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RESUMO

Programas contemporaneos de intervengao precoce para bebés com alto risco de
paralisia cerebral (PC) recomendam a implementagdo de programas domiciliares
pelos pais, sendo essencial compreender melhor sobre a adesdo das familias a
programas ofertados via telessaude. O objetivo deste estudo foi descrever sobre a
adesao a programas de intervengao precoce via telessaude e explorar os fatores
associados a adesado das familias. Foi realizado um estudo exploratério, com a
utilizagcdo de dados de um ensaio clinico aleatorizado de intervengao precoce, que
comparou dois programas de intervengdo precoce via telessaude: e-Early Together e
orientagdes padrao. A adesdo foi mensurada pelo preenchimento do diario de
atividades considerando a frequéncia e o tempo diario dedicado a realizagdo das
atividades domiciliares pelos pais e o registro do comparecimento nas sessoes
sincronas. Foram identificados fatores como o tipo de intervengéo, gravidade do
comprometimento neurologico dos participantes, engajamento dos pais na sesséo de
reabilitagéo, nivel socioeconémico das familias, idade e escolaridade do responsavel.
O estudo incluiu 36 criangas com alto risco de PC, sendo que 29 (80,6%) responsaveis
preencheram os diarios de atividades. A taxa de adeséo das familias foi alta, com 76%
de frequéncia média, 77% de tempo disponibilizado para a realizagado das atividades
domiciliares e taxa média de comparecimento as sessoes de 85,65%. Foi verificada
associacao significativa positiva, porém fraca, entre o engajamento na primeira sessao
e a frequéncia diaria de realizagdo das atividades pela familia (r=0,44; p=0,02). Os
participantes do presente estudo apresentaram alta taxa de adesao, sendo que maior
engajamento dos pais na primeira sessao de intervengao foi relacionado com maior
frequéncia de realizacao das atividades domiciliares. As informacdes deste trabalho
podem auxiliar no planejamento e implementagcdo de estratégias para viabilizar
programas de intervencao precoce via telessaude.

Palavras-chave: adesdo; intervengcdo precoce; alto risco de paralisia cerebral,

telessaude; engajamento.



ABSTRACT

Contemporary early intervention programs for infants at high risk of cerebral palsy (CP)
recommend the implementation of home-based programs implemented by parents,
making it essential to better understand family adherence to telehealth delivered
programs. This study aimed to describe adherence to early intervention programs via
telehealth and explore factors associated with family adherence. An exploratory study
was conducted using data from a randomized controlled trial comparing two early
intervention programs via telehealth: e-Early Together and standard guidelines.
Adherence was measured by activity diary completion, considering the frequency and
daily time spent by parents on home activities and attendance at synchronous
sessions. Factors such as the intervention type, severity of participants' neurological
impairment, parent engagement in rehabilitation sessions, family socioeconomic
status, and caregiver age and education were identified. The study included 36 children
at high risk of CP, with 29 (80.6%) caregivers completing activity diaries. Family
adherence was high, with an average attendance rate of 76%, 77% of time allocated
for home activities, and an average session attendance rate of 85.65%. A significant
positive, though weak, association was found between engagement in the first session
and daily activity frequency (r=0.44; p=0.02). Participants showed high adherence and
greater parent engagement in the first session was associated with a higher home
activity frequency. These findings can help in the planning and implementation of
strategies to enable early intervention programs via telehealth.

Keywords: adherence; early intervention; high risk of cerebral palsy; telehealth;

engagement.
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INTRODUGCAO

O termo alto risco de paralisia cerebral (PC) refere-se a um diagnéstico
provisorio utilizado para bebés que ainda nao receberam diagnéstico clinico formal,
mas possuem alta probabilidade de apresentarem PC (Novak et al., 2017; Byrne et
al., 2017). Bebés identificados com alto risco de PC devem ser encaminhados em
tempo apropriado para programas de intervengdo precoce a fim de minimizar
possiveis sequelas motoras e cognitivas, melhorar a independéncia funcional da
crianga e promover suporte para pais e cuidadores (Novak et al., 2017).

Programas contemporaneos de intervengao precoce para bebés com alto risco
de PC devem envolver o estabelecimento de metas especificas pela familia, com a
pratica de movimentos ativos, repetitivos e de alta intensidade em ambientes de
vivéncia da crianga, associados a estratégias de enriquecimento ambiental (MORGAN
et al., 2021). O objetivo da intervengao precoce é potencializar a neuroplasticidade,
ou seja, a capacidade adaptativa do cérebro em conectar experiéncias, aprender
novas habilidades e comportamentos (Kleim, Jones, 2008; NOVAK, 2014).

Para intervengdo precoce recomenda-se a implementagdo de programas
domiciliares que incluam os principios da pratica centrada na familia promovendo
estratégias de colaboracdo entre a familia e o profissional (Novak, 2014). As
intervencgdes devem ser acordadas e planejadas de acordo com as necessidades e
preferéncias de cada familia, buscando sempre o encorajamento, a educagéo e a
participagdo ativa dos responsaveis durante o tratamento (Novak et al., 2020).
Programas de intervencao que utilizam estratégias de colaboragéo e parceria entre
familias e profissionais demonstram maiores niveis de adesao familiar a intervencéo
e melhores desfechos tanto para as criangcas quanto para as familias (An, Palisano,
2014; Bamm, Rosenbaum, 2008; Santello et al., 2023; Jack et al., 2010).

Adesao pode ser definida como a aplicacdo e execucdo dos elementos
prescritos de uma intervencao fisioterapéutica na clinica e em casa, considerando a
participagdo voluntaria ativa do paciente no planejamento e na implementacao da
terapia (BASSETT, 2003; TURK, MEICHENBAUM, 1987). A adesdo pode ser
compreendida e mensurada considerando 0 comparecimento as sessdes, a
realizagao das atividades prescritas (RABINO et al., 2013), a frequéncia semanal de
realizacao das atividades prescritas e o tempo de duracao de cada sessao (MEDINA-
MIRAPEIX, 2017). Fatores como engajamento dos pais (NOVAK et al., 2017; Morgan



et al., 2021), tipo de intervengado ofertada (Gmmash et al., 2021; Ward et al., 2020),
severidade do comprometimento do bebé (RABINO et al., 2013) e fatores relacionados
ao contexto (Essery et al., 2017) podem interferir na adesdo a uma intervencao.

O engajamento dos pais na intervengdo precoce € essencial para o
desenvolvimento e continuidade do processo terapéutico (Novak et al., 2017; Morgan
etal., 2021). Engajamento pode ser definido como o envolvimento ativo e investimento
dos pais no processo de intervengcdo, fomentado por atitudes, crencas e
comportamentos do terapeuta que adota um papel de parceiro, ouvinte, facilitador e
consultor (King e Chiarello, 2014), o que pode influenciar de forma direta na adesao
aos programas de intervengao (Harniess, 2022). Em relagcéo ao tipo de intervencao,
aquelas que utilizam estratégias de coaching parental, promovendo oportunidades de
apoiar os pais em relagcdo ao desenvolvimento de seus filhos, podem aumentar a
adesao das familias (Gmmash et al., 2021; Ward et al., 2020). A severidade do
comprometimento do bebé também pode interferir na adesao dos pais, sendo que
maes com maiores percepgdes acerca da condi¢cao de seus filhos apresentam maior
adesdao a intervencao (RABINO et al., 2013). Além disso, o nivel socioecondmico das
familias, a idade e a escolaridade dos responsaveis também podem interferir na
adesao dos pais (Essery et al., 2017).

