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Resumo

Segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
funcionalidade refere-se a atividades que o individuo é capaz ou nao de realizar em sua
vida diéria, considerando os fatores individuais e sociais, as tarefas e a influéncia direta
do contexto em que vive. Adolescentes com doencas desmielinizantes (DD) apresentam
sequelas irreversiveis que refletem na sua capacidade funcional. Esta dissertacdo busca
apresentar uma selecdo de categorias de segundo nivel da CIF que possam representar o
perfil de funcionalidade de adolescentes com DD. Objetivo geral: Selecionar as
categorias da CIF que melhor representem o perfil de funcionalidade de adolescentes com
DD. Obijetivos especificos: 1-Selecionar categorias da CIF considerando as pesquisas
com adolescentes com DD; 2-Selecionar categorias da CIF considerando a perspectiva
dos adolescentes com DD; 3- Selecionar categorias da CIF considerando a perspectiva de
profissionais com experiéncia em acompanhar os pacientes com DD; 4- A partir da
analise das trés etapas anteriores, formular uma lista reduzida que demonstre o perfil
funcional de adolescentes com DD. Métodos: Os dados referentes ao primeiro objetivo,
etapa um, foram coletados a partir de uma revisdo de literatura, onde se avaliou o instrumento
padronizado mais utilizado e se relacionou seus itens com as categorias da CIF através das
regras de link. Foi utilizado um questionario aberto para obter os sinais e sintomas
significativos para a populacéo estudada e relacionada as categorias da CIF para contemplar
a etapa dois. Na terceira etapa, 0 método Delphi foi utilizado para coletar a opinido dos
profissionais que trabalham com adolescentes com DD. Na etapa quatro, foram selecionadas
todas as categorias que se mostraram representativas para as etapas anteriores e criou-se a
Lista Reduzida. Resultados: Na primeira etapa, reuniu-se categorias de Estrutura e Fungéao
do Corpo e Atividade e Participacdo. O questionario aplicado na etapa dois, abordou
principalmente as categorias dos componentes Atividade e Participacdo e Fatores
Ambientais. Na terceira etapa os profissionais selecionaram categorias dos quatro
componentes, sendo majoritariamente dos componentes Atividade e Participacdo e Funcbes
do Corpo. Apds a analise das trés etapas foi obtida uma lista reduzida Unica com 189
categorias sendo 56 categorias de Funcgdes do Corpo, 25 de Estrutura do Corpo, 74 de
Atividade e Participacdo e 34 de Fatores Ambientais. Concluséo: O estudo possibilitou o
conhecimento do perfil funcional dos adolescentes com DD e identificou que a deficiéncia é
resultado da interacdo entre a condicdo de saude e o ambiente fisico, social e de atitudes
em que o individuo estd inserido. A Lista Reduzida facilitara a abordagem
multiprofissional nesta populacao, ressaltando o que se deve avaliar em adolescentes com
DD.

Palavras chave: Doencas desmielinizantes ; Esclerose Mdltipla; Neuromielite Optica;
Sindrome Clinica Isolada; Encefalomielite Disseminada Aguda; Classifica¢do
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde; Adolescente.
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Abstract

According to the International Classification of Functioning, Disability and Health (CIF),
functionality refers to activities that the individual is able or not to perform in their daily
life, considering individual and social factors, tasks and the direct influence of the context
in they live. Adolescents with demyelinating diseases (DD) present irreversible sequelae
that reflect on their functional capacity. This dissertation analyzed the second level
categories of the CIF which represent the functional profile of adolescents with DD.
General objective: To select the CIF categories that best represent the functional profile
of adolescents with DD. Specific objectives: 1-Select CIF categories considering the
research with adolescents with DD; 2-Select ICF categories considering the perspective
of adolescents with DD; 3- Select categories of ICF considering the perspective of
professionals with experience in accompanying patients with DD; 4- Following the
analysis of the 3 previous steps, formulate a reduced list that demonstrates the functional
profile of adolescents with DD. Methods: The data referring to the first objective, step
one, were collected from a literature review, which evaluated the most used standardized
evaluation and related its items to the CIF categories through the link rules. An open
questionnaire was used to obtain significant signs and symptoms for the population
studied and related to the categories of the ICF to contemplate step two. In the third step
the Delphi method was used to collect the opinion of professionals working with
adolescents with DD. In step four, all the categories that were representative for the
previous steps were selected and the Reduced List was created. Results: In the first stage,
categories of Body Function and Structure and Activity and Participation were gathered.
The questionnaire applied in the step two addressed mainly the categories of the
components Activity and Participation and Environmental Factors. In the third stage, the
professionals selected categories of four components, being mainly the components of
Activity and Participation and Functions of the Body. After the analysis of the three steps,
a unique reduced list was obtained with 189 categories being 56 categories of Body
Functions, 25 Body Structure, 74 Activity and Participation, and 34 Environmental
Factors. Conclusion: The study allowed the delimitation of the functional profile of
adolescents with DD and identified that the disability is a result of the interaction between
the health condition and the physical, social environment as well as the behaviors in which
the individual is inserted. The development of a reduced list will foster a multidisciplinary
approach for this population, therefore helping to clarify what should be evaluated in
adolescents with DD.

Keywords: demyelinating diseases; Multiple sclerosis; Neuromyelitis optic; Isolated
Clinical Syndrome; Acute Disseminated Encephalomyelitis; International Classification
of Functioning, Disability and Health; Adolescents.
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1-Introducéo

Devido a mudanca no estado de saude da populacdo observada no ultimo século,
a partir da melhoria das condi¢des de saneamento basico, nutricdo, desenvolvimento de
tecnologias, maior eficacia de vacinas e drogas, tem-se observado a diminuicao
epidemioldgica na taxa de mortalidade infantil, podendo-se perceber nos Gltimos 16 anos
uma rapida transicao das condicGes de saude da populacdo com alteracdes relevantes no

quadro de morbimortalidade e aumento das situacGes de agravos cronicos (1,2).

As doencas cronicas sdo definidas como problemas de salde que persistem por
todo o tempo e requerem um cuidado permanente em varios aspectos. A Organizacao
Mundial da Saude (OMS) propds, em 2003, um modelo de atencdo a salde de pessoas
com condiges cronicas denominado “Cuidados Inovadores para as Condigdes Cronicas”
(MACC). Para tanto, foram consideradas como cronicas tanto as doencas nao
transmissiveis (cardiopatias, diabetes, cancer e asma) quanto algumas transmissiveis

(dentre elas a AIDS, a tuberculose, a hanseniase) e as doengas mentais (3).

Um dos grupos de doencas crbnicas adquiridas que obteve aumento do
diagnostico na populacdo pediatrica foi o das doencas desmielinizantes (DD),
caracterizadas por destruicdo da mielina no Sistema Nervoso Central (SNC) por
mecanismos imunomediados. Assim sendo, ocorre a quebra progressiva da bainha de
mielina fisiologicamente formada, o que leva a diminuicdo da velocidade de propagacao
do estimulo nervoso através do axénio que pouco a pouco se desnuda, até sua destruicdo

completa (4-6).

E um grupo de doencas raras com maior incidéncia em adultos jovens, entre os 20

e 0s 55 anos, com um pico entre 20 e 40 anos (7-9). A ocorréncia em idade pediéatrica é



12

rara e apresenta um curso mais lento, porém os pacientes atingem a fase mais avancada
da mesma em idades mais jovens, o que leva a perda da funcionalidade mais

precocemente (10).

Os principais distarbios desmielinizantes na infancia incluem a Esclerose
Mdltipla, Encefalomielite Disseminada Aguda, Neuromielite Optica e Sindrome Clinica

Isolada (11-14).

As principais manifestagdes clinicas das doencas desmielinizantes sdo fraqueza
muscular unilateral; alteracbes sensitivas; ataxia; sintomas visuais como diplopia,
nistagmo ou perda visual sUbita; disartria e mielopatia com nivel sensitivo, bexiga

neurogénica e incapacidade de marcha (11,15).

A manifestacdo de uma doenga crdonica em um periodo em que 0 aprimoramento
neuropsicomotor fisiolégico ainda estda em desenvolvimento, como na infancia e
adolescéncia, acarreta um forte impacto na vida do individuo e de seus familiares. Muitas
vezes a sua vida passa a ser regida pela doenga, estando afetada toda a interagdo dessa
crianca ou adolescente na sociedade uma vez que certamente ocorre uma repercussao no

seu grau de funcionalidade e atividades de vida diaria(2).

Quando nos referimos ao termo Funcionalidade, destacamos aquilo que a crianga
ou adolescente pode ou ndo fazer em sua vida diaria, considerando as fun¢des dos 6rgdos
e sistemas, estrutura do corpo, as limitagdes da atividade e restricdes de participagdo
social no ambiente em que esses individuos vivem (16). Utilizaremos neste projeto o
termo funcionalidade a partir do conceito introduzido pela Classificagdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (16).

A CIF é uma estrutura de ordem classificatoria, aprovada pela Organizagéo

Mundial de Saude em 2001, e faz parte do grupo de classificacdes criada pela OMS para
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fornecer um sistema para a codificacdo de varias informacgdes sobre salde, como

diagnéstico, funcionalidade e incapacidade (16,17).

E uma classificacdo aplicavel a multiplos aspectos da satde e serve a varias
disciplinas e setores diferentes. Entre seus principais objetivos esté o estabelecimento de
uma linguagem comum e padronizada para possibilitar a comunicagéo sobre o estado de
salde e a assisténcia médica em todo o mundo, entre vérias disciplinas e ciéncias.
Também visa proporcionar uma base cientifica para o estudo da saide e das condi¢des
relacionadas a ela, permitir compara¢des de dados entre paises e fornecer um sistema de

codificagdo para sistemas de informacédo de satde (16).

A partir da CIF muda-se a perspectiva negativa da deficiéncia e incapacidade, para
um enfoque mais positivo e abrangente da salde, considerando entéo que o contexto onde

a pessoa vive influencia diretamente no nivel de sua funcionalidade (18,19).

A CIF ¢é baseada no modelo biopsicossocial, e abrange todos os aspectos da satde

humana e alguns componentes relevantes para a satde relacionados ao bem-estar (16).

Essa classificacdo apresenta duas grandes sec¢des: Funcionalidade/ Incapacidade
e Fatores contextuais. Cada parte possui dois componentes que podem ser expressos em
termos positivos e negativos, possuindo uma interacdo bidirecional que sdo: 1- Estruturas
e Funcdes do corpo, 2- Atividades e Participacdo, 3- Fatores ambientais e 4- Fatores

pessoais (18,19).

Por possuir mais de mil categorias, que sdo as unidades de analise da classificacdo,
torna-se muito extensa, podendo inviabilizar o uso da CIF na prética clinica. Para a
aplicacdo dessas categorias de forma mais adequada e de mais facil utilizacdo, foram
desenvolvidas as Listas Reduzidas Basicas, nas quais se faz uma listagem das categorias

da CIF relevantes para uma doenca especifica, grupo de doengas, ou para contextos de
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cuidados de saude, os quais podem ser utilizados em estudos clinicos e estatisticos de

salide ou para orientar diagnosticos multidisciplinares (20).

O desenvolvimento das Listas Reduzidas Bésicas utiliza metodologia baseada em
evidéncias reunindo diferentes perspectivas com objetivo de identificar as categorias mais

relevantes para uma doenca a partir do total de categorias da CIF (20,21).

A escolha do objeto e o delineamento dos objetivos desse estudo se baseiam na
caréncia de estudos voltados a &rea de funcionalidade de criancas e adolescentes com
doenca desmielinizante. Ao se pesquisar nas bases de dados Scielo e Bireme, observa-se
que nos estudos encontrados, os ganhos de funcionalidade estdo ligados diretamente as
intervencdes nos problemas relacionados & fungdo e estrutura do corpo, utilizando uma
perspectiva biomedica onde o foco das avaliagBes e tratamentos sdo em relagdo as lesdes
corporais (22-25). A abordagem da Atividade, Participagdo e dos Fatores Contextuais
ainda € escassa nos estudos, dificultando um entendimento ampliado sobre os fatores que
influenciam na funcionalidade desses sujeitos. Acredita-se assim que, a selecdo de
categorias de funcionalidade e incapacidade relevantes, designadas para descrever a
funcionalidade de criancas e adolescentes com Doenca Desmielinizante (DD), e baseadas

na CIF trara énfase a aspectos poucos explorados na literatura.

2-Justificativa

Ao se entender a funcionalidade como resultante da interacdo bidirecional entre

0s quatro componentes detalhados pela CIF se revela a importancia e relevancia de se
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considerar todos esses aspectos ao se tracar o perfil de funcionalidade de adolescentes

com DD.

Ao se pesquisar nas bases de dados Scielo e Bireme observou-se que adotando a
combinacdo de descritores Adolescent and Neuromyelitis Optica and Functioning,
Adolescent and Encephalomyelitis Acute Disseminated and Functioning, e Adolescent
and Isolated clinical syndrome and Functioning ndo se encontram artigos nas bases de
dados. Ao admitir a combinagdo Multiple Sclerosis and Functioning encontram-se quatro
artigos que abordam os componentes da CIF, porém estes artigos contemplam a
populacdo de adultos, e assim as manifestacdes de incapacidade e condi¢es de saude
dessa populacéo sdo diferentes em natureza, intensidade e impacto daquelas observadas
nos adolescentes. Com a busca Adolescent and Multiple Sclerosis and Rehabilitation,
foram encontrados 289 artigos que abordam principalmente avaliacdes e tratamentos com

farmacos para otimizar o funcionamento da estrutura do corpo.

Existem estudos (26-28) que discutem as repercussdes funcionais nos
componentes Atividade, Participacdo e Fatores Ambientais em outras doencas
neuroldgicas que afetam a funcionalidade. Segundo estes a participacdo em atividades de
lazer encontra-se diretamente relacionada ao ganho no potencial emocional,
comunicativo, fisico, intelectual, além de contribuir para a melhora na qualidade de vida

7).

Os fatores ambientais podem se constituir em barreiras, restringindo assim o
desempenho do individuo como atitudes negativas sociais, falta de acessibilidade do
ambiente e falta de politicas sociais, ou trazer facilitadores, melhorando assim o

desempenho como apoio social da familia e dos amigos e localizagdo geogréafica (29).

Diante desses estudos observa-se a necessidade de realizar a classificacdo destas

caracteristicas para dimensionar o impacto funcional da doenca nestes individuos.
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A motivacdo pessoal para a realizacdo desta pesquisa € advinda da percepcao na
pratica profissional como Fisioterapeuta, de que apesar de se alcancar o nivel maximo de
capacidade do paciente, isto pode ndo se traduzir na melhora do seu desempenho, se 0s
fatores do ambiente fisico e social, onde o paciente esté inserido, ndo forem considerados.
A prética da Fisioterapia focada na biomecéanica é insuficiente para abordar a

funcionalidade da crianca e adolescente.

A partir da minha experiéncia no programa de residéncia multiprofissional em
salde da crianca e do adolescente cronicamente adoecido, quando participei junto ao
ambulatério multidisciplinar de doencas desmielinizantes do IFF, pude observar a
caréncia de estudos e pequisas voltadas para essa area pediatrica. Optei por realizar meu
trabalho de conclusdo de residéncia com um recorte da pesquisa em curso, a saber,
estudando a descricdo do perfil de funcionalidade de adolescentes participantes de um
projeto mais abrangente; denominado “ESTUDO DA HISTORIA EVOLUTIVA DAS
DOENCAS DESMIELINIZANTES EM FAIXA ETARIA PEDIATRICA PARA
MELHORIA DO DIAGNOSTICO E DA QUALIDADE DE VIDA: ESTUDO DE

COORTE”, inscrito no CEPIFF sob o registro CAAE 02636812.0.0000.5269.

Para se avaliar e obter uma descrigéo objetiva da funcionalidade dessa populacao
se faz necessario uma equipe multidisciplinar, que deve trabalhar de forma conjunta, ndo
apenas na avaliacdo, mas também no planejamento da reabilitacdo e reavaliagdes, com o
objetivo de se oferecer uma atencéo integral ao paciente. O estudo da funcionalidade
através de uma Lista Reduzida Basica direcionado a essa populacdo ird trazer uma
linguagem padronizada que permitird a comunicag&o sobre a satde e os cuidados da saude
entre os diversos profissionais envolvidos na reabilitacdo integral do paciente,
propiciando uma melhora do cuidado e da qualidade de vida do paciente e o maior nivel

de funcionalidade deste (16).
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N&o had na literatura nenhuma adaptacdo da CIF para DD em criangas e
adolescentes. Com a finalidade de preencher esta lacuna, o projeto se faz necessario para
realizar a selecdo de categorias da CIF mais adequadas para DD. Espera-se que as
categorias escolhidas fornecam a possibilidade de uma avaliagdo ampliada em DD, na
qual serd possivel identificar as necessidades baseadas nos desafios funcionais e nas
barreiras ambientais vivenciadas pelas criangas e adolescentes com DD, possibilitando o

planejamento e intervengdes mais adequadas para essa populacao.
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3-Objetivo

3.1 — Objetivo Geral

Selecionar as categorias da CIF que melhor representem o perfil de funcionalidade

de adolescentes com Doencas Desmielinizantes.

3.2- Objetivos especificos

- Selecionar categorias da CIF considerando as pesquisas com adolescentes com

Doencas Desmielinizantes;

- Selecionar categorias da CIF considerando a perspectiva dos adolescentes com

Doencas Desmielinizantes;

- Selecionar categorias da CIF considerando a perspectiva de profissionais com

experiéncia em acompanhar os pacientes com Doencas Desmielinizantes;

- A partir da andlise das trés etapas anteriores, formular uma lista reduzida que

demonstre o perfil de funcionalidade de adolescentes com doencgas desmielinizantes.
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4-Referencial Tebrico

4.1 -Doencas Desmielinizantes

As doengas desmielinizantes sdo afecgdes inflamatérias e imunomediadas que
afetam a mielina normalmente formada, promovem a falha do isolamento elétrico para os
neuronios e as conexdes neuronais. As destruicdes podem ser parciais ou totais dos
axonios e neurdnios do SNC, sendo as manifestages do processo de desmielinizagéo
monofocais ou polifocais (5,12). Os principais disturbios desmielinizantes na infancia
incluem a Esclerose Mdltipla (EM), Neuromielite Optica (NMO), Encefalomielite

Disseminada Aguda (ADEM) e Sindrome Clinica Isolada (CIS) (12-14).

