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RESUMO

Esta dissertacdo teve como objetivo apresentar trés estudos que foram elaborados
em formato de artigos cientificos. O estudo 1 foi um estudo comparativo entre antes
e durante a Covid-19 sobre a participacdo domiciliar de 17 criangas e adolescentes
com alteragbes neuromotoras de cinco a 17 anos de idade. Foi aplicada a Medida da
Participagao e do Ambiente (PEM-CY). Encontramos que no periodo durante a Covid-
19 houve maior frequéncia e envolvimento em atividades com carater sedentario,
como tarefas com uso de telas e realizadas na postura sentada. O estudo 2 foi um
estudo longitudinal com objetivo de descrever as reagbes, preocupagdes e
expectativas de cuidadores de criangas e adolescentes com alteragdes neuromotoras
frente a pandemia da Covid-19. Foi aplicado com os cuidadores um questionario nos
periodos antes, no inicio e um ano apds o inicio da pandemia da Covid-19. A maioria
dos 92 cuidadores que participaram do estudo relatou que algum membro da familia
contraiu Covid-19 e que houve dificuldades financeiras durante a pandemia. As
preocupagdes com a Covid-19, com o futuro e as emogdes negativas aumentaram
durante a pandemia da Covid-19. Os sintomas de ansiedade, irritacdo, medo, tédio,
dificuldade para relaxar e agitacdo dos cuidadores aumentaram no inicio da
pandemia, sendo que apenas os sentimentos de tédio, dificuldade para relaxar e
agitacdo diminuiram depois de um ano. Os cuidadores também relataram que as
criancas e adolescentes necessitaram de maior apoio para trabalhos escolares e os
cuidadores para gerenciar as necessidades das criangas e adolescentes. O estudo 3
foi uma série de casos, que verificou o efeito de um programa de telereabilitagdo para
criangas e adolescentes com alteragdes neuromotoras durante a pandemia da Covid-
19. Cinco criangas e adolescentes realizaram atividades focadas no condicionamento
fisico, na participagdo e na fungdo motora grossa, cinco vezes por semana, por trés
meses. Foram utilizadas as dimensdes D e E da Medida da Fungao Motora Grossa
(GMFM) para avaliagdo da fungcdo motora, a dimensédo casa da PEM-CY para
avaliacao da participagdo em casa e o teste Time UP and GO (TUG). A escala Goal
Attainment Scaling (GAS) foi utilizada para determinacéo de objetivos terapéuticos. O
escore T da GAS foi utilizado para avaliagao da performance. Houve um aumento
significativo no escore da dimensao E da GMFM e uma redugéo significativa de quatro
segundos no TUG no final da intervencdo. Também houve aumento significativo do
escore T da GAS para todos os objetivos. Com base nos trés estudos apresentados,
observamos que a pandemia da Covid-19 afetou a participacdo de criancas e
adolescentes com alteracbes neuromotoras, e a vida de seus cuidadores em relagao
a questdes financeiras, sentimentos e emocgdes. A telerreabilitacdo durante o
isolamento social pareceu ser viavel e promover mudangas positivas ao longo do
tempo para criangas e adolescentes com alteracbes neuromotoras.

Palavras-chave: Covid-19; cuidadores; telereabilitagcdo; criangas com alteracbes
neuromotoras.



ABSTRACT

This dissertation aimed to present three studies that were prepared in the form of
scientific articles. Study 1 was a comparative study between before and during Covid-
19 on the household participation of 17 children and adolescents with neuromotor
changes from five to 17 years of age. The Participation and Environment Measure
(PEM-CY) was applied. We found that in the period during Covid-19 there was greater
frequency and involvement in activities with a sedentary character, such as tasks using
screens and performed in sitting posture. Study 2 was a longitudinal study aimed at
describing the reactions, concerns and expectations of caregivers of children and
adolescents with neuromotor changes facing the Covid-19 pandemic. A questionnaire
was applied with caregivers before, at the beginning and one year after the beginning
of the Covid-19 pandemic. Most of the 92 caregivers who participated in the study
reported that some family member contracted Covid-19 and that there were financial
difficulties during the pandemic. Concerns about Covid-19, the future and negative
emotions increased during the Covid-19 pandemic. Symptoms of anxiety, irritation,
fear, boredom, difficulty relaxing and caregivers' agitation increased at the beginning
of the pandemic, and only feelings of boredom, difficulty relaxing and agitation
decreased after a year. Caregivers also reported that children and adolescents needed
greater support for school work and caregivers to manage the needs of children and
adolescents. Study 3 was a series of cases, which verified the effect of a
telerehabilitation program for children and adolescents with neuromotor changes
during the Covid-19 pandemic. Five children and adolescents performed activities
focused on physical fitness, participation and gross motor function five times a week
for three months. The dimensions D and E of the Gross Motor Function Measure
(GMFM) were used to evaluate motor function, the house dimension of PEM-CY for
evaluation of participation at home and the Time UP and GO test (TUG). The Goal
Attainment Scaling (GAS) scale was used to determine therapeutic objectives. The
GAS T-score was used to evaluate performance. There was a significant increase in
the score of dimension E of GMFM and a significant reduction of four seconds in the
TUG at the end of the intervention. There was also a significant increase in the GAS
T-score for all objectives. Based on the three studies presented, we observed that the
Covid-19 pandemic affected the participation of children and adolescents with
neuromotor changes, and the lives of their caregivers in relation to financial issues,
feelings and emotions. Telerehabilitation during social isolation seemed to be feasible
and promote positive changes over time for children and adolescents with neuromotor
changes.

Keywords: Covid-19; caregivers; telerehabilitation; children with neuromotor
disorders.
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1 INTRODUGAO

Estudos tém demonstrado que criangas e adolescentes com alteragbes
neuromotoras apresentam restricdo na participagdo social quando comparadas a
criangas tipicas' 2. Estas restricdes podem ser associadas a barreiras ambientais’: 3,
déficits no nivel individual como limitagcdo na fungcdo motora grossa e na habilidade
manual®¥, bem como a fatores pessoais como competéncia e preferéncia®. A
participacéo social é definida como fazer parte ou se envolver em uma atividade da
vida® 7. E um dos componentes determinantes de condicdo de satde de acordo com
a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude’.

A participacao tem sido considerada componente essencial para avaliagdo do
estado de saude e foco de programas de reabilitacdo para criangas e adolescentes
com alteragdes neuromotoras® 8 visto que afeta diretamente a qualidade de vida © °,
a relagdo social com outras criangas e o engajamento na sociedade'?. O foco atual
tem sido no quanto e como uma pessoa esta envolvida na tarefa desejada por ela e
se consegue completar a mesma utilizando sua propria maneira de fazer '. Assim, a
participacdo tem dois componentes essenciais: o comparecimento, definido como
estar presente em uma tarefa; e o envolvimento, definido como a experiéncia durante
0 comparecimento®.

Em marco de 2020, foi declarada pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
o inicio da pandemia por COVID-19"". A recomendagdo da OMS para prevenir a
contaminagao por COVID-19 foi o isolamento social e a paralisagdo de forma
presencial das atividades consideradas nao essenciais, como as escolares e as de
lazer na comunidade'?. Devido a mudanga de cenario com inicio da pandemia por
COVID-19 que resultou na permanéncia em atividades em casa, o foco da

participacdo desta dissertagao foi para este ambiente. A partir deste cenario, foi
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realizado o primeiro estudo intitulado “Participacdo domiciliar de criangas e
adolescentes com alteragdo neuromotora antes e durante a pandemia por COVID-19”
(Home participation of children and adolescents with neuromotor disorders before and
during the COVID-19 pandemic). Esse estudo comparou a participagao em atividades
da casa de criangas e adolescentes com alteragdes neuromotoras antes da pandemia
por COVID-19 e apds as medidas de distanciamento social.

Além do impacto da pandemia por COVID-19 na participagéo social de criangas
e adolescentes com alteragdes neuromotoras, a mudancga na rotina da familia também
alterou os papéis dos cuidadores e a vida econémica dos nucleos familiares' 4, As
criangcas e adolescentes permaneceram mais restritas ao ambiente domiciliar, sem
frequentar escola e parques, o0 que reduziu o contato com amigos e familiares que néo
residem no mesmo local da crianga’®. Os cuidadores passaram a ser corresponsaveis
por atividades de ensino e muitas vezes de reabilitagao % 17: 18 19 Esse aumento de
responsabilidade dos cuidadores e a restricdo social por conta da pandemia afetou
diretamente criancas e adolescentes com alteragdes neuromotoras e seus
cuidadores'™ 20, Estudos relataram aumento de ansiedade, estresse e da
preocupacao dos cuidadores’s 1421,

Apesar de existirem estudos que avaliaram o impacto da COVID-19 na saude
mental e nas preocupacgdes de cuidadores de criancas e adolescentes com alteracdes
neuromotoras, estes estudos focaram no efeito imediato e no inicio da pandemia. Nao
foram encontrados estudos que compararam o efeito a curto e a longo prazo da
COVID-19 nas reacbes e preocupacdes de cuidadores de criangas e adolescentes
com alteracbes neuromotoras. Assim como nao foram encontrados estudos que
descrevessem os aspectos de reabilitagdo destes individuos durante este periodo.

Assim, surgiu o segundo estudo intitulado “O impacto do Coronavirus 19 nos
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cuidadores de criangas e adolescentes com alteracbes neuromotoras: um estudo
longitudinal na regiéo sul do Brasil” (The impact of Coronavirus 2019 on the caregivers
of children and adolescents with neuromotor disorders: a longitudinal descriptive study
in the southern of Brazil). Este estudo teve como objetivos: descrever o numero de
pessoas que tiveram COVID-19, os efeitos negativos e positivos da pandemia e os
servicos de saude prestados durante o periodo de pandemia; b) comparar as
preocupacdes com a pandemia e o futuro, emocgdes decorrentes da Covid-19 no inicio
e apos um ano de pandemia; c) comparar os sintomas de ansiedade do cuidador
antes, no inicio e apés um ano da pandemia; d) comparar a necessidade de apoio,
gestao de problemas, conflitos familiares e preocupagdes financeiras antes, no inicio
e apos um ano da pandemia.

Sabemos que os cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncias
enfrentam desafios Unicos?? 22 e que durante a pandemia da Covid-19 se sentiram
ainda mais sobrecarregados’. Um estudo relatou que os cuidadores que nao
continuaram a telereabilitacdo durante o isolamento social apresentaram maiores
niveis de ansiedade’®. Ainda, os cuidadores que ndo puderam recorrer a terapia
domiciliar foram os que apresentaram maiores indices de depresséo. Assim, 0 acesso
a telerreabilitacdo durante este periodo poderia ser benéfico aos cuidadores em
relagao as suas emogodes.

Estudos anteriores a pandemia por COVID-19 apresentaram resultados
benéficos da telereabilitacdo em criancas com Paralisia Cerebral como melhora na
fungdo motora grossa e fina, no desempenho de atividades de vida diaria e no
desempenho funcional®* 2% 26; 27 Estudos também demonstraram, que a
telereabilitagdo parece nao gerar nenhum aumento de estresse nos cuidadores?® 2°.

Considerando as alteragdes na rotina da crianga e de seus cuidadores durante a
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pandemia por COVID-19 e os efeitos benéficos da telereabilitagdo foi realizado o
estudo 3, intitulado “Programa de orientagbes online para criangas e adolescentes
com alteragdes neuromotoras durante a pandemia por COVID-19: uma série de
casos”. Este estudo teve como objetivo descrever um programa de telerreabilitacéo
focado na fungdo motora grossa, na participagcdo e no condicionamento fisico,
aplicado a criangas e adolescentes com alteragdes neuromotoras durante a pandemia

de COVID-19.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

21 PANDEMIA DA COVID-19

Em dezembro de 2019, na China, surgiram casos de pneumonia de origem
desconhecida. Alguns individuos apresentaram sintomas graves que causaram
complicagdes como sindrome do desconforto respiratério agudo (SDRA). No dia 7
de janeiro de 2020, a Organizagao Mundial da Saude (OMS) relatou o surgimento do
novo coronavirus (SARS-CoV-2). Em 11 de margo de 2020, a OMS declarou
pandemia do novo coronavirus (Covid-19)':31,

O novo coronavirus é altamente contagioso. A contaminagéo do coronavirus se
da por vias respiratérias, por meio de goticulas, aerossoéis ou contato com local
contaminado®?. Sabe-se que o coronavirus afeta principalmente o sistema
respiratorio. O paciente pode contrair o virus e ser assintomatico ou ter sintomas leves
ou graves®. Os sintomas comuns s&o: febre, fadiga, tosse, diarreia, vémitos, dores
musculares e secregdes que muitas vezes lembram um resfriado33. Pacientes com
comorbidades ou mais velhos, acima de 60 anos e principalmente acima de 85 anos,
podem ter o curso clinico com maiores complicagdes com internagdes em unidades
de terapia intensiva e até a morte3*. O diagnodstico padrdo ouro é o teste reagdo em
cadeia da polimerase com transcrigéo reversa (RT-PCR)34.

As primeiras recomendagdes da OMS foram evitar contato com pessoas que
foram contaminadas pelo virus, lavar as maos com sabao com frequéncia ou utilizar
alcool 70%, evitar tocar em superficies em locais publicos, evitar tocar no rosto, evitar
aglomeragdes, evitar viajar sem necessidade'". Para reduzir a disseminagao do virus,
varios paises adotaram o isolamento social de acordo com as recomendagdes da

OMS. As medidas adotadas para conter o COVID-19, como distanciamento fisico e
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bloqueio de atividades nao essenciais acarretou na paralisagao de diversos servigos
de educacgao e saude de forma presencial®®.

No Brasil, foi declarada Emergéncia de Saude Publica de Importancia Nacional
(ESPIN), em 3 de fevereiro de 2020, devido a contaminagéo pelo novo coronavirus.
Os primeiros casos da doenga foram registrados neste mesmo més. Globalmente em
maio de 2020, o Brasil ocupava a quarta posi¢cao de casos confirmados e a sexta de
obitos. Os dados mais recentes no Brasil, registrados em 28 de abril de 2022, sao de
mais de 30 milhdes casos confirmados da doencga e 662.866 mortes desde 0 comego

da pandemia3¢: 37: 38

2.2 CRIANCAS E ADOLESCENTES COM ALTERAGOES
NEUROMOTORAS

Criancas e adolescentes com alteragdes neuromotoras sédo definidas nesta
dissertacdo como aquelas com diagndstico clinico de deficiéncia advinda de uma
alteracdo neurologica. A paralisia cerebral (PC) é a condi¢do neuromotora mais
comum na infancia. Lactentes prematuros apresentam de oito a 40% de chance de
diagnostico de PC3%4%:41:42 Em paises de baixa e média renda, como o Brasil, estima-
se que sete para cada 1.000 nascidos vivos serdo diagnosticados com PC. Além da
PC, outras alteragdes neuromotoras incluem sindromes genéticas, como a sindrome
de Down; malformagdes no sistema nervoso, como mielomeningocele; alteragdes no
funcionamento do cérebro, como transtorno do espectro autista; lesdes decorrentes
de trauma, como traumatismo cranio-encefalico e lesdo medular3® 40: 4142,

Estudos tém demonstrado que as alteragdes no sistema nervoso culminam em
reducdo na participagao, alteracdées em estruturas e fungcdes do corpo e diminuicao

na capacidade de executar atividades cotidianas* 3. Assim, o estudo de fatores
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adicionais a lesao no sistema nervoso central que podem afetar a participagdo sao
importantes para uma compreensao generalizada do estado de saude desta

populagao.

