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Dedico esse projeto a todos o0s pacientes com
Artrogripose que, como pequenas abelhas, lutam

diariamente para alcar voos cada vez mais altos.
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RESUMO

INTRODUCAO: Artrogripose Mltipla Congénita (AMC) é um termo utilizado para
definir um grupo de doencas caracterizadas pela presenca de multiplas contraturas
articulares congénitas em duas ou mais areas do corpo de carater ndo progressivo. E
uma condicdo rara, com prevaléncia estimada em 1 a cada 3000 a 5000 nascidos e
com mais de 400 etiologias conhecidas, sendo a maioria de origem genética.
Pacientes com AMC convivem com limita¢des funcionais e de mobilidade importantes,
que se agravam pela dificuldade no diagnéstico etiolégico e no tratamento precoces.
O diagnostico precoce € essencial para a reabilitacdo dos pacientes a fim de garantir
uma maior qualidade de vida e s@o necessarios centros especializados e
acompanhamento regular para garantir melhor desenvolvimento das funcdes. Boa
parte dos pacientes ndo possuem acesso aos tratamentos multidisciplinares
requeridos pela AMC dada a escassez de servicos direcionados e 0 pouco
conhecimento da condi¢ao no Brasil, onde inexistem estudos sob essa perspectiva. O
guestionario PEDI-CAT € um instrumento validado internacionalmente que visa avaliar
atrasos e limitagdes funcionais e mensurar possiveis mudancas no desenvolvimento
das funcdes em pacientes até 20 anos, sendo uma avaliacdo funcional fundamentada
na Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).
OBJETIVOS: Avaliar a funcionalidade dos portadores de AMC através da aplicacao
do PEDI-CAT. METODOS: Um estudo transversal prospectivo, formado por amostra
de conveniéncia de pacientes diagnosticados com AMC e acompanhados
regularmente no Ambulatdrio de Doengas Neuromusculares, com idade até 20 anos,
aos quais foi aplicado o questionario PEDI-CAT, baseado em dominios que avaliam
as caracteristicas funcionais, cognitivas e motoras dos pacientes. A analise dos dados
foi realizada por estatistica descritiva das variaveis. RESULTADOS: Foram estudados
13 pacientes diagnosticados com AMC, sendo 61,5% do sexo feminino, com idade
variando entre 1 e 15 anos (6,7+4,1), 38,5% procedentes de Salvador, com 15,4%
diagnosticados etiologicamente com Artrogripose Distal, 15,4% com Sindrome de
Escobar, 23,1% com etiologia ndo esclarecida e outras etiologias distribuidas de forma
heterogénea, sendo que ortopedia e fisioterapia foram os servigcos mais frequentados
no acompanhamento multidisciplinar e 53,8% ja foi submetido a alguma cirurgia. No
PEDI-CAT, os pacientes apresentaram medianas de 44 [IQ: 34-48] em Atividades
Diarias, 24 [IQ: 0-40] em Mobilidade, 52 [IQ: 39-54] em Social/Cognitivo e 58,5 [IQ:
52,5-64,5] em Responsabilidade. CONCLUSAO: Os resultados do presente estudo
evidenciaram que o0s pacientes acometidos pela AMC possuem maior
comprometimento de suas atividades motoras, que impacta diretamente na
mobilidade e tarefas diarias, mas néo foi observado comprometimento cognitivo e
social em relacdo a populacdo em geral. A dificuldade no diagndstico e a ndo adeséo
ao tratamento pode significar diminuicdo da funcionalidade e qualidade de vida do
paciente. SAo necessarios maiores estudos sobre a AMC no Brasil e maiores
incentivos para que as politicas de saude desenvolvam servicos direcionados e
especializados na condicao.

PALAVRAS-CHAVE: Artrogripose, PEDI-CAT, Funcionalidade.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Arthrogryposis Multiplex Congenita (AMC) is a term used to define
a group of diseases characterized by the presence of multiple congenital joint
contractures in two or more areas of the body of a non-progressive nature. It is a rare
condition, with an estimated prevalence of 1 in 3000 to 5000 births and with more than
400 known etiologies, most of which are genetic. Patients with AMC live with important
functional and mobility limitations, which are aggravated by the difficulty in the
etiological diagnosis and early treatment. Early diagnosis is essential for the
rehabilitation of patients in order to guarantee a better quality of life and specialized
centers with regular treatment is necessary to ensure better development of functions.
Most patients doesn’t have access to the multidisciplinary treatments required by AMC
given the scarcity of targeted services and the remaining gap of Brazil's knowledge
about the condition, where there are no studies from this perspective. The PEDI-CAT
IS an internationally validated instrument that aims to assess functional delays and
limitations and measure possible changes in the development of functions in patients
up to 20 years of age, being a functional assessment based on the International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). OBJECTIVES: Evaluate the
functionality of patients with AMC through the application of the PEDI-CAT.
METHODS: A prospective cross-sectional study, consisting of a convenience sample
of patients diagnosed with AMC and regularly monitored at the Ambulatério de
Doencas Neuromusculares, aged up to 20 years, to which the PEDI-CAT
qguestionnaire was applied, based on domains that assess functional and cognitive
characteristics and motor skills of patients. Data analysis was performed using
descriptive statistics of the variables. RESULTS: 13 patients diagnosed with AMC were
studied, 61.5% female, aged between 1 and 15 years (6.7+4.1), 38.5% coming from
Salvador, with 15.4% diagnosed etiologically with Distal Arthrogryposis, 15.4% with
Escobar Syndrome, 23.1% with unclear etiology and other heterogeneously distributed
etiologies, with orthopedics and physiotherapy being the most frequent services in the
multidisciplinary follow-up and 53.8% have already been submitted to some surgery.
CONCLUSION: The results of the present study showed that patients affected by AMC
have greater impairment of their motor activities, which directly impacts mobility and
daily tasks, but cognitive and social impairment was not observed in relation to the
general population. Difficulty in diagnosis and failure to adhere to treatment can mean
decreased functionality and quality of life for the patient. More studies on AMC are
needed in Brazil and encouragement from health policies to develop targeted and
specialized services for the condition.

KEYWORDS: Arthrogryposis, PEDI-CAT, Functionality.



LISTA DE ABREVIATURA E SIGLAS
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1 INTRODUCAO

Artrogripose Multipla Congénita (AMC) € um termo utilizado para definir um grupo
heterogéneo de doencas caracterizadas pela presenca de multiplas contraturas
articulares congénitas em duas ou mais areas do corpo, geralmente de carater ndo
progressivol2, Apesar deste termo ser frequentemente associado a um diagndstico, é
importante ressaltar que este € um conceito descritivo para diversas condicfes

clinicas especificas®.

A AMC foi pela primeira vez descrita em 1841 por Otto4, mas, com a evolucéo das
pesquisas acerca do tema, hoje entende-se que essa € uma condi¢cdo rara, com
prevaléncia estimada em 1 a cada 3000 a 5000 nascidos vivos?°. No entanto, um
estudo realizado na Europa, utilizando dados da EUROCAT, apresentou uma
incidéncia ainda menor, de 8,5 em 100.000 nascidos vivos®, evidenciando a raridade

desta condicao.

Seu conceito compreende a descricdo de mais de 400 etiologias conhecidas até o
momento’, sendo que 75% dessas ndo sdo diagnosticadas no pré-natall. Entretanto,
sabe-se que, independentemente da etiologia, a condicdo é resultante da acinesia
fetal, sendo a gravidade proporcional a quéo precoce for a limitacdo dos movimentos
intrauterinos®. Das possiveis causas da acinesia fetal, temos que as causas genéticas
sdo responsaveis por mais de um terco destas’. Outras ainda incluem doencas do
tecido conjuntivo, doencas miopaticas, distirbios metabdlicos, doencas
neuromusculares, doencas maternas, intercorréncias gestacionais e, mais
recentemente, a associacdo com a infeccédo do Zika Virus'®, a qual foi epidémica no
Brasil entre 2015 e 2016°.

Os pacientes com AMC convivem com limitacdes funcionais e de mobilidade
importantes, cenario que se agrava pela dificuldade no diagndstico etiolégico e no
consequente tratamento, uma vez que este depende diretamente de um diagnostico
acurado*. Um estudo realizado no México analisou as caracteristicas clinicas de 50
pacientes com diagnostico presuntivo de AMC, evidenciando a complexidade do
diagndstico relacionado com multiplos fatores etiologicos e clinicos e a importancia de
sua identificacdo para o correto tratamento e manejo dos pacientes a fim de garantir
uma maior qualidade de vida'®. Outro estudo realizado na Suécia avaliou a qualidade

de vida associada a saude de criancas com AMC, comprovando que estas possuem
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maior comprometimento de suas atividades funcionais'!. Dessa forma, considerando
que boa parte dos pacientes ndo possuem acesso aos tratamentos complexos e
multidisciplinares requeridos pela AMC e a escassez de profissionais especializados
para tais?, tem-se como resultado uma populacdo com maior prejuizo no

desenvolvimento de suas funcgdes.

Na literatura, encontra-se muitos estudos sobre a Artrogripose Multipla Congénita que
evidenciam a apresentacdo clinica e a abordagem terapéutica, mas ha pouca
informacéo sobre o impacto da doenca na qualidade de vida desses pacientes?, bem
como a inexisténcia de estudos com essa abordagem realizados no Brasil. Portanto,
a compreensado da funcionalidade e da qualidade de vida desses pacientes podem
permitir melhor avaliagdo funcional da doenca, trazendo melhorias a vida desses
pacientes, com abordagens mais bem direcionadas para os tratamentos complexos e
multidisciplinares do ponto de vista neurolégico, pediatrico, fisioterapéutico,
ortopédico e psicologico. Além disso, considerando a realidade socioecondmica do
Brasil, um melhor entendimento desses aspectos é capaz de propiciar tratamentos
mais eficazes e menos custosos para os individuos e para o sistema publico de saude,
possibilitando adequacado do servigco as demandas encontradas e implementacéo de
novas praticas de saude. Assim, faz-se-necessario estudos que realizem uma analise

sob essa perspectiva a fim de elucidar tais aspectos.
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2 OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL:

Avaliar a funcionalidade dos pacientes portadores de Artrogripose Multipla Congénita

através da aplicacdo do questionario PEDI-CAT.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Descrever as caracteristicas funcionais, motoras e sociais dos pacientes com AMC

através do questionario PEDI-CAT.

Interpretar os resultados encontrados no score do questionario PEDI-CAT.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Defini¢éo e histoéria

A Artrogripose Mudltipla Congénita (AMC) é definida como um grupo de condi¢des
congénitas caracterizadas por contraturas articulares nao progressivas em duas ou
mais areas do corpo. Esse € um termo que engloba diferentes condicdes complexas
e envolve diversas desordens genéticas, sendo compreendido como um sinal, ndo um
diagnéstico propriamente dito*®. A sua terminologia é, por vezes, confusa, uma vez
que as definicbes de artrogripose, artrogripose multipla congénita e amioplasia sao
geralmente usadas de modo intercambiavel na literatura para descricdo desse
complexo espectro de contraturas congénitas'*. A AMC pode ocorrer isolada ou
associada a outras doencas, relacionadas ou ndo com o sistema nervoso central®® e,

até o momento, sabe-se que essa condicédo esta associada a mais de 400 etiologias®.

O primeiro relato de uma sindrome de contraturas articulares congénitas foi atribuido
a Adolph Otto em 1841, que descreveu uma crian¢ga com cotovelos, maos e membros
inferiores com alterag@es articulares. Entretanto, em 1156, Neil Gordon descreveu o
caso de uma crianca do sexo feminino com 8 anos de idade residente da cidade de
Norwich, a qual apresentava deformidades em maos e pés congénitas, além de
contraturas em outras localidades do corpo que limitavam suas atividades diérias,
considerando-se esse um provavel quadro de Artrogripose Multipla Congénita,
atribuindo-se, assim, a existéncia dessa condicdo desde os tempos mais remotos.
Outro registro esta presente no Museu do Louvre em Paris, a partir da exposi¢cédo da
obra “The Clubfoot”, de Jusepe de Ribera, datada de 1642, que retrata uma crianca
com caracteristicas compativeis com a amioplasia, uma das formas mais comuns
associadas a AMC. Ja em 1923, Stern definiu o termo “Artrogripose Multipla
Congénita” para caracterizar criangas que possuiam multiplas contraturas articulares

com mobilidade limitadal6.17,

3.2 Epidemiologia
Na década de 1960, a prevaléncia da AMC na Escécia foi estimada de 1 em 56.000
nascidos vivos. Ja em 1979 a 1994, foi reportada uma prevaléncia de 1 a cada 5.100

nascidos no ocidente da Suécia. Hoje, temos que a prevaléncia global da Artrogripose
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Multipla Congénita € de 1 a cada 3.000 a 5.000 nascidos, revelando que a maior
eficacia na deteccéo de novos casos da AMC propiciou 0 aumento da prevaléncia ao

longo do tempo, mas que permanece sendo reconhecida como uma condicéo rara’*8,

Um estudo epidemioldgico realizado na Europa, a partir da base de dados de vigilancia
europeia para anomalias congénitas, o EUROCAT, utilizou-se de um registro de 787
casos de AMC entre os anos 1980 e 2006, encontrando uma prevaléncia de 8,5 para
100.000 nascimentos. Maior prevaléncia foi percebida nos ultimos anos do estudo, o
gue possivelmente ocorreu a partir do desenvolvimento de melhores ferramentas

diagndsticas no decorrer das décadas®®.

Os dois tipos de AMC mais comuns s&o a amioplasia e a artrogripose distal que,
juntas, correspondem a 50 a 65% dos diagnésticos?®. A amioplasia ainda é descrita
com prevaléncia mundial de 1 a cada 10.000 nascidos vivos’. No entanto, é
constatado que, no Brasil, ndo existem estudos epidemiolégicos sobre a frequéncia
da Artrogripose Multipla Congénita, fato que dificulta um direcionamento adequado

para investigacédo e diagnéstico dessa condicédo no pais?°.

Dessa forma, a partir dos dados epidemioldgicos, ratifica-se que o diagndéstico mais
preciso em criancas com AMC é essencial para determinar o padrdo genético e o
plano de tratamento adequado, bem como para compreender a historia natural e o

prognostico dessas criancas®.

3.3 Etiologias e classificagdes

A etiologia da AMC é multifatorial e sabe-se que, independente da sua classificacéo,
todas elas possuem a acinesia fetal como causa comum. A acinesia fetal ocorre
guando os movimentos intrauterinos sao reduzidos ou ausentes, geralmente surgindo
na oitava semana de gravidez. A restricdo de movimentos intrauterinos que se sucede
por mais de 3 semanas ja € suficiente para resultar em mal desenvolvimento dos
musculos e tenddes, acarretando reducdo da complacéncia da capsula articular e
ligamentos periarticulares com consequente fibrose e contratura das articulagbes
determinadas pela posi¢do passiva do membro. A gravidade da AMC é proporcional

a qudo cedo ocorre a restricdo do movimento fetal na gravidez*?*.
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Tendo em vista 0 complexo universo etiolégico da Artrogripose Mdltipla Congénita,
até o momento ndo ha um sistema de classificacdo Unico que seja capaz de abranger
satisfatoriamente a AMC e é possivel que ndo haja uma forma de classificacdo que
abargue todas as necessidades que essa condicdo apresenta’. Nesse contexto, ha
diferentes classificacbes descritas pelos autores na tentativa de abarcar a

heterogeneidade das etiologias e facilitar o diagnoéstico.

Em 1981, Judith Hall estabeleceu a primeira classificacdo pautada na apresentacao
clinica e envolvimento de outras areas e sistemas. Sua classificacdo é dividida em
trés categorias, que englobam o tipo I, com envolvimento exclusivo dos membros; tipo
II, com envolvimento dos membros e de outras areas do corpo ou sistemas; e tipo lll,
com alteracBes no sistema nervoso central ou associados a déficit cognitivo. Essa
classificagcdo ainda € utilizada por diversos autores como base para novas

classificacdes e protocolos de investigacdo?!.

Em 2009, Bamshad prop6s uma classificagdo mais abrangente a partir da revisitacao
da anteriormente citada, incluindo formas de envolvimento articular distal e subtipos
definidos. Segundo ele, € importante primeiramente averiguar se a crianga possui
funcdo neurolégica normal, que sugere a Amioplasia ou Artrogripose Distal, ou
anormal, que indica desordens do sistema nervoso central ou periférico ou disturbios
neuromusculares. Dessa forma, sua classificacdo subdivide-se em amioplasia (l),
artrogriposes distais (ll) e artrogriposes sindrémicas associadas a doencas do sistema
nervoso central (SNC) ou a outras doencas neurolégicas (lll)>. Essa é uma
classificacdo que facilita o entendimento no momento do diagnostico, uma vez que

mais de 50% dos pacientes possui Amioplasia ou Artrogripose Distal®.

Em 2019, Judith Hall reavalia as diversas classificacdes estabelecidas na literatura e
ressalta a lacuna no desenvolvimento de uma classificagdo Unica suficientemente
abrangente para as mais diferentes etiologias. Ela ressalta que os médicos, além de
diagnosticar o paciente de acordo com classificages especificas, como as condigdes
de Amioplasia, Artrogriposes Distais, Sindrome do Pterigio, Sindromes ligadas ao X,
entre outras, devem também atentar para sinais fisicos Unicos e raros que possam ser
Uteis para identificar disturbios especificos e realizar diagndsticos etioldgicos mais

precisos’.



Uma outra classificacao explicitada por Judith Hall € a fundamentada nas etiologias
da acinesia fetal, entretanto ela se constitui com maior dificuldade de categorizacao,
ja que algumas causas ainda ndo sdo bem determinadas, ao passo que algumas
condi¢cdes se encaixam em diferentes categorias. Essa classificacdo é dividida em
fatores intrinsecos, 0s quais estdo relacionados com a acinesia fetal e o
desenvolvimento intrauterino, e fatores extrinsecos e ambientais, 0os quais levam em
consideracgao fatores externos nao relacionados com o feto em si. A figura 1 apresenta
o fluxograma dos mecanismos causadores de acinesia fetal associados a Artrogripose
baseado nessa categoria. Para além dessa classificacdo, temos outra forma de
estratificacdo das causas de acinesia fetal, que é pautada nos processos etioldgicos
subjacente a disfuncdo do desenvolvimento, que incluem doencas miopaticas;
doencas neuropaticas do sistema nervoso central ou sistema nervoso periférico;
anormalidades neuromusculares da placa terminal; alteracdes do tecido conjuntivo;
limitacBes de espaco intrauterino; doencas maternas; exposicdées maternas a fatores
ambientais; comprometimento do suprimento de sangue na lactagcdo ou na gravidez;

distlrbios metabdlicos; e distirbios epigenéticos?.