A Esclerose Multipla é uma doenca crénica adquirida, caracterizada por
episodios recorrentes de desmielinizagcdo imunomediada do SNC, separados no tempo
(quatro ou mais semanas) e no espa¢o. O primeiro evento na populacdo pediatrica com
EM é, em geral, caracterizado por déficits neuroldgicos polifocais. O segundo apresenta-
se com evidéncias clinicas de novo surto desmielinizante envolvendo novas areas do SNC
(5). Os critérios clinicos requerem que os surtos persistam por no minimo 24 horas, e
apos este evento ocorre a estabilizacdo do quadro clinico com recuperagcdo completa ou
parcial. Todas as alteracdes neuroldgicas que ocorrem dentro de 30 dias pds-surto
pertencem ao mesmo evento. (15,30) A progressdo da doenca pode variar de paciente

para paciente, mas costuma ser lenta, com longos periodos de remissdo(10).

A Neuromielite Optica (NMO) é uma afeccdo desmielinizante do SNC,
idiopatica e grave, que afeta seletivamente a medula espinhal e 0s nervos épticos,
simultanea ou sequencialmente. Os surtos, habitualmente, sdo de intensidade moderada a

grave e as remissdes geralmente incompletas (10,31).
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A Encefalomielite Disseminada Aguda (ADEM) é caracterizada por déficits
neuroldgicos polifocais envolvendo multiplos sitios do SNC e encefalopatia (alteragdo
comportamental e / ou alteragcdo da consciéncia), sendo geralmente precipitada por
infecgdo viral ou vacinacéo, afetando predominantemente a faixa etaria infantil (32). Sua
remissao €, em geral, completa, em 70% dos casos, e se novos sintomas ou sinais
ocorrerem dentro de trés meses apds inicio do surto sdo considerados como sendo parte

do mesmo evento (14).

A Sindrome Clinica Isolada (CIS) apresenta um surto Unico isolado no tempo,
monofocal ou polifocal de presumivel etiologia desmielinizante inflamatoria, sendo mais
comum em criangas. N&o ha historia prévia de evento desmielinizante do SNC e

encefalopatia (24,33).

As DD sédo de dificil diagnostico pela sua apresentacdo polifocal com sinais
clinicos comuns entre elas. Todas as DD apresentadas anteriormente irdo gerar

importantes repercussdes aos individuos.

As repercussGes funcionais exibidas pela literatura das DD estdo mais
relacionadas a funcéo e estrutura do corpo, uma vez que apresentam alteracdo muscular,

de sensibilidade, sensoriais e de ténus, dentre outras.

Como resultado da pesquisa anterior sobre perfil de funcionalidade de
adolescentes, de acordo com a perspectiva do adolescente, foi possivel detectar que as
repercussdes funcionais no componente Atividade sdo, por exemplo, limitacdo de
cuidado pessoal, limitacdo de mobilidade, limitacdo de atividades de aprendizado e
limitacdo em atividades de expressdo de palavras. No componente Participacéo foram
observadas restricdes em tarefas domésticas, em cuidados com alimentacdo e medicacao,
em relacionamentos afetivos e sexuais, em atividades de lazer e esportivas. No

componente Fatores Ambientais concluiu-se como facilitadores produtos e tecnologia
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para aprendizado, mobilidade, apoio da familia e amigos. J& como barreiras foram
ambientes naturais e modificados pelo homem, atitudes estigmatizantes e falta de acesso

a servicos de salde.

Diante do exposto sobre as repercussdes funcionais na DD, observa-se que as
repercussdes neuroldgicas associadas ao ambiente em que os adolescentes vivem
repercutem na funcionalidade do individuo. Assim se faz necesséario a utilizagdo de uma

avaliacdo voltada para identificar todos os itens que influenciam na funcionalidade.

4.2- Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde ¢ uma das
classificacOes criadas pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) a fim de fornecer um
sistema para a codificacdo de vérias informacgdes sobre salde, como diagnostico,
funcionalidade e incapacidade. Essas classificaches sdo baseadas nos modelos de
compreensdo de deficiéncia que por sua vez sdo baseados na necessidade da pessoa com

deficiéncia e pelo sistema sociopolitico e econémico do periodo histérico (18).

O primeiro sistema de classificacdo criado foi a Classificagdo Internacional de
Doengas (CID), utilizada globalmente para identificar causas de morbidade e
mortalidade, fornecendo uma estrutura etioldgica. Na época do seu surgimento, 0 modelo
vigente era o biomédico, desenvolvido no século XIX, que propunha uma relacdo de
causalidade e dependéncia entre os impedimentos corporais e as desvantagens sociais
vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia. Assim as intervencdes eram realizadas sobre

a estrutura corporal como forma de reabilitacdo ou cura da causa da incapacidade (35).

Durante a década de 70 um novo modelo, o modelo social, surgiu em contrapartida

ao modelo biomédico, pois compreendia a deficiéncia como resultado da interagcdo da
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estrutura do corpo com lesdes em um ambiente limitado, colocando a deficiéncia como

um fendmeno social e ndo como influéncia direta e Unica das lesdes corporais (35,36).

Com o advento do Modelo Social e sua antagonizacdo com a CID, centrada na
doenca e criada a partir do modelo Médico, a OMS, desde 1972 se concentrou em elaborar
uma classificagédo que abordasse as consequéncias das doencas, culminando em 1980 com
a International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). De
acordo com a ICIDH, haveria uma relacdo de causalidade entre as perdas ou

anormalidades corporais, as restri¢coes de habilidade e desvantagens (37).

A linguagem proposta pela ICIDH foi amplamente criticada por estudiosos que se
baseavam no modelo social, pois ela compreendia que um corpo com alteragfes advindas
de lesbes em diversos 6rgdos ou sistemas, levaria a desvantagens sociais, e entdo seria

necessario conhecer, curar ou reabilitar os corpos anormais (38).

Em consequéncia das criticas, em 2001, ap6s 20 anos de reflexdo sobre as
potencialidades e os limites dos modelos de compreensdo de deficiéncia existentes, foi
criado o modelo integrativo da funcionalidade humana (Figura 1), baseando-se no modelo
biopsicossocial, que explicou a relacdo bidirecional das funcdes e estruturas do corpo,
atividade individual e participagdo social na experiéncia humana relacionada a salde
(39,40). O modelo de funcionalidade humana compreendia que a incapacidade era
resultante das experiéncias vividas pelo individuo e estava ligada ao prejuizo no nivel do
corpo, limitacdo de atividades e restricdo na participacdo. Baseado entdo, neste novo
modelo que relacionava a deficiéncia com o ambiente social e ndo estritamente bioldgico,
foi criada a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF

que incorporou uma perspectiva positiva e mais abrangente da satde (40,41).
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Condigdo de Sadde
(distirbio ou doenga)

Funcionalidade/ Incapacidade
Fungdes & +——— Atividade < »  Participacgiio
Estruturas Corporais &
N .
Fatores Fatores
Armnbientais Pessoals

Fatores Contextuais

Figura 1: Interacdo entre 0s componentes
Fonte: CIF,OMS,2015 (41)

A CIF representou um enorme avango na compreensdo da funcionalidade, porém
observou-se que ndo contemplava adequadamente as caracteristicas funcionais
especificas para a crianca e o adolescente, visto que as manifestacdes de deficiéncia em
criangas eram diferentes dos adultos em natureza, intensidade e consequéncias (16). Em
decorréncia desse aspecto, a OMS aprovou em 2007 uma versdo da CIF para criancgas e
jovens (CIF-CJ), que abrangeu a faixa etaria de 0 a 18 anos, sensivel as mudancas
associadas ao desenvolvimento e que acompanhou as caracteristicas dos diferentes grupos

etarios e dos contextos, mais significativos, para essa populagéo (16,39) .

Em 2015, ocorreu uma reedicdo da CIF que foi atualizada, sendo incorporados 0s
itens relacionados a crianca e ao adolescente, contidos apenas na CIF-CJ, ap0s
recomendacdo do Grupo de Referéncia para Funcionalidade e Incapacidade (FDRG) e
aprovacdo na Reunido Anual da Rede da Familia de Classificagdes Internacionais da
OMS (41). Esta jung&o visou a publicagdo de um livro tinico com aumento da cobertura
de abrangéncia da populacdo, que facilita a manutencao, traducéo e incorporacao do livro

em aplicativos eletronicos usados em saude.
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A CIF possui duas partes: Funcionalidade e Incapacidade, e Fatores
contextuais. Cada parte apresenta dois componentes que possuem uma interagdo
bidirecional e podem ser categorizados em termos positivos e negativos. Cada
componente é subdividido em varios dominios e dentro de cada dominio existem
categorias que sdo as unidades de classificacdo. Para a apresentagcdo da classificacéo
existe trés niveis, sendo que o primeiro apresenta a lista com o titulo dos capitulos da
classificacdo, o segundo exibe 0s agrupamentos e as categorias, e o terceiro detalha as

categorias e as subdivide afim de que estas sejam qualificadas. (41).

Definindo os conceitos da funcionalidade, as Fungdes do corpo incluem: sentidos
humanos basicos que sdo funcoes fisioldgicas e fungbes psicoldgicas; Estruturas do corpo
sdo as partes anatdmicas do corpo como 6rgdaos, membros e seus componentes. O
componente Atividade é definido como a execu¢do de uma tarefa ou acdo por um
individuo; Participacdo € o envolvimento em uma situacdo de vida. Os aspectos negativos
sdo a limitacdo da Atividade como as dificuldades que um individuo pode encontrar na
execucao da mesma e a restricdo da Participacdo como problemas que um individuo pode

experimentar no envolvimento nas situagdes da vida (41).

Os componentes relacionados aos Fatores Contextuais que interagem com a
condigdo de salde incluem os Fatores Ambientais e Fatores Pessoais. Os Fatores
Ambientais sdo descritos como o ambiente fisico, social e de atitude no qual as pessoas
vivem e conduzem sua vida. Os Fatores Pessoais incluem o historico particular da vida
e do estilo de vida de um individuo; englobam as caracteristicas que nao sao parte de uma
condicdo de saude ou de estados de salde, como sexo, raca, idade, condi¢des de vida,
criacdo, antecedentes sociais, entre outros. O componente Fatores Pessoais ndo é

categorizado na CIF por estar associado a uma diversidade cultural e social (16,41).
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No entanto, existe uma critica voltada para o grande nimero de categorias da CIF
que acaba por limitar sua aplicacdo pratica. Com isso, para facilitar sua utilizacao, a
classificacdo pode ser ajustada, através da criagdo da Lista Reduzida Bésica da CIF,

anteriormente conhecida como Core Sets (17,20,21).

Uma Lista Reduzida Bésica é uma selecdo de categorias essenciais da
classificacdo completa que sdo consideradas mais relevantes para a descricdo do
funcionamento de uma pessoa com uma especifica condi¢éo de satde ou em um contexto

médico especifico (42).

A Lista Reduzida Basica pode servir como um padrdo minimo para a avaliacéo e
comunicacgdo de funcionamento e salde na pratica clinica e pesquisa. Até agora, 34 Listas
Reduzidas foram desenvolvidas e nota-se que trés diferentes grupos podem ser
distinguidos: aqueles para as condi¢des agudas e subagudas e no contexto de longo prazo,

para doengas cronicas, de longa duragdo (42).

O desenvolvimento da Lista Reduzida Bésica possui uma metodologia aprovada
pela OMS (21) que consiste na reunido de evidéncias para o entendimento da
funcionalidade. Na fase inicial, na qual se tem como objetivo preparar a Lista Reduzida
Bésica, sdo realizados estudos considerando as perspectivas de pesquisadores, através de
uma revisdo sistematica de literatura; especialistas na doenca estudada através de
questionarios; pacientes com a condicdo de saude através de questionarios e estudos

qualitativos; além de revisdo de prontuérios (35,43).

Apos a realizacdo da parte inicial, os achados da pesquisa devem passar por um
consenso internacional onde experts analisam os dados e decidem sobre a primeira versdo
da Lista Reduzida Basica que posteriormente sera testado na populacdo com a doenca

(21), 31).
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Na reabilitacdo, a Lista Reduzida Bésica pode ser utilizada como guia para uma
avaliacdo multiprofissional abrangente que refletira todos os aspectos da funcionalidade.
Através desta avaliagdo pode-se quantificar a extensdo de um problema, e analisar
facilitadores e barreiras obtidos. Podendo-se ent&o intervir diretamente nos fatores que

limitam o ganho méaximo de funcionalidade (43).

Listas Reduzidas Bésicas ja foram criadas para varias condi¢Ges de saude, tanto
cronicas quanto agudas, na populacéo de adultos, bem como para alguns grupos de faixa
etaria pediatrica com doengas cronicas (44). Porém, em Doencas Desmielinizantes em
faixa etéria pediatrica ndo existe na literatura nenhum relato de lista padronizada para

avaliar a funcionalidade de forma abrangente na area da saude.
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5-Metodologia

5.1 - Sujeitos da pesquisa

Adolescentes com critérios diagnosticos para DD que estavam em

acompanhamento regular no ambulatério de DD do IFF.

Profissionais especialistas em suas respectivas areas e com experiéncia em

acompanhar pacientes com DD adquiridas na infancia.

5.2- Campo de pesquisa

Ambulatério de DD do IFF.

5.3- Materiais e métodos

Esta pesquisa utilizou como base a metodologia preconizada pela OMS para
elaboracdo da Lista Reduzida Basica adequando-a ao tempo e ao orcamento disponiveis
para o estudo. Utilizamos como referéncia as adaptacdes da metodologia feitas no estudo

de Santos (2015)(35).

Para atender aos objetivos do estudo, a selecdo das categorias relevantes para DD

foi realizada através das seguintes etapas:

ETAPA 1:
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Nesta etapa foram selecionadas categorias da CIF de segundo nivel considerando
0s instrumentos de pesquisa utilizados nos estudos cuja amostra eram adolescentes com

DD.

Foram selecionados ensaios clinicos randomizados publicados na base de dados
Medline/Pubmed/Lilacs/SCIELO através da busca com os descritores “demyelinating
autoimune diseases” AND “randomized controlled trial”. Utilizou-se os filtros de tempo
(Janeiro de 2001 a agosto de 2018), idade (child e adolescent) e disponibilidade do artigo
(free full text). Foi definido que para os critérios de inclusdo dos estudos, seriam

considerados adolescentes entre 10 e 18 anos com diagndstico de DD.

Apo0s leitura dos resumos, os artigos que ndo atendiam aos critérios foram
excluidos. Os artigos selecionados foram lidos na integra e a partir deles foram retiradas
as medidas de desfecho que sé@o os instrumentos utilizados para verificar os efeitos da

intervencao.

O Expanded Disability Status Scale (EDSS) (Anexo 1) foi o instrumento mais
utilizado nos ensaios clinicos randomizados, razdo pela qual foi escolhido para ser
analisado e relacionado as categorias de segundo nivel da CIF. A EDSS é uma escala que
visa mensurar a funcdo maxima e as incapacidades associadas a avaliagdo de 8 sistemas
funcionais (piramidal, cerebelar, de tronco cerebral, sensorial, bexiga e intestino,
visual, cerebral e funcdes variadas), que constituem as alteracfes neuroldgicas que
podem decorrer da evolucdo da EM ao longo do tempo. A pontuagéo vai de 0 (exame

neuroldgico normal) a 10 (morte devido a EM).

Utilizando as regras de link propostas por Cierza et al (12) os conceitos da EDSS
foram relacionados a CIF. As mesmas regras permitem o conhecimento de quais
componentes da CIF sdo contemplados por determinada medida de desfecho. Atualmente

sdo utilizadas 8 regras para a realizagao do processo de relagéo (Tabela 1). Os itens podem
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referir-se a mais de um conceito e assim ser possivel selecionar mais de uma categoria de

segundo nivel da CIF.

Tabela 1: Regras de link da CIF com os dados achados
NUmero Regra

1 Antes de realizar o link do conceito com as categorias da CIF,
0 pesquisador deve ter um bom conhecimento dos fundamentos

taxondmicos e conceituais da classificacéo.

2 Cada conceito é relacionado a categoria mais precisa da CIF.

3 Nao utilizar as categorias “outro especificado” com final 8 na
CIF. Se um conceito ndo for explicitamente nomeado em alguma
categoria da CIF, utiliza-se uma “informagao adicional”. Exemplo:

conceito: dor no pé direito

Categoria: “b28015- dor na perna”, informag@o adicional: pé

direito.

4 Nao utilizar as categorias “ndo especificado” com final 9 na

CIF. Escolher o menor nivel de categoria possivel neste caso.

5 Quando o conceito ndo puder ser relacionado a CIF, ele sera
classificado como ndo definido quando a informagéo fornecida pelo
contetdo principal ndo for suficiente para tomar a decisdo sobre qual
categoria escolher (contetdos principais relacionados a satde fisica e
emocional, qualidade de vida);

6 Se um conceito ndo estiver contemplado na CIF e for
claramente um fator pessoal ele é classificado como PF (personal

factor)

7 Quando o conceito principal ndo for contemplado pela CIF e

ndo for um fator pessoal, ele é classificado como ndo coberto.

8 Se 0 conceito se referir a diagnostico ou condigdo de saude,

ele é classificado como HC (health condition)

Adaptado de Cieza et al, 2005 (21)

O processo foi feito por dois pesquisadores treinados na metodologia. Através do
consenso decidiu-se qual categoria de segundo nivel da CIF era relacionado a cada conceito.

Participaram deste processo um fisioterapeuta e um médico.