2.3 PARTICIPACAO SOCIAL

2.3.1 Definigao

A participagao social é definida como fazer parte ou se envolver em uma
atividade da vida® 7. A participagao tem sido considerada um constructo complexo que
envolve muito mais do que somente a capacidade de executar a atividade em uma
situagéo de vida real, pois também inclui aspectos sociais, culturais e ambientais®. A
participacdo faz parte de um dos constructos da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da OMS, e dos conceitos determinados
pelas palavras favoritas ou F-Words que sao amplamente utilizados em programas de
avaliagéo e reabilitagdo de criangas e adolescentes com alteragbes neuromotoras*#
45_

A CIF é uma classificacdo de saude que foi criada para uniformizar a linguagem
internacional em relagao a condigdes de saude, a funcao e incapacidade do individuo.
Organizando informagdes sobre o impacto das condi¢gdes da saude na funcionalidade,
interacdo social e pessoal’. E baseada no modelo biopsicossocial, considerando que
a funcionalidade abrange componentes de estrutura e fungdo do corpo, atividade,
participacdo social, fatores pessoais e sociais. A estrutura e funcdo do corpo
corresponde com partes anatébmicas do corpo humano, suas fungdes fisioldgicas e
psicolégicas. O componente atividades descreve o que o individuo executa em sua
vida diaria. A participagao é o engajamento na vida social. Os fatores pessoais estao

associados ao historico e estilo de vida de cada individuo. Por sua vez, os fatores
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ambientais sao fatores externos ao individuo, constituindo o ambiente fisico e social
no qual ele esta inserido. A jungao destes termos para o individuo, resulta na interagao
entre a disfuncéo, a limitagdo de suas atividades, restricdo de sua participagao, e os
fatores ambientais que podem interferir no desempenho das atividades e de sua
participagdo social, podendo atuar como facilitadores ou barreiras’.

As F-Words, por sua vez, sao um conjunto de palavras baseadas na estrutura
da CIF, que foram desenvolvidas especificamente para criangas e adolescentes com
alteragbes neuromotoras**. S&o seis palavras: funcionalidade, familia, saude,
diversdo, amigos e futuro; as quais representam as seis areas chaves do
desenvolvimento infantil. A palavra funcionalidade refere-se ao constructo fungao da
CIF com enfoque na promogao do brincar. A palavra saude refere-se ao constructo
estrutura e fungéo do corpo da CIF com enfoque no incentivo a atividades fisicamente
ativas. A palavra amigos refere-se ao constructo da participagcéo social da CIF com
enfoque em aumentar as oportunidades de conexdes de criancas e adolescentes com
alteracbes neuromotoras com seus pares. A palavra familia refere-se ao constructo
do fator ambiente da CIF, sendo o nucleo familiar o principal ambiente da crianca e
adolescente. A palavra diversao refere-se ao constructo de fatores pessoais da CIF
com enfoque no que a crianga gosta de fazer e participar. A palavra futuro refere-se
ao desenvolvimento infantil, com enfoque nas expectativas e sonhos para o futuro de
criangas e seus cuidadores*4.

Assim, a participacdo € um componente importante na definigdo do estado de
saude de uma crianga ou adolescente. Estudos que visam compreender este

constructo e fatores associados a ele sdo, assim, relevantes.
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2.3.2 Participagdao de criangcas e adolescentes com alteragoes
neuromotoras

Criancas e adolescentes com alteracdes neuromotoras tém menor frequéncia
e envolvimento na participacado de atividades domiciliares, escolares e comunitarias
quando comparadas aos seus pares tipicos® 0. Barreiras ambientais, alteragcbes nas
estruturas e fungdes do corpo e fatores pessoais podem restringir a participagédo. Um
estudo de reviséo sistematica encontrou que a avaliagao da participagdo em criangas
e adolescentes com alteragdes neuromotoras nao € padronizada e que os estudos
definiram a participacdo de maneira variada; além disso, alguns instrumentos nao
mensuraram o comparecimento ou o envolvimento®. Outra revisdo sistematica
encontrou que de 42 instrumentos que avaliam participagdo em criangas e
adolescentes com alteragdes neuromotoras, 21 focaram no comparecimento e
somente 10 no componente envolvimento?.

Dentre os instrumentos de participacdo para criancas e adolescentes com
alteracdes neuromotoras que avaliam os dois componentes da participagao encontra-
se a medida da Participagdo e do Ambiente (PEM-CY)*. Esta é aplicada em forma de
questionario com os cuidadores de criangas e adolescentes com e sem deficiéncia, e
avalia tanto a participagdo, quanto o ambiente*’. Possui versdo traduzida, validada e
adaptada para o portugués do Brasil*8.

Além do conhecimento das restricdes na participacdo social de criancas e
adolescentes com alteracdes neuromotoras, é relevante compreender quais aspectos
influenciam a participacdo em atividades cotidianas. Sendo a participacdo um
constructo complexo, ela é influenciada por diversos fatores, sejam intrinsecos ou
extrinsecos ao individuo® 4°. Fatores intrinsecos como a idade®® ®', o género®?, o nivel

socioecondmico®® e a capacidade de executar atividades funcionais®® influenciam a
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participacao de criangas e adolescentes com alteragdes neuromotoras. Os aspectos
ambientais também influenciam a participagéo, funcionando como facilitadores ou
barreiras®.

Uma mudanca de cenario, como a que ocorreu com a pandemia por COVID-
19, pode modificar a participagcdo de criangas e adolescentes com alteragbes
neuromotoras. Assim, é relevante entender como esta mudanga de cenario impactou

na participagao social desta populagao.

2.3.3 Programas de intervencao fisioterapéutica para criangas e
adolescentes com enfoque na participagao

Um estudo de revisao sistematica demonstrou que intervencdes focadas em
aprimorar a participagdo de criangas com alteragdes neuromotoras sdo escassas®®.
Os autores desta revisao também sugeriram que programas embasados em medidas
educativas e programas de tutoria parecem ser capazes de aumentar a participagao,
enquanto programas de exercicios fisicos isolados nao®°. Além do tipo de intervencgao
recebida, informacdes como intensidade, frequéncia e duragao da intervencgao, uso
de terapias complementares, participacédo ativa da familia e da crianca no processo
de definicdo de metas e exercicios terapéuticos, podem influenciar a participagao de
criangas e adolescentes com alteragées neuromotoras®®. O conhecimento dos fatores
que influenciam a participagdo de criancas e adolescentes com alteracbes
neuromotoras € importante para que estratégias de reabilitagdo focadas no aumento
da participagao possam ser melhor delineadas, especialmente os componentes da
propria reabilitagao.

Estudos sugerem que a intervencgé&o de criangas e adolescentes com alteragdes

neuromotoras deve ter objetivos especificos com intervengbes especificas para o
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objetivo tragado com a crianga e sua familia. As estratégias de intervengao devem ser
direcionadas a um programa domiciliar com enfoque na redugdo de barreiras que
restringem a participagdo na comunidade, escola e em casa, assim como o aumento
de facilitadores3® 44: %6

No Brasil, diversas familias tém acesso restrito a servicos de atendimento
especializados para a populagao infantil devido a questdes financeiras, falta de
assisténcia para deslocamentos ou falta de profissionais especializados em pediatria.
A restricdo no acesso aos servicos de atendimento dificulta a implementacao de
intervengdes focadas nas necessidades especificas de criangas e adolescentes com
alteragdes neuromotoras®’. Com a pandemia da Covid-19, o atendimento de criangas
e adolescentes com alteragdes neuromotoras ficou ainda mais restrito. O telecuidado
foi uma alternativa para este periodo com o intuito de proporcionar acesso ao servigo
especializado de saude no ambiente domiciliar, aumentando a participagao da familia

e a possibilidade da terapia continuada, além de reduzir os custos®® %

24 CUIDADORES DE CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
ALTERAGCOES NEUROMOTORAS

Os pais sdo os principais cuidadores de criancas e adolescentes com
alteragdes neuromotoras. Varios estudos sugerem que a mulher, ou seja, a mae € a
principal cuidadora’ . Estudos tém demonstrado que cuidadores de criancas e
adolescentes com alteragbes neuromotoras apresentam sobrecarga fisica e
emocional devido as altas demandas desta populagédo. Essa sobrecarga compromete
a saude fisica, mental e psicossocial do cuidador, e pode diminuir a qualidade do

cuidado com a crianga ou adolescente® 61:62_ Estudos sugerem que maes de criangas
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e adolescentes com alteragbes neuromotoras sao mais propensas a apresentarem
sintomas de depress&o®3 %4,

Além disso, programas de intervencao atuais sao centrados na familia. A
participacado ativa dos cuidadores é fundamental em todo processo de reabilitagao
visto que eles passam a maior parte do tempo com as criangas ou adolescentes3% 5.
Recomenda-se que as equipes de saude promovam estratégias e técnicas que
incluam o auxilio aos cuidadores3% 56: 60,

Estudos tém demonstrado que a pandemia por COVID-19 acarretou em uma
sobrecarga adicional sobre os cuidadores de criangas e adolescentes com alteragdes
neuromotoras, visto que as mesmas tiverem suas rotinas totalmente modificadas 3 4
60, O cuidador passou a ser responsavel pelo cuidado integral da crianga ou
adolescente, que muitas vezes frequentava terapias e escolas de forma presencial
antes das medidas de isolamento social'* 8. Houve aumento de sintomas de
depressao, ansiedade e estresse nos cuidadores durante a pandemia por COVID-
1913 1460 sendo que a sobrecarga gerada pelo COVID-19 foi o principal preditor
desses sintomas®’. Além disso, a pandemia por COVID-19 gerou medo de contrair a
doenca®® e com futuro da familia’. A paralisagéo dos servigos de reabilitagdo de forma
presencial aumentou os niveis de ansiedade’® e preocupacéo'® 60, As preocupacdes
incluiam possiveis atrasos no desenvolvimento das criangas e adolescentes e
agravamento de suas deficiéncias’.

A compreensdo acerca dos impactos da pandemia por COVID-19 nos
cuidadores de criancas e adolescentes com alteragdes neuromotoras € essencial.
Foram encontrados na literatura pesquisada estudos que avaliaram o impacto
imediato da COVID-19 na saude mental e nas preocupacgdes de cuidadores de

criangas e adolescentes com alteragées neuromotoras. O impacto a longo prazo da
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COVID-19 nas reagbes e preocupacdes de cuidadores de criangas e adolescentes

com alteragdes neuromotoras, no entanto, ainda nao foi investigado.
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3 METODOS

Esta dissertagdo € composta por trés estudos.

3.1 DESENHO DO ESTUDO

O estudo 1 consiste em um estudo comparativo pré e pos. O estudo 2 é um
estudo longitudinal. O estudo 3 € um estudo de série de casos, pré e pos-intervengao.
Todos os estudos foram submetidos e aprovados pelo Comité de Etica e Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (CAAEs:
30387320.6.0000.0121; 51536621.5.1001.0121; 45373821.1.0000.0121) (Anexos A,
B e C, respectivamente). Todos os cuidadores consentiram a participacéo na pesquisa
via google forms, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndices A, B e C). As criancas e adolescentes assentiram sua participagao via

google forms ou video (Apéndices D e E).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

Os estudos foram realizados nos municipios de Ararangua; Balneario Arroio do
Silva; Criciuma; Floriandpolis; Palhoga; Sao José; Blumenau, cidades de Santa
Catarina, Brasil. As coletas iniciaram em abril de 2020 e finalizaram em dezembro de
2021. As entrevistas dos estudos 1 e 2 foram realizadas via telefonema com os
cuidadores de criancas e adolescentes com alteragbes neuromotoras que estavam
em seu ambiente domiciliar, por trés fisioterapeutas treinadas. O programa de
orientagdes do estudo 3 foi executado pelos cuidadores de criancas e adolescentes
com alteragbes neuromotoras em seu ambiente domiciliar (realizadas por chamada

de video via WhatsApp).
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3.3 PARTICIPANTES

Foi recrutada uma amostra ndo probabilistica de conveniéncia nos seguintes
locais de atendimento: a) Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES),
b) clinicas particulares de Fisioterapia c) locais de atendimento associados a
Universidade Federal de Santa Catarina. Os terapeutas destes locais entraram em
contato com os cuidadores de criangas ou adolescentes elegiveis ao estudo. Apds o
convite para participagdo no projeto, repassaram o contato telefénico aos
pesquisadores daqueles que aceitaram participar. Ainda, o estudo foi divulgado em
redes sociais que possibilitam o compartilhamento de informagdes, imagens e videos
com o publico (Instagram e Facebook) e em grupos de cuidadores de criangas e
adolescentes com alteragbes neuromotoras no aplicativo WhatsApp que proporciona
trocas de mensagens de texto, voz, imagens e videos de forma individual ou grupo de
pessoas .

Os critérios de inclusdo para todos os estudos foram: (a) criangas e
adolescentes com diagnostico de alteragdes neuromotoras, como paralisia cerebral,
sindromes genéticas, doencas neuromusculares com idade entre cinco a 17 anos para
os Estudos 1 e 3 e zero a 17 anos para o Estudo 2; (b) cuidadores maiores de 18
anos. Os critérios de exclusao referindo-se as criangas ou adolescentes foram:
presenca de doencas mentais, como transtornos de ordem psiquica e depressao; ter

dificuldades ou transtornos de aprendizagem.
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3.4 PROCEDIMENTOS

3.41 Estudo 1

Ap0s aceite dos cuidadores, aplicamos o questionario de informagdes pessoais
e a escala PEM-CY por telefone. As avaliagdes “antes da Covid-19” foram no periodo
entre outubro de 2019 e margo de 2020 e o estudo tinha como objetivo investigar a
participacdo de criangas e adolescentes com alteragcbes neuromotoras, além de
verificar quais variaveis pessoais e ambientais afetavam a participagdo no ambiente
domiciliar, escolar e da comunidade. No final de mar¢go de 2020, foi decretado
isolamento social no Brasil como medida de preveng¢ao da covid-19, com todos os
estabelecimentos sendo fechados, inclusive escolas e centros de reabilitacdo. Os
pesquisadores entraram em contato novamente com os cuidadores que haviam
respondido ao questionario antes da pandemia. O dominio casa da escala PEM-CY
foi aplicado novamente com os cuidadores que aceitaram continuar no estudo. A
coleta desta etapa foi realizada de abril a dezembro de 2020 que foi considerada a
fase “durante a Covid-19”.

O “Questionario de Informagbes Pessoais” (Apéndice F) inclui as seguintes
informacgdes da crianca ou adolescente: nome, idade, género, diagndstico médico,
presenca de comprometimento cognitivo diagnosticado e escala de mobilidade
funcional. Para informacgdes sobre os cuidadores foram coletados a idade, o grau de
parentesco e o numero de anos estudados. Também foram coletadas informacdes da
familia como quantidade de membros na familia e quantidade de irmaos.