Figura 1 — Fluxograma dos mecanismos causadores de acinesia fetal

Doencas Doencas maternas ou Espaco intrauterino
neuromusculares drogas limitado

Acinesia fetal Compressao

Fatores intrinsecos

Fraqueza muscular

- Restrigao de crescimento

- Anomalias craniofaciais

- Intestino imaturo

- Contraturas articulares

- Restrigao de crescimento

- Micrognatia - Cordao umbilical curto - Rosto de Potter

- Alteragdes nos ossos longos - Hipoplasia pulmonar - Pele redundante
(osteoporose) - Pterigio - Assimetria

- Polidramnio - Atrofia muscular por desuso - Contraturas conjuntas

Fonte: Adaptado de “Arthrogryposis (multiple congenital contractures): Diagnostic approach to etiology,

classification, genetics, and general principles”, 2014.

Assim, apesar da Terceira Conferéncia Internacional de Artrogripose ter demandado

o desenvolvimento de um Unico sistema de classificacdo, o campo médico ainda se
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encontra em transicao para tal, uma vez que ainda néo se alcancou uma classificacéo
abrangente para a AMC, mas diversas classificacbes que se sobrepdem. O avanco
dessa abordagem seria Util para o diagndstico mais precoce, a definicdo da historia
natural e de terapias aprimoradas’.

3.4 Diagndstico e tratamento

A suspeita para AMC pode ser levantada desde o momento intrauterino, a qual se
identifica pela posicdo anormal das articulagdes ou percepcdo do movimento fetal
diminuido através da Ultrassonografia (USG) realizada no pré-natal, ndo obstante
apenas 25% dos diagnésticos sejam feitos prematuramente, uma vez que 0S
movimentos fetais ndo sdo rotineiramente estudados no pré-natal'®. As
anormalidades referentes aos movimentos fetais podem ser identificadas na USG
préximo a oitava semana de gestacao, no entanto dificilmente sédo detectadas durante
0 primeiro trimestre, sendo mais comum identificar as contraturas articulares no
segundo trimestre de gravidez pela maior facilidade de visualizacdo??. Nesse sentido,
a realizacdo do pré-natal e acompanhamento da crianca € fundamental para se
estabelecer o diagnaostico etiologico, ja que aproximadamente 60% destes sédo obtidos

antes dos 2 anos de idadel.

A AMC geralmente é diagnosticada no pds-natal baseada na apresentacao clinica da
crianca. Uma vez levantada a suspeita de Artrogripose Mdultipla Congénita, é
indispensavel estabelecer o diagnostico etiolégico da doenca a partir de uma
avaliacdo ampla e minuciosa do histérico materno, passado de gravidezes e partos,
antecedentes pré-natais e neonatais, histérico familiar completo das ultimas trés
geracbes, exame fisico completo focado nas articulacbes junto a avaliacédo
neuroldgica detalhada. O histérico de complicacGes e a resposta a terapias também
podem sugerir suspeitas de diagnésticos mais especificos. Além disso, exames
complementares sdo (teis na investigagdo, como laboratoriais mais especificos tais
quais estudos eletrofisiolégicos, bidpsia muscular ou nervosa e sequenciamento de
genes, que podem colaborar no diagnostico diferencial a partir da avaliacdo da
condicdo de massa muscular e da integridade do material genético, bem como CPK,
carnitina, acido latico, transaminases em casos de fraqueza generalizada, massa

muscular diminuida ou piora progressiva; a Ressonancia Magnética (RM) pode ser
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empregada para o diagnostico de anormalidades cerebrais como ventriculomegalia e
microcefalia, além do fornecimento de informacdes adicionais como atrofia muscular,
escoliose, volume dos pulmdes e contraturas; radiografia para avaliacdo de
anormalidades ésseas; exames de imagem neuroldégicos sdo particularmente Uteis
para identificar anormalidades estruturais do SNC como fator precipitante para a
Artrogripose e devem ser realizados pelo menos uma vez antes dos 4 anos de idade;
arquivo de fotografias e videos seriados do paciente em diferentes posicbes e
capturados cronologicamente em diferentes idades com a finalidade de avaliar a
progressédo e evolucdo da doenca, sendo importantes para compreensao do quadro
clinico e planejamentos terapéuticos como intervencdes cirargicas e

reabilitacdo’2324,

Costa, em seu estudo epidemioldgico realizado em Salvador dentre os periodos de
2016 a 2020, concluiu que a coleta da historia clinica de forma detalhada, com énfase
nos antecedentes maternos, gestacionais e neonatais, bem como exame fisico
cuidadoso com atencdo aos diversos sistemas permitiam um maior direcionamento
para investigacdes etiolégicas dos pacientes envolvidos, por vezes ndo havendo
necessidade da realizacdo de exames de custos mais elevados?, o que ressalta o
impacto de se obter maior conhecimento acerca da AMC a fim de aprimorar o

diagnéstico e diminuir custos.

A figura 2 apresenta fluxograma do protocolo de investigacdo que deve ser realizado
de acordo com o tipo clinico (tipos I, Il ou Ill) da AMC, tendo sido desenvolvido com o
objetivo de padronizar as praticas diagndsticas para os profissionais??.

Tendo sido estabelecido o diagndstico de AMC, € importante que o tratamento seja
instituido o mais rapido possivel, preferencialmente nas primeiras horas de vida, pois,
uma vez ja realizado nos primeiros anos, a probabilidade dessa crianca ter maior
sucesso e maior independéncia no futuro sdo maiores3. A Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) recomenda que, desde a primeira abordagem, a equipe profissional
avalie os dominios da estrutura e funcao corporal, atividades e participacao, conforme
descrito na Classificacdo Internacional de Funcionalidade®. Logo, a abordagem
multidisciplinar deve ser priorizada a fim de detectar quaisquer impactos motores,
respiratorios e nutricionais que promovam incapacidade e obstaculos para o
desenvolvimento de qualidade de vida e deve ser continuada durante toda a infancia

e adolescéncia?!26,
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Figura 2 — Fluxograma do protocolo de investigacao para os tipos de Artrogripose

Tipos I, Il e lll Tipos Il e lll Tipo Il

- Exame clinico, fotografias, - Avaliacéo de informacbes - Se houver hipotonia axial clara:

videos. incorretas: ultrassonografia liaca Pt' da hipotoni '

- Raio-X do esqueleto. cardiaca, ultrassonografia a;'a ?gasvﬁ:e_n;tlc_at :t ipotonia

- Ensaio de creatinina abdominal, avaliagdo ( Er:'l :;;old: suesm Tta)él

fosfoquinase (CPK) se houver oftalmolégica. - . spe e

fatigabilidade muscular, mialgia, - RM do cérebro e da medula mla-stenla. ensalo de anticorpos

fraqueza muscular. espinhal para diagnéstico anti R:QC!-I e anti leSK' .
;o . sp P 1ag - Avaliacéo de funcdes cognitivas.

- Eletrofisiologia: ENMG diferencial do tipo Il ou lll para< 5

(eletroneuromiografia) em areas anos.

saudaveis e patolégicas. - Avaliagdo metabélica em caso de

- Biopsia muscular se CPK estiver visceromegalia.

anormal elou a ENMG estiver - Avaliagao respiratéria funcional.

anormal. - RM muscular.

- Consulta genética com NGS

(Sequenciamento da proxima

geragdo) ou Artrogripose.

Fonte: Adaptado de “Arthrogryposis in children: Etiological assessments and preparation of a protocol

for etiological investigations”, 2018.

O tratamento consiste em intervengdes cirdrgicas ortopédicas com alargamento,
posicionamento e uso de tala associado a fisioterapia intensiva, focada no treinamento
funcional, no aumento de mobilidade articular e no desenvolvimento da forga muscular
no paciente com AMC. O apoio da equipe multidisciplinar € indispensavel, devendo
ser formada pelos mais diversos profissionais, como neurologistas, ortopedistas,
cirurgibes, fisioterapeutas, enfermeiros, psicologos, terapeutas ocupacionais,
aconselhadores genéticos, assistentes sociais e, por vezes, cardiologistas,
oftalmologistas e endocrinologistas. Principalmente para portadores com
comprometimento neuroldgico, € necessario acompanhamento com psicélogo,
fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional para planejamento de suporte psicossocial

adequado?’:?8,

O progndstico para os portadores da AMC depende da sua etiologia, da extensao das
contraturas e das doencas associadas, mas tende a ter um bom progndstico com o
tratamento precoce e adequado, uma vez que essa é uma condi¢cdo ndo progressiva®.
Nesse sentido, devido a complexidade dessa condi¢céo, € imprescindivel o diagndstico
e tratamento precoces com abordagem holistica e multidisciplinar durante a vida do
portador de AMC, pois essa intervencao acarretard qualidade de vida satisfatoria para

os portadores da Artrogripose Mdltipla CongénitaZ.
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3.5 Comprometimento das fun¢des e da qualidade de vida

Na populacdo adulta portadora de AMC, diversos estudos evidenciam como o0
cotidiano é afetado pelo comprometimento fisico, principalmente osteoarticular,
decorrente da Artrogripose Mdltipla Congénita. Nessa faixa etaria, as dores articulares
e musculares sdo um obstaculo significativo na vida dessa populacdo, sendo muitas
vezes necessario o uso de medicamentos para alivio destas. As func¢des cognitivas
sdo comparaveis com a da populagéo geral, contudo escores para fungdes motoras e
fisicas s&o expressivamente menores, evidenciando o sedentarismo e as dificuldades
de locomocé&o, com uso de dispositivos de mobilidade variados a depender do nivel

de atividade realizada?6:30:31,

Um estudo realizado no Centro de Referéncias em Anomalias Congénitas em
Grenoble avaliou as limitacbes nas atividades diarias em adultos com AMC e foi
demonstrado que o desenvolvimento no setor cognitivo era satisfatério, porém as
maiores dificuldades se mostraram nas fungbes motoras, como vestir as roupas,
utilizar o banheiro e andar. Entretanto, o estudo mostrou que, apesar dessas
limitagBes, a maioria dos pacientes adultos conseguem viver de forma relativamente
independente e satisfatoria, com algumas adaptacdes e reabilitacdio3°. E nesse
contexto que a Classificagao Internacional de Funcionalidade (CIF) reforga que, para
a otimizacao da funcdo e minimizacéo de incapacidade, € essencial a interagéo entre
fatores biopsicossociais®?, uma vez que os fatores limitantes se correlacionam entre
si e influenciam nos diferentes ambitos da vida do individuo adulto?®. Dessa forma, a
abordagem multidisciplinar a longo-prazo para portadores adultos da AMC é
primordial, incluindo uma equipe com ortopedistas, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, psiquiatras, neurologistas, enfermeiras e assistentes sociais a fim de
gue as limitacdes funcionais sejam reduzidas e, consequentemente, garanta-se uma
melhor qualidade de vida. Entretanto, sabe-se que essa realidade ideal nem sempre
esta presente no cotidiano dos portadores de AMC?26:32,

Para a populacao pediatrica, a literatura ressalta a importancia do tratamento precoce
para acoes corretivas e reabilitativas, principalmente por garantir melhores resultados
nos primeiros meses de vida®. Ademais, a reabilitacdo que se inicia precocemente e
€ acompanhada de exercicios diarios estimulados pelos cuidadores, junto a equipe
multidisciplinar, garante a crianga com AMC a oportunidade de melhorar a amplitude

dos seus movimentos articulares e reduzir a necessidade de correcdes cirdrgicas
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invasivas radicais a posteriori, bem como faz-se essencial para auxiliar esses
portadores a garantir maior independéncia e participacdo na sociedade na vida adulta.
O desenvolvimento da deambulacdo possui um papel importante na reabilitacdo
dessa populacédo, principalmente no que diz respeito a independéncia®33. Entretanto,
a transicdo das criancas portadoras de Artrogripose Mdltipla Congénita para a vida
adulta possui muitos obstaculos para o desenvolvimento das funcfes e a otimizacéo
da qualidade de vida'?, principalmente pela necessidade de centros especializados
para o tratamento, sendo importante destacar que estudos que avaliem a frequéncia
da AMC e o desenvolvimento da qualidade de vida das criancas portadoras dessa

condicéo néo existem no Brasil até 0 momento?°.

Apesar de haver limitagGes funcionais significativas, boa parte dos pacientes com
AMC tém graduacdes, ocupacdes profissionais, relacionamentos afetivos e relativo
grau de independéncia®® e tais fatos demonstram a importancia do diagndstico e
tratamento precoces e do desenvolvimento de estudos acerca da Artrogripose Multipla
Congénita, uma vez que estes permitem que a condi¢cao seja cada vez menos limitante

na vida desses pacientes.

3.6 O questionario PEDI-CAT

O Pediatric Evaluation of Disability Inventory-Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) é
um questionario que foi adaptado para o software CAT a partir do modelo impresso
pré-existente Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI). O processo de
adaptacao se deu a partir do desenvolvimento de um banco de dados com faixa etaria
mais ampla e escala de resposta adaptada de dois pontos para uma escala com
guatro pontos de dificuldade. Ele foi criado com o objetivo de avaliar, de forma eficiente
e acurada, atrasos e limitagbes funcionais e mensurar possiveis mudangas no
desenvolvimento das funcbes em pacientes até 20 anos, sendo uma avaliacéo
funcional fundamentada na Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) e é aplicado a partir de 4 dominios (atividades diarias,
mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade). Esse questionario foi validado para
pacientes com deficiéncias motoras e cognitivas, tendo suas propriedades
psicométricas bem descritas em diversos estudos, incluindo validade e

confiabilidade34-36,
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O uso da plataforma CAT permite que sejam fornecidas pontuacdes precisas de forma
eficiente, uma vez que, por utilizar o modelo estatistico de Teoria de Resposta ao Iltem
(TRI), ele minimiza o numero de itens administrados para resposta, ao passo que
especifica e individualiza os itens mais apropriados para cada paciente. Medidas de
avaliacao que utilizam o TRI tendem a fornecer uma avaliagcdo mais acurada e reduz

a carga daqueles que as respondem?36,

Jé foram realizados estudos com o uso do PEDI-CAT como instrumento de avaliagdo
em pacientes com Atrofia Muscular Espinhal (AME) e paralisia cerebral®>37,
mostrando-se eficiente na avaliacdo de atrasos motores e cognitivos. Contudo, até o
dado momento, ndo foram encontrados estudos na literatura que avaliem as

limitacdes funcionais através do PEDI-CAT em criancas e jovens com AMC.

Nos estudos realizados para avaliar as propriedades psicométricas do PEDI-CAT,
demonstrou-se como Vvalido e confidvel e bem aceito pelos cuidadores das criancas e
com potencial para que os resultados obtidos a partir dele sejam (teis aos
profissionais no manejo nos servicos de reabilitacdo, na identificacdo do nivel
funcional dos pacientes, nas tomadas de decisfes, nos tratamentos mais direcionados

e eficientes e no impacto cientifico para intervencdes em pesquisa®*3.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Desenho de estudo

Estudo transversal e descritivo.

4.2 Local, duracgéo e periodo de estudo

O referido estudo foi realizado no Ambulatério de Doencas Neuromusculares do
Bahiana Saude, vinculado ao SUS, localizado no bairro de Brotas, na cidade de
Salvador, Bahia, durante o periodo de janeiro a agosto de 2022. O local presta
servicos de atendimento para diagnostico e tratamento de doencas neuromusculares,
epilepsia e HTLV, sendo composto por uma equipe multidisciplinar composta por
profissionais da Neurologia, Fonoaudiologia, Fisioterapia motora e respiratoria,

Psicologia, Terapia Ocupacional, Nutricdo e Enfermagem.

4.3 Populacao do estudo

Populacao alvo: Pacientes com Artrogripose Mdltipla Congénita (AMC).

Populacdo acessivel: Pacientes com diagndstico clinico de Artrogripose Mdltipla
Congénita acompanhados regularmente no Ambulatério de Doencas

Neuromusculares do Bahiana Saude.
Critérios de inclusao:

e Diagnostico priméario de AMC de quaisquer etiologias

e |dade menor ou igual a 20 anos

Critérios de exclusao:

¢ Individuos que ndo puderam ou ndo conseguiram completar o preenchimento
do questionario PEDI-CAT.

Tamanho e Selecdo amostral: A amostra do estudo foi de conveniéncia, pois foram
convidados todos os pacientes diagnosticados com AMC e regularmente matriculados

e acompanhados no Ambulatério de Doencas Neuromusculares.

Fonte de dados: Os dados para realizacdo do estudo s&o primarios a partir da
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aplicacao do questionario PEDI-CAT.

4.4 Instrumento de coleta de dados

Foi utilizado o questionario Pediatric Evaluation of Disability Inventory em sua versao
adaptada para computador (PEDI-CAT) e para lingua portuguesa. Este questionario
conta com um banco de 276 itens e mede habilidades a partir de 4 dominios como
Atividades Diarias, Mobilidade, Social/Cognitivo e Responsabilidade, que sé&o
independentes entre si. O dominio Atividades Diarias conta com 68 itens em 4 areas
de conteudo, incluindo vestir-se, manutencdo da higiene, tarefas domésticas e
refeicbes alimentares. O dominio Mobilidade conta com 75 itens em 4 &reas de
contetdo como movimentos basicos e transferéncias, fica em pé e fazer caminhadas,
passos e inclinacdes, corridas e esportes, além de 10 itens adicionais para avaliar
criancas gue utilizam dispositivos de mobilidade. O dominio Social/Cognitivo conta
com 60 itens em 4 areas de conteldo, incluindo interagdo, comunicagado, cogni¢ao
diaria e autogestdo. O dominio Responsabilidade deve ser administrado apenas em
criancas a partir de 3 anos e utiliza 51 itens em 4 areas de conteudo, como
organizacdo e planejamento, necessidades diarias, gestdo de salde e manter-se

seguro.

A escala de resposta para os 3 primeiros dominios é realizada a partir de uma escala
de dificuldade de 4 pontos que vao de “incapaz’ a “facil’, enquanto o ultimo dominio
possui sua propria escala de responsabilidade de 5 pontos com respostas que vao de
“adulto/cuidador tem total responsabilidade” a “crianga assume total responsabilidade
sem qualquer direcdo, supervisdo ou orientacdo de um adulto/cuidador”. Os itens de
cada dominio possuem linguagem clara e acessivel, com exemplos e ilustracdes para
melhor compreenséo da inten¢céo de cada item. Junto aos 4 dominios, seréo aplicados

os filtros de idade e sexo.

