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RESUMO

Introdugao: A paralisia cerebral (PC) € um grupo de disturbios do movimento e da
postura causados por uma lesdo ndo progressiva no cérebro em desenvolvimento,
geralmente ocorrendo antes ou durante o nascimento, ou ainda nos primeiros anos
de vida (Leite; Camargos; Gongalves, 2023). De acordo com Galea et al. (2018),
registros que apresentam dados de pessoas com PC em uma regido geografica
especifica no decorrer dos anos, sdo essenciais para compreender as tendéncias
temporais da prevaléncia geral da PC. Objetivo: Investigar as caracteristicas clinicas
de pessoas com PC em municipios da regiao do sul de Minas Gerais, a partir do
Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC). Metodologia: Estudo transversal,
com abordagem observacional e descritiva, com 48 participantes diagnosticados
com PC, de 0 a 100 anos, do sul de Minas Gerais. As coletas foram realizadas no
periodo de maio a setembro de 2025, por meio de entrevistas presenciais ou
telefébnicas, aplicando-se o questionario do RB-PC e os TCLE (Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido). Os dados obtidos foram inicialmente
submetidos a analise estatistica descritiva, sendo apresentados em média, desvio
padrédo e IC 95% para as variaveis quantitativas, e em frequéncia absoluta e
percentual para as variaveis qualitativas. Na associagado entre variaveis qualitativas
nominais e ordinais, foi utilizado o teste do qui-quadrado de independéncia. Quando
as premissas desse teste ndo foram atendidas, aplicou-se o teste exato de Monte
Carlo com 10.000 amostragens. Foi utilizado o software IBM SPSS Statistics, versao
20.0 (IBM Corp., Armonk, NY, EUA). Resultados: A maioria dos primeiros sinais de
PC observados ocorreu na faixa etaria de 0 — 5 meses (45,8%). O periodo mais
frequente em que ocorreu o primeiro diagndstico realizado por profissional de saude
foi em menores de 6 meses (29,2%) e de 6 — 12 meses (29,2%). 79,2% dos
participantes tiveram a ocorréncia da PC durante a gestacado e/ou até os primeiros
28 dias de vida e dentre as causas pré/perinatais, o evento hipdxico-isquémico foi o
mais observado (22,9%). A PC espastica foi encontrada em 66,7% dos participantes,
sendo a quadriplegia mais prevalente (35,4%). O nivel V da escala GMFCS foi o
mais frequente (35,4%) e na escala MACS, foi o nivel Il (22,9%). Verificou-se que
97,9% tem ou ja teve acesso a fisioterapia e que, ao todo, 33,3% nao tem acesso

completo as tecnologias assistivas. Na associagdo entre as variaveis Tipo de



Paralisia Cerebral (5 categorias) e Nivel da Escala MACS (6 categorias) por meio do
teste exato de Monte Carlo com 10.000 amostras aleatdrias, notou-se associacao
significativa (p = 0,03; 1C99% = 0,026-0,034). Conclusdo: A PC constitui uma
condicdo heterogénea, com manifestagdes clinicas variadas e diferentes tipos que
impactam de maneira distinta a funcionalidade e a participagdo dos individuos. A
partir dessa pesquisa, inicia-se 0 conhecimento de dados originalmente brasileiros
que evidenciam a necessidade de cuidados pré/perinatais, assim como ac¢des de
saude e politicas publicas orientadas para promover 0 acesso aos servigos de saude
e aos recursos de acessibilidade, além da promog¢ao da participagao plena e da

funcionalidade.

Palavras-chave: paralisia cerebral; reabilitagéo; fisioterapia; criancga.



ABSTRACT

Introduction: Cerebral palsy (CP) is a group of movement and posture disorders
resulting from a non-progressive lesion in the developing brain, which usually occurs
before, during or even shortly after childbirth, in the first years of life (Leite;
Camargos; Gongalves, 2023). As noted by Galea et al. (2018), records presenting
data on individuals with CP within a specific geographical region over time are
essential for understanding the overall prevalence of CP and its temporal trends.
Objective: To investigate the clinical characteristics of individuals with cerebral palsy
(CP) living in cities in the southern region of Minas Gerais, using data from the
Brazilian Cerebral Palsy Registry (RB-PC). Methodology: This cross-sectional,
observational and descriptive study involved 48 participants diagnosed with cerebral
Palsy (CP), aged from 0 - 100 years old, residing in the southern region of Minas
Gerais. Data were collected between May and September 2025 through in-person
interviews or phone calls, using the RB-PC questionnaire and the Free and Informed
Consent Form (ICF). The data were initially subjected to descriptive statistical
analysis, presenting the average, standard deviation and 95% confidence interval
(CI) for quantitative variables, and absolute frequency and percentage for qualitative
variables. The Chi-square test of independence was used to assess the association
between the nominal and ordinal qualitative variables. When the assumptions of this
test were not met, the exact Monte Carlo test with 10,000 samplings was applied.
The data were analyzed using IBM SPSS Statistics, version 20.0 (IBM Corp.,
Armonk, NY, US). Results: Most of the first signs of CP were observed in infants
aged 0 - 5 months (45.8%). The most frequent periods in which the first diagnosis
was made by a health specialist were in children younger than 6 months (29.2%) and
those aged 6 - 12 months old (29.2%). A total of 79.2% of participants had the CP
identified either during pregnancy or within the first 28 days of life, and among the
prenatal or perinatal causes, hypoxic-ischemic events were the most frequently
observed (22.9%). Spastic CP was identified in 66.7% of participants, with
quadriplegia being the most prevalent subtype (35.4%). The most frequent level on
the GMFCS scale was level V (35.4%), while on the MACS scale it was level Il
(22.9%). It was found that 97.9% of participants have or have had access to physical
therapy, while 33.3% do not have full access to assistive technologies. In the analysis

of the association between the variables Type of Cerebral Palsy (five categories) and



MACS Scale Level (six categories) using the exact Monte Carlo test with 10,000
random samples, a significant association was observed (p=0.03; IC99% = 0.026-
0.034). Conclusion: Cerebral palsy (CP) is a heterogeneous condition characterized
by a wide range of clinical manifestations and subtypes that affect individuals'
functionality and participation in different ways. This research contributes to the
recognition of original Brazilian data, highlighting the need for prenatal and perinatal
care, as well as health initiatives and public policies that promote access to
healthcare services and assistive resources, in addition to fostering full participation

and functionality.

Keywords: cerebral palsy; rehabilitation; physical therapy, child.
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1 INTRODUGAO

A paralisia cerebral (PC) é um grupo de disturbios do movimento e da postura
causados por uma lesdo nao progressiva no cérebro em desenvolvimento,
geralmente ocorrendo antes ou durante o nascimento, ou ainda nos primeiros anos
de vida (Leite; Camargos; Gongalves, 2023). De acordo com Himmelmann e
Uvebrant (2017), a PC é a principal causa de deficiéncia fisica na infancia, com uma
prevaléncia crescente, especialmente em paises de baixa e média renda. Novak et
al. (2020) também afirmam que a paralisia cerebral é considerada a deficiéncia fisica
mais comum na infancia. Dados epidemiolégicos apontam que a PC esta presente
em 1,6 por 1000 nascidos vivos nos paises desenvolvidos e 12,1 por 1000 nascidos
vivos em paises em desenvolvimento (Mcintyre et al. 2022). Ademais, estima-se uma
ocorréncia de 30.000 a 40.000 novos casos de PC no Brasil, por ano (Silva et al.,
2021).

Ainda de acordo com Silva et al. (2021), sédo identificados tipos de PC:
paralisia cerebral espastica, discinética e ataxica. As manifestagdes clinicas variam e
podem gerar disturbios motores, posturais, sensitivos e cognitivos, podendo causar
comprometimentos que afetam diretamente a qualidade de vida das pessoas com
PC pois, além dos disturbios motores, também podem ser observadas alteracoes
cognitivas, comportamentais e/ou sensitivas, epilepsias e comorbidades secundarias
(Mendes; Binha; Silveira, 2018). Além disso, a paralisia cerebral ndo é uma
condicdo homogénea, variando amplamente em termos de gravidade, comorbidades
e impacto funcional, o que torna essencial a abordagem multidisciplinar para o
tratamento (Ferreira et al., 2020).

As causas pré-natais (maternas e gestacionais) podem ser de origem
genética, malformacdes cerebrais, infecgdes congénitas, alteragdes nutricionais,
hipoxia intrauterina, exposi¢cdo a agentes toxicos e lesdes vasculares. Dentre os
fatores perinatais, encontram-se a prematuridade e hipdxia, enquanto as causas
pos-natais, incluem TCE (trauma cranioencefalico), AVC (acidente vascular
cerebral), encefalopatia bilirrubinica, convulsdes, hipdxia/andxia, entre outros (Binha;
Maciel; Bezerra, 2018; Pereira, 2018). Alguns estudos afirmam que a PC é causada
por um conjunto de fatores, combinados entre si, que abrange influéncias genéticas
e ambientais. Além disso, também estdo associados aos fatores de risco para o

desenvolvimento de PC em lactentes a baixa idade gestacional, baixo peso ao
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nascer, hemorragia intraventricular grave, isquemia cerebral, entre outros (Felice;
Santos; Pfeifer, 2019).

A prematuridade pode ocasionar consequéncias neurolégicas nos bebés,
como redugdo do volume cerebral, sepse, hemorragia intraventricular, displasia
broncopulmonar, retinopatia da prematuridade, Sindrome do Desconforto
Respiratorio Agudo, maior risco de perda auditiva e convulsdes. Tais complicagdes
podem resultar em internagbes prolongadas, tratamentos médicos intensivos,
procedimentos cirurgicos e 6bito (Barfield, 2018).

Dentre os riscos da prematuridade na saude de tais criancas, estdo as lesdes
no sistema nervoso central (SNC) que podem levar a paralisia cerebral. Ademais, a
taxa de PC entre os bebés pré-termo (< 37 semanas gestacionais) é
significativamente maior quando comparada aos bebés a termo (Binha; Maciel,
Bezerra, 2018).

Na atualidade, registros com coletas de dados de saude colaboram para a
maior eficacia do atendimento ao paciente, pois facilitam as iniciativas de melhoria
da qualidade de vida das pessoas com paralisia cerebral (Bakkeheim, 2023). No
contexto brasileiro, autores como Marques et al. (2023) destacam a auséncia de um
banco de dados unificado como um entrave significativo para a promocgao da
equidade no acesso aos servicos de saude e para a avaliacdo da eficacia dos
programas de reabilitagéo.

Um exemplo notavel de registro nacional da Paralisia Cerebral € o Australian
Cerebral Palsy Register (ACPR) que tem se destacado como uma ferramenta vital
para a coleta de dados longitudinais sobre criangas com PC na Australia. Criado em
2008, o ACPR tem por objetivo estudar a prevaléncia da PC ao nascimento, ao
longo da vida, etiologia e a eficacia dos tratamentos (Galea et al., 2018). No estudo
realizado por Novak et al. (2020), nota-se que o ACPR fornece informacdes
detalhadas sobre os padrbes de prevaléncia e a diversidade de subtipos de PC,
além de auxiliar os profissionais de saude na identificacdo precoce e no
planejamento de intervengdes personalizadas. Este registro permitiu, por exemplo, a
analise de tendéncias de mortalidade e morbidade associadas a paralisia cerebral,
oferecendo uma base sélida para a formulacéo de diretrizes de tratamento baseadas
em evidéncias.

Goldsmith et al. (2023) afirmam que registros de paralisia cerebral tornaram-

se um pilar para o entendimento epidemiolégico da PC, desde a década de 1950.
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Entretanto, os paises de baixa e meédia renda ainda permaneciam sub-
representados em estudos direcionados aos dados populacionais de PC, em 2014.
Brunner et al. (2023) afirmaram que ha uma lacuna substancial nos dados de PC na
América Latina, o que impede a compreensdo da epidemiologia e as vias causais
dessa condig¢ao. A partir dessa perspectiva, foi criada em 2018 uma rede global de
Registros de PC em paises de baixa e média renda, intitulada como Global Low and
Middle Income Cerebral Palsy Register (GLM-CPR). Em 2023, foi instaurado o
Registro de PC da América Latina (LATAM-CPR), onde o Brasil teve sua ades&o em
2024 com a criacao do Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC), iniciando
sua coleta de dados em agosto do mesmo ano, sob a coordenacéao geral do Prof. Dr.
Hércules Ribeiro Leite - Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). A partir de
seus dados coletados, sera possivel obter informacbdes referentes as acgdes
necessarias ao nivel da América Latina para a melhora da assisténcia e da
qualidade de vida das pessoas com PC (Relatério Anual RB-PC, 2024).

A realizagdo de estudos que indiquem o tempo médio para o diagndstico da
paralisia cerebral € de grande relevancia, uma vez que esse diagndstico
frequentemente ocorre de forma tardia. Esse fato pode intensificar as limitagdes no
potencial de desenvolvimento da crianga, ao reduzir as oportunidades de
intervencao precoce (Leite et al., 2023). Tal realidade deve ser considerada no
contexto da fisioterapia, visto que suas intervencdes precoces tém mostrado ser
fundamentais na melhoria das fungdes motoras e na reducdo das complicacdes
associadas a PC (Marques et al., 2023).

Desse modo, estudos com a realizagao de registros nacionais de PC séo de
grande importancia para os profissionais de saude, especialmente fisioterapeutas,
para que desenvolvam estratégias eficientes no manejo do paciente, pois o
treinamento motor com objetivos direcionados a tarefa apresentam bons resultados
no prognostico de criangas com paralisia cerebral. Além disso, as intervencgdes
motoras precoces auxiliam com o desenvolvimento de habilidades motoras e de
aprendizagem, além da prevengdo de complicagbes secundarias (Hekne;
Montgomery; Johansen, 2021). Ademais, de acordo com os mesmos autores, 0
acesso a fisioterapia em tempo habil por bebés ocorre de maneira desigual e
criangas com baixo risco de PC, normalmente, recebem o tratamento fisioterapéutico
mais tardiamente.

Dessa forma, a escassez de dados coletados referentes as caracteristicas
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clinicas de pessoas com paralisia cerebral nas regides do Brasil sinaliza a relevancia
da realizagcdo do presente estudo, afinal, de acordo com Galea et al. (2018),
registros que apresentam dados de pessoas com PC em uma regido geografica
especifica no decorrer dos anos, sdo essenciais para compreender as tendéncias
temporais da prevaléncia geral da PC, além de mais informagdes importantes. Sob
essa perspectiva, o objetivo do presente trabalho foi analisar as caracteristicas
clinicas de pessoas com PC residentes nos municipios do sul de Minas Gerais, a
partir dos dados coletados pelo Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC), a

fim de colaborar com a compreensao dessa condi¢ao e das suas vias causais.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Investigar as caracteristicas clinicas de pessoas com PC em municipios da
regido do sul de Minas Gerais, a partir dos dados coletados pelo Registro Brasileiro
de Paralisia Cerebral (RB-PC).

1.1.2 Objetivos especificos

Os objetivos especificos da presente pesquisa séo:

a) Descrever os fatores de risco e etiologias mais frequentes da Paralisia
Cerebral;

b) Descrever as caracteristicas clinicas das pessoas com Paralisia
Cerebral;

c) Descrever os tipos mais comuns de Paralisia Cerebral e classificagao
funcional (fungdo motora grossa e habilidades manuais);

d) Descrever o acesso das pessoas com Paralisia Cerebral a reabilitacéo e
as tecnologias assistivas;

e) Descrever a prevaléncia de condigdes associadas a Paralisa Cerebral.
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2 DESENVOLVIMENTO

2.1 REFERENCIAL TEORICO

Através de uma linguagem internacional e comum entre diferentes
profissionais, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) preconiza a funcionalidade como condi¢do de saude, descrevendo o
impacto funcional da PC na vida da crianga. A CIF utiliza-se de cddigos e
qualificadores que, combinados entre si, atuam na classificacdo de limitacao,
deficiéncia, restricao, barreiras e facilitadores, permitindo a compreensao do impacto
positivo ou negativo da funcionalidade sob o ponto de vista individual, biolégico e
social (Queiroz et al., 2020).