Estudos recentes avaliam a efetividade e orientam diretrizes clinicas sobre
programas de intervengdo precoce para bebés com alto risco de PC (Damiano &
Longo, 2021; Morgan et al., 2021). As recomendacgdes atuais destacam a importancia
de incluir componentes aplicados pelos pais em casa (Morgan et al., 2021), tornando
essencial compreender a adesao das familias a esses programas. O tempo dedicado
as intervencdes pode ser medido a partir do relato dos pais (Medina-Mirapeix, 2017;
Rone-Adams et al., 2004) ou por diarios com registros de tempo e numero de sessdes
(Morgan et al., 2016). A maioria dos estudos ainda adota a modalidade presencial,
com visitas domiciliares de fisioterapeutas ou terapeutas ocupacionais (Hielkema et
al., 2020; Eliasson et al., 2018; Morgan et al., 2016). Protocolos mais recentes vém
incorporando os principios da intervengao precoce por meio da telessaude (Mobbs et
al., 2022; Schlichting et al., 2022; Lima et al., 2022).

A telessaude possibilita estreitamento da relagcdo entre terapeuta-paciente
através da utilizacao de recursos de informagao e comunicacao para oferecer servigos
de reabilitagdo a distancia (Camden et al., 2020) e pode reduzir custos com

deslocamento, otimizacéo do tempo e maior facilidade para reproduzir as intervencoes
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em casa (Camden, Silva, 2021). Entretanto, existem desafios que sdo frequentemente
relatados, como a inseguranga dos cuidadores da crianga em implementar a
intervencao em casa, dificuldade no manuseio de tecnologias de comunicagéo e
sensagao de responsabilidade e sobrecarga para a familia (Rosenbaum et al., 2021).
Um estudo brasileiro constatou a viabilidade de um programa de reabilitagdo via
telessaude para bebés com alto risco para PC durante a pandemia de COVID-19 e
apontou que o acesso a internet e a disponibilidade de tempo dos cuidadores em sua
rotina diaria s&o fatores que interferem na adesdo das familias a esse tipo de
intervencédo (Schlichting et al., 2022).

Compreender os fatores associados a adesado a programas de intervencao
precoce via telessaude para bebés com alto risco de PC pode contribuir para o
planejamento e a implementacdo de estratégias que favoregam sua efetividade.
Assim, este estudo teve como objetivo descrever a adesdo a programas de
intervencao precoce e explorar os fatores que podem influenciar a adesao das familias

a esses programas.
2 METODOS

2.1 Desenho do estudo

Estudo exploratorio, com a utilizagdo de dados de um ensaio clinico
aleatorizado para avaliar a efetividade de um programa colaborativo de intervencao
precoce orientado ao objetivo (e-Early Together) via telessaude para bebés com alto
risco de PC (Cunha et al., 2025), aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Federal de Minas Gerais (CAAE 54461321.2.0000.5149) (Anexo 1) e pelo Registro
Brasileiro de Ensaios Clinicos (REBEC) (RBR-7WWJRQ3, WHO Universal Trial
Number: U1111-1286-4639).

2.2 Participantes

Foram selecionados lactentes entre trés e cinco meses de idade que
apresentaram diagnostico provisério de alto risco de PC, de acordo com a Diretriz
Clinica Internacional para Diagnostico Precoce de PC (MORGAN et al.,, 2021),
advindos de trés hospitais publicos da cidade de Belo-Horizonte-Minas Gerais-Brasil:
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais - HC UFMG, Hospital

Risoleta Tolentino Neves e Hospital Sofia Feldman.
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Os participantes foram triados e selecionados usando pelo menos dois dos trés
critérios de inclusao: 1) Fatores de risco para PC que incluem histérico médico de
hemorragia peri-intraventricular graus |Il, 1l ou IV avaliada por ultrassom
transfontanelar ou lesdes cerebrais detectadas em outro exame de imagem ou
presenga de encefalopatia hipdxico-isquémica ou anoxia neonatal ou historico de
convulsdes; 2) classificagdo na Avaliagdo Geral de Movimentos (GMA) como
levemente ou claramente anormal (Hadders-Algra, 2004) e; 3) pontuagao abaixo de
57 pontos no Exame Neurolégico Infantil de Hammersmith (HINE) (Romeo et al.,
2016). Foram excluidos lactentes com condigdes genéticas, malformagédo congénita,
uso de traqueostomia, dependentes de oxigénio ou clinicamente instaveis. Os
participantes foram randomizados em dois grupos distintos: grupo experimental (n=18)

e grupo controle (n=18).

2.3 Caracteristicas da Intervencgao

No grupo experimental (e-Early Together) foram estabelecidas metas em
parceria com a familia, relacionadas ao desenvolvimento motor da crianga, além de
planejamento e implementagao da intervencdo. Essa intervengéao foi inspirada no Goal
Activity and Motor Enrichment (GAME), intervengao proposta por MORGAN et al.,
(2014), sendo utilizados os mesmos ingredientes ativos: treino orientado ao objetivo,
enriquecimento ambiental e educacgao dos pais, somado a medidas de promog¢ao do
engajamento parental. O terapeuta realizava encontros semanais em todas as etapas
de maneira remota, por meio de video chamadas com duragao de 40 a 60 minutos,
durante 12 semanas consecutivas. Foram utilizados ainda recursos como videos de
orientagao, contato telefénico e mensagem de texto, conforme preferéncia da familia,
para registro visual das atividades a serem realizadas semanalmente. O coaching
parental foi realizado por meio de videos educativos elaborados pela equipe de
pesquisa e cartilhas individualizadas para alcangar as metas estabelecidas,
considerando temas relacionados ao desenvolvimento infantil, importancia e
exemplos de atividades diarias realizadas pela crianga (Cunha et al., 2025).

No grupo controle (orientagbes padrao) as familias receberam cartilhas padréao
e videos explicativos sobre o desenvolvimento infantil de acordo com a idade, com
propostas de atividades domiciliares de estimulagdo de desenvolvimento motor e a
importancia da intervengao precoce. Essas familias foram contatadas quinzenalmente

pelo pesquisador responsavel para reforco quanto as orientagdes da cartilha/videos,



12

verificacdo da adesao da familia quanto as orientagdes propostas e frequéncia de
realizacao de atividades de estimulacao, além de direcionamentos quanto a possiveis
duvidas (Cunha et al., 2025).

Em ambos os grupos os pais foram orientados a preencher um Diario de
Atividade (Anexo 2), no qual registraram, por escrito, os momentos do dia em que
realizaram as atividades com o bebé em casa, com recomendacao padrao de 60
minutos/dia durante 12 semanas. Este diario possuia a finalidade de realizar um
controle diario e semanal da dosagem da intervengdo proposta para o ambiente
domiciliar. Além disso, a cada sessédo, o fisioterapeuta responsavel perguntava a
familia sobre a frequéncia e tempo disponibilizado para realizar a intervencao

domiciliar.

2.4 Variaveis

A variavel dependente foi a adesdo dos participantes ao programa de
intervencao precoce. A adesao dos participantes foi mensurada considerando a
frequéncia e o tempo diario dedicado a realizagao das atividades domiciliares pelos
pais, além do registro do comparecimento nas sessdes sincronas via telessaude.