Existem duas modalidades do PEDI-CAT, sendo elas o “Speedy CAT”, que é uma
versao mais rapida e precisa do questionario e aplica em média 15 itens por dominio,
e 0 “Content-Balanced CAT”, que € mais completo e inclui em média 30 itens por

dominio.

O questionario € analisado através de software especifico, que utiliza o modelo

estatistico de Teoria de Resposta ao Item (TRI), objetivando estimar as habilidades



24

da crianca a partir de um nimero minimo dos itens mais relevantes ou um numero
definido de itens dentro de cada dominio. Todos os entrevistados iniciam com o
mesmo item em cada dominio no intervalo médio de dificuldade e a resposta a esse
item ird ditar se o item que aparecera em seguida serd um mais dificil ou mais facil,

adaptando-se assim 0s itens a crianca e evitando itens irrelevantes.

O relatério gerado a partir da aplicacdo do questionario produz trés tipos de escores
para interpretacédo de seus resultados, sendo eles o escore continuo (scaled scores),
0 escore normativo (score-T) e o percentil por idade (age percentiles), que sédo obtidos
para cada dominio separadamente e de forma independente entre si. O escore T e 0
percentil sdo padrdes normativos que descrevem o desempenho da crianca em
comparacao com outras da mesma idade em intervalos de 1 ano, enquanto o escore
continuo é escalonado e avalia o0 desempenho da crianca em relacédo a ela mesma.
Como o PEDI-CAT é um questionario internacional, seus escores normativos refletem

a populacéo pediatrica geral dos Estados Unidos.

Para os escores T, a média para cada faixa etaria € 50, com desvio padréao de 10 e,
geralmente, os escores T entre 30 e 70 sdo considerados dentro da faixa esperada
para idade, enquanto pontuacdes abaixo de 30 indicam diminuicdo da capacidade
funcional em comparacdo ao esperado para faixa etaria e acima de 70 indicam
pontuacBes acima do esperado. Criancas com habilidades funcionais muito atrasadas
podem receber pontuacdo no intervalo negativo, indicando que estdo no extremo da

distribuicdo para faixa etaria.

Para o percentil por idade, cada crianca em sua faixa etaria especifica tem um
percentil definido. Para criancas menores de 10 anos e 11 meses, sao dados percentis
exatos e, para criancas acima de 11 anos, sao dados faixas de percentis de <5, 5~25,
25~50, 50~75, 75~95 e > 95. Nesse Ultimo caso, se a criangca pontuar abaixo do
percentil 5 (<5), é considerada “abaixo da média”, se 5~25, é considerada “meédia

baixa” e assim sucessivamente.

Dentro do questionario, utiliza-se filtros de idade, sexo e dispositivos de mobilidade a
fim de que as perguntas se adaptem a partir de tais especificidades. Dentre os
dispositivos de mobilidade, o PEDI-CAT considera uso de andador, muleta, bengala,
cadeira de rodas manual ndo conduzida por si mesmo, cadeira de rodas manual

conduzida por si mesmo e cadeira de rodas motorizada.
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4.5 Procedimento da coleta de dados

Todos participaram mediante prévia explicacdo do objetivo do estudo e da assinatura
do Termo de Assentimento dos Pais/Responsaveis e do Termo de Consentimento,
com obtencdo do consentimento presencialmente. Num segundo momento, 0O
paciente ou 0s seus responsaveis foram entrevistados pelos pesquisadores em sala
reservada, sem tempo minimo para completar o questionario, no mesmo dia do
atendimento presencial com a equipe multidisciplinar do ambulatério. Nos casos de
indisponibilidade presencial, a entrevista foi realizada telepresencialmente, atravées da
plataforma Zoom, sob mesmas condicdes. As avaliacbes foram feitas de modo que
atendessem a disponibilidade dos pacientes, sem que interferissem em sua rotina e
nos horérios de atendimento. Os resultados obtidos foram coletados através da
plataforma Q-Global, que abarca o software do PEDI-CAT na modalidade Speedy em
sua versao online, os quais foram produzidos instantaneamente e acrescidos as
informacdes complementares dos prontuarios eletrénicos para analise e discussao no

dado estudo.

4.6 Variaveis

e Idade

e Sexo

e Procedéncia

e Diagnosticos etiologicos

e Realizacao de cirurgias prévias

¢ Acompanhamento multidisciplinar: fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia,
fonoaudiologia, ortopedia, genética e pediatria.

e Uso de dispositivos de auxilio e de locomocéo: ortese, bengala, muletas e
cadeira de rodas.

e Atividades diarias

e Mobilidade

e Social/Cognitivo

e Responsabilidade
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4.7 Plano de analise de dados

Os dados foram transferidos para planilha Excel e, por sua vez, processados e
analisados no Software Estatistico SPSS (Statistical Package for Social Science),
versdo 25.0 da Plataforma Windows. Foram realizadas analises descritivas, utilizando-
se medidas de frequéncia simples e percentual para variaveis categoéricas e medidas
de tendéncia central e de dispersdo para expressar a variavel quantitativa idade. Ja
para as variaveis relacionadas aos dominios do questionario PEDI-CAT, foram
utilizadas medidas de tendéncia central e de disperséo e os resultados em relagédo a
amostra normativa do instrumento. Os resultados do escore-T <10 foram

considerados como 0 no calculo estatistico.

4.8 Aspectos éticos

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica como parte do seguinte
estudo “Fatores associados a qualidade de vida relacionada a saude em individuos
com Artrogripose Multipla Congénita na comunidade: estudo transversal’, sob o
namero de CAAE 38809620.7.0000.5544 e numero do Parecer 4.650.609,
obedecendo rigorosamente a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Os
participantes foram informados de forma clara sobre o estudo e sua participagcéo e
todos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.



27

5 RESULTADOS

Foram recrutados 17 pacientes matriculados no Ambulatério de Doencas
Neuromusculares da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP) com o
diagnostico de Artrogripose Mdltipla Congénita. Todos atenderam aos critérios de
inclusdo e 4 pacientes foram excluidos pelos critérios de exclusdo dada a

impossibilidade de responder o questionario no periodo do estudo.

Em relagdo ao perfil demogréafico, 5 pacientes eram do sexo masculino (38,5%) e 8
pacientes do sexo feminino (61,5%). A idade variou de 1 a 15 anos, sendo que sua

média entre os participantes foi em anos de 6,7+4,1 (Tabela 01).

Tabela 01. Perfil demografico dos pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doencas
Neuromusculares da EBMSP janeiro-setembro 2022.

Variaveis (n) Porcentagem (%)
Sexo

Masculino 5 38,5
Feminino 8 61,5

Idade (em anos) 6,714,1

Fonte: préprio autor

Os patrticipantes foram procedentes de 8 cidades de diferentes regides da Babhia,

sendo a maioria (38,5%) de Salvador (Tabela 02).

Tabela 02. Procedéncia dos pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doencas
Neuromusculares da EBMSP janeiro-setembro 2022.

Procedéncia (n) Porcentagem (%)
Salvador 5 38,5
Feira de Santana 2 15,4
Barrocas 1 7,7
Camacgari 1 7,7
Dom Macedo Costa 1 7,7
Ipiad 1 7,7
ltiuba 1 7,7
Rafael Jambeiro 1 7,7

Fonte: préprio autor

Dentre os pacientes do estudo, foram observadas diversas etiologias relacionadas a
AMC, descritas na Tabela 03. A Artrogripose Distal constituiu-se como etiologia mais
prevalente com 2 casos (15,4%), seguida pela Sindrome de Escobar também com 2
casos (25,4%). Contudo, em 3 dos 13 pacientes (23,1%) nao foi possivel esclarecer o

diagnastico etiologico. As demais etiologias ocorreram como casos isolados.
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Tabela 03. Diagndstico etioldgico dos pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doencas
Neuromusculares da EBMSP janeiro-agosto 2022.

Diagnéstico etiolégico (n) Porcentagem (%)
Em investigagéo 3 23,1
Artrogripose distal 2 15,4
Sindrome de Escobar 2 15,4
Artrogripose de MMSS 1 7,7
Distrofia Muscular Congénita 1 7,7
Merosina-Negativa

Miopatia Central Core 1 7,7
Miopatia Congénita 1 7,7
Miopatia Tipo Multi Minicore 1 7,7
Sindrome de Beals 1 7,7

Fonte: préprio autor

Em relacdo ao acompanhamento multidisciplinar (Gréfico 01), todos os pacientes
possuem algum tipo de acompanhamento regular em outros servicos fora do
Ambulatério de Doencas Neuromusculares, sendo que a ortopedia € servico mais
frequentado (61,5%) seguido da fisioterapia (53,8%). Em contrapartida, o servico

menos frequentado pelos pacientes € a terapia ocupacional.

Grafico 01. Acompanhamento multidisciplinar dentre os pacientes com AMC assistidos no Ambulatério
de Doencgas Neuromusculares da EBMSP janeiro-agosto 2022.
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Em relacdo as cirurgias prévias realizadas decorrentes da Artrogripose Mdltipla
Congénita, 7 dos 13 pacientes (53,8%) ja foram submetidos a procedimentos
cirrgicos por conta da condicdo, sendo a maioria cirurgias ortopédicas. J& para
auxilio da mobilidade, 7 pacientes fazem uso de dispositivos de auxilio como Ortese,
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mas nenhum faz uso de outros dispositivos como andador, bengala e muletas. Dos
pacientes que fazem uso da oOrtese, apenas 1 necessita desta para locomocéo. Ja ao
uso de cadeira de rodas, 1 paciente da amostra faz uso de cadeira de rodas manual

para locomocéao.

Utilizando os dados resultantes do questionario PEDI-CAT, foi possivel avaliar a
incapacidade em quatro dominios pré-estabelecidos pelo questionario. Dos 13
pacientes, 3 ndo foram avaliados no dominio Responsabilidade pela limitacdo da
idade menor que 3 anos. Em relacdo as limitacbes dos pacientes, temos que 0
paciente 9 necessitava da Ortese para sua locomocao, sendo considerado no
questionario como uso de muletas, e o paciente 8 fazia uso de cadeira de rodas
manual ndo conduzida por si mesmo, além de ser tragueostomizado e

gastrostomizado.

Dentro do escore-T normativo, é considerado um resultado dentro do esperado para
a faixa-etaria aqueles que pontuem com média de 50 (x10). Assim, estdo descritos 0s
resultados individuais de cada paciente e a mediana obtida destes em seus
respectivos dominios na Tabela 04, na qual observamos a mediana entre 0s
participantes de 44,0 [IQ: 34-48] para o dominio Atividades Diérias e 52,0 [IQ: 39-54]
para o dominio Social/Cognitivo. A maior mediana foi atribuida ao dominio
Responsabilidade, com valor de 58,5 [IQ: 52,5-64,5], enquanto a menor mediana foi

observada no dominio Mobilidade, com valor de 24,0 [IQ: 0-40].

Tabela 04. Descricao da pontuacao obtida segundo escore-T normativo e percentil nos dominios do
PEDI-CAT aplicado nos pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doengas
Neuromusculares da EBMSP julho-setembro 2022.

Pacientes Atividades Mobilidade Social/Cognitivo Responsabilidade
Diarias

1 49 (41%%) 43 (21%%) 52 (52%%) 66 (95%%)

2 44 (24%%) 36 (7%%) 48 (45%*) 64 (91%%)

3 47 (35%%) 62 (94%*) 55 (73%%) -

4 45 (25%%) 24 (2%%) 43 (23%*) 59 (86%*)

5 38 (10%%) <10 (<1%%*) 52 (60%*) 51 (49%%)

6 55 (70%*) 37 (11%%) 53 (58%*) -

7 46 (33%%) 27 (3%%) 54 (62%%) -

8 <10 (<1%%) <10 (<1%%) 16 (<1%*) 14 (<1%*)

9 32 (<5%*) <10 (<5%%) 48 (25-50%%) 58 (50-75%*)

10 36 (9%*) 16 (<1%*) 54 (60%%) 54 (63%%)

11 50 (53%%) 45 (31%%) 54 (66%%) 66 (95%%)

12 39 (14%%) 12 (<1%%) 35 (8%*) 61 (86%%)

13 <10 (<5%%) <10 (<5%%) 34 (5-25%%) 53 (50-75%*)

Mediana [1Q] 44,0 [34-48] 24,0 [0-40] 52,0 [39-54] 58,5 [52,5-64,5]

Fonte: préprio autor a partir da utilizagdo do Pediatric Evaluation Disability Inventory Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT)
*Percentual relacionado ao percentil por idade do PEDI-CAT
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Em Atividades Diarias, 6 dos 13 pacientes (46,2%) pontuaram abaixo do esperado
para sua faixa etaria. Destes pacientes, os itens perguntados no dominio que
apresentaram maior dificuldade, considerando as tarefas como incapaz, dificil ou

pouco dificil, foram “coloca o cadargo nos ténis ou nas botas”, “usa um abridor de latas
para abrir uma lata”, “descasca alimentos, tais como batata ou cenoura”, “veste, fecha
ou abotoa calgas” e “durante as refei¢des, corta legumes ou carne usando garfo e faca
de mesa” (Tabela 05). Tais dificuldades nessas areas exploradas nos itens
evidenciam maior comprometimento de movimentos motores de membros superiores,

principalmente os relacionados aos movimentos finos.

Tabela 05. Resposta aos itens no dominio Atividades Diérias do questionario PEDI-CAT aplicado
nos pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doencas Neuromusculares da EBMSP julho-
setembro 2022.

Resposta aos itens em Atividades Diarias (n) Porcentagem** (%)
“Coloca o cadargo nos ténis ou nas botas”

Incapaz 4 80%
Dificil/Um pouco dificil 0 0%
Total de respostas* 5

“Usa um abridor de latas para abrir uma lata”

Incapaz 3 100%
Dificil/lUm pouco dificil 0 0%
Total de respostas* 3

“Descasca alimentos, tais como batata ou

cenoura”

Incapaz 3 75%
Dificil/lUm pouco dificil 0 0%
Total de respostas* 4

“Veste, fecha ou abotoa calgas”

Incapaz 2 40%
Dificil/Um pouco dificil 2 40%

Total de respostas*
“Durante as refei¢oes, corta legumes ou carne
usando garfo e faca de mesa”

Incapaz 0 0%
Dificil/lUm pouco dificil 3 60%
Total de respostas* 5

Total de pacientes 6 46,2%

Fonte: préprio autor a partir da utilizacdo do Pediatric Evaluation Disability Inventory Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT)

*Total de respostas dos pacientes com pontuacdo abaixo do esperado para quais foi realizada a
pergunta durante a aplicacdo do questionario PEDI-CAT.

*Porcentagem dentre o total de respostas dos pacientes com pontuacédo abaixo do esperado ao
item correspondente

Em Mobilidade, 10 dos 13 pacientes (76,9%) pontuaram abaixo do esperado para sua
faixa etaria. Destes pacientes, 0s itens perguntados que a maioria apresentou
dificuldade, considerando as tarefas como “incapaz” ou “dificil”, foram “sobe um lance

” “

de escadas sem segurar no corrimao”, “desce um lance de escadas sem segurar no
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corrimao”, “entra e sai de um carro”, “entra e sai de uma van, caminh&o ou veiculos
altos”. Ainda tiveram 3 pacientes que ndo deambulam, apresentando dificuldade em
tarefas mais simples como “fica em pé por alguns minutos”, “sobe e desce da prépria
cama” e “sobe em um sofa ou cadeira de tamanho adulto” (Tabela 06). Tais
dificuldades nas areas exploradas desse dominio demonstram maior dificuldade em
movimentos de extensao e flexdo de por¢cbes dos membros inferiores como joelhos e
tornozelos, bem como diminuicdo de forca e tdnus muscular com variacdo da

gravidade de comprometimento proporcional ao grau de dificuldade dos itens.
Tabela 06. Resposta aos itens no dominio Mobilidade do questionario PEDI-CAT aplicado nos

pacientes com AMC assistidos no Ambulatério de Doencas Neuromusculares da EBMSP julho-
setembro 2022.

Resposta aos itens em Mobilidade (n) Porcentagem** (%)
“Sobe um lance de escadas sem segurar no

corrimao”

Incapaz 1 14,3%
Dificil/lUm pouco dificil 6 85,7%
Total de respostas* 7

“Desce um lance de escadas sem segurar no

corrimao”

Incapaz 1 14,3%
Dificil/lUm pouco dificil 5 71,4%
Total de respostas* 7

“Entra e sai de um carro”

Incapaz 0 0%
Dificil/Um pouco dificil 6 75%
Total de respostas* 8

“Entra e sai de uma van, caminhao ou veiculos

altos”

Incapaz 0 0%
Dificil/lUm pouco dificil 5 100%
Total de respostas* 5

“Fica em pé por alguns minutos”

Incapaz 2 20%
Dificil/lUm pouco dificil 1 10%
Total de respostas* 10

“Sobe e desce da prépria cama”

Incapaz 2 50%
Dificil/Um pouco dificil 1 25%
Total de respostas* 4

“Sobe em um sofa ou cadeira de tamanho

adulto”

Incapaz 2 66,7%
Dificil/Um pouco dificil 0 0%
Total de respostas* 3

Total de pacientes 10 76,9%

Fonte: préprio autor a partir da utilizacdo do Pediatric Evaluation Disability Inventory Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT)

*Total de respostas dos pacientes com pontuacdo abaixo do esperado para quais foi realizada a
pergunta durante a aplicacdo do questionario PEDI-CAT.

*Porcentagem dentre o total de respostas dos pacientes com pontuacdo abaixo do esperado ao
item correspondente
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Em Social/Cognitivo, 3 pacientes (23%) pontuaram abaixo do esperado, sendo que 0s
itens que a maioria apresentou dificuldade, pontuando como “incapaz” ou “dificil”’
foram aqueles relacionados a escrita, como “escreve uma lista de 3 a 4 palavras de
forma legivel”’, “escreve bilhetes curtos ou envia mensagens de texto ou e-mail” e
“‘escreve um trabalho escolar de 2 a 3 paginas escritas ou digitadas”. Essas
dificuldades evidenciadas estdo correlacionadas com a dificuldade motora para
realizar o movimento fino da escrita e a fraqueza muscular, ndo estando diretamente

relacionado com o atraso cognitivo.