E valido ressaltar que as manifestacdes clinicas da PC sdo variaveis, assim
como a gravidade do comprometimento na pessoa. Dessa forma, ha métodos que
se baseiam na avaliagdo de movimentos voluntarios, na faixa etaria e no
desempenho funcional do paciente, que auxiliam na detecgcdo da gravidade
manifestada. O Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) é uma
importante ferramenta utilizada para mensurar esses dados, onde a crianga pode ser
classificada em cinco niveis de desempenho, que variam entre a independéncia até
a dependéncia mais acentuada (Queiroz et al., 2020). Dentre os niveis, observa-se:
Nivel | (anda sem limitagdes), Nivel Il (anda com limitagdes), Nivel Il (anda
utilizando um dispositivo manual de mobilidade), Nivel IV (mobilidade com
limitagdes, podendo utilizar mobilidade motorizada); Nivel V (sem controle de tronco
adequado; dependéncia de cuidadores) (Palisano et al., 2007).

Ja o Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual (MACS), tem por
objetivo a avaliagdo da habilidade de manipular objetos em criangas diagnosticadas
com PC (Lucena et al., 2025). Tal escala apresenta 5 niveis de classificagdo. Nivel |
(manuseio de objetos com facilidade), Nivel Il (manuseio da maioria dos objetos,
mas com reduc¢do da qualidade e/ou velocidade reduzida), Nivel Il (manuseio de
objetos com dificuldade), Nivel IV (manuseio de uma selegéo limitada de objetos que
sao facilmente manipulados em agdes simples), Nivel V (n&do manuseia objetos, com
severa limitagao para desempenho de agdes simples) (Eliasson, et al., 2006).

Infecgbes durante o periodo gestacional sdo consideradas como uma das

principais causas de anomalias congénitas, dentre elas: sifilis, toxoplasmose,
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rubéola, citomegalovirus, herpes, HIV e infecgdo pelo Zika Virus. Todas elas sao
representadas, no Brasil, pela sigla STORCHA+Z. Dentre os riscos, essas infecgdes
podem gerar malformag¢des, baixo peso ao nascer, prematuridade, crises
convulsivas, hidrocefalia, deformidades Osseas e paralisia cerebral (Marques et al.,
2023).

Partindo desse pressuposto, no diagnostico da paralisia cerebral devem ser
consideradas informacdes de historia clinica do paciente, do exame fisico e exames
de imagem. Consoante a isso, deve-se coletar os dados detalhados do pré-natal,
nascimento e desenvolvimento da crianga, além do histérico familiar. Informacdes
como circunferéncia cefalica (CC), ténus, forca muscular, reflexos (primitivos,
posturais e profundos), postura e marcha sédo cruciais para a identificagcédo da PC.
Outrossim, a ressonancia magnética (RM) também €& considerada essencial para
diagndstico e avaliagao da causa da PC (Hallman-Cooper; Cabrero, 2025).

Os tipos de PC sao determinados e classificados de acordo com as
limitacbes de mobilidade e areas do corpo que foram afetadas, podendo variar a
gravidade e os sintomas. O tipo espastico € causado por danos no cortex motor e
vias piramidais, incluindo hipertonia como um dos sinais classicos. Além disso, a PC
espastica também pode vir acompanhada de contraturas, dificuldades na marcha,
hiperreflexia e rigidez (Cerebral Palsy Guidance, 2025).

A paralisia cerebral discinética pode ser apresentada como coreoatetoide e
distonica, geralmente, proporcionando movimentos involuntarios de face, tronco e/ou
membros. E causada por danos nos ganglios da base ou cerebelo, sendo
caracterizada por variacao de tonus. Ja a PC ataxica afeta equilibrio, coordenacgao
motora e gera ataxia. Sua etiologia envolve danos no cerebelo, gerando tremores,
dificuldades de fala, dificuldades de marcha e alteragdo de ténus (Cerebral Palsy
Guidance, 2025).

Ademais, a PC também pode ser dividida de acordo com as areas afetadas.
A monoplegia se refere a PC onde apenas um membro foi afetado, enquanto na
diplegia, dois membros sdo mais comprometidos, geralmente os membros inferiores.
A hemiplegia tem por caracteristica a presenga de dificuldades de movimentos em
um dos dois hemicorpos e a quadriplegia em todos os membros (Cerebral Palsy
Guidance, 2025).

A luxagao de quadril é considerada uma consequéncia comum em pessoas

com PC, principalmente do tipo espastica. Trata-se de uma condicdo onde a cabeca
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do fémur é deslocada, fazendo com que a articulagdo coxofemoral ndo se mantenha
em sua posi¢cao anatdbmica e fisiologica. Ela pode ser causada devido a auséncia de
mobilizagcdo, diagnostico e tratamentos tardios, limitagdo do acesso as terapias e
servicos de reabilitagdo, restricdo no acesso a equipes multiprofissionais, falta de
informacdo entre familiares e cuidadores, além de fatores intrinsecos (Grigio;
Santos; Furlan, 2023)

Além disso, Almeida, Avilla e Jodo (2020) afirmam que o comprometimento
respiratorio € a principal causa de morbimortalidade em criangas com PC nivel V
(GMFCS). Ademais, em um estudo realizado nos ultimos anos, foi observado que
20% das admissées na Unidade de Terapia Intensiva (UTIl) ocorrem devido a
insuficiéncia respiratdria, onde um terco corresponde a pacientes com paralisia
cerebral. Tais dados podem ser justificados através das alteracbes anatdmicas e
fisiolégicas ocasionadas pela PC, como: disturbios de degluticdo que favorecem
pneumonias aspirativas, fraqueza da musculatura respiratéria e reflexo de tosse
ineficaz (Almeida, Avilla, Jodo, 2020).

Dentre as condi¢des associadas a PC, estima-se que uma a cada quatro
criangas com PC apresentara dificuldades significativas na fala, uma a cada dez
criangcas desenvolvera deficiéncia visual grave e uma a cada quinze estara
impossibilitada de se alimentar por via oral. Outrossim, também deve-se levar em
conta as dificuldades funcionais em casa, na escola, nos momentos de diversao, no
trabalho e na socializagdo (Chagas et al., 2022).

A partir disso, compreende-se que o tratamento e acompanhamento de
pessoas com PC deve ser realizado através de uma equipe multiprofissional, tendo
por objetivos 0 manejo dos fatores de risco, o tratamento das condi¢gdes associadas
e a atuagdo com as questdes psicossociais que envolvem os familiares (Almeida,
Avilla, Joao, 2020). Desse modo, nas Diretrizes de Atengao a Pessoa com Paralisia
Cerebral (2024), entende-se que pessoas com PC necessitam de uma rede de
cuidados articulada, com compartilhamento entre as equipes de saude e a familia,
destacando-se a atuacgao do fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiélogo.

Portanto, um registro nacional de PC pode funcionar como uma ferramenta
estratégica para integrar diferentes niveis de atengéo a saude e garantir um cuidado
mais continuo e direcionado as pessoas com paralisia cerebral. Afinal, de acordo

com Kumar (2023), os profissionais de saude, geralmente, apresentam um
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conhecimento limitado sobre estratégias preventivas e sobre o manejo médico ideal

para otimizar os cuidados de saude na PC.

2.2 METODOLOGIA

O presente trabalho é um estudo transversal, com abordagem observacional
e descritiva, realizado com pessoas diagnosticadas com Paralisia Cerebral dos
municipios do sul de Minas Gerais, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (CAEE 79576124.2.0000.5149) e pelo Comité
de FEtica em pesquisa da Universidade Federal de Alfenas (CAAE
79576124.2.3036.5142), presente no Anexo A. Além disso, este estudo também
segue as diretrizes da Lei Geral de Protegcado de Dados (Lei n° 13.709/2018) que tem
por objetivo proteger os direitos fundamentais de privacidade (Brasil, 2018).

A amostra foi composta por 48 participantes com diagnéstico de PC, de 0 a
100 anos, residentes nos municipios do sul de Minas Gerais. As coletas foram
realizadas no periodo de maio de 2025 a setembro de 2025, através de entrevistas
presenciais ou telefbnicas, sendo aplicado o questionario oficial do RB-PC. Os
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foram fornecidos e assinados
por todos os participantes da coleta, via presencial ou online (Anexo B).

Os critérios de incluséo estabelecidos foram: a) participantes de 0 a 100 anos
com diagnostico de PC; b) pessoas com PC residentes em municipios do sul de
Minas Gerais; c) os responsaveis ou 0s proprios participantes maiores de 18 anos
terem consentido e assinado o TCLE. Ja os critérios de exclusdo foram: a) pessoas
com PC que n&o sejam capazes de responder o formulario ou que ndo possuam
responsaveis disponiveis para respondé-lo; b) pessoas que se recusaram a
participar ou assinar o TCLE.

O questionario aplicado em todas as entrevistas foi traduzido para o
Portugués—Brasil seguindo as recomendacgdes internacionais da Global Low and
Middle Income Cerebral Palsy Register (GLM-CPR). Neste questionario ha
perguntas relacionadas aos dados demograficos; informagdes sobre gestacao, parto
e contexto familiar; fatores de risco e etiologia da PC; tipos de PC e classificagao
funcional; condigbes associadas; reabilitagdo; escolarizagdo e trabalho (Anexo C).
Ademais, o questionario foi aplicado por um grupo de pesquisadores treinados que

realizaram a capacitacao desenvolvida e fornecida pelos coordenadores do RB-PC
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da UFMG, antes da iniciagao da coleta.

Para a avaliacdo da habilidade manual, foram utilizados o Mini-Macs e o
fluxograma, apresentados no Anexo D. Ja para a identificagdo do nivel de GMFCS
através do relato familiar, foram aplicados os questionarios separados por faixa
etaria: 2a <4 anos; 4 a <6 anos; 6 a< 12 anos e 12 a 18 anos, indicados no Anexo
E.

Neste estudo, foram analisados os dados referentes a gestacédo e parto,
diagnostico, fatores de risco e etiologia, tipos de PC e classificagdo funcional,
acesso as tecnologias assistivas, condicbes associadas e acesso a reabilitacdo. Os
dados obtidos foram inicialmente submetidos a analise estatistica descritiva, sendo
apresentados em média, desvio padrao e intervalo de confianca de 95% para as
variaveis quantitativas, e em frequéncia absoluta e percentual para as variaveis
qualitativas. A normalidade dos dados foi verificada pelo teste de Shapiro—Wilk. Para
verificar a associagao entre variaveis qualitativas nominais e ordinais, foi utilizado o
teste do qui-quadrado de independéncia. Quando as premissas desse teste nao
foram atendidas (isto €, quando mais de 20% das células apresentaram frequéncia
esperada inferior a 5), aplicou-se o teste exato de Monte Carlo com 10.000
amostragens. As comparagdes entre variaveis qualitativas ordinais e variaveis
quantitativas continuas ndo normais foram realizadas por meio do teste nao
paramétrico de Kruskal-Wallis, considerando a comparacdo de medianas entre
grupos. O nivel de significancia adotado foi de 5% (p < 0,05). As analises foram
realizadas utilizando o software IBM SPSS Statistics, versao 20.0 (IBM Corp.,
Armonk, NY, EUA).

2.3 RESULTADOS

Na tabela 1, estdo apresentadas as caracteristicas gerais dos participantes da
amostra (n=48). Foi observada uma maior prevaléncia do sexo masculino (62,5%). A
via de parto mais comum foi cesarea de urgéncia (ndo-programada),
correspondendo a 45,8% dos casos, seguido pelo parto vaginal espontaneo (25%);
45,8% também necessitou de internagdo na UTI Neonatal, 22,9% apresentam
diagndstico de luxagdo de quadril e 12,5% n&o sabem se apresentam ou ndo a

luxagao de quadril.
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Caracteristicas Frequéncia Percentil (%)
Sexo
Masculino 30 62,5%
Feminino 18 37,5%
Tipo de Parto
Vaginal espontaneo 12 25%
Parto com férceps 5 10,4%
Cesarea Programada 5 10,4%
Cesarea Nao-Programada 22 45,8%
Parto Normal Induzido 3 6,3%
N&do Sabe 1 2,1%
Necessidade de UTI Neonatal
N3o 1 2,1%
Sim 22 45,8%
Luxacdo de quadril
N3o 30 62,5%
Sim 11 22,9%
N3o Sabe 6 12,5%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).

Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram

excluidos automaticamente da analise.

A Tabela 2 descreve as caracteristicas de idade (anos), idade gestacional

(semanas), peso (g) e comprimento ao nascer (cm) da amostra. A média de idade

dos participantes foi de 12,31 anos, enquanto a média de semanas de gestacgéao foi

de 34,66. O peso ao nascer apresentou valor médio de 1.999 g, e o comprimento ao

nascer teve média de 30,41 cm.

TABELA 2 — Informagdes Gerais da Amostra

Caracteristicas

Média (DP) e IC 95%

Idade (anos)

Semanas de gestacao

Altura ao Nascer (cm)

Peso ao Nascer (g)

12,31 (11,47)

34,66 (6,70)

30,41 (21,35)

1999 (1244)

Fonte: Elaborada pela autora (2025).

Legenda: DP = desvio padrao; IC = intervalo de confianga.
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O nivel de escolaridade dos pais dos participantes com PC foi analisado e
observou-se que o nivel de escolaridade das maes mais frequente foi o ensino
meédio completo (33,3%), seguido pelo ensino superior completo (25%). Ja o nivel de
escolaridade dos pais mais frequente foi o ensino médio completo (29,2%) e ensino

fundamental incompleto (16,7%).

TABELA 3 — Escolaridade dos pais

Nivel de Escolaridade dos pais Frequéncia Percentil (%)

Escolaridade da Mae

Fundamental Completo 1 2,1%
Fundamental Incompleto 6 12,5%
Ensino Médio Completo 16 33,3%
Ensino Médio Incompleto 1 2,1%
Ensino Superior Completo 12 25%
Ensino Superior Incompleto 1 2,1%
P&s-Graduagao Completo 1 2,1%
N&do Sabe 1 2,1%

Escolaridade do Pai

Fundamental Completo 2 4,2%

Fundamental Incompleto 8 16,7%
Ensino Médio Completo 14 29,2%
Ensino Médio Incompleto 4 8,3%
Ensino Superior Completo 7 14,6%
P&s-Graduagao Completo 1 2,1%

N3o Sabe 6 12,5%

Fonte: Elaborado pela autora (2025)
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da andlise.

Na tabela 4 sdo apresentadas as informacdes sobre diagndstico da PC. A
maioria dos primeiros sinais de PC observados ocorreu na faixa etaria de 0 — 5
meses (45,8% dos casos). Ja o periodo mais comum onde ocorreu O primeiro
diagndstico realizado por profissional de saude foi em menores de 6 meses (29,2%)
e de 6 — 12 meses (29,2%).



24

TABELA 4 — Informagdes sobre Diagndstico da Paralisia Cerebral

Informacgoes de Diagndstico Frequéncia Percentil (%)

Idade dos Primeiros Sinais de PC

0-5 meses 22 45,8%
6-11 meses 15 31,3%
12 meses ou mais 9 18,8%
N3o Sabe 1 2,1%

Idade do Primeiro Diagndstico

< menor que 6 meses 14 29,2%
6-12 meses 14 29,2%
13-23 meses 13 27,1%
2a5anos 3 6,3%
6a9anos 1 2,1%
Ndo Sabe 2 4,2%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram

excluidos automaticamente da analise

A tabela 5 apresenta dados referentes as causas mais comuns de paralisia
cerebral encontradas na amostra. Observou-se que 79,2% dos participantes tiveram
a ocorréncia da PC durante a gestagao e/ou até os primeiros 28 dias de vida. Dentre
as causas pré/perinatais, o evento hipdxico-isquémico foi de maior frequéncia
(22,9%), enquanto que o AVC (acidente vascular cerebral), pés-convulsao e hipoxia
perioperatoria apresentaram a mesma porcentagem (2,1%), entre as causas pos-

natais.

