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RESUMO

Introdugao: a Sindrome de Prune Belly (SPB) é uma condigao rara que apresenta
trés caracteristicas principais: auséncia total ou parcial da musculatura abdominal, ma
formacdo do sistema urinario e criptorquidia bilateral. E comum que a crianga com
SPB apresente atraso no desenvolvimento motor devido as deficiéncias do sistema
musculoesquelético. O objetivo do estudo foi descrever a atuagao da fisioterapia em
uma crianga com a Sindrome de Prune Belly. Materiais e métodos: trata-se de um
estudo do tipo relato de caso de uma crianga, atualmente com trés anos e seis meses,
com diagnostico de Sindrome de Prune Belly, acompanhada no Laboratério de
Habilidades Clinicas da Escola de Educagao Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais. Foram analisados os
prontuarios, exames complementares, fotos e videos das intervengdes
fisioterapéuticas realizadas de acordo com as metas elaboradas de forma
colaborativa com a familia e sua evolugdo durante os anos de acompanhamento.
Resultados: uma crianga do sexo masculino com idade de trés anos e seis meses
com SPB iniciou reabilitacdo fisioterapéutica aos 6 meses de idade. A crianga
apresentava atraso no desenvolvimento motor, pois ndo realizava habilidades
funcionais como rolar ou ficar sentada sem apoio. Seu acompanhamento teve
duracao de trés anos, se iniciando aos seis meses de idade e a cada semestre as
metas terapéuticas, estabelecidas pela familia em conjunto com o profissional, eram
atualizadas de acordo com sua evolugcdo. A criangca apresentou melhora da
funcionalidade, alcangando algumas habilidades motoras, como sentar-se com apoio,
rolar, arrastar-se e troca de passos. Conclusao: a reabilitacao fisioterapéutica é
extremamente importante para criangas com a Sindrome de Prune Belly tendo em
vista o objetivo de auxiliar a crianga no seu desenvolvimento motor.

Palavras-Chave: doencas raras; Sindrome de Prune Belly; intervencao

fisioterapéutica.



ABSTRACT

Introduction: Prune Belly Syndrome (PBS) is a rare condition characterized by three
main features: complete or partial absence of abdominal musculature, urinary tract
malformation, and bilateral cryptorchidism. Children with PBS often exhibit delayed
motor development due to musculoskeletal deficiencies. This study aimed to describe
the role of physiotherapy in the management of a child with Prune Belly Syndrome.
Materials and Methods: This is a case report of a male child, currently 3 years and 6
months old, diagnosed with Prune Belly Syndrome, who has been under follow-up at
the Clinical Skills Laboratory of the School of Physical Education, Physiotherapy, and
Occupational Therapy at the Federal University of Minas Gerais. Medical records,
complementary exams, photographs, and videos of physiotherapeutic interventions
were analyzed, focusing on collaboratively established therapeutic goals and the
child's progress over the years of monitoring. Results: A 3-year and 6-month-old male
child with PBS began physiotherapy rehabilitation at 6 months of age. Initially, the child
displayed motor developmental delay, lacking functional skills such as rolling or sitting
without support. Over a three-year period, therapeutic goals were updated semi-
annually in collaboration with the family, aligning with the child's developmental
progress. The child showed improved functionality, achieving some motor skills such
as sitting with support, rolling over, crawling, and stepping. Conclusion: Physical
therapy rehabilitation is extremely important for children with Prune Belly Syndrome,
given the goal of supporting the child's motor development.

Keywords: rare diseases; Prune Belly Syndrome; physiotherapeutic intervention.
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1 INTRODUGAO

Doencas raras sao assim nomeadas devido a baixa frequéncia em que
acontecem (Luz et al., 2015). Considera-se que as doengas raras sao cronicas,
progressivas, degenerativas e incapacitantes, causando redugdo da qualidade de
vida dos individuos e de seus familiares (Ministério Da Saude, 2014). A Sindrome de
Prune Belly (SPB), também conhecida sindrome da triade (Blanco et al., 1987), € uma
doenca rara que apresenta trés caracteristicas principais: auséncia total ou parcial da
musculatura abdominal, ma formagdo do sistema urinario e criptorquidia bilateral
(Hassett et al., 2011). A incidéncia de casos de criangas com a SBP é de 3,8 casos
para 100 mil nascidos vivos (Routh et al., 2010), com maior frequéncia em criangas
do sexo masculino (Tonni et al. 2012).