Em Responsabilidade, apenas a paciente 8 pontuou abaixo do esperado para a faixa
etaria, enquanto 99,9% dos pacientes assumem responsabilidades tais quais

esperadas para sua faixa etaria.
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6 DISCUSSAO

A Artrogripose Mdltipla Congénita é uma sindrome caracterizada por multiplas
contraturas articulares néo progressivas, que envolvem estruturas do tecido
conjuntivo, 6sseo e articularl. E uma sindrome rara, que necessita de um diagnostico
etiologico complexo e o tratamento multidisciplinar precoce é crucial para que o
portador da condicdo tenha melhor desenvolvimento de suas funcdes e da sua
qualidade de vida®°. Por envolver centenas de etiologias*®, as manifestacdes clinicas
sao variadas, com diferentes graus de gravidade e comprometimento e, por esse
motivo, ndo ha um consenso sobre sua classificacdo e ha grande dificuldade para seu
diagndstico /1°. Pacientes com AMC convivem com limitagdes funcionais importantes,
sobretudo motoras e fisicas por conta do comprometimento osteoarticular e
muscular?®. O presente estudo ratificou esses dados da literatura, evidenciando que
as funcdes motoras sdo as mais comprometidas, enquanto as fungdes cognitivas e

sociais ndo demonstraram diferenca em relacdo a populacéo geral.

Neste estudo, observou-se um predominio de pacientes do sexo feminino (61,5%).
Dentre os estudos que abordam a prevaléncia da AMC no ambito mundial, alguns
evidenciam predominio do sexo masculino?t, enquanto outros demonstraram
distribuicdo semelhante entre os sexos!®!41518  Assim, ndo ha uma concluséo
significativa em relacdo a prevaléncia entre os sexos, sendo provavel que ndo haja

prevaléncia significativamente diferente entre os sexos.

O presente estudo evidenciou que a maioria dos pacientes sdo procedentes de
Salvador (38,5%) em relacdo a distribuicdo heterogénea dos casos no interior da
Bahia. Tal comportamento pode ser explicado por Salvador ser um grande centro com
maiores recursos e profissionais habilitados para o diagnéstico da Artrogripose,
principalmente pelo fato de o Ambulatério de Doencas Neuromusculares do Bahiana
Saude ser o principal servi¢o de referéncia para tal condi¢cdo no estado. Nao ha dados
na literatura sobre essa distribuicdo no Brasil, mas cenéario semelhante foi observado
internacionalmente e descrito por Hoff et al. na Europa, onde ha distribuicdo

heterogénea e focalizada nos grandes centros urbanos*®.

A Artrogripose Multipla Congénita compreende mais de 400 etiologias, 0 que explica
a heterogeneidade de diagndsticos etioldgicos encontrados entre os pacientes deste
estudo. Dentre esses, a Artrogripose Distal e a Sindrome de Escobar demonstraram
ser as etiologias mais prevalentes. Além disso, foi constatado que 23,1% dos
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pacientes ainda estdo em processo de investigacdo etioldgica, o que ratifica a
complexidade do diagndstico para essa condicdo. Ja na literatura, autores como Hall
et al.*1, Bamshad et al.> e Kimber*? descreveram a Amioplasia e a Artrogripose Distal
como as duas etiologias mais comuns, sendo a primeira ainda mais prevalente. Ja
Oncel et al.** demonstrou, em seu estudo realizado num servico de neuropediatria na
Turquia, a Artrogripose distal como a principal etiologia, seguida da Amioplasia. Em
relagdo as outras etiologias, estudos na literatura evidenciaram resultados
semelhantes, com alta heterogeneidade etioldgica e clinical®'82844 Essa variedade
etiol6gica impacta numa caracteristica marcante da AMC, a individualidade quanto as
manifestacbes clinicas da condicdo, que depende ndo sé da etiologia, mas de

aspectos biopsicossociais de cada individuo*®.

O diagnéstico precoce e 0 acompanhamento multidisciplinar a curto e a longo prazo
para 0s pacientes com Artrogripose Mdltipla Congénita sdo imprescindiveis para
garantir melhor desenvolvimento das fungdes e, consequentemente, maior qualidade
de vida*#6. Estudos demonstraram que, mesmo com apresentacdes clinicas mais
graves, criancas com AMC podem atingir um nivel de funcionalidade maior se

iniciarem o tratamento precoce e individualizado*’48,

A Artrogripose possui uma ampla variedade de manifestagfes clinicas, mas, em sua
maioria, observamos comprometimento de articulacfes e tenddes, hipotonia e atrofia
muscular, micrognatia e escolioses*>*°, por isso servicos como ortopedia e fisioterapia
costumam ter alta demanda para reabilitacdo desses pacientes®!. No presente estudo,
resultados semelhantes foram observados, nos quais a ortopedia € o servico mais
frequentado (61,5%), seguido da fisioterapia (53,8%), 0 que se deve ao maior
comprometimento osteoarticular que a condicao oferece, trazendo maior necessidade
e urgéncia a frequéncia regular nesses servicos. Em contrapartida, apesar da
importancia de servicos como psicologia e terapia ocupacional para desenvolvimento
da crianca em suas atividades diarias e interacdes sociais?’, esses sdo 0s menos
frequentados nesse estudo, evidenciando que, na populacdo pediatrica, pode haver
menor conscientizacdo por parte de seus cuidadores sobre os impactos psicoldgicos

e sociais secundarios a condigéo.

Pelos comprometimentos clinicos trazidos pela Artrogripose Mdltipla Congénita, o
tratamento cirlrgico se torna indispensavel em muitos casos?%°?, principalmente de

ordem ortopédica como cirurgias corretivas em pés tortos, liberacdo de tenddes e
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tecidos moles, alongamentos de musculos extensores em membros superiores e
inferiores e deformidades oriundas da escoliose. A maioria dos pacientes necessitam
de mdltiplas cirurgias corretivas®, como demonstrado na coorte de Hansen-Jaumart et
al.>®, gue constatou a realizacdo de 496 cirurgias dentre os 114 pacientes,
destacando-se as ortopédicas para pés e tornozelos. Corroborando com os dados da
literatura sobre o tema?”:?8, o presente estudo evidenciou que 53,8% dos pacientes ja
realizaram alguma cirurgia. Pelo mesmo motivo, o uso de érteses € comum na maioria
dos portadores da AMC, pois essa € uma das abordagens para reabilitacdo dos
pacientes a fim de obter melhora das fungdes e posicionamento dos membros, como
evidenciado pela revisdo integrativa de Batista KT et al®*. Semelhante a literatura, a
maioria dos pacientes neste estudo fazem uso de dértese como abordagem

reabilitativall.

O uso do PEDI-CAT no presente estudo objetivou utilizar um instrumento de validacao
internacional para avaliar a incapacidade na Artrogripose Multipla Congénita dentre
os aspectos de mobilidade, cognitivo, social, nivel de independéncia e realizacao de
atividades diarias3®°-5’, Foi evidenciado que o maior comprometimento desses
pacientes foi nos dominios Mobilidade (76,9%) e Atividades Diéarias (46,2%), com
menores escores relacionados a fungcao motora e fisica por comprometimento tanto
de membros inferiores quanto superiores. No dominio Social/Cognitivo, 0s escores
demonstraram ser compativeis em relacdo a populacdo geral, mas foi observado,
através das respostas aos itens, que as dificuldades relatadas nédo estéo
necessariamente correlacionadas com o comprometimento cognitivo, mas ao
comprometimento dos movimentos de preensdao e fungcdo motora fina, que séo

secundarios as contraturas congénitas e subdesenvolvimento do muisculo®8.

Hansen-Jaumard et al.>3 constatou que pacientes com comprometimento de membros
superiores como ombros e cotovelos possuem menor independéncia para realizar
atividades diarias de autocuidado, isto €, o maior comprometimento de membros
superiores é um fator predisponente para comprometimento da independéncia. Esse
fato também foi observado no presente estudo, uma vez que atividades essenciais
como alimentar-se, vestir-se e escrever demonstraram ser comprometidas e estédo

diretamente relacionadas com a menor funcionalidade dos membros superiores.

N&o existem dados na literatura sobre algum estudo que avalie a funcionalidade na

Artrogripose Multipla Congénita através do PEDI-CAT. Entretanto, ja foram publicados
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trabalhos semelhantes com a utilizacdo de outros instrumentos, que obtiveram
resultados congruentes com o0s encontrados neste estudo, demonstrando menor
funcionalidade motora, mas com escores cognitivos e sociais compativeis aos da
populacédo geralt122530 Qutros dois estudos que utilizaram o PEDI-CAT para avaliar
pacientes com Atrofia Muscular Espinhal® e paralisia cerebral® também

apresentaram resultados semelhantes aos apresentados no dado estudo.

Neste estudo, os escores relacionados ao dominio Responsabilidade também foram
compativeis com a populacdo geral, indicando que o nivel de independéncia e
sociabilidade estavam de acordo com a faixa-etaria dos pacientes. Na literatura, Wall
et al.58 utilizou dois questionarios para investigar a funcionalidade e os fatores
psicossociais em pacientes com AMC e concluiu que estes possuem baixa
funcionalidade de seus membros superiores, mas possuem relacdes sociais e
desenvolvimento emocional consistentes com a populacéo geral. Sodergard et al®°,
em sua coorte, relatou que os pacientes com AMC conseguem manter boa interacao
social, participando de atividades que correspondem as suas necessidades, além de
evidenciar que a inteligéncia nesses pacientes eram dentro dos padrdes de
normalidade. Em contrapartida, Elfassy et al.*¢ evidenciou que, apesar dos cuidadores
dos portadores de AMC considerarem que eles possuem boa insergcdo social, 0os
proprios pacientes demonstraram preocupacfes quanto as suas limitacdes serem

obstaculos em sua vida, especialmente em momentos de transi¢do da juventude.

Por fim, foi percebida grande discrepancia entre os escores dos pacientes nos
dominios Atividades Diarias e Mobilidade, possivelmente pelas diferentes e
complexas etiologias que cursam com variados graus de comprometimento, junto a
assiduidade ou ndo no acompanhamento multidisciplinar a longo prazo, que é descrito

como imprescindivel para garantir maior funcionalidade nesses pacientes®.

As limitagbes encontradas durante a realizacdo do dado estudo envolvem a
estruturacdo do sistema de saulde, a prevaléncia da doenca na populagéo e o uso do
questionario PEDI-CAT. A AMC é uma doencga rara e nado foi possivel constituir
amostra significativa para analise, além de o presente estudo ter sido realizado em
apenas um centro de referéncia em um uUnico estado, ndo oferecendo comparacéo
multicéntrica e a nivel nacional. Quanto as limitagdes relacionadas a aplicacdo do
guestionario, ha possibilidade de viés de informacao devido ao instrumento de coleta
que dependia do grau de escolaridade e de entendimento das perguntas e suas
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alternativas, bem como da memoaria dos cuidadores dos participantes. Além disso, o
préprio questionario possui como limitacbes nao considerar pacientes que usam
Ortese para locomocédo ou aqueles que possuem procedimentos como traqueostomia,
gastrostomia, sondas e ventilagédo invasiva, impactando diretamente nas respostas de

alguns itens e na sua pontuacao.

Por outro lado, o presente estudo é um trabalho inédito sob essa perspectiva, uma
vez que ha escassez de estudos na literatura e, no Brasil, inexistem estudos sob esse
tema, sendo sua maioria relatos de casos, ja que a AMC se trata de uma condi¢céo
rara. Além disso, a utilizacdo de um questionario internacionalmente validado como o
PEDI-CAT permitiu elucidar os comprometimentos gerados pela condigcéo e refletir
como o tratamento precoce impacta no desenvolvimento das fungbes motoras,
cognitivas e sociais e na qualidade de vida da crianca e do futuro adulto, bem como
para elucidar os aspectos que os servicos de reabilitacdo devem focar para oferecer

um acompanhamento mais especializado.

Tal estudo convergiu com os dados encontrados na literatura e elucidou aspectos
relacionados a funcionalidade de pacientes com AMC, além de ter permitido a
compreensao da manifestacdo dessa condicdo no Brasil, onde ainda n&o ha estudos

sob essa perspectiva.



38

7 CONCLUSAO

Os resultados do estudo evidenciaram que os pacientes acometidos pela Artrogripose
Multipla Congénita possuem maior comprometimento de suas atividades motoras, que
impacta diretamente na mobilidade e tarefas diarias, mas, em contrapartida, ndo foi
observado comprometimento cognitivo em relacdo a populacdo em geral. Esses

resultados sdo compativeis com outros trabalhos semelhantes na literatura.

A dificuldade no diagnéstico e a ndo adesdo ao tratamento multidisciplinar pode
significar progressao da doenca, diminuicdo da funcionalidade e qualidade de vida do
paciente. Dada a complexidade da AMC, o acompanhamento com uma equipe
multiprofissional especializada € essencial para que seja possivel melhor
desenvolvimento das fungdes e evitar comprometimentos futuros, além de acarretar

maior qualidade de vida para o paciente.

S&o0 necessarios maiores estudos sobre a Artrogripose Multipla Congénita no Brasil e
maiores incentivos para que as politicas de salde desenvolvam servi¢os direcionados
e especializados na condicdo, de forma que contribuam com a maior qualidade de
vida para esses pacientes, bem como com a contribuicdo para o conhecimento dessa

condicao ainda pouco estudada no pais e escassa na literatura.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do Estudo: Fatores Associados a Qualidade de Vida Relacionada a Sadde em Individuos
com Artrogripose Mdltipla Congénita na Comunidade: Estudo Transversal.

Pesquisadores Responsaveis: Luciana Oliveira Pinheiro Rangel; Marcela Camara Machado
Cuosta; Caio Lopes Pereira Santos; Blenda Antunes Cacigue Curcino de Ega.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) Senhor (a) estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa. Por favor, leia
este documento com bastante alengio antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra ou frase
que o (a) senhor (a) ndo consiga entender, converse com o pesquisador responsavel pelo estudo
ou com um membro da equipe desta pesquisa para esclarecé-los.

A proposta deste termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) & explicar tudo sobre
o estudo e solicitar a sua permissao para participar do mesmo.

Os objetivos dessa pesquisa s8o identificar os falores associados a forma com que os
pacientes com doenga que causa alleragdo na forma e funcionamento de articulagdes em duas
ou mais areas do corpo, a Artrogripose Mdltipla Congé&nita (AMC), percebem os impactos da
salde e da doenga sobre satisfagdo com a vida do paciente & metas pessoais (qualidade de vida),
descrever caracleristicas da doenca, histdrico médico relacionado a deenga, como ndmero de
articulagdes afetadas, cirurgias prévias, medicagdes em uso e profissionais que acompanham o
paciente, e caracterislicas pessoais como idade, renda familiar, escolaridade e ocupagio dos
responsaveis pelo paciente (perfil sociodemografico e clinico) de pacientes com AMC, identificar
qual(is) als) parte(s) (dimensdes) do questionario utilizado estao mais afetadas, seja(m) ela(s)
social, emocional, fisica ou relacionada a escola, comparar a qualidade de vida dos pacientes
com AMC sob a percepgio dos pais e dos proprios pacientes e relacionar variaveis
sociodemograficas (idade, renda familiar, meio de transporte) com a qualidade de vida de criangas
& adolescentes com AMC e tem como justificativa uma melhor compreensao por parle do servigo
a partir das necessidades e dos fatores associados a qualidade de vida relacionada a salde para
implementagdo de melhores praticas no atendimento e acompanhamento.

Se olfa) Sr(a) aceitar parlicipar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua
participag@o s50 os seguintes: sera enviado um questionano sociodemografico e clinico, dois
questionarios (instrumentos) para avaliagdo da qualidade de vida relacionada & sadde, o PedsCL,
a ser respondido pelo(a) Sr.(a) & o PEDI-CAT, que sera respondido pelo paciente portador de
AMC. Nao ha tempo minimo para completar os questionarios.

Toda pesquisa com seres humanos envolve algum tipo de risco. Mo nosso estudo, os
possiveis riscos ou desconforlos decorrentes da participagdo na pesquisa sdo Irisleza, angudstia,
constrangimentc & emogdo (mobilizagdo emocional e desconforto) na aplicagio dos
questionarios, minimizados com garantia de isolamento aclstico e cuidados adequados por parte
dos pesquisadores, além de, no caso de colela presencial, uso de sala reservada para aplicago.
Caso seja relatado ou percebido desconforto, sera feilo encaminhamento para acolhimento
psicoldgico na prépria instituicio onde o individuo realiza o acompanhamento medico.

Contudo, esta pesquisa também pode trazer beneficios. Os possiveis beneficios
resultantes da parlicipacdo na pesguisa 580 ligados a contribuigdo para o conhecimento gue
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futuramente sera analisado pelo servigo. A pesquisa nao trara beneficios diretos ao participante,
porém pode implicar em beneficio para futuros pacientes.

Sua participacdo na pesquisa € tolalmente voluntaria, ou seja, ndo & obrigatoria. Caso
ofa) Sr.(a) decida nao participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento
durante a pesquisa, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou possa vira
receber na instituicio.

Mao esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua parlicipagio na pesquisa & ofa)
Sr.(a) ndo tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Essas despesas serdo
pagas pelo orcamento da pesquisa.

Caso ocorra algum problema ou dano com ofa) Sr.(a), resultante de sua participagdo na
pesquisa, ofa) Sr.(a) receberd lodo o atendimento necessario, sem nenhum cuslo pessoal e
garantimos indenizagdo diante de eventuais falos comprovados, com nexo causal com a
pesquisa.

Solicitamos também sua autorizagio para apresentar os resultados deste estudo em
eventos da area de salde e publicar em revista cientifica nacional efou internacional. Por ocasido
da publicagao dos resultados, seu nome serda mantido em sigile absoluto, bem como em todas as
fases da pesquisa.

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como & garantido ao Sr.(a), o
livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o esludo e suas
consequéncias, enfim, tudo o que ofa) Sr.(a) queira saber antes, durante & depois da sua
participagio.

Em gqualguer etapa do estudo vocé lerda acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais dividas. As responsaveis pelo estudo nesta
instituigdo sao CAIO LOPES PEREIRA SANTOS, LUCIANA OLIVEIRA RANGEL PINHEIRO,
MARCELA CAMARA MACHADO COSTA E BLENDA ANTUNES CACIQUE CURCINO DE EGA
que poderZo ser enconfradas de segunda-feira a sexta-feira, das 07:00 as 12:00, no enderego:
Ambulatério de Doengas Neuromusculares do Centro Médico de Brotas da Escola Bahiana de
Medicina & Saude Pdblica, avenida Dom Joao VI, 275 - Brotas — CEP: 40.290-000 - Salvador -
Bahia.