O calculo da frequéncia foi realizado contabilizando o numero total de dias de
realizacao das atividades domiciliares e foi calculada a proporg¢ao obtida da frequéncia
em que as atividades foram realizadas pela familia pelo numero total de dias
recomendados. Como os pais foram instruidos a realizarem as atividades durante
todos os dias da semana, ao longo de 12 semanas, por pelo menos 60 minutos, a
recomendacao total era totalizar 84 dias de frequéncia. Para calculo da proporgao da
frequéncia foi obtida a razdo entre os dias que as familias de fato realizaram as
atividades, sobre o numero total de dias de intervencéo. Por exemplo, caso os pais
tenham realizado somente 60 dias de atividades, a taxa de adesao foi de 60/84 dias
ou 71,42%.

O calculo do tempo dedicado a realizacdo das atividades domiciliares pelos
pais foi realizado somando o tempo diario durante todos os dias da semana, ao longo
de 12 semanas, por pelo menos 60 minutos, com recomendacao de tempo total de
5040 minutos ao longo dos 84 dias de intervencdo. Foi calculada a proporgao de
tempo em que as familias realmente realizavam as atividades diarias e dividido pelo

tempo total proposto. Desse modo, como os pais foram instruidos a realizar as
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atividades por no minimo 60 minutos diarios, caso tenham realizado, por exemplo,
somente 50 minutos diarios, a taxa de adesao foi de 4200/5040, ou seja, ou 83,33%.

O comparecimento nas sessdes sincronas via telessaude também foi
registrado e foi obtido em porcentagem, dividindo o numero total de comparecimento
nas sessodes pelo numero total previsto para cada grupo. No grupo experimental foram
previstas 12 sessbes semanais e no grupo controle foram previstas 6 sessdes
quinzenais.

As variaveis independentes do estudo foram: o tipo de intervengdo (grupo
experimental — e-Early Together ou grupo controle — orientagbes padréo), gravidade
do comprometimento neuroldgico dos participantes, engajamento dos pais na sessao
de reabilitagdo, nivel socioecondmico das familias, idade e escolaridade do (a)
cuidador (a) principal.

A gravidade do comprometimento neurologico do bebé foi identificada através
da pontuagdo no HINE utilizado para detectar bebés com risco de alteragdo no
desenvolvimento neurolégico, entre 2 e 24 meses de idade. O exame possui 26 itens
e avalia tdbnus, padrées motores, observacdo de movimentos espontaneos, reflexos,
sinais anormais e comportamento (Romeo et al., 2013). Cada item € pontuado de 0 a
3 e a pontuacgao global tem um minimo de 0 a 78 pontos. Escores globais menores
que 57 pontos aos 3 meses de idade tem uma alta sensibilidade e especificidade para
o desenvolvimento de PC (Romeo et al., 2016). Neste estudo, a gravidade do
comprometimento neurolégico foi definida de acordo com o escore total do HINE,
sendo que, quanto menor a pontuagdo, maior a gravidade do comprometimento
neurologico do bebé.

O engajamento dos pais na sessao de reabilitacao foi mensurado pelo Pediatric
Rehabilitation Intervention Measures of Engagement — Parent (PRIME-P),
recentemente traduzido e adaptado culturalmente por Pascoal (2024). O questionario
contém 11 itens respondidos pelos pais da crianga sobre seu engajamento na sessao
de reabilitacdo de seu filho, incluindo itens sobre a expectativa de resultado,
adequacao ao plano de tratamento e parceria. O questionario contém duas partes: a
primeira referente as experiéncias dos pais durante a sesséo e a segunda sobre como
os familiares se sentiram ao longo da sesséo (King et al., 2022). Cada frase do
questionario é apresentada tanto na forma afirmativa quanto na negativa, sendo que
as opgdes de resposta podem ser “concordo totalmente” (£3 pontos), “concordo” (£2

pontos), “concordo um pouco” (x1 ponto) ou “nenhum” (0 pontos). Assim, a pontuagéo
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para a frase € positiva quando a familia concorda com a frase na forma afirmativa e
negativa quando ndo concorda com a afirmativa. Para o escore final, foi calculada a
média obtida dos itens (King et al., 2022), sendo que quanto maior a pontuagao, maior
0 engajamento dos pais na sesséo de atendimento. Foi registrada a pontuac&o obtida
no questionario na primeira, sexta e décima segunda sessdes de intervengao via
telessaude e, posteriormente, foi contabilizada a média destas trés sessodes.

Dados relacionados a idade e a escolaridade do cuidador principal também
foram registrados. O nivel econdmico das familias foi identificado pelo Critério de
Classificagdo Econémica Brasil (CCEB), por meio da aplicagdo de questionario da
ABEP (Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa) (Anexo 3), possibilitando
classificagao nos estratos econémicos de acordo com poder aquisitivo: A, B1, B2, C1,
C2 e D/E, sendo A, a classe de maior nivel econémico e D/E a de menor nivel (Brasil,
2024).

Para caracterizacdo da amostra, além dos dados acima, foram registradas
informagdes sobre a classificacdo em relacéo a idade gestacional, o sexo, a idade
cronoldgica ou corrigida, caso necessario, dos participantes no inicio da intervencéo,
presenca de hipdxia neonatal, encefalopatia hipdxico-isquémica, convulsdo e exame
de neroimagem alterado, sendo considerada a presenga de lesdao cerebral em
ultrassonografia transfontanela ou ressonancia magnética do cranio (HIMPENS, et al.,
2010). Também foi registrada a classificacdo da GMA, método de avaliacéo
observacional preditiva de deteccdo de bebés com alto risco para PC que analisa o
repertorio motor através da gravagao dos movimentos espontaneos do bebé, sem
interferéncias externas, observando a complexidade, variabilidade e fluéncia dos
General Movements (GMs) (Einspieler et al., 2004). O resultado da GMA foi
identificado como normal étimo, normal subo6timo, levemente anormal e claramente
anormal, sendo considerado como um exame alterado quando os movimentos séo

classificados como as duas ultimas categorias (Hadders-Algra, 2004).

2.5 Procedimentos

Primeiramente os bebés foram avaliados em relacao aos fatores de risco entre
dois e quatro meses de idade corrigida e foram avaliados pelo GMA e pelo HINE, além
da coleta de dados pessoais, histérico clinico da mae e da crianga e dados
socioecondmicos (Anexo 4). Bebés que preenchessem os critérios de inclusdo, sendo

considerados como alto risco de PC, foram incluidos no protocolo de intervencgao de
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forma randomizada em um dos dois grupos: grupo experimental ou grupo controle. A
intervencdo em ambos os grupos foi realizada ao longo de doze semanas
consecutivas. Todos os responsaveis assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (Anexo 5).

Os dados quanto a adesao dos participantes, utilizados neste estudo foram
coletados durante as semanas de intervencgao, por meio do preenchimento do diario
de atividades pela familia, a qual era orientada a preencher o tempo e o tipo de
estimulacao realizada com o bebé todos os dias da semana por doze semanas. Além
disso, os relatos dos pais quanto a realizacdo das atividades no ambiente domiciliar
também foram considerados por meio da analise das gravacgdes das sessdes de
intervencdo, que eram realizadas semanalmente no grupo intervencdo e

quinzenalmente no grupo controle.