TABELA 5 — Informagdes sobre as Causas da Paralisia Cerebral

Informagoes sobre Etiologia Frequéncia Percentil (%)

Periodo em que ocorreu a PC

Durante a gravidez e/ou até 38 79,2%
os primeiros 28 dias de vida

(pré e perinatal)

Ap0ds os primeiros 28 dias 3 6,3%
de vida (pds-natal)

Desconhecido 3 6,3%



25

TABELA 5- Informacgdes sobre as Causas da Paralisia Cerebral (conclusao)
Informacgoes sobre Etiologia Frequéncia Percentil (%)
N3o Sabe 3 6,3%

Causa Pré/Perinatal

Desconhecido 2 4,2%

Citomegalovirus 1 2,1%

Ictericia 3 6,3%

Hemorragia ou leucomaldcia 3 6,3%

periventricular

Evento hipdxico-isquémico 11 22,9%
Outras causas 11 22,9%
N3o Sabe 7 14,6%
Causa Pés-natal

AVC / Hemorragia 1 2,1%

P&s-Convulsao 1 2,1%

Hipdxia Perioperatéria 1 2,1%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

Os dados dos tipos de PC encontrados e a distribuicdo da espasticidade
estdo indicados na tabela 6. A PC espastica foi encontrada em 66,7% dos
participantes, sendo a quadriplegia espastica mais observada (35,4%). Em seguida,
ha a PC discinética (8,3%), PC ataxica (6,3%) e PC hipotdnica e mista, ambas
sendo 2,1% da amostra. Entretanto, também foi verificado que 12,5% das pessoas

entrevistadas ndo sabem ou n&o foram diagnosticadas com o seu tipo de PC.

TABELA 6 — Tipos de PC e Topografia

Caracteristicas da PC Frequéncia Percentil (%)
Tipos de PC
PC Espastica 32 66,7%
PC Discinética (distonico/coreoatetose) 4 8,3%
PC Ataxica 3 6,3%
Hipotonico 1 2,1%
Misto 1 2,1%
N3o Sabe / Sem diagndstico 6 12,5%
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TABELA 6- Tipos de PC e Topografia (concluséo)

Caracteristicas da PC Frequéncia Percentil (%)

Distribuicdao da Espasticidade

Quadriplegia Espastica 17 35,4%
Diplegia Espastica 6 12,5%
Hemiplegia Espdstica 6 12,5%
N&o Sabe 8 16,7%
N3o se aplica/N&o é espastica 10 20,8%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

E possivel verificar os dados referentes as condigbes associadas mais
predominantes na amostra na tabela 7. A epilepsia esta presente em 43,8% dos
casos. 35,4% relataram apresentar deficiéncia intelectual, mas com grau
desconhecido e 41,7% apresentam limitacdo extrema na fala. O estrabismo esta
presente em 50% dos casos, mas 62,5% da amostra total ndo apresenta alteracdes
na visdo. Na andlise das atividades de vida diaria observou-se que 47,9% tem
limitacdo extrema na alimentagdo e ingestdo de liquidos, 58,3% tem limitagdo
extrema na capacidade de tomar banho e 60,4% com limitagdo extrema para se

vestir sozinho.

TABELA 7 — Condigbes Associadas

Condigdes Associadas Frequéncia Percentil (%)
Epilepsia
Nunca teve 20 41,7%
Sim, e faz uso de medicamento 21 43,8%
Teve uma ou poucas crises e 5 10,4%
ndo faz uso de medicamentos
N3o Sabe 1 2,1%

Deficiéncia intelectual / cognitiva

Sem alteragdes ou Qi>69 8 16,7%
Leve ou Qj 50-69 2 4,2%



TABELA 7- Condi¢des Associadas (continua)

Caracteristicas da PC Frequéncia Percentil (%)
Moderado ou Qi 35-49 3 6,3%
Grave ou Qi< 35 1 2,1%
Sim, mas o grau (Qi ) 17 35,4%
é desconhecido
N&o sabe / Crianga muito nova 16 33,3%

Alteragao Visual

Sem alteragdes 30 62,5%

Baixa visdo (corrigida com éculos) 14 29,2%

Baixa visdo (ndo corrigida com éculos) 3 6,3%
Estrabismo

Nao 22 45,8%

Sim 24 50%

Alteracao Auditiva

Sem alteragdes 43 89,6%
Ha alguma deficiéncia 3 6,3%

Alteracdo da Fala

Fala sem limitagGes 7 14,6%
Limitacdo leve 4 8,3%

Limitagdo moderada 15 31,3%
Limitacdo extrema 20 41,7%

Alimentacgdo e ingestao de liquidos

Independente 7 14,6%
Limitacdo leve 4 8,3%
Limitacdo moderada 11 22,9%
Limitacdo extrema 23 47,9%
N&o sabe / Crianga muito nova 2 4,2%

Capacidade de tomar banho

Nenhuma dificuldade 4 8,3%
Limitacdo leve 2 4,2%
Limitacdo moderada 6 12,5%
Limitagdo extrema 28 58,3%

N3o sabe / crianca muito nova 7 14,6%
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(conclusao)
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Caracteristicas da PC

Frequéncia

Percentil (%)

Capacidade de se vestir

Nenhuma dificuldade
Limitacdo leve

Limitacdo moderada
Limitagdo extrema

N3o sabe / Criangca muito nova

NN W

29

6,3%
4,2%
14,6%
60,4%
12,5%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).

Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram

excluidos automaticamente da analise.

Na tabela 8 estdo expostos os dados de classificagdo da funcdo motora
grossa (GMFCS) e da capacidade de habilidade manual (MACS). O nivel V da

escala GMFCS foi o mais frequente, sendo 35,4% da amostra. Ja na escala MACS,

foi o nivel Il (22,9%).

TABELA 8 — Niveis de GMFCS e MACS

Caracteristicas de Fun¢ao Motora Grossa (GMFCS)
e Habilidade Manual (MACS)

Frequéncia

Percentil (%)

GMFCS

Nivel | (anda sem auxilio em qualquer superficie)
Nivel Il (anda sem auxilio, mas pecisa de corrima
para subir e descer escadas)

Nivel 1l (utiliza dispositivo de auxilio para andar,
e pode usar cadeira de rodas em longas distancias)
Nivel IV (senta sozinho, mas para andar ou ficar
de pé precisa de suporte)

Nivel V (tem dificuldade para sentar sozinho e
controlar a postura de cabeca e corpo)

N3o foi possivel classificar/N3o sabe

MACS

Nivel | (objetos manipulados com facilidade)
Nivel Il (manipula a maioria dos objetos, mas
com qualidade e/ou velocidade reduzida)
Nivel lll (manuseia a maioria dos objetos com
dificuldade, precisa de ajuda para gerenciar)
Nivel IV (manuseia uma selegdo limitada de
objetos que sdo facilmente manipuldveis)
Nivel V (incapaz de manusear objetos ou

14

17

10
11

10

6,3%
10,4%

10,4%

29,2%

35,4%

6,3%

20,8%

22,9%

14,6%

20,8%

4,2%
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TABELA 8- Niveis de GMFCS e MACS (conclusao)

Caracteristicas da Fungdao Motora Grossa (GMFCS) Frequéncia Percentil(%)
e Habilidade Manual (MACS)

realizar agGes simples com as maos)
N3o foi possivel classificar/N3o sabe 7 14,6%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

Informagdes sobre o acesso a reabilitacdo e apoio também foram analisados
e estdo apontados na tabela 9. Verificou-se que 97,9% da amostra tem acesso a
apoio e reabilitagao, sendo 97,9% tendo acesso a fisioterapia. 75% recebe ou ja
recebeu tratamento de fonoaudiologia; 58,3% frequenta ou frequentou terapia
ocupacional e 20,8% a psicologia. O tempo de reabilitagdo semanal mais observado

na frequéncia dos participantes foi entre 1 a 3 horas (47,9%).

TABELA 9 — Informacdes sobre Acesso a Reabilitagdo e Apoio

Dados sobre Reabilitagao Frequéncia Percentil (%)
Acesso a Apoio e Reabilitagao 47 97,9%
Fisioterapia

Sim 47 97,9%
Nao 1 2,1%

Fonoaudiologia
Sim 36 75%
Nao 12 25%

Terapia Ocupacional

Sim 28 58,3%

Nao 20 41,7%
Psicologia

Sim 10 20,8%

Nao 38 79,2%

Tempo de Reabilitagao Semanal
<1 hora 4 8,3%
Entre 1 e 3 horas 23 47,9%
Entre 4 e 7 horas 8 16,7%
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TABELA 9 — Informacgdes sobre Acesso a Reabilitacdo e Apoio  (conclusao)

Dados sobre Reabilitagao Frequéncia Percentil (%)
Entre 8 e 11 horas 2 4,2%
> 11 horas 2 5,1%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).

Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

Na tabela 10 pode-se verificar os dados de utilizagdo de recursos e/ou
dispositivos de auxilio. Observa-se que 64,6% da amostra relata que nao necessita
de recursos ou dispositivos de auxilio e, dentre os participantes que necessitam,

20,8% tem acesso parcial aos recursos necessarios. 39,6% possui recursos de
auxilio em casa e 31,3% n&o possui.

TABELA 10 — Acesso aos Dispositivos / Recursos de Acessibilidade

Tecnologias Assistivas Frequéncia Percentil
Recursos/dispositivos de auxilio
Nao possui 6 12,5%
N3o necessita 31 64,6%
Possui parcialmente 10 20,8%
Recursos de auxilio em casa
Nao possui 15 31,3%
Sim 19 39,6%
Possui parcialmente 12 25%
N3o Sabe 1 2,1%

Fonte: Elaborada pela autora (2025).

Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

Foi realizada a investigacdo da existéncia de associagao entre as variaveis
Tipo de Paralisia Cerebral (5 categorias) e Nivel da Escala MACS (6 categorias) por
meio do teste exato de Monte Carlo com 10.000 amostras aleatérias. O resultado
apontou associagao significativa entre as variaveis investigadas (p = 0,03; IC99% =
0,026-0,034), ou seja, o tipo de PC influencia na capacidade de habilidade manual.
Os resultados encontrados podem ser verificados na tabela 11.
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TABELA 11 — Associacao entre Tipos de PC e Nivel da escala MACS.

Associacdo entre as Variaveis Monte Carlo Sig (2-sided)

Intervalo de Confianga 99%
Valor de p < 0,05 | Limite inferior | Limite Superior

Tipos de PC (5 categorias) e 0,030 0,026 0,034
nivel escala MACS (6 categorias)

Fonte: Elaborada pela autora (2025).
Nota: Foram analisados 48 casos validos. Casos com dados ausentes (“missing system”) foram
excluidos automaticamente da analise.

2.4 DISCUSSAO

O questionario aplicado e desenvolvido pelo RB-PC abrange diversas areas
da saude, funcionalidade, independéncia e qualidade de vida, além de informacdes
gerais das pessoas com PC. A amostra composta por 48 participantes apresentou
uma maior prevaléncia do sexo masculino (n=30) com 62,5%, se assemelhando com
dados ja apontados em estudos anteriores, como o de Queiroz et al. (2020) que
apresentou uma prevaléncia de 57,9% do sexo masculino. Tais dados corroboram a
descricao de Aubert et al. (2023) que apresentou como conclusdo de que 0s riscos
de paralisia cerebral sdo maiores de acordo com a idade materna, displasia
broncopulmonar e o sexo masculino.

A partir dos dados coletados no presente estudo, observou-se uma maior
ocorréncia de partos via cesarea nao-programada (45,8%) sendo semelhante aos
dados do estudo de Mendes et al. (2023) apresentando uma porcentagem de 47%
de partos via cesariana. Ademais, no estudo realizado por Binha, Maciel e Bezerra
(2018) também foi verificada a maior ocorréncia de partos cesarianos em sua
amostra avaliada (56%). Entretanto, a realizagdo de cesarianas nao planejadas ou
de urgéncia sado fatores que podem estar relacionados a ocorréncia de paralisia
cerebral, visto que elas ocorrem, frequentemente, apds sofrimento fetal e/ou
materno, trabalhos de parto prolongados, complicagdes placentarias e infecgdes
maternas (Cerebral Palsy Guidance, 2025).

Foi verificado na amostra do presente estudo que 45,8% necessitou de
internacdo na UTI Neonatal. A partir disso, é valido ressaltar que os resultados de
um estudo realizado por Moura et al. (2020) sobre internagdo e mortalidade neonatal

no SUS apontaram que os riscos de internagédo foram maiores em recém-nascidos
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com maes com idades > 35 anos, menor escolaridade, prematuros, baixo peso ao
nascer, APGAR no 5° minuto <7 e malformag¢ao congénita (Moura et al., 2020).
Nesse contexto, Melo, Muller e Chiquetti (2023) observaram em sua amostra de
bebés egressos da UTI neonatal que 31,4% apresentaram riscos para PC no exame
neurolégico utilizado. Dentre eles, todos eram prematuros, 81,8% era do sexo
masculino e 45,5% tiveram baixo peso ao nascer. Dessa forma, os autores
concluiram que bebés internados na UTI neonatal apresentam maior probabilidade
de desenvolverem questdes desfavoraveis ao seu desenvolvimento (Melo; Mduller;
Chiquetti, 2023).

A luxacao de quadril esteve presente em 22,9% da amostra coletada. Esses
dados corroboram a afirmagdo de Siqueira et al. (2025) de que 10 a 20% das
criangcas com PC podem desenvolver essa condicdo. O desequilibrio motor
associado a espasticidade e fraqueza muscular favorecem a luxacdo de quadril
(Siqueira et al., 2025). Sob essa perspectiva, a analise da presencga de luxagao ou
subluxacdo de quadril em individuos com PC ¢é necessaria, visto que suas
complicacbes podem afetar a deambulacéo, a capacidade de equilibrio na posicéo
sentada, favorecendo desvios posturais, higiene perineal, além de dores e piora na
qualidade de vida (Davids, 2021; Zakrzewski et al., 2022).

A média de idade encontrada no atual estudo foi de cerca de 12 anos,
indicando que a amostra esteve composta por criangas, adolescentes e jovens
adultos. Nesse sentido, € valido ressaltar a importancia de analises das questdes
sociais e de participacdo dos individuos jovens com paralisia cerebral. Afinal, de
acordo com Costa et al. (2025) criancas e adolescentes com PC enfrentam barreiras
significativas na participagdo escolar e social, afetando diretamente suas
oportunidades de aprendizado, interacdo social e em seu desenvolvimento. Além
disso, os mesmos autores evidenciaram em seu estudo que 76,5% das criangas e
adolescentes alegaram possuir pouco ou nenhum envolvimento em brincadeiras
com os amigos (Costa et al., 2025).

De acordo com o Ministério da Saude (2023), sdo considerados prematuros
bebés nascidos antes de 37 semanas gestacionais. Nesta pesquisa, a meédia
encontrada de semanas gestacionais entre os nascimentos dos participantes foi de
34,66, indicando uma prevaléncia de prematuridade. Arauvjo et al. (2024)
constataram em seu estudo sobre efeitos da prematuridade no desenvolvimento

infantil de que a prematuridade pode gerar atrasos no desenvolvimento neurolégico,
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coordenagao motora e controle muscular. Ademais, Chicareli, Pego e Lage (2024)
apontam que bebés prematuros apresentam o cérebro mais imaturo, tornando-os
mais suscetiveis a danos cerebrais devido ao crescimento e desenvolvimento
incompleto. Além disso, Duncan e Matthews (2018) afirmam que a paralisia cerebral
€ uma das condigdes neurolégicas comuns na prematuridade.

A OMS (Organizagao Mundial da Saude) determina que bebés nascidos com
0 peso inferior a 2.500g apresentam baixo peso (Organizacdo Mundial da Saude,
2023). A média de peso ao nascer encontrada nesta amostra foi em cerca de 1.999
g. No relatério de 2018 publicado pelo ACPR (Australian Cerebral Palsy Register)
notou-se que a maioria das criangas com PC da Australia também apresentaram
baixo peso ao nascer (Oceania Academy, 2018). Partindo desse pressuposto, é
importante relatar que nos estudos de Hallman-Cooper e Cabrero (2024) foi
afirmado que a prevaléncia de PC em bebés com baixo peso ao nascer € maior, pois
cerca de 5% a 15% desses bebés desenvolvem a paralisia cerebral.