A sindrome apresenta grande espectro de variabilidade. No que se refere a
parede abdominal, a crianga pode apresentar graus de flacidez caracteristicos.
Algumas criangas apresentam frouxiddo da parede abdominal acentuada, o que
contribui para o deslocamento dos 6rgaos intra-abdominais (Lopes et al. 2021). A
auséncia total ou parcial da musculatura abdominal associada a deficiéncia de
contracdo dessa musculatura, pode influenciar na manutencao da lordose lombar
fisioldgica e no equilibrio da pelve no plano sagital. Essas alteragdes promovem
modificagdes posturais e do movimento, podendo levar a possiveis atrasos na
aquisicao das habilidades funcionais como, postura sentada, postura ortostatica e a
marcha, uma vez que 0s musculos abdominais e em torno do quadril trabalham de
maneira conjunta na estabilizagao da articulacdo do quadril e pelve (Bomfim et al.,
2013).

Diante desses desafios no desenvolvimento motor, torna-se essencial adotar
abordagens de reabilitagcdo que considerem n&o apenas os aspectos fisicos da
crianca, mas também o contexto familiar em que ela esta inserida. Nesse sentido,
utilizando uma abordagem centrada na familia, € possivel oferecer servigos para
criangas com deficiéncias, reconhecendo o valor das familias e promovendo uma
parceria entre pais e profissionais (King et al. 2003; Antunes; Vaz, 2021). Ainda no
contexto de funcionalidade, a abordagem biopsicossocial favorece uma compreensao

mais ampla da funcionalidade da crianca e auxilia na orientagdo das intervencoes
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centrada na promoc¢ao da autonomia e participacao social de acordo com o relato da
familia e com o que foi observado durante a avaliagao (CIF, 2003).

A literatura se apresenta escassa em estudos que indiguem as melhores
intervencoes fisioterapéuticas a serem realizadas em criangas com SPB visando a
aquisicao dos marcos motores, cuidados para complicacdes ortopédicas e a respeito
do impacto da sindrome na funcionalidade da crianga. Portanto, faz-se necessario
mostrar, por meio de um caso real, as agdes terapéuticas que apresentaram melhores
resultados para a crianga e assim, auxiliar profissionais da reabilitagdo em buscas
futuras. Dessa forma, o objetivo deste trabalho € descrever a atuagao da fisioterapia
em uma crianga com a Sindrome de Prune Belly, levando em consideracdo as
atividades funcionais que apresentam necessidade de serem trabalhadas com a
crianga em questado, tais como a postura sentada, posi¢édo de quatro apoios para
realizacao de transferéncias, posicao ortostatica e aquisicdo de marcha, sendo dessa
forma, um guia para os profissionais de reabilitacdo. Ademais, € importante destacar
que as intervencodes realizadas sao definidas com base nos achados da avaliagao
fisioterapéutica, a qual desempenha um papel fundamental na conducdo da

abordagem clinica individualizada.
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2 MATERIAIS E METODOS

2.1 Tipo de estudo

Foi realizado um relato de caso de um paciente do Laboratério de Habilidades
Clinicas da Escola de Educacido Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
Universidade Federal de Minas Gerais diagnosticado com a Sindrome de Prune Belly
que apresenta auséncia da musculatura abdominal e chegou ao servigo de saude aos
seis meses de idade, apresentando atraso no desenvolvimento motor, com limitagao
nas atividades funcionais de rolar e permanecer sentado com apoio. O presente relato
se refere ao acompanhamento fisioterapéutico dos seis meses aos trés anos e seis

meses de idade.

2.2 Amostra
A amostra foi composta por um individuo com idade de trés anos e seis meses,

do sexo masculino com diagndstico de Sindrome de Prune Belly.

2.3. Procedimentos

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (CAAE 83669224.6.0000.5149). Apos
aprovacao, a mae do participante foi esclarecida sobre o objetivo da pesquisa e os
procedimentos relativos a ela e foi solicitada a assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

A coleta de dados do presente estudo foi feita por meio de analise do
prontuario, exames complementares, fotos e videos do paciente, permitidos pela
familia da criangca por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para
documentacgado do caso, sendo buscadas no Laboratério de Habilidades Clinicas da
Escola de Educacgao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade
Federal de Minas Gerais. As analises dos dados foram realizadas pelas académicas

do curso de Fisioterapia.

2.4 Descricao do caso
Crianca do sexo masculino, nasceu via parto vaginal, com 35 semanas de
idade gestacional devido a comprometimento renal e alta possibilidade de infec¢ao