2.6 Analise de dados

Os dados foram analisados no pacote estatistico SPSS, versao 20.0 (Inc.,
EUA). Analises descritivas foram realizadas para caracterizar a amostra. Dados
numeéricos foram representados em meédia e desvio-padréo (DP) e dados categéricos
foram representados em frequéncia e porcentagem. A normalidade dos dados foi
verificada pelo teste de Shapiro-Wilk e, a fim de comparar as informagdes sobre
adesao a intervengao entre os grupos experimental e controle foram foi realizado o
teste Mann-Whitney U, considerando um valor de a=0,05. Testes de correlacéo de
Spearman foram utilizados para verificar a frequéncia, tempo e comparecimento as
sessdes sincronas com o tipo de intervencido, gravidade do comprometimento
neurologico dos participantes, engajamento dos pais na sessao de reabilitacado, nivel
socioecon6mico das familias, idade e escolaridade do (a) cuidador (a) principal. A
analise da associacao entre as variaveis foi considerada de acordo com os valores do
coeficiente de correlagdo (rho), sendo entre 0,00 e 0,25 pouca ou nenhuma
associacao entre as variaveis, entre 0,25 e 0,50 fraca associacao, entre 0,50 e 0,75
moderada associacao e acima de 0,75 forte associacéo (Portney, 2020).
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3 RESULTADOS

3.1. Caracterizagao da amostra

Foram incluidas neste estudo 36 criancas, sendo 28 (77,8%) pré-termo e 8
(22,2%) a termo. A idade média dos participantes foi de 92,78 dias (£ 11,99), sendo
considerada a idade cronoldgica para os bebés nascidos a termo e a idade corrigida
para os bebés nascidos a termo. Dezenove (52,8%) eram do sexo feminino e 17
(47,2%) do sexo masculino. As caracteristicas clinicas dos participantes estdo
descritas na Tabela 1. Todas as criancas participantes apresentavam alto risco de PC,
sendo que a maior parte apresentava pontuagdo na HINE < 57 (86,1%) e/ou GMA
classificado como claramente ou levemente anormal (88,9%). Foi identificado ainda
que uma menor propor¢ao de participantes apresentou hipdxia neonatal (19,4%),
encefalopatia hipoxico-isquémica (8,3%), convulsao (41,7%) ou apresentavam algum
exame de neuroimagem alterado (30,5%). A maior parte dos cuidadores participantes

apresentavam ensino médio completo (61,1%) e eram da classe C (C1-C2) (66,6%).



Tabela 1. Caracteristicas clinicas dos participantes.

Informagdes Lactentes

Média DP
HINE 52,54 4,74

Frequéncia (%)
Pontuagédo HINE < 57 31 (86,1%)
Pontuagédo HINE = 57 5 (13,9%)
General Movements
N&o avaliado 1(2,8%)
Normal Otimo 1(2,8%)
Normal Subdétimo 2 (5,6%)
Levemente Anormal 21 (58,3%)
Claramente Anormal 11 (30,6%)
Hipoxia Neonatal
Sim 7 (19,4%)
Nao 29 (80,6%)
EIH
Sim 3 (8,3%)
Nao 33 (91,7%)
Convulsdo
Sim 15 (41,7%)
Nao 21 (58,3%)
Neuroimagem Anormal
Sim 11 (30,5%)
Nao 25 (69,4%)
Informag¢des Familiares

Média DP
Idade Cuidador Principal 31,19 8,02

Frequéncia (%)

Escolaridade Cuidador Principal

Ensino Fundamental Incompleto 3 (8,3%)
Ensino Fundamental Completo 1(2,8%)
Ensino Médio Incompleto 5(13,9%)
Ensino Médio Completo 22 (61,1%)
Ensino Superior Incompleto 2(5,6%)
Ensino Superior Completo 3(8,3%)
Classificacdo Socioecondmica

Classe B1 1(2,8%)
Classe B2 6 (16,7%)
Classe C1 12 (33,3%)
Classe C2 12 (33,3%)
Classe DE 5 (13,9%)

Informagdes de engajamento durante as sessdes
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Média
DP
12 sessao 2,68 0,48
62 sessao 2,32 1,30
122 sessao 2,30 1,11
TotalMédia 2,58 0,68

Legenda: HINE: Exame Neurolégico Infantil de Hammersmith; EIH: Encefalopatia Hipdxico-Isquémica.

3.2 Frequéncia, tempo e comparecimento as sessoes que caracterizam a adesao
a intervengao

Vinte e nove (80,6%) cuidadores preencheram os diarios de atividades, sendo
15 do grupo experimental e 14 do grupo controle. A caracterizagdo da adesao nas
atividades de intervencéo precoce domiciliares esta descrita na Tabela 2. A frequéncia
variou entre 24 a 84 dias e o tempo disponibilizado para a realizacdo de atividades
domiciliares variou de 750 minutos a 14255 minutos durante as 12 semanas de
intervencdo. O comparecimento as sessdes sincronas variou de 0 a 100%. N&o foram
encontradas diferencas em relagdo a nenhum dos parametros de adesao entre os

grupos experimental e controle (p>0,05).

Tabela 2. Caracterizagao da adesao dos participantes.

Adeséo a Grupo Grupo

= Amostra Total . Grupo Controle experimental vs
Intervencgéo Experimental Grupo controle

Média (+ DP) Média (+ DP) Média (+ DP) (p)
Frequéncia 64 (+ 21,04) 58,8 (+ 20,79) 69,57 (* 20,58) 0,051
Proporgao de
frequéncia 0,76 (+ 0,25) 0,7 (£ 0,25) 0,83 (+ 0,24) 0,051
3863,1 (£ 3361,67 (+ +

Tempo 2508,99) 1712.77) 4400,36 (£ 3130,22) 0,310
Proporcao de
temgo ¢ 0,77 (£ 0,5) 0,67 (£ 0,34) 0,87 (£ 0,62) 0,310
Comparecimento 85,65% (*
as sessdes 30.38%) 79,63 (+ 34,09) 91,67 (£ 25,72) 0,293

Legenda: DP: Desvio-Padréo; rs: coeficiente de correlacdo de Spearman.
3.3: Fatores associados a adesao a intervencgao

A associacdo entre os fatores relacionados a adesao a intervencao foi
demonstrada na Tabela 3. Foi verificada associagéo positiva significativa, porém fraca,
entre 0 engajamento na primeira sesséo e a frequéncia diaria de realizagdo das

atividades pela familia, ou seja, quanto maior o engajamento dos pais na 12 sessao,
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maior foi a frequéncia de dias realizados. Nao foi verificada associagcdo entre os

demais fatores com a frequéncia, tempo e comparecimento as sessoes.

Tabela 3. Associagdes entre as caracteristicas da amostra e o engajamento nas

Comparecimento as

Caracteristicas da Frequéncia Tempo sessdes
Amostra rho (p) rho (p) rho (p)

Gravidade <_10 -0,01 (0,95) -0,08 (0,69) 0,13 (0,47)
comprometimento
Idade do cuidador -0,08 (0,68) 0,05 (0,79) -0,03 (0,88)
Escolaridade do
cuidador 0,30 (0,12) 0,04 (0,85) 0,21 (0,22)
Nivel socioecondmico -0,21 (0,27) -0,01 (0,94) -0,20 (0,24)
Engajamento nas
sessdes
12 sessdo 0,44 (0,02) 0,24 (0,21) -0,25 (0,17)
6% sessao 0,15 (0,45) -0,14 (0,47) -0,09 (0,63)
122 sessao 0,19 (0,32) -0,02 (0,92) 0,11 (0,57)
Média das 3 sessdes 0,18 (0,34) -0,06 (0,77) -0,31 (0,08)

sessdes com a adesao a intervencgéo.