Fone: (71) 99190-9659 / Caio Lopes Pereira Santos

Fone: (71) 98867-1855 / Luciana Oliveira Rangel Pinheiro
Fone: (71) 98892-2458 | Marcela Camara Machado Costa
Fone: (77) 99134-8549 / Blenda Antunes Cacique Curcino de Ega

E possivel também, no caso de dividas éticas ou dentncias relacionadas a pesquisa,
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP-BAHIANA;
Enderego: Av. Dom Jodo VI, 274, Brotas, Salvador (BA) - CEP: 40.285-001 — Fone: (71) 2101-
1921 = E-mail: cep@bahiana.edu.br).

Esse Temmo & assinado em duas vias de igual teor, sendo uma do(a) Sr.(a) e a oulra para
05 pesquisadores, & 0s documentos serdo assinados na Ultima pagina e rubricados em todas as
paginas pelo Sr.(a) e pelo pesguisador principal. O material da pesquisa sera guardado pelos
pesquisadores responsaveis por 5 anos apos o érmino da pesquisa em local reservado e nos
computadores da instituigdo da pesquisa, sendo gue posteriormente os materiais serdo destruidos
de forma que nao possibilite identificacdo do participante.

Rubrica: 1] Participante H.Eﬂrl!if.‘ﬂtiﬂulﬂ!ﬂf'l’f.‘ﬂﬂmu‘hi imparcial: 2] Fesgquisadon:

47



48

Declaragdo de Consentimento
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Comunidade: Estudo Transversal”.

MNome do participante ou responsavel Assinatura do participante ou responsavel
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Impress3o digital do pacienta

Eu, (nome do pesquisador responsavel) , declaro cumprir as exigéncias contidas nos itens
V.3 e V.4, da Resolugdo n® 466/2012 MS.

Assinatura do pesquisador
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APENDICE B - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDG

(até 11 anos de idade)

NOME DO ESTUDO:

Fatores Associsdos 8 Cuslidade de VWida Relsconsds a4 Sadde em
Individuos com Arfrogripose BMlltipla Congénita na Comunidade: Estudo

Transversal
PESQUISADORES Luciana Oliveira Pinheiro Rangel
RESPONSAVEIS:
Marcels Cémara Machado Costa
Caio Lopes Persira Santos
LOCAL / SETOR NA Fundagso Bahiana para Desenvolvimento das Ciéncias - Escola Bahiana
INSTITUIGAD E HORARIO de Medicina & Sadde Pdblica, Ambulaténo de Doengss Neuromusculares
PARA CONTATO: do Caniro Médico de Brotas da Escola Bahiana de Medicina
Ay Dom Jodo WV, n® 275, Brotes - Salvador — Bahia — Brasi - CEP: 40285001
Tedefore em Hordrio Comercial- (71) 2101-1000
NUMERC DE TELEFONE (71) BBEET-1855 / (T1) 98802-2458 / (T1) 691 90-9650
DE COMNTATO:
COMITE DE ETICA : Comité de Etica em Pesquisa da Escola Bshiana de Medicina & Salde

Publica
Avenida Dom VI, 274, Brotes — Salvador — Bahia — Brasd - CEF 40285-001
Tedefore em Hordrio Comercial- (71) 2101-1921

Estamos convidando vocé para paricipar deste estudo porgque wocé tem

Arfrogripose  Mditipla Congénita (AMC), que & uma doenga gque causa
probdemas nas articulagdes, problemas de mobilidade & fungéo fisica.

Este & um estude obssrvacional, o que significa gue olharemos uma visita
que vocé fez e as informagdes sobre seu tratamento. A finalidade deste
estudo & aprender mais sobre of fatores associados a qualdsds de vida
relacionads a salde na Artrogripose Multipla Congénita.

Este documents informa sobre o estudo para auxiliar vocd a decidir se quer
participar. Se vocé quiser paricipar, serd pedido que &ssine esse papel e
lewve para casa um arigingl assinado com vocé. Vocd pode ler ou pedir so
sEU pai, sua mae ou representante kegal para que Ieia para vood.

Viood pode fazer perguntas & qualguer momento para tirar as ddvidas que vocd tiver. Leve o lemipo que precisar
para fazer dizer que guer ou N0 quer participsar.

Vic tem gue participar do estudo?

Wiocd néo precisa paricipar do estudo & ninguém ficard bravo se wood NS0 quiser.
Wiocd precisa somente dizer ao pesguissdor responsdvel ou equipe do estudo.

Viocd pode dizer “sim” agora & mudar de opinifo depois & wocs também pode decidir
n&o participar do estudo, mesmo que seus pais ou represantante legal diga “sim”.

Viood decida.
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0 gue vai acontecer com vocé neste estudo?

Dwrante o estudo, vood ird ao médico para sua visita normal. Durante uma visita,
seU meédico ra parguniar a vocdé e seus pais ou & pessoa gue esta cuidando de
vood algumas questbes sobre sua salde e oulras pessoss com Arbrogripose
Multiplas Congénita também v&0o ser convidadas a participar. Mao havera visitas
para o bocal do estudo ou exames pars fazer neste estudo.

As informagtes sobre os seus exames & visitas normais serdo coletadas uma vez.

Quais informagdes serdo coletadas?

Es=szas informagbes sergo coletadas olhando seus regisiros médicos e por meio de guestiondnos:

* Sua histdria clinica.

+ Sua siura, peso e dade.

* |Informacdes sobre a sua Artrogripose Multipla Congénita. i

* |Informacies cinices, como: batimentos do coragio, resulisdos de slguns
exames do coragso, rim, figado; exames de sangue.

+  Medicamentos que vood estd tomando. —.

+ Efeilos negativos & desconfortos relacionados so medicemenio para a
Artrogripose Multipls Congénita gque vood esta usando, se for o caso.

* Resposta de um questionario sobre como vood ee sente, se vood pode 38 S
maovimentar, se vocd precisa de sjuda para fazer coises.

* Resposta de um guestiondric sobre vood e sua familia, com guantas
pess0as vooh vive.
*  Resposta de um guestiondric sobre como vood executa suss gividades disnas, se vocd possui
slguma limitagdo que impacta em sud execudio.

 —

Este estudo & ruim ou perigoso para vocé?

M&0 & esperado gque nada de ruim aconteca com vood se participar deste estudo, pois vood ndo tomard nenhum
meadicamento, nem vai fazer exame médico ou testes a mais, além daqueles pedidos palo seu médico.

Mas vocd pode se sentir emvergonhado ou incomodado por causa das pergunias que serio feitas durante esse
estudo.

Viocé ira melhorar se participar do estudo?

Este estudo néo Ihe sjudard, mas s& algumsa coisa for aprendida neste estudo, algum dia pode ajudar outras
criangas que tem Arrogripose Malipla Congénita como vocs.

Viocé recebera pagamento ou tera alguma despesa para participar do estudo?
Vocé e sua famllia néo receberéo pagamento & nio gestardo para participar do estudo.

Viocé tem alguma divida?
= 0 pesguisador responsdvel ou 8 equipe do estudo ird responder 85 suas duvidas.

'F: Se vocd tiver slguma divida sobre esss estudo ou 38 wocd tiver algum problemsa durante o
P @ estudo, vocd ou sua mée, pai ou representante legal podem enirar em contato com o
pesquisador responsavel. As informactes de contate estSo na primera pagine deste
documents, & os pesquisadores podem s&r encontrados de segunda-feira a sexia-feira, das
07-00 as 12:00, no enderego; Ambulatdno de Doengas Meuromusculares do Centro Médico de Brotas da Escola
Bahiana de Medicina, avenida Dom Jo&o VI, 275 — Brotas — CEP: 40.280-000 — Salvador — Bahia.

LIF ¥ i gl | 1 S 71 Pangunasdor:
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Se wvoch tiver alguma dinida ética, dendncias ou preccupacso sobre os direitos que voch tem enguanto estiver
participando do estudo, vood pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesguisa em Seres Humanos
ou a COMER, que aprovaram esse estudo.

Es=ses s&o grupos de pessoas que revisam os estudos para proteger os seus direitos. As informagdes de contato
estB0 na primeira pagina deste documento.

Quem val saber gue vocé esta participando do estudo?

Somente seu(s) pai(s) ou a pessoa responsavel, o pesguisador responsdvel e outras pessoas que trabalham
neste estudo poderfio ver 8s informacies sobre vood que estio escritas nos registros médicos.

Suas informagdes obbidas durante este estudo sempre seréo mantidss em segredo. [ss0 significa que seu nome
nunca serd divulgado, e ninguém saberd gquem vood &

0 gue acontecera com os resultados do estudo?

Quando o estudo terminar, os pesquisedores responsdveds irdo coniar para &5 pessoEs
sobre o estudo & o gue eles descobriram. Eles far@o isso por escrito & am reunibes com
pessoas que s80 inleressadas no frabalho que eles fazem.

As informagtes coletadas de vood e outras pessoas que participam deste estudo sarfo
utilizadas para entender medhor @ melhorar o ratamento das pessoss com essa doanga.

AUTORIZACAD DO PARTICIPANTE
Aceito participar deste estudo e entendo o que acontecerd comigo.

Se eu decidir sair do estudo em gqualquer momento, tudo que eu preciso fazer & dizer ao
pesquisador responsdvel. Receberei um onginal deste Termo de Assenfiments depois
de assinar.

Mome legivel do participants Impressio digital do pacients

Assinatura do Participante Diata

Mome legivel do Pesquissdor Responséwel

Assinatura do Pesguisador Responsawvel Data
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Tilule do Estudo: Faloras Associados a Qualidade de Vida Raelacionada a Sadde em Individuos
com Arrogripose Miltipla Congénita na Comunidade: Estudo Transversal.

Pesquisadores Responsaveis: Luciana Oliveira Rangel (71 98887-1855); Marcala Camara
Machado Costa (71 98892-2458), Caio Lopes Pereira Santos (71 99180-96859); Blenda Anlunes
Cacique Curcing de Ega (77 99134-8549) .

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
{a partir de 12 anos de idade)

Ola! Viocé esld sando convidado (a) como voluntano (a) a parlicipar da pesguiza Falores
Associados a Qualidade de Vida Relacicnada a Sadde em Individuos com Artrogripose Maltipla
Congénita na Comunidade: Estudo Transversal.

Viocé foi convidado por ter uma doenca que causa problemas nas arliculacbes, problemas para
s8 movimentar, fraqueza e dor, que & chamada de Arfrogripose Maltipla Congénita (AMC), & por
sar atendido no Ambulatoric de Doengas Meuromusculares da Escola Bahiana de Medicina a
Salde Plblica. Além de vocé, outros pacientes com 05 a 18 anos com a mesma doenca tambéam
sardo convidados!

Massa pesquisa, vamos padir para que vooé responda algumas perguntas sobre como vooé sa
sante em relagdo a sentimenics como risteza, medo, amizades, atividades lisicas como andar &
correr, @ ida a escola, mas figue tranquilo, caso parlicips, vocé ndo lera um lempo para larminar
de responder as parguntas! Alam disso, podemos procurar informacies como caractarislicas da
sua doenca, historico méadico & idade nos registros médicos, mas nd3o vamos contar assas
infarmacoes para queam nao faz parle do nosso esludo.

Os objelivas da pesquisa 8o descobrir o que asla ligado a forma como pacientes com essa
doanca eslfo salisfeilos com suas vidas @ como percebem como a sadde pode fazer uma
mudanca nisso. Também vamos ver gual parle do queslionano que vood vai responder & mais
imporiante para vooé, comparar suas respostas com as resposias dos seus pais e relacionar
dados como idade, renda familiar, meio de transporte com as respostas das criangas e
adolescentas quea eslao parlicipando da pesquisa. Saber 85535 coisas nos molivou a fazer essa
pesquisa & acreditamos que depois de terminar o esludo poderemos melhorar o atendimeanto &
acompanhamento dos pacienles a poder conhecer mais sobre essa doenga.

Viocé podera deixar de parlicipar da pesquisa nos casos am que a5 instrugies do guestionario
nao sejam entendidas & quando vocé ndo consiga terminar de responder. Masmo deizando de
fazer parte do estudo wocé vai ber o mesmo alendimenio de quem esta parlicipandao.

Para gue wvocé parlicipe, o rasponsavel por vocd devera aulorizar e assinar um termo de
consantimenio, sendo gue aa ou ala pode redirar o consentimanio ou interrompar sua participacio
am qualguar momento. Vooé ndSo precisa pagar nada para paricipar, mem receberd para
participar, mas coisas aprendidas com esse asludo podem ajudar novos pacienles com o masmo
problema gue vocé. Vood pode tirar qualguer davida em ralagdo a pesquisa guando desejar e a
sua participacdo & voluntaria, entdo vocdé estard livre para parlicipar ou recusar-se a parficipar. E
imporiante saber gue ninguém ficara chalteado e nada vai mudar no seu atendimento caso vocé
nao queira participar.

Mubrici: 1] Parbcpints [ Dipresnbimbe sl | Tesemonhe mparcial — T Paripumisisd or
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Mos ndo vamos divulgar quem vocd & para quam ndo faz pare da pesquisa, garantindo que vocs
ndo serd reconhecido por outras pessoas. Seu nome ou o material que indigue sua parlicipacio
nd3o sard liberado sem a parmissdo do responsavel por vood @ os resullados dessa pesquisa
podam ser moslrados para vocd quando ela acabar.

Toda pesquisa possul um risco, @ No caso da nossa pasquisa, & possivel gue vood se sinla
envergonhado ou incomodado por causa das perguntas que serio feilas. Para evitar esses riscos,
vamos fazer as pergunias em um ambienle calmo, sem oulras pessoas gue ndo fazem parle da
pesquisa, sem lempo para lerminar de responder as perguntas. Caso a gente perceba ou caso
ool nos conle qua esla incomodado, vamos conversar & garantic que vocé receba atendimanto
comphelo com passoas que podem e ajudar.

E possivel que algum dano aconleca por conla da pesquisa. Se algum dano aconteca com vocé
a fique comprovado que ele foi causado por essa pesquisa, 0s pesquisadores responsdveis irdo
assumir a responsabilidade pelo ocomido, cobrindo os gaslos necessanos. Vood & seus pais ou
responsaveis ndo lerdo cusios & despesas por isso.

Esle lermo de assenlimento encontra-se impresso am duas vias iguais, assinada am lodas as
folhas, sendo que uma serd fica pelo pesguisador responsavel @ a oulra vai ser entregue a vocs,

Em caso de dividas aos aspedos élicos deste estudo, vocé ou o responsaveis por wocé poderdo
cansullar os pasquisadores responsaveis alravés do contato disponibilizado nesse termo & podem
ancontra-los no Ambulatonio de Doangas Meuromusculares do Cantro Médico de Brotas da Escola
Bahiana de Medicina de segunda-feira a sexla-leira, das 07:00 as 12:00.

Vocd ou seus responsaveis lambém podem lirar dividas élicas ou faZer denlncias sobre a
pesquisa ao Comité de Elica em Pesqguisa em Seres Humanos da Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica (CEP-BAHIANA; Endereco: Av. Dom Jodo V1, 274, Brolas, Salvador (BA) — CEP:
40.285-001 — Fane: (71) 2101-1921 — E-mail: cep@bahiana.adu.br).

Eu, , nascido (&) eam
i i , fui informado (a) dos objetives do esludo “Falores Associados a Qualidade
de Vida Relacionada a4 Sadde em Individucs Porladores de Arfrogripose Maltipla Congénila na
Comunidade: um Estude Transwversal®, de maneira clara e datalhada & tirei minhas dividas. Sei
que a qualguer momento posso padir novas informagcies & modificar minha decisdo de participar.
Tando o lermo de consanlimeanto do meu responsavel ja sido assinado, dedlare gue concordo em
participar desse estudo & gue racabi uma via desle Termo de Assanlimento Livre a Esclaracido.

Salvadar, Bahia, de da .

Mome do responsavel pelo pacienta

Mome do pacienie

impressio digital do pacente

Assinalura do pesguisador
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10 ANEXOS
ANEXO A — Parecer Consubstanciado do CEP

ESCOLA BAHIANA DE

MEDICINA E SAUDE PUBLICA - W
FBDC

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DD DA EMEMDA

Titulo da Pesquisa: FATORES ASSOCIADOS A QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE EM
INDIVIDUOS COM ARTROGRIPOSE MULTIPLA CONGENITA NA COMUNIDADE:
ESTUDD TRANSVERSAL

Pesquisador: Luciana Oveita Rangel Pinhein
Brea Tematics:

VersSo: 4

CaaF: 38509630 7 0000 5544

Instituicio Proponents: Fundagss Bahiana para Desanvobimento das Ciéncias
Patrocinador Principal: Financiamanio Proprio

DaDOSE O PARECER
Numers do Parecar: 4 650600

Apresentacio do Projeto:
A antrogripase midlipla cong@nita [AMC) & caraclerizada por millipias conbraluras aniculares congénitas gue
podem sef acompanhadas de fraqueza mussular & fibrase] & afelam duas ou mais dreas do cofpo.
Estabelecer o dagndstics de sua causa & fundamental para guiaf o frataments & conhecer 8 evolugdo &
hisldria nalural, abém de aconsshamenio gendlice, sendo a avaliagio neuraldgica imponante para
determinad a etiologia, i que um exame nofmal & sugestiva de amioplasia ou afregripose dstal, enguants
um exame allerado pode sugerir anomalidade do sstema nervase caniral ou perilésicn, da placa molera ou
miscula. Mo Brasil, a arregripose demanda alencdo especial devido a relaclo com sindrome congénila
pravacata pela infecla pod Zika virus no periode gestacional, assm como oulras ansrmaldades moboras &
neurcldgicas, o que impaciou de forma importanle apds a epidemia de 2015 e 2016,

Conhecer of falores associadas & qualidade de vida relacionada 4 salde nos pacienbes portadaras de AMEC
& importanle para adequacio do servigo as demandas encanlradas & para implemeniar prificas de sadde.

Objetive da Pesquisa:
Objetivo Primdrio:
Ideniilicar o3 falores associados a L'F.ﬁ“'lﬂﬂf.' de vida refacionada A salde em individuos com

Endereps:  AVENIDA DOM JOAD W, 274

Bakra: BROTAE CEP: 40 ZA5-00d
UF: 84 Mumicipis: SalVADDR
Talefone: [7112901-1921 Esmalt  copdfibaiiang i b
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ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - Wﬂp
FBDC

Continuagho do Parecer: 4650609

Artrogripose Mdiltipla Congénita na comunidade.