ETAPA 2:
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Para avaliar os componentes Atividade, Participacdo e Fatores ambientais, foram
utilizados os dados colhidos durante a execu¢do do Trabalho de Conclusao de Residéncia,
realizado e previsto no projeto “Estudo de Marcadores diagnosticos para prognostico e
abordagem terapéutica nas doengas desmielinizantes na infincia: estudo de coorte”,

inscrito sob registro CAAE 02636812.0.0000.5269, aprovado pelo CEP IFF.

Neste estudo anterior foi utilizado um questionario semiestruturado construido a
partir dos dominios dos componentes Atividade, Participacdo e Fatores Ambientais da
CIF. Os questionarios ndo foram contemplados pelo componente Fatores Pessoais, pois

como esse Ndo possui categorias, ndo apresenta os dominios descritos na classificagéo.

O questionario, que foi aplicado no Trabalho de Concluséo da Residéncia sob o
titulo de “Questionario de Atividades, Participacdo e Fatores Ambientais” (Apéndice 1)
era composto por perguntas estruturadas e respondidas de forma objetiva com “sim ou
ndo”, expondo 0 que o paciente conseguia ou ndo fazer, quais eram suas limitagdes e seus
facilitadores. As perguntas abertas eram referentes aos equipamentos utilizados que
facilitavam as atividades e participacdo social dos adolescentes e de que formas estes
foram adquiridos. A partir deste trabalho foi possivel construir um diagrama identificando

a inter-relacdo entre os quatro componentes estudados (Figura 2).

Para complementacdo dos dados foi aplicado um novo questionario com 6
perguntas abertas, com base no questionario qualitativo sugerido por SELB 2014 (42)
(Apéndice 2). Atraveés destas perguntas foi possivel identificar o que o paciente conseguia

ou néo fazer, bem como quais eram suas limitacdes e seus facilitadores.

Condigdes de saude

EM
NMO
ADEM
SCI
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Atividades

Limitacéo de atividades de
aprendizagem

Limitacéo em atividade de expresséo de
palavras

Limitac&o de mobilidade

Limitac&o em cuidado pessoal

e

Fatores Ambientais

!

Participacao

Restricdes em tarefas domésticas

Restricbes em  cuidados  com
alimentagdo e medicamento

Restricdes em relacionamentos
romanticos e sexuais

Restrices em atividades de lazer
RestricGes em atividades esportivaS
Decide o que fazer com seu dinheiro

Participacdo ativa em ambiente escolar

+Produtos
mobilidade

e tecnologia para aprendizado e

+Apoio familia e amigos
- Ambientes naturais e modificados pelo homem
-Atitudes estigmatizantes

-Falta de acesso a servicos de salde

Figura 2: Diagrama identificando a inter-relagéo entre os componentes da CIF.

ETAPA 3:

Legenda: - barreiras/ + facilitador
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Nesta etapa foi realizada a selecdo de categorias da CIF a partir da opinido de
especialistas com experiéncia em acompanhar pacientes com DD, sendo escolhido o
modelo Delphi como metodologia (45). O método tem sido utilizado em pesquisas na
area da saude para selecao de categorias da CIF , em se tratando de patologias especificas

(21).

O modelo Delphi propde a utilizagdo de questionarios em trés momentos, onde
espera- se que, ao final de cada um deles, aumente-se o nivel de concordancia entre os

participantes sobre o que se esta discutindo.

Neste estudo, tal etapa foi iniciada com o envio de um questionario fechado
estruturado para os profissionais pré-selecionados, que continha todas as categorias dos
componentes Fun¢do do Corpo, Estrutura do Corpo, Atividade e Participacéo, e Fatores
Ambientais. Estes responderam com “‘sim ou ndo” e se a categoria era importante para a
amostra estudada. O segundo momento foi composto por um questionario estruturado,
elaborado a partir das respostas, e do retorno sobre a contribuicéo de cada participante no
primeiro momento. A opinido foi dada em termos de concordancia ou discordancia sobre

determinado item (35,45).

O terceiro momento apresentou um questionario elaborado, que continha todos 0s
itens do momento anterior objetivando aumentar o nivel de concordancia para maior que
80%. Também nessa fase foi dado o retorno sobre a opinido dos participantes no momento

anterior (45).

Apos todas essas etapas, foram considerados os itens que alcancaram o nivel de

concordancia determinado pelo pesquisador (45).

O meio de coleta dos resultados entre os especialistas foi a comunicacgéo através

de plataforma virtual.
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Ao final, as categorias relacionadas a cada etapa de selecdo acima foram
comparadas, e as que atingiram o nivel de concordancia pré-estabelecido compuseram as
categorias do instrumento de classificacdo de funcionalidade para DD, segundo a

perspectiva dos profissionais.

Faz-se importante esclarecer que as duas etapas ocorreram concomitantemente,
ou seja, enquanto os questionarios estiveram sendo aplicados aos pacientes que
frequentaram o ambulatdrio de seguimento de DD do IFF, o pesquisador efetuou a etapa

do Deplhi, via e-mails, através de plataforma virtual (google drive).

ETAPA 4:

Esta etapa visou comparar as categorias selecionadas pelos profissionais com as
categorias obtidas pela avaliacdo e perspectiva dos pacientes e aquelas resultantes da

pesquisa dos artigos.

Nessa etapa, foi executado o Ultimo passo visando a comparagdo dos resultados
obtidos. A finalidade foi identificar quais as categorias indicadas pelos especialistas e
coteja-las com as selecionadas a partir da avaliacéo e da perspectiva dos adolescentes com
as obtidas na revisdo da literatura. A partir disso estabeleceu-se uma lista reduzida Unica

com todas as categorias que foram contempladas nas trés etapas realizadas neste estudo.

5.4 - Analise de dados

Na primeira etapa, cada item do instrumento de avaliagio analisado foi examinado

pelos dois pesquisadores e relacionados a uma ou mais categorias de segundo nivel da
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CIF. Apos verificagdo e concordéncia entre os dois, as categorias foram selecionadas e

tabuladas.

Em relacdo a segunda etapa, os dados foram tabulados utilizando-se o programa
Epi Info, sendo entdo analisadas descritivamente quanto a frequéncia e calculo da média,
expressando os resultados em porcentagens, e relacionadas com as categorias da CIF de

segundo nivel.

Para a terceira etapa, o conjunto de pesquisadores foi caracterizado quanto ao
sexo, idade, formacdo e tempo de atuacdo profissional. Foram realizadas analises
descritivas ap0s cada etapa, observando-se a porcentagem de participantes que
consideraram determinada categoria importante. O nivel de concordancia acima de 80%

da terceira etapa foi entdo utilizado para a escolha das categorias.

5.5- Aspectos éticos

Esta pesquisa foi um produto de outra mais abrangente intitulada “ESTUDO DA
HISTORIA EVOLUTIVA DAS DOENCAS DESMIELINIZANTES EM FAIXA
ETARIA PEDIATRICA PARA MELHORIA DO DIAGNOSTICO E DA QUALIDADE
DE VIDA: ESTUDO DE COORTE”. Os pesquisadores se comprometeram a manter a
privacidade e confidencialidade dos dados coletados, preservando integralmente o

anonimato dos pacientes e da equipe de satde envolvida no atendimento prestado.

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, foram obedecidas as
normas éticas exigidas pela resolucdo 466, de 12 de dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Sadde que incluem a elaboracdo do termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Apéndice 3). Como se trata de uma pesquisa onde as respostas foram dadas
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pelos adolescentes, 0s que aceitaram participar da pesquisa assinaram o Termo de

Assentimento (Apéndice 4).

Os pacientes foram previamente informados que sua participacdo ndo traria
nenhum risco a sua salde ou comprometimento ao seu tratamento, como também néo

Ihes daria nenhum beneficio financeiro ou em relagdo ao tratamento.
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6-Resultados

6.1- Categorias da CIF relacionadas as pesquisas com adolescentes com DD

Inicialmente foram identificados 72 artigos nas bases de dados. Apds leitura dos
resumos, considerando também os critérios de inclusdo previamente descritos, foram
selecionados quatro estudos que foram submetidos a uma leitura integral (46-49). A
amostra dos quatro artigos era composta por criangas, adolescentes e adultos, porém

nenhum destes abordava exclusivamente a populacéo deste projeto de pesquisa.

Dos artigos selecionados, dois (50%) eram relacionados a intervencao
medicamentosa (47,49), um (25%) estava relacionado a aplicabilidade do treinamento
fisico supervisionado através de uma plataforma digital (46), e o outro (25%) avaliava o

efeito de dispositivo de mobilidade na fadiga induzida pela marcha (48).

Em relagdo as medidas de desfecho utilizadas pelos artigos, todos o0s quatro
artigos usavam instrumentos de avaliagdo padronizados, sendo que destes trés
empregavam tambem questionarios de avaliacGes padronizadas. Apenas um estudo

(25%) fez uso de desfechos clinicos e técnicas.

O instrumento de avaliacdo aplicado nos quatro artigos foi a Expanded Disability
Status Scale (EDSS), sendo que em dois artigos (50%) foi utilizada como medida de

desfecho (47,49) e nos outros dois (25%) como critério de inclusdo (46,48). (Figura 3).

Foram analisados os 82 itens da EDSS, sendo que destes, 62 estavam relacionados
aos Sistemas Funcionais e 40 foram selecionados para serem relacionados com a CIF.
Alguns itens foram correlacionados a mais de uma categoria da CIF. Dos 20 itens que

representam o Escore do EDSS, 14 foram relacionados com as categorias da CIF.



Pesquisa

Medidas de
desfecho e EDSS
em critério de

inclusao

Medidas de
desfecho incluindo
EDSS

-Questionario de
qualidade de vida
relacionado a
salide (HRQol)

-The  Wirzburg
Fatigue Scale for
Multiple Sclerosis
(WEIMus)

-M Diagnose
machine

-Capacidade vital
forcada

-Pico de fluxo
expiratorio
-Qdestionério
Baecke
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- Teste de caminhada
de 6 minutos (6MWT)

-Escala visual
analdgica

-Escala visual
analdgica de fatiga
(VAS-F)

-3D Gait analysis

-Forga muscular
isométrica

-Choice stepping
reaction time (CSRT)

-Standing balance

-The American Spinal
Injury  Association

(ASIA)

- Escala Expandida do
Estado de
Incapacidade de
Kurtzke (EDSS)

- The child-friendly
Euro Quality of Life
Instrument  (5DEQ-
5D-Y)

- The 5-level Euro
Quality  of  Life
Instrument (EQ-5D-5
L)

-International SCI
Quality of Life Basic
Data Set

-Client Service
Receipt Inventory
(CSRI)

- Escala Expandida
do Estado de
Incapacidade de
Kurtzke (EDSS)

Figura 3: Fluxograma das medidas de desfecho utilizadas nas pesquisas em DD.
Quarenta e dois itens correlacionavam-se com as categorias do componente

Funcdo do corpo e 13 itens foram relacionados ao componente Atividade e Participacao.

No componente Funcao do corpo os itens se relacionaram a 35 categorias pertencentes a
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6 dominios, sendo eles Fungdes mentais (b1), Fungdes sensoriais e dor (b2), Funcbes de
voz e fala (b3), Fungdes dos sistemas digestdrio, metabolico e enddcrino (b5), Fungbes
geniturinarias e reprodutivas (b6) e Fun¢des neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao
movimento (b7). O dominio mais abordado foi o de Fungdes sensoriais, sobretudo no que
diz respeito a visdo, seguido pelas funcbes auditiva e vestibular, funcBes sensoriais

adicionais e dor.

No componente Atividade e Participacdo, os itens foram relacionados a apenas
sete categorias do dominio Mobilidade (d4), que relacionavam-se a manutencéo,
mudanca e transferéncia da posicdo corporal (d410, d415 e 420) e Andar e mover-se

(0450-d469) (Tabela 2)

Tabela 2: Categorias da CIF relacionadas aos itens da EDSS

Dominio Categoria da CIF Descrigdo
b 117 Funcdes intelectuais
b 126 Funcdes do temperamento e da
personalidade
b 144 Funcbes da memoria
b 152 Funcdes emocionais
b 156 Funcdes de percepcédo
b 210 Funcdes da visdo
b 215 Funcdes das estruturas adjacentes

ao olho

Visdo e funcdes relacionais, outras

b 229 especificadas
b 230 Funcdes auditivas
Funcéo do Corpo _
b 235 Funcdes vestibulares
Sensagdes associadas a audicdo e a
b 240 ~ :
funcdo vestibular
b 250 Funcdo gustativa
b 255 Funcdo olfativa
b 260 Funcdo proprioceptiva
b 265 Funcdo tatil
Funcdes sensoriais relacionadas a
b 270 .
temperatura e a outros estimulos
b 280 Sensacgéo de dor
b 289 Sensacdo de dor, outra especificada

b 310 Funcdes da voz
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b 320 Funcdes da articulagéo
b 330 Funcoes da fluéncia e do ritmo da
fala
b 510 Funcdes da ingestdo
b 525 Funcdes da defecgdo
b 530 Funcdes da manutencdo do peso
b 620 Funcdes urindrias
b 630 Sensacoes assgc!a_das as funcdes
urinarias
b 730 Funcdes relacionadas a forca
muscular
b 735 Funcdes relacionadas ao tonus
muscular
b 740 Funcoes de resisténcia muscular
b 750 Fungdes relacionadas ao reflexo
motor
Funcdes relacionadas ao controle
b 760 - -
dos movimentos voluntarios
b 765 Funcdes relacionadas aos
movimentos involuntérios
b 770 Funcdes relacionadas ao padréo de
marcha
Sensagdes relacionadas aos
b 780 . ~ :
musculos e fun¢des de movimento
Funcgdes do movimento, outras
b789 especificadas.
d 410 Mudar a posicéo bésica do corpo
d 415 Manter a posicéo do corpo
d 420 Transferir a propria posicao
o o d 450 Andar
Atividade e Participacéo
d 455 Deslocar-se
Deslocar-se utilizando algum tipo
d 465 .
de equipamento
d 469 Andar e mover-se, outros

especificados
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6.2- Categorias da CIF a partir da perspectiva dos adolescentes com DD
Em um primeiro momento, foram analisados os resultados da pesquisa realizada
anteriormente no Trabalho de conclusdo da Residéncia, intitulado “Perfil funcional de

adolescentes com doencas desmielinizantes a partir da CIF-CJ” e estes foram

relacionados com as categorias de segundo nivel da CIF (Tabela 3).

Tabela 3: Resultados do questionario fechado relacionados as categorias de segundo nivel

da CIF

Categoria da CIF

Sinais e sintomas

Categoria da CIF

Atividade e Participacao

Habilidade de leitura

d 166 Ler

Limitagdo em realizar calculos d 172 Calcular
matematicos
Capacidade de realizar tarefas d 210 Realizar uma tarefa simples

simples e demandas gerais

Limitacdo em compreensdo do que
as pessoas dizem

d 310 Comunicacdo-recepcdo de

mensagens orais

Limitaco de expressdo de frases

d 350 Conversacdo

Limitacdo em mobilidade

d 410 Mudar a posicdo béasica do
corpo

Limitacdo na marcha

d 450 Andar

Limitacdo em controle do esfincter

d 530 Cuidados relacionados aos

processos de excregdo

Limitacdlo em colocar e retirar

roupas, sapatos

d 540 Vestir-se

Limitagdo em administrar  0s
horarios da alimentacéo sozinho

d 570 Cuidar da propria satde

Limitacdo em administrar 0s

horéarios dos medicamentos sozinho

d 570 Cuidar da prdpria saude

Limitacdo em tarefas domésticas

d 640 Realizagdo das tarefas

domésticas

Restricdo em relacéo romantica

d 770 Relagdes intimas

Restricdo em experiéncias sexuais

d 770 Relagdes intimas

Inseridos nas escolas

d 820 Educacdo escolar

Inserido em treinamento

profissional

d 825 Treinamento profissional

Decidem como gastar o dinheiro

d 860 Transices econdmicas

bésicas
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Restricio em participacdo em
organizacOes beneficentes

d 910 Vida comunitaria

Restricdo em atividades de lazer

d 920 Recreacdo e lazer

Restricio em participagdo em
esportes

d 920 Recreacdo e lazer

Restricio em  participagdo de

cerimdnias religiosas.

d 930 Religido e espiritualidade

Fatores ambientais

Facilitadores os produtos e

tecnologias na area de mobilidade

e 120 Produtos e tecnologia para
mobilidade e transporte pessoal em

ambientes internos e externos

Barreira a aquisicdo de produtos e
tecnologias na area de comunicacéo

e 125 Produtos e tecnologia para

comunicacdo

Facilitadores os produtos e e 130 Produtos e tecnologia para
tecnologias na drea de aprendizado e  educagéo

aplicacdo de conhecimento

Barreira 0 ambiente inclinado e 210 Geografia fisica

Barreira a falta de ambiente e 240 Luz

iluminado

Facilitador o apoio da familia
ampliada pra se deslocar

e 315 Familia ampliada

Facilitador o apoio da familia
ampliada em cuidados pessoais

e 315 Familia ampliada

Facilitador o apoio de amigos para

de deslocar

e 320 Amigos

Barreiras as atitudes estigmatizantes

e 425 Atividades individuais de
conhecidos, companheiros, colegas,

vizinhos e membros da comunidade

Barreira a presenga de escadas

e 515 Servigos, sistemas e politicas

de arquitetura e construcdo

Barreira a falta de ruas asfaltamento

e 520 Servicos, sistemas e politicas

de planejamento de espacos abertos

Barreira a falta de transporte
adaptado

e 540 Servigos, sistemas e politicas

de transporte

Barreira a falta de servico de
reabilitacdo

e 580 Servicos, sistemas e politicas

de salde

Facilitador o acesso a servigos de

treinamento profissional

e 590 Servicos, sistemas e politicas
de trabalho e emprego
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Foram selecionados para a entrevista do estudo de TCR 21 adolescentes, sendo
que desses, trés ndo compareceram as consultas no periodo da coleta e um nédo teve
diagnéstico confirmado até o final da pesquisa. Deste modo, a amostra constituiu-se de
17 adolescentes; destes 15 (88,23%) estavam na fase de remissdo da doenca, dos quais
14 (82,35%) haviam apresentado o ultimo surto ha mais de um ano; um (5,88%) havia
apresentado um ultimo surto a um ano do periodo da coleta dos dados, e dois adolescentes

(11,76%) estavam em pleno surto de DD.