Para avaliar a participacao foi utilizado o dominio casa da escala PEM-CY
(Anexo D). A PEM-CY é uma medida da participacao e dos fatores ambientais nos
contextos casa, escola e comunidade. E constituida de uma entrevista com os

cuidadores de criancas e adolescentes de cinco a 17 anos de idade. A resposta dos
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cuidadores € baseada na sua percepgao em relagao a participagdo das criangas ou
adolescentes em cada contexto. A PEM-CY é composta por duas partes. A primeira
parte avalia a participagdo da crianga conforme a frequéncia (pontuada de 0 a 7
pontos, representando respectivamente, nunca a diariamente), o envolvimento
(pontuada de 1 a 5 pontos, representando respectivamente, minimamente envolvida
a muito envolvida); e o desejo de mudanca (pontuada de 0 a 1 pontos, representando
respectivamente, ndo e sim). Neste estudo, foi utilizada a primeira parte da PEM-CY,
que avalia a participacdo da crianga ou adolescente segundo a frequéncia e o
envolvimento no ambiente da casa. O dominio casa possui 10 itens?3. As
propriedades psicométricas da versao original da escala foram avaliadas em um
estudo com 576 criangas. A escala demonstrou consisténcia interna classificada como
de moderada a boa, confiabilidade de teste-reteste de moderada a boa para uma e
quatro semanas e sensibilidade para detectar diferengas entre criangas sem e com

incapacidades®’.

3.4.2 Estudo 2

As coletas foram divididas em duas etapas, a primeira, entre abril e agosto de
2020 denominada “fase inicial da pandemia” (foram coletados dados referentes ao
momento atual e ao periodo “pré-Covid-19”), e a segunda, entre abril e dezembro de
2021, denominada “um ano apo6s”. Na fase inicial da pandemia, apds assinatura do
TCLE foi realizada uma ligacdo telefobnica com os cuidadores e foi aplicado o
“Questionario de informagdes pessoais” (Apéndice F) e “O questionario sobre o
impacto da pandemia da Covid-19 para o(a) cuidador(a)” (Apéndice G). As coletas
ocorreram entre abril e agosto de 2020. Um ano ap6s a pandemia o questionario foi

reaplicado, exceto as questdes que se referiam a antes da pandemia.
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O “Questionario sobre o impacto da pandemia da Covid-19 para o(a)
cuidador(a)” foi embasado em estudos anteriores foi dividido em impactos da Covid-
19 na rotina da familia, sentimentos referentes ao Covid-19 e informacdes sobre
reabilitacdo da crianga durante a pandemia da Covid-19. Detalhes das informacdes

coletadas estao descritos no Apéndice G.

3.4.3 Estudo 3

No estudo 3 foram considerados os seguintes critérios de inclusdo adicionais:
a) independéncia no uso de membros superiores para execugéo de atividades de vida
diaria, b) classificagdo minima igual a dois na Functional Mobility Scale, ou seja,
locomover-se sem ajuda de outra pessoa®. No estudo 3, foram excluidas aquelas que
apresentaram incapacidade para entender comandos simples, avaliada por meio da
conversa entre o pesquisador e os participantes. A falta de acesso a internet ou linha
telefébnica também foi um critério de exclusdo. Como cuidador responsavel pela
estimulacao, foi considerado a pessoa que passava a maior parte do tempo com a
crianga ou o adolescente no ambiente domiciliar e teve tempo disponivel para realizar
a intervencao diariamente.

Ap06s assinatura dos termos de consentimento, os pesquisadores fizeram uma
ligacao telefébnica com os cuidadores e aplicaram o “Questionario de informacdes
pessoais” (APENDICE F).

Uma pesquisadora realizou o primeiro conjunto de avaliagdes (avaliagédo de
base), antes da realizagado do programa de intervengao online. Primeiramente, foram
aplicados a Medida da Fungao Motora Grossa (GMFM 66) (Anexo E) e o teste Timed
Up and Go (TUG) realizados por videochamada. A GMFM avalia a fungéo e as
mudancas nas atividades funcionais ao longo do tempo. A escala demonstrou ser

confiavel e estavel no teste-reteste®. O teste TUG mensura mobilidade e equilibrio



29

dinamico, sendo cronometrado o tempo necessario para que o individuo se levante
de uma cadeira, ande trés metros, dé a volta, ande de volta para a cadeira e depois
sente. O TUG apresenta validade, alta confiabilidade dentro da sessao (correlagéo
intraclasse de 0,99) e de teste-reteste®’, além de erro de medigdo menor que um
segundo®. Num outro dia, foi aplicada a escala PEM-CY com o intuito de obter
informacgdes sobre a participagdo das criangas em relagdo ao ambiente casa. Esta
escala foi aplicada via telefone com os cuidadores. Foram consideradas as seguintes
variaveis: escore das dimensodes D e E da GMFM, frequéncia e envolvimento da PEM-
CY da dimenséo casa e duracgao total do TUG.

Apos o primeiro conjunto de avaliagbes, as criangas ou adolescentes e seus
cuidadores receberam o programa de orientagdes online. O programa foi aplicado por
trés meses. Um novo conjunto de avaligdes foi aplicado na metade do programa de
intervencao e no final do programa de intervencéo seguindo o mesmo formato descrito
para a avaliagao de base.

O programa de intervengao foi realizado com base em trés componentes
essenciais para a promogao de saude: a) condicionamento fisico, b) participagdo em
atividades da casa, c) execucdo de atividades motoras; de acordo com modelo da
Classificagao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude e das Palavras
Favoritas**. Uma vez por semana foram realizadas sessdes online com duragéo de
uma hora.

Na primeira sessao, a terapeuta em conjunto com os cuidadores estabeleceram
dois objetivos funcionais de acordo com a Goal Attainment Scale (GAS) para cada
componente do programa de intervengao (condicionamento, participagdo em casa e
fungdo motora)®. A partir destes objetivos foram estabelecidas até seis atividades a

serem realizadas. A GAS fornece uma medida de progresso ao longo do tempo
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baseada em objetivos individualizados previamente definidos’®, sendo um instrumento
valido, confiavel e sensivel a mudangas clinicas no desempenho ao longo do
tempo’1i72

A aplicacédo da GAS envolve a definicdo de cinco niveis de resultados possiveis
para um objetivo definido. Os niveis variam do nivel atual da crianca para a atividade
determinada (-2) ao nivel de realizagdo que excederia as expectativas, mas é possivel
(+2). Os cinco niveis sao o resultado esperado (0), dois niveis abaixo do esperado (-
2 e -1) e dois niveis acima do esperado (+ 1 e + 2)’% 71 Um pesquisador experiente,
nao envolvido na intervencgao, e o terapeuta que avaliou a crianga ou o adolescente
preencheram o formulario da GAS. Os objetivos seguiram o principio SMART -
especifico, mensuravel, atingivel, realista e oportuno’3. Cada objetivo foi ponderado
de acordo com a importancia estabelecida pelos cuidadores ou criangas e
adolescentes (1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito) e dificuldade
determinada pelo terapeuta (1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito)®°. As
atividades-objetivos foram filmadas pelo terapeuta que aplicou a interveng¢ao no inicio
e no final do programa. Um pesquisador experiente fez a graduagédo dos niveis de
GAS por meio de analise do video. A linha de base da pontuacgéao foi classificada como
-1 quando as criangas ou adolescentes realizaram parte da habilidade motora,
precisaram de ajuda ou suporte, e como -2 quando as criangas ou adolescentes nao
executaram a habilidade motora®®. A GAS foi relatada em escores T normalizados;
sendo que uma pontuagao de 50 correspondeu a realizagao no nivel '0' (os objetivos,
em média, sdo alcangados)®®.

Foi orientado que as criancas e adolescentes realizassem as atividades quatro
vezes por semana em seus domicilios, fora a sessao online. Ao término da primeira

sessao o0s cuidadores e as criancas ou adolescentes receberam um diario de
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atividades para serem executas ao longo da semana, no qual estavam discriminados
a atividade, a duracéo, repeticao e o horario do dia em que cada atividade deveria ser
realizada. As atividades foram individualizadas de acordo com a necessidade de cada
crianca.

Todas as atividades implantadas no programa de intervengao online foram
baseadas em tarefas funcionais, no enriquecimento sensério-motor para cada
atividade proposta e com base em objetivos estabelecidos pelos cuidadores em
conjunto com o terapeuta. A selecédo de atividades terapéuticas ocorreu de acordo
com os objetivos previamente estabelecidos para cada crianga ou adolescente. As
atividades escolhidas envolveram o treinamento direcionado a tarefa, atividades
funcionais de acordo com a faixa etaria, a repeticao de tarefas. As atividades foram
realizadas de forma ativa pela crianga ou adolescente. A dificuldade de cada atividade
foi modificada de acordo com a progressao de cada crianga ou adolescente utilizando
a GAS e a percepcao do terapeuta. Uma vez que uma determinada atividade foi
aprendida, a complexidade da tarefa foi aumentada e a variabilidade da tarefa
introduzida.

As atividades de condicionamento fisico foram realizadas com nivel moderado
e progressivas’. Foram escolhidas atividades de condicionamento como: danga,
andar de bicicleta, jogar futebol, caminhada, corrida e pular corda.

As intervengdes voltadas para a participacao foram definidas com base na
PEM-CY. A participagdo em casa envolveu atividades como: jogos e brincadeiras no
computador e/ou dentro de casa, assistir TV ou videos, socializar em casa e/ou
utilizando tecnologias, ajudar nas tarefas domésticas, realizar cuidados pessoais e
realizar licdes escolares™. A escolha das intervengdes foi com base na avaliagcdo

inicial e a evolugdo de acordo com a avaliagdo da GAS, ou seja, foi realizada a
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progressao ou mudanga da atividade. Exemplo: arrumar a cama cinco vezes na
semana — foi modificada quando a crianga ou adolescente realizou esta atividade
todos os dias, estando envolvida durante a mesma, lembrando-se de executa-la.

A funcdo motora grossa € a habilidade de executar movimentos dos grandes
musculos do corpo, como se sentar, andar, correr, subir e descer escadas, além de
todas as transferéncias no qual envolvem atividades funcionais, ludicas e sociais’®
77:78. As atividades de fungdo motora grossa foram realizadas de forma intensiva, ou
seja, cinco vezes na semana e com alta repeticdo conforme avaliagao inicial
individual™. A evolugdo de cada atividade foi definida de acordo com a avaliagéo da
GAS realizada de forma semanal na sessao online. Quando a crianga ou adolescente

atingiu a pontuagao mais um ou dois houve progressao ou mudanga da atividade.

3.5 ANALISE DE DADOS

Para a analise dos dados foi utilizado o Programa IBM SPSS Statistics for
Windows, versdo 17 (IBM, Armonk, NY, USA). Foi considerado um nivel de
significancia de 5%.

No estudo 1, utilizamos o teste de Shapiro-Wilk, histogramas e Q-Q-plots para
avaliar a distribuicdo das variaveis, que apresentaram distribuicdo ndo paramétrica.
Foi realizada a analise descritiva dos dados com a utilizacdo de medidas de tendéncia
central (mediana) e de dispersao (valor minimo, valor maximo) para as variaveis
numéricas. Para as variaveis categoricas foram apresentadas as frequéncias
absolutas e relativas. As analises foram realizadas para comparar cada item das
partes frequéncia e envolvimento, do dominio casa da PEM-CY, nos periodos pré e

durante o Covid-19. A comparacao entre os dados foi realizada com o teste Wilcoxon.
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No estudo 2, primeiramente, foi realizada a analise descritiva dos dados com a
utilizacao de médias, desvio padrao, intervalo e frequéncia. A comparagao entre os
dados no inicio da pandemia e apds um ano foi realizada com o teste de McNemar.
Para a comparacgéao entre antes, inicio e depois de um ano da pandemia de Covid-19,
aplicamos o teste Cochran e o teste de McNemar para analise post-hoc.

No estudo 3, a comparagao da crianga ou adolescente ao longo do tempo para
as variaveis escore das dimensdes D e E da GMFM, a frequéncia e o envolvimento
da PEM-CY, e o tempo total do teste TUG foi realizada com o teste de Friedman. A
comparacgao antes e apos a intervencgao para a variavel escore T normalizado da GAS

foi realizada com o teste de Wilcoxon.
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4 RESULTADOS

41 ESTUDO1

Foram avaliados 17 criancas e adolescentes com alteracdes neuromotoras
(Figura 1). A mediana da idade foi de nove anos, variando de cinco a 14 anos. Houve
prevaléncia do género masculino (58,8%) e criancas e adolescentes com diagnédstico
de paralisia cerebral (47,1%). Mais da metade dos participantes ndo apresentou
déficit cognitivo (52,9%). A maioria usava cadeira de rodas (41,2%) ou andador
(41,2%). A mediana de idade dos cuidadores foi de 39 anos, variando de 23 a 54 anos.
Todos os cuidadores eram do género feminino (100%) e méaes (100%). As maes
estudaram por uma mediana de 11 anos, ou seja, ensino médio incompleto (variando
de sete a 19 anos). Criancas e adolescentes apresentaram mediana de um irmao
(variando de um a quatro). O numero de integrantes na familia apresentou mediana
de trés pessoas (variando de dois a seis).

Figura 1 — Fluxograma dos participantes incluidos no estudo 1

52 criancas e adolescentes
com alteracdes neuromotoras

—[ 17 recusaram participar

35 participaram da fase pré
Fandemia da Covid-15

—[ 18 recusaram participar

17 participaram da fase
durante Fandemia da Covid-19

Fonte: elaborado pelos autores
Verificou-se um aumento significativo da frequéncia (Z = -2,430, p = 0,015) e

do envolvimento (Z = -2,458, p = 0,014) durante a pandemia de COVID-19 para o item

"jogos de computador e videogames". Também encontramos um maior envolvimento
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durante a pandemia da Covid-19 para os itens "artes, artesanato, musica e hobbies"
(Z =-2,140, p = 0,032), "estar com outras pessoas" (Z = -2,579, p = 0,010) e "dever
de casa" (Z =-2,534, p = 0,011). Houve diminuicdo da frequéncia total (Z = -2,949, p
= 0,003) e aumento do envolvimento total (Z = -2,701, p = 0,007) durante a pandemia

de COVID-19 (Tabela 1).
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Tabela 1 — Escores médios de atendimento e envolvimento de cada item da dimensao domiciliar da “Participation and

Environment Measure - Children and Youth” de criangas com alteragdes neuromotoras entre os periodos de pré-COVID-19 e

Pandemia da COVID-19.