Objetivos Secundarios:

1. Descrever o perfil sociodemografico e clinico de pacientes com AMC:

2. ldentificar quais as dimensdes do instrumento PedsQL 4. 0™ estdo mais afetadas;

3. Comparar a qualidade de vida dos pacientes com AMC sob a percepgéo dos pais e dos proprios
pacientes;

4. Comparar a gualidade de vida dos pacientes com AMC que utilizam érieses e que sio de emboladores;
5. Relacionar varidveis sociodemograficas (idade, renda familiar, meio de transporte) com a qualidade
devida de criangas e adolescentes com AMC.

6. Detalhar a relagdo entre o cognitivo, a mobilidade e a execucio de atividades didrias com a qualidade
devida e funcionalidade de pacientes com Artrogripose através da utilizagdo do guestionario PEDICAT.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

De acordo com a pesquisadora: A pesguisa pode oferecer alguma mobilizagio emocional no momento da
aplicacio dos questiondrios de qualidade de vida, caso o participante descreva e/ou o pesquisador perceba
algum desconforto trazido pelos questionamentos realizados durante a coleta de dados, o pesquisador
responsavel farda um encaminhamento do participante para um acolhimento psicologico na propria instituigio
onde o individuo realiza o acompanhamento médico. Quanto ao uso de videoconferéncia para coleta, sera
garantido isolamento aclstico adequado por parte dos pesquisadores, além de respeito & privacidade da
populagdo participante, sigilo 8 seguranga de dados a respeito de contas. No havera nenhum pagamento
ou beneficio para os individuos que optarem em participar da pesquisa como também ndo havera nenhum
prejuizo para que ele que ndo aceitarem participar da pesquisa.

Beneficios:

Segundo a pesquisadora: Os beneficios de participacio estio ligados a contribuigio para o conhecimento
gue futuramente sera analisado pelo servigo em questio com a intencio de atingir melhores praticas de
cuidado para essa populagio, visando amplo bem-estar, melhor qualidade de vida e potencializacio dos
resultados.

Enderago: AVENIDA DOM JOAD VI, 274

Bairro: BROTAS CEP: 40.285-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)2101-1821 E-mall: cep@bahiana edu.br

Fagina 02 de 08
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Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo transversal com individuos portadores de Artrogripose Miltipla Congénita de 5 a 18
anos e 05 pais ou responsaveis de individuos de 2 a 18 anos atendidos no Ambulatdrio de Doengas
Meuromusculares do Centro Médico de Brotas da Escola Bahiana de Medicina e Sadde Publica, com ou
sem marcha, fazendo uso ou ndo de drteses ou de dispositivos auxiliares de marcha.

Fopulacio: Pacientes com AMC atendidos no ambulatdrio de deengas neuromusculares do Centro Médico
de Brotas da EBMSP.

Amostra: Enveolvera individuos que comparecerem ao ambulatdrio para atendimento no periodo de coleta de
dados em caso de atendimento presencial ou todos o3 individuos cadastrados no ambulatéric em caso de
atendimento remoto. Estima-se n=60.

Critério de Inclusio:

Individuos portadores de Artrogripose Maltipla Congénita de 5 a 18 anos e o3 pais ou responsdveis de
individuos de 2 a 18 anos atendidos no Ambulatdrio de Doengas Meuromusculares do Centro Medico de
Brotas da Escola Bahiana de Medicina e Saude Pablica, com ou sem marcha, fazendo uso ou ndo de
orteses ou de dispositivos auxiliares de marcha.

Critério de Exclusao:

Serao excluidos os individuos incapazes de entender as instrugdes dos instrumentos efou agueles que nao
possam completar o preenchimento dos questionarios.

Desenvolvimento | coleta de dados:

- Inicialmente os individuos serdo convidados e, apds receber informagbes sobre a pesquisa e manifestar o
interesse em participar, ir&o assinar ou aceitar, por meio digital, o Termo de Consentimento Livre &
Ezclarecido TCLE), no caso dos pais ou responsaveis, ou o Termo de Assentimento Livre Esclarecido
(TALE), no caso dos pacientes com ACM;

- Durante o periodo de pandemia os pacientes terdo os termos colhidos durante o atendimento de
teleconsulta realizados pela equipe;

= Apds a entrada no estudo, responderdo o guestiondrio estruturado com informacgdes dos dados
sociodemograficos e clinicos e sera aplicado o instrumento PedsQL 4.0™ adeguado por via remota em
coleta digital através de formularios enviados aos participantes do estudo via e-mail, mensagem de texto,
mensagens por aplicatives ou por plataformas de videoconferéncias utilizadas por limitagfes do atendimento
presencial & nimerno de participantes na equipe do Ambulatino de Doengas Neuromusculares,

Enderago:  AVEMNIDA DOM JOAD VI, 274

Balrre: BROTAS CEF: 40.235-001
UF: BA Munlcipio: SALVADOR
Telefone: (741)2101-1931 E-mail: cepi@bahiana sdubr
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- Em situagdo de atendimento presencial. os individuos serdo entrevistados pelos pesquisadores ou
equipe de salde do ambulatdric em sala reservada, sem tempo minimo para completar os instrumentos
utilizados & as avaliagbes serdo feitas de modo que atendam a disponibilidade dos pacientes, sem que
interfiram na rotina e nos hordrios de atendimento;

- A coleta de dados somente sera iniciada mediante aprovagio do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa;

= Para avaliar a qualidade de vida relacionada a sadde (QVRS) sera utilizado o Pedratic Quality of
Lifelnventory 4.0™ (PedsQL 4.0™);

- Serdo pesquisados no prontudrio: Diagndstico etiologico; nimero de articulagbes acometidas;
articulagdes acometidas, nimero de cirurgias ortopédicas realizadas; comorbidades; medicamentos em uso;
presenca de fadiga; ansiedade, uso de suporte ventilatono.

Andlize dos dados: Sera aplicado testes estatisticos e p<0.05 considerado estafisticamente significante.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdoria:

Folha de rosto: Apresentada com assinatura digital do Pré-Reitor de Pesquisa, Inovacao e Pds-Graduacao
Stricto Sensu.

Anuéncia: Apresenta Termo de autorizagdo institucional = anuéncia, assinado digitalmente pelo Diretor do
Bahiana Sadde.

Apresenta emenda com proposta de alteragdo da forma de coleta de dados, que passa a ser digital, via
plataforma Zoom, considerando o contexto de pandemia que alterou a dindmica de atendimento = com
hordrios especiais e equipe reduzida, o que impossibilita a presenca dos pesquisadores nos ambulatorios do
Centro Médico de Brotas da Escola Bahiana de Medicina e Salde Publica.

- Cronograma: reapresentado de forma adegquada, compatibilizando os elementos presentes nos
documentos "PB_informagoes basicas™ e "Projeto_Detalhado_QWRS_Artrogripose2”.

- TCLE: adequadamente apresentado com cormecdes das inadequacies anteriormente indicadas:

- TALE: (até 11 anos: adequadamente apresentado com corregdes das" inadequagbes anteriormente
indicadas;

- TALE: (maior ou igual a 12 anos): adequadamente apresentado com corregcdes das inadequacdes
anteriormente indicadas;

- Orcamento: no valor de RS 783,00 com financiamento proprio.

Enderago:  AVEMIDA DOM JOAD VI, 274

Balrro: BROTAS CEP: 4b.235-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)2101-1921 E-mail: cepiibahiana edu br
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Conclusdes ou Pendéncias @ Lista de Inadequagdes:

58

Qg

Apods reandlise bioética desse protocolo de pesquisa, de acordo com a Resolugio 466/12 do CNS e

documentos afins, constatamos gue as inadequacbes indicadas no Parecer Consubstanciado n® 4.347.523

referentes ao TCLEMALE & metodologia foram sanadas, bem como os cronogramas foram adequados ao

processo de realizagdo do trabalho proposto, sanando as incongruéncias, gue necessitavam de

adequagdes.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o CEP-Bahiana, de acordo com as atribuigdes
definidas na Resolugdo CNS n® 466 de 2012 & na Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta-se
pela aprovacio deste protocolo de pesquisa dentro dos objetives e metodologia proposta.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Aurtor Situacio
Informagfes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS 169893 22/03/2021 Aceito
do Projeto 0 E1.pdf 17:07:34
Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTAMCIADO | 22/03/2021 |Caioc Lopes Pereira Aceito

CEP 4580847 E1 _pdf 17:05:31 | Santos

Solicitacdo Assinada |Emenda_CEP_coleta_digital_assinada.p| 22/03/2021 |Caio Lopes Pereira Aceito

pelo Pesquisador df 17:04:43 | Santos

Responsavel

Qutros Resposta Pendencia CEP.pdf 22032021 | Caio Lopes Pereira Aceito
17:03:18 | Santos

Projeto Detalhado [ | Projeto_Detalhado QVRS _Arrogripose | 22/03/2021 | Caio Lopes Pereira Aceito

Brochura 2.pdf 17:00:27 | Santos

igador

Cronagrama Cronograma_COWVRS_Artrogripose_pdf 221032021 |Caio Lopes Pereira Aceito
17:00:13 | Sanios

TCLE / Termos de | TCLE_QVRS_Arrognpose?_ pdf 08/02/2021 |Caio Lopes Pereira Aceito

Aszzentimento / 04:38:15 |Santos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TALE_COWRS_Artrogripose.pdf 08/02/2021 |Caio Lopes Pereira Aceito

Assentimento / 04:37:25 |Santos

Justificativa de

Endersgar  AVEMIDA DOM JOAD VI 274

Bairm: BROTAS CEP: 40 285-001

UF: BA Municipio: SALVADOR

Telefane: (7112401183 E-mall: cepd@bahiana edu br

Pagina 05 de DS



59

ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - % e B
FBDC
Continuagio do Parecer: 4.650.609
Auséncia TALE_QVRS_Artrogripose.pdf 08/02/2021 |Caio Lopes Pereira Aceito
04:37:25 |Santos
Folha de Rosto Folha_Rosto_QVRS_Artrogripose.pdf 08/09/2020 |Caio Lopes Pereira Aceito
17:57:28 |Santos
Orcamento Orcamento_QVRS_Artrogripose.pdf 20/08/2020 |Caio Lopes Pereira Aceito
11:45:25 |Santos
Recurso Anexado |PedsQL_QVRS_Artrogripose.pdf 20/08/2020 |Caio Lopes Pereira Aceito
pelo Pesquisador 11:40:12 | Santos
Declaracao de Termo_Autorizacao_Institucional_Anuen| 19/08/2020 |Caio Lopes Pereira Aceito
Instituicdo e cia.pdf 21:33:44 |Santos
| Infraestrutura
Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

SALVADOR, 14 de Abril de 2021

Assinado por:

Roseny Ferreira
(Coordenador(a))

Enderego: AVENIDA DOM JOAO VI, 274

Bairro: BROTAS

CEP: 40.285-001

UF: BA Municipio: SALVADOR

Telefone: (71)2101-1921

E-mail: cep@bahlana.edu.br
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ANEXO B - Itens do questionario PEDI-CAT

Tabela 4-2. ltens de Atividades Diarias (AD)

O dominio de Atividades de Vida Diaria inclui itens em quatro areas de contelido: Vestir-se, Manter-
se limpo, Tarefas de Casa e Alimentagdo & Hora da RefeicGo. Sessenta e oito itens sio
direcionados ao autocuidado basico e as atividades instrumentais de vida diaria tais como
alimentagao, higiene pessoal, vestir-se e manutengao do lar.

Numero | Area de Conteldo Itern llustracio
do ltem
76 Alimentagao & Hora | Engole alimentos amassados, L
da Refeigio batidos ou coados :ifl‘
I'L-_-:"ij. :ll
.
7 Alimentagdo & Hora | Alimenta-se de pequenos .,
da Refeigao pedagos ou alimentos partidos, ) lL&
usando os dedos (”?2’( =
Rt |
78 Alimentagdo & Hora | Segura e bebe liquido de um - )
da Refeigao copo sem tampa ,-If?'-; ) (E
Il\l\ :"'BJ l:"l\._
79 Alimentagdo & Hora | Segura e come um sanduiche .
da Refeicio .
e g
r:?;:_; — il .
A\
80 Alimentagao & Hora | Alimenta-se usando uma colher _:J
da Refeigao (derramando o minima) proarn N
\ r‘w? o
|II ""k_\
¥ %
81 Alimentagdo & Hora | Bebe liguido usando um canudo w:}r}
da Refeigao I
= O
! fF-I(
82 Alimentagao & Hora | Alimenta-se usando um garfo |>_J'
da Refeigao (derramando o minimo) e
| - S
| \
\ N




83 Alimentacao & Hora | Espalha manteiga ou geleia no
da Refeicao pao usando uma faca de mesa
84 Alimentacao & Hora | Durante as refeicoes, corta
da Refeicao legumes ou carne usando garfo
e faca de mesa
85 Alimentagado & Hora | Coloca um canudo no suco de
da Refeicao caixinha
86 Alimentacao & Hora | Despeja o liquido de uma caixa
da Refeicao em um copo (por exemplo,
caixa de suco ou de leite)
87 Alimentacao & Hora | Mistura ingredientes usando
da Refeicao uma colher (por exemplo, para
fazer um bolo)
88 Alimentacao & Hora | Esvazia o contetdo de uma
da Refeicao tigela despejando-o em uma
assadeira ou tabuleiro
89 Alimentacao & Hora | Abre um pacote de lanche
da Refeicao fechado usando as maos (por
exemplo, chips)
90 Alimentagao & Hora | Tira a tampa de uma vasilha de
da Refeicao plastico ) N
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a1 Alimentacao & Hora | Abre uma caixa de papelao
da Refeicao fechada contendo alimento (por
exemplo, caixa de aveia, cereal
ou biscoito)
92 Tarefas de Casa Abre uma embalagem de
plastico duro usando tesoura
(por exemplo, embalagens de
brinquedo ou eletrdnico)
893 Alimentagdo & Hora | Fecha uma garrafa com tampa
da Refeicio de rosca (por exemplo, garrafa
de refrigerante, de suco)
g4 Alimentagao & Hora | Descasca alimentos, tais como
da Refeigao batata ou cenoura
a5 Alimentacdo & Hora | Pica ou fatia frutas ou legumes
da Refeigio duros (por exemplo, maga,
batata)
96 Alimentacdo & Hora | Usa um abridor de latas para
da Refeicao abrir uma lata
ar Manter-se limpo Esfrega as maos para limpa-las
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98 Manter-se limpo Limpa o nariz com um lengo
09 Manter-se limpo Abre e fecha a tomeira de uma
pia
100 Manter-se limpo Coloca pasta de dente na
escova e escova os dentes
completamente
101 Manter-se limpo Corta as unhas dos dedos de
ambas as maos usando tesoura
ou cortador de unha
102 Vestir-se Prende grampos ou presilhas no -
cabelo Vi gf A
t m@
/ | "_--l
103 Vestir-se Prende o cabelo em um rabo de =~
cavalo @‘"
Lf‘ o)
|,I AL:é/
| /
104 Manter-se limpo Barbeia o rosto usando um ™
aparelho ou lamina de barbear EQ .:f_.?
/‘.{{' e
T
™
I A 1M
105 Vestir-se Fecha a pulseira do relégio de —
punho J II
L
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106 Vestir-se Fecha um colar ou corrente u)
— T~
—— e :_t‘t, e
K\rﬂ"_
\ -
| (
107 Manter-se limpo Corta as unhas dos dedos de
ambos os pés usando tesoura I|
ou cortador de unha / /.lf /
/_’T ln |I| \
108 Manter-se limpo Limpa o corpo completamente o
em um chuveiro ou banheira
109 Manter-se limpo Seca o cabelo com uma toalha
\,,\
L\ |
110 Manter-se limpo Pega o xampu, lava e enxagua AL
o cabelo ”@iﬁ%\
o '{k -a%
111 Manter-se limpo Seca o cabelo com um secador
de cabelo @ "‘\.@I
3 g
Ny Yy &
112 Vestir-se Retira as meias A
=/ 4
T
(Y
)
113 Vestir-se Retira camiseta /
o




114 Vestir-se Veste camiseta

115 Vestir-se Veste e abotoa uma camisa de
botoes

116 Vestir-se Retira calgas com elastico na
cintura

117 Vestir-se Veste, fecha e abotoa calgas

118 Vestir-se Fecha a fivela do cinto

119 Vestir-se Coloca a camisa ou blusa para
dentro da calga

120 Vestir-se Calca as meias

121 Vestir-se Calga sapatos sem fecho (por

exemplo, uma sapatilha)
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122 Vestir-se Encaixa e fecha ziper (por HII lé
exemplo, de uma jagueta ou { i
blusa) L™

123 Vestir-se Amarra os cadargos

124 Vestir-se Coloca o cadargo no ténis ou 7
nas botas oA

et b |

po 4y T |
{3

! ]

J

125 Vestir-se Calga luvas de inverno, de ﬂ'}"?

esporte ou de trabalho H s
| °F
|'ﬁ7f{/f
- — | I —_—

126 Vestir-se Coloca o sutia e fecha-o pela AT e
frente ou pelas costas

127 Vestir-se Veste calgas justas ou meia
calga

128 Manter-se limpo Limpa-se com papel higiénico \‘\__‘%\
depois de evacuar \KS

@A_@
L]
129 Manter-se limpo Abre, fecha, trava e destrava as

portas de um banheiro publico
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130

Tarefas de Casa

Usa o controle remoto da TV

e
131 Tarefas de Casa Usa o controle de um
videogame —
? A T
@ O
V"
132 Tarefas de Casa Usa o mouse do computador
para clicar em icones ou links ﬂl? 1;-.,]
B 1
L —J.|
=¥ ¥4
133 Tarefas de Casa Usa o teclado do computador Ve, -
para digitar (A=)
134 Tarefas de Casa Limpa um balcio ou uma mesa {;:\3
J_f-k:“c,\ g
ey
iy
-
136 Tarefas de Casa Empilha pratos ou copos =
quebraveis & o
%ﬁ, A
-
_'E;f
136 Tarefas de Casa Abre a fechadura de uma porta =
usando a chave ( L:‘L;/‘j_
o
137 Tarafas de Casa Troca a fronha de um —_—— f
travesseiro 5_%\ A
T é r{
F v Lt
138 Tarefas de Casa Troca a lampada de uma /_,-:‘:{
luminaria de mesa (desenrosca 5\
& enrosca) __I/




139

Tarefas de Casa

Aperta parafusos soltos usando
uma chave de fenda

140

Tarefas de Casa

Coloca um curativo adesivo em
um corte pegueno na mao (por
exemplo, um band-aid)

141

Tarefas de Casa

Abre frascos de remédios ou
vitaminas que tenham lacre
infantil (por exemplo, apertando
e girando a tampa)

142

Tarefas de Casa

Aperta os botdes de um teclado
para usar um telefone ou caixa
eletronico

143

Tarefas de Casa

Retira uma Unica nota de
dinheiro de uma carteira

68



Tabela 4-3. Itens de Mobilidade (MB)

O dominio de Mobilidade do PEDI-CAT inclui cinco areas de conteldo: Movimentos basicos e
Transferéncias, Ficar de pé e Andar, Degraus e Rampas, Correr e Brincar, e Cadeira de Rodas.
Setenta e cinco itens abordam a fase inicial de aquisicdo da mobilidade, atividades fisicas
funcionais (tais como, controle de cabeca, transferéncias, deambulagdo e subida de escadas) e
habilidades para brincar em um pargque infantil. Ha 12 itens adicionais especificos para criangas
que utilizam algum dispositivo de auxilio para marcha (bengalas, muletas, andadores). Um dominio

separado inclui a mobilidade funcional utilizando cadeira de rodas.