Do total de adolescentes entrevistados, 11 (64,7%) eram do sexo feminino, seis
(35,3%) do sexo masculino, e a idade média era 13,64 anos. O diagnostico mais frequente
(cinco — 29,24%) foi Esclerose Multipla. Os dados iniciais, demogréficos e clinicos, dos

adolescentes entrevistados estdo representados na tabela 4.

Tabela 4:Caracterizacdo da amostra

Variéveis N % Média
Sexo

Feminino 11 64,7

Masculino 6 35,3

Idade (anos)

10-14 11 64,7 13,64
15-17 6 35,3
Diagndstico
EM 5 29,42
NMO 2 11,74
ADEM 5 29,42
SCI 5 29,42

Nota: EM: Esclerose Multipla; NMO: Neuromielite Optica; ADEM: Encefalomietile Aguda

Disseminada; SCI: Sindrome Clinica Isolada.
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Os sinais e sintomas referidos pelos adolescentes através da coleta utilizando o

questionario aberto foram relacionado com as categorias de segundo nivel da CIF sendo

apresentados a seguir (Tabela 5).

Tabela 5: Resultados obtidos de acordo com os dominios da CIF

Componente da CIF

Sinais e Sintomas

Frequéncia (%)

Categoria da CIF

Funcéo do corpo

Estrutura do Corpo

Atividade e Participacdo
(Limitag&o e Restri¢do)

Memobria 5(29,41%) b144 Funcdo da memoria

Humor 1(5,88%) b152 Funcbes emocionais

Visdo 2(11,76%) b210 Funcéo da viséo

Equilibrio 2(11,76%) b235 Funcéo vestibular

Fadiga 6(35,29%) b455 Funcoes de tolerancia
ao exercicio

Tremor 1(5,88%) b765 Funcdes relacionadas
a0s movimentos
involuntarios

Andar 4(23,52%) b770 Funcdes relacionadas
ao padrdo de marcha

Olho 3(17,64%) $210 Estrutura da cavidade
orbital

Parte urinaria 2(11,76%) s610 Estrutura do sistema
urinario

Braco 3(17,64%) s730 Estrutura da
extremidade superior

Perna e Pé 7(41,17%) s750 Estrutura da

extremidade inferior

Aprendizagem na escola

Ler
Escrita

Mudar a posicao do corpo

Carregar peso

Andar

Acesso a transporte

Atividade esportiva

1(5,88%)

1(5,88%)
2(11,76%)

1(5,88%)

3(17,64%)

3(17,64%)

1(5,88%)

3(17,64%)

d137 Aquisicdo de
conceitos

d166 Ler
d170 Escrever

d410 Mudar a posicao
basica do corpo

d430 Levantar e carregar
objetos

d450 Andar

d470 Utilizagao de
transporte

d920 Recreacdo e lazer
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Remédio 8(47,05%) €110 Produtos ou
substancias para consumo
pessoal

Adaptacdes para 1(5,88%) €120 Produtos e tecnologias

mobilidade para mobilidade e transporte

pessoal em ambientes
internos e externos

Adaptaces para ver 1(5,88%) e125 Produtos e tecnologias
para comunicagéo

Lupa 1(5,88%) €130 Produtos e tecnologia

Fatores Ambientais para educacéo
(Facilitadores) - .

Familia 16(94,11%) €310 Familia nuclear

Amigos 9(52,94%) €320 Amigos

Professores 3(17,64%) €330 Pessoas em posicao de

autoridade
Profissionais 7(41,17%) €355 Profissionais de saude
Acesso a transporte 2(11,76%) e540 Servigos, sistemas e

politicas de transporte

Acesso a reabilitacdo 1(5,88%) €580 Servico, sistemas e
politicas de satde

Local onde mora 6(35,29%) €210 Geografia Fisica
Calor 1(5,88%) e225 Clima
Fatores ambientais Atitudes de parentes 3(17,64%) e415 Atitudes individuais
(barreiras) de membros da familia
ampliada
Atitudes de amigos 1(5,88%) e420 Atitudes individuais
de amigos

Ao observarmos a tabela, nota-se que no componente Funcdo do corpo, cinco
(29,41%) adolescentes ndo relataram comprometimento; ja em Estrutura do corpo, sete
(41,17%) adolescentes nao perceberam alteracbes. Em Atividade e Participacdo, cinco
(29,41%) adolescentes nao apresentaram nenhum fator como limitacéo e/ou restricdo. No
componente Fatores Ambientais seis (35,29%) adolescentes ndo descreveram nenhuma

barreira.
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Na avaliacdo de Funcgdo do corpo cinco (29,41%) adolescentes relataram uma
deficiéncia no dominio da Memoria (b144) pois apresentavam grande dificuldade para
fixar informagfes novas obtidas na escola. Além disso, seis (35,29%) adolescentes
observaram uma deficiéncia na tolerancia ao exercicio (b455), ndo conseguindo realizar
as atividades aerobicas na aula de Educacéo Fisica na escola. Para a funcdo do corpo
relacionada ao padréo de marcha (b770), quatro (23,52%) apresentaram deficiéncia com

marcha assimétrica.

Na analise do componente Estrutura do corpo, o dominio que mais foi referido
como aquele que apresentou maior deficiéncia foi Perna e pé (sete- 41,17%), seguido dos

dominios olho (trés - 17,64%), braco (trés - 17,64%) e parte urinaria (dois - 11,76%).

No componente Atividade e Participacao, as limitagdes mais citadas foram: andar
(trés - 17,64%), carregar peso (trés - 17,64%) e recreacao e lazer (trés - 17,64%), sendo
que este ultimo dominio estava relacionado a préatica de esportes durante a aula de

Educacdo fisica no ambiente escolar.

Os dominios que foram considerados como facilitadores no componente Fator
ambiental estavam principalmente relacionados a interacdo do adolescente com pessoas
que os ajudavam a enfrentar a doenca, tais como a familia nuclear (16 - 94,11%), amigos
(9 - 52,94%) e profissionais (sete - 41,17%). Além disso, 8 (47,05%) adolescentes
referiram como muito importante produtos ou substancias para consumo pessoal, tais

como remédio para controle da doenca.

Ja como barreira no componente Fatores Ambientais, a geografia fisica do local

de moradia desses adolescentes foi o fator mais frequente (seis - 35,29%).
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6.3- Categorias da CIF considerando a perspectiva de profissionais com
experiéncia com pacientes com DD;

Foram convidados e aceitaram participar da pesquisa seis profissionais da saude,

cujo perfil esta descrito na tabela 6.

Tabela 6: Caracterizacdo dos profissionais

Trabalha com
equipe
multiprofissional

Tempo de atuagdo

Sexo Idade Formacao profissional em DD

Médica especialista Sim
F 33 anos em neurologia 04 anos
pediatrica

Médica especialista Sim
em neurologia
pediatrica, pediatria e
terapia intensiva

F 46 anos 09 anos

F 38 anos Fonoaudi6loga 10 anos Sim

Médico especialista Sim

M 38 anos A . 05 anos
em neurologia infantil

Fisioterapeuta mestre Né&o

F 35 anos . - 02 anos
em saude da crianca

Médico especialista Sim
em pediatria,
M 35 anos psiquiatria, psiquiatria 02 anos
da infancia e
adolescéncia.

Na primeira etapa de questionarios, os profissionais selecionaram 329 categorias
dos quatro componentes que compdem a CIF. Destas categorias, 99 contemplavam o
componente Fun¢do do Corpo, 47 Estrutura do Corpo, 115 Atividade e Participacéo, e 68

Fatores ambientais.

Das 329 categorias apontadas, 166 foram consideradas significativas pelos
profissionais, e obtiveram nivel de concordéncia de 80% ou mais ao final desta primeira
rodada (Tabela 7). Os dominios que atingiram maior nivel de concordancia nesta etapa

foram b7 (Fungdes neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento), s7
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(Estruturas relacionadas ao movimento), dl1 (Aprendizagem e aplicacdo de

conhecimento) e e3 (Apoio e relacionamentos).

Na segunda etapa, obtivemos um aumento da concordancia nos componentes
Funcdo do corpo e Atividade e Participagdo, e uma reducgdo do nivel de concordancia nos
outros dois componentes. Da segunda para a terceira etapa, houve um aumento da

concordancia em todos 0s quatro componentes.

Na terceira etapa, houve um aumento do nivel de concordancia entre 0s
profissionais, particularmente o componente Funcdo do corpo, sendo que o dominio que
apresentou maior destaque foi 0 b1 (Func¢des mentais). O componente Fatores ambientais
apresentou uma reducdo de duas categorias no e3 (Apoio e relacionamento) e uma
categoria nos demais dominios. Em todas as rodadas todos os profissionais responderam

a todos os questionarios.

Tabela 7: Processo de concordancia da primeira a terceira rodada

S Fungdes do Estruturas do Atividade e Fatores
Questionarios L L Total
corpo corpo Participacéo Ambientais
Total d
Cat(; goriZs 99 47 115 68 329

Categorias com
mais de 80% na 40 26 69 31 166
primeira rodada

Categorias com
mais de 80% na 47 24 65 22 158
segunda rodada

Categorias com
mais de 80% na 50 25 69 26 170
terceira rodada

Ao final da rodada de questionarios obteve-se 170 (51,67%) categorias com um
nivel de concordancia maior que 80% (tabela 8), sendo a maioria pertencente aos

componentes Func¢éo do corpo e Atividade e Participacao.
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No componente Funcéo do corpo das 99 categorias, 50 obtiveram mais de 80% de
concordancia. Estas categorias pertenciam principalmente aos dominios b1(Funcgdes
mentais), b2 (Fungbes sensoriais e dor) e b7 (FungBes neuromusculoesqueléticas e

relacionadas a0 movimento).

Em relagdo as 47 categorias do componente Estrutura do corpo, 25 apresentaram
nivel de concordancia maior que 80%, sendo mais representadas pelos dominios sl

(Estrutura do Sistema Nervoso) e s7 (Estruturas relacionadas ao movimento).

Das 115 categorias selecionadas como integrantes do componente Atividade e
Participacdo, 69 alcancaram a concordancia planejada. Os dominios mais contemplados
foram primeiramente d1 (Aprendizagem e aplicacdo de conhecimento), e depois d3

(Comunicacao) e d4 (Mobilidade).

Nos Fatores ambientais 26 categorias foram escolhidas e alcancaram o nivel de
concordancia proposto pela metodologia. Os dominios mais predominantes foram e3

(Apoio e relacionamentos) e el (Produtos e Tecnologia).

Tabela 8: Categorias da CIF consideradas relevantes por mais de 80% dos profissionais

ao final da terceira rodada
Categoria da CIF Nivel de concordancia

Funcdo do Corpo

b 110 Fungdes da consciéncia 100%
b 114 Funcdes da orientacdo 83,3%
b 117 Fungdes intelectuais 100%
b 122 Fungdes psicossociais globais 100%
b 126 Funcdes do temperamento e da personalidade 83,3%
b 134 Funcdes do sono 100%
b 140 Fungdes da atengédo 100%
b 144 Func¢des da memoria 100%

b 147 Funcgdes psicomotoras 83,3%
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b 152 Fung¢des emocionais

b 156 Funcdes da percepcdo

b 160 Fung¢des do pensamento

b 164 Fungdes cognitivas superiores
b 167 Fungdes mentais de linguagem
b 172 Fungdes de calculo

b 176 Fun¢des mentais de sequenciamento de
movimentos complexos

b 210 Fungdes da viséo
b 230 Funcdes auditivas
b 235 Fungdes vestibulares

b 240 Sensagdes associadas a audigdo e & funcéo
vestibular

b 250 Fungdo gustativa

b 255 Fungdo olfativa

b 260 Func&o proprioceptiva
b 265 Funcdo tatil

b 270 Fungdes sensoriais relacionadas a temperatura e a
outros estimulos

b 280 Sensacéo de dor

b 320 Fungdes da articulagdo

b 330 Fungdes da fluéncia e ritmo da fala
b 435 Fungdes do sistema imunoldgico

b 445 Fungdes dos muasculos respiratorios
b 455 Funcdes de tolerancia a exercicios
b 525 Fungdes de defecacdo

b 530 Fung¢des de manutengdo do peso

b 620 Funcdes urinarias

b 630 Sensagdes associadas as funcdes urinarias
b 640 Fungdes sexuais

b 650 Func¢des da menstruagdo

b 670 Sensagdes associadas as funcdes genitais e
reprodutivas

100%
100%
83,3%
100%
100%

100%

100%

100%
100%

83,3%

83,3%

83,3%
83,3%
100%

83,3%

83,3%

83,3%
83,3%
100%
100%
100%
100%
100%
83,3%
83,3%
83,3%
100%

100%

83,3%
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b 710 Funcdes relacionadas a mobilidade das
articulaces

b 715 Funcdes relacionadas a estabilidade das
articulagoes

b 720 Fungdes da mobilidade 6ssea

b 730 Fungdes relacionadas a forca muscular
b 735 Fungdes relacionadas ao tdnus muscular
b 740 Fungdes de resisténcia muscular

b 750 Funcdes relacionadas ao reflexo motor

b 755 Fungdes relacionadas aos reflexos de
movimentos involuntarios

b 760 Funcdes relacionadas ao controle dos
movimentos voluntarios

b 765 Funcdes relacionadas aos movimentos
involuntarios

b 770 Funcdes relacionadas ao padrdo de marcha

b 780 Sensacdes relacionadas aos musculos e fungdes

de movimento

s 110 Estrutura do cérebro
s 120 Medula espinal e estruturas relacionadas

s 130 Estrutura das meninges

s 140 Estrutura da parte simpatica do sistema nervoso

s 150 Estrutura da parte parassimpatica do sistema

nervoso

§ 210 Estrutura da cavidade orbital

s 220 Estrutura do bulbo do olho

s 260 Estrutura da orelha interna

s 320 Estrutura da boca

s 330 Estrutura da faringe

s 340 Estrutura da laringe

s 410 Estrutura do sistema cardiovascular
s 420 Estrutura do sistema imunolégico

s 430 Estrutura do sistema respiratério.

s 560 Estrutura do figado

Estrutura do corpo

100%

83,3%

83,3%
100%
100%
100%

100%

83,3%

83,3%

83,3%

100%

83,3%

100%
100%
100%

100%

100%

100%
83,3%
100%
83,3%
100%
100%
100%
83,3%
100%

100%
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s 580 Estrutura das glandulas enddcrinas
$ 610 Estrutura do sistema urinario

s 620 Estrutura do assoalho pélvico

s 630 Estrutura do sistema genital

s 720 Estrutura da regido do ombro

s 730 Estrutura da extremidade superior
s 740 Estrutura da regido pélvica

s 750 Estrutura da extremidade inferior
s 760 Estrutura do tronco

s 770 Estruturas musculoesqueléticas adicionais
relacionadas ao movimento

Atividade e Participacdo
d 110 Observar
d 115 Ouvir
d 120 Outras percepgdes sensoriais intencionais
d 132 Aquisicao de linguagem
d 133 Aquisicdo de linguagem adicional
d 137 Aquisicdo de conceitos
d 138 Aquisicdo de informacéo
d 140 Aprender a ler
d 145 Aprender a escrever
d 150 Aprender a calcular
d 155- Aquisicdo de habilidades
d 160 Concentrar a atengdo
d 163 Pensar
d 166 Ler
d 170 Escrever
d 172 Calcular
d 175 Resolver problemas
d 177 Tomar decisdes
d 210 Realizar uma Unica tarefa

d 220 Realizar tarefas maltiplas

100%
100%
83,3%
100%
83,3%
83,3%
83,3%
100%

100%

100%

100%
100%
83,3%
100%
100%
100%
100%
83,3%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%
100%

100%
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d 230 Realizar a rotina diaria

d 240 Lidar com o estresse e outras demandas
psicoldgicas

d 310 Comunicacéo-recep¢do de mensagens orais

d 315 Comunicacéo-recepcdo de mensagens ndo
verbais

d 320 Comunicacéo-recepcdo de mensagens na
linguagem de sinais convencionais

d 325 Comunicacéo-recepcdo de mensagens escritas
d 330 Fala

d 335 Producdo de mensagens ndo verbais

d 345 Escrever mensagens

d 350 Conversagdo

d 355 Discusséo

d 360 Utilizacdo de dispositivos e técnicas de
comunicagéo

d 410 Mudar a posi¢éo basica do corpo
d 415 Manter a posicao do corpo

d 420 Transferir a propria posi¢do

d 430 Levantar e carregar objetos

d 440 Uso fino da mao

d 445 Uso da méo e do brago

d 446 Uso fino dos pés

d 455 Deslocar-se

d 460 Deslocar-se por diferentes locais
d 470 Utilizacdo de transporte

d 510 Lavar-se

d 520 Cuidado das partes do corpo

d 530 Cuidados relacionados aos processos de excre¢ao
d 540 Vestir-se

d 550 Comer

d 560 Beber

d 570 Cuidar da prépria saude

100%

100%

100%

83,3%

83,3%

83,3%
100%
83,3%
83,3%
100%

100%

83,3%

83,3%
83,3%
83,3%
83,3%
100%
100%
83,3%
83,3%
100%
83,3%
100%
83,3%
100%
100%
100%
100%

83,3%
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d 630 Preparacdo de refeicdes

d 640 Realizagdo das tarefas domésticas
d 660 Ajudar os outros

d 710 Interag0es interpessoais basicas

d 720 Interagdes interpessoais complexas
d 740 Relagdes formais

d 750 Relagbes sociais informais

d 760 Relacdes familiares

d 770 Relagdes intimas

d 810 Educagdo informal

d 820 Educagdo escolar

d 825 Treinamento profissional

d 830 Educagdo superior

d 835 Vida educacional

d 840 Estagio (preparacgdo para o trabalho)
d 910 Vida comunitaria

d 920 Recreagdo e lazer

d 930 Religido e espiritualidade

d 940 Direitos humanos

d 950 Vida politica e cidadania

Fatores Ambientais

e 110 Produtos ou substancias para consumo pessoal

e 115 Produtos e tecnologia para uso pessoal na vida
diaria

e 120 Produtos e tecnologia para mobilidade e
transporte pessoal em ambientes internos e externos

e 125 Produtos e tecnologia para comunicagao
e 130 Produtos e tecnologia para educacao

e 140 Produtos e tecnologia para atividades culturais,
recreativas e esportivas

e 145 Produtos e tecnologia para a pratica religiosa e
vida espiritual

e 310 - Familia nuclear

83,3%
100%
83,3%
100%
83,3%
83,3%
83,3%
100%
100%
83,3%
100%
83,3%
83,3%
83,3%
83,3%
83,3%
100%
83,3%
83,3%

83,3%

83,3%

100%

100%

100%

100%

83,3%

83,3%

100%
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e 315 Familia ampliada
e 320 Amigos

e 325 Conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e
membros da comunidade

e 330 Pessoas em posicdo de autoridade
e 340 Cuidadores e assistentes pessoais
e 355 Profissionais da satide

e 360 Outros profissionais

e 410 Atitudes individuais de membros da familia
nuclear

e 420 Atitudes individuais de amigos

e 430 Atitudes individuais de pessoas em posicOes de
autoridade

e 440 Atitudes individuais de cuidadores e assistentes
pessoais

e 450 Atitudes individuais de profissionais da satde
e 465 Normas, préticas e ideologias sociais
e 540 Servicos, sistemas e politicas de transporte

e 570 Servicos, sistemas e politicas da previdéncia
social

e 575 Servicos, sistemas e politicas de suporte social
geral

e 580 Servicos, sistemas e politicas de saude

e 585 Servicos, sistemas e politicas de educagdo e
treinamento

100%

100%

83,3%

83,3%
83,3%
100%

83,3%

83,3%

83,3%

83,3%

83,3%

83,3%
83,3%

83,3%

83,3%

83,3%

83,3%

83,3%
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6.4- Formulacio da Lista Reduzida Unica
ApoGs a realizacdo das etapas anteriores foi possivel identificar trés listagens

diferentes, observando entdo uma variacdo da representatividade dos componentes.