De acordo com o nivel de instru¢do da populacédo brasileira indicado pelo
censo demografico do IBGE (2022), 35,2% da populagdo com mais de 25 anos nao
apresenta grau de instrugdo ou tém ensino fundamental incompleto. O nivel de
escolaridade dos pais mais prevalente neste estudo foi o ensino médio completo.
Tais informagdes de escolaridade das familias sdo importantes, visto que algumas
pesquisas relacionadas a paralisia cerebral como a de Mendes et al. (2023), foi
identificada uma porcentagem maior de familias com menor grau de instrugédo
formal. Além disso, Rosa, Silveira e Costa (2014) apontam que a baixa escolaridade
e baixa renda sdo um dos fatores que influenciam para a nao realizagdo de um pré-
natal adequado nas gestagdes.

As Diretrizes de atengdo a pessoa com paralisia cerebral (2014) evidenciam
que as manifestacdes clinicas da PC, normalmente, comegam a se manifestar em
torno de 3 a 5 meses, incluindo repertério motor e padrdes posturais divergentes do
que se espera do desenvolvimento tipico. Na maioria dos participantes desta
pesquisa, os primeiros sinais de PC foram observados no periodo de 0 a 5 meses,
correspondendo a 45,8% da amostra. Ja em relacdo ao periodo mais prevalente
onde foi realizado o primeiro diagnéstico de PC por um profissional foi de 0 a 6
meses (29,2%) e de 6 a 12 meses (29,2%). De acordo com Pereira (2018),
diagnosticar lesdo neurolégica e sua progressao para paralisia cerebral de forma

precoce, € essencial para um melhor prognéstico. Entretanto, Leite et al. (2023)
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afirmam que, geralmente, o diagnodstico formal de PC realizado por um
neuropediatra ocorre entre 12 a 24 meses de idade em paises de alta renda e até 5
anos de idade nos paises de média e baixa renda.

Apesar de Souza et al. (2016) afirmarem que, na maioria dos casos, a
evolucdo da gestagao ocorre sem complicagdes, tendo em vista de que se trata de
um evento fisiolégico, neste estudo, 79,2% dos participantes tiveram a ocorréncia da
PC durante a gestacdo e/ou até os primeiros 28 dias de vida. Esses dados se
assemelham com o Relatério Anual do Australian Cerebral Palsy Register (ACPR) de
2018, onde 94% das pessoas com paralisia cerebral participantes tiveram a causa
da PC devido a uma lesao cerebral durante a gestagao ou em até 28 dias apds o
nascimento (2018 Australian Cerebral Palsy Register Report Summary). Ademais, no
presente estudo, as principais causas de PC pré/perinatais encontradas foram os
eventos hipoxico-isquémicos (22,9%). Esses dados corroboram o que outros autores
ja afirmaram, como Laureau et al. (2022) ao citar que as causas de PC estao
frequentemente associadas as condi¢des de hipoxia no tecido cerebral.

O tipo de PC mais prevalente neste estudo foi a PC espastica (66,7%), sendo
semelhante a outros estudos ja realizados, como o de Lucena et al. (2025), onde
96,04% da amostra abrangia o tipo espastico e o de Alves et al. (2024) com 45% dos
dados coletados. Autores como Shamsoddini et al. (2014), afirmam que a
espasticidade é o principal disturbio motor na maioria das criancas com PC,
podendo impedir ou limitar a fungao, gerar dor, perturbagdo do sono, além de outras
complicagcdes. No estudo de Alves et al. (2024) também foi verificada uma maior
prevaléncia da PC espastica bilateral com 66,9%. No presente estudo, 35,4% dos
participantes apresentaram PC espastica bilateral ou quadriplegia espastica.

A epilepsia esteve presente em grande parte da amostra (43,8%). Trata-se de
uma entidade clinica, normalmente, associada a PC e seu diagnéstico € baseado no
histérico familiar e pessoal, nas caracteristicas dos eventos clinicos e com o exame
eletroencefalograma, que é considerado padrao-ouro no diagnostico (Pavone et al.,
2020). Ainda de acordo com o mesmo autor, a epilepsia € uma das principais
comorbidades da PC, podendo causar incapacidades e dificuldades no manejo.
Também foi verificado que, na amostra deste estudo, a deficiéncia intelectual /
cognitiva esteve presente em grande parte dela e que 35,4% dos participantes
apresenta essa condigdo, mas com o grau (Ql) ainda desconhecido. Nos resultados

do estudo realizado por Fluss e Lidzba (2020) foi afirmado que a deficiéncia
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intelectual é frequente e esta correlacionada com o grau de comprometimento motor
e epilepsia precoce, em criangas com PC.

O estrabismo € uma condicdo em que os eixos visuais dos olhos se
apresentam em uma posigao diferente daquela que é essencial para suas fungdes
fisiolégicas, mantendo-se relativos entre si (Blair; Smithers-Sheed, 2016). No
presente trabalho, o estrabismo apresentou uma prevaléncia de 50%, concordando
com outros estudos prévios, como o de Kishi e Brito (2023), onde o estrabismo se
manifestou em 46,34% de sua amostra. Tal condicdo deve ser analisada, visto que
Blair e Smithers-Sheed (2016) relataram que ela afeta negativamente a autoestima e
a inclusao social das pessoas com PC, mesmo que nao esteja acompanhada de
outras alteragdes visuais. No que se refere a outras alteragdes visuais, como a baixa
visdo, 62,5% dos participantes desta amostra relataram ndo apresentar essa
condi¢cdo. Esse achado diverge dos resultados observados em um estudo conduzido
na Croacia com 419 criangas com paralisia cerebral, no qual 66,5% (n = 219)
apresentaram algum grau de deficiéncia visual (Striber et al., 2019).

Em relacdo as alteracbes auditivas, apenas 6,3% dos participantes
apresentaram. Ja em outro estudo realizado por Bacciu et al. (2009), 12% das
criangas com PC apresentaram deficiéncia auditiva. De acordo com as Diretrizes de
atencao a pessoa com paralisia cerebral (2014), as perdas auditivas podem variar
de leves a profundas e necessitam de intervencdo, sendo essencial o diagndstico
precoce (Diretrizes de atencdo a pessoa com paralisia cerebral, 2014).

As alteracbes na fala estdo frequentemente associadas a paralisia cerebral,
visto que para ser capaz de produzir uma fala clara, é preciso boa coordenacéo fina
e precisdo dos movimentos orais (Mei et al., 2020). Os disturbios da fala se
manifestaram em, ao todo, 81,3% da amostra, sendo 41,7% com limitacao extrema.
Esses dados sdo semelhantes aos dados obtidos em outro estudo, onde 82% dos
participantes com PC apresentaram alteragées na fala (Mei et al., 2020). No que se
refere as dificuldades de alimentacdo e ingestdo de liquidos, 47,9% dos
participantes deste estudo desenvolveram limitacdo extrema. Partindo desse
pressuposto, ha estudos que demonstram que criangas e adolescentes com PC
apresentam alto risco de desnutricdo, podendo estar associados as situagdes de
refluxo gastroesofagico e/ou dificuldade de mastigagéo e degluticdo (Adamu et al.,
2018; Silva et al., 2023).

Na amostra também foram verificadas outras questdes de atividades de vida



36

diaria e observou-se que 58,3% dos participantes tem limitagdo extrema para tomar
banho sozinhos e 60,4% tem extremas dificuldades em se vestir sozinhos. A partir
disso, autores como Brasileiro et al. (2009) afirmam que a PC pode interferir, além
das atividades motoras, na interacdo da crianca em situagdes do cotidiano, como
vestimenta, banho e alimentacdo. Além disso, conforme alguns autores, a CIF
(Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude) afirma que a
PC resulta em aspectos da funcionalidade e participagdo, interferindo no
envolvimento dos individuos em suas atividades diarias (Santos; Quintao;
Gongalves, 2022).

Na analise dos niveis do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GMFCS), verificou-se uma maior prevaléncia do nivel V (dificuldades em se sentar
sozinho e no controle postural de cabeca e de corpo) correspondendo a 35,4%. Tais
achados se convergem a outros estudos como o de Lucena et al. (2025) em que o
nivel de GMFCS mais obtido foi o nivel Il, com 28,7% de sua amostra. Ja nos dados
apresentados no Relatério Anual do Australian Cerebral Palsy Register (ACPR,
2023), também foi observada maior prevaléncia dos niveis | e Il da escala GMFCS.
O nivel do Sistema de Classificagao da Habilidade Manual (MACS) mais observado
na amostra foi o nivel Il (manipula a maioria dos objetos, mas com qualidade e/ou
velocidade reduzida), com 22,9% dos entrevistados. Ja nos resultados apresentados
no trabalho de Lucena et al., (2025), observa-se maior prevaléncia do nivel | (39
participantes) da escala MACS, seguido pelo nivel Il (24 participantes), nivel 1l (20
participantes), nivel IV (11 participantes) e nivel V (7 participantes), respectivamente
(Lucena et al. 2025). Tais dados sugerem a heteregoneidade das manifestacoes
clinicas da paralisia cerebral.

Em relacdo ao acesso a reabilitagcao, verificou-se que 97,9% da amostra tem
acesso a esses servigos, sendo 97,9% tendo acesso a fisioterapia. Esses achados
representam um resultado positivo, ja que a literatura afirma que intervencdes
aplicadas em tempo precoce, colaboram nas melhorias motoras, habilidades
cognitivas e sociais, prevencao de complicagcbes secundarias, prevengao de
deformidades, além de promover qualidade de vida (Paulino; Souza; Goecking,
2024). Ademais, ainda de acordo com Paulino; Souza e Goecking (2024), o
acompanhamento realizado por diferentes profissionais da saude é de suma
importancia para avaliagdo e manutencédo do progresso do tratamento, além de

colaborar com o suporte e educagao continua para os familiares e cuidadores.
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Nesse contexto, 75% da amostra recebe ou ja recebeu tratamento de
fonoaudiologia; 58,3% frequenta ou frequentou terapia ocupacional e 20,8% a
psicologia.

O acesso as Tecnologias Assistivas também foi verificado no presente estudo
e constatou-se que 12,5% da amostra ndo tem acesso aos recursos / dispositivos
auxiliares e 20,8% tem acesso parcial. O que significa que, ao todo, 33,3% dos
participantes nao usufrui plenamente de recursos que necessitam para sua
acessibilidade. Outrossim, 31,3% nao possui recursos ou dispositivos auxiliares em
casa e 25% tem parcialmente, totalizando 56,3% dos participantes. Diante desse
cenario, € valido ressaltar que o artigo 74 da Lei Brasileira de Inclusédo da Pessoa
com Deficiéncia (Lei n° 13146/2015) dispde que: “E garantido & pessoa com
deficiéncia acesso a produtos, recursos, estratégias, praticas, processos, métodos e
servigos de tecnologia assistiva que maximizem sua autonomia, mobilidade pessoal
e qualidade de vida” (Brasil, 2015). Nesse sentido, o acesso aos recursos e
dispositivos auxiliares por pessoas com paralisia cerebral ou com outras deficiéncias
colabora na ampliacdo das habilidades funcionais e na participacédo do individuo em
casa, no ambiente escolar € no trabalho (Brasil, 2021).

A escala MACS (Sistema de Classificagdo da Habilidade Manual) foi
desenvolvida em 2002 por profissionais em conjunto com o Centro de Pesquisa de
Deficiéncia Infantil e tem por objetivo a identificagao de limitagdes, potencialidades e
da evolugdo no desenvolvimento das habilidades manuais, sendo essencial sua
utilizacdo no contexto da paralisia cerebral, visto que pessoas com PC sao
propensas as alteracbes manuais (Maia et al., 2021). Seu objetivo € desempenhar
uma fungéo analoga ao GMFCS para os membros superiores, em criangas de 4 a 18
anos (Paulson; Vargus-Adams, 2017). No presente estudo, foi analisado se havia
associagao entre as variaveis Tipo de Paralisia Cerebral (5 categorias) e Nivel da
Escala MACS (6 categorias) por meio do teste exato de Monte Carlo com 10.000
amostras aleatérias. O resultado apontou que o tipo de PC influencia na capacidade
da habilidade manual do individuo. Apesar de n&o terem sido encontrados estudos
que verificaram tal associagdo, no estudo realizado por Chagas et al. (2008)
observou-se que criangas hemiplégicas e diplégicas apresentaram uma tendéncia
de serem classificadas com niveis mais leves na escala MACS, enquanto criancas
com quadriplegia se concentravam, em sua maioria, nos niveis graves. Ademais, no

mesmo trabalho foi evidenciado que os niveis moderados estavam mais
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heterogéneos, incluindo criangas com quadriplegia, diplegia e hemiplegia. A partir
disso, entende-se que a escala MACS trata-se de um sistema complementar na

avaliacdo de individuos com PC (Chagas et al., 2008).
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3 CONSIDERAGOES FINAIS

A partir do presente trabalho, foi possivel concluir que a paralisia cerebral
constitui uma condigdo heterogénea, com manifestagdes clinicas variadas e
diferentes tipos que impactam de maneira distinta a funcionalidade e a participagao
de criangas e jovens. Diante dessa diversidade, torna-se evidente a relevancia de
mais estudos que utilizem registros oficiais e dados sistematizados, permitindo
compreender de forma mais precisa a distribuicdo dos subtipos, a gravidade
funcional e as necessidades especificas dessa populacdo no pais. Afinal, o
conhecimento sobre a heterogeneidade da paralisia cerebral € essencial para todos
os profissionais da saude, pois permite direcionar estratégias de avaliacao,
intervencdo e acompanhamento de maneira individualizada, respeitando as
particularidades de cada paciente e contribuindo para resultados mais efetivos na
reabilitacdo e no desenvolvimento funcional.

Por fim, com base nos dados apresentados, inicia-se o conhecimento de
dados originalmente brasileiros que evidenciam a necessidade de cuidados
pré/perinatais, assim como agdes de saude e politicas publicas orientadas para
promover 0 acesso aos servigos de saude e aos recursos de acessibilidade, além da
promoc¢ao da participagdo plena e da funcionalidade dessas criangas e jovens,
garantindo que os cuidados ndo se limitem apenas a intervengao clinica, mas

também favorecam inclusdo, autonomia e qualidade de vida.
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: REGISTRO BRASILEIRO DE PARALISIA CEREBRAL (RB-PC)
Pesquisador: Hércules Ribeiro Leite

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 79576124.2.3036.5142

Instituigao Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALFENAS - UNIFAL-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
Namero do Parecer: 7.398.360

Apresentagido do Projeto:

O Registro Brasileiro Paralisia Cerebral (RB-PC) consta de projeto de pesquisa transversal, unicentrico (com
coparticipantes) que se propde a estabelecer base de dados de criangas, adolescentes e adultos com
paralisia cerebral (PC) no Brasil. O estudo recrutara adultos com PC ou responsaveis de criangas,
adolescentes e adultos com diagndstico de PC (0 a 100 anos de idade) (200.000 participantes), os quais
serdo entrevistados de forma virtual ou presencial a fim de responderem gquestionario relacionado a
epidemiologia da PC (dados sociodemograficos, gestagdo e parto, fatores de risco/etiologia, tipos de PC,
classificagio funcional, condigbes associadas a, reabilitagio, escolarizagio, trabalho/emprego) (100.000
entrevistas). O estudo também incluira dados oriundos de prontuarios por compartilhamento a partir do
contato dos profissionais autonomos, clinicas privadas, e centros de reabilitagdo que acompanham este
pulblico (100.000 prontuarios dos participantes). Apos a coleta dos dados, as informagdes coletadas estarao
disponiveis para a realizagao de analises do perfil epidemiclogico e sociodemografico de criangas,
adolescentes e adultos com PC no Brasil. Descreve como fonte de fomento, os custos do projeto serdo
arcados com recursos dos préprios pesquisadores. Os pesquisadores também planejam submeter a editais
para captagao de fomento em agéncias nacionais e internacionais. O pesquisador ndo relata conflitos de
interesse.

Objetivo da Pesquisa:

- Objetivo Geral: Implementar um registro de dados epidemiologicos de pessoas com PC de 0
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até os 100 anos de idade em todo o territorio Brasileiro.

- Objetivos Especificos: Calcular dados epidemioclégicos da PC no Brasil e suas macrorregides (dados
sociodemograficos, gestagao e parto, fatores de risco/etiologia, tipos de PC, classificagdo funcional,
condigoes associadas, antropometria, reabilitagao, escolarizagao, trabalho/emprego); Comparar dados
epidemiolégicos sobre a PC no Brasil e paises da América Latina, dentre outros paises de baixa e média
renda.