urinaria durante o periodo intrautero. Sua gestacgéao foi considerada de risco, a qual
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foi identificada, na vigésima semana de gestacdo, a condigdo de megabexiga e a
partir disso, diagnosticada a SPB. Apds seu nascimento, a crianga ficou internada na
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) por 35 dias. No terceiro dia de vida, foi necessario
0 uso de ventilagdo mecanica para a realizagdo de dois procedimentos cirurgicos, a
pielostomia e uretrotomia. A criangca evoluiu bem apds os procedimentos, sendo
extubada no dia seguinte. No entanto, no décimo dia de vida, evoluiu com episodio
de crise convulsiva, sendo necessario realizar a intubagado novamente e apos trés
dias, foi extubado apresentando bom padrao respiratério. Apds a alta da UTI, a
crianga iniciou o acompanhamento com a Terapia Ocupacional, que realizou o
encaminhamento para o servigo de Fisioterapia, no sexto més de vida da crianca,
depois da realizagao de outras cirurgias para corregao de deformidades renais. Ainda,
outras cirurgias foram programadas para a resolugao do quadro renal e criptorquidia,
sendo divididas em trés fases principais: a primeira, com dois anos de idade, a qual
foi feita a abertura das vias urinarias e limpeza da bexiga. A segunda, com dois anos
e nove meses, foi feito o procedimento para o reposicionamento dos testiculos e por
fim, a ultima fase, programada para os trés anos e seis meses, o qual sera realizado
o procedimento para fechar e recuperar os ureteres. Atualmente a crianca é
acompanhada pelos servigos de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e
Médicos Pediatra e Nefrologista. A fim de compreender melhor a condigao de saude
da crianca do ponto de vista biopsicossocial foi criado o quadro da Classificagao

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (Tabela 1).
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Figura 1: Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

DOENGA/CONDIGAO DE GARACTERIZAGHD
PACIENTE ¢ SAUDE ¢ 3 anos e 6 meses
A Sexo masculino

Sindrome de Prune Belly

Atraso no desenvolvimento motor
N&ao deambula sem apoio .

% Nao realiza transferéncia de rolar de prono Atlyldades do aut_ocuidado‘

Q para supino e vice versa -Dificuldade na alimentagéo Participagao:

8 Nao realiza transferéncia de decubito lateral Atividades de mobilidade - Nao frequenta a escola.

Q direito para esquerdo 4 -Possui dificuldade em realizar as atividades

o N&o permanece na postura sentado com - Dependente em transferéncias em ambiente terapéutico.

el apoio - Dependente em deambulagdo

S Na&o possui controle de pescogo e tronco

©

3

g

» Estrutura e Fungdo ﬁ Atividades = Participagdo

2

-8 Andar (d450); deslocar-se (d455); o )

D Auséncia da musculatura abdominal - estrutura do tronco Deslocar-se por diferentes locais Interage com a familia e brinca com
¢ O w| (s760); (d460); irmao, primos e tsqsl (d760 -
g & .%| Estruturas relacionadas com os aparelhos geniturinario e Deslocar-se utilizando algum tipo de relacionamento com familiares)
< © 3| reprodutivo (b698); equipamento (d465); .

W = T Fungdes do temperamento e da personalidade (b126) Mudar e manter a posigéo do corpo Néo frequenta escola

9 Fungao urinaria (b639) (d429).

=] Fungdes geniturinarias e reprodutivas b698 (criptorquidia). Mudar a posigao basica do corpo

‘_% Fungdes musculares (b749); (d410);

(<) Fungoes relacionadas com o padrao de marcha (b770) Capacidade de realizar

auto-transferéncias (d420); ‘

Fatores contextuais ‘

Fatores Ambientais
Frequenta casa dos familiares e brinca com primos (€310 - familia proxima);
- E acompanhado por equipe médica e profissionais de reabilitagao (€355 -
profissionais de saude);
- O ambiente em que vive nao apresenta barreiras para seu desenvolvimento.

Fatores pessoais

Dificuldade em realizar atividades em ambiente terapéutico, devido a episddios
de choros e adaptagao com novo fisioterapéuta

2.5 Estabelecimento de metas

Durante o processo de avaliagao, foi estabelecido, de forma conjunta com a
mae, metas terapéuticas, buscando compreender quais as dificuldades,
necessidades e prioridades da familia. Para isso, utilizou-se o método SMART, em
que a meta definida deve ser especifica, mensuravel, alcangavel, realista e em um

tempo especifico.
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3 RESULTADOS

3.1 Intervengao fisioterapéutica

A crianga iniciou 0 acompanhamento com o servigo de Fisioterapia com seis
meses de vida, no ambulatério Bias Fortes e atualmente recebe assisténcia no
Laboratério de Habilidades Clinicas da Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e
Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais (FISIOLAB) e no
Centro de Reabilitagdo (CREAB).

A crianga chegou ao servigo sem apresentar controle de pescogo e tronco,
necessitava de grande apoio para conseguir ficar sentado e n&o era capaz de rolar
de prono para supino € vice-versa e para decubito lateral direito e esquerdo. Sabe-se
que, para a realizagdo dessas atividades funcionais, a musculatura abdominal
desempenha um papel essencial ndo apenas no suporte aos 6rgaos, mas também no
controle postural e coordenacdo neuromuscular. No entanto, a crianca apresenta
auséncia total dessa musculatura, recorrendo a estratégias compensatorias para
realizar as movimentagdes e transferéncias, sendo observado uso de outras
musculaturas, como flexores de quadril, extensores de tronco e das musculaturas dos
membros superiores e inferiores. Dessa forma, foi estabelecido metas em parceria
com a familia, registradas utilizando os critérios do método SMART. As metas
terapéuticas foram modificadas, ao realizarem novas avaliagdes e reavaliagdes, de
acordo com a evolugao da criancga, preferéncias e necessidades da familia

Quadro 2: Estabelecimento de metas terapéuticas no método SMART: especifica, mensuravel,
alcangavel, realista e em um tempo especifico.