A revisdo dos artigos resultou em uma selecdo de categorias que pertenciam aos
componentes Fungdes do Corpo e Atividades e Participagdo. A perspectiva dos
adolescentes com doencas desmielinizantes forneceu principalmente categorias
pertencentes aos componentes Atividades e Participacdo e Fatores Ambientais. A visdo
dos profissionais abordou as categorias de maneira mais homogénea entre 0s
componentes quando comparado as outras etapas. Ressalta-se, porém que 0s
componentes Atividades e Participacdo e Funcdes do Corpo foram os mais escolhidos.
Chama a aten¢do a grande discrepancia observada ao avaliar a diferenca do nimero de

categorias relacionadas na etapa dos profissionais, a saber, etapa trés. (Tabela 9).

Tabela 9: Distribuicdo das categorias da CIF por componentes entre as etapas

Componente Etapa 1- N(%) Etapa 2- N(%) Etapa 3- N(%)
Funcéo do corpo 35 (83,3%) 7 (13,8%) 50 (29,4%)
Estrutura do corpo 0 4 (7,5%) 25 (14,7%)
Atividades e Participacdo 7 (16,7%) 21 (40,3%) 69 (40,5%)
Fatores ambientais 0 20 (38,4%) 26 (15,2%)
Total 42 (100%) 52 (100%) 170 (100%)

Cada etapa da pesquisa beneficiou um aspecto diferente da funcionalidade (Tabela
10). Na revisdo dos ensaios clinicos foram incluidas principalmente, categorias do
dominio Funcdes sensoriais e Dor (b2). Na segunda etapa as categorias dos componentes
Atividades e Participacdo e Fatores Ambientais, foram as mais citadas, sendo que neste

ultimo componente houve a inclusdo de categorias de todos 0os dominios (el a e5). Pelo
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modelo Delphi foram selecionadas preferencialmente as categorias dos dominios

Aprendizagem e Aplicagéo de Conhecimento (d1), Comunicacédo (d3) e Mobilidade (d4).

Ressaltando as concordancias mais objetivas entre as perspectivas, isto €, em que
dominios houve maior nimero de categorias selecionadas, observou-se que Funcdes
Sensoriais e dor (b2) e Fungdes Neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento
(b7) foram relevantes nas perspectivas dos pesquisadores e dos profissionais. Os
dominios Aprendizagem e conhecimento (d1), Produtos e Tecnologia (el), Apoio e
Relacionamentos (e3) e Servigos, Sistemas e Politicas (e5) foram listados principalmente
pelas etapas dois e trés. As trés perspectivas relacionaram um numero consideravel de

categorias em Mobilidade (d4).

Houve grande discrepancia na selecdo de categorias nos dominios Fungdes
mentais, Comunicacdo e em todos os dominios referentes ao componente Estrutura do
Corpo, que foram valorizados na perspectiva dos profissionais. Tais diferencas ficaram
mais explicitas quando comparadas categorias selecionadas pelos ensaios clinicos e na

perspectiva dos profissionais.

Tabela 10: Distribuicdo das categorias da CIF por dominios entre as etapas

Dominios da CIF Dominios da CIF Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3
b 1 - FungBes mentais b1l 5 2 16
b 2 - Fungdes sensoriais e
b2 13 2 10
dor
b 3 - FuncBes da voz e da
b3 4 0 2
fala
b 4 - Fungdes dos sistemas
cardiovascular,
o . b4 0 1 3
hematoldgico, imunoldgico
e respiratorio
b 5 — Funcgdes dos sistemas
digestdrio, metabolico e b5 3 0 2

endocrino
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b 6 — Funcdes geniturinarias

. b6 5
e reprodutivas
b 7 — Funcoes
neuromusculoesqueléticas e b7 12
relacionadas a0 movimento
s 1 — Estruturas do sistema
sl 5
nervoso
s 2—0lho, orelha e
) s2 3
estruturas relacionadas
s 3 — Estruturas relacionadas
. . s3 3
avoze afala
s 4 — Estruturas dos sistemas
cardiovascular, imunoldgico s4 3
e respiratorio
s 5 — Estrutura relacionadas
aos sistemas digestorio, s5 2
metabolico e enddcrino
s 6 — Estruturas relacionadas
aos sistemas urinario e s6 3
genital
s 7 — Estruturas relacionadas
. s7 6
a0 movimento
s 8 — Pele e estruturas
. s8 0
relacionadas
d 1 - Aprendizagem e
) di1 18
conhecimento
d 2 — Tarefas e demandas
. d2 4
gerais
d 3 — Comunicacédo d3 10
d 4 — Mobilidade d4 10
d 5 — Cuidado pessoal d5 7
d 6 — Vida doméstica d6 3
d 7 — Relacdes e interagdes
) ) d7 6
interpessoais
d 8 — Areas principais da
ds 6

vida
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d 9 — Vida comunitéria,

) . do 0 3 5
social e civica
e 1 — Produtos e tecnologia el 0 4 7
e 2 — Ambiente natural e
mudangas ambientais feitas e2 0 3 0
pelo ser humano
e 3-Apoioe
. e3 0 4 8
relacionamentos
e 4 — Atitudes e4 0 3 6
e 5 — Servigos, sistemas e
e5 0 5 5

politicas

Ao final do estudo, apds retiradas aquelas categorias que encontravam-se em
duplicidade - por serem elencadas em mais de uma etapa - foram selecionadas 189
categorias representativas da funcionalidade de adolescentes com doencas

desmielinizantes. (tabela 11).

Tabela 11: Listagem de categorias escolhidas apds as trés etapas de selecdo

Dominio Categoria da CIF Descrigdo Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3

b 110 Funcdes da consciéncia X
b 114 Funcdes da orientacéo X
b 117 Funcdes intelectuais X X
b 122 Fun(;()ezJ Ip;sbig%ssociais X
Funcdes do X X

b 126 temperamento e da

personalidade
b 134 Funcdes do sono X
Funcéo do b 140 FungBes da atengdo X
Corpo b 144 Funcgdes da memoria X X X
b 147 Fungdes psicomotoras X
b 152 Fungdes emocionais X X X
b 156 FuncBes de percepcdo X X
b 160 Fungdes do pensamento X
b 164 Fungdes c_ognitivas X
superiores

Fungdes mentais de X

b 167 -
linguagem

b 172 Funcdes de calculo X
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Fungbes mentais de

b 176 sequenciamento de
movimentos complexos
b 210 Funcdes da viséo X X
b 215 Fung_oes das estruturas X
adjacentes ao olho
Viséo e fungdes X
b 229 relacionais, outras
especificadas
b 230 Funcoes auditivas X X
b 235 Fungdes vestibulares
Sensac0es associadas a X
b 240 audicdo e a fungdo
vestibular
b 250 Funcéo gustativa X X
b 255 Funcdo olfativa X X
b 260 Funcdo proprioceptiva X X
b 265 Funcdo tatil X X
Funcdes sensoriais X X
relacionadas a
b 270 temperatura e a outros
estimulos
b 280 Sensacdo de dor X X
b 289 Sensagdo d_e.dor, outra X
especificada
b 310 Funcdes da voz X
b 320 Funcdes da articulagdo X X
b 330 Fungoe_s da fluéncia e do X X
ritmo da fala
b 435 Fum;oes dg sistema X
imunoldgico
b 445 Fungdes (_:ios m_usculos X
respiratorios
b 455 Fungdes de }o_leranma a X
exercicios
b 510 Fungdes da ingestao X
b 525 Funcdes da defecgdo X X
b 530 Fungdes da manutencédo X X
do peso
b 620 Fungdes urinarias X X
b 630 Sensago~es asspc!a_das as X X
funcdes urinarias
b 640 Funcd@es sexuais X
b 650 Funcdes da menstruacéo
Sensagdes associadas as X
b 670 fungdes genitais e

reprodutivas
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Fungdes relacionadas a

b 710 mobilidade das
articulacoes
Funcoes relacionadas &
b 715 estabilidade das
articulaces
b 720 Funcdes Qa mobilidade
Ossea
b 730 Funcoes relacionadas a
forca muscular
b 735 Fungqes relacionadas ao
tébnus muscular
b 740 Func0es de resisténcia
muscular
b 750 Funcdes relacionadas ao
reflexo motor
Funcdes relacionadas aos
b 755 reflexos de movimentos
involuntérios
Funcdes relacionadas ao
b 760 controle dos movimentos
voluntarios
Funcdes relacionadas aos
b 765 movimentos
involuntérios
b 770 Fungoes~reIaC|onadas ao
padréo de marcha
Sensac0es relacionadas
b 780 aos musculos e fungdes
de movimento
Fungdes do movimento,
b 789 i
outras especificadas.
5110 Estrutura do cérebro
s 120 Medula esplnal e
estruturas relacionadas
5130 Estrutura das meninges
Estrutura da parte
s 140 simpatica do sistema
nervoso
Estrutura da parte
s 150 parassimpatica do
Estrutura do corpo sistema nervoso
$210 Estrutura d_a cavidade
orbital
$220 Estrutura do bulbo do
olho
s 260 Estrutyra da orelha
interna
5320 Estrutura da boca
5330 Estrutura da faringe
s 340 Estrutura da laringe
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Estrutura do sistema X
s 410 .
cardiovascular
420 Estr_utura dg glstema X
imunoldgico
5430 Estruture_i do/ s_lstema X
respiratorio.
s 560 Estrutura do figado X
$580 Estrutura o'las'glandulas X
enddcrinas
$610 Estruture_i d/o_5|stema X
urinario
$620 Estruturg d(_) assoalho X
pélvico
$630 Estrutura dp sistema X
genital
$720 Estrutura da regido do X
ombro
s 730 Estrutura da extremldade
superior
s 740 Estrututa c_ia regido X
pélvica
s 750 Estrutura_ da e_xtremldade X
inferior
s 760 Estrutura do tronco X
Estruturas X
musculoesqueléticas
s 770 adicionais relacionadas
ao movimento
d 110 Observar X
d 115 Ouvir X
d120 Outr_as. percepgoes X
sensoriais intencionais
d 132 Aquisicdo de linguagem X
4133 Aqwsu;ao_d_e linguagem X
adicional
d 137 Aquisicdo de conceitos X
d 138 Aquisigdo de informacéo X
Alividade d 140 Aprender a ler X
e Participagao d 145 Aprender a escrever X
d 150 Aprender a calcular X
d 155 Aquisi¢do de habilidades X
d 160 Concentrar a atencao X
d 163 Pensar X
d 166 Ler X
d 170 Escrever X
d172 Calcular X
d 175 Resolver problemas X
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d 177 Tomar decisdes X
d 210 Realizar uma Unica tarefa X
d 220 Realizar tarefas maltiplas X
d 230 Realizar a rotina diaria X
Lidar com o estresse e X
d 240 outras demandas
psicolégicas
Comunicagéo-recepgdo X
d 310 -
de mensagens orais
Comunicacao-recepcdo X
d 315 de mensagens ndo
verbais
Comunicagéo-recepgdo X
4320 _de mensagens na
linguagem de sinais
convencionais
Comunicagao-recepgdo X
d 325 .
de mensagens escritas
d 330 Fala X
Producdo de mensagens X
d 335 ndo verbais
d 345 Escrever mensagens X
d 350 Conversacdo X
d 355 Discusséo X
Utilizagdo de X
d 360 dispositivos e técnicas de
comunicacdo
4410 Mudar a posicao basica X
do corpo
4415 Manter a posicdo do X
corpo
d420 Transferlr_ a propria X
posicao
d430 Levantar_e carregar X
objetos
435 Mover obJeto_s comas
extremidades inferiores
d 440 Uso fino da méao X
d 445 Uso da méo e do brago X
d 446 Uso fino dos pés X
d 450 Andar
d 455 Deslocar-se X
d 460 D_eslocar-se por X
diferentes locais
d 469 Andar e mover-se, outros
especificados
d 470 Utilizagdo de transporte X

d 510

Lavar-se
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4520 Cuidado das partes do X
corpo
Cuidados relacionados X
d 530 aos processos de
excrecao
d 540 Vestir-se X
d 550 Comer X
d 560 Beber X
d 570 Cuidar da prépria saude X
d 630 Preparacéo de refei¢des X
d 640 Reallzagaq dgs tarefas X
domesticas
d 660 Ajudar os outros X
4710 Interagoes, interpessoais X
béasicas
4720 Interagdes interpessoais X
complexas
d 740 Relagdes formais X
RelagBes sociais X
d 750 informais
d 760 Relacbes familiares X
d 770 Relag@es intimas X
d 810 Educacéo informal X
d 820 Educacdo escolar X
d 825 Treinamento profissional X
d 830 Educacéo superior X
d 835 Vida educacional X
d840 Estagio (preparacao para X
o trabalho)
d 860 Transagoels econdmicas
bésicas
d 910 Vida comunitaria X
d 920 Recreacdo e lazer X
d 930 Religido e espiritualidade X
d 940 Direitos humanos X
d 950 Vida politica e cidadania X
Produtos ou substancias X
e 110
para consumo pessoal
Produtos e tecnologia X
e 115 para uso pessoal na vida
diaria
Fatores ambientais Produtos e tecnologia X
para mobilidade e
e 120 transporte pessoal em
ambientes internos e
externos
e 125 Produtos e tecnologia X

para comunicacao
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e 130 Produtos e teanJIogla X X
para educacéo
Produtos e tecnologia X
e 140 para atividades culturais,
recreativas e esportivas
Produtos e tecnologia X
e 145 para a pratica religiosa e
vida espiritual
e 210 Geografia fisica X
e 225 Clima X
e 240 Luz X
e 310 Familia nuclear X X
e 315 Familia ampliada X X
e 320 Amigos X X
Conhecidos, X
e 325 cc_)n_’lpanhelros, colegas,
vizinhos e membros da
comunidade
Pessoas em posigdo de X X
€330 autoridade
e 340 Cuidadores e a_s5|stentes X
pessoais
e 355 Profissionais da satde X X
e 360 Outros profissionais X
Atitudes individuais de X
e 410 membros da familia
nuclear
Atitudes individuais de X
e 415 membros da familia
ampliada
e 420 Atitudes |nQ|V|dua|s de X X
amigos
Atividades individuais de X
conhecidos,
e 425 companheiros, colegas,
vizinhos e membros da
comunidade
Atitudes individuais de X
e 430 pessoas em posigdes de
autoridade
Atitudes individuais de X
e 440 cuidadores e assistentes
pessoais
Atitudes individuais de X
e 450 o .
profissionais da satde
e 465 l_\lormas,_ pratlcfas_ e X
ideologias sociais
Servicos, sistemas e X
e 515 politicas de arquitetura e

construcao
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Servicos, sistemas e X
e 520 politicas de planejamento
de espagos abertos

Servigos, sistemas e X X

€540 politicas de transporte

Servicos, sistemas e X
e 570 politicas da previdéncia
social

Servigos, sistemas e X
e 575 politicas de suporte
social geral

Servicos, sistemas e X X

€ 580 politicas de salde

Servigos, sistemas e X
e 585 politicas de educacéo e
treinamento

Servigos, sistemas e X
e 590 politicas de trabalho e
emprego

Identificamos que cada etapa da pesquisa possibilitou a visualizacdo de um
conjunto de categorias que ndo foi relacionada pelas outras etapas. Dentre todas as 189
categorias que comportam a Lista Reduzida Unica para adolescentes com DD, sete
categorias (3,7%) sO apareceram na revisdo dos ensaios clinicos e pertenciam
principalmente aos dominios Fungdes sensoriais e dor (b2), FuncGes da voz e da fala (b3),
FuncBes do sistema digestdrio, metabolico e enddcrino (b5) e Fungdes
musculoesqueléticas e relacionadas ao movimento (b7). Apenas os adolescentes
relacionaram 11 categorias pertencentes principalmente ao componente Fatores
Ambientais. Essas categorias pertenciam aos dominios e2- Ambiente natural e mudancas
ambientais feitas pelo ser humano, e4 — Atitudes, e5 Servicos, sistemas e politicas. Cento
e duas categorias foram unicamente consideradas representativas pelos profissionais,
sendo que o dominio que apresentou 0 maior nimero foi d1 —Aprendizagem e aplicacéo

de conhecimento.