Legenda: rs: coeficiente de correlagdo de Spearman. * p<0,05.
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4 DISCUSSAO

Este estudo descreveu a adesao a dois programas de intervengao precoce via
telessaude para bebés com alto risco de PC: um grupo realizou o e-Early Together e
outro grupo realizou orientagbes padrdo. Ambos os grupos aderiram ao programa de
intervencao precoce de forma similar em relagcdo a frequéncia, tempo dedicado a
realizacao das atividades e comparecimento nas sessdes sincronas. Pais que
estavam mais engajados na primeira sessao da intervengdo apresentaram maior
frequéncia de realizagdo das atividades domiciliares, porém ndo foi encontrada
relacao entre os parametros de adesao a intervencgao e tipo de intervengao ofertada,
gravidade do comprometimento neurologico dos participantes, nivel socioecondmico
das familias, idade e escolaridade do (a) cuidador (a) principal.

A taxa de adesao das familias aos programas de intervencéao ofertada foi alta,
com 76% de frequéncia média, 77% de tempo disponibilizado para a realizacdo das
atividades domiciliares e taxa média de comparecimento as sessdes de 85,65%. Em
estudo semelhante com bebés com risco de PC via telessaude, Schlichting et al.
(2022) relataram uma frequéncia de 90%, indicando alta ades&o, possivelmente
favorecida pela flexibilidade no agendamento dos atendimentos conforme a rotina
familiar, caracteristica semelhante em ambos os estudos. Outro estudo via telessaude
que analisou a intervencao precoce em bebés com alto risco de PC também observou
alta taxa de adeséo (96 a 100%) na realizagao diaria das atividades, o que pode ser
explicado pela curta duragdo da intervencdo (8 semanas), realizagdo inicial das
sessdes no domicilio e fornecimento de acesso a internet pelos pesquisadores (Beani
et al., 2020). Em contraste, um estudo que utilizou um modelo hibrido de intervengao
para bebés nascidos pré-termo com sessdes presenciais e de teleatendimento,
mostrou menor adesdo, com média de comparecimento de 3,38 em 7 sessdes
agendadas (48,25%) (Mobbs et al., 2022).

No presente estudo, os principais motivos relatados pelos cuidadores para a
nao realizagcdo das atividades de estimulagdo em casa incluiram consultas médicas,
internacdes, adoecimento do bebé, vacinacdo, compromissos externos e dificuldades
na rotina familiar. De forma semelhante, Schlichting et al. (2022) identificaram razdes
recorrentes como adoecimento da crianga, limitagbes de tempo e vacinagao.
Dificuldade de acesso a internet, auséncia de suporte técnico durante a
telereabilitacdo e baixa habilidade com o uso de tecnologias eletrénicas também sao

apontados como fatores que podem impactar negativamente no comparecimento das



21

familias as sessdes de telessaude (Rosenbaum et al., 2021). Porém, a telessaude
pode permitir acesso a intervengao a familias que residam em localidades distantes
ou nao tenham recursos para cobrir os gastos do deslocamento (Schlichting et al.,
2022), o que pode favorecer pessoas com dificuldade de comparecimento a sessdes
presenciais em paises de baixa e média renda, como o Brasil. A telessaude também
pode facilitar a organizagao familiar e a integragao da intervengao na rotina diaria, uma
vez que essa modalidade permite o contato direto no ambiente social da familia
(Cranen et al., 2011). Um estudo qualitativo esta sendo realizado pelo nosso grupo de
pesquisa a fim de compreender melhor sobre o engajamento familiar na intervencéo
precoce via telessaude, explorando como essa modalidade pode interferir de forma
positiva ou negativa na rotina familiar (dados n&o publicados).

Nao foi encontrada diferenga entre frequéncia, tempo e comparecimento as
sessdes sincronas entre os grupos experimental e controle. Outros estudos também
compararam a adesao a programas de intervengao precoce contemporaneos com
grupo controle de orientagdes padrao na modalidade presencial (Morgan et al., 2016;
Ziegler et al., 2021; Eliasson et al., 2018). Em um estudo similar ao presente estudo,
que avaliou a efetividade do Goals, Activity, Motor Enrichment (GAME), também né&o
foi encontrada diferencga significativa na adesao entre o grupo que realizou o programa
GAME e o grupo que realizou a orientagao padrao (Morgan et al., 2016; Ziegler et al.,
2021; Eliasson et al., 2018). Ja em estudos que avaliaram a efetividade do COPing
with and CAring for Infant with Special Needs (COPCA) e do “Terapia de Movimento
Induzido pela Restricdo Modificada para bebés” (Baby-CIMT) a adeséao relativa ao
tempo dedicado pelos pais a realizagao de atividades propostas foi menor no grupo
controle (Ziegler et al., 2021; Eliasson et al., 2018). Cabe apontar que no presente
estudo nem todos os cuidadores preencheram o diario de atividades, com taxa de
preenchimento de 80,6%. A dificuldade de preenchimento do diario de atividades
também foi relatada por Mobbs et al., (2022), impossibilitando comparar os dados de
adesao entre os grupos. Dessa forma, algumas familias podem ter realizado as
atividades durante a sua rotina domiciliar, mas nao terem tido tempo ou disponibilidade
para preencher o diario, o que pode ter interferido nos resultados encontrados no
presente estudo.

O engajamento dos pais na primeira sessao foi o unico fator que apresentou
associagao significativa com a frequéncia de realizagdo das atividades domiciliares.

Embora n&do tenham sido encontrados estudos que investiguem diretamente a relagéo
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entre o engajamento dos pais e a adesao, Campbell et al. (2012) relataram queda na
adesao parental ao longo do tempo e destacaram os desafios de manter o
engajamento familiar de forma continua. Estratégias como o estabelecimento de
metas e o planejamento compartilhado, realizados no inicio da intervengédo, podem
fortalecer o vinculo com o programa e favorecer a adesédo (MORGAN et al., 2016).
Por outro lado, fatores como rotina familiar sobrecarregada, multiplos filhos ou vivéncia
de luto podem dificultar a manutengcdo de programas domiciliares no longo prazo
(GIBBS et al., 2019), evidenciando a necessidade de mais estudos que explorem
essas variaveis no contexto da vida real.

Os demais fatores clinicos analisados neste estudo ndo demonstraram
associagao com a adesao dos pais. Um estudo anterior identificou associagao entre
maiores niveis de escolaridade materna e maior adesdo a um programa de
intervencao precoce presencial para bebés de risco, porém nio foi encontrada
associacao significativa entre demais fatores sociodemograficos, socioeconémicos e
histérico neonatal do bebé com a ades&o ao programa (Souza, et al., 2006). No estudo
de Schlichting et al. (2022), a situagdo econémica das familias que concluiram a
intervencdo foi descrita como um facilitador para implementagdo do programa
investigado, entretanto n&o foi analisada a associagado entre o nivel econédmico e a
adesao. Dessa forma, sdo necessarios mais estudos para investigar a associacao de
fatores associados a adesao dos pais em programas de intervengéo precoce.

Este trabalho apresentou algumas limitagdes. Como os dados foram
provenientes de um ensaio clinico aleatorizado (Cunha et al., 2025), o tamanho
amostral pode néao ter sido suficiente para verificar a associagao entre as variaveis
estudadas. A dificuldade de registro das informacgdes no diario de atividades também
pode ter interferido nos resultados alcangcados. Embora n&o tenha sido verificada
diferenca significativa entre os grupos em relagao a adeséo, os dados apresentaram
grande variabilidade, com maiores valores médios para o grupo controle. Uma familia
do grupo controle relatou no diario que realizou um tempo trés vezes superior por dia
ao recomendado, o que pode indicar dificuldade na compreensao do preenchimento.
Estudos futuros devem verificar fatores relacionados a adesdo em protocolos de
intervengao precoce utilizando maiores tamanhos amostrais. Recomenda-se também
investigar novas formas de registro de realizacdo das atividades domiciliares de forma
a facilitar e incentivar o preenchimento pelas familias de forma fidedigna. Um protocolo

de estudo publicado recentemente propds que registro da adesao as atividades
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domiciliares fosse realizado pelos pais por meio de um aplicativo no celular (Morgan
et al., 2023), o que pode ser uma estratégia para aumentar o preenchimento dos
diarios.