Quadro de Metas

Idade

Metas Tragadas

Resultados Alcangados

Entre 6 e 12 meses de
idade

Meta 1: Em 24 semanas, devera
ser capaz de ficar sentado, com
apoio por 30 segundos.

Meta 2: Em 24 semanas, devera
ser capaz de rolar de supino para
decubito lateral com auxilio da
terapeuta.

Ao término do periodo, a crianga
alcangou a habilidade de
permanecer sentado com apoio
externo, porém ainda nao
executava o movimento de rolar.

Entre 12 e 18 meses de
idade

Meta: Em 24 semanas, devera ser
capaz de permanecer na posigao
de quatro apoios, por 30 segundos,

Ao término do periodo, a crianga
atingiu a meta de ficar de quatro
apoios e realizar o movimento de
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Quadro de Metas

sem apoio externo e sem chorar.

virar para decubito lateral, no
entanto, nao completava o
movimento de rolar.

Entre 18 e 24 meses de
idade

Meta: Em 24 semanas, devera ser
capaz de realizar o movimento de
arrastar-se para frente até um
brinquedo.

Ao término do periodo, a crianga
atingiu a habilidade de arrastar-se,
mas apenas realizava a tarefa de
arrastar-se de prono.

Entre 24 e 30 meses de
idade

Meta: Em 24 semanas, devera ser
capaz de permanecer de pé, com
apoio externo por 20 segundos.

Ao término do periodo, o paciente
iniciou a tarefa de rolar,
conseguindo arrastar-se para tras
e para frente. Ademais, iniciou a
troca de passos de pé com apoio
das maos e auxilio de um adulto.

Entre 30 e 36 meses de
idade

Meta: Em 24 semanas, devera ser
capaz de iniciar o movimento de
sentar-se, passando de deitado
para sentado, com apoio das maos

Ao término desse periodo, o
paciente alcangou as habilidades
de rolar, arrastar e iniciou o treino
de engatinhar com apoio.

e da terapeuta.

Com base nas limitacbes encontradas e nas metas estabelecidas, o plano de
tratamento foi tragcado utilizando os principios do treino especifico da tarefa,
atendimento presencial duas vezes por semana e cartilha de atividades para serem
realizadas em domicilio. As atividades realizadas com a crianga, durante o periodo
em que ele tinha entre 6 e 12 meses de idade, para as metas de ficar sentado com
apoio por 30 segundos e rolar de supino para decubito lateral incluiram: treino
especifico da tarefa de rolar de supino para os decubitos laterais e para prono com
uso de estimulo visual e sonoro e auxilio manual externo dos terapeutas no quadril
da crianca iniciando o movimento; treino especifico da tarefa de ficar sentado com
apoio, com uso de brinquedos para entretenimento e assim manté-lo na posicéo e
reduzindo o apoio a medida que a crianga fosse evoluindo. Ainda, para controle de
pescogo, a crianga era colocada em posicao de prono ou sentado com apoio e uso
de estimulo visual e sonoro para elevagao da cabeca e manter na posig¢ao elevada.
Por fim, para auxiliar visualmente e assim ajudar na execugdo e adesdo das
atividades em ambiente domiciliar, foi dado uma cartilha personalizada, a qual
possuia ilustracado e explicagao de cada tarefa a ser realizada. As intervengdes estao

ilustradas na Figura 1 (A, B e C).
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Figura 1: (A) Incentivo ao rolar. (B) Bebé sentado com suporte da terapeuta. (C) Postura de prono com
apoio na perna da terapeuta.

No periodo entre 12 e 18 meses a crianca ainda apresentava déficit no controle
postural, sendo capaz de permanecer sentado apenas com apoio externo e nao era
capaz de ficar na posicado de quatro apoios, sendo, portanto, essa a principal meta a
ser trabalhada. Dessa forma, foi utilizado o treino especifico da tarefa para a atividade
de ficar de quatro apoios, com uso de um rolo sob o abdémen para dar suporte,
associado ao treino de alcance de brinquedos se mantendo na postura e assim
fazendo descarga de peso nas méos e joelhos. Além disso, para o ganho de maior
controle na postura sentado, foi feito treino especifico da tarefa, realizando alcance
de brinquedos em diferentes direcbes e ultrapassando a linha média do tronco
priorizando o lado esquerdo, tendo em vista que este € o menos utilizado pela crianga,
ademais foi utilizado os brinquedos “cavalinho” e o “feijao” para treinar o controle de
tronco, tendo em vista que estes desafiam o equilibrio da criancga, provocando uma
necessidade de controle para se manter sentado. As intervencgdes estao ilustradas na
Figura 2 (A e B).