Apenas sete categorias (3,7%) estiveram presentes nas trés etapas dos estudos e

representavam b144 — Fungdes da memoria, b 152 — Fungdes emocionais, b 210- Fungoes
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da viséo, b 235 — Funcdes vestibulares, b 760 — Funcdes relacionadas ao controle de
movimentos voluntarios, b 770 — FungGes relacionadas ao padrdo de marcha, d 410 —

mudar a posicao basica do corpo.

7-Discussao

A analise das publicac¢6es confirmou que a inclusdo de adolescentes como sujeitos
de pesquisa é ainda escassa na literatura sobre DD. Na busca realizada nas bases de dados,
ndo foram encontrados artigos cujos sujeitos da pesquisa fossem apenas adolescentes,
uma vez que os artigos analisados no presente estudo apresentaram uma amostra
composta por adultos e adolescentes. Pelos dados encontrados em nosso estudo, fica
evidente a necessidade de pesquisas que abordem os adolescentes como sujeitos de
pesquisa, uma vez que observa-se diferentes percepcbes do adolescente frente as

experiéncias vividas com o adoecimento cronico (50).

Os estudos clinicos que incluiram os adolescentes apresentavam como objetivo a
investigacdo da intervencdo medicamentosa, aplicabilidade de treinamento fisico
supervisionado através de uma plataforma digital e avaliacdo do efeito de dispositivo de

mobilidade na fadiga induzida pela marcha (46-49).

A avaliacdo da medida de desfecho utilizada nos artigos atraves das regras de link
possibilitou a correlacdo com as categorias da CIF através de uma metodologia
estandardizada. A correlacdo entre os itens do EDSS e as categorias da CIF foram
observadas exclusivamente nos componentes Funcdo do Corpo e Atividade e
Participacdo, sendo o dominio Fungdes sensoriais e dor o mais predominante. Estes
achados corroboram com os estudos que analisaram as medidas de desfecho utilizadas

para doencas como Paralisia cerebral e Osteogénese Imperfecta (35,51) e observaram que
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0s instrumentos ndo comtemplam todos os aspectos da funcionalidade segundo a CIF,

focando principalmente nos aspectos de deficiéncia nas estruturas e func¢des do corpo.

Apesar da ferramenta EDSS ser considerada o padréo ouro para acompanhamento
clinico dos pacientes com DD (15), destaca-se que sua avaliacdo é voltada para as
deficiéncias provenientes da doenca e sua repercussdo nas fungdes dos 6rgédos e sistemas,
sendo portanto, um instrumento que ndo comtempla todos os componentes da
funcionalidade que, como dito anteriormente, € resultante da interacdo da condicdo de
salide com o ambiente (41). Compreende-se que, esses instrumentos foram desenvolvidos
a partir de uma perspectiva da abordagem da doenca, seus sinais e sintomas, em

contraponto ao modelo biopsicossocial no qual a CIF se apoia.

A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo que abordem apenas o componente
Funcdo e Estrutura do corpo é recorrente em outras condi¢Ges cronicas de salde que
afetam a fase pediatrica (52,53). Segundo estudo cujo objetivo € detectar os desfechos de
criancas que sofreram acidente vascular cerebral isquémico e relaciond-los com as
categorias da CIF (54), existe um nimero pequeno de artigos que abordam componentes
além da Funcdo e Estrutura do corpo, o que gera uma lacuna de conhecimento de outros
fatores que influenciam a funcionalidade. Esses achados corroboram a nocao de que esses
instrumentos foram concebidos a partir do modelo biomédico cujo foco principal é a

doenca, ndo levando em conta todos os fatores que podem impactar na sadde dos sujeitos.

Autores destacam que, ap6s o recebimento de um diagnostico de doenca cronica
na fase da adolescéncia, as deficiéncias das estruturas e fungbes do corpo séo
frequentemente a principal preocupagdo dos profissionais de saude, porém o foco do
paciente e sua familia é direcionada para as habilidades exigidas nas atividades

cotidianas, incluindo atividades escolares, de lazer e qualidade de vida (55,56).
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Segundo Palisano (57), a reabilitacdo pediatrica deve ter como objetivo a insercdo
social das criancas com incapacidades. A avaliacdo de deficiéncias sem os fatores
contextuais que podem facilitar ou dificultar a participacao
na sociedade, restringe a compreensdo da funcionalidade, ou seja, 0 que o sujeito é capaz

ou ndo de realizar em sua vida diaria, inserido no ambiente em que vive.

Nota-se que artigos que abordam todos os componentes da CIF para avaliacdo de
pacientes com condic@es cronicas de saude, apresentam uma correlagdo com mais de um
terco das categorias no componente Fatores ambientais. Este nimero elevado reforca o
quanto fatores contextuais podem afetar os aspectos de funcionalidade e incapacidade dos

individuos (58-60).

Nos quatro componentes da CIF que foram contemplados nesse estudo, o elevado
numero de categorias presentes reflete a diversidade de caracteristicas funcionais que
podem estar presentes na populacéo de adolescentes com doenca desmielinizante. Diante
desse resultado, é possivel observar a multiplicidade de aspectos a serem estudados na
perspectiva da CIF nesta populacdo que se apresenta numa fase de transicdo da infancia

para a vida adulta.

Ao reconhecer a adolescéncia como periodo complexo caracterizado por grandes
transformacdes psiquicas e corporais, ampliacdo das relacGes envolvendo diferentes
contextos de convivio social como em ambientes escolares, familiares, entre outros, nos
quais os adolescentes se relacionam e interagem (61), torna-se relevante considerar as
singularidades desta etapa da vida. Esta fase € marcada pelo processo de desconstrucao
do mundo infantil e reconstrugcdo com novas maneiras de pensar, ser e agir, onde o
adolescente tera necessidade de conhecer e explorar o novo, indo em busca da autonomia

e da liberdade (62).
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O adoecimento neste periodo da vida, particularmente quando este apresenta
limitacGes impostas pela doenca, e restricbes em atividade e participacdo social geradas
pelo tratamento e hospitalizagcbes, geram impactos subjetivos e objetivos no

desenvolvimento do adolescente (56).

Em nosso estudo, ao analisarmos a funcionalidade a partir da perspectiva dos
adolescentes, foi possivel confirmar a importancia de todos os componentes da CIF e de
como estes se inter-relacionam. Também foi constatado que segundo a perspectiva desta
populacédo, a maior parte das limitacOes e restricbes se encontravam nos componentes
Atividade e Participacdo e Fatores ambientais, onde foram elencadas 21 categorias. Os
principais dominios foram d1, d4, d9 e e5 que séo referentes a Aprendizagem e aplicacao
de conhecimento, Mobilidade, Vida comunitéria, social e civica, e Servigos, sistemas e
politicas respectivamente. Estes principais fatores elencados mostram a inter-relacéo
entre os componentes e reforgcam a afirmativa de que limitagdes fisicas para realizacéo de
atividades, agregadas as barreiras geradas pela falta de servicos e sistemas de inclusao,
resultam em uma restricdo na participacao social. Palisano (63) afirma que a participacéo
de jovens com Paralisia Cerebral sofre influéncia de mdltiplos fatores, tais como as
caracteristicas pessoais e de seus familiares ,e que quanto maior a limitacdo motora, maior

a restrigdo na participacao.

Estudos apontam que criancas com deficiéncia fisica geralmente apresentam
limitacdo e restricdo maior em atividade e participacdo, demonstram padrdes mais
passivos de atividade e sdo mais propensas a experimentar isolamento social e soliddo

(64,65).

Estes dados sdo essenciais e ressaltam a necessidade do olhar ampliado do
profissional de salde, afim de proporcionar uma conscientizacdo dos pais/responsaveis e

seus filhos quanto a importancia de relatar as limitagdes, restricdes e barreiras, para que
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se auxilie na funcionalidade para além do ambito terapéutico, e se crie possibilidades de
facilitadores para melhorar o desempenho das mesmas, favorecendo a incluséo e

desenvolvimento da participagéo social (56).

Na opinido dos especialistas, adolescentes com DD devem ter todos os aspectos
que envolvem os componentes da funcionalidade avaliados, chamando a atengéo para
que, ndo so as areas primariamente afetadas sejam consideradas relevantes, mas como
também as caracteristicas associadas e seus impactos nas atividades, participacdo e

fatores contextuais.

Devemos considerar que, o elevado numero de categorias elencadas pelos
profissionais participantes desse estudo, se faz pelo diferencial dessa equipe de salde,

que em sua maioria trabalha de maneira multidisciplinar.

Peduzzi (66) ao abordar o trabalho em equipe, observou que ao longo dos anos
houve a necessidade de integracdo das disciplinas e das profissbes, para o
desenvolvimento das préaticas de salde a partir da nova concepg¢do biopsicossocial do
processo salde-doenca. Na pratica multiprofissional, onde se tem um conjunto variado
de profissionais e uma percepcdo de integralidade no cuidado, considera-se a
complementaridade dos diversos saberes e praticas profissionais (66,67).

Portanto, elevado nimero de categorias encontradas pode ser explicado pelo fato
destes profissionais trabalharem em equipe multiprofissional e com isso ter um olhar
ampliado sobre a funcionalidade do paciente. Ainda sim maior énfase foi dada pelos
especialistas aos componentes Atividade e Participacdo, e Fungbes do Corpo que estdo

mais relacionadas ao modelo biomédico, centrado nas repercussdes no corpo.

Em relacdo ao primeiro componente (Atividade e Participacdo), os profissionais
reconheceram principalmente os dominios de aprendizagem e aplicacdo de

conhecimento, comunicacdo e mobilidade. J& para o segundo (Fungbes do Corpo)
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componente foram considerados mais os dominios de fun¢des mentais, sensoriais e dor,
e neuromusculoesqueléticas e relacionadas a0 movimento. Como o0s sinais e sintomas
mais comuns das DD sdo fadiga, disfagia, disturbios cognitivos, depresséao, disfuncoes
vesicais, disfungdo intestinal, espasticidade, dor e hemiparesia, sendo que 0 surto se
caracteriza clinicamente por um estado de sUbita perda de funcdo sensitiva ou motora
(15), era esperado que os dominios mais relatados fossem os selecionados pelos

profissionais.

No componente Fatores ambientais, os profissionais selecionaram um nimero
maior de categorias referentes aos dominios apoio e relacionamentos, e produtos e
tecnologia, 0 que corrobora a perspectiva dos adolescentes que selecionaram como
facilitador as relagdes interpessoais e 0s produtos e tecnologias para controle da doenca.
Jacomo barreira, os adolescentes consideraram geografia natural como fator que dificulta
a participacdo dos mesmos em diversas atividades sociais, e consequentemente na
funcionalidade. Em concordancia com esses resultados, o estudo de revisdo sobre 0s
fatores ambientais, destaca que este podem se tornar barreiras, e influenciar
negativamente na participacdo de criancas e adolescentes com incapacidades, sendo
principalmente apontados: ambiente fisico, transportes, politicas e a falta de suporte pela

equipe fornecedora de servicos (28).

Ao final das trés etapas foram selecionadas 189 categorias que representam o
perfil de funcionalidade de adolescentes com doencas desmielinizantes. O elevado
numero de categorias pode ser explicado pelo grande nimero de manifestagdes clinicas

que sdo decorrentes de lesdes em qualquer parte do neuroeixo (15,68,69).

A divergéncia entre as etapas mostrou que a representatividade dos componentes

modifica-se dependendo da perspectiva considerada. Os ensaios clinicos valorizaram
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mais os aspectos fisicos relacionados a Fun¢des do corpo; os profissionais selecionaram
as habilidades funcionais referentes a Atividade e Participacdo; jA os adolescentes
pontuaram mais as interacdes com o Ambiente fisico e as Habilidades funcionais. Apesar
dos profissionais identificarem a maioria das categorias em todos os dominios, 0s
sinalizados apenas pelos adolescentes estavam relacionados a Atitudes e Servigos,

sistemas e politicas.

Estes resultados podem ser justificados pela relacdo destas categorias com outros
profissionais de salde que ndo estavam representados pela amostra, ao se assumir que a
maioria das instituicbes formula uma ficha de avaliagcdo seguindo seus conhecimentos
adquiridos e baseando-se na literatura de acordo com perfil da &rea, com medidas
avaliativas que fornecem dados para estabelecer objetivos, sem considerar aspectos que

envolvam participacao (70).

As sete categorias que estavam presentes em todas as etapas que eram
relacionadas a funcGes mentais, sensoriais, e musculoesqueléticas, e mudanca e
manutencdo da posi¢do do corpo, corroboram com as caracterizacao clinica da doenca.
Esses sintomas foram correlacionados em outros estudos com criangas com doencas
crénicas, como fortes preditores de restricdio de participacdo e sao influenciados

diretamente pelos fatores ambientais (71,72).

Os adolescentes abordaram categorias de todos os dominios dos fatores
contextuais e selecionaram mais categorias deste componente do que em Funcdes e
Estruturas do Corpo, evidenciando a relacdo direta da funcionalidade com o ambiente

fisico e social em que vivem.

Os dominios que apresentaram um maior nimero de categorias apos a etapa 4

eram pertencentes a b1- Fun¢Ges mentais, b2 — Funcgdes sensoriais e dor, b7 — fungdes
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neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento, d1- aprendizagem e aplicagdo
de conhecimento, d3- comunicagdo, d4- mobilidade, e3- apoio e relacionamentos.
Portanto foram considerados categorias de todos os componentes, 0 que corrobora com 0
modelo de funcionalidade humana que considera a relacdo bidirecional entre todos os
componentes e reafirma a necessidade do olhar ampliado da funcionalidade do paciente

(37,41).
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8-Conclusao

O estudo nos proporcionou inferir que o perfil funcional tracado a partir do
modelo biopsicossocial, é capaz de apontar que todos 0os componentes se relacionam e

interagem em mesmo nivel, portanto, torna-se imprescindivel a avaliagcdo de todos estes.

A divergéncia na escolha das categorias entre as etapas da pesquisa identifica a
necessidade de se considerar diferentes perspectivas na descricdo do perfil de
funcionalidade de adolescentes com doencas desmielinizantes, pois cada um dos
envolvidos no processo de adoecimento responde as demandas de maneira singular, a luz

de uma perspectiva particular, em acordo com sua experiéncia de vida ou expertise.

Considerando que apesar de se ter aplicado a metodologia para a criacédo de listas
reduzidas, o nimero de 189 categorias pode inviabilizar a aplicabilidade desta na préatica
clinica, particularmente em cenarios onde a disponibilidade de tempo e pessoal se torna

uma questdo a ser considerada.

Afirma-se assim uma necessaria confirmacdo das categorias que caracterizam o
perfil de funcionalidade de adolescentes com DD, através da utilizacdo desta lista nessa

populacdo, seja na pratica ambulatorial dos servicos, seja em novos estudos.

A generalizacdo dos resultados da etapa dos profissionais € limitada devido ao
numero de especialistas recrutados. Os profissionais foram selecionados principalmente
de centros de referéncia para este grupo de doencas. Apesar do esfor¢o de recrutar
profissionais de outros locais, observou-se uma dificuldade, uma vez que um nimero

pequeno destes especialistas trabalham especificamente com a amostra estudada.