Frequéncia Envolvimento
Antes da Covid-19 Durante o COVID-19 Wilcoxon Antes da Covid-19 Durante o COVID-19 Wilcoxon
Média Minimo Maximo Meédia Minimo Maximo Z p Média Minimo  Maximo Meédia Minimo Maximo Z p
Item

1 4 0 7 6 0 7 -2.430 0.015 0 0 5 5 0 5 -2.458 0.014
2 7 0 7 6 0 7 -1.115 0.265 4 0 5 4 0 5 -0.515 0.607
3 7 4 7 6 0 7 -1.633 0.102 5 3 5 5 0 5 -2.140 0.032
4 7 7 7 7 6 7 -1.000 0.317 5 5 5 5 3 5 -1.414 0.157
5 7 6 7 7 0 7 -1.841 0.066 5 3 5 4 0 5 -2.579 0.010
6 5 0 7 6 0 7 -1.137 0.256 4 0 5 3 0 5 -0.103 0.918
7 5 0 7 5 0 7 -0.052 0.959 3 0 5 2 0 5 -1.436 0.151
8 7 0 7 7 0 7 -0.142 0.887 4 0 5 3 0 5 -0.712 0.476
9 6 0 7 6 0 7 -0.118 0.906 5 0 5 3 0 5 -0.582 0.560
10 6 0 7 6 0 7 -0.631 0.528 3 0 5 3 0 5 -2.534 0.011
Total 6.5 3.5 7 5 2 6.5 -2.949 0.003 4 1.5 5 5 2 5 -2.701  0.007

1= jogos de computador e videogame; 2 = jogos e brincadeiras; 3 = artes, artesanato, musica e hobbies; 4 = assistir tv, videos e DVDs; 5 = se reunir
com outras pessoas; 6 = socializar usando tecnologia; 7 = tarefas domésticas; 8 = gestdo de cuidados pessoais; 9 = preparagéo escolar (ndo deveres de casa);

10 = deveres de casa. p < 0.05. Fonte: elaborado pelos autores
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4.2 ESTUDO 2

Foram entrevistados 92 cuidadores de criancas ou adolescentes com
alteragcbes neuromotoras (Figura 2). Oitenta e um cuidadores (88%) relataram que
algum familiar teve COVID-19. Nove cuidadores (10%) trabalhavam diretamente com
pessoas contaminadas com o virus. Em relagao aos efeitos da COVID-19 no emprego,
62 cuidadores (67%) relataram que a pandemia afetou negativamente seu trabalho,
23 (25%) perderam seus empregos, seis (6%) tiveram que trabalhar remotamente e
58 (63%) apresentaram problemas financeiros durante a pandemia. Sessenta e cinco
cuidadores (71%) consideraram seu espaco residencial grande o suficiente para a
familia durante o confinamento.

Figura 2 — Fluxograma dos participantes incluidos no estudo 2
[ 154 Cuidadores de criancas e ]

adolescentes com alteracBes
neurcmaotoras

—[ G0 recusaram participar

24 parficiparam da coleta no
inicio da pandemia

—[ 2 recusaram participar

92 pariciparam da coleta um
ano apos inicio da pandemia

Fonte: elaborado pelos autores

Considerando os efeitos da pandemia na familia, 87 cuidadores (95%)
relataram efeitos positivos e 83 (90%) negativos. Os cuidadores relataram os
seguintes efeitos positivos: mais tempo para cuidar de criangas ou adolescentes
(23,25%), maior compreensdo da deficiéncia e das necessidades de seus filhos
(16,17%), maior qualidade das relagbes familiares (6,6%), mais tempo com os

familiares (5,5%), mais tempo para realizar atividades domésticas (3, 3%), outros
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motivos (36, 39%). Os cuidadores relataram os seguintes efeitos negativos: maior
preocupagao com a incapacidade de seus filhos (46, 50%), maior estresse devido a
convivéncia forgada (12, 13%) e sobrecarga excessiva de cuidar de parentes (12,
13%), outros motivos (13, 14%).

Dez cuidadores relataram falta de apoio da comunidade (11%) e 28 da escola
(30%) durante a COVID-19. Faltaram servigos de saude, como médico (37, 40%),
fisioterapia (38, 41%) e apoio psicologico (31, 34%). Oitenta e quatro cuidadores
(91%) descreveram que o tratamento de saude foi afetado pela pandemia da Covid-
19.

Em relagdo a fisioterapia, 79 criangas e adolescentes (86%) receberam
tratamento antes da pandemia. Apenas metade deles continuou a fisioterapia durante
a pandemia usando telerreabilitagcdo. Em relagéo a telemedicina, 70 cuidadores (76%)
relataram que teriam tempo suficiente em sua rotina diaria para utilizar este servigo, e
46 (50%) pensaram que a telemedicina poderia ser eficaz.

A frequéncia de preocupacdes sobre a COVID-19 e o futuro de criangas ou
adolescentes foi alta no inicio e apés um ano da pandemia da COVID-19. Nao
encontramos diferengas entre o inicio e apés um ano (COVID-19: p=0,11 / apos:
p=0,40). A frequéncia de emocgdes negativas, como medo, inquietagéo, tristeza e
raiva, também foi alta no inicio e depois de um ano. No entanto, houve uma diminuicao
significativa apds um ano (p=0,01).

Os sintomas de ansiedade, irritacido e medo dos cuidadores aumentaram apés
0 inicio da pandemia e continuaram apds um ano. Além disso, os cuidadores relataram
aumento do tédio, dificuldade de relaxar e agitagao no inicio da pandemia de COVID-
19 que diminuiram apés um ano, mas foram maiores do que antes do periodo da

COVID-19.
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No inicio da pandemia da Covid-19, aumentou o apoio necessario para o
trabalho escolar, as preocupagdes com as finangas familiares e o apoio necessario
para gerenciar as necessidades das criangas ou adolescentes. Estas preocupagdes
continuaram apds um ano de pandemia. Os cuidadores relataram dificuldades
crescentes no gerenciamento de conflitos familiares durante o inicio da pandemia de

COVID-19, que diminuiu apés um ano.

4.3 ESTUDO 3

Foram incluidos cinco criangas e adolescentes com alteragées neuromotoras
(Paralisia Cerebral e Mielomeningocele) (Figura 3). Houve um aumento significativo
de 17,7% no escore da dimensao E da GMFM (x?(2)=8,440, p=0,015) e uma redugao
significativa de quatro segundos no TUG (x*(2)=9,294, p=0,010) no final da
intervengcdo. Também houve aumento significativo do escore T da GAS de 39,7 para
funcdo motora grossa; 31,5 para participagcdo e 44,1 para condicionamento (Z = -
2.023, p = 0.043).

Figura 3 — Fluxograma dos participantes incluidos no estudo 3

15 criancgas e adolescentes
com alteracdes neuromotoras

—[ 10 recusaram participar

5 participaram da avaliagdo
inicial

Menhuma interrompeu a
intervencéo

5 finalizaram os atendimentos
e avaliagdes finais

Fonte: elaborado pelos autores
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5 DISCUSSAO

Encontramos que criangcas e adolescentes com alteracbes neuromotoras
participaram menos na maioria das atividades domiciliares durante a pandemia, mas
estavam mais envolvidos. Durante a pandemia, as criangas e os adolescentes tinham
mais tempo livre, mas se sentiam entediados, reduzindo a frequéncia de participacao
das atividades em casa’®. Por outro lado, eles estavam mais envolvidos em atividades
que gostavam.

Para o item "jogos de computador e jogos de videogame", a frequéncia e o
envolvimento aumentaram. Além disso, também houve aumento do envolvimento para
os itens "artes, artesanato, musica e hobbies", "estar com outras pessoas" e "dever
de casa". Observamos que os participantes do nosso estudo optaram por se envolver
em atividades com menos esforcgo fisico, executadas sentadas ou deitadas, e usando
telas ou dispositivos eletronicos. Estudos reportaram reducdo na atividade fisica e
atividades ludicas dentro e fora de casa, aumento dos comportamentos sedentarios e
aumento do uso da tecnologia durante a pandemia de COVID-198% 81, Vale ressaltar
que a atividade fisica é essencial para manter a saude de criangas e adolescentes
com alteragdes neuromotoras®’: 8. Assim, nossos resultados mostram a importancia
de que os profissionais de saude estimulem a participacdo em atividades menos
sedentarias dentro do ambiente domiciliar, especialmente em contextos de restricao
social.

Além disso, durante o isolamento social, as familias tinham que ficar em casa
e socializar. Alguns cuidadores relataram sentir estresse e cansago'”: ' 19 e alguns
descreveram maior interagao pai-filno'# 83, A disponibilidade de tempo para interagir
com a familia poderia ter aumentado o envolvimento no item "estar com outras

pessoas". Porque ambos os pais e filhos permaneceram mais tempo juntos, houve
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uma diminuicdo na socializacdo com individuos fora da familia. As escolas foram
fechadas e operadas remotamente'?, por isso os pais participaram mais nas
atividades escolares dos seus filhos, o que poderia ter aumentado o envolvimento no
item "dever de casa".

Ainda, constatamos que a pandemia da Covid-19 afetou a familia de criancas
e adolescentes com alteragdes neuromotoras. A frequéncia de preocupagdes sobre a
Covid-19 e o futuro das criangas e adolescentes, e emogdes negativas, foi alta no
inicio da pandemia e permaneceu apos um ano. As emog¢des negativas aumentaram
durante a pandemia, e a ansiedade, a irritagdo e o medo permaneceram frequentes
apdés um ano. Estudos anteriores encontraram resultados semelhantes no auge da
pandemia como aumento de ansiedade, estresse, medo e ansiedade' 4 21:60_ Um
estudo descobriu que uma proporgao significativa de brasileiros residentes no sul do
pais relatou sintomas de moderados a graves de ansiedade, depressao, estresse e
estresse pods-traumatico devido a Covid-1984.

Os efeitos da pandemia no presente estudo podem estar associados a varios
fatores como o elevado numero de pessoas infectadas com COVID-19 na familia, a
elevada frequéncia de preocupagdes com a COVID-19 e o futuro das criangcas e
adolescentes, e a elevada frequéncia de problemas financeiros. Estudos descobriram
uma relacao entre os sintomas de ansiedade nos pais com problemas financeiros e
preocupacgdo em contrair COVID-19'4 8% assim como a sobrecarga foi preditora de
aumento da ansiedade, depressdo e estresse®®; e que os pais que relataram mais
dificuldades em lidar com a quarentena estavam mais estressados?®®.

Além disso, os cuidadores relataram falta de servicos de saude, como
fisioterapia, atendimento médico e psicoldgico. Dois estudos que verificaram o efeito

agudo da COVID-19 sobre cuidadores e criangas com deficiéncia descreveram a
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importancia dos cuidados de salde nesse periodo®: 8. Encontramos que a falta
desses servigos persistiu durante toda a pandemia. Um estudo reportou que a
auséncia de servigos de telerreabilitagdo e a percepgao negativa do cuidador sobre
essa forma de terapia aumentaram os riscos de déficit na saide mental’s.

Um estudo verificou as mudangas nos sintomas de depressdo e ansiedade
dentre adultos brasileiros da regido sul ao longo de dez meses da pandemia por Covid-
1988 O estudo avaliou 674 adultos classificados como n&o sintomaticos para sintomas
depressivos e de ansiedade antes da pandemia de Covid-19. Os autores também
descobriram que os sintomas de depressao e ansiedade aumentaram durante a
primeira onda e continuaram altos na segunda onda em comparagao com o periodo
pré-Covid-1988,

Alguns fatores podem ter influenciado nossos resultados. Este estudo ocorreu
no Brasil, sendo que primeiramente foram entrevistados cuidadores entre abril e
agosto de 2020, quando o numero de casos era alto?% 2. Entrevistamos novamente
estes cuidadores entre abril e dezembro de 2021, e a pior fase da pandemia no Brasil
ocorreu no primeiro trimestre de 2021°'. O nimero de casos ainda era alto apés um
ano da primeira entrevista, o que pode explicar por que a frequéncia de preocupacoes
sobre a Covid-19 e 0 medo aumentou e continuou alta. O aumento do medo pode ter
influenciado as emogdes negativas prolongadas e a ansiedade encontradas em nosso
estudo, como foi relatado anteriormente em um estudo®.

Outro fator que pode ter influenciado nossos resultados é que as restricdoes
escolares permaneceram de margo de 2020 a junho de 2021, o que pode ter
aumentado a sobrecarga do cuidador, como relatado anteriormente em um estudo®.
Estudos descobriram que criangas e adolescentes apresentaram problemas

emocionais durante a pandemia de Covid-19% 9% _As criancas que experimentaram
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isolamento ou quarentena demonstraram sintomas que atingem o limiar geral para
transtorno de estresse pos-traumatico®, o que pode ter aumentado as preocupagdes
do cuidador com o futuro da crianga ou adolescente e a presenga de emocdes
negativas.

Outro aspecto é a crise econdbmica decorrente do coronavirus no Brasil. A
paralisacdo das atividades produtivas resultou na perda de postos de trabalho,
especialmente para os trabalhadores informais®’. A instabilidade socioeconémica
limitou 0 acesso aos servigos de saude levando a maiores escores de medo da Covid-
19, especialmente no subgrupo socioeconémico baixo%. Um estudo descobriu que
ser mais rico estava associado a um menor medo de Covid-19 em uma populagao do
Sul do Brasil®®. Além disso, um estudo descobriu que a perda de emprego foi um
preditor significativo de ansiedade, depressao e estresse’%0,

Também encontramos que a telereabilitacdo parece ser viavel e promover
mudangas positivas ao longo do tempo para criangas e adolescentes com alteragdes
neuromotoras no periodo de isolamento social. O programa de telerreabilitacdo
aplicado promoveu a melhora a fungdo motora grossa, estando de acordo com os
resultados de outros estudos?> 2% 101 102 Além disso, encontramos um aumento da
frequéncia de participacdo em atividades domiciliares e melhora do condicionamento
avaliados pela GAS. Estudos de telerreabilitagédo aplicado em criangas?® e bebés'03
com paralisia cerebral durante a pandemia da Covid-19 também encontraram
aumento no escore total da GMFM-66.

Os resultados positivos encontrados com o nosso programa de telerreabilitacao
podem estar associados a alta adesao ao tratamento, papel ativo do cuidador e
utilizacdo do conceito de terapia centrada na familia na definicdo do protocolo de

tratamento. Além disso, os objetivos terapéuticos foram definidos juntamente com os
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cuidadores e focados em atividades relevantes para a familia. Estes aspectos tém
sido ressaltados em programas de intervengcdo para individuos com alteragdes
neuromotoras3® 44: %6

Um estudo de revisao sistematica sobre programas de telerreabilitacdo para
individuos com paralisia cerebral encontrou que os estudos sdo escassos e de baixa
qualidade metodoldgica. De forma geral, os resultados desses estudos demonstram
que a telerreabilitagdo promove resultados positivos e comparaveis ao tratamento
presencial. Ainda, estudos tém demonstrado que a telerreabilitacdo favorece o
envolvimento da familia no tratamento e a repeticdo dos exercicios fora da sessao de
terapiaZS; 29; 104_

Nao encontramos mudancga no escore total da dimensao D da GMFM e na
participacdo em casa pela escala PEM-CY. Isso pode ter acontecido pelo fato de que
as criangas e os adolescentes do estudo obtiveram pontuag¢des quase maximas nas
avaliagdes de base, dificultando possiveis mudancgas apos o tratamento.