Figura 2: (A) Bebé na posigao de quatro apoios com apoio de um rolo e uso de brinquedos. (B) Treino
especifico da tarefa de ficar sentado.
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No periodo compreendido entre 18 e 24 meses de idade, a crianga era capaz
de ficar na posigao de quatro apoios, além disso, adquiriu a habilidade de mudar da
posig¢ao supino para os decubitos laterais, mas ndo completava o movimento de rolar
e nao tolerava a posigao prona por longos periodos. Para essa fase, a principal meta
terapéutica era a crianca adquirir a habilidade de arrastar-se no chéao, pivotar e
realizar a mudanca de direcao e para isso foi feito o treino especifico da tarefa, com
uso de brinquedos em diferentes dire¢gdes e em uma distadncia maior para que a
crianga pudesse alcanga-los. Ao final da intervengéo, a crianga aprendeu a arrastar-
se e o fazia em decubito dorsal, com apoio dos membros inferiores. A intervencao

esta ilustrada na figura 3.

Figura 3: Bebé no treino especifico da tarefa de arrastar-se com uso de um celular para estimula-lo.

No intervalo de 24 e 30 meses de idade, apds reavaliagao, foi observado que
a crianga, ao ser colocada na posi¢ao de ortostatismo, era capaz de permanecer na
posigao com apoio por alguns segundos e apds isso se cansava, sendo necessario
sentar-se. Com base nisso, para que a crianca ficasse mais tempo de pé, foi
trabalhada a atividade de se sentar e se levantar com auxilio da terapeuta a fim de
fortalecer os membros inferiores. Ademais, a crianga foi colocada de pé no
parapodium ou no chdo com apoio das terapeutas enquanto realizava o alcance de
brinquedos, além do uso de superficie instavel (cama elastica) como forma de
progressdo, para que ele fizesse descarga de peso. Durante a intervencgéo, foi
observado que a crianga iniciou a troca de passos, dessa forma, foram feitas algumas
atividades para trabalhar a aquisicdo da marcha, tais como: treino de marcha com

suporte do terapeuta em cintura escapular ou uso de cinta estabilizadora de lombar-
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abdémen, uso das barras paralelas de modo que a crianga apoiava os membros
superiores na barra e o terapeuta dava apoio no quadril da crianga, deambulagdo com
uso do andador e treino de marcha em superficies irregulares. A figura 4 (A, B e C)

ilustra as intervencgoes.

Figura 4: (A) Crianca treinando a deambulagdo com apoio na barra paralela. (B) Crianga treinando
atividade de sentar e levantar. (C) Crianga realizando o ortostatismo com treino de alcance.

el

Por fim, no periodo de 30 a 36 meses, foi observado que a crianga era capaz
de arrastar-se para varias direcdes, iniciava o movimento de rolar e fazia a troca de
passos, no entanto, ainda ndo era capaz de passar de deitado para sentado sem
apoio, dessa forma, esta foi a principal habilidade a ser trabalhada e para isso foi feito
treino especifico da tarefa, com apoio dos terapeutas para iniciar e facilitar o
movimento e uso de brinquedos. Ao final do periodo, apdés avaliagdo, a crianca
aprendeu a rolar e segundo relato da mée, foi capaz de passar de deitado para
sentado, sendo necessario um apoio. Por fim, apés o acompanhamento do quadro
clinico foi notado pelos terapeutas a necessidade do uso de tecnologia assistiva, a
cadeira de rodas, incluindo cinto de seguranga para estabilizacdo do tronco, para
auxiliar o paciente em sua locomogédo de forma mais independente para longas
distancias, buscando assim, aumentar sua participagao social. Atualmente a crianca
segue sendo acompanhada no Laboratério de Habilidades Clinicas da Escola de
Educacgao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de

Minas Gerais.



21

4 DISCUSSAO

Os primeiros anos de vida de um individuo sdo considerados um periodo muito
importante para a aquisi¢cao de habilidades motoras (Yin et al., 2019), dessa forma, a
realizacado da intervencao fisioterapéutica precoce pode intensificar os mecanismos
de neuroplasticidade (Fazzi et al., 2021), contribuindo para a aquisicdo dos marcos
motores, frequentemente demandado pelas familias das criancas. Este estudo relatou
0 caso de uma crianga com a SPB, que apresentava auséncia total da musculatura
abdominal, ma formacgao do sistema urinario e criptorquidia bilateral, no periodo de 6
a 36 meses de idade, que recebeu atendimento fisioterapéutico de forma colaborativa
entre familia e profissionais, de acordo com os principios da Pratica Centrada na
Familia. A mae relata que devido ao comportamento da crianga, as atividades e
exercicios, quando realizados em ambiente domiciliar, apresentaram maior adeséo,
dessa forma, foi disponibilizado cartilhas de atividades e semanalmente a familia era
questionada sobre a realizagdo dos exercicios e esclarecimento de duvidas, para que
assim, a crianga fosse capaz de realizar as tarefas e alcancar as metas estabelecidas.