Apesar dos resultados desse estudo serem preliminares e da necessidade de

validacdo da listagem de categorias em estudos futuros, 0 mesmo mostra a necessidade
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de ampliacdo dos instrumentos de avaliacdo utilizados, afim de capturar o nivel de
atividade e participacdo e quais sdo as barreiras, e elucidar que as incapacidades vao
muito além das deficiéncias corporais. A partir destas avaliac6es serd possivel modificar

o desempenho do adolescente e atingir o nivel maximo de funcionalidade dos mesmaos.
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SISTEMA FUNCIONAIS (SF) PARA A ESCALA EXPANDIDA DO ESTADO DE INCAPACIDADE

Sistema Funcional

Descricdo

Codigo CIF

Funcdes Piramidais

0 — Normal
1. Sinais anormais sem incapacidade motora
2. Incapacidade minima

3. Discreta ou moderada paraparesia ou hemiparesia;

monoparesia grave

4. Paraparesia ou hemiparesia acentuada; quadriparesia
moderada; ou monoplegia

5. Paraplegia, hemiplegia ou acentuada quadriparesia
6. Quadriplegia

V. Desconhecido

Fungdes Cerebelares

0. Normal

1. Sinais anormais sem incapacidade

2.Ataxia discreta em qualquer membro

3.Ataxia moderada do tronco ou de membros

4.Incapaz de realizar movimentos coordenados devido 4 ataxia

V.Desconhecido

Funcdes do Tronco

Cerebral

0. Normal

1. Somente sinais anormais

2.Nistagmo moderado ou outra incapacidade leve

3.Nistagmo grave, acentuada paresia extraocular ou incapacidade
moderada de outros cranianos

4.Disartria acentuada ou outra incapacidade acentuada

5.Incapacidade de deglutir ou falar

V.Desconhecido

Funcdes Sensitivas

0. Normal
1.Diminuicdo de sensibilidade ou estereognosia em 1-2 membros

2.Diminuicéo discreta de tato ou dor, ou da sensibilidade
posicional, e/ou diminui¢do moderada da vibratoria ou




estereognosia em 1-2 membros; ou diminui¢do somente da
vibratdria em 3-4membros

3.Diminuicdo moderada de tato ou dor, ou posicional, e/ou perda
da vibratéria em 1-2 membros; ou diminuicéo discreta de tato ou
dor, e/ou diminui¢do moderada de toda propriocepgdo em 3-4
membros

4.Diminuicéo acentuada de tato ou dor, ou perda da
propriocepgdo em 1-2 membros, ou diminui¢cdo moderada de tato
ou dor e/ou diminuicéo acentuada da propriocepcdo em mais de 2
membros

5.Perda da sensibilidade de 1-2 membros; ou moderada da
diminuicéo de tato ou dor e/ou perda da propriocep¢do na maior
parte do corpo abaixo da cabeca

V. Desconhecido
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Funcdes Vesicais

0. Normal

1. Sintomas urinarios sem incontinéncia
2.Incontinéncia {ou igual uma vez por semana
3. Incontinéncia }ou igual uma vez por semana
4.Incontinéncia diéria ou mais que 1 vez por dia
5.Caracterizagdo continua

6.Grau para bexiga e grau 5 para disfuncéo retal

V. Desconhecido

Funcoes Intestinais

0. Normal

1.< obstipagdo diaria e sem incontinéncia
2.0bstipagdo diéria sem incontinéncia

3.0bstipagdo < uma vez por semana

4. Incontinéncia > uma vez por semana mas ndo didria
5.Sem controle de esfincter retal

6.Grau 5 para bexiga e grau 5 para disfuncdo retal

V.Desconhecido

FungBes Visuais

0. Normal

1.Escotoma com acuidade visual (AV) igual ou melhor que 20/30
2.Pior olho com escotoma e AV de 20/30 a 20/59

3.Pior olho com grande escotoma, ou diminui¢cdo moderada dos
campos, mas com AV de 20/60 a

20/99

4.Pior olho com diminuicdo acentuada dos campos e AV de

20/100 a 20/200; ou grau 3 com AV do melhor olho igual ao
menor que 20/60




5.Pior olho com AV menor que 20/200; ou grau 4 com AV do
melhor olho igual ao menor que 20/60

6.Grau 5 com AV do melhor olho igual ou menor que 20/60

V. Desconhecido
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Fungbes Mentais

0. Normal

1. Alteragdes apenas do humor
2.Diminuicéo discreta da mentacéo
3.Diminuicdo normal da mentagao

4.Diminuicéo acentuada da mentagdo (moderada sindrome
cerebral cronica)

5.Deméncia ou grave sindrome cerebral cronica

V. Desconhecido

Outras Func¢oes

0. Nenhuma
1.Qualquer outro achado devido 8 EM

2.Desconhecido
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Descricdo

Cddigo da CIF

Exame neurol6gico normal (todos os SF grau 0; cerebral, grau 1 aceitavel)

Sem incapacidade (1 SF grau 1)

Sem incapacidade (2 SF grau 1)

Incapacidade minima em 1 SF (1 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)

Incapacidade minima em 2 SF ( 2 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)

Incapacidade moderada em 1 SF ( 1 SF grau 3, outros grau 0 ou 1) ou incapacidade discreta
em 3 ou 4 SF (3/4 SF grau 2, outros grau 0 ou 1). Deambulando plenamente.

Deambulagéo plena, com incapacidade moderada em 1SF (1 SF grau 3) e 1 ou 2 SF grau 2;
ou 2SF grau 3; ou 5 SF grau 2 (outros 0 ou 1)

Deambulacdo plena, até 500 m sem ajuda ou descanso (1 SF grau 4, outros 0 ou 1)

Deambulagdo plena, até 300 m sem ajuda ou descanso. Com alguma limitacéo da atividade

ou requer assisténcia minima (1 SF grau 4, outros 0 ou 1)

Deambulacdo até 200 m sem ajuda ou descanso. Limitacdo nas atividades didrias (
equivalentes sdo 1 SF grau 5, outros 0 ou 1; ou combinacéo de graus menores excedendo o
escore 4.0)

Deambulagédo até 100 m sem ajuda ou descanso. Incapacidade impedindo atividades plenas
diarias (equivalentes sdo 1SF grau 5, outros 0 ou 1; ou combinagdes de graus menores
excedendo o escore 4.0)

Assisténcia intermitente ou com auxilio unilateral constante de bengala, muleta ou suporte
(equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

Assisténcia bilateral (equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

N&o anda 5 m mesmo com ajuda. Restrito a cadeira de rodas. Transfere da cadeira para
cama (equivalentes sdo combinages com mais que 1 SF 4+, ou piramidal grau 5
isoladamente)

Consegue apenas dar poucos passos. Restrito & cadeira de rodas. Necessita ajuda para
transferir-se (equivalentes sdo combinagBes com mais que 1 SF grau 4+)

Restrito ao leito, mas pode ficar fora da cama. Retém fung¢des de autocuidado; bom uso dos
bracos (equivalentes sdo combinacdes de varios SF grau 4+)

Restrito ao leito constantemente. Retém algumas funcdes de autocuidado e dos bragos
(equivalentes sdo combinac@es de varios SF grau 4+)




86

Paciente incapacitado no leito. Pode comunicar, ndo come, ndo deglute (equivalentes é a
maioria de SF grau 4+)

Paciente totalmente incapacitado no leito. Ndo comunica, ndo come, ndo deglute
equivalentes sdo quase todos de SF grau 4+)

Morte por esclerose multipla
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Questionario de Atividade, Participagdo e Fatores Ambientais
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Nome : Idade:
Responsavel:

Diagnostico: Data do diagndstico :
Endereco:

Contato:

Fase da doenca:

Aprendizagem e aplicacdo do conhecimento

Vocé consegue ler livro ou revistas?

()Sim ( )N3zo

Vocé consegue se expressar através de frases completas?

()Sim ( )N3zo

Vocé consegue fazer calculos matematicos?

()Sim ( )N3o

Fatores Ambientais relacionados

1-  Vocé precisa de alguma tecnologia para te ajudar nessas atividades (equipamento, programa de
computador, braile)?
( )Sim* Qual (is)? ( )Ndo
e  Vocé utiliza esse dispositivo?

()Sim** ( )Ndo —Por que?

** Como teve acesso?

( ) Comprou () Recebido de doagédo ( ) Cedido pelo governo

Comunicacao

Vocé entende o que as pessoas dizem para vocé?

( )Sim ( )N3o
Vocé consegue expressar todas as palavras ou frases que gostaria de dizer?




()Sim ( )N3o
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Fatores Ambientais relacionados

1- Vocé precisa de alguma tecnologia para te ajudar nessas atividades (aparelho auditivo, prancha
de comunicagdo )?

( )Sim* Qual (is)? ( )Nao
Vocé utiliza esse dispositivo?
()Sim* ( )Ndo —Por que?

* Como teve acesso?

*( ) Comprou () Recebido de doagdo ( ) Cedido pelo governo

e Mobilidade
1- Vocé consegue mudar a posi¢do do seu corpo sozinho?

( )Sim ( )Ndo *
*Qual (is) ?
2- Vocé consegue andar sozinho dentro da sua casa?

( )Sim ( )Ndo ** ( )Sim, com ajuda de mdveis ou
equipamento.

3- Vocé consegue andar sozinho fora da sua casa por distdncias menores que 1 km (andar

dentro de um prédio ou distancias curtas no exterior do prédio) ?

( )Sim ( )N&o ** ( Responder o quadro e ir para pergunta 9)

4- Vocé consegue andar sozinho fora de sua casa por distancias maiores que 1 km (
através de uma vila ou cidade, entre cidades ou em espacos abertos) ?

()Sim ( )Nao ** ( Responder o quadro e ir para pergunta 9)

**Fatores Ambientais relacionados

Vocé precisa de alguma tecnologia para se deslocar?

( )Sim* - Qual (is)? ( )Nao
*Vocé utiliza esse dispositivo?
()Sim* ( )Ndo —Por que?
*Como teve acesso?
( ) Comprou () Recebido de doagédo () Cedido pelo governo

O que dificulta o seu deslocamento?

( ) Morro () Falta de asfaltamento ( ) Escadas () Falta de acesso ao transporte
() Falta de acesso ao transporte adaptado () Faltade luz

Vocé tem ajuda de alguém para se deslocar?

( )Sim* ( )Néo

* () Familiares () Amigos (') Cuidadores




10-

11-

Vocé consegue correr sozinho ?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue pular sozinho?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue subir escadas sozinho?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue descer escadas sozinho?

()Sim ( )N3zo

Vocé consegue chutar uma bola ou pedalar sozinho?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue levantar e carregar objetos sozinho?

()Sim ( )N3zo

Vocé consegue pegar objetos pequenos?

()Sim ( )N3zo
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Fatores Ambientais relacionados

Vocé precisa de alguma tecnologia para te ajudar nessas atividades (6rteses, aparelhos adaptados )?

( )Sim* Qual (is)? ( )Nao
Vocé utiliza esse dispositivo?

()Sim* ( )Ndo —Por que?

* Como teve acesso?

*( ) Comprou () Recebido de doagdo

( ) Cedido pelo governo

1-

Cuidado pessoal

Vocé consegue tomar banho sozinho?

()Sim ( )N3o



Vocé consegue cuidar das partes do corpo sozinho (pentear cabelo, escovar os dentes,

fazer a barba)?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue higienizar-se sozinho quando vai ao banheiro?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue controlar a vontade de ir ao banheiro?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue colocar e retirar roupa?

()Sim ( )N3o

Vocé consegue calgar e retirar o sapato?

()Sim ( )N3o

Nas refeicOes vocé consegue comer e beber sozinho?

()Sim ( )N3o

Vocé cuida dos horarios da sua alimentagao sozinho?

()Sim ( )N3o

Vocé cuida dos horarios do seu medicamento sozinho?

()Sim ( )N3o

**Fatores Ambientais relacionados

10- Vocé precisa de alguma tecnologia para cuidado pessoal?

( )Sim* - Qual (is)? ( )Nao
*Vocé utiliza esse dispositivo?
( )Sim* ( )Ndo —Por que?

*Como teve acesso?

( ) Comprou () Recebido de doagdo

governo

11- Vocé tem ajuda de alguém para seu cuidado pessoal?

( )Sim* ( )Néo

* () Familiares ( ) Amigos ( ) Cuidadores

() Cedido pelo




Voceé auxilia nas tarefas domésticas?

( )Sim ( )N3o

RelacOes e interacoes interpessoais

Vocé tem ou ja teve experiéncias de relagdes romanticas?

()Sim ( )N3o

Vocé tem ou ja teve experiéncias de relagdes sexuais?

()Sim ( )N3zo

Areas principais da vida

Vocé estd matriculado na escola?

()Sim* ( )Nao
* E uma escola s6 para alunos com deficiéncia?
()Sim ( )Nao

Por quantos meses, no ultimo ano, vocé foi a escola?

Vocé participa ou participou de algum treinamento profissional?

()Sim ( )N3o

Vocé participa ou ja participou de algum estagio ou trabalho remunerado?

()Sim ( )N3do

Fatores Ambientais relacionados

1- Qual seu local de trabalho/estagio?
() Empresa publica () Empresa privada (

Organizagao beneficente

() Programa governamental

Voceé recebe dinheiro regularmente ( mesada ou salario)?

()Sim * ( )N3o
*Vocé decide como ird gastar o dinheiro?
( )Sim ( )Nao
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Vida comunitaria, social e civica

Vocé participa de alguma organizacdo beneficentes?

()Sim ( )N3o

Vocé participa de atividades de lazer?

()Sim ( )N3o

Vocé pratica esportes?

()Sim ( )N3o

Vocé frequenta cerimonias religiosas?

()Sim ( )N3zo

Fatores Ambientais
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Vocé ja passou por alguma situacao de exclusdo ou preconceito por causa da doenca?

()Sim* ( )N3o

*( ) Escola () Casa ( ) Bairro ( ) Comunidade

Vocé tem acesso a todos os servigos de saude que precisa?

()Sim () Nao*

*( ) Reabilitacéo fisica ( ) Medicamento

( ) Consultas
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Apéndice 2

Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde: categorias

relevantes para o acompanhamento de Doencgas Desmielinizantes na adolescéncia.

QUESTIONARIO

ID:
Nome: Idade:
Diagnostico: Idade do diagndstico:

Fase da doenca:

1)Se vocé pensar sobre seu corpo e mente... 0 que ndo funciona do jeito que

deveria?

2)Se vocé pensar sobre seu corpo ... em que partes estdo os problemas?

3)Se vocé pensar sobre suas atividades da vida diaria, quais sdo seus

problemas/dificuldades?

4)Se voceé pensar sobre o seu ambiente e as condigdes de vida, o que lhe ajuda ou

apoia?

5)Se vocé pensar sobre seu ambiente e condigdes de vida, quais barreiras vocé

experimenta?

6) Se vocé pensa sobre si mesmo, 0 que é importante para VOCcé e na maneira como

vocé lida com sua condigdo/situacdo?



94

Apéndice 3
~ Ministério da Satde , I F F
FIOCRUZ ’ )
Fundagao Oswaldo Cruz - INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

TERMO,DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: ESTUDO DE MARCADORES DIAGNOSTICOS PARA
PROGNOSTICO E ABORDAGEM TERAPEUTICA NAS DOENGAS
DESMIELINIZANTES NA INFANCIA: ESTUDO DE COORTE

7 Peéquisador Responsavel: Ténig Regina Dias Saad Salles. MD, PhD,

\ Instituicao Responsévél: Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
. Adolescente Fernandes Figueira - FIOCRUZ

Endereco: Av. Rui Barbosa n © 716, Flamengo — Rio de Janeiro — RJ.
Contato: 2554-1805

Nome do sujeito: , ' ' Prontuario:

ATENCAO:

' . s » :
Vocé e seu filho (a) estdo sendo convidados a participar do projeto de pesquisa
acima referido por seu filho(a) apresentar sintomas que sugerem uma doenca do
sistema nervoso que ataca o revestimento dos nervos chamado mielina. Antes de
assinar este documento, & necessario que vocé leia com atengado as informagdes
abaixo. Caso nao entenda alguma(s) palavra(s) ou a ideia do texto, peca

explicagbes aos medicos da Neurologia indicados no final do documento.

Objetivo do estudo: Estudar mais detalhadamente nas criancas as ‘doehgas que

alter%r}r{loavmshna dos nervos. A mielina é como se fosse o encapamento de um fio

ADE: Q
. 1Nic10@_®_@§$@?m@! /l \:F - cawff @C

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos anmmw,g@ﬁﬁmWMmmm
INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ - T FESAAMRES E10) £ FICCR
Telefones 2554-1730 / Tel./Fax 2552-8491 AT : G § lGl FRA-TFF W
Email: cepiff@iff.fiocruzbr . - ‘ i

' TCLE versio Il

‘Rubrica do particibante ARubrica pesquisador
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elétrico em volta dos nossos nervos. Com isso se pretende conhecer melhor o que
causa esta alteragao e assim ‘saber qual o melhor remédio para tratar o} problemé
de cada crianga afetada por este grupo _derdoer;g:as que pode ter varias formas de
se manifestar - Encefalomielite Disseminada Aguda (ADEM), Esclerose Muiltipla
-(EM), Neuromielite Optica. (N\MO) e Sindrome Clinica Isolada, (SCI) que

compreendem a Mielite Transversa (MT) e a Neurite éptica (NO)

Procedir‘nentos: Para diagnosticér este-grupo de doengas, além da historia clinica

e do exame fisico da criangé 80 necessarios alguns exames compleme‘ntar'es que
auxiliam inclusive a distinguir o tipo da doenga — se EM, NMO, ADEM ou el

- Um dos mais |mportantes é a ressonancia magnetlca do cranio e da medula.
Eum exame de imagem do sistema nervoso central fundamental para o diagnostico.
E realizado num aparelho que parece um tunel. Causa muito menos irradiagao QUe
0s exames de radlografla e tomografla e da mais mformagoes porque enxerga o que
esta acontecendo no cérebro e na medula (espinha) que fica por dentro da coluna.

~ Para que essas imagens se formem e mostrem se a doenca esta na fase de

surto (aguda) ou remiss&o (crdnica) é preciso o uso de contraste injeiado péla veia
do braco. O contraste & muito seguro e existem pouquissimos casos de alergia a
ele. Par isso e também poﬁ que o exame € demorado (cerca de 40 minutos) e a -
crianga héo pode se mexer, “pode’ ser necessario o uso de anestesia nas Criangas
menores de 7 (sete) anos e naquelas muito agltadas o que sera feito por
anestesnsta (médico espemahzado)

Outro exame atii para o diagnostico e o tratamento das doengas

desmlehnlzantes é o estudo. de substanmas que causam mﬂamagao no nosso

NIC{O( Z lM JL/
Comité d¢ Etica em Pesquisa con eres Humano

N INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ :
: Telefones 25541730/ Tel.[Fax 2552-8491 Gk
- Email: cepiff@iff fiocruzbe . MWL%EC&M%WMW&W
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organismo e alguns marcadores de células brancas ou de defesa. Estas substancias
estao no sangue e no liquido da espinha Por isso sera.necessario colher ‘sangue
na veia do brago de trés em tres meses e retirar Iqu|do da espinha (puncao lombar)

quando a doenga reativar-se.