Analise CEP:

a. claros e bem definidos;

b. coerentes com a propositura geral do projeto;
c. exequiveis.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos e formas de minimiza-los

Os maiores riscos seriam a divulgagao dos dados pessoais e de condigo de salde dos participantes. Estes
riscos serdo minimizados através do adequado gerenciamento dos dados. A fim de minimizar os riscos, os
pesquisadores receberdo orientagdes para realizar os procedimentos em pesguisa tal como em qualguer
etapa em ambiente virtual e dos cuidados para minimizar estes riscos, tais como: convites individuais
poderdo ser enviados no formato oculto ou ter apenas um remetente/destinatario; bem como, os
pesquisadores devem conhecer a politica de privacidades das ferramentas virtuais que serdo utilizadas a fim
de preservar a identidade dos participantes; e todos os dados oriundos das entrevistas (online ou
presencial) serdo armazenados por meio do google forms e posteriormente transferidos para o REDCap. No
caso de compartilhamento de dados de prontuarios por parte dos profissionais e/ou centros coparticipantes
com a equipe de pesquisa, este sera realizado por meio do envio dos dados para o e-mail institucional do
coordenador da pesquisa ou poderdo ser imputados pelos profissionais/centros via google forms. A fim de
minimizar o uso de dados mdveis por parte dos participantes, sera orientado a utilizag8o de rede wifi. O
participante sera informado que nenhum dado identificado sera utilizado em publicagdes de quaisquer
naturezas. Para garantir a seguranga e privacidade dos participantes durante as entrevistas presenciais,

estas deverao ocorrer em ambientes reservados e sera dado ao responsavel ou adulto com PC este direito.
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Beneficios diretos e/ou indiretos aos participantes da pesquisa

Este estudo nao possui beneficio direto ao participante. Entretanto, utilizando os dados do RB-PC
possibilitara a compreensao da epidemiologia da PC (dados sociodemograficos, gestagdo e parto, fatores de
riscoletiologia, tipos de PC, classificagao funcional, condigbes associadas, reabilitagdo, escolarizagao,
trabalho/emprego). Ademais, a partir do conhecimento poderdo ser desenvolvidas politicas publicas que

visem melhoras o atendimento a este publico em areas como prevengao, tratamento médico e reabilitagao.

Parecer do CEP:

a. os riscos de execugio do projeto sdo bem avaliados, realmente necessarios ou evitaveis, e estdo bem
descritos no projeto;

b. os beneficios oriundos da execugao do projeto justificam os riscos cormridos;

c. para cada risco descrito, os pesquisadores apresentaram uma correta agio minimizadora/corretiva desse

risco.

Comentérios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

a. Método da pesquisa esta adequado aos objetivos do projeto;
b. Referencial tedrico da pesquisa esta atualizado e ¢ suficiente para aquilo que se propoe;

c. Cronograma de execugao da pesquisa & coerente com os objetivos propostos e esta adequado ao tempo
de tramitagdo do projeto.

d. Orgamento:presente

e. Instrumento:presente

Consideragbes sobre os Termos de apresentagido obrigatoria:
a. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE): presente e adequado
b. Termo de Assentimento Esclarecido (TAE): presente e adequado
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c. Termo de Compromisso para Utilizagao de Dados e Prontudrios (TCUD): presente e inadequado
d. Termo de Anuéncia Institucional (TAl): ausente

e. Folha de rosto - presente e adequado

. Projeto de pesquisa completo e detalhado - presente e adequado

g. Outro (especificar)

Recomendagoes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Pendéncias:

1. Apresentar Termo de Anuéncia Institucional da Universidade Federal de Alfenas;

2. Apresentar Termo de Compromisso para Utilizagao de Dados e Prontuarios assinados pelos responsaveis
da Unifal-MG. Conforme modelo do CEP/UNIFAL. https://www.unifal-mg.edu.bricep/wp-
content/uploads/sites/183/2024/02/TCUD_27.02.24 .docx.

Lembretes:

a. Todos os projetos submetidos ao CEP/UNIFAL-MG séo avaliados com base nas Resolugdes 466/12 e
510/2016 e nas Normas Operacionais emanadas da CONEP.

b. Todas as pendéncias devem ser sanadas e o projeto reapresentado ao CEP/UNIFAL-MG no prazo
maximo de 30 (trinta) dias a contar da data de envio deste parecer ao proponente. Quando o pesquisador
descumprir este prazo para enviar as respostas as pendéncias apontadas ou para recorrer o
protocolo/projeto sera jArquivadog.

c. O cronograma do projeto deve ser verificado antes da nova submissao e devidamente adequado caso
surjam inadequacdes decorrentes do tempo de tramitagao.

d. Um mesmo projeto pode ser submetido ao CEF/UNIFAL-MG com pendéncias. no maximo, 3 (trés) vezes.
Apos a terceira submissao, permanecendo as pendéncias, o projeto recebera o status de jN&o aprovadoy .
e. O projeto que tiver o parecer de ;N&o aprovadoy, pelo colegiado podera ser submetido novamente como
tramitagao inicial.

f. O trabalho do pesquisador com os participantes da pesquisa, em hipdtese alguma, pode ser
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iniciado antes da aprovagdo integral do projeto pelo CEP/UNIFAL-MG, sob pena de responsabilizagao civil
nos termos da legislagio vigente.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Apds discussdo em reunido remota ordinaria, o colegiado emite parecer.



Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Projeto Detalhado / | Projeto_Brochura_emenda.pdf 22/12/2024 |Luana Silva Aceito
Brochura 11:39:35
Investigador
Qutros Carta_resposta_emenda.pdf 22/12/2024 |Luana Silva Aceito
11:35:14

Qutros APENDICE_6.docx 03/06/2024 |Hércules Ribeiro Aceito
11:00:19 | Leite

TCLE /Termos de |APENDICES 1 2 3 4 5.docx 03/06/2024 |Hércules Ribeiro Aceito

Assentimento / 11:00:01 |Leite

Justificativa de

Auséncia

Qutros APENDICE_7.docx 06/05/2024 |Hércules Ribeiro Aceito
15:34:50 | Leite

Qutros ANEXO_2.docx 06/05/2024 |Hércules Ribeiro Aceito
15:18:13 | Leite

Outros ANEXO_1.docx 06/05/2024 |Hércules Ribeiro Aceito
15:17:57 _ |Leite

Situagdo do Parecer:
Pendente

Necessita Apreciagido da CONEP:
Nao
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ANEXO B - TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

APENDICES 1-5

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para o responsavel legal)

“REGISTRO BRASILEIRO DE PARALISIA CEREBRAL (RB-PC)”

O Br.(2) estd sendo convidado (a) como voluntério (3) a participar do projeto de pesquisa “Registro Brasileiro
de Paralisia Cerebral (RB-PC)”, porque tem sob sua responsabilidade uma crianga, adolescente ou adulto com
Paralizia Cerebral (PC). O objetivo deste estudo consiste em implementar um registro de Paralisia Cerebral (PC)
em pessoas com PC até oz 100 anos de idade em todo o territorio Brasileiro, para conhecer sobre as
caracteristicas da PC no Brasil. Caso vocé concorde em participar, o Sr. (a) devera responder um questionano
com guestdes sobre dados pessoais do 3r. (a) e da sua crianga/adolescente/adulto (nome. idade, escolaridade,
ete.); detalhes do nascimento e desenvolvimento da sua crianga’adolescente/adulto (local do nascimento, tipo de
parto, se houve complicagBes, etc.) e caracteristicas da sua crianga‘adolescente/adulto (bipo da PC com base no
ténus, funcionalidade, se esta fazendo reabilitago etc). Vocé podera escolher responder ao questionaric de
forma online ou presencial. e em todos os momentos, um membro da equipe de pesquisa estara a sua disposigdo
para soluctonar todas as dovidas que poderdo surgir. Este contato serd realizado uma dnica vez. Porém, o Sr. (a)
poderd solicitar atualizagdo das respostas do questiondrio em qualguer outro momento, de forma online ou
virtual.
Um possivel inconveniente dessa pesquisa, € que voc pai ou responsavel, deverd disponibilizar seu tempo para
responder as perguntas. No entanto, a entrevista presencial ou online sera agendada no hordrio e local que for
melhor para vocé. A entrevista pode ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas serd respeitado o
seu direito em ndo responder a todas. Além disso, pode ocorrer o risco na divulzagio dos dados pessoais e de
condigdo de saode dos participantes. Estes riscos serdo minimizados através do adequado gerenciamento dos
dados. A fim de garantir também seguranca e privacidade, a entrevista serd realizada em local que garanta sua
total privacidade. Todos os dados eletronicos serdo armazenados em seguranga respeitando o sigilo de dados. Os

dados serdo codificados e anomimizados. Dessa forma, nenhum dado que identifique o: participantes sera

apresentado em quaisquer relatdrios ou mformes a respeito do RB-PC.

Feszalta-ze que a entrevista sera individual. Esta pesquisa niio trard, a principio, retorno direto para vocé ou para
zua crianga’adolescente/adulto. Entretanto, o estudo utilizando os dados do BEB-PC possibilitard a compreensdo

das caracteristicas da PC no Brazil e no mundo.

Para participar desta pesquiza, vocé e a sua criznga/adolescente/adulte sob sua responsabilidade nio irfo ter
nenhum custo, nem receberdo qualquer vantagem financeira. Vocé tera todas as informagdes que quiser sobre esta
pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se. Vocé, como responsavel da sua crianga‘adolescente/adulto,
podera retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a gualguer momento de forma presencial ou
virtual. Os dados do prontudrio que ndo identificam vocé ou o/a crianga’adolescente/adulto, se necessarios poderdo

ser consultados e compartilhados, sendo assim, assinando este termo vocé também autoriza o acesso a esses dados.



Se vocd sentir qualquer desconforto € assegurado assistncia imediata e integral de forma gratuita, para danos
diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza, decorrentes de sua participagio na pesquiza. Além

disso, ser indenizado pelos danos decorrentes da pesquisa, nos termos da Lei.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposigdo quando finalizada. A sua crianga’adolescente/adulto nio sera
identificada em nenhuma publicagfo nacional ou internacional. Esse formuldrio estard salvo em nossos registros
euma via serd disponibilizada (eletrdnica ou papel). Os dados gerados nesta pesquisa serdo armazenados na Escola
de Educagio Fisica, Fizioterapia e Terapia Ocupacicnal da UFMG por 5 anos no gabinete 3123 do professor Dr.
Hercules Ribeiro Leite (telefones de contato no final deste documento) e ficara sob responsabilidade do mesmo.
Os pesquisadores tratarfo a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagdo brasileira
(Resolugio No 466/12 do Conselho Nacional de Saide), utilizando as informacfes somente para fing académicos

e cientificos.

Declarc que li e entendi toda a informagio repassada sobre o estudo, sendo os objetivos e procedimentos
satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para considerar a informagio acima e tive a oportunidade de
tirar todas as minhas dividas. Estou concordando com esse termo, voluntariamente, e tenho direito, de agora ou
mais tarde, discutir qualquer ddvida que eu venha a ter com relagdio 4 pesguiza com o Prof. Dr. Hércules Ribeiro
Leite, 3409-4783, hercules@ufmg br, Antdnio Carles, 6627, Pampulha - Belo Horizoate - MG - CEP 31270-201
— Universidade Federal de Minas Gerais.

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que concordo com a minha participagio e do(a)
menor sob a minha responsabilidade neste estudo.

Nome do responsdvel,

Belo Horizonte, de de

Assinatura do responsavel:

Assinatura do pesquizador:

Pesguisador responsavel:

Prof. Dr. Hércules Ribeiro Leite Fone: 3409-4783, hercules@ufing br, Anténio Carlos, 6627, Pampulha - Belo
Horizonte - MG - CEP 31270-201 — Laboratorio de Desenvelvimento & Desempenho Infantil (LADDIN) -
Universidade Federal de Minas Gerais.

COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3409-4502; Endereco: Av. Anténio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa II - 2% andar - Sala 2003, Campus Pampulha Belo Horizonte, MG — Brasil, CEP 31270-

901. E-mail: coep@prpg.ufmg. br
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para o adulto com PC)

“REGISTRO BRASILEIRO DE PARALISIA CEREERAL (RB-PC)”

O Br. (a) esta sendo convidado (a) como voluntirico (a) a participar do projeto de pesquiza “Registro Brasileiro
de Paralisia Cerebral (RB-PC)”, porque & um adulto com Paralisia Cerebral (PC). O objetivo deste estudo
consiste em implementar vm registro de Paralisia Cerebral (PC) em pessoas com PC até os 100 anos de idade em
todo o territorio Brasileiro, para conhecer sobre as caracteristicas da PC no Brasil Caso vocé concorde em
participar, o 31. (2) devera responder um questionario com questdes sobre dados pessoais do Sr. (a) (nome, idade,
escolaridade, etc.); detalhes do nascimento e desenvelvimento (local do nascimento, tipo de parto. se houve
complicagdes, etc.), bem como caracteristicas (tipo da PC com baze no tnus, funcionalidade, ze estd fazendo
reabilitagdo etc). Vocd podera escolher responder ao questionario de forma online ou presencial, & em todos os
momentos, wn membro da equipe de pesquisa estard i sua disposigio para solucionar todas as dividas que
poderdo surgir. Este contato serd realizado uma Gnica vez. Porém, o Sr. (a) poderd solicitar atualizacio das

respostas do questiondrio em qualquer outro momento, de forma online ou virtual.

Um possivel inconveniente dessa pesquisa, € que vocd deverd disponibilizar seu tempo para responder as
perguntas. No entanto, a entrevista presencial ou online serd agendada no herario e local que for melhor para vocé.
A entrevista pode ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas serd respeitado o seu direito em nio
responder a todas. Além disso, pode ocorrer o risco na divulgagdo dos dados pessoais e da sua condigdo de satde.
Estes riscos serio minimizados através do adeguado gerenciamento dos dados. A fim de garantir também
seguranga e privacidade, a entrevista serd realizada em local gque garanta sua total privacidade. Todos os dados
eletrdnicos serfio armazenados em seguranga respeitando o sigilo de dados. Os dados serfo codificados e

anonimizados. Dessa forma, nenhum dade que identifique os participantes serd apresentado em gquaisquer

relatérios ou informes a respeito do RB-PC.

Fessalta-se que a entrevista serd individual. Esta pesquisa ndo trard, a principio, retorno direto para vocé.
Entretanto, o estudo utilizando os dados do RB-PC possibilitara a compreensdo das caracteristicas da PC no Brasil

e no mundo.

Para participar desta pesquiza, vocé ndo ira ter nenhum custo, nem receberd qualgquer vantagem financeira. Vocé
terd todas as informagdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se. Vocé podera
retirar seu consentimento ou interromper a participacfo a qualquer momento de forma presencial ou virtual Oz
dados do prontudrio que ndo identificam vocé, se necessarios poderio ser consultados e compartilhados, sendo

aszim, aszmnando este termo vocé também awntoriza o aceszo a esses dados.

Se vocé sentir qualquer desconforto € assegurado assisténcia imediata e integral de forma pratuita, para danos
diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza, decorrentes de sua participagdo na pesquisa. Além

disso, ser indenizado pelos danos decorrentes da pesquisa, nos termos da Led.
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Os resultados da pesquisa estardo a sua disposigio quando finalizada. Vool nio sera identificado em nenhuma
publicagdo macional ou internacional. Esse formulario estard salvo em nossos registros & uma via serd
disponibilizada (eletrénica ou papel). Os dados zerados nesta pesquisa serfo armazenados na Ezcola de Educagio
Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocuopacional da UFMG por 3 anos no gabinete 3123 do professor Dr. Hércules
Ribeiro Leite (telefones de contato no final deste documento) e ficard sob responsabilidade do mesmo. Os
pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagio brasileira
(Resolugdo No 466/12 do Conselho Nacional de Sadde), vtilizando as informagdes somente para fins académicos

e cientificos.