E importante mencionar que o presente estudo buscou contribuir para a
compreensao aprofundada da ades&do a programas de intervengdo precoce via
telessaude. Um melhor entendimento sobre os fatores associados a adesédo pode
ajudar no desenvolvimento de programas de intervengao precoce e na escolha de
estratégias para potencializar adesdo das familias a programas ofertados via
telessaude. Os resultados desse estudo também ressaltam a importancia da
promocao do engajamento parental, especialmente no inicio do programa, de forma a

favorecer a adeséao.
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5 CONCLUSAO

Este estudo encontrou altas taxas de adesdo a programas de intervengao
precoce ofertados via telessaude. O maior engajamento dos pais na primeira sessao
de intervencao foi relacionado com maior frequéncia de realizagao de realizacdo das
atividades domiciliares, mas o tipo de intervengcdo ofertada, a gravidade do
comprometimento neurolégico dos participantes, o nivel socioecondmico das familias,
bem como a idade e escolaridade do responsavel ndo foram associados a adeséao a
intervencdo. As informagdes deste trabalho podem auxiliar no planejamento e
implementagao de estratégias para viabilizar programas de intervengéo precoce via

telessaude.
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ANEXOS

Anexo 1 — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE !
MINAS GERAIS

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Teulo da Pesquisa: E¥elividade 0 UM programa colaboratvo o imervencdo precooe onentado 30 obisvo
(EARLY TOGETHER) Via telassaloe para bebas 0om alto rsco ge paralisia carabral

Pesquisador: Ana Cristina Resende Camargos

Arsa Tematica:

Vers3o: 1

CAAE: 80319422 .3.0000.5149

Instituig3o Proponsente: PRO REITORIA DE PESQUISA
Patrocinador Principal: Finandiameanto Propro

DADOS DO PARECER
Nomero do Parecer: 5.735.557

Apresentag3o do Projsto:

S2guUNG0 06 JULDres, ADOMTANENS VOIE3S Para INISNVENCa0 Pracoce &m Debas com fatores oS r1sco para o
desenvoivimento de parailsia cerebral (PC) vem sendo elaboradas & Implementadas 30 iongo dos ands com
0 objetivo de minimizar possivels saquelas Motoras & cognitivas, alem de melhorar sua Indepandencia
funcional. O uso de ferramentas apropriadas de deteccao precoce do risco de alteracoes no
desenvolvimento podem permitir & propiciar @ Implementacao de prolncolos de NMervencao precoce que
possinlitarao methora oe gesfachos 00 desanvovimenio Infantl. Neste santido, for desenvolvimento, assim,
UM PrOgrama colaborativo 06 INTSVencan recoce onantado a cbistives, via 2Iessauce, para bebas com
aho risco de paralisia censdral, chamado de EARLY TOGETHER. £5% programa baseia-6e em um modeio
de presiacao e senvico raalizaco de forma colaborativa enfre 3 famila & o profissiona.

O prasente estudo proode 3 reallzagdo 02 um ensao ¢inico 3eat0rzado para avallar a efetividace do
programa de Intervencao precoce EARLY TOGETHER, apicado via telessauce, em comparagdo com o

Cudado padrao em bebes Com Jto risco de paraisia alem de compy sobre 3 percepcao das
famii3s 3 respeito da Importancia do engajamento na € NoS O de um programa de
Infervencao precoce.
Objstivo da Pesquisa:

Os 0DJSVOS 03 PesqUIS3, SEgUNGD INfoMado pelos autores, S30 05 sequUINies:

Enderegs:  Av. Prawidente Antorio Catios, 8527 | 2% Ancer | Saie 2005 | Carmpus Perreuie
Balrme  Uriclede Adminisinatve |l CEP: 41.20-001

Teltone: (5138004502 E-mat  como@prpg Ung be
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Cortruaiis 3= Pusecer % M 52T

Ovjetivo Geral:

Avaliar 3 efetvidads do EARLY TOGETHER, via telessauce, quando comparads 30 culdado padrao em
bedes com alto rsco de paralisla carebral € compreender s00fe A percapean dos pals 3 respelto 0o
SNgalamanio &m Um Programa 02 INt2rvencao [recacs.

QoEives Sspacitcos

« Avallar a efetividade do EARLY TOGETHER via telessaude em desfiachos primarios relacionados
desenvoivimanto motor & cognitivo & percepcan dos pals sobre desempenhaisatistacao qUAndo COMParado
30 CuIdado padrao.

+ Avallar a3 efetividade do EARLY TOGETHER via telessaude em desfechos secundarios relacionados 3
desempenho 02 atvidades dlanas, de modlidade & soclals/cognitvas, akeance oe metas, participacao em
€353, N3 850003 € N3 comuNigade, engdamento Tamikar, oportunicades no amblente domicllar & grau de
caniraligade na familia qUando COMPAraco 30 cudado Padras,

+ Conheoer 3 percepcao dos pais a respelio do engalamento No processo terapeutico.

« Avallar longitudinaiments & comparar o engajamentn dos pas participanias 0o

EARLY TOGETHER via telessaude & cuidado padrao € Comparar o grau de centralidade na famila dos
grupos de intervencao.

Avallag30 dos Riscos & Baneficlos:

O e5tudo proposio prEsenta fscos MINIMOS UM3 VeZ Nao & planalacs 3 utlizagso o2 Matodos vashvos de
avallacao. Ademals, 3s atividades requeridas palas criancas estao reladonadas 3s praticas reallzadas no
cotidiano. Espera-s2 que nao haja danos 3 dimensao Nsica, psiquica, moral, Intlectua, social, cultural ou
espintual 0o ser humano, em qualquer fase 63 pesquisa. OS autores propem BHImas de minimizar o Nsco
1e0rico de constrangimento aos participantss, atraves 0a reallzagdo das Intervencles & avalaghes do
estudo por profissionals qualificados @ reinados para 0§ procedmentos da pasquisa.

O estudo tem 0 potncid ge geral dversos beneficios, espaciaiments relacionados 3 colaboragdo com o
conhacimento clentiNeo € 3 pratica cinica relacionada 3 INENVENC30 pracoce de oriancas com rsco de
paraiisia cerebral, frazendo Informacoes essencials sobre protocoios € formas de meihor estimuiar ©
dESENVOIVIMENID 0EES3s Crancas.

Para além do que ol Informado pelos autonss, ndo Na Mscos 30icionals Para 06 ParCpanies, dentre 05
procedmentos de pesquisa proposios No Protocolo.

Enderege:  Av. Presidente Aclorio Cafos, 8827 ( 29 Anded | Sdle 2005 | Carrpus Parrguihe
Balmer  Unidede Adviristatve |l CEP: 31.270-001
UF: MG Municlpie: SELO HORIZONTE

Telefone: (3756004502 E-malt  coms@yy i ufimg be
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Comentarios 8 Conslderagdes sobrs 3 Pesquisa;

O projeto 02 pesquisa e relevants, estudando uma populagdo com elevados Indicss ge compiicagles e
mordidades 3850013035 (criangas sob alto risco de paralsta cerebral), propando uma Intervenco baseada &
telemedicina e e-heaith para esta populagdo, em comparagdo com o cuidado usual. O modelo de
Implementagdo de estratégias educacionals & de desenvolvimento com 3 ulliizagdo de telemedicing € uma
abordagem modemna e que val de encontro CoM as NECEESItates MOdemas, de aumento 02 3ces50 306
culdagos d2 salde, contengdo de recursos Minancelros @ democratizagdo 00 32550 3 Metodologlas
avancadas para melhora do desenvolvimento cognitivo-comportamenta.