O sangue, depois de examinado, sera guardado-e boderékser usado depois
em outras pesquisas parecidas; mas somente ap6s avaliagdo pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), que podera dispensar a assinatura de um novo Termo de
Consentimento como este. ' ‘ |

Na depéndéndia do quadro clinico, po'deréé ser solicitados ainda, exames de
eletrofisiologia, tais como potenciais evocados auditivo e visual, bem como potencial
somatossensitivo de quatro membros que d&o informacgdes sobre as fungdes da
audlgao visao e medula. O pamente sera submetido também a exames de vista
(oftalmolégico), como: fundo de olho acuidade wsual e tomografia de coeréncia
ocular. _ : ' = ‘

Para melhor acompanharmos a alteragdo causada no sistema nervoso pela
doenca, o seu filho sera ainda submetido a avaliagbes pela fisioterapia através da
CIF-CJ (Classificacdo Internacional de Funcionalidade), que é indolor e poderéa ser

“filmado. Sera também avaliado com testes de linguagem préprios a idade dele(a)
pela equipe da fonoaudiologia. " ,

A doenga de seu filho pode alterar o rltmo e a qualidade da vida dele e
também de sua familia, por isso sera necessarlo que vocés respondam a um
questlonarlo chamado PedsQL, que descrevera se isso esta acontecendo ou nao

e de que forma.
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RISCOS A coleta de sangue é comum na Pediatria e, de modo geral, nao da
nenhuma complicacdo, exceto pequeno coagulo ou mancha roxa, resolvidos
espontaneamente ou com compressasr'mornas, sem causar qualquer ameaga ou
complicacao fisica e/ou emocional para o paciente e sua familia. \
S retlrada do liquido da esplnha também: é de facil execugéo na Pedlatrla
p0|s € o mesmo procedimento usado para dlagnostlcar as meningites. E feita com
a crianga deitada de lado ou sentada na maca. Utlllza -se anestesia local nas costas,
no local onde sera introduzida a agulha, para que a crlapga néo sinta dor. Este tipo
de anestesia é feito pelo proprio pediatra, sem necessidade do anestesista. Pode
deixar pequeno hematoma Ibcal, que igualménte regride com o ‘passar dos dias.
: Os exames e'letrofis‘iolégico‘s nao tém contraindicacdes, nao séo dolorosos,
nem tem efeitos indesejaveis, exceto pelo tempo necessario para sua realizagao e
poderao ser feitos em.dias diferentes, Caso seu filho se sinta cansado. O mesmo &
verdadeiro para o questionario de qualidade de vida e a avali_agéo fo_noaudiblégica,

podem ser cansativos e poderao ser realizados em varias sessoes.

Beneficibs: Pela realizagao do exame de ressonancia sera possivel confirmar Se
se trata de doenca desmielinizante, qual o tipo (EM, NMO, SCI ou ADEM) e em que
faée a mesma se encontra, o que & muito importante para decidir qual o melhof
remédio. vy v 7 5. B

Com a dosagem das substancias do-sangue e do liquido da espinha sera.
possivel conhecer melhor o problema da inﬂémagéo que cahsou a perdé de mielina
para essas criangas e isso também ajuda na escolha do medicamento que melhor
blogueie a’formégéo_ dessa prdteiﬁa nos poftadores de doencas desmielinizantes
na infén'ci»a. s APROVADO
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Todo este a’cbmpanh.a/mento clinico, fisioterapico e fonoaudiologico, além
dos estudos da qualidade de vida poderdo permitir a identificagdo precoce de
alteragbes da fungao do sistema nervoso, permitindo uma agao de médicos e outros

profissionais de saude que ajudem na recuper,agéo de seu filho.

Confldenmalldade Os' resultados deste estudo nunca revelarao 0 nome dos

’ _pamentes ou voluntarlos nele envolwdos

Participacdo_voluntéria: O consentimento dado pelo(a) senhor(a) ou pelo
responsavel legal para que seu filho participe do estudo & livre e voluntario, nao
havendo qualquer forma de pagamento por parte do H'o'sp.ital’ ou dos médicos. Caso
o senhor(a) ndo queira que seu filho pa‘rticipe do estudo, ainda assim ele podera se
tratar aqui no hospital. Se depois de assinar este termo sua familia dec:dlr que nao

-quer mais partlmpar o tratamento tambem podera ser mantldo

Os participantes do estudo manterdo acompanhamento ri’o Setor- de
Neurologla Infantil alnda que a pesquisa termlne até-que seu fllho complete dezoito
anos de idade, pelo fato de que a até o momento n3o existe cura deflnltlva para este -
grupo de doencas. ' ; oy : '

Vocé recebera uma v'ia"idéh'tica deste doC'urhento, assinada pelo p’es'quisador‘
deste estudo. 7 ' i i

Sua paﬁicipagéo no estudo no implicara em custos adicionais, nao tera
qualquer despesa com a realizagéd dos\procedimentos previsfos neste estudo.

Também nao havera nenhuma forma de pagamento pela sua partlcnpagao
APROVADO
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Comité de Etica em-Pesqliisa com Seres Humanos o001 00 Lo o Fica em Pescazacom SasPangng
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'E garantldo o dlrelto de mdemzagao diante de eventuais danos decorrentes

da pesqwsa mas n&o das sequelas proprlas da doenga ;

Em i:aso de dividas: Em caéo‘ de duvida, por faydr,'éntre ‘e‘m contato com o CEP
(Comité em Etica'em PeSquisa) do IFF, na A\‘/en\ida Rui Barbosa, 716, 1° andar;
telefones 2552- 1730 2552- 8491(fax) email: cepiff@iff.fiocruz.br ou com Dra. Tania
Saad ou Dra. Alessandra Augusta Barroso Penna e Costa medlcas responsavels
pelo projeto no Setor de Neurologia Infantil, No mesmo endereco, pelo telefone:
2554-1805. - _
Declaro que li e entendi todo o bconte‘L’ldo desté Termo de Consentimento,
dep0|s de ter formulado as perguntas necessarias e recebido as devidas respostas
Portanto, permito a partlc:lpag;ao de meu filho(a) na investigacao proposta. Estou
ciente ainda que poderei voltar a fazer qualquer questlonamento durante a duragao
do estudo ou sohcnar a exclusdo de meu fIIhO do presente estudo a qualquer

momento, sem prejuizo de seu acompanhamento

Local: b ;Data:r

Nome completo do voluntario:

Endereco: » ; d : : : ol _

Assinatura do sujeito ou responsavel.

‘Nome da testemunha:

Documento: - - . Telefone:
' APROVADO -‘
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TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO PARA CRIANGAS E
ADOLESCENTES ENTRE 6 E 16 ANOS

Instltwgao Instituto Nacional de Saude da Mulher da Crlanc;a e do Adolescente
Fernandes Figueira - FIOCRUZ.

Titulo do Projeto: Estudo de Marcadores Diagndsticos para Prognéstico e

Abordagem Terapéutica nas DOENCAS DESMIELINIZANTES NA
INFANCIA: Estudo de Coorte e

Pesquisador Responsavel: Tania Reginé Dias Saad Salles. MD, PhD’

Assentimento informado para

Voce tem um problerha de saude que ataca Vo encapamento dos seus nervos.

Os nervos s&o como fios e geralmente eies sao revestldos por uma capinha de gordura'
chamada MIELINA. _ ,

Quando esta capinha se _quebra ou se inflama, voce fica fraco, 'néo_consegue'coordenar
seus movimentos, mexer suas maos e pernas, pode ficar sérﬁ ouvir, sem enxergar, tem que
parar de brincar, estudar e jogar videogar_he. : » ; , :

Antes, achavamos que esse problema sé dava em gente grande; mas agora
descobrimos que amigos da sua idade ou ménores, também podem ter. Por isso vocé e
outros meninos e meninas de 6 a 16 anos que também tém este problema, estdo sendo
convidados a pérticipar deste estudo. Queremos descobrir por que seus nervos ficam fracos
e nao obedecem a seus comandos. -E Como se fosse uma pesquisa da escola e vai nos
ajudar a entender como esse problema acontece para trata-lo melhor e vocé poder crescer
bonito/a e feliz. Explicamos iéso para os seus pais também e eles vao assinar estes papeis.

Antes de assinar veja se entendeu tudinho. Se nao, pergunte pra mim. Vou tirar as suas
duvidas. S_e nao quiser,\-‘ nao precisaiassinar hoje. Vocé que conversar primeiro com seus
pais? S _ - 7

Durante a pesquisa vocé vai precisar colher um potjquinho_ de sangue do braco a cada
trés meses e quéndo acontecer de -vocé ficar se sentindo fraco, doente, teremos que
examinar.o liguido que esta dentro da sua cabec;‘a.e da sua espinha, através de um exame
-chamado pUngéo lombar, isto &, vamos tirar um pouquinho desse liquido das sua costas. E
como se fosse uma injegéo mais acima do bumbum Podemos colocar aquele papelz’ihho

com anestésico se vocé preferir. =~ AP ROVADO

: E
;%rc 0 /ﬂ
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Também preC|sara fazer 0 exame de ressonancia magnetlca que tlra fotos do seu -
cérebro e da sua espinha por dentro. E uma mavquma grande que parece um tunel. L& dentro
é muito bafulhento e vocé nao vai pdder se mexer nem um ppuquinho. Por isso, talvez seja'
melhor fazer o exame com anestesia; aquele remedinho que faz vocé dormir e quando vocé
acordar ja acabou tudo. - : " By e ,

Esse exame e muito importante para vermos se esta tudo bem coma capmha dos seus
" fios, 0s nervos. Lembra?

Também sera preciso fazer um exame que coloca uns fones no ouvido e outro em que
vamos pedlr pra voce ficar olhando para um monte gue quadradmhos pretos e brancos e
depois olhar numa Janehnha, bem quietinho. Esses exames vao nos dizer como estdo sua
‘vista e sua audvgao se vocé esta ouvindo bem. ey :

Vamos pedir pra vocé fazer uns testes que parecem uma forma de ginastica e tambem,
serd preciso vocé ler um. pouquinho, mas calma. Nao é uma prova. Vocé nunca- sera
réprovado aqui. Estamos todos querendo te ajudar a ficar bem. E pof falar em ficar bem,
queremos saber como Vocé se sente desde que soube que‘tinha este probleminha nos
nervos. Mudou muita coisa na sua vida?Vocé esta se sentindo triste?. Ou esta zangado,
com raiva? ' ‘ : :

Nao falaremos para outras pessoas que vocé esta nesta pesqulsa e também nao
daremos informagdes sobre voce a ninguém que nao fac;a parte desse trabalho =

Os resultados dos seus exames estardo no seu prontuario.

Sé vocé quiser parar de fazer parte do grupo de pééqu_isa, € so6 dizer que ainda assim
vocé podera continuar a ser tratado por nés neste hospital. ;

E agora, vamos assinar os pépéis? Alguma duvida?

Ja sabe, se vocé comegar a se sentir fraco, ndo estiver enxergando bem, ouvindo quase
nada, 'informe logo paré‘ seus pais. Eles tém os nossos telefones e irdo nos avisar.
Rapidinho comega_rémos a tratar, ’de vocé e logo, logo vocé ficara bom de novo.

Eu, ; , aceito participar da

pesquisa “Estudo de Marcadores Diagnésticos para Prognéstico e Abordagem
Terapéutica nas Doengas Desmielinizantes na Infancia: Estudo de Coorte” e entendi
as coisas ruins e as coisas boas due podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e

participar, mas que a qualquer momen posso dizer “n&o” e desistir que ninguém vai ficar

furioso. . 3
T i, INICIO IMQ! é% @_é m ’
. ' Comité de Ftica em | squisa com Seres Humanos ; : 5

INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ Vs

Telefones 2554- l/BYOF/EeIf/Fa.\ 225‘ -8491 0 @W&Eﬁﬁgﬂww“swﬂm
; Email: cepiff@iff.fiocruz.br ,‘,mr—n'cpuaw;:crw ERA L FFIROCRLT
D



102

Ministério da Salde
"FIOCRUZ L AR _
Fundagio OswaldoCruz o e L@Jﬂgﬁéﬂ%ﬁ-lmmnssmum

08 pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com os meus responsaveis.

Recebi uma copia deste termo de asS'entimento,?li e concordo em parti_cipar da pesquisa.

- Rio dve‘Jan'eir'o," ._de.‘ ' 'de.’-

Assinatura do menor

4

Assinatura do(a) pesquisador(a)

‘Assinatura do Coordenador do Projeto: Tania Regin’a‘ Dias 'Saad_"SaIIes_

Telefones para contato: (IFF): 2554-1805; 2554-1700, ramal: 1805.

Arqowi}ﬂ 7 > g
cm@é lf[fnw%/o%d/% LA m

5 45 Etica em PesSquisa com Seres Humanos W‘WM e
e FERNANDES FIGUEIRAFFFIOCRUZ ;;C.mqn,h‘;;‘“*"*’ffwmmmfm
Telefones 2554-1730/ Tel [Fax 2552-8491 ‘ o p‘“m’:”'f LRy !ti-‘f"y(;fii\’iﬂ

Email: “cp‘ﬁ@ﬁ_ﬁﬁﬁ.&!ﬂ - - |
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INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - R/ W
M3

PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DamDs DA EMEND A

Tifule da Pesquisa; Estudo de Marcadones Diagnosiicos para Prognosiics e Abordagem Terapeutica nas
Doengas Desmisinizanies na Infansia; Esudo de coone

Peaquisacor: Tanla Regina Dias Sand Salies

Area Tematca:

Versdo, 3

CAAF: D2636512.0.0000. 52659

Institul;3o Proponents: Instiuto Femandes Figuelra - IFF7 FIDCRUZ - RV MS

Patrocinador Prindpal: Irstiuo Femandss Fligueira - IFF FICCRLUZ - Bl WS

DaD0S D PARECER

Hlmenn dio Parecear: 1.4351.700

Aprassntagio oo Projeto:
Trata-se de um eshado de coorte par avalar o uso de marcadones Imunciogcos como predlivos 9o curso
evoiutfed deDoencas Desmisdnizanies na Intdncla, de modo a possiblitar o poss| bilianda o monkoramemntn

da resposta terapdufica. Serdo consliderados como paridpantes todos os pacleniss com Made entre 1 & 16
ancs com swEspeita diagnostica de doenga desmislinizante, segundo a5 defnighes do consenso do

Intemational Pediatic MS Study Group (Krupp e cols., 2007) em qualkquer fase da doenca, admitidos no
ambulattrio de Meurniogla Infantl especiico para fratamenio das doengas desmialnizantes na INfancia ou
nas Unidades de Imtemagdo do Instiuio Femandes.

Figuera

Ob|etivo da Pesgulsa:
Sl ciar emends pars exiersad 08 DRI para realizacio da pesquisa.
SvaAlatao dos Rlscos & Genalicloa:

Mao = aplica

Comentanos & Conslderagdes sobre 3 Peaquisa”

Pesquisatior apresenio |ustifcaivas para solctacio & exisnsio de prazn

Endereg:  RLI BARSOSE T18

Bairre:  FLAMERDD CEF: 30 350000
LF: R Munisiphks: FI0 DE ABNERD
Telefone: (RS 1750 Faz: [31)0850-540 E-mall: oM Bociu s
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Coninesgie 4z Pesear 9 0H. 700

Conslderaiies =0bre 08 Termos de apressntagss obrigatara:

Mo 52 aplica
Recomenta;ios:

Conclusdes ou Penddncias 6 Lista de Inadequagban:
Fiecomenda-5 anmvago

Consideragtes Finala 3 critéro do CEP:

CBJroa ™

Eﬂtﬁlwm saborads basaado Nog dosumenios abalxo relacionados .
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|m%as Bascas|PE INFORMACOES HASICAS B4605d ODADR2IME Ao

daP ET.pdl 1B 3T

Do Cana_emenda.fnce 04022016 | Tania Regina Dias AEitn
134T | S3ad Sales

Cieclaragdo de Cara_compromissn_Gabrel Gamaend) 402206 |Tania Regina Dias Azt
12138 |5 o

Projetn Detainadio |/ CQUETO DETALHADD pdf 0022006 | Tania Regina Dias AEin

Brochura 150528 | S3ad Sales

 Invesligador

Diecaracan de Cara compromissn_Aton Jpg OADX20ME | Tana Reging Dizs AEtn

FesusatoNes 150150 | 5aad Sales

TCLE/ Temmos de | Termo_de_Assenimento pd 13012016 | Tania Regina Dias Ao

Assentimento 150810 | 53ad Salkes

Jusfifeatha de

Ausancia

TCLE i Termmos de | TCLE pdf 1301206 | Tania Regina Dias AEitn

Azsentimento 14:5924 | '53ad Sales

Jusificaiha de

| AUBANCE

e Cana_compromisso_ Ol Canvalho)pg 21122015 | Tania Regina Dias AEin

Pesquisatores 15:5544 | S3ad Sales

T TEmMo_de_AIRONZaca0_|TEgempg TTNZ2015 |Tana Regha Oias | AcSD
1X27dd |5 2

CuTos Tese dom 1612205 | Tania Regina Dias AcEin
174035 | S3ad Sales

TS DeGaranan_Denin Fesquisa. pdn DG 12002 Al
1325236

Foiha de hosn ToiNia O Foeio 1 [T § g e |
132350

ouTos FCandiiJPGE Fn2oz AcEin
11:4233

Endersge: Rl BARECEE, T18

Bairre: FLAMENGO CEP: 205800

UF: R Munkspla: R0 CE BHERD

Tebefore (1 EE4-1750 Fas: (2108528401 E-mall: copfEn oo b
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M5
Confmesgic- 47 Pesear 1 4H . 700
QU AMNEED 2 Protocolo para Abordagem Zarnnidz Ao
dos Paclentes com Doencas 123y
DesmislinEz=mes m AmbulEtono ou
L IFF.doc
QU PROJETD DOENGAS Zarinidz Ao
DESMIELINIZANTES MA INFANCIA IFF|  1T:23:52
Loy Lo
s AMEND 1 PORTARLA ANVISA 2010 Zann2m2 ACETD
EDSS. pdf 16:37:18
TCLE Termos de | ANEXD 3 TERKMO DE Zann2mz A0
Assentimento § CONSENTIMENTO LINRE E 16311
Justificaha de EFCLARECIDCcomcabecal o2 10201
Aussncis .dac
Sltuagio do Parscer:
AprosEdo
Mecessita &preclagio da CONER:
=]

R0 DE JAMEIRC, 01 de Mamo de 2016

AzEINads por:
maria sllaaheth lopss morsira
| Cocndenadory
Endarece: ALl BARSCES T18
Balfre:  FLAMENOO CEP: 39 S50 00
UiF: R Bunssipka: RO DE LANERG
Telefone: (2120541750 Fax: (2105505l E-mail: coofiEf focwe tn

Flgra Sice =3