E comum que as alteracdes no sistema musculoesquelético decorrentes da
sindrome promovam um atraso no desenvolvimento motor, contribuindo para
limitacdo nas atividades funcionais de sentar-se, rolar, ficar na posi¢cao de quatro
apoios, ortostatismo e aquisicado de marcha, assim sendo, as metas desejadas pela
familia estavam relacionadas a mobilidade da crianga. Essas foram estabelecidas e
trabalhadas a cada semestre, considerando os valores, necessidades e preferéncias
dos familiares (Law et al.,2003) e descritas pelo método SMART. De acordo com a
demanda da crianga e da familia, novas metas foram definidas e trabalhadas em
paralelo com as necessidades anteriores. Ademais, existem poucos estudos (Barbosa
et al., 2022; Gongalves et al., 2014) indicando as melhores intervengdes
fisioterapéuticas para criancas com SPB pelo fato de se tratar de uma condicao rara.
Dessa forma, buscou-se, com base na condi¢gdo de saude da crianga e de acordo
com as melhores agdes terapéuticas para outras condigdes de saude, baseado em
evidéncias cientificas (Novak et al., 2019; Ruiz-Gonzalez et al., 2019), realizar
intervengdes motoras ativas, as quais a crianga inicia 0 movimento, orientado aos
objetivos, além de estratégias como uso de equipamentos adaptativos,
posicionamento e auxilio para realizacdo de alguns movimentos. No presente estudo

a crianga iniciou o acompanhamento fisioterapéutico no sexto més de vida, com dois
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atendimentos semanais e uso de cartilhas fornecidas pelos terapeutas para que a
familia fosse capaz de realizar as atividades propostas em ambiente domiciliar.

De acordo com a progressao dos atendimentos, foi possivel observar que a
crianga teve evolugdes graduais, tendo ganhos mais rapidos de algumas habilidades
motoras como ficar sentado com apoio, se manter na posi¢cao de quatro apoios,
arrastar-se, ortostatismo e troca de passos com apoio externo. No entanto, notou-se
que algumas tarefas foram mais dificeis de serem alcangadas, como o rolar que foi
trabalhado por alguns meses em paralelo a novas metas e o passar de sentado para
deitado, que a crianga ainda ndo é capaz de realiza-la de forma independente.
Existem alguns fatores que podem estar relacionados a maior dificuldade de
aquisicdao de algumas habilidades motoras, como por exemplo a auséncia da
musculatura abdominal. Ademais, a crianga passou por dois procedimentos cirurgicos
aos vinte e quatro e aos trinta e trés meses, que provocaram afastamento dos
atendimentos para a sua recuperagao. Ainda, a crianca apresentava uma dificuldade
em realizar as atividades propostas em ambiente terapéutico, tendo diversos
episddios de choro, principalmente no processo de adaptagcédo aos novos terapeutas.
Assim, devido a essas situacbes, as cartilhas de atividades se mostraram
extremamente efetivas, uma vez que a familia era capaz de estimula-lo em ambiente
domiciliar, o que contribuiu muito para a sua evolugéo. Essas mudancgas indicam que
uma intervencao colaborativa proporciona o alcance de metas e o envolvimento da
familia no processo terapéutico.

Este relato de caso pode auxiliar fisioterapeutas a respeito das intervengdes
fisioterapéuticas que apresentaram bons resultados em um paciente com SPB que
iniciou a reabilitacdo precocemente. Além disso, pode incentivar os pais a
compreender a importancia dos estimulos realizados em domicilio e como a sua
pratica regular gera bons resultados na aquisigdo de marcos motores e na melhoria
da qualidade de vida, tanto da crianga como da familia.