Cortrancho 32 Pamcer .78 257

Conziderages s0brs 0s Termos de apresentagao obrigatona:

Os aUtores encaminnaram o docuMentos de apresentacdo oongatona adsquadameants, notasaments: o
projeto de pesquisa no formato requendo, o termes TCLE & TCUD, o termo de Jutorizagdo o2 uso de
Imagem, o cronograma do projeto & 3 aprovagao em camara departamental da Escola de Educagdo Fisica,
Fisioterapia e Terapia Ccupacional da Univarsicade Fedaral de Minas Gerals. Em raiagio 30 TCLE, eetraz
3s Informagdes basicas fundamentals para o entendimento do protocoia, exple de forma clara o6 r1scos &
DENENCOS € O CAEr VOIINAND & NA0-TeMUNEracs 03 pesquisa. N30 ha, tampouc), revislies 3 serem fetas
neste 2o ou no TCUD.

Recomendagdes:

50mos 3 favor, S, 02 aprovagdo do projeto.

Conclusdes ou Pandéncias & Lista de Inadequagles:

Ndo ha pendencas e / ou ista de Inadequages no projsto.

Congideragdes Finale a critério do CEP:

Tendo em visia 2 legisiag3o vigente (Resolugdo CNS 456/12), o CEP-UFMG recomenda acs
Pesquisacones: COMUNICAr 10da & qualguer areragio do projeto 2 0o 1Smo o2 consentimento via emenda na
Pratatorma Brasll, Informar imed iaments QUAKJUET SVENto SOVENs0 OCOMOD CUTants o deservaivimento o3
DESQUIS3 (Vi3 documental encamirhada em papel), ApFESENtar Na foMma o nottcacdo reiatonos parcials 0o
andamento do mesmo 3 cada 06 (sels) meses e 30 temine 03 pesquisa encaminhar a3 este Comits um
SUMAro dos resultacos do projeto (redatoro final).

Este parecer fol slaborado bassado noe documentos abalxo relacionados:

I_Tﬁ'lm I ArQuivo | Posiagem | Ao Im]
Enderegsc  Av. Prasidents Antorio Cafos, 527 | 2% Ander | Saie 2005 ; Campas Pameuie
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Tehfone: (3158004502 E-mat  cos@prig uimg e

Eagra 2 om 24

31



UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS

oMmaghes Basicas| PB_INFORMACDES_BAGICAS DO_P | 2000772022 Acsto

do Projeto ROJETO 1925455 pd 12:21:34

Foiha ge Rosto Foiha_oe_Roso.pd! 200772022 |AGNES FLORIDA Aceito
12:1827 | SANTOS DA CUNHA]

(Proeo D=alhado | | roen_oe_Pesqusand | | AcED |

Brochura 2041105 | SANTOS DA CUNHA]

| vestigacar

Outros Carta_de_Anuendia_Sofla_Feldman.pdf| 1907/2022 | AGNES FLORIDA Aceito
20:3500 | SANTOS DA CUNHA|

Outros Caria_de_Anuenda_rRTN.pdl 190772022 [AGNESFLORIDA | Aceito
20:34°35 | SANTOS DA CUNHA]

QOutros Canta_de_Anuenda_HC.par 1907/2022 |AGNES FLORIDA Aceito
20:34:17 | SANTOS DA CUNHA]

|Tarecar Anteror | Darecer_UFWiG pdl [T TR0T20LZ |AGNES FLORIDA | Aceio |
20:30:53 | SANTOS DA CUNHA|

TCLE/Teqmos de | Termo_ge_uso_o2_Imagem pal 1807/2022 | AGNES FLORIDA Acsito

Assentimento / 202704 | SANTOS DA CUNHA

Justficaliva de

| Ausangia

TCLE/ Temos de | TCUD.par 19072022 |AGNES FLORIDA ACEt0

i/ 202657 | SANTOS DA CUNHA]

Justficativa de

Ausencia

TCLE] Temos de | TCLEpd TOU72022 [AGNES FLORIDA | Aceio |

Assentimenio / 202649 | SANTOS DA CUNHA|

Jusificativa de

Ausancia

Osgamento Orcamento par 190772022 |AGNES FLORIDA ACEito
20:26:30 | SANTOS DA CLUNHA]

[Tronograna | Cronograma pat [IS070L |AGNES FLOMIDA | Aceio |
2025458 | SANTOS DA CUNHA|

Situagio do Parscer:
Aprovado
r&awmm

EELO HORIZONTE, 02 de Novembro ge 2022

Assinano por-
Crissia Carsm Paiva Fontainha
{Coordenador(s))
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Anexo 2 — Modelo de folha do Diario de Atividades
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Anexo 3 - Questionario de classificacdo econémica da ABEP
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Anexo 4 — Ficha de dados pessoais, histérico clinico da mae e da crianga
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Anexo 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PAIS
E/OU RESPONSAVEIS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA PAIS E/OU RESPONSAVEIS

Investigadora: Agnes Florida Santos da Cunha
Orientadora: Prof?* Dra. Ana Cristina Resende Camargos

TITULO DO PROJETO

EFETIVIDADE DE UM PROGRAMA COLABORATIVO DE INTERVENGAO PRECOCE
ORIENTADO AO OBJETIVO (EARLY TOGETHER) VIA TELESSAUDE PARA BEBES COM
ALTO RISCO DE PARALISIA CEREBRAL

INFORMACOES

Prezados pais e/ou responsaveis, vocé e sua crianga estao sendo convidados a participar de um projeto
de pesquisa que tem como objetivo verificar a efetividade de um programa de intervengdo precoce
baseado na participagdo ativa da familia no processo terapéutico a ser implementado com seu filho.
Este projeto sera desenvolvido de forma presencial e online pelos pesquisadores da Escola de
Educagio Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais
(UEMG).

PROCEDIMENTOS

Apods a obtengdo do seu consentimento para participar desta intervengdo, serdo coletadas
informagdes relacionadas as condigdes sociodemograficas e informagdes clinicas sobre o periodo pré,
peri e pos-natais. Havera um sorteio para verificar se seu (a) filho (a) sera inserido em um dos dois
grupos de intervengdo precoce para criangas com risco de paralisia cerebral. O objetivo é verificar o
efeito de um programa novo de intervengdo precoce € superior ao tratamento utilizando normalmente
para criangas com risco de alteragdes do desenvolvimento infantil. No grupo experimental as
intervengoes serdo realizadas de maneira remota uma vez por semana, por meio de videochamadas,
com duragdo de cerca de 60 minutos, durante 12 semanas consecutivas. Recursos como videos de
orientagdo, contato telefonico e mensagem de texto, também podem ser implementados semanalmente,
de acordo com sua preferéncia. Todas as atividades serdo combinadas com vocé e sua familia durante
as sessdes. Ao longo da execugdo do programa, os pais sdo orientados por meio de videos educativos
elaborados pela equipe de pesquisa, sobre temas relacionados ao desenvolvimento infantil,
importincia e exemplos de atividades diarias realizadas pela crianga. participagao da crianga em
casa/creche/comunidade, sendo que novos videos podem ser elaborados de acordo com a demanda de
cada familia. Todos os atendimentos remotos serdo gravados e, para evitar qualquer tipo de
constrangimento. todos os detalhes sobre o sigilo das gravagOes serdo previamente explicados e
discutidos com vocé. Ressaltamos que as gravagdes serdo utilizadas apenas para fins académicos e
serdo mantidas em completo sigilo.