Declaro que li e entendi toda a informagfo repassada sobre o estudo, sendo oz objetivos e procedimentos
satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para considerar a informagio acima e tive a oportunidade de
tirar todas as minhas dividas. Estou concordando com esse terme, voluntariamente, e tenho direito, de agora on
mais tarde, discutir qualquer divida que eu venha a ter com relagio & pesquisa com o Prof. Dr. Hércules Ribeiro
Leite, 3409-4783, hercules@ufmg br, Antdnio Carlos, 6627, Pampulha - Belo Horizonte - MG - CEP 31270-901
— Universidade Federal de Minas Gerais.

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que concordo com a minha participagdo neste
estudao.

MNome do participante,
Belo Horizonte, de de

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisader:

Pesquisador responsavel:

Prof. Dr. Hércules Ribeiro Leite Fone: 3409-4783, hercules@ufing br, Antdnio Carlos, 6627, Pampulha - Belo
Hornzonte - MG - CEP 31270-201 — Laboratoric de Desenvolvimento e Desempenho Infantil (LADDIN) -
Universidade Federal de Minas Gerais.

COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3409.4302; Endereco: Av. Anténio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa II - 2° andar - Sala 2003, Campus Pampulha Belo Horizonte. MG — Brasil. CEP 31270-

901. E-mail: coep@prpg.ufing br

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para o filho (a) com 1dade entre 7-12 anos)

“REGISTRO ERASILEIRO DE PARALISIA CEREBRAL (RB-PC)”
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Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC)”, de

forma virtual ou presencial. coordenada pelo professor doutor Hércules Ribeiro Leite. Seus responsaveis sabem

de tudo o gue vai acontecer na pesquisa (riscos e beneficios) e permitiram sua participagdo. Porém, para realizar

esza pesquisa, nos também precisamos da sua avtorizagiio. Suwa participagio nos ajudard a entender as

caracteristicas da Paralisia Cerebral no Brasil. Os detalhes dessa pesquisa estdo explicados a seguir:

:

P
'S8

1.0 noszo estudo quer antander

melhor zlgumas caracteristicas
das criangas, adolescentss =
adultos com Paralisia Cerebral

2Apds wvock e sen
responsavel aceltarem
participar,
entrevizta na sua casa ou de
forma virtual, uma {nica vaz

com o seu responsavel e por

faremos  uma

aproximadaments vinte
mimutos

3Mezza entrevista onlme ou

vel ird nos

4. 8e sen responsdvel ficar constranzido

prasancial seu resp

em der alzuma pergimta durante a

contar um sobre seu

pod parar

parto, caracteristica:
suzas & mnformagdes sobre o local

que vocss moram.

di A vontade do zem
responsavel serd atendida.

&P
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5. Para garantir o =igilo, sen noms
nunca serd revelado em nenkuma
sitnacio. Para tal, vocd serd
identificads por nimaros & letras.

6. A sz parficipacio & da sua
familia no estudo & vohmtiria.
Vocd & seus pais nio terSo
nenhum gasto. Além disso,
n30 existe nenhum risco nesta.
enfrevista

7. A gualguer momento vocks
pode escolher sbandonar o estado

8. Caso tenha alzuma dividz ou semtiv
qualquer  desconforto, 2 qualquer
momanto, vock pode pergumtar ao
pesquizador emvolvido no estudo e serd
garantido assisténcia gratuita decoments
dz sua partieipagio

Uma via deste documento € para a vocé em caso de dovidas. Voce podera ter qualquer informagio deste estudo
com os pesquisadores e com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Os telefones estdo abaixo. Se vocé precisar pode fazer perguntas sobre o andamento do trabatho.

Vocé concorda em participar deste estudo?

Assinado este termo eu declaro que li e entendi todas as informagbes sobre este projeto, que tive tempo suficiente
para pensar e escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas dovidas. Estou assinando
este termo voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida em relagfio ao projeto.

Nome da crianga,

Belo Horizonte, de de

Assinatura ou iniciais da crianca:

Assinatura do pesquizader:

Pesquisador responsavel:

Prof. Dr. Hércules Ribeiro Leite Fone: 3400-4783, hercules@ufimg.br, Antdnio Carlos, 6627, Pampulha - Belo
Horizonte - MG - CEP 31270-201 — Laboratorio de Desenvolvimento & Desempenho Infantil (LADDIN) -
Universidade Federal de Minas Gerais.

COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3409-4502; Enderego: Av. Antdnio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa IT - 2% andar - Sala 2003, Campus Pampulha Belo Horizonte, MG — Brasil, CEP 31270-
001. E-mail: coep@prpq.ufmg . br
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TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para o filho (a) com 1dade entre 13-17 anos)

“REGISTRO BRASILEIRO DE PARALISIA CEREBRAL (RB-PC)”

Wocd estd sendo convidade a participar da pesquiza “Registro Brasileire de Paralisia Cerebral (RB-PC)”, de

forma virtual ou presencial, coordenada pelo professor doutor Hércules Ribeiro Leite. Seus responsdveis sabem

de tudo o que vai acontecer na pesquisa (riscos e beneficios) e permitiram sua participacio. Porém, para realizar

essa pesquiza, nds também precisamos da sua aotorizagdo. Sua participagdo nos ajudard a entender as

caracteristicas da Paralisia Cerebral no Brasil. Os detalhes dessa pesquisa estdo explicados a seguir:
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melhor algumas caracteristicas
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adultos com Paralisia Cerebral
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nascimento, parto, caracteristicas
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imediatamente. A vontade do zen
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5. Para garantiv o sigilo, sen noms
nunca zard revelado em nenbuma
situagdo. Para tal, wvocd sera
identificade por nimeros & letras.

6. A sua paricipagao 2 dasua.
familia no estudo & vohmiina.
Viocé e seus pais ndo terdo
nenhum gasto. Além disso,
ndo exlste nenim riseo nasta
entravista

7. A qualguer momento vocés
pode escolher abandonar o estudo

B. Caso tenha alguma divida ou sentir
qualquer  dssconforte, 2 qualguer
voeé pode pergumtar a0
pesquizador envolvide no estudo e serd
garantido assisténcia gratuita decomants
dz zua participagio

momeanto,

Uma wia deste documento & para a vocé em caso de dividas. Vocé podera ter qualquer informacio deste estudo
com os pesquisadores & com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

O3 telefones estio abaixo. Se vocé precisar pode fazer perguntas sobre o andamento do trabalho.

Voceé concorda em participar deste estudo?

Aszinado este termo eu declaro que Ui e entendi todas as informages sobre este projeto, que tive tempo suficiente
para pensar e escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas dovidas. Estou assinando
este termo voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida em relagdo ao projeto.

58



MNome do adolescente,

Belo Horizonte, de de

Assinatura ou iniciais do adolescente:

Assinatura do pesquizador:

Pesquisador responsavel:

Prof. Dr. Hércules Ribeiro Leite Fone: 3409-4783, hercules@ufing br, Antdnio Carlos, 6627, Pampulha - Belo
Horizonte - MG - CEP 51270-901 — Laboratério de Desenvolvimento e Desempenho Infantil (LADDIN) -
Universidade Federal de Minas Gerais.

COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3409-4502; Enderego: Av. Antdénio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa IT - 2° andar - Sala 2003, Campus Pampulha Belo Horizonte. MG — Brasil, CEP 31270-
001. E-mail: coep@prpg.ufmeg br

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(para o adulto com PC, maior de 17 anos)

“REGISTRO BRASILEIRO DE PARALISIA CEREBRAL (RB-PC)”

Viocé estd sendo convidado a participar da pesquiza “Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC)”, de
forma virtual ou presencial, coordenada pelo professor doutor Hércules Ribeiro Leite. Seus responsaveis sabem
de tudo o que vai acontecer na pesquisa (riscos € beneficios) e permitiram sua participacdo. Porém. para realizar
esza pesquisa, nds também precizamos da sva autorizaglo. Sua participagSio nos ajudard a entender as

caracteristicas da Paralisia Cerebral no Brasil. Os detalhes dessa pesquisa estdo explicados a seguir:

s ’

1.0 nos=o estudo quer entender | 24pds  woeE & sen | 3Mem=a entrevista onlme ou | 4. Se sen responsdvel ficar constranzide

melhor algumas caracteristicas | responsavel acertarern | presencial sen responsavel 12 nos | em respender algumz permimta dorante a
das criangas, adolescemtes 2 | participar, faremos  wma | comfar um pougumbo sobre seu | embrevista, podemos parar
adultos com paralizia cersbral | entrevists naz sua casz ou de | nascimento, parto, caracteristicas | imediztamentz. A vonfade do zen
no Brazil forma virtnal, uma imica vaz | suas & informapdes sobre o local | responsdvel serd atendida.

com o s=u responsavel & per | gne voeds moram.

aprovimadamente wvinta

minutos
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B. Caso tenha alguma divida ou sentir

5. Para garantir o sigilo, sea nome | & A sua participagioedasua | 7. A qualguer momento vocds
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familiano estude & vohmtdria.
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qualquer  desconforte, 2 gqualguer

simacio. Parz w2l vocd serd | Viocd e seus pais ndo terio momento, vocé pode pergumtar ao

identificade por vimeros 2 letras. nenhum zasto. Alem disso, pesquizadar envolvido no estudo & serd
nzo existe nenhm risco nesta garantido assisténcia grahuta decomente
entrevizta dz zua participagio
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Uma via deste documento € para a vocé em caso de dividas. Vocé podera ter qualquer informacio deste estudo
com o3 pesquisadores e com o Comité de Etica em Pesquiza da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Os telefones estdo abaixo. Se vocé precisar pode fazer perguntas sobre o andamento do trabalho.

Vocé concorda em participar deste estudo?

Assinado este termo eu declaro que li e entendi todas as informagdes sobre este projeto, que tive tempo suficiente
para pensar e escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas dovidas. Estou assinando
este termo voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida em relagio ao projeto.

Nome do adulto,

Belo Horizonte, de

Assinatura ou iniciais do adulto:

Assinatura do pesquizador:

Pesquisador responsavel:

Prof. Dr. Hércules Ribeiro Leite Fone: 3409-4783, hercules@ufmg br, Anténio Carlos, 6627, Pampulha - Belo
Horizonte - MG - CEP 31270-901 — Laboratorio de Desenvolvimento & Desempenho Infantil (LADDIN) -

Universidade Federal de Minaz Gerais.

COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3402-4592; Enderego: Av. Anténio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa II - 2° andar - Sala 2003, Campus Pampulha Belo Horizonte, MG — Brasil, CEP 31270-

901. E-mail: coep@prpq.ufmg.br

ANEXO C — QUESTIONARIO OFICIAL DO RB-PC

. Registro Brasileiro de
Paralisia Cerebral (RB-PC)

Brazilian Cerebral Palsy Register

0 Glabal LMIC

PARTE 1

Dados do formulirio:
Data de preenchimento do formulario:

Instituigdo onde o formuldrio foi preenchido:

Membro da equipe que ird preencher o formulario:

Quem esta respondendo ao formulirio (pessoa com PC,
responsivel pela pessoa com PC, cuidador):

Dados de contato da pessoa responsivel pela pessoa com PC
(se aplicivel)

Nome completo:

Se a pessoa com PC mora com sua familia, responda:
Nuimero de quartos de dormir:

Numero de pessoas que moram na casa:
A residéncia onde a pessoa com PC mora esta adaptada as suas
necessidades?

Sim: O Nao: O

Domicilio:
Estado (Sigla):
Cidade:
Bairro:
Codigo postal (CEP):
Celular (com DDD) — Primeira opgao




Parentesco:
Mie: OO Pai: O Irmao/ irmd: O Outro: O
Especifique outro:

Celular do responsavel (com DDD) — Primeira Opgéo

Celular (com DDD) - Segunda Opgéo

E-mail:

Informacdes da pessoa com Paralisia Cerebral (PC):

Nome completo:

Data de nascimento:

Sexo:

e  Masculino: O Feminino: O
Codigo de identificagio da pessoa com PC do estudo
(INICIAIS DO NOME-SEXO-DATA DE NASCIMENTO-
SIGLA DO ESTADO. Por ex.: FAG-F-22042007-SE)

Onde vive/com quem reside?
®  Institucionalizado: O
*  Com seus pais/cuidadores: O
*  Sozinho/repiblica/residéncia  estudantil/casa  de
amigos/na sua casa propria com conjuge/filhos O

Local de nascimento:

e Hospital O

¢ Pronto Atendimento O
®  Parto em casa O
.

Outro: O

Se o parto foi em casa, fol plangjado?
e Sim [ Nio O Nao se aplicad

®  Sim, em ambos O
®  Sim, apenas antes do parto OJ
®  Sim, apenas durante o parto O
e NioO
Se sim, especifique (marque):
®  Pré-eclimpsia O
Eclampsia O
Infecgdo materna O
Hipoglicemia O
Hemorragia O
Ruptura prematura de membranas O]
Trabalho de parto prolongado O
Evento hipoxico agudo durante o parto O
Outras [:

Nimero de semanas de gestagio
Peso ao nascer (em gramas):
Comprimento ao nascer (em cm):
Perimetro cefélico ao nascer (em cm):

APGAR I’ 5

Celular (com DDD) — Primeira opgio

Quem é o provedor(a) da familia (considere provedor(a)
aquele(a) que provém a maior parte dos recursos
financeiros para manutencio do lar)?
Pessoa com PC: O Mae: O Pai: O Avd/avo: O Esposa/marido:
O Outro O
Qual o nivel de estudo do provedor da familia?
1. Sem estudos ou ensino fundamental incompleto O
2. Fundamental completo ou Ensino médio Incompleto
O
Ensino médio Completo ou Superior Incompleto O
4. Ensino superior/universitirio completo ou pos-

graduagdo O

[

Qual o vinculo empregaticio do(a) provedor(a) da familia?
o  Empresario/Empregador (]
Funcionirio com carteira assinada [
Auténoma [
Desempregado [
Sem vinculo empregaticio (pensionista, aposentado,
recebe beneficio BPC) O
Funciondrio publico
o  Outro:

Tipo de parto:

Parto vaginal espontineo O
Parto com forceps O
Cesarea programada [J

Cesariana nio programada (urgéncia) O

Alguma complicagdo durante o parto ou antes do parto?

Se sim: Ao nascer a crianga tor encaminhada para a umdade
de terapia intensiva (UTI)?

e Sim [ Nio O Nio se sabe O
Se sim: Qual foi 0 nimero de dias de internagdo na UTI?
Se sim: A crianga precisou ser transferida para outro centro
mais especializado?

e  Sim O Nao O Qual?

Foi realizada ressonincia magnética?
e Sim [ Nio O Nio se sabe O

Se sim, com qual idade foi realizada a ressondncia magnética?
Foi um nascimento miltiplo (ex. pémeos, trigémeos ou mais)?
e SimONioO

Em caso afirmativo:
e Gémeos O Trigémeos 04 050 6 O mais de 6 O

Ordem de nascimento da criangca com PC:

Houve algum tratamento de fertilidade?
e  Sim 0O Nio O Néo sei O
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Sim, em ambos [J

Sim, apenas antes do parto OJ
Sim, apenas durante o parto OJ
Nio O

Se sim, especifique (marque):
®  Pré-eclimpsia O
Eclampsia O
Infecgdo materna O
Hipoglicemia O
Hemorragia O
Ruptura prematura de membranas O]
Trabalho de parto prolongado O
Evento hipoxico agudo durante o parto O
Outras [:

Nimero de semanas de gestagio
Peso ao nascer (em gramas):
Comprimento ao nascer (em cm):
Perimetro cefélico ao nascer (em cim):

APGAR I’ 5

Quantas consultas pré-natais foram realizadas?
e Completo (maior ou igual a 4) (]

e Incompleto (menor que 4) O]
e Nenhum O

Houve algum sinal de asfixia ao nasci (Ex: Respiracio
muito fraca, cianose, bradicardia, insuficiéncia muscular,
aspiragdo de mecdnio, convulsoes)?

e SimO NaoO Nio sesabe O

A crianca apresentou alguma dificuldade na alimentagdo no
primeiro més de vida, como baixa capacidade de sucgio?