Este estudo apresenta como principal limitagao o fato de se tratar de um estudo
de caso, envolvendo apenas um paciente. Tal delimitagdo se deve a raridade da
condigdo clinica abordada, o que dificulta o recrutamento de uma amostra mais
ampla. A inclusdo de um numero maior de participantes poderia permitir a observagao
de diferentes variaveis clinicas, possibilitando a comparacdo de respostas as
intervengbes e uma andlise mais abrangente dos efeitos da abordagem

fisioterapéutica. Além disso, com uma amostra ampliada, seria possivel verificar se
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0os achados da avaliagdo influenciariam significativamente na escolha e nos

resultados das intervengdes aplicadas.
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5 CONCLUSAO

A intervencéo fisioterapéutica é essencial para criangas com diagndstico de
SPB devido as alteragbes musculoesqueléticas provenientes da condi¢gao de saude e
possiveis atrasos no desenvolvimento motor. Atualmente, existem poucos estudos
que orientem as intervencgdes especificas na SPB, devido a natureza rara da condigao
de saude. Assim sendo, € importante que as decisdes clinicas sejam orientadas de
acordo com as necessidades de cada crianca, de forma colaborativa entre familia e
profissional. Futuros estudos s&o necessarios para maior entendimento da
abordagem fisioterapéutica para essa condi¢do de saude e para o estabelecimento

de diretrizes de pratica clinica.
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APENDICES

Apéndice A

" om—

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado pai/mée ou responsavel,

Nos estamos convidando vocé para participar como voluntirio do estudo denominado: “A
ATUAGAO DA FISIOTERAPIA NA SINDROME DE PRUNE BELLY: RELATO DE CASO”,
que tem o objetivo de apresentar o processo de avaliagdo e tratamento de uma crianga com
diagnéstico de Sindrome de Prune Belly. Este estudo sera desenvolvido por duas alunas de
graduagdo do Curso de Fisioterapia, supervisionadas pela professora Rejane Vale Gongalves, do
departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Pretendemos
publicar um artigo com o relato de caso para documentar como ¢ atuagio da fisioterapia nos
casos de uma condigdo rara como essa.

Este documento tem objetivo de lhe dar informages sobre a pesquisa e de assegurar seus
direitos como participante da pesquisa. Por favor, antes de decidir participar da pesquisa, leia
este Termo com calma e atengdo, use o tempo que precisar. Caso vocé concorde em participar
desse estudo, nds coletaremos informagdes sobre como foi o nascimento e o desenvolvimento do
seu filho, exames complementares e carateristicas da sua familia, além de informagdes das
avaliagdes documentadas no prontuario de seu filho durante o periodo de atendimento dele no
Laboratorio de Habilidades Clinicas (FISIOLAB).

Poderemos usar fotos e videos da sua crianga para auxiliar na documentagdo da avaliagdo

e da evolugdo, de acordo com sua autorizagdo prévia. Essas imagens também serdo usadas para
divulgagdo dos resultados da pesquisa em trabalho de conclus@o de curso e em antigo cientifico,
e a crianga n#o sera identificada ou terd seu nome divulgado em qualquer meio. Para garantir que
as informagdes desse estudo sejam confidenciais, a sua crianga receberd um pseuddnimo (nome
ficticio). Os arquivos das avaliagdes, fotos, videos e informagdes coletadas serdo guardados em
um HD externo na sala 3125, da Escola de Educagéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional
de uso da professora Rejane Vale Gongalves, por um periodo de 5 anos. Apos esse periodo, os
arquivos serdo deletados.

A participagdo do seu filho nesta pesquisa pode ter risco de algum desconforto para vocé
ou seu filho, como a quebra de confidencialidade, entretanto, nos comprometemos a garantir que
seu filho ndo seja identificado, pois iremos colocar uma imagem sobre todo o rosto dele em todas
as fotos e manteremos as informagdes relacionadas a esta pesquisa em sigilo de forma a evitar

e/ou reduzir efeitos e condigdes adversas que possam causar dano a vocé ou a seu filho.

Rubrica do pesquisador:_@@' Rubrica do participante: __ng*_ Pagina 1de 3
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A participagdo do seu filho nesta pesquisa pode trazer beneficios a ele e a outras criangas
que possuem o mesmo diagnéstico da condigdo rara. Esperamos, com este estudo, apresentar
intervengdes que foram realizadas com a crianga e assim nortear a¢des de reabilitagio de forma a
auxiliar profissionais em buscas futuras a respeito da atuagdo da fisioterapia nessa condigdo rara.

- Vocé tem garantia de que a identidade da sua crianca sera mantida em sigilo e que
nenhuma informacao sera dada a outras pessoas que ndo fagam parte da equipe de pesquisadores.
Seu nome ou o material que indique a sua participagdo nio sera liberado sem a sua permisso.
Na divulgagd@o dos resultados dessa pesquisa, seu nome ndo sera citado. Os dados referentes a
esta pesquisa serio armazenados no computador dos pesquisadores e ndo serdo divulgadas
informagdes que comprometam o sigilo e a privacidade de seu filho. Na divulgagdo dos
resultados é importante a utilizagdo de fotos que possam ilustrar a evolugéo do seu filho com as
intervengdes fisioterapéuticas que foram feitas. Nos comprometemos a colocar uma imagem
sobre todo o rosto da crianga de forma que seu filho ndo possa ser identificado pelas fotos.
Solicitamos a sua autorizagdo de uso de imagens na divulgagdo dos resultados.