No grupo de intervengdo padrio serdo realizadas orientagdes através de cartilha e videos sobre
o quadro clinico do seu (a) filho (a), caracteristicas do desenvolvimento infantil. possibilidades de
atividades domiciliares de estimulagdo do desenvolvimento e a importancia da intervengdo precoce.
Encontros quinzenais serdo realizados de forma online para reforgo quanto as orientagdes da cartilha e
dos videos, além de direcionamentos quanto a possiveis duvidas. Todos os atendimentos remotos
serdo gravados e, para evitar qualquer tipo de constrangimento, todos os detalhes sobre o sigilo das
gravagles serido previamente explicados e discutidos com vocé.

Vocé e seu filho passardo por uma avaliagdo inicial, antes do inicio do protocolo,
independente do grupo em que estejam inseridos, onde vocé respondera a alguns questionarios
relacionados a aspectos como engajamento, participagdo da crianga, ambiente domiciliar e estimulagdo
ambiental, estabelecimento e analise das metas do protocolo. Além disso seu (a) filho (a) sera
submetido a dois testes padronizados que avaliam seu desenvolvimento motor e cognitivo. Essas

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:



avaliagoes serdo realizadas em dois dias, com duragdo de cerca de 90 minutos em cada dia. Caso vocé
nio queira que seu (sua) filho (a) realize alguma das atividades propostas. o teste sera interrompido em
qualquer momento. Essas avaliagOes serdo realizadas em 3 momentos: no inicio do protocolo, apds 12
semanas da avaliagdo inicial, e depois de um periodo de 3 meses, como forma de seguimento da
crianga e da familia. Todas as avaliagOes serdo realizadas de maneira presencial na Escola de
Educagdo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais
(EEFFTO - UFMG).

Apoés 12 semanas da avaliagdo inicial. vocé também respondera a uma entrevista
semiestruturada, com duragdo de aproximadamente 1 hora, com posto por perguntas relacionadas a
respeito da sua percepgdo sobre engajamento em programas de intervengao precoce, compreensio da
sua experiéncia e visdo a respeito da reabilitagdo infantil. Ao responder a entrevista, vocé podera se
sentir desconfortavel ou constrangido com alguma pergunta ou procedimento. Caso isso acontega
poderemos inferromper a entrevista em qualquer momento, e sera respeitada a sua vontade sem
nenhum prejuizo para vocé. Essa entrevista sera realizada de forma online, com gravagio simultinea.
E para evitar qualquer tipo de constrangimento. todos os detalhes sobre o sigilo das gravagdes serdo
previamente explicados e discutidos com vocé. Reforgando que essa gravagdo sera utilizada somente
para fins académicos e mantida completo sigilo.

RISCOS

Esse estudo apresenta riscos minimos uma vez nao utiliza meétodos invasivos de avaliagdo e as
atividades requeridas nas intervengdes estdo relacionadas a sua rotina domiciliar e de reabilitagdo de
seu filho. porém vocé pode se sentir desconfortavel ao relatar algo nos questionarios. Como sera
utilizada a aplicagdo de questionarios, ha risco de constrangimento por vocé durante os procedimentos
deste estudo. Para evitar que isso acontega, todos os detalhes dos procedimentos para sigilo das
informagdes serdo previamente explicados e discutidos com vocé. Entretanto, caso vocé se sinta
constrangido com os procedimentos, em qualquer momento da pesquisa, poderemos interromper a
entrevista ou a observagado e sera respeitada a sua vontade. Isto ndo trara nenhum tipo de prejuizo para
vocé ou para sua crianga. Sera garantido o sigilo da identificagdo do participante e sera respeitada a
Lei Geral de Protegdo de Dados Pessoais (Lei n° 13.709/2018), e todas as imagens serdo armazenas
em uma nuvem com acesso restrito aos pesquisadores.

BENEFICIOS

Vocé recebera orientagdes aprofundadas, ao longo da pesquisa. sobre aspectos relacionados ao quadro
clinico do seu filho, formas de estimular o desenvolvimento, opgdes de enriquecimento ambiental,
entre outras orientagoes, que lhe beneficiardo ao longo do crescimento e desenvolvimento de seu (sua)
filho (a), auxiliando também em situagOes relacionadas a atividades e vivéncias domiciliares e na
comunidade. Vocés serdo informados sobre todos os resultados das avaliagdes e, de acordo com os
resultados obtidos nos testes, caso seja necessario, serdo orientados e encaminhados para servigos de
seguimento e reabilitagdo pediatrica. Além disso, irdo contribuir para uma melhor compreensdo a
respeito de formas de promover uma intervencio precoce eficaz para criangas com risco de paralisia
cerebral.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR

A sua participagdo e do seu filho € voluntiria e vocé tem o direito de recusar a participagido por
qualquer razio e a qualquer momento. A recusa em participar dessa pesquisa ndo trara nenhum
prejuizo na relagdo do seu (ua) filho (a) com a universidade. o pesquisador e os profissionais. Além
disso, vocé ndo recebera nenhuma remuneragio pela sua participagdo e podera se retirar da pesquisa a
qualquer momento.

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:
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USO DOS RESULTADOS E IMAGENS DA PESQUISA

Os dados e imagens obtidos no estudo serdo para fins de pesquisa, podendo ser apresentados em
congressos e seminarios e publicados em artigo cientifico; porém, sua identidade e da sua crianga
serdo mantidas em absoluto sigilo. Para garantir o anonimato, serdo utilizadas senhas numéricas.
Assim, em momento algum havera divulgagdo do nome da sua crianga. Os dados e imagens obtidas
com a pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora Profa. Ana Cristina Resende Camargos, do
Departamento de Fisioterapia. por um periodo de no maximo de 5 anos, garantindo a
confidencialidade e apos isso serdo destruidas.

DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, responsavel pelo
menor li e entendi toda a informagdo
repassada sobre o estudo. sendo os objetivos e procedimentos satisfatoriamente explicados. Tive
tempo, suficiente, para considerar a informagdo acima e, tive a oportunidade de tirar todas as minhas
duvidas. Estou assinando as duas vias deste termo voluntariamente. sendo uma via para mim e oufra
para os pesquisadores e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida que venha a ter
com relagdo a pesquisa com:

Agnes Florida Santos da Cunha: (31) 993746474/ ftagnesflorida@gmail.com

Dra. Ana Cristina Resende Camargos: (31) 3409-7407/ anacristinarcamargos@gmail.com

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que eu concordo em participar deste
estudo.

Assinatura do Responsavel Data
Assinatura da Testemunha Data
Assinatura do Pesquisador Responsavel Data

EM CASO DE DUVIDAS, COM RESPEITO AOS ASPECTOS ETICOS DESTA PESQUISA,
VOCE PODERA CONSULTAR:
COEP-UFMG - COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA DA UFMG
AV. ANTONIO CARLOS, 6627. UNIDADE ADMINISTRATIVA II - 2° ANDAR - SALA 2005.
CAMPUS PAMPULHA. BELO HORIZONTE. MG — BRASIL. CEP: 31270-901. E-MAIL:
COEP@PRPQ.UFMG.BR. TEL: 34094592.

Rubrica do pesquisador:

Rubrica do responsavel:
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