Um fator que pode ter influenciado nossos resultados, foi o fato de termos
utilizado uma fermenta de avalicdo que nao € validada para ser aplicada no formato
remoto, a GMFM. Assim, ndo esta claro se a verséo online tem a mesma acuracia do
que a presencial, o que pode ter comprometido nossos resultados sobre a eficacia
preliminar. No entanto, as medidas de distanciamento social devido ao COVID-19 nao
permitiram avaliagdes presenciais. Assim, a avaliacdo online era a unica op¢ao
durante este periodo. Estudos futuros devem validar ferramentas de avaliagao

existentes ou desenvolver novas para serem aplicadas no ambiente virtual.
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Pontos fortes e limitagoes

Um ponto positivo do primeiro estudo foi a investigagcdo da participagao
domiciliar de criangas e adolescentes com alteragbes neuromotoras no periodo agudo
da pandemia de COVID-19, contribuindo para o crescimento da literatura sobre como
essa pandemia mudou a rotina diaria desta populagdo. Uma limitagdo deste estudo
foi o baixo numero de participantes. Metade dos cuidadores que participaram da fase
pré-COVID-19 nao aceitou participar da fase durante o COVID-19. Estudos futuros
devem avaliar a participagdo da escola e da comunidade durante a pandemia da
Covid-19 apds a reducdo das medidas de distanciamento social. Além disso, o
acompanhamento desta populagdo permitiria uma melhor compreensdo das
consequéncias a longo prazo da pandemia e do isolamento social sobre a participacéo
de criangas e adolescentes com alteragbes neuromotoras.

O segundo estudo também apresenta limitagdes. Foram utilizados
questionarios sem propriedades psicométricas devido ao tempo limitado disponivel
para a realizacdo da pesquisa. Nossas medidas basearam-se no autorrelato dos
participantes, o que pode impactar a validade dos achados. Nao foi verificada a
gravidade da doenga da crianga ou adolescente e a historia pregressa de sintomas
mentais nos cuidadores.

O estudo 3 tem como limitagdes o numero reduzido de participantes, o que
impossibilita a generalizacdo dos resultados. Ainda, utilizamos uma ferramenta de
avaliagao que nao é validada para o formato remoto, o que pode ter comprometido os
resultados encontrados da GMFM. Também n&o comparamos o programa de
telerreabilitacdo com o presencial ou um grupo controle, o que nao permite a

diferenciagao entre evolugéo ao longo do tempo versus efeito da intervengao em si.
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6 CONCLUSAO

De acordo com os resultados encontrados, a pandemia da Covid-19 influenciou
a vida das criancas e adolescentes com alteragdes neuromotoras, aumentando a
frequéncia e o envolvimento em atividades no ambiente domiciliar mais sedentarias.
A pandemia também resultou em alta prevaléncia de sintomas negativos em
cuidadores de criancas e adolescentes com alteragdes neuromotoras, falta de
servigos de saude, problemas financeiros e falta de apoio da escola e da comunidade
para as familias. Esses achados mostram a importancia de tracar estratégias de
reabilitacdo para criangas ou adolescentes com alteragbes neuromotoras, que levem
em consideragao a sobrecarga dos cuidadores e sua saude mental. Além de preparar,
ensinar e incentivar a terapia continuada a domicilio estimulando o empoderamento
dos cuidadores, especialmente em situagdes de restrigdo social. Um esforgo
coordenado entre escolas, profissionais de saude e servigos sociais deve ser feito
para apoiar as necessidades de criancas e adolescentes com alteragdes

neuromotoras e seus cuidadores.
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APENDICE A —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
ESTUDO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - CUIDADOR

Vocé esta sendo convidado (a) a permitir a participacdo de seu (s) filho(a,0s,as) no estudo
intitulado “PARTICIPAR IMPORTA: PARTICIPACAO SOCIAL DE CRIANCAS COM ALTERACOES
NEUROMOTORAS E TIPICAS” que sera desenvolvido pela aluna de mestrado Luize Souto Ceolin
(CPF 103.660.269-92) com a orientagdo da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF:
336.221.368-18). Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina.

O objetivo desta pesquisa é obter informacgdes sobre a participagéo, ou seja, o quanto a crianga
esta envolvida em atividades do dia a dia. As criangas com alteragdes neuromotoras serdo comparadas
com criangas tipicas. Além disso, o estudo objetiva obter informagdes sobre fatores pessoais da crianga
e do cuidador (idade, sexo, diagnéstico, comprometimento cognitivo, renda familiar, quantidade de
pessoas na familia). Também, de obter informagdes sobre o ultimo ano de tratamento fisioterapéutico
da crianga. Para isso, os pesquisadores do estudo, apds assinatura deste termo pelos responsaveis e
terapeutas, fardo consulta aos prontuarios de atendimento das criancas, aplicardo dois questionarios
com os pais via ligagéo telefénica, apds, entrardo em contato com o terapeuta para coleta de dados do
tratamento. A aplicacédo do primeiro questionario com cuidadores, inclui perguntas de dados pessoais
e de reabilitacdo, o segundo questionario € uma escala de avaliagao da participagdo, intitulada
“PENCY” (inclui questbes sobre a participagdo na comunidade, na escola e em casa). A consulta dos
prontuarios com informagdes do tratamento da crianga sera feita no local de atendimento.

O estudo apresenta riscos psicolégicos, pois os responsaveis pela crianga podem nao
compreender algumas das perguntas, ou entao, ficarem constrangidos ou aborrecidos com as questdes
ao recordarem de algo ndo agradavel durante a aplicagdo dos questionarios. Além disso, eles podem
sentir-se cansados pelo tempo de aplicagdo. Neste caso, a avaliadora explicara a questdo de outra
forma ou podera interromper a coleta, caso o individuo ainda se sinta desconfortavel.

O estudo ¢ sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntaria. Se houver, quebra no sigilo,
mesmo que involuntaria, comprometermo-nos a garantir indenizagdo diante de eventuais danos,
devendo ser pago de acordo com a legislagéo vigente.

Como beneficios do estudo, pode-se citar que a partir desta investigacéo, pretende-se contribuir
para a discussao sobre a participagao de criangas com alteragdes neuromotoras na casa, escola e
comunidade. Este estudo permitirA o conhecimento dos fatores que afetam a participacdo destas
criangas. Para o participante do estudo o beneficio é indireto. Os terapeutas receberdao um relatério
contendo dados sobre a participagéo de cada crianca.

Salienta-se que a sua participagao € de natureza voluntaria. Vocé tem o direito de recusar-se
a participar. Caso aceite participar do estudo, vocé pode retirar o seu consentimento quando desejar,

sem nenhum tipo de prejuizo ou até mesmo de retaliagao pela sua decisao. Nao ha despesas pessoais
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para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir
o ressarcimento de eventuais despesas. Também n&o ha compensacao financeira para quem participar
da pesquisa. Nos comprometemos a garantir indenizagéo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa.

Solicitamos a sua autorizagédo para o uso dos dados para a produgao de artigos cientificos. A
sua privacidade sera mantida. O presente documento foi elaborado em duas vias, rubricadas e
assinadas. Uma delas sera mantida pelo pesquisador em confidencialidade e vocé recebera uma via
dele. Os instrumentos de avaliagédo, contendo as respostas, estardo sob os cuidados e responsabilidade
da pesquisadora,
sendo que serdo utilizados somente para fins da pesquisa.

Vocé podera obter informagdes a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora Luize
em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter inicio e no decorrer da pesquisa, vocé tera
todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e 0 responsavel pela pesquisa se
prontificara a responder todas as questdes sobre os instrumentos de avaliagado utilizados na pesquisa.

Vocé pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 999972862 (pesquisadora
Adriana) ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informagbes a respeito

deste estudo em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento.

O pesquisador responsavel declara o cumprimento das exigéncias contidas na resolugao
466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Eu, , portador (a) do

RG , fui informada (0) dos objetivos da pesquisa acima de

maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que em qualquer momento poderei
solicitar novas informagdes e motivar minha decisdo se assim o desejar. A pesquisadora Luize
Souto Ceolin me certificou de que todos os dados desta pesquisa serdo confidenciais. Também
sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orcamento da pesquisa.
Em caso de duvidas poderei contatar a aluna Luize e a professora orientadora Adriana Neves
dos Santos no telefone (48) 9 99972-862. Entendo que assinarei este Termo de Consentimento

como responsavel pela crianga que sera a participante do mesmo.

, de de 2020.

Assinatura do cuidador responsavel

Luize Souto Ceolin

Email: luize.sceolin@gmail.com

Telefone: (48) 99663-9447

Enderego completo: Serviddao Jodo Vasques da Silva 93, Ingleses, Florianopolis.
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Adriana Neves dos Santos

E-mail: adrianaft04@gmail.com

Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254

Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC -
CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.

Ainda, se considerar necessario podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa Catarina para as deniincias cabiveis.

Endereco: Prédio Reitoria II, 4°andar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, n° 222, Trindade,
Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-6094 e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br

O CEPSH é um 6rgiao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado a
Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisdes, criado para defender
os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
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APENDICE B —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
ESTUDO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -CUIDADOR

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do estudo intitulado “Reacdes, preocupacoes e
expectativas quanto aos cuidados com a saude de cuidadores e criangas/adolescentes com alteragdes
neuromotoras durante a pandemia da Covid-19: estudo descritivo” que sera desenvolvido pela aluna
de mestrado Rafaela Silveira Passamani (CPF 037.661.530-30) e auxiliada pela aluna de graduagao
Ana Flavia Unger (CPF: 080.487.439-57), vinculadas respectivamente ao Curso de P6s-Graduagéo em
Ciéncias da Reabilitagdo e ao curso de graduacdo em Fisioterapia da Universidade Federal de Santa
Catarina, com a orientacao da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18). Este
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal
de Santa Catarina.

O objetivo desta pesquisa & descrever as reagdes, preocupagdes e expectativas dos
cuidadores e da crianga/adolescente quanto a situacdo de pandemia da Covid-19. Os pesquisadores
do estudo, apds assinatura deste termo pelos responsaveis, aplicardo dois questionarios com eles. O
questionario podera ser aplicado de duas formas: via chamada de video no WhatsApp ou por
preenchimento do cuidador do questionario no google forms. Para a realizagdo por entrevista
marcaremos com vocé um horario em que possa ficar sozinho(a) e, assim, nao se sentir constrangido(a)
em responder as perguntas na frente de seus familiares. Caso ndo possa ficar sozinho(a) durante a
realizagdo do questionario ou preferir, enviaremos o link para preenchimento do questionario por vocé.
Para que possa saber qual € a op¢gdo mais adequada para vocé, enviaremos todos os questionarios
por mensagem ou e-mail, de acordo com sua preferéncia. O primeiro questionario inclui perguntas de
dados pessoais da familia e questdes referentes ao COVID-19. O segundo questionario € uma escala
de avaliagdo da participagao, intitulada “PEM-CY” (inclui questdes sobre a participacdo em casa).
Também sera aplicado um questionario para entender as reagdes da crianca/adolescente quanto a
situacdo da pandemia da Covid-19, quando seu filho/a conseguir responder. Vocé devera acompanhar
seu filho(a) durante a entrevista com ele(a). As perguntas serdo sobre o que vocé achou dificil nesse
periodo, se vocé sabe o que € COVID-19 e como se sentiu em relagao a ele, como foram os servigos
oferecidos a vocés durante a pandemia, e os sentimentos gerados nessa fase.

O estudo pode apresentar alguns riscos emocionais e psicolégicos para vocé. Vocé pode
nao entender alguma pergunta e se isso acontecer pode nos avisar que perguntaremos de outra forma.
Vocé pode se sentir constrangido(a) ou aborrecido(a) com as perguntas. Ainda, os procedimentos
podem evocar memorias € mobilizar sentimentos nem sempre agradaveis a vocé. Se durante a
entrevista ou o preenchimento do questionario vocé sentir qualquer coisa ruim, s6 nos avisar, que
ofereceremos acolhimento a vocé. Se apds o acolhimento ainda ndo se sentir bem, interromperemos o
questionario por entrevista ou vocé pode parar de preencher o formulario no google forms. Se vocé
ficar cansado podemos parar também e marcar para outro dia. E se ndo quiser mais responder, & s6
nos falar que paramos de aplicar o questionario. Vale ainda ressaltar, que os procedimentos do estudo
nao sao invasivos e nao causam dor. Além disso, as criangas ou adolescentes podem sentir-se
cansados e irritados durante as respostas ao questionario direcionado a elas. Neste caso, a avaliadora
explicara a questdo de outra forma ou podera interromper a coleta, caso o individuo ainda se sinta
desconfortavel.

O estudo é sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntaria. Se houver, quebra no sigilo,
mesmo que involuntaria, comprometermo-nos a garantir indenizagdo diante de eventuais danos,
devendo ser pago de acordo com a legislagéo vigente.

Como beneficios diretos, vocés receberdo um parecer acerca da participagédo do seu filho/a
em atividades realizadas em casa. Caso desejem, passaremos orientacdes de atividades para serem
feitas em casa com o intuito de promover maior participagdo. Como beneficios indiretos ou para a
sociedade, as informacdes obtidas poderao ser utilizadas para a determinacgao de estratégias de oferta
de servigos para os cuidadores e as criangas ou adolescentes com alteragdes neuromotoras em casos
de restricao social. As informagbes obtidas auxiliardo na compreensao do tipo de assisténcia que é
ofertado e os impactos de situagbes de restricdo social na vida de familias com individuos com
alteragdes neuromotoras.
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Salienta-se que a sua participagéo é de natureza voluntaria. Vocé tem o direito de recusar-se
a participar. Caso aceite participar do estudo, vocé pode retirar o seu consentimento quando desejar,
sem nenhum tipo de prejuizo ou até mesmo de retaliagdo pela sua decisdo. Nao ha despesas pessoais
para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir
o ressarcimento de eventuais despesas. Também nao ha compensacao financeira para quem participar
da pesquisa.

Solicitamos a sua autorizagao para o uso dos dados para a produgao de artigos cientificos. A
sua privacidade sera mantida. Os instrumentos de avaliagdo, contendo as respostas, estardo sob os
cuidados e responsabilidade da pesquisadora, sendo que serdo utilizados somente para fins da
pesquisa.

Vocé podera obter informagbes a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora
Rafaela em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter inicio e no decorrer da pesquisa,
vocé tera todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e o responsavel pela
pesquisa se prontificara a responder todas as questdes sobre os instrumentos de avaliagao utilizados
na pesquisa. Vocé pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (55) 9 96596998
(pesquisadora Rafaela) ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informagdes
a respeito deste estudo em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento.

Os pesquisadores responsaveis declaram o cumprimento dos termos da Resolugdo CNS
466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessario podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina para
as denuncias cabiveis. Endereco: Prédio Reitoria Il, 4°andar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima,
n° 222, Trindade, Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-6094. E-mail:
cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um érgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo
e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de
decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Eu fui informado(a) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci
minhas duvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e modificar minha
decisao se assim o desejar. As pesquisadoras Rafaela Silveira Passamani e Adriana Neves dos Santos
me certificaram de que todos os dados desta pesquisa serao confidenciais e estou ciente também que
caso haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da pesquisa, terei direito a solicitar
indenizagao através das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislagéo brasileira. Em caso de
duvidas poderei contatar a mestranda Rafaela Silveira Passamani e a professora orientadora Adriana
Neves dos Santos.