Numero Area de Item llustragédo
do Item Conteido
1 Movimentos Quando deitado de —
basicos e barriga para baixo, vira a QS‘ ﬁ:’ i \
Transferéncias Ic:z;bega para os dois L% ﬁ i ‘;\
Q005 | = —
S .
2 Movimentos Quando deitado de
basicos e barriga para cima, _vira a *_h“-ftfl':i;ﬁ\ B’ jrf_:_;\l
Transferéncias | cabeca para os dois P J._JFIJ_ -",ﬁ‘«.‘; V
lados A A
3 Movimentos Quando deitado de [-3‘33
basicos e barriga para cima, } f,'f, i
Transferéncias | alcanga um brinquedo e 'S
ALK
4 Movimentos Quando deitado de
basicose barriga para baixo, ) }a
Transferéncias | apoia-se sobre os ==
cotovelos
5 Movimentos Quando deitado de
basicos e barriga para baixo,
Transferéncias | empurra-se apoiando-se
sobre as maos
6 Movimentos Fica na posicdo de apoio
basicos e sobre maos e joelhos
Transferéncias
7 Movimentos Senta-se no chdo com o = 3
Be

basicos e
Transferéncias

apuio de algo macio (po
exemplo, um fravesseiro
ou uma almofada)
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8 Movimentos Sentado no chao,
basicos e levanta o brago acima da
Transferéncias | cabega para alcancgar um

brinquedo pequeno

9 Movimentos Senta-se no chao sem o
basicos e apoio de uma almofada
Transferéncias | ou sofa

10 Movimentos Levanta-se de uma
basicos e cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto

11 Movimentos Fica sentado em uma
basicos e cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto com encosto

12 Movimentos Rola na cama ou bergo
basicos e
Transferéncias

13 Movimentos Sobe e desce da propria
basicos e cama
Transferéncias

14 Movimentos Entra debaixo das
basicos e cobertas e ajeita o
Transferéncias | travesseiro para sentir-

se confortavel na cama

15 Movimentos A partir da posicao semi

basicos e
Transferéncias

ajoelhada, levanta-se do
chao sem apoiar-se em
algo ou alguem
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16 Ficar de pe & Fica em pé por alguns
Andar minutos

17 Ficar de pe & Fica na ponta dos pés
Andar para alcancar alguma

coisa

18 Movimentos Entra e sai do chuveiro
basicos e
Transferéncias

19 Movimentos Senta e levanta de um
basicos e vaso sanitario de
Transferéncias | tamanho adulto

20 Ficar de pe & Ma posigao de pé, inclina
Andar o corpo para frente e

pega algo do chao

21 Ficar de pe & Agacha-se e levanta-se
Andar

22 Ficar de pe & | Anda segurando-se em
Andar moveis ou paredes

23 Ficar de pe & Anda de um comodo a
Andar outro em casa (sem

escadas)




25 Ficar de pe & Anda entre as fileiras de
Andar cadeiras de um auditorio
ou cinema
26 Ficar de pe & Abre e fecha a porta
Andar para entrar e sair de
casa ou de comodos
27 Ficar de pe & Anda em superficies &
Andar molhadas e =
escorregadias dentro de
casa
28 Ficar de pe & Anda carregando um
Andar copo cheio sem tampa,
sem derramar o
conteldo
29 Ficarde pe & | Anda com uma mochila
Andar leve nas costas
30 Ficarde pe & | Anda com uma mochila
Andar pesada nas costas Fijma)
A
I: [\
=g
31 Ficar de pe & Puxa um carrinho ;
Andar pesado, cheio de ﬁ;;‘
brinquedos ou com uma .
crianga pequena dentro
32 Ficarde pe & | Anda carregando uma f:‘
Andar bandeja de alimentos c"-f;’ )
=l
‘}‘1 \
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33 Ficar de pé & | Anda carregando uma
Andar sacola com algas, cheia
de compras
34 Ficar de pé & Empurra um carrinho de
Andar compras de tamanho
adulto
35 Ficarde pé & | Anda fora de casa sobre
Andar grama, folhas ou
cascalhos
36 Degraus & Sobe e desce o meio-fio
Inclinagoes
37 Degraus & Anda equilibrando-se
Inclinagtes sobre uma superficie
estreita e elevada (meio-
fio/muro baixo)
38 Degraus & Sobe e desce rampa
Inclinagtes
39 Degraus & Sobe uma ladeira de 3 a
Inclinagtes 5 quildmetros
40 Ficar de pé & Caminha por varias
Andar horas em um passeio de

familia ou da escola (por
exemplo, em zoolégicos,
parques de diversoes ou
feiras)
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41 Ficarde pe & | Anda rapido o suficiente
Andan para alravessar uma rua
de mao dupla (ou duas
pistas) com seguranca
42 Correr e Engquanto corre, & capaz
Brincar de contornar pessocas e
objetos
43 Correr e Move-se para frente
Brincar montado em brinquedos
sem pedais
(empurrando-se com os
pés)
44 Correr e Anda de velotrol ou
Brincar triciclo
45 Correr & Anda de bicicleta, sem
Brincar rodinhas
46 Movimentos Entra e sai de um carro
basicos e
Transferéncias
47 Degraus & Entra e sai de um &nibus
Inclinagbes publico ou escolar
48 Movimentos Entra e sai de uma van,
basicos e caminhao ou veiculo

Tranaferéncias

utilitario eaportivo
(veiculos altos)
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49 Ficar de pe & Fica de peé segurando-se
Andar em um veiculo em
movimento (por
exemplo, no énibus,
trem, carro, barco/balsa)
50 Degraus & Sobe e desce escadas
Inclinagbes engatinhando ou
escorregando de
bumbum
51 Degraus & Sobe um lance de
Inclinagbes escadas sem segurar no
corrimio
52 Degraus & Sobe e desce escada
Inclinagbes rolante
53 Degraus & Sobe e desce os
Inclinagbes degraus de uma
arquibancada em um
gindsio uu estadio
54 Degraus & Sobe um lance de
Inclinagbes escadas segurando no
corrimio
55 Degraus & Desce um lance de
Inclinagbes escadas segurando no
corrimio
56 Degraus & Desce um lance de
Inclinagbes escadas sem segurar no

corrimao
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57 Degraus & Sobe um lance de ((\&
Inclinagdes escadas enquanto REe=
carrega, com as duas >
maos, um cesto ou caixa I
grande
58 Degraus & Chuta uma bola em
Inclinagdes movimento, na posi¢ao
de pé
59 Degraus & Pula de um degrau
Inclinagdes
60 Correr & Pula corda dando 10
Brincar saltos consecutivos
61 Movimentos Fica sentado no balango
basicos e de cadeira fechada para
Transferéncias | bebés, de um parquinho,
enquanto é empurrado
62 Correr & Usa as pernas para
Brincar mover-se no balango do
parque
63 Correr & Sobe a escada de um ;
Brincar escorregador
64 Correr & Sobe e desce de um
Brincar brinquedo de escalar
(por exemplo, o trepa-
trepa)
65 Correr & Move-se segurando no
Brincar brinquedo barra de

macacos
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66 Degraus & Sobe os degraus de uma
Inclinagdes escada portail
doméslica
67 Correr & Sai da piscina usando a
Brincar escada
68 Correr & Sai da piscina usando os
Brincar bragos para se
impulsionar para fora da
agua, sem usar a escada
69 Movimentos Sobe em um sofa ou
basicos e cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto
70 Ficar de p& & | Enguanto anda, & capaz
Andar de contornar pessoas ou
objetos
71 Cegraus & Passa por cima de um
Inclinagbes obslaculo de mais de 60
cm de altura (por
exemplo, um cercado de
bebé)
72 Degraus & Sobe uma escada
Inclinages pegquena para colocar
uma caixa pesada em
uma prateleira alta
73 Ficarde pe & | Caminha por 5
Andar quilémetros
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74 Ficar de p& & Caminha por 15 metros =

Andar carregando uma sacola 8
de 10 quilas {por 5
exemplo, 2 pacoles de =]
arroz) A Q
L1
75 Degraus & Sobe correndo 2 lances &
Inclinagdes de escada )

'

255 Ficarde p& & | Anda usando dispositive
Andar de auxilio para marcha
(por exemplo, bengala,
muletas, andador) de um
comodo a outro da casa
{sem degraus)

256 Ficar de p& & | Acompanha uma fila em

Andar movimento, usando S N 8 oy &
dispositive de auxilio g s o i} *f )
para marcha (por ; %i‘ ,.{'J\ e NN ﬁ p
exemplo, bengala, ahell B Ty ey '}m,__w T
muletas, andador)

257 Ficar de p& & | Anda em uma superficie

Andar molhada e escorregadia =
dentro de casa, usando | 0 @
dispositivo de auxilio r% \ iy
para marcha (par P (e ‘i . lﬁ%ﬁ
exemplo, bengala, g {é. e R el:"% -i"l«; -*‘%j

muletas, andador)

258 Ficarde pé & | Anda scbre a grama, - = &
Andar folhas ou cascalhos, %.i (Q‘ -,fL
1=

usando dispositivo de 3 !

auxilio para marcha (por 4%” o = ilﬁ“f ;ﬂl_

exemplo, bengala, : < “
muletas, andador)

259 Degraus & Sobe e desce o meio-fio 6L Sl il
Inclinagbes usando dispositivo de I L'_\,;}- FE;
auxilio para marcha (por *,—Ei L) i _? '
exemplo, bengala, E ;IE 1A *T* ]l
muletas, andador) — -
260 Degraus & Sobe e desce rampas ;
Inclinagbes usando dispositivo de ig 5% ?
auxilio para marcha (por rte& ﬁ“-“ B _.E;} i
exemplo, bengala, —kTE e |

muletas, andador) — —— _—




261 Ficar de pé & | Caminha por varias
Andar horas em um passeio de
familia ou da escola (por
exemplo, em zooldgicos,
parques de diversdes ou
feiras), usando
dispositive de auxilio
para marcha (por
exemplo, bengala,
muletas, andador)
262 Cadeira de Usa cadeira de rodas
rodas para deslocar-se de um
cOmodo para o outro
dentro de casa
263 Cadeira de Acompanha uma fila em
rodas movimento, usando a
cadeira de rodas
264 Cadeira de Abre e fecha a porta
rodas para entrar & sair de
tasa ou de comodos,
usando a cadeira de
rodas
265 Cadeira de Usa a cadeira de rodas
rodas para mover-se fora de
casa sobre a grama,
folhas ou cascalhos
266 Cadeira de Sobe e desce o melo-fio
rodas em uma cadeira de
rodas
267 Cadeira de Sobe & desce uma
rodas rampa em uma cadeira

de rodas
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268

Cadeira de
rodas

Impulsiena-se na cadeira
de rodas por varias
horas em um passeio de
familia ou da escola (por
exemplo, em Zooldgicos,
pargues de diverabes ou
feiras)

269

Degraus &
Inclinagies

Sobe um lance de
escada usando um
dispositivo de auxilio
para marcha (por
exemplo, bengala,
muletas, andador)

270

Degraus &
Inclinagbes

Sobe e desce de um
onibus pablico ou
escolar usando um
dispositivo de auxilio
para marcha (por
exemplo, bengala,
muletas, andador)

27

Degraus &
Inclinagbes

Desce um lance de
escadas usando um
dispositive de auxilio
para marcha (por
exemplo, bengala,
muletas, andador)

272

Cadeira de
rodas

Transfere-se de uma
cadeira de rodas para
uma cadeira de tamanho
adulta

273

Cadeira de
rodas

Usa cadeira de rodas
para deslocar-se
rapidamente dentro de
casa para alender um
telefone ou campainha

274

Cadeira de
rodas

Fecha o cinto de
seguranga da cadeira de
rodas

275

Cadeira de
rodas

Trava e destrava o freio
da cadeira de rodas

276

Cadeira de
rodas

Sobe na cadeira de
rodas a partir do chao
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Tabela 4-4. ltens Social/Cognitive (SC)

O dominio SociallCognitive do PEDI-CAT inclui 80 itens que abordam comunicacio, interagao,
seguranca, comportamento, brincar com jogos e bringuedos, atencio, e resolugdo de problemas,
nas quatro areas de conteddo: Intera¢io, Comunicagio, Cognicao Colidiana & Auto-regulacio.

Nimero | Area de Conteldo Item
do Item
144 Comunicagao Usa palavras, gestos ou sinais para pedir alguma coisa
145 Comunicagio Usa véarias palavras ou sinais juntos, (por exemplo, “vou para
casa agora” e “papai val embora”)
146 Comunicagio Usa palavras ou sinals para realizar perguntas, (por exemplo,
“onde estd a mamae?" ou “o que & aquila?”)
147 Interagao Mantém uma conversa com uma pessoa conhecida, escutando
e respondendo adequadamente
148 Comunicagao Ensina um jogo ou atividade novos para oulra pessoa dando
exemplos e explicacbes
149 Interagdo Cumprimenta apropriadamente pessoas desconhecidas quando

apresentado (a) a elas

150 Cognigao Colidiana | Segue instrugdes de um lider (adulto) em um grupo pequeno (4-
5§ eriangas ou adolescentes)

151 Interagio Pede permissdo antes de usar um objeto que pertence a outra
pessoa

152 Cognicao Cotidiana | Presta alencio e segue instrugtes dadas por um treinador ou
professor em um grupo grande (20-30 criangas ou
adolescentes)

153 Interacao Usa linguagem apropriada para cada situacao (por exemplo.
linguagem formal em uma entrevista de emprego, ou com
pessoas mais velhas, e linguagem informal quando sai com os
amigos)

154 Interagdo Solicita, respeitosamente, uma mudanga de planos ou de
responsabilidade (por exemplo, pede a um professor para
eslender o prazo de uma tarefa)

155 Interagao Acompanha o olhar de outra pessoa para ver o mesmo lugar ou
objeto

156 Interagao Brinca de “achou” ou jogos simples de bater palmas com a5
maos

157 Interagdo Interage brevemente com um colega durante uma brincadeira

158 Interagao Chara um ou mais colegas para brincar usando palavras ou
gestos

199 Interagac Compartilha o bringuedo favorilo revezando com os amigos

160 Interagao Participa em atividades de interpretagdo de personagem,
brincando de “escolinha”, “casinha” ou imitando personagens
famosos

161 Interagao Erinca ou joga com uma ou mais criancas da mesma idade,

durante varias horas




162 Interacao Segue as regras e reveza com os colegas durante jogos simples
de tabuleiro, cartas, ou video games (por exemplo, jogo de
damas, uno)

163 Interacao Usa estratégias e segue regras especificas durante jogos
complexos de tabuleiro, cartas, ou video games (por exemplo,
jegos de xadrez, imagem e ag8o, banco imobiliario)

164 Interacao Demonstra reagdes posilivas diante do sucesso dos amigos (por
exemplo, parabenizando um colega por marcar um gol ou por
tirar uma boa nota em uma prova)

165 Interacao Conversa com amigos para chegar a um acordo gquando tém
ideias diferentes

166 Interacao Mantém amizades que envolvem reciprocidade, acordos e
fidelidade

167 Interacao Tenta resolver um conflito com amigos ou colegas de escola

168 Cognicao Cotidiana | Reconhece seu nome escrito em letra de forma (caixa alta)

169 Caognicao Cotidiana | Escreve (ou digita) o primeiro e ditimo nome de forma leglvel

170 Cognicao Cotidiana | Escreve (ou digita) uma lista de 3 a 4 palavras de forma legivel

171 Comunicagao Escreve bilhetes curtos ou envia mensagens de texto ou e-mail

172 Caognicao Cotidiana | Escreve um trabalho escolar de 2 a 3 paginas escritas ou
digitadas

173 Cognigao Cotidiana | Reconhece numeros, como os de um relogio ou telefone

174 Cognicao Cotidiana | Conta moedas correlamente para pagar por um item gue custa
R$1 ou menos

175 Cognicao Cotidiana | Compreende sinalizagdes na comunidade (por exemplo, as que
indicam banheiros ou saidas)

176 Caognicao Cotidiana | Conta a quantidade correta de notas efou moedas para pagar
um item gue custa de RS20 a R340

177 Cognicao Cotidiana | Usa um mapa para planejar o caminho para chegar a um lugar
desconhecido (por exemplo, mapa de papel, GPS, google
maps)

178 Caognicao Cotidiana | Encontra um nimero de telefone ou enderego usando um
catalogo telefdnico, computador ou agenda do celular.