#  Nio O Sim O Nao se sabe O
Ao nascer a crianga receb idad peciais (exemplo:
ventilagdo de suporte)?

e Sim 0 Nio [0 Nio se sabe O

Pais biolégicos viviam juntos no momento do nascimento?
e Sim O Nao O ndo sabe O

Mie:
Nome e sobrenome:
Data de nascimento:

Nivel de escolaridade da mdc no momento do nascimento
do(a) filho(a) (com PC):

Analfabeta O

Fundamental completo O

Fundamental incompleto [J

Ensino médio completo O

Ensino médio incompleto O
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Se sim: Ao nascer a crianga for encaminhada para a unidade
de terapia intensiva (UTI)?

e Sim [ Nio O Nio se sabe O
Se sim: Qual foi o nimero de dias de internagdo na UTI?
Se sim: A crianga precisou ser transferida para outro centro
mais especializado?

e  Sim O Nio [0 Qual?

Foi realizada ressonincia magnética?
e Sim [ Nio O Nio se sabe O

Se sim, com qual idade foi realizada a ressonancia magnética?
Foi um nascimento maltiplo (ex. gémeos, trigémeos ou mais)?
e SimONioO

Em caso afirmativo:
e Gémeos O Trigémeos 04 050 6 O mais de 6 O

Ordem de nascimento da criangca com PC:

Houve algum tratamento de fertilidade?
e  Sim [ Nio O Nao sei O

Se sim, marque qual:

e  Medicamentos para fertilidade O
Estimulagdo da ovulagdo O
Inseminagdo artificial O
Técnicas de reprodugdo assistida [0
Outro O:

Numero de nascidos vivos anteriores da mie:

Numero de natimortos anteriores da mae: (natimortos considere
gravidez que seja igual ou maior que 20 semanas de gestagio)

Numero de abortos espontineos anteriores da mde: (aborto
considere gravidez que ndo completaram 20 semanas de
gestagdo)

Ensino Superior Completo O
Ensino Superior Incompleto O
Pés-graduagio completo O
Pés-graduagio incompleto O

TSI, Tz —

Ocupagio da mae no momento do nascimento do(a) filho(a)
(com PC):

Com qual cor de pele a mie se identifica?
e Parda: [J
e Branca: [J



o Negra: O

o Indigena: O

o Amarcla: O

®  Nio gostaria de responder/nio sei
Pai;
Nome completo:
Data de nascimento:

Nivel de escolaridade do pai no momento do nascimento do(a)
filho(a) (com PC):

®  Analfabeto O
Fundamental completo [
Fundamental incompleto O
Ensino médio completo OO
Ensino médio incompleto O
Ensino Superior Completo O
Ensino Superior Incompleto O
Pos-graduagio completo O
Pos-graduagio incompleto OJ

Ocupagiio do pal no momento do nascimento do(a) filho(a)
(com PC):

A pessoa com PC tem seguro ou plano de satide privado?
e Niol SmO

A pessoa com PC utiliza o sistema tnico de saude (SUS)?
e Sim[ONioO

A pessoa com PC tem luxagio do quadril?
e Sim O Nao O Nao sei O

A pessoa com PC sente dor no quadril?
e  Sim O Nio O Nio sei O

Quantos meses ou anos a crianga tinha quando o responsavel
pela pessoa com PC ou profissional de referéncia identificou
0s primeiros sinais de atraso? /¢ derar idade cronologica]
e 0-5meses O 6-11 meses O 12 meses ou mais O]
Nao sei O

Idade em que a PC foi formalmente diagnosticada pela
primeira vez

Anos/meses:

Qual foi o professional (médico) que realizou o diagnostico?
(ex. pediatria, neurologista, etc.)

Qual o periodo em que ocorreu a causa da PC?
¢ Durante a gravidez e até os primeiros 28 dias de
vida (pré e perinatal) O
*  Apds os primeiros 28 dias de vida (pos-natal) O
*  Desconhecido O

Com qual cor de pele o pai se identifica?
e Pardo: O
Branco: O
Negro: O
Indigena: O
Amarelo: O
Nio gostaria de responder/nio sei

Os pais sdo parentes (de sangue, ou seja, primos de primeiro
grau, irmios, entre outros)?
e SimO NaoO

Existe algum outro membro da familia com deficiéncia (pai,
mde, irmdo, tio/tia (da pessoa com PC)?

e  SimONaoO
Se sim, qual o parentesco deste familiar com deficiéncia com
a pessoa com PC?

o Pai O Mae O Irmdo O Outro:

Especifique a deficiéncia deste outro membro da familia:

Nio foi possivel coletar informagdes dos pais biologicos O

A pessoa com PC tem dificuldade para engolir?
e Sim [0 Nao OJ Nio sei O

A pessoa com PC tem refluxo?
e  Sim [0 Nao O Nio sei O

A pessoa com PC pratica atividade fisica?
e  Sim O Nao O Nio sei

Houve uma causa confirmada da PC?
Durante a gravidez e até os primeiros 28 dias de vida (pré e

perinatal)
*  Desconhecido OJ

e Citomegalovirus no ttero [J
e Infecgdes (toxoplasmose, rubéola, virus herpes
simples) O

Zika Virus O
Malformagio cerebral
Ictericia O

Outras infegdes O
Outras causas [

.- & & & »

Apds os primeiros 28 dias de vida (pos-natal
Trauma craniano

s Acidente de automovel OJ

o QuedaO

e OutroO
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Infecgdo:
e (Causa ndo especificada O
e ViralO
e  Bacteriana O
e Desidratagdo devido a gastroenterite O]

Ataque cardiaco ou acidente vascular cerebral:
e Procedimento cirargico O
e  Espontineo 00
e  Associado a outras complicagdes cardiacas O

Demais causas:
e Pos-convulsio O
e  Sindrome da morte quase subita infantil O
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Pos imunizagdo O

Submersdo/ afogamento OJ

Hipoxia peri operatéoria O

Evento com aparente risco de morte/episodio -
ALTE (apparent life-threneaning events) O
Outros (1

Comentério (Caso ndo tenha sido possivel completar os dados,
incluir aqui 0 nome ¢ contato do médico de familia para
entrarmos em contato)

A pessoa com PC ja recebeu em algum momento da vida
alguma i lacionada & reabilitagio ou outro apoio

L

relacionado?
e SimONiaoO

Se sim, indique qual servigo/apoio vocé recebeu (pode marcar
mais de um):
e  Fisioterapia? O0
o  Fonoaudiologia(l
Ierapia Ocupacional LJ
Estimulagio precoce O
Escola especial O
Assisténcia domiciliar O
Transporte [
Outro [0 Qual?

A pessoa com PC esta atualmente recebendo reabilitacdo?
e  Sim O Nao O As vezes O

Se vocé respondeu ndo ou as vezes, por que isso se deve?
e  Falta de recursos humanos ou profissionais

especializados O

e Doengas recorrentes O
o Nio tenho um centro de reabilitagido na minha area.

a
e  Falta de transporte (]
e  Outro:

O centro onde a pessoa com PC recebe reabilitagdo é:

e  Publico O Privado O ndo sabe O

1dade em que a pessoa com PU recebeu servigo de reabihitagao
pela primeira vez (em anos)

A pessoa com PC tem todos os recursos/tecnologias
assistivas/equipamentos necessarios solicitado pelo médico ou
terapeuta?

e  Sim O Nao OO Em parte

A pessoa com PC tem adaptagdes em casa que facilitam a
realizagdo das atividades da vida diaria?
e  Sim O Nio O Em parte

A pessoa com PC recebe Programa de Beneficio de Prestagdo
continuada (BPC)?
e SimON#oO

Idade em que a pessoa com PC recebeu o BPC pela primeira
vez? (em anos ou meses)

A pessoa com PC tem pensio por invalidez?
e Sim0O Nao O

A pessoa com PC recebe algum outro tipo de pensdo que ndo
seja o BPC?
e Sim0O Nao[O Se sim, qual?

Frequenta ou ja frequentou a escola?
®  Sim, frequenta atualmente OJ
®  Ji frequentou, mas ndo frequenta atualmente O
®  Nunca frequentou O

A pessoa com PC ¢ completamente alfabetizada, ou seja, sabe
ler e escrever?

e SimONioO

Qual é o nivel educacional mais alto alcangado?

e  Fundamental completo OJ
Fundamental incompleto O
Ensino médio completo O
Ensino médio incompleto O
Ensino superior completo O

Ensino superior incompleto O
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e Pos-graduagdo completa OJ

e Pos-graduagio incompleta [ Se ndo, esta procurando emprego/trabalho?

e SimO
A pessoa com PC trabalha/servigo remunerado? e NiolO
e Sim0O e  Nio tem idade para trabalhar OO

e NiolO
e Nio tem idade para trabalhar OJ

PARTE I1

DADOS CLINICOS DA PESSOA COM PC

Classificagdes da PC (CID-10): Assinale 1 opgdo. Se misto,
assinale 2 opgdes.
e PC Espistico []
e PC quadriplégica espastical]
e  PC diplégica espastical]
e  PC hemiplégica espastical]

e PC Discinética (distdnico/coreoatetose) [J
e PC ataxicall
e Hipotonicoll

SISTEMAS DE CLASSIFICACOES DA PARALISIA CEREBRAL

MECS Mini-MACS (1 a 4 anos) ou MACS (4-18)
. nivel I O nivel II O nivel LI O nivel IV O Nivel V . nivel I O nivel 11 O nivel 111 O nivel IV O Nivel V
[m] O
[ Nio foi possivel classificar [0 Nio foi possivel classificar
ALTERACOES CONGENITAS
Havia alguma alteragio ao nascimento presente? (por Se sim, qual?
exemplo, alteragdo cardiaca congénita) Hé alguma sindrome congénita associada a PC?

e  Nio [ Sim [0 Nio se sabe
e NioOSim0O
Se sim, qual?

PRESENCA DE CONDICOES ASSOCIADAS

*marque uma para cada se¢iio

Epilepsia: ®  Sim, mas o grau (Qi) ndo ¢ conhecido OJ

¢ Sim, e faz uso de medicamento OJ ®  Nio sabe/erianga muito nova O

®  Teve uma ou poucas crises e nio faz uso de

medicamento [ Visual:
e Nunca teve [ o Sem alteragdes O
® Nio sabe O ®  Baixa visio (corrigida com uso de dculos) O
¢ Baixa visdo (ndo corrigida com uso de 6culos) O

Intelectual/Cognitivo: e Cegueira [

®  Sem alteragdes, populagio geral (Qi=69) O e  Nio sabe/crianga muito nova [

e Leve (Qi50-69)0

e Moderado (Qi 35-49)0 Estrabismo:

e Grave (Qi<35)0 e Nio O Nao O



Audigio:
o Sem alteragdes [
e  Haalguma deficiéncia O
e  Perda auditiva bilateral (hipoacusia) (0
e Nio sabe/crianca muito nova [J

A pessoa com PC tem dificuldade para tomar banho
sozinho?
e  Sim, incapaz [J
e  Sim, muita dificuldade [
e  Sim, alguma dificuldade (I
Fala: e Nio, nenhuma dificuldade OJ
e  Naio sabe/crianga muito nova [J

e  Fala sem limitagdes O

e  Fala com alguma limitagdo OJ

®  Nio verbal O A pessoa com PC tem dificuldade para se vestir sozinho?
e Nio sabe/crianga muito nova O e  Sim, incapaz (]

e  Sim, muita dificuldade OJ

e  Sim, alguma dificuldade O
o  Nio, nenhuma dificuldade O
.

Naio sabe/crianga muito nova O

Dificuldade para comer ou beber sozinha:

e Incapaz de comer ou beber com seguranga O

e  Come ¢ bebe com limitagdes OO

e  Come ¢ bebe com algumas limitagdes O

e Come e bebe com seguranga, mas com algumas
limitagdes na eficiéncia OJ

e Come ¢ bebe de mancira independente com A pessoa com PC possui algum  diagnostico
seguranga e eficiéncia O associado/secundario (por ex.: Transtorno do Espectro Autista,

B ; H N9 Q : 19
e  Nio sabe/crianga muito nova CJ Sindrome de Down, entre outros)? Se sim, qual?

ANTROPOMETRIA
*No momento do preenchimento do formulario

Data da coleta:
®  Peso atual (em Kg)
¢  Quem informou?
Profissional O Pessoa com PC/responsavel pela
pessoa com PCO
o Circunferéncia média do brago (em cm)

o Altura (em cm)
®  Quem informou?
Profissional O] Pessoa com PC/responsivel pela
pessoa com PCO

Como foi medida a altura pelo profissional?
o De pé O Deitado O Nio foi possivel medir O

o Distincia lateral do calcanhar ao joelho (em cm)

Questionario traduzido do espanhol (questionario oficial do Registro Argentino de PC) e adaptado pela equipe RB-PC. Divulgagio e uso nio autorizados
sem prévia autorizacio do coordenador do RB-PC — Prof. Hércules Ribeiro Leite (UFMG). Em caso de dividas entrar em contato com os membros da
equipe do RB-PC.

ANEXO D — MINI-MACS E FLUXOGRAMA DE IDENTIFICAGAO



Informagdo aos usuarios

O Mini Sistema de Classificacio da Habilidade Manual (Mini-MACS) & um sistema que
descreve como criangas com paralisia cerebral (PC) de 1 a 4 anos usam as méos ao

objetos em didrias. A habilidade ¢ classificada em cinco niveis
com base na habilidade voluntdria da crianga e sua necessidade de assls!ﬂncla ou
adaptagio ao manusear objetos. Esta também as

entre os niveis adjacentes para facilitar a determinagio do nivel mais adequado. O
Mini-MACS & uma descrigio funcional que pode ser utilizada como complemento ao
diagnéstico prévio de PC e seus subtipos.

A descricio diz respeito a como as criangas manuseiam objetos relevantes para a

idade. Os objetos referidos sdo aqueles no das
criangas e utilizados por elas na realizagio de Ialefas como brmcar desenhar, comer
ou vestir-se. A maneira como as criangas os b s I da

uma boa ideia da sua habilidade manual. Obviamente, uma crianga de 12 meses nao
ia o8 mesmos bri & outros objetos que uma crianga de 4 anos. A
ea gnitiva de uma crianga também influenciam a capacidade

de objetos e, o nivel do Mini-MACS.

Ao avaliar o nivel do Mini-MACS de uma crianga, escolha o nivel gue melhor descreve
o desempenho normal da crianga no ambiente diario. Para entender melhor o que
uma crianga costuma fazer e como ela realiza essa atividade, & necessario perguntar
a alguém que a conhega bem. As perguntas devem ser formuladas para obter uma
descrigho do tipo de objetos que a crianga manuseia, em guais situagBes e como. Os
niveis do Mini-MACS refletem o que a crianga geralmente faz, ndo seu melhor
desempenho demonstrado em situacio de teste especifica.

O Mini-MACS avalia a habilidade geral da crianga para manusear objetos do cotidiano,
ndo a fungio de cada mio separadamente. O Mini-MACS ndo pretende explicar as
razfes It paraa i manual i

O sistema Mini-MACS cobre todo o espectro de limitagdo funcional encontrada entre
cnancas com PC e abrange todos os whdagnésncos de PC. O nivel | inclui criangas
com | ou sem limi as criangas com deficiéncias
graves geralmenie sdo classificadas no nivel V. Certos subtipos de PC podem ser
encontrados em todos o8 niveis, por exemplo a PC bilateral; enquanto a PC unilateral
geralmente ocorre nos niveis | a lll. O Mini-MACS ndo inclui criangas sem deficiéncia
fisica; se assim fosse, seriam classificados como nivel “0". No entanto, tal nivel ndo
existe!

Como o Mini-MACS consiste em apenas cinco niveis, cada nivel inclui eriangas com

fungdo variada. Ci o Mini-MACS & um sistema de

classificacdo, provavelmente ndo sensivel a mudangas e, portants, ndo deve ser

usado para avaliar desenveolvimento ou intervengBes. O Mini-MACS pede ser usado

para dsscrsval e diferenciar em cinco niveis aspectos funcionais sobre como um
t!s PC afeta a manual das criangas.

A escala Mini-MACS de cinco niveis é ordinal, o que significa que as diferengas entre
os niveis ndo sdo necessaramente iguals, nem as ciangas com PC sao igualmente
distribuldas pelos cinco niveis.