Entendo que ao enviar um aceite por meio do google forms de resposta a este termo,
concordando em participar do estudo, serei participante do estudo e autorizarei a participagdo do menor
de idade em questao como responsavel. Ao aceitar pelo google forms, é dispensada a assinatura do
documento, conservando, contudo, a transparéncia e a rastreabilidade na relagdo participante de
pesquisa/pesquisador. Recomenda-se que o responsavel mantenha uma copia deste termo, pois este
termo possui informagdes importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa.
Vocés receberdo uma copia do arquivo do google forms por mensagem no celular ou e-mail, de acordo
com sua preferéncia.

Informacgdes dos Pesquisadores para retirada de duvidas:

Rafaela Silveira Passamani

E-mail: rafaelapassamani@gmail.com

Telefone: (55) 9659-6998

Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.

Adriana Neves dos Santos
Email: adrianaft04@gmail.com
Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254



63

Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.

Nome da crianga:

Ao responder "aceito participar da pesquisa”, entendo que estou concordando em participar
do estudo e serei participante do estudo. Também autorizo a participagdo do menor ao qual sou
responsavel. Recomenda-se que vocé mantenha uma copia deste termo, pois possui informagdes
importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa.

() Aceito participar da pesquisa e autorizo a participagdo do menor ao qual sou responsavel

() Nao aceito participar da pesquisa e ndo autorizo a participacdo do menor ao qual sou

responsavel.
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
ESTUDO 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - CUIDADOR

Link para acesso ao TCLE na plataforma Google Forms:
https://forms.gle/eKv1baX355Y1RzLU9

Vocé esta sendo convidado (a) a permitir a participagao de sua crianga ou adolescente, bem
como a sua participagdo no estudo intitulado “PROGRAMA DE AVALIACAO E ORIENTACOES
ONLINE PARA CRIANCAS COM ALTERACOES NEUROMOTORAS: ESTUDO LONGITUDINAL” que
sera desenvolvido pela aluna de mestrado Luize Souto Ceolin (CPF 103.660.269-92) com a orientagao
da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18), vinculadas ao Curso de Pos-
Graduacgao em Ciéncias da Reabilitacado, da Universidade Federal de Santa Catarina. Este projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina.

O objetivo desta pesquisa é verificar se avaliagdes do desenvolvimento s&o iguais quando
aplicadas de forma online e presencial. O segundo objetivo é verificar se um programa de orientagdes
online é viavel e tém eficacia para o desenvolvimento motor, a participagdo e o condicionamento fisico
de criangas com alteragdes neuromotoras. Os pesquisadores do estudo, apds assinatura deste termo
por voceé, aplicardo dois questionarios via ligagéo telefénica. O primeiro questionario inclui perguntas
de dados pessoais e o segundo questionario € uma escala de avaliagdo da participagao, intitulada
“PEM-CY” (inclui questdes sobre a participagdo em casa). Esta escala pretende verificar como seu
filho(a) faz atividades em casa. Em seguida, aplicaremos com seu filho(a), sempre na sua presenga, a
escala Medida da Fungéo Motora Grossa, que avalia como a crianga/adolescente faz atividades como
correr, pular, subir escada, e o teste Timed-Up and Go, que avalia quanto tempo a crianga/adolescente
leva para levantar de uma cadeira, andar dois metros, voltar e sentar na cadeira de novo. Neste teste,
vamos perguntar para seu filho como esta o nivel de cansaco dele. Estas avaliagbes serdo gravadas
mediante sua autorizacdo. As imagens serdo exclusivamente utilizadas pelos pesquisadores para
pesquisa, sem identificagdo sua e da sua crianga.

Depois de avaliarmos vocés, nds elaboraremos atividades para serem feitas em casa em
conjunto com vocé e a crianga/adolescente. Estas atividades serdo feitas por 12 semanas. Uma vez
por semana, faremos videochamada pelo aplicativo whatsapp durante uma hora com vocés para
ensinar as atividades e tirar duvidas. Nos outros 4 dias da semana, vocés aplicarao as atividades com
a crianca/adolescente. Faremos novas avaliagdes com 6 semanas de tratamento, no final do tratamento
e dois meses apds o término da intervengdo. Todas as avaliagdes serado filmadas, mediante sua
autorizacdo. As imagens serdo exclusivamente utilizadas pelos pesquisadores para pesquisa, sem
identificagao sua e da sua criancga.

Como riscos do estudo para as criangas e adolescentes pode-se citar que durante a realizagao

das avaliagOes e da intervengéo, eles podem apresentar irritacdo e cansago, levando a respostas como


https://forms.gle/eKv1baX355Y1RzLU9
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choro, coragdao acelerado e respiracdo acelerada. Caso estas respostas sejam observadas, os
procedimentos serdo interrompidos e uma nova avaliagao sera remarcada para o dia posterior. Se nas
proximas avaliacbes a crianga apresentar os mesmos sinais, 0s exercicios serdo modificados ou a
crianga sera excluida do estudo se estes problemas persistirem. Para os cuidadores, o estudo pode
apresentar riscos psicoldgicos, pois o cuidador pode ndo compreender algumas das perguntas, ou
entao, ficar constrangido ou aborrecido com as questdes ao recordarem de algo desagradavel durante
a aplicacado dos questionarios. Além disso, os cuidadores podem sentir-se cansados pelo tempo de
aplicacdo da coleta de dados. Caso isso acontega, os pesquisadores providenciardo acolhimento,
interromperao as avaliagbes, marcarao para outro dia quando necessario ou aplicardo as avaliagdes
em mais de um dia quando necessario. O estudo apresenta também riscos fisicos, visto que a crianga
ou adolescente durante os atendimentos pode se desequilibrar durante as atividades, mesmo que os
exercicios sejam passados de acordo com seu quadro clinico e acometimento. Para minimizar isso,
sempre tera que ter um responsavel maior de 18 anos para auxiliar durante as sessodes de tratamento.

Vale ressaltar, que os procedimentos do estudo ndo sao invasivos e nao causam dor. Além
disso, os responsaveis pela crianca/adolescente estardo cientes dos procedimentos adotados e
participardo de todas as fases da pesquisa. Caso o responsavel ou a crianga/adolescente sinta
desconforto em qualquer momento da avaliagdo ou da intervengéo podera retirar sua participacao do
projeto, ndo comprometendo sua relagdo com os pesquisadores ou a Instituicdo na qual a pesquisa
sera realizada.

O estudo ¢ sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntaria. Se houver, quebra no sigilo,
mesmo que involuntdria, comprometermo-nos a garantir indenizagdo diante de eventuais danos,
devendo ser pago de acordo com a legislagao vigente.

Como beneficios diretos do estudo, pode-se citar o recebimento de uma intervengéo no
domicilio da crianga e com flexibilidade de horarios. Os cuidadores receberao orientagbes de como
estimular seus filhos, adaptagbes que podem ser realizadas em casa para facilitar o desenvolvimento,
educagdo sobre o estado de saude de seus filhos. Terdao um papel ativo no processo de
desenvolvimento das criangas ou adolescentes. As criangas ou adolescentes terao como beneficios o
recebimento de intervengdes que visam facilitar o desenvolvimento motor. Como beneficios indiretos,
se o programa for viavel e eficaz podera ser implantado em maior escala e beneficiar cuidadores e suas
criangas que nao tém acesso aos servigos de saude especializados por diversos motivos, tais como
dificuldade de acesso, questdes financeiras, auséncia de profissionais especializados na regiao de
moradia.

Salienta-se que a sua participagéo é de natureza voluntaria. Vocé tem o direito de recusar-se
a participar. Caso aceite participar do estudo, vocé pode retirar o seu consentimento quando desejar,
sem nenhum tipo de prejuizo ou até mesmo de retaliagdo pela sua decisdo. Nao ha despesas pessoais
para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir
o ressarcimento de eventuais despesas. Também nao ha compensacao financeira para quem participar

da pesquisa.
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Solicitamos a sua autorizagdo para o uso dos dados para a producdo de artigos cientificos. A
sua privacidade sera mantida. Os resultados da avaliacdo e todos os dados desta pesquisa estarao
sob os cuidados e responsabilidade da pesquisadora, sendo que serao utilizados somente para fins da
pesquisa.

Vocé podera obter informacgdes a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora Luize
em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter inicio e no decorrer da pesquisa, vocé tera
todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e o responsavel pela pesquisa se
prontificara a responder todas as questdes sobre os instrumentos de avaliagdo utilizados na pesquisa.
Vocé pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 9 96639447 (pesquisadora Luize)
ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informacgdes a respeito deste estudo
em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento.

Os pesquisadores responsaveis declaram o cumprimento dos termos da Resolugdo CNS
466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessario podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina para
as denuncias cabiveis. Enderecgo: Prédio Reitoria Il, 4°andar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima,
n° 222, Trindade, Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-6094. email:
cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um érgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo
e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de
decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e

dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Eu fui informada (0) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informagodes e
modificar minha decisdo se assim o desejar. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana
Neves dos Santos me certificaram de que todos os dados desta pesquisa serdao confidenciais e
estou ciente também que caso haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da
pesquisa, terei direito a solicitar indenizagao através das vias judiciais e/ou extrajudiciais,
conforme a legislagao brasileira. Também sei que caso existam gastos adicionais, incluindo a
aquisicao de brinquedos, estes serdao absorvidos pelo orcamento da pesquisa. Em caso de
davidas poderei contatar a mestranda Luize Souto Ceolin e a professora orientadora Adriana

Neves dos Santos.

Entendo que ao preencher o meu nome e do/a meu/minha filho/a, por meio do google
forms como forma de resposta a este termo, e ao enviar um aceite concordando em participar
do estudo, serei participante do estudo e autorizarei a participagdao do menor de idade em
questdo como responsavel. Ao aceitar pelo google forms, é dispensada a assinatura do
documento, conservando, contudo, a transparéncia e a rastreabilidade na relagao participante

de pesquisa/pesquisador.
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Recomenda-se que vocé mantenha uma coépia deste termo, pois este termo possui
informacgdes importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa. Vocés
receberdao uma coépia do arquivo do google forms por mensagem no celular ou e-mail, de

acordo com sua preferéncia.

Nome completo do responsavel:

Ao responder "aceito participar da pesquisa", entendo que estou concordando em participar do
estudo e serei participante do estudo. Recomenda-se que vocé mantenha uma copia deste termo, pois
possui informagdes importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa.

O Aceito participar da pesquisa

O Nao aceito participar da pesquisa

Nome da crianga:

Autorizo a participagdo da crianga/adolescente ao qual sou responsavel.
O Autorizo a participagdo na pesquisa da crianga/adolescente ao qual sou responsavel.
O Nao autorizo a participagdo na pesquisa da crianga/adolescente ao qual sou responsavel.

Informacgdes dos Pesquisadores para retirada de duvidas:

Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Endereco:
Servidao Jodo Vasques da Silva, 93. Florianépolis — SC — CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos:
email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Enderego: Rod. Gov. Jorge
Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das
Avenidas. Bloco A, sala 314.

Adriana Neves dos Santos: Email: adrianaft0O4@gmail.com, Telefones: (48) 9 99972-862;
3721-6254. Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.
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APENDICE D — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ESTUDO 1

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “PARTICIPACAO E SEUS
PREDITORES EM CRIANCAS COM ALTERACOES NEUROMOTORAS”, que sera desenvolvido pela
aluna de mestrado Luize Souto Ceolin (CPF 103.660.269-92) com a orientagdo da Professora Dra.
Adriana Neves dos Santos (CPF 336.221.468-18). Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina.

Vocé nao precisa participar da pesquisa caso nao queira, este € um direito seu e nao tera
nenhum problema se desistir. A pesquisa sera feita na escola em que vocé estuda ou na clinica em
que voceé realiza fisioterapia. O objetivo desta pesquisa é obter informagdes sobre sua participagdo nas
atividades de seu cotidiano em casa, na escola e com outras pessoas.

Seréo feitas perguntas para seu cuidador sobre como vocé esta envolvido nas atividades que
vocé faz em casa, escola e comunidade. Também faremos perguntas para seu fisioterapeuta para
saber como sdo suas sessdes, ou seja, vocé nao sera avaliado diretamente. Seu cuidador podera
sentir-se constrangido, aborrecido ou cansado com as perguntas, caso ocorra, poderei explicar de outra
forma ou poderemos interromper as perguntas. Vocé também pode se sentir constrangido com as
perguntas feitas aos seus pais. Caso seus pais relatarem que isso esta acontecendo, poderemos
interromper a pesquisa.

Com essa pesquisa poderemos ter maior conhecimento dos fatores que afetam sua
participagédo nas atividades que vocé faz em casa, escola e comunidade. Ninguém sabera que vocé
esta participando da pesquisa: ndo falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as
informagdes que seus pais e fisioterapeutas nos passarem. Os resultados da pesquisa serao
publicados, mas sem identificar as criangas que participaram da pesquisa.

Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar. Caso aconteca algo errado, vocé pode
nos procurar pelo telefone (48) 999972862, da pesquisadora Adriana Neves dos Santos. Este termo de
assentimento ndo elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento livre e esclarecido que
deve ser assinado pelo responsavel ou representante legal do menor.

Eu aceito participar da pesquisa. Entendi as coisas ruins e as coisas
boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento,
posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar furioso.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0s meus responsaveis. Recebi
uma via deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa. O pesquisador
responsavel declara o cumprimento das exigéncias contidas na resolugao 466/12 do Conselho Nacional
de Saude (CNS).

Assinatura do menor (quando possivel)

Luize Souto Ceolin
Email: luize.sceolin@gmail.com Telefone: (48) 99663-9447
Endereco completo: Serviddo Jodo Vasques da Silva 93, Ingleses, Floriandpolis.

Adriana Neves dos Santos

Email: adrianaftO4@gmail.com Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254

Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.

Ainda, se considerar necessario podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEPSH) da Universidade Federal de Santa Catarina para as dentncias cabiveis. Endereco: Prédio Reitoria Il, 4°andar,
sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, n° 222,
Trindade, Florianépolis Telefone para contato: 3721-6094 email: cep.propesqg@contato.ufsc.br

O CEPSH é um érgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado a Universidade
Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisbes, criado para defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padroes éticos.
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APENDICE E — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ESTUDO 3

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
ADOLESCENTES/CRIANCAS DE 5 A 10 ANOS

O termo de assentimento nao elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento

livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsavel ou representante legal do menor.

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “PROGRAMA DE
AVALIACAO E ORIENTACOES ONLINE PARA CRIANCAS COM ALTERAGCOES NEUROMOTORAS:
ESTUDO LONGITUDINAL”. Meu nome € Luize Souto Ceolin, fago mestrado no programa de Pos-
graduagéo em Ciéncias da Reabilitagado pela Universidade Federal de Santa Catarina, com a orientagéo
da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18).