179 Cognicao Cotidiana | Segue instrugbes escritas de 2 a 3 passos (por exemplo, colora
o desenho, recorle e cole)

180 Caognigao Cotidiana | Segue instrugdes escritas complexas (por exemplo, instrugbes
para instalar um nove software no computador ou para fazer um
projeto escolar maior, por exemplo, para uma feira de ciéncias)

181 Comunicacao Usa as palavras onlem, amanha e hoje comrelamente

182 Cognigao Cotidiana | Associa os dias da semana com suas atividades rotineiras (por

exemplo, o treino de futebol na terga-feira, visita aos parentes
no dominga)
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183 Cognicio Cotidiana | Agseocia um horario egpecifico a uma atividade egpecifiea (por
exemplo, o programa de TV favorilo comega as trés horas da
tarde)

184 Cognicdo Cotidiana | Usa um reldgio para ficar pronto no horario correto para uma
atividade (por exemplo, para pegar o dnibus escolar ou para
assistir a um programa de TV)

185 Auto-regulacao Aceila esperar uma ou duas horas antes gue uma solicitagio
possa sor atendida

186 Auto-regulacao Quando chateado, responde sem baler, chutar ou morder

187 Auto-regulacao Aceita conselhos, opinides ou criticas de um professor, treinador
ou chefe, sem perder a paciéncia

188 Auto-regulagao Mantém objetos perigosos e materiais domeésticos fora da boca

189 Auto-regulagao Comporta-se com seguranga guando ha risco de queda (por
exemplo, perto de um escorregador do pargue ou perto de
escadas)

190 Cognicdo Cotidiana | Verifica o transito nos dois sentidos e sabe quando alravessar a
rua

191 Cognicdo Cotidiana | Demansira interesse em objetos mantidos proximos, através do
olhar, toque ou escuta

192 Cognicdo Cotidiana | Tenta fazer brinquedos funcionarem ao pressiona-los, empurra-
los ou aperta-los

193 Cognicao Cotidiana | Monta um quebra-cabeca desconhecido de 5-10 pecas

104 Cognicao Cotidiana | Usa bringuedos em um jogo de faz de conta simples (por
exemplo, colocar a boneca na cama ou dirigir um caminh&o de
bringuedn)

195 Cognicao Cotidiana | Constrdi estruturas simples de objetos (por exemplo, uma torre
ou uma casa de blocos)

196 Comunicacio Usa palavras, gestos ou sinais simples para demonstrar o que
quer

197 Comunicagio Descreve o tipo de ajuda gue & necessaria para resolver um
problema (por exemplo, pede ao funcionario de uma loja que
ofa) ajude a encontrar um produto, ou pede a um amigo para
Ihe emprestar um livro necessario para fazer a licdo de casa)

198 Cognigao Cotidiana | Tenta fazer as coisas de uma maneira diferente quando nao &
bem-sucedido (por exemplo, coloca uma pega do quebra-
cabeca em uma diregdo diferente ou tenta uma rota alternativa
&m um jogo de video game)

199 Cognicao Cotidiana | Usa um calendario ou agenda para marcar & acompanhar seus
compromissos, larefas escolares ou evenlos

200 Comunicagdo Explica as razdes que juslificam suas aces (por exemplo,
explica o motive pelo qual gastou o dinheire em um determinado
praaddiitn)

201 Auto-regulacao Fica quieto em locais plblicos, quando esperado

202 Comunicagao Fornece seu proprio endereco e nimero de telefone, guando
solicitado

203 Auto-regulagio Muda de uma atividade usual para outra (por exemplo sai do

recreio e vai para a sala de aula, para de brincar e vai dormir)
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Tabela 4-5. ltens de Responsabilidade (RS)

O dominio de Responsabilidade do PEDI-CAT inclui 51 itens gue avaliam a extensdo em gue uma
pessoa jovem esta gerenciando as tarefas de vida que permitem viver independents, com ilens gue
incluem programacdo e planejamento diario; saldde e higiene; e culindria e nutrico. Os itens s&o
organizados nos seguintes guatro dominios de conteddo: Organizacio e Planejamento, Cuidar das
Necessidades Diarias, Gerenciamento da Sadlde, e Manutengio da Seguranga. Os itens do
dominio de Responsabilidade requerem que as criangas utilizem varias habilidades funcionais em
conjunto para realizar as tarefas de vida diaria. Por esta razdo, este &€ um dominio de maior

dificuldade e & destinado para avaliar criancas e jovens, de 3 a 21 anos de idade.

Mamero Area de Item Inclui
do Item Conteldo
204 Organizacao e Fica pronto(a) de manha | Acordar; Vestir-se; Realizar as
Flanejamento no horario atividades de limpeza e higiene;
Tornar café da manha; Completar
as larefas no horario
205 Organizagao & Mantém controle do tempo | Chegar no horario para os
Plansjamento ao lengo do dia compromissos ou alividades
programadas; Voltar para casa no
horario planejado; Terminar uma
atividade no horario para cumprir a
programagaolcronograma
208 Organizacio e Planeja e segue uma Identificar o que necessita ser feito
Planejamento programagao semanal de | durante a semana; Determinar
forma que todas as guanto tempo cada atividade
atividades sejam necessitara e quando ela devera
realizadas quando ser realizada; Fazer planos; Fazer
Necessario ajustes necessarios devido a
alrasos ou eventos inesperados
207 Organizacio e Leva consigo todos os Determinar o gue sera necessario
Plansjamento itens que serdo ao longo do dia (por exemplo,
necessarios ao longo do dinheiro, dever de casa, celular,
dia antes de sair de casa | lanche); Verificar s& essas coisas
gsldo na mochila, bolsa, el
208 Gerenciamento Gerencia os Marcar & manter os compromissos
da salde compromissos de salde com o0s médicos ou dentistas;
rotineiros & as atividades | Repor medicamentos oblidos por
relacionadas receitas médicas
2098 Cuidar das Come e bebe alimentos Evitar desnutricio, excesso de
Mecessidades apropriados para manter a | alimentagio & desidratagao;
Diarias salde & a energia Selecionar uma variedade de
alimentos
210 Gerenciamento Segue os tratamentos Tomar a medicagio prescrita,
da salde medicos & de salde como indicado; Seguir as
recomendados restrigbes alimentares; Aderir as
rotinas de exercicios ou de oulros
Iralamentos
211 Gerenclamento Cuida de necessidades de | Cuidar de peguenos cortes e
da salde salde menos graves gueimaduras; Tomar medicacao
disponivel sem receita médica
guando apropriado (por exemplo,
contra a febre, gripe e resfriado)
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212 Gerenciamento Procura ajuda médica Reconhecer quando & necessario
da salde para tratar doengas ou buscar ajuda médica em casos
lesdes graves, guando graves, Entrar em conlato com os
necessario profissionais apropriados; Saber
os nimeros de lelefones de
emergéncia
213 Manutengao da Permanece em seguranga | Evitar pessoas estranhas, objetos,
Seguranga num local familiar (por comportamentos ou siluagbes que
exemplo, na casa de um podem ser pefigosas
amigo ou no pargue da
vizinhanga)
214 Manutencao da Avalia a seguranca de um | Identificar e evitar situagoes
Seguranga local desconhecido e age | potencialmente perigosas (por
de forma apropriada para | exemplo, rua escura, canteiro de
manter-se seguro (por obras, eventos lolados); Avaliar a
exemplo, em um bairro seguranca de uma pessoa anles
diferente ou em um evenlo | de procurar assisténcia (por
grande com muitas exemplo, policial, proprietario de
pessoas) loja)
215 Organizacio e Escolhe e organiza as Planejar encontros com os amigos
Flanejamento proprias interacoes sociais | e reunir-se com eles; Aceitar
conviles para evenlos socials ou
convidar outras pessoas; Incluir
eventos sociais na agenda;
Providenciar o transparte
216 Cuidar das Prepara refeigtes simples | Identificar o que esla disponivel
Mecessidades que ndo envalvam para comer; Selecionar os
Digrias cozinhar (por exemplo, um | alimentos e utensilios necessarios;
copo de leile com Preparar o lanche misturando,
achocolatado ou um despejando, etc
sanduiche)
217 Cuidar das Segue uma recsita ou ldentificar & obter ofs)
Necessidades instrucdes de culindria que | ingrediente(s) necessario(s) na
Diarias incluem 3-4 ingredientes & | quantidade correta; Montar a
passos (por exemplo, receita na ordem correla;
massa de bolo pronta, Cronometrar os passos
miojo, lapioca) apropriadamente
218 Cuidar das Usa eletrodomesticos de | Tomar cuidado com superficies
Mecessidades cozinha como o fogao, guentes ou eletricidade; Monitorar
Diarias forno de micro-ondas, os aparelhos durante seu uso;
sanduicheira, ou forno ldentificar situagdes
elétrico, com seguranga polencialments perigosas e ajustar
o comportamento em
conformidade a elas
219 Cuidar das Usa utensilios como faca | Tomar cuidado com objetos
MNecessidades ou ralador durante o cortantes; Evitar cortes; Identificar
Digrias preparo de refeigdes com | situacbes potencialmente

seguranca

perigosas e ajustar o
comportamento em conformidade
a elas
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220 Cuidar das Cuida das necessidades Obter alimentos em
MNecessidades alimentares para a supermercados ou restaurantes:
Digrias SEMana Freparar refeigoes guando
necessario
221 Cuidar das Usa boas praticas Lavar as maos e limpar
Necessidades higi#nicas de manipulagao | completamente as superficies,
Diarias de alimentos na cozinha pratos & utensilios; Descartar
alimentos vencidos ou podres
222 Cuidar das Mantém os espagos da Limpar liquidos derramados e
MNecessidades casa limpos & em farelo de alimentos; Esfregar a pia
Diarias funcionamento e o local do chuveiro; Esvaziar a
lixeira; Substituir ou consertar
equipamentos ou objetos
guebrados
223 Organizagio e Guarda itens & objetos Conhecer onde os objetos estio
Planejamenta depois do uso guardados; Organizar pertences e
objetos para que eles possam ser
encontrados guando necessano
224 Cuidar das Escolhe a prdpria roupa ldentificar o tipo de roupa
Necessidades de forma apropriada, de apropriada para diferentes
Diarias acordo com o lipo de eventos; Procurar informacoes
evento, o clima, a sobre o clima e temperatura do dia
programacao e as
atividades do dia (por
exemplo, veste roupas de
frio quando o clima esta
fria)
225 Cuidar das Reconhece quando Limpar sujeira, alimento, e outras
Necessidades precisa melhorar a manchas do corpo, face ou roupa;
Diarias aparéncia ou a higiene & | Lidar com o odor pesseal tomando
toma afitudes adequadas | banho, escovando os dentes,
para modifica-las usando desodorante & vestindo
roupas limpas; Cuidar da
aparéncia penteando os cabelos,
ajeitando o decote, colarinho ou
colocando a camisa para dentro da
calga ou da saia; Ajeitar as roupas
apds o uso do banheira
226 Cuidar das Limpa & cuida das roupas | Determinar quando as roupas
Necessidades precisam ser lavadas; Lavar as
Diarias roupas de acordo com as
instrugdes do fabricante; Passar as
roupas quando necessario;
Assegurar-se de que as roupas
limpas estejam disponiveis quando
necessario
227 Organizacao e Desenvolve & segue um Identificar uma meta; Planejar
Planejamenta plano para alcangar uma | pequUenos passos Necessanos
meta especifica (por para atingir a meta; Realizar o

exemplo, comprar um
celular ou um bringuedo,
conguistar uma vaga em
um time)

plano e ajusta-lo quando
necessario

86



228 Organizacgao e Prioriza e coordena varias
Planejamento metas simultaneaments
(por exemplo, consegue
boas notas escolares
mesmo realizando
atividades
extracurriculares)
229 Manutengao da Supervisiona ou cuida de | Garanlir a seguranca & o bem-
Seguranga oulra pessoa (por eslar de outra pessoa; Prestar
exemplo, irmao ou outra assisténcia a uma outra pessoa
crianga, avos) guando necessario
230 Cuidar das Controla o intestino e a Permanecer seco & limpo durante
Mecessidades bexiga durante a noite a noite, usando o banheiro ou
Diarias produtos para incontinéncia (por
exemplo, fralda)
231 Cuidar das Controla o intestino e a Permanecer seco & limpo durante
Mecessidades bexiga durante o dia o dia, usando o banheiro ou
Diarias produtos para incontinéncia (por
exemplo, fralda)
232 Cuidar das Administra o ciclo Ter disponivel ou comprar
Mecessidades menstrual produtos de higiene femininos;
Didrias Usar produtos de higiene
fermnininos (por exemplo,
absorventes) de forma segura e
higiénica
233 Gerenciamento Toma precaugbes para Absler-se de alividade sexual;
da salide evitar doengas Usar contraceptives; Procurar
sexualimente informagtes de um profissional de
transmissiveis efou salde
gravidez indesejada
234 Qrganizagao e Controla os gastos e Lembrar ou anotar o dinheiro que
Plansjamento administra o dinheiro gastou; Planejar um orgamento;
Economizar ou reservar dinheiro
para despesas; Reconhecer
guando as despesas excedem o
orgamento disponivel & ajustar os
gastos em conformidade
235 Organizacao e Paga conlas e oulras Usar cheque, dinheiro, carlao,
Plansjamento faturas no prazo ordem de pagamento ou fazer
pagamento onling; ldentificar a
data de vencimento & fazer o
pagamento no prazo
238 Organizacgao e Gerencia as despesas Anlecipar eventos ou

Plansjamento

didrias

necessidades para o dia e seus
custos: Obter o dinheiro
necessario no banco ou caixa
eletrdnico; Pagar com dinheiro,
cartdo de débito ou crédito
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237 Organizacao e Preenche formularios para | Requerer uma licenga ou
Plansjamento fins legais efou pessonais autarizacio; Presnchear um
formulario(s) ou ficha(s) para
solicitar abertura de conta
bancaria, documentacio de
identidade (por exemplo, CPF,
RE), emprego ou seguro
238 Manutengao da Toma cuidadofprecauctes | Fomecer informagdes pessoals
seguranga para prateger a somente quando apropriado (por
privacidade da informagde | exemplo, nimero do CPF, RG,
pessoal enderego)
239 Organizacao e Procura servigos ou ldentificar a necessidade; Entrar
Plansjamento assisténcia necessarios: em contato com pessoas ou
localiza um programa servigos que podem resolver o
comunitario, uma pessoa | problema
ou empresa de consertos
({por exemplo, quando
acaba a luz, ou quando
internet para de funcionar)
240 Organizacao e Resclve problemas de Identificar & entrar em contato com
Plansjamento ordem pessoal (por a(s) pessoa(s) certa; Comunicar-
exemplo, cobrancas em se efetivamente para explicar o
geral, taxas e outras problema
contas)
241 Organizacao e Organiza documentos & Reconhecer quais documentos
Plansjamento informagdes importantes e | precisam ser guardados (por
o5 encontra guando exemplo, formulario de imposto de
necessario renda, carteira de identidade e/ou
de rabalho, contratos e
passaporte); Guardar em um local
sequro
242 Manutengao da Desloca-se, com Identificar & seguir um caminho
segurancga seguranca, na segurg; Usa os meios de
comunidade ransporte disponiveis (por
exemplo, caminhar, dirigir, ir de
Laxi, usar o transporte plblico)
243 Manutengao da Alimenta-se com Masligar os alimentos
segurancga seguranca, sem asfixiar- adequadamente; Morder pedagos
se ou gueimar-se de tamanho adeguado;
Experimentar para avaliar a
temperatura do alimento;
Alimentar-se com ritmo adequado
244 Cuidar das Coloca na bagagem todos | Selecionarfidentificar o que sera
Necessidades o5 itens necessarios para | necessario (por exemplo, escova
Diarias passar uma noile fora de | de dente, roupa para o proximo
casa dia); Verifica s as coisas
necessarias foram colocadas na
bolsa, mochila, mala, els
245 Cuidar das Compra roupas em uma Comprar roupas, incluindo
Mecessidades loja, de um catilogo ou agasalhos e roupas intimas
Diarias pela internet
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246 Organizagao e Mantém os aparelhos Ter os aparelhos carregados &
Plansjamenta eletrdnicos pessoais em disponiveis quando necessario;
funcionamento (por Alualizar o software
exemplo, celular,
computador)
247 Gerenciamento Lida com o estresse, Avaliar o estado emocional atual;
da salde preccupacdo ou raiva Identificar & usar estratégias de
enfrentamento (por exemplo,
respirar profundamente, fazer uma
pausa)
248 Gerenciamento Comunica suas Fazer perguntas relevantes para
da salde necessidades de sadde e | profissionals de salde;
procura informagdes e Compreender termos basicos de
servigos, quando salde; ldentificar problemas e
necessario solugtes potencials
249 Gerenciamento Faz escolhas saudaveis Exercitar-se regularmente; Evitar o
da salde para manter a salde e o abuso de substancias ou
bem-estar exposicdo a riscos ambientais (por
exemplo, exposigdo ao sol sem
uso do protetor solar)
250 Organizagao e Frocura e associa-se a um | Encontrar grupos disponiveis;
Plangjamento clube, organizacio Selecionar e enlrar/associar-se a
comunitaria, redes sociais | grupos ou organizagies gue
ou oulro grupo social para | lenham interesses semelhantes
fins de diversao, lazer e
interagdo social
251 Organizacao e Vola em eleicdes locais e | Identificar o local correto de
Plansjamenta nacionais votagdo, Compreender o processo
e os direitos/deveres de volar,
Solicitar cedulas, ou compreender
os procedimentos necessarios
para uso da urna eletrdnica
252 Manutengao da Usa a internet com Reconhecer fraudes e abordagens
seguranga seguranca inapropriadas de estranhos; Evitar
postar imagens improprias; Avaliar
a seguranga de arquivos antes de
baixa-los
253 Manutencao da Tesla & ajusla a Garanlir gue a agua esleja em
seguranga temperatura da agua uma temperatura confortavel,
antes de tomar uma ducha | Evitar o contato com a agua muito
ou banho guente
254 Organizagao e Informa em casa, na Solicitar mudangas no cronograma

Planejamento

escola ou no trabalho
guando esta atrasado ou
ficara ausente

com antecedéncla, Antecipar as
informagtes para contato
necessarias em caso de
emergéncia
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Escala de respostas de Habilidades Funcionais: Escala para avaliagio dos dominios de
Alividades de Vida Diaria, Mobilidade e Social/Cognitivo.

A escala de resposla de dois pontos (Incapaz/Capaz) do PEDI eriginal foi modificada para uma
escala de dificuldade de quatro pontos para os Dominios de Habilidades Funcionais do PEDI-CAT
expandido.

Por favor, escolha gual resposta abaixo descreve melhor a habilidade de seufsua filho (a):

Incapaz: Nao consegue, ndo sabe ou & muito novo.
Dificil: Faz com muita ajuda, tempo exira ou esforgo.
Um pouco dificil: Faz com um pouco de ajuda, tempo extra ou esforgo.

Facil: Faz com nenhuma ajuda, tempo extra ou esfor¢o, ou as habilidades da crianga est3o
além desse nivel.

Eu ndo sei

Escala de respostas de Responsabilidade:

Os entrevistados 580 solicitados a escolher uma das respostas a seguir para os itens do Dominio
de Responsabilidade.

Quanta responsabilidade seu filho tem para as seguintes atividades?

0O adulto/cuidador assume completa responsabilidade; a crianga ndo  assume
responsabilidade.

O adulto/cuidador assume a maior parle da responsabilidade e a crianga assume pouca
responsabilidade.

O adulte/cuidador e crianga compartilham as responsabilidades igualmente.

A crianga assume a maior parte da responsabilidade com pouca instrugo, supervisdo ou
ofientagao de um adulta/cuidador.

A erianga assume complela responsabilidade sem gualguer instrugdo, supervisao ou
ofientacio de um adultafcuidador.

Eu ndo sei.
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