DAnN-Christin Eliasson, Lena Krumlinde-Sundholm, 2013
Contibuiram: AnmvMasie Ohrwall, Ulia Wahlsirim, Asa Persson-Annersten,
E-mail:

Adaptada transculturalmente por Malra Ferreira do Amaral & Luzia lara Pfeifer

Mini-=-

ﬂ) que vocé precisa saber para usar o Mini-MACS? \
Os usudrios do Mini-MACS precisam identificar quais objetos a crianca
costuma manusear & como o manipula: com facilidade ou dificuldade,
rdpida ou lentamente, com precisdo ou de forma incoordenada? Por
exemplo, vocé pode perguntar sobre efou observar como a crianga usa
suas mdos enguanto brinca & durante as refeigbes ou quando ela participa
de atividades usuais de sua vida didria.

Faga perg acs pais/ sobre as
iniciadas pela crianga e o quante de ajuda e auxilio do adulto ela precisa
para manusear objetos do dia a dia, por exemplo bringuedos.

Abaixo estdo as descricbes dos cinco niveis do Mini-MACS referentes as
il dades \nolum.érlas iniciadas pela crianga e & necessidade de

\ i ou ao objetos.

I.  Manuseia objetos facilmente e com sucesso. A crianca pode ter
alguma limitagdo no desempenho de agdes que necessitam de precisdo e
coordenagio entre as maos, mas consegue realiza-las. A crianca pode
precisar de mais assisténcia de um adulto para manusear objetos, quande
comparada com outras criangas da mesma idade, sem deficiéncia.

Il. Manuseia a maioria dos objetos, mas com alguma redugdo
na qualidade e!ou na veloculade paraa realizagao. Algumas
aghes podem ser di e com alguma
dificuldade e apds treino. A crianga pode tentar uma forma alternativa, tal
comoe usar somente uma mdo. A crianga necessita mais frequentemente da
assisténcia de um adulto para manusear objetos, quando comparada a
criangas da mesma idade.

. Manusem objetos com dlﬁculdade O desempenho & lento, com

de cdo @ do . Objetos de facil manuseio
sdo ipulados de medo i o durante curtos periodos. A
crianga necessila frequentemente da ajuda e apoio de um adulto para
manusear objetos.

IV. Manuseia uma selegdo limitada de objetos que sao
facilmente manipulados em agoes simples (como pegar e

soltar) As agbes séc dsssmpanhadas Iem.amsms com sslcrgc st ou de
forma i . A crianga da ajuda de um
adulto para manusear objetos.

V. Nao manuseia objetos e tem capacidade severamente
limitada para desempenhar agdes simples. No maximo a crianga
consegue empurar, tocar e apertar um botdo simples, ou manter alguns
objetos na mio com auxilic constante de um adulto.
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M ni-

Mini-Manual Ability Classification System
Mini Sistema de Classificacdo
da Habilidade Manual para criangas
com paralisia cerebral
de 1 a 4 anos de idade

O Sistema de Classificacio da Habilidade Manual (MACS) descreve como
criangas de 4 a 18 anos com PC usam as méos ac manusear objetos em
atividades didrias. O Mini-MACS & uma adaptacio do MACS para
criangas de 1 a 4 anos.

= O Mini-MACS classifica a habilidade da crianga ao manusear objetos
relevantes para sua idade e desenvolvimento, bem comeo sua necessidade
de ajuda e assisténcia nessas situagbes.

O Mini-MACS descreve como as criangas costumam usar as mécs para
manusear objetos, como brinquedos, em varios ambientes. Em outras
palavras, descreve o que elas normalmente fazem, ao invés daquilo que
seria seu melhor desempenho.

-

* O Mini-MACS classifica a habilidade geral da crianga para manusear

objetos, ndo a de cada mao

# Para saber como uma crianca manuseia diferentes objetos do dia a dia, &
preciso perguntar a alguém que conhega bem a crianga. Tal conhecimento
néo poede ser obtido por meio de testes especificos. As perguntas devem
ser lorrnulaclas para obter uma descrigio do tipo de objetos que a crianga

em quais goes e como.

Distingdes entre os Niveis 1 e Il
Criangas no nivel | podem tsr um pouco mais de dificuldade de

cb]elns que = habilidades motoras finas,
com gas sem deficiéncia da mesma idade. Ja as
criangas no nivel I i 0s objetos que

as eriangas no nivel |, mas elas podem encontrar problemas no
desempenho de tarefas elou demorar mais tempo para desempenha-
las, entdo, frequentemente elas pedem ajuda. Diferencas funcionais
entre as mios pedem fazer com que o desempenho das criangas do
nivel Il seja menos eficaz. Elas podem necessitar de maior orientacdo e

treino para ap como objetos, com as
criangas do nivel |
Distingdes entre os Niveis Il e Il \

(Criangas no nivel Il podem manusear a maicria dos objetos, embora elas
possam demorar mais e fazer com menor qualidade, e necessitar de um
pouco mais de ori A0 & treino para ap oMo
objetos. Jé as cnanr;as no nivel lll conseguem usar objetos de facil

mas fr de ajuda para colocar os
objetos em uma posicdo facil 4 sua frente. Elas desempenham agbes
com pouces sub {menos com menos etapas).
0 desempenho & lento.

~

Distingbes entre os Niveis lll e IV
Criangas no nivel Il conseguem usar objetos de facil manuseio de
modo ind o por curtos periodos. Elas d penham agbes
COM POUCOS p (menos com menos etapas),
eas agbes levam um longo tempo para serem executadas. Ja as
no nivel IV penham agdes simples como pegar e soltar
objetos de fécll manuselo que sfo oferecidos em uma posigao

itando de ajuda J

Distingdes entre os Niveis IV e V
Criangas no nivel IV desempenham agBes individuais com uma sele¢ao
muito limitada de objetos e necessitam de ajuda constante. J4 as
mancas no nivel V d ham simples am
muito por elas podem apertar um botdo
simples ou manter um Gnico objeto simples (de facil manuseio) na mao
com auxllio constante de um adulto.
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Fluxograma de identificacéio do nivel MACS
Para ser usado junto com o manual MACS

Sim

A crianca realiza tarefas manuais
dificeis com velocidade e precisio
razoaveis e ndo precisa usar formas
alternativas de desempenho?

Nao

Sim

A crianga manipula a
maioria dos objetos
independente?

MNao

A crianca realiza tarefas manuais
dificeis com velocidade e precisdo
razoaveis e ndo precisa usar formas
alternativas de desempenha?

e A .

A crianca manipula
alguns objetos faceis
de manusear se
receber ajuda

Nivel Il

Manipula a maiona dos
objetos mas com a qualidade
afou velocidade da realizacdo

um pouco reduzida. Pode

evitar algumas tarefas ou usar

formas altermativas de

desempenho.

Nivell
Manipula objetos
facilmente e com sucesso.

Mo maximo, apresenta
limitagdes simples na
execucao de tarefas
manuais gue exigem
velocidade e precisso.

Nivel Il
Manipula objetos com
dificuldade, necessita de
ajuda para preparar efou
modificar as atividades.

frequente?

Nivel IV
Manipula uma variedade
limitada de objetos facilmente
manipuléveis em situacdes
adaptadas, requer suporte
continuo.

Nivel V
Nao manipula objetos e tem
capacidade severamente
limitada de realizar ate
mesmo agdes simples.
Requer total assisténcia.

ANEXO E - GMFCS: QUESTIONARIOS DO RELATO FAMILIAR

P T

Cri de 2 a <4 de idade

Por favor, leia os itens sequintes e marque apenas uma opgdio ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga.

Minha crianga...

a

Tem dificuldade de controlar a postura da cabega e do tronco na maior parte das posigdes
€ usa assento especialmente adaptadoe para sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantade por outra pessoa para mover-se

d

E capaz de sentar sozinho quando colocado no chédo e é capaz de mover-se dentro do cémodo
€ usa as mdos como apoio para manter o equilibrio sentado

e habitualmente usa equipamento adaptative para sentar e permanecer em pé

e move-se rolando, arrastando-se sobre a barriga ou engatinhando

E capaz de sentar sozinho e andar pequenas disténcias com equipamento auxiliar (como
andador, andador com rodinhas, muletas, bengalas, ete,)

e pode necessitar da ajuda de um adulto para guiar e virar quando caminha com equipamento auxiliar

€ habitualmente senta-se no chdo na posigdo em "W" e pode necessitar da ajuda de um adulto para se sentar
e pode puxar-se para ficar em pé e deslocar-se por pequenas distéincias com apoio nos méveis

e prefere mover arrastando-se e enaatinhando



D E capaz de sentar sozinho e habitualmente move-se andande com equipamento auxiliar

e pode ter dificuldade no equilibrio sentade quando usa as duas mdos para brincar
e é capaz de entrar e sair de posigdes sentadas sozinho

e € capaz de puxar-se para ficar em pé e deslocar-se segurando em mdveis

e é capaz de engatinhar, mas prefere mover-se andando

D é capaz de sentar sozinho e mover-se andando, sem equipamento auxiliar
e é capaz de equilibrar-se sentado quando usa as duas mdos para brincar
e é capaz de entrar e sair das posigdes sentada e de pé sem ajuda de adultos
e prefere mover-se andando

Tradugdo realizada por Paula S, de C, Chagas, Marisa C, Mancini, Maira F, do Amaral e Daniela V., Vaz. Programa de Pés Graduagdo
em Ciéncia da Reabilitagdo, Escola de Ed. Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerais,

® Amy Dietrich, Kristen Abercrombie, Jamie Fanning, e Doreen Bartlett, 2007

Disponivel em canchild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca), McMaster University
GMFCS modificade com a permissdo de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neural, 39, 214-223,

GMFCS Questiondrio do Relato Familiar:

Criancas de 4 a <6 anos de idade

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimente de sua crianga.

Minha crianga...

D Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corpo na maior
parte das posigdes
e tem dificuldade em conseguir qualquer controle de movimento voluntdrio

e necessita de uma cadeira de suporte especialmente adaptada para sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantado ou carregado por cutra pessoa para mover-se
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D E capaz de sentar sozinho mas ndo fica em pé ou anda sem apoio significativo e supervisdo
de adulte

€ pode necessitar de apoio extra para corpo/ tronco para melhorar a fungdo do brago e da mdo
e habitualmente necessita de assisténcia de adulto para sentar e levantar de uma cadeira
€ pode mover-se sozinho usando uma cadeira de rodas motorizada ou € transportade na comunidade
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D E capaz de andar sozinho usandoe equipamento auxiliar (como andador, andador com rodinhas,
muletas, bengalas, etc.)
e é capaz habitualmente de entrar e sair da cadeira sem assisténcia de adulte

e pode usar uma cadeira de rodas quando move-se por longas disténcias ou fora de casa
e acha dificil subir escadas ou andar em uma superficie irregular sem ajuda considerdvel

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas tem dificuldade em andar
distdncias longas ou em superficies irregulares
e é capaz de sentar em uma cadeira normal de adulto e usar as duas mdos livremente
€ & capaz de mover do chdo para de pé sem assisténcia de adulto

€ necessita segurar o corrimdo quando sobe ou desce escadas
e ainda ndo € capaz de correr e pular

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, incluindo distdncias razoavelmente
longas, ao ar livre e em superficies irregulares

e é capaz de mover do chéo ou de uma cadeira para de pé sem usar as mios para suporte

e € capaz de subir e descer escadas sem necessidade de segurar o corrimdo

e estd comegando a correr e pular

Tradugdo realizada per Paula 5, de €, Chagas, Marisa €, Mancini, Maira F. do Amaral e Daniela V. Vaz. Programa de Pés Graduagdo
em Ciéncia da Reabilitagdo. Escola de Ed. Fisica, Fisioterapia e Terapia Qcupacional, Universidade Federal de Minas Gerais.

@ Claire Kerr and Brona McDowell, 2007

Dispaonivel em Canchild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca), McMaster University
EMFCS medificade com a permissio de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Meurol, 39, 214-223,

GMECS G ionério do Rel Familiar:
Cri de <12 de idade

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga.

Minha erianga...

D Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corpo na
maior parte das posigdes

e tem dificuldade em conseguir qualquer controle de movimento voluntdrio

e necessita de uma cadeira de suporte especial para sentar-se confortavelmente

e tem que ser levantado ou carregado por outra pessoa para mover-se

D E capaz de sentar sozinho mas ndo fica de pé ou anda sem suporte significativo
e portante depende, na maioria das vezes, da cadeira de rodas em casa, na escola e na comunidade
e frequentemente necessita de suporte extra para corpo/ fronce para melhorar a fungdo do brago e da mdo

e pode mover-se sozinho usande uma cadeira de rodas motorizada




D E capaz de levantar sozinho e anda apenas usande equipamento auxiliar (como andador,
andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)

e acha dificil subir escadas ou andar em superficies irregulares
e pode usar uma cadeira de rodas quando move-se por longas distdncias ou em lugares cheios de pessoas

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas necessita segurar o
corrimdo quando sobe ou desce escadas
¢ frequentemente acha dificil andar sobre superficies irrequlares, rampas ou em lugares cheios de pessoas

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar e é capaz de subir e descer
escadas sem necessidade de segurar o corrimdo

e anda para qualquer lugar que dese ja (incluindo superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de

pessoas)
€ é capaz de correr e pular embora sua velocidade, equilibrio, e coordenagdo possam ser levemente limitados

Tradugdo realizada por Paula 5. de C. Chagas, Marisa C. Mancini, Maira F. do Amaral e Daniela V. Vaz. Programa de Pés Graduagiio
em Ciéncia da Reabilitagda, Escola de Ed. Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerais,

@ Chris Morris, 2007

Disponivel em Canchild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca), McMaster University
GMFCS modificade com a permissdo de Palisano et al, (1997) Dev Med Child Neural, 39, 214-223,

GMFCS-E&R Questiondrio de relato familiar:
para jovens com idade de 12-18 anos

Por favor leia as opgdes a seguir e marque apenas a caixa ac lado da descrigdo que
melhor representa as habilidades de movimento do seu jovem.

Meu jovem..,

Tem dificuldade de se manter sentado sozinho e controlar a cabega e a postura
do corpo na maioria das posigdes
e tem dificuldade em realizar qualquer controle voluntdrio de movimento
e precisa de uma cadeira especial adaptada para se sentar confortavelmente e ser
transportado (a) para qualquer lugar
e tem que ser levantado ou suspenso por outra pessoa ou equipamento para ser movido

Consegue sentar com algum suporte pélvico e de tronco mas ndo fica em pé ou
anda sem um apoio considerdvel
e portante, sempre depende de cadeira de rodas quando estd em ambientes externos
e consegue se mover sozinho (a) usando uma cadeira de rodas moterizada
e _consegue engatinhar ou rolar de maneira limitada para se movimentar em ambientes
internos
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o Consegue se manter em pé sozinho e sé anda utilizande um dispositive de auxilio
(come andador, andador com reodinhas, bengala, muleta, etc )

e acha dificil subir escadas, ou andar em superficies irregulares sem suporte

€ usa vdrios meios para se movimentar dependende da circunsténcia

e prefere usar uma cadeira de rodas para se movimentar mais rapidamente ou em longas
disténcias

= Consegue andar sozihho sem usar dispositives de auxilio, mas precisa segurar no
corrimdo ao subir ou descer escadas

e assim anda na maioria dos ambientes

e frequentemente acha dificil andar em superficies irregulares, inclinadas ou com
muitas pessoas

e _pode ser que, ocasionalmente, prefira usar um dispositivo de auxilio (como bengala ou
muleta) ou a cadeira de rodas para se movimentar mais rapidamente ou em longas
disténcias

o Consegue andar sozinho sem usar dispesitivo de auxilio e consegue subir e descer
escadas sem precisar segurar ho corrimdo

e anda em qualquer lugar que quiser (incluindo superficies irregulares, inclinadas ou com
muitas pessoas)

e consegue correr e pular mesmo que sua velocidade, equilibrio e coordenacéio possam
ser limitados

@ Doreen Bartlett e Jan Willem Gorter, 2011.

Disponivel em CanChild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca),
McMaster University. GMFCS-E&R modificado com permissdo de Palisano et al. (2008)
Dev Med Child Neural, 50(10), 744-750.

Traduzido para o Portugués Brasileire por: Camila Araujo Santos Santana, Carolina Mathias, e
Ana Carolina de Campos. Departamento de Fisioterapia, Universidade Federal de Sde Carlos.
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