O objetivo desta pesquisa é verificar se temos como avaliar o que vocé consegue ou nao fazer
em casa. Faremos perguntas sobre vocé aos seus cuidadores como quantos anos vocé tem, quantos
irmaos. Faremos perguntas também sobre como vocé faz as coisas em casa, como vocé arruma os
materiais da escola, como brinca. Ainda, vamos pedir para vocé fazer alguns movimentos como andar,
correr, levantar do chao, pular, sentar e levantar da cadeira. Vamos ver se vocé fica cansado quando
anda. N6s vamos mostrar o que vocé deve fazer e vocé vai repetir. Se vocé ndo entender, pode
perguntar. Vamos perguntar para vocé quais brincadeiras vocé gosta e o que vocé gostaria de fazer e
ainda n&o consegue ou quer fazer melhor. Depois, vamos ligar para seus cuidadores uma vez por
semana e vamos fazer algumas atividades, que vao envolver brincadeiras. Nos outros dias, vocé
devera fazer estas atividades. Queremos ver se estas atividades melhoram a forma como vocé se
movimenta em casa e se fica menos cansado. Tudo isso sera feito por videochamada. E vocé devera
estar acompanhado de um dos seus responsaveis sempre. Nunca podera estar sozinho. Estas
avaliagbes serdo gravadas mediante sua autorizagdo e do seu responsavel. As imagens seréo vistas
s6 pelos pesquisadores.

Vocé pode ficar irritado(a) e cansado(a), podendo chorar, sentir seu coragao bater rapido ou
respirar rapido. Caso vocé sinta qualquer uma dessas coisas nos avise ou avise ao seu responsavel,
que paramos e marcamos a avaliagdo/sessao para outro dia. Se vocé continuar sentido isso sempre
vamos tentar mudar a forma de fazer as atividades ou paramos o estudo com vocé. Se vocé nao gostar
de alguma atividade ou brincadeira nos avise, que tentamos achar uma que vocé goste mais. Durante
as atividades, vocé pode sentir que vai cair ou sentir incbmodo. Se isso acontecer nos avise ou avise
seus cuidadores. Faremos outra atividade ou vamos dar um apoio para vocé se sentir seguro. Seu
responsavel vai ficar junto com vocé e sabera o que sera feito com vocé. Caso seu responsavel sinta
desconforto em qualquer momento da avaliagdo ou da intervengéo podera retirar sua participagéo do
projeto, ndo comprometendo sua relagdo com os pesquisadores ou a Instituicdo na qual a pesquisa

sera realizada.
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O estudo é sigiloso, ou seja, ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo
falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que seus cuidadores e vocé
nos passarem. Os resultados da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar vocé. Os dados que
vocés nos dardo serdo utilizados somente para esta pesquisa. Mas pode haver quebra de sigilo
involuntaria, ou seja, alguma informagéo sua pode ser revelada sem querer. Se isso acontecer, nés
vamos garantir indenizagéo a vocé e sua familia, de acordo com a legislagéo vigente.

O estudo pode trazer beneficios ou coisas boas para vocé. As atividades que vamos fazer
serao todas feitas na sua casa, em um horario que é bom para vocé e sua familia. Queremos que no
final, vocé consiga fazer novos movimentos, novas brincadeiras e ajudar nas tarefas de casa. Também
que vocé se sinta menos cansado nas coisas que vocé faz no dia a dia. Como beneficios indiretos ou
para a sociedade, se estas atividades forem boas e melhorarem seus movimentos, poderemos fazer
com outras criangas e adolescentes.

Se vocé nao quiser mais participar do projeto, é s6 nos avisar ou falar para o seu cuidador. E
s6 dizer que ndo quer mais, nem precisa explicar por qué. Ninguém ficara bravo com vocé e nao tera
nenhum problema se vocé desistir. Seus cuidadores nao terdo despesas para vocé participar do estudo.
Caso haja alguma despesa, nés nos comprometemos a garantir o ressarcimento. Nés também nao
pagamos vocé participar do estudo.

Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode pedir para seu responsavel falar comigo usando o
telefone e/ou WhatsApp (48) 9 9663-9447 (pesquisadora Luize) ou pelo e-mail:
luize.sceolin@gmail.com. Ligamos para vocé e vocé pergunta o que quiser. Ai respondemos para voceé.

Os pesquisadores responsaveis declaram o cumprimento dos termos da Resolugdo CNS
466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessario, seu responsavel, podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina para as denuncias cabiveis. Enderego: Prédio Reitoria IlI, 4°andar, sala 401, Rua
Desembargador Vitor Lima, n® 222, Trindade, Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-6094. e-mail:
cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um érgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo
e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de
decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Eu consegui entender bem para que serve a pesquisa e esclareci minhas duvidas. Sei que em
qualquer momento poderei perguntar aquilo que eu ndo entender. Também poderei dizer que ndo quero
mais participar do estudo. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana Neves dos Santos me
certificaram de que todos os dados desta pesquisa serdo confidenciais (ninguém sabera) e estou ciente
também que caso haja quebra de sigilo (alguém ficar sabendo que eu fiz parte deste estudo) ou
qualquer outro dano decorrente da pesquisa, meu cuidador tera direito a solicitar indenizagao através

das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislacao brasileira.

Os pesquisadores leram e conversaram comigo sobre o estudo. Esclareceram minhas
duvidas e eu entendi tudo. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer

comigo. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso
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dizer “nao” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Em caso de duvidas poderei contatar a

mestranda Luize Souto Ceolin e a professora orientadora Adriana Neves dos Santos.

Apés eu, pesquisadora, ter lido este termo para vocé e vocé ter perguntado tudo o
que queria saber, vocé deve dizer se quer ou nao participar do estudo. Pediremos para seu
cuidador se podemos gravar um video com vocé enquanto lemos este termo e o cuidador
devera estar ao seu lado. No inicio do video o cuidador devera autorizar a gravagao do video
com vocé. No final do video vocé devera dizer que entendeu e se quer ou nao participar. O
video de aceite dispensa sua assinatura, mas garante a transparéncia e a rastreabilidade na

relagao participante de pesquisa/pesquisador.

Observacido ao cuidado Resposta: Recomenda-se que vocés mantenham uma cépia
deste termo, pois este termo possui informagdes importantes sobre os seus direitos enquanto
participantes da pesquisa. O termo de assentimento nao elimina a necessidade de fazer o termo
de consentimento livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsavel ou representante
legal do menor.

O seu responsavel recebera uma copia deste termo por mensagem telefénica ou por

meio, de acordo com a preferéncia dele(a).

Informacgdes dos Pesquisadores para retirada de duvidas:

Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Enderego:
Servidao Joao Vasques da Silva, 93. Florianopolis — SC — CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos:
email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Enderego: Rod. Gov. Jorge
Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das

Avenidas. Bloco A, sala 314.

Adriana Neves dos Santos. Email: adrianaft04@gmail.com. Telefones: (48) 9 99972-862;
3721-6254. Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.
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TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
ADOLESCENTES/CRIANCAS DE 11 A 17 ANOS

Link para acesso ao TCLE na plataforma Google Forms:
https://forms.gle/CUMKUKmw4ycGRrQZ9

O termo de assentimento nao elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento

livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsavel ou representante legal do menor.

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “PROGRAMA DE
AVALIACAO E ORIENTACOES ONLINE PARA CRIANCAS COM ALTERACOES NEUROMOTORAS:
ESTUDO LONGITUDINAL”. Meu nome € Luize Souto Ceolin, fago mestrado no programa de Pos-
graduagéao em Ciéncias da Reabilitagdo pela Universidade Federal de Santa Catarina, com a orientagéo
da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18).

O objetivo desta pesquisa é verificar se avaliacdes do seu desenvolvimento motor produzem
respostas reais quando feitas de forma online. O segundo objetivo é verificar se um programa de
orientagdes online melhora seu desenvolvimento motor (capacidade de pular, correr, andar, subir
escada, entre outras), sua participagdo em casa (como vocés faz as atividades da sua casa) e o seu
condicionamento fisico (o quanto vocé fica cansado para fazer as coisas). Além disso, o estudo objetiva
obter informagbes sobre fatores pessoais seus e de seu cuidador (idade, sexo, diagndstico,
comprometimento cognitivo, renda familiar, quantidade de pessoas na familia, fisioterapia). Para isso,
ap6s vocé aceitar participar, iremos aplicar dois questionarios com seus cuidadores via ligagao
telefénica. O primeiro questionario inclui perguntas de dados pessoais e, o segundo questionario é uma
escala de avaliacdo da participacao, intitulada “PEM-CY” (inclui questbes sobre sua participacdo em
casa em atividades).

Com vocé e auxilio do seu cuidador aplicaremos uma escala (Medida da Fungao Motora Grossa
- GMFM- 66) que avalia se vocé consegue correr, pular, andar, subir escada, dentre outras coisas.
Também faremos um teste (Timed-Up and Go) para verificar quanto tempo vocé leva para levantar de
uma cadeira, andar dois metros, voltar e sentar na cadeira de novo. Neste teste, vamos perguntar como
esta seu nivel de cansaco. Estas avaliagcdes serdo gravadas mediante sua autorizacdo e do seu
responsavel. As imagens serdo vistas sé pelos pesquisadores.

Apbs isso, conversaremos com vocés sobre objetivos que vocés querem melhorar e faremos
orientagdes e exercicios por 12 semanas. Uma vez por semana, faremos videochamada pelo aplicativo
whatsapp durante uma hora com vocés para ensinar as atividades e tirar duvidas. Nos outros 4 dias da
semana, seu responsavel aplicara as atividades com a vocé.

Vocé pode ficar irritado(a) e cansado(a), podendo chorar, sentir seu coragcao bater rapido ou
respirar rapido. Caso vocé sinta qualquer uma dessas coisas nos avise ou avise ao seu responsavel,
que paramos e marcamos a avaliagdo/sessao para outro dia. Se vocé continuar sentido isso sempre
vamos tentar mudar a forma de fazer as atividades. Caso os desconfortos e dificuldades continuarem,

a crianga sera excluida do estudo. Vocé pode se desequilibrar durante as atividades, mesmo que os


https://forms.gle/CUMKUKmw4ycGRrQZ9
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exercicios sejam passados de acordo com seu quadro clinico e acometimento. Para minimizar isso,
devera sempre haver um responsavel maior de 18 anos para auxiliar durante as sessées de tratamento.
Se vocé sentir que vai cair, avise seu responsavel. Vale ressaltar, que os procedimentos do estudo nao
sao invasivos e nao causam dor. Além disso, os responsaveis pela crianga/adolescente estarao cientes
dos procedimentos adotados e participarao de todas as fases da pesquisa. Caso o responsavel ou a
crianga/adolescente sinta desconforto em qualquer momento da avaliagdo ou da intervengédo podera
retirar sua participacdo do projeto, ndo comprometendo sua relagdo com os pesquisadores ou a
Instituicdo na qual a pesquisa sera realizada.

O estudo é sigiloso, ou seja, ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo
falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que seus cuidadores e vocé
nos passarem. Os resultados da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar vocé. Os dados que
vocés nos dardo serdo utilizados somente para esta pesquisa. Mas pode haver quebra de sigilo
involuntaria, ou seja, alguma informagéo sua pode ser revelada sem querer. Se isso acontecer, nés
vamos garantir indenizagéo a vocé e sua familia, de acordo com a legislagéo vigente.

O estudo pode trazer beneficios ou coisas boas para vocé. Vocé podera fazer de sua casa as
atividades propostas por nés, poderemos ter maior flexibilidade nos horarios que ficam bons para vocé
e sua familia. Vamos propor atividades para facilitar seu desenvolvimento motor (conseguir correr,
pular, subir escada, andar, dentre outros), diminuir seu cansago e melhorar a forma que vocé realiza
suas atividades em casa. Como beneficios indiretos ou para a sociedade, se o programa tiver
resultados positivos, outras criangas e adolescentes poderao se beneficiar futuramente.

Vocé nao precisa participar da pesquisa caso nao queira, este € um direito seu e nao tera
nenhum problema se nio quiser participar. Caso vocé diga que quer participar no comego do estudo,
mas em qualquer momento ndo quiser mais é s6 nos avisar. Vocé pode desistir em qualquer momento
sem nenhum tipo de prejuizo ou até mesmo de retaliacdo pela sua decisdo. Seus cuidadores nao terdo
despesas para vocé participar do estudo. Caso haja alguma despesa, nés nos comprometemos a
garantir o ressarcimento. Nés também ndo pagamos vocé participar do estudo.

Se vocé tiver alguma duavida, vocé pode me perguntar a qualquer momento do estudo. Vocé
pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 9 9663-9447 (pesquisadora Luize) ou
pelo e-mail: luize.sceolin@gmail.com, no qual posso lhe dar todas as informagbes a respeito deste
estudo em qualquer momento ou inclusive se vocé quiser desistir.

Os pesquisadores responsaveis declaram o cumprimento dos termos da Resolugdo CNS
466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessario, seu responsavel, podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina para as denuncias cabiveis. Enderego: Prédio Reitoria Il, 4°andar, sala 401, Rua
Desembargador Vitor Lima, n® 222, Trindade, Floriandpolis. Telefone para contato: 3721-6094. e-mail:
cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um érgao colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo
e educativo, vinculado a Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de
decisdes, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e

dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.
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Eu fui informada(o) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci
minhas duvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e modificar minha
decisdo se assim o desejar. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana Neves dos Santos me
certificaram de que todos os dados desta pesquisa serao confidenciais e estou ciente também que caso
haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da pesquisa, terei direito a solicitar indenizagao
através das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislagédo brasileira. Também sei que caso
existam gastos adicionais, incluindo a aquisigdo de brinquedos, estes serdao absorvidos pelo orgamento
da pesquisa. Em caso de duvidas poderei contatar a mestranda Luize Souto Ceolin e a professora
orientadora Adriana Neves dos Santos.

Apbs receber os esclarecimentos e as informagdes a seguir, se vocé aceitar fazer parte do
estudo, clique em eu “aceito participar do estudo” no link do google forms. Se vocé tiver alguma
dificuldade para com o google forms, seu cuidador pode nos enviar um video seu falando que “aceita
participar da pesquisa e que compreendeu como ira funcionar”. Deixo claro que que em caso de recusa

na participag@o vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma.

Entendo que ao enviar um aceite por meio do google forms de resposta a este termo ou gravar um video
concordando em participar do estudo, serei participante do estudo. Este aceite no google forms dispensa sua

assinatura, mas garante a transparéncia e a rastreabilidade na relagao participante de pesquisa/pesquisador.

Observagao ao cuidador Resposta: Recomenda-se que vocés mantenham uma cépia deste termo, pois este
termo possui informagoes importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa. O termo de
assentimento nao elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento livre e esclarecido que deve ser assinado

pelo responsavel ou representante legal do menor.

O seu responsavel recebera uma copia deste formulario, apés preenchimento, por mensagem ou e-mail, de

acordo com a sua preferéncia.

Opcao responder por google forms: O cuidador recebera este termo em forma de
formulario do google forms. No final do formulario tera a seguinte opgéo:

Nome do cuidador Resposta:

Nome da crianga/adolescente e documento:

Ao responder "aceito participar da pesquisa”, entendo que estou concordando em participar do
estudo e serei participante do estudo. Recomenda-se que vocé mantenha uma cépia deste termo, pois
possui informagdes importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa.

O Aceito participar da pesquisa

O Nao aceito participar da pesquisa

Opcao responder por video: O cuidador devera gravar um video. A crianga/adolescente
devera falar seu nome, que entendeu as informagdes do termo e que aceita ou nao participar do estudo.
O video devera ser enviado para luize.sceolin@gmail.com ou pelo WhatsApp (48) 9 9663-9447.

Informagdes dos Pesquisadores para retirada de duvidas:


mailto:luize.sceolin@gmail.com
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Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Endereco:
Servidao Joao Vasques da Silva, 93. Florianépolis — SC — CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos:
email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Endereco: Rod. Gov. Jorge
Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das
Avenidas. Bloco A, sala 314.

Adriana Neves dos Santos: Email: adrianaftO4@gmail.com, Telefones: (48) 9 99972-862;
3721-6254. Endereco: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP:
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.
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APENDICE F - “QUESTIONARIO DE INFORMAGOES PESSOAIS”

Criancga/adolescente

Nome: Género: () Feminino () Masculino
Diagnéstico clinico: Data de nascimento (XX/XX/XXXX):
Idade (anos completos): Comprometimento cognitivo diagnosticado: () Sim () Nao

Meio de locomogao/Ortese? () cadeira de rodas ( ) andador ( ) muletas ( ) independente () carregado por

outro () outro?

Sistema de classificagao da habilidade manual: | ( )II( ) ( )IV( )V ()

Comprometimento motor Resposta: ( ) leve () moderado ( ) severo

Tipo de escola: ( ) ndo frequenta ( ) regular ( ) especial

Cuidadores e familiares

Nome do cuidador principal: Género: () Feminino () Masculino

Data de nascimento(XX/XX/XXXX): Idade:

Grau de parentesco com a crianga: ( ) mae () pai () irma/irmao ( ) avé/avé () outro

Escolaridade (anos de estudo):

Ocupagéo/trabalho:

Renda familiar mensal (em reais):

Quantidade de irmaos:

Filhos com alteragbes neuromotoras:

Quantas pessoas vivem da renda familia :

Quantos comodos tem na casa:
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APENDICE G - “QUESTIONARIO SOBRE O IMPACTO DA PANDEMIA
DA COVID-19 PARA O(A) CUIDADOR(A)"

Vocé deixou de trabalhar devido a pandemia do covid-197?

R: ( )Sim ( )ndo ( )passou a ser remoto

A pandemia afetou negativamente seu emprego?

R: ( )nenhum pouco ( )um pouco ( )muito ( )extremamente.

Considerando desde o inicio da pandemia vocé apresentou alguma dificuldade financeira?
R: ( )Sim ( )nao

Considerando as medidas de lockdown e distanciamento social, o espago na sua casa é
suficiente para um convivio aceitavel?

R:( )De jeito nenhum ( ) pequeno ( ) tamanho ideal ( ) muito grande.

Impactos na rotina da familia

Vocé conhece alguém que foi infectado pelo virus? R:eu/parentes/conhecidos

Alguém da sua casa trabalha diretamente com pessoas infectadas pelo virus? R:Sim/nao
Quais atividades vocé costumava frequentar antes de pandemia e foram paradas devidos o
decreto de lockdown? R:trabalho/estudo/restaurantes/lanchonetes/esportes/servigos
comunitarios.

Ter essas atividades paralisadas induziu qualquer efeito POSITIVO na VD? R: sim, mais
tempo com os parentes/mais tempo para realizar AVD’s/mais tempo para cuidar dos meus
filnos/mais qualidade nas relacbes familiares/mais participacdo na compreensao da
deficiéncia do meu filho/nenhum.

Ter essas atividades paralisadas induziu qualquer efeito NEGATIVO na VD? R: sim, carga
excessiva para cuidar de parentes que ficam em casa o dia todo/muito estresse causado pela

convivéncia forgada/me preocupando com a doenga do meu filho OU nenhum.
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Sentimentos referentes ao COVID-19

Quais as seguintes emogdes vocé sentia/sente quando pensa no COVID-197?
R:medo/receio/ansiedade/inquietacaol/interesse/curiosidade/tristeza/melancolia/raiva/furia/ne
nhum

O quanto vocé se diria preocupado com o COVID-19?

R: ( )nenhum pouco ( )Jum pouco ( )muito ( )extremamente.

Vocé se sente preocupado com o futuro da crianga/adolescente? (marque sua resposta
referente a antes da pandemia e atualmente)

R: ( )nenhum pouco ( )Jum pouco ( )muito ( )extremamente.

Responda a frequéncia que vocé teve esses sentimentos: () nunca ( )alguns dias ( )mais
da metade dos dias ( )todos os dias. (antes da pandemia e atualmente)

* Vocé se sentia nervoso e/ou ansioso com a deficiéncia da crianca/adolescente?

* Vocé se preocupava em apoiar a crianga/adolescente nas tarefas da escola?

* Vocé se preocupava com suas finangas ou seu trabalho?

* Vocé teve problemas em gerenciar as necessidades da crianga/adolescente?

* Vocé se viu irritado em seu relacionamento de casal?

* Vocé se preocupou em controlar conflitos familiares?

* Vocé ficou com medo de que algo ruim poderia acontecer?

* Vocé se sentiu oprimido por uma sensacao de tédio ou vazio?

* Vocé teve dificuldade de relaxar?

* Vocé esteve agitado?

Informacdes sobre a reabilitacao da crianca durante a pandemia do COVID-19

Que tipo de tratamento a crianga/adolescente realizava antes da pandemia? R: aberta

Vocé acha que a pandemia afetou o tratamento da crianga/adolescente? R: ( ) sim ( ) ndo
A crianga/adolescente faz ou fez atendimento online durante a pandemia? R: ( ) sim ( ) ndo
Vocé considera que a tele reabilitagao ocuparia muito do seu tempo? R: ( ) sim ( ) ndo

Vocé considera que a tele reabilitagdo é uma opgéao eficaz? R: ( ) sim ( ) ndo
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Quais auxilios/ ajudas profissionais ficaram faltando ou ndo foram suficientes nesse tempo de
pandemia? R: ( )Atendimento médico ( )fisioterapia ( )teleatendimento ( )apoio psicoldgico

( )apoio em trabalhos escolares ( )apoio de voluntarios da comunidade ( )n&o faltou auxilio.
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ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ¢ PlotaPorma
SANTA CATARINA - UFSC asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Programa de avaliagio e orientagies online para criangas com alteragbes
neuromotoras: estudo longitudinal

Pesquisador: Adrana Meves dos Santos

Area Temitica:

Versdao: 5

CAAE: 45373821.1.0000.0121

Instituigio Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Mumers do Parecer: 5.138.005

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de projeto de mestrado de Luize Souto Ceclin, sob orentagSo de Adriana Meves dos Santos, do
Programa de Pos-graduagio em Ciéncias da Reabilitagio, Campus Ararangua/UFSC.

As informagies que seguem e as elencadas nos campos “Objetivo da pesquisa” e “Avaliagdo dos riscos e
beneficios™ foram retiradas do arquive PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1716056.pdf, de
18/11/2021, preenchido pelas pesquisadoras.

Segundo as pesquisadoras:
Resumo:

Intredugdo: Alteragies neuromotoras ocorrem devido a lesdes no sistema nervoso central e periférico e
podem culminar em alteragdes nas estruturas e fungdes do corpo, na execugio de habilidades motoras e na
participagdo social. Assim, estas criangas precisam de suporte terapéutico. Mo entanto, muitas familias ndo
tEm acesso a servigos especializados para a populacdo infantil por diversos motivos, como distincia do local
de intervengdo, dificuldades financeiras, falta de profissionais especializados para atender esta populagso,
dentre putros. Uma alternativa seria a aplicagio de teleatendimento. Objetivo: O primeiro objetive & verificar
se avaliaghes padronizadas do desenvelvimento motor possuem acuracia quando aplicadas de forma online.
O segundo objetivo & verificar se um programa de onientagies online & viavel e tém eficacia

Enderego.  Universidade Federal de Sania Catarna, Predio Reltona |, R Desembargador Vior Lima, n® 222, sala 401

Balrmo-  Trindade: CEP: 38.040-400
UF: 5C Municipio: FLORIANCPOLIS
Talefone: [48)3721-5094 E-mall: ceppropesqibcontato. ufse.br

Priagires 011 S 88
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ANEXO B - PARECER CONSUSTANCIADO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ PlataPorma
SANTA CATARINA - UFSC asil

PARECER CONSUBSTANCIADC DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Programa de avaliagio e orientagies online para criangas com alteragdes
neuromotoras: estudo longitudinal

Pesquisador: Adrana Meves dos Santos

Area Temitica:

Versdo: 5

CAAE: 45373821.1.0000.0121

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADODS DO PARECER
MNumerce do Parecer: 5.136.995

Apresentagio do Projeto:
Trata-se de projeto de mestrado de Luize Soute Ceaolin, sob orientagio de Adriana Meves dos Santos, do
Programa de Pds-graduacdo em Ciéncias da Reabilitagio, Campus Ararangua/lUFSC.

As informagdes que seguem e as elencadas nos campos “Objetive da pesquisa”™ e “Avaliagio dos riscos &
beneficios" foram retiradas do arquive PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1716056 pdf. de
18/11/2021, preenchido pelas pesquisadoras.

Segundo as pesquisadoras:
Resumo:

Introdugdo: Alteragbes neuromotoras ocorrem devido a lesdes no sistema nervoso central e periférico e
podem culminar em alieragbes nas estruturas e fungbes do corpo, na execugio de habilidades motoras e na
participagio social. Assim, estas criangas precisam de suporte terapéutico. No entanio, muitas familias ndo
tEm acesso a senvigos especializados para a populagio infantil por diversos motivos, como distancia do local
de intervengdo, dificuldades financeiras, falta de profissionais especializados para atender esta populagso,
dentre outros. Uma alternativa seria a aplicagdo de teleatendimento. Objetivo: O primeiro objetivo & verificar
se gvaliagdes padronizadas do desenvolvimento motor possuem acuracia quando aplicadas de forma online.
O segundo objetivo & verificar se um programa de orientagdes onlfine & viavel e tém eficacia

Emderego:  Universidade Federal de Santa Catarna, Prédio Reltora |, R- Desembargador Vilor Uma, n® 222, sala 401

Balrro-  Trindade CEP:  38.040-400
UF: 5C Municiplo: FLORIANCPOLIS
Talefone: [48)3721-6094 E-mall: ceppropesgibeontato. uise. b

Priagirea 01 S 08
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ANEXO C - PARECER CONSUSTANCIADO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE g Plataoformo
SANTA CATARINA - UFSC asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Programa de avaliagdo e orientagies online para criangas com alteragies
neuromotoras: estudo longitudinal

Pesquisador: Adriana Meves dos Santos

Area Temitica:

Versdo: 5

CAAE: 45373821.1.0000.0121

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Propric:

DADDS DO PARECER
Numero do Parecer: 5.138.005

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de projeto de mestrado de Luize Souto Ceolin, sob orentagdo de Adriana Meves dos Santos, do
Programa de Pos-graduagio em Ciéncias da Reabilitagio, Campus Ararangua/UFSC.

As informagbes gque seguem e as elencadas nos campos "Objetive da pesquisa” e "Avaliagio dos riscos e
beneficios™ foram retiradas do arquive PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1716056.pdf, de
18/11/2021, preenchido pelas pesquisadoras.

Segundo as pesquisadoras:
Resuma:

Introdugdo: Alteragies neuromotoras ocorrem devido a lesdes no sistema nervoso central e periférico e
podem culminar em alteragies nas estruturas e fungdes do corpo, na execugio de habilidades motoras e na
participacdo social. Assim, estas criangas precisam de suporte terapéutico. Mo entanto, muitas familias nSo
tém acesso a servigos especializados para a populagio infantil por diversos motivos, como distincia do local
de intervencio, dificuldades financeiras, falta de profissionais especializados para atender esta populagSo,
denire outros. Uma altemativa seria a aplicagdo de teleatendimento. Objetivo: O primeiro objetive & verificar
se avaliaghes padronizadas do desenvolvimento motor possuem acuracia guando aplicadas de forma online.
0 segundo objetive & verificar se um programa de orentagies online & viavel e tém eficacia

Enderego.  Universidade Federal ge Sania Catanina, Predio Reltoria Il, R Desembargador Wior Lima, n® 222, sala 401

Balmo:  Trindade CEP: 38.040-400
UF: 5C Municiplo: FLORIANCPOLIS
Talefone: (48)3721-6094 E-mall: cep propesgifcontabo.ufse.br

Pigirea 11 S 881
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A} Typically, Bow often Soas pour child
participabe in L or more activities of this type?

1B Thirik about 1oe 3
tivities of this hvpp that
your child participaies in
maost ofien. Typically. how

Il |5 your child when

doing thess acihvities?

CHECK ONE RESPONSE [+

) Would you like your child's
parficipation 1o change in this type of
actidity?

IF YIS, CHIECK ALL THAT APPLY |1

1} Computer and video games

2} indoor play and games
g pleying with fmps, purries, or tosnd
it i i it O drine-us)

3) Asts, orafes, musle, snd hobibies
a4 0N ot ol eeaf. BSloning D3

g, (plyireg an iratramend, eolleciing,
ety for beisare, conking for funj

) Waiching TV, Videos, Bnd DVDa

8} Soclallzing using tachnokogy
@ AT, DR

T} Howsshold chomes

g enbdingoading the Sisrwosse.
CHIING IO Of oiher oeens of tha house.
conaing, Laking oul L Dabage. seling e
iaiia, conn g for househol peth

) Personal care
(.2 EOTINE dressed, choosing Clth ng.
rumhing Bair or bests, sppiying eseep]

10) Homaswark
(2.g- doily rending. homawork assignments.,
wechod progecis |
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ANEXO E - GMFM-66

MEDIDA DA FU N(;.E\O MOTORA GROSSA (GMFM)
FOLHA DE PONTUACAO (GMFM-88 e GMFM-66)*

Nome da crianga: Regisira:

Diata da avaliag ko I:l:l:l Bivel no GMEPCS!
Duia de ascineat: [ | || ] OO0 CIJ1 . &

1 1] i v v
* cromcigica I:l ans |:| e Comdighes de teste (p. ex., local, veshudrio, tensps, outres
PSR resemles i

Nome do svaliador:

A GMFM € um instrumento de ohservagio padronado, elabordoe e validado para medir mudanca na fungdo motor grossa que
acorme ao kongo do lempo nas criangas com paralisia cerehral. O sistema de pontuagio deve ser entendido como diretriz genérica
Entretinto. a maioria dos ikens tem descorigio especifica para cada pontuagia. E obrigatiric que as diretrizes contidas no manual
sejam usadas para pontuar cada ibem.

SISTEMA DE PONTUACAO* 0 =nio inicia
1 =imicia
2 = completa parcialmenie
3 = nio comple
NT = nio testado {msado na poatuagio pelo GMAE)

E impurtante diferenciar o verdadeira pontuagso “F (crianga nio inicia) dos iens que nde s@o testados (NT),
e yooe esliver inleresado em usar o programa Estimador de Habilidade Molora Grossa GMEFAM-&6

O progruma. Estimador de Habilidade Motora Grossa 2 ({GMAE-Z) GMFPM-66 esti disponivel para dovwnload no endenego
www.canchild.ca para agueles que adguiriam o Manoal da GMPM. A GMFM-66 é vilida apenas para aplicagio a crizngas com
paralisia cerebral.
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