Ressaltamos que a sua participagdo é inteiramente voluntiria, e vocé € livre para
concordar ou nio com a participagio, assim como para abandonar o estudo em qualquer
momento sem nenhum tipo de prejuizo. Vocé ndo tera nenhum gasto para participar dessa
pesquisa, pois apenas iremos usar informag¢des ja coletadas ou marcaremos um dia para
conversar com vocé no mesmo horario do atendimento de fisioterapia do seu filho no
FISIOLAB. Entretanto, caso tenha algum gasto por causa da participagdo na pesquisa, vocé sera
ressarcido. Também se houver alguma intercorréncia ou eventuais danos relacionados &

participagdio na pesquisa, vocé tera direito a indenizag#o, nos termos da lei.

Durante todo o periodo da pesquisa, vocé tem o direito de tirar qualquer davida, ou pedir
qualquer outro esclarecimento com os pesquisadores responsaveis.

Depois de ter lido as informages acima, ser for de sua vontade participar, por favor,
preencha o consentimento abaixo. Se precisar de mais informagdes e esclarecimentos, entre em
contato conosco por meio dos telefones indicados abaixo. Caso tenha dividas sobre questdes
éticas, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFMG (Comissdo de Etica em
Pesquisa da UFMG: Telefax. (31) 3409-4592. Endereco: Av. Presidente Antonio Carlos 6627,
Unidade Administrativa 1I, 20 andar — sala 2005, CEP: 31270-901, BH -MG. E-mail:
coep@prpq.ufmg br).

Agradecemos a sua colaborag@o.

Atenciosamente,

Rubrica do pesquisador: C@ Rubrica do participante: m‘ﬁ‘ Pégina2de 3
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Rejane Vale Gongalves - Pesql{isadora Responsavel - Enderego: Av. Pres. Anténio Carlos, 6627 -
Campus - Pampulha, Belo Horizonte - MG, 31270-901. Telefone: (31)

3409-4791 E-mail: rejanevalegoncalves@gmail.com

QUSRS Lo

Assinatura do pesquisador

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

¥ Declaro que li e entendi todas as informagdes sobre o estudo, sendo os objetivos e

- procedimentos explicados claramente. Tive tempo suficiente para pensar e escolher

participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas davidas. Concordo com

a participagdo voluntaria no estudo e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir
qualquer divida em relagdo ao projeto. Estou recebendo uma via desse termo.

Autorizo a gravagio e utilizagio de imagem, foto e/ou video, para fins de comparagéo

para documentagio das avaliagSes e da evolugdo do desenvolvimento do meu(minha)
filho(a) e para fins de divulgagdo dos resultados da pesquisa em trabalho de conclusio de
curso e artigo cientifico, desde que seja garantida a néo identificagdo da crianga.

J\n\qw:« 6 Sou/ﬂ
) 0

Assinatura do pai/mae ou responsavel

Belo Horizonte, |18 de  A¢ prmnbeo de 2094 .
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Apéndice B

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Platbaforma
MINAS GERAIS %o:l

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A ATUACAO DA FISIOTERAPIA NA SINDROME DE PRUNE BELLY: RELATO DE
CASO

Pesquisador: Rejane Vale Gongalves

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 83669224.6.0000.5149

Instituicdo Proponente: PRO REITORIA DE PESQUISA

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.268.267

Apresentagédo do Projeto:
Desenho do Projeto:
Estudo observacional, de brago (nico, retrospectivo e descritivo.

Foco da Pesquisa:

Relatar a atuacéo fisioterapéutica no desenvolvimento motor de uma crianca de dois anos com Sindrome de
Prune Belly, acompanhada no Laboratério de Habilidades Clinicas (FISIOLAB) da Universidade Federal de
Minas Gerais.

Hipdtese:
Na&o aplicavel.

Critérios de Inclusdo e Exclusdo:
Inclus@o: Crianga de dois anos com diagnéstico de Sindrome de Prune Belly.
Exclusdo: Nao aplicavel.

Amostragem:
Grupo Gnico: 1 participante (crianga com Sindrome de Prune Belly).

Enderego: Av, Presidente Anfonio Carlos, 6627 2°, Andar Sala 2005 Campus Pampulha

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municiplo: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3409-4592 E-mail: coep@prpq.ufmg.br

Pigina 01 de 05



UNIVERSIDADE FEDERAL DE ,wm
MINAS GERAIS asil

Continuagao do Parecer: 7.266.267

Metodologia:

Coleta retrospectiva de dados clinicos por meio de prontuérios, incluindo histérico, caracteristicas motoras e
intervengdes fisioterapéuticas documentadas em fotos e videos. As imagens terdo o rosto editado para
proteger a identidade do participante. Andlise descritiva dos dados ao longo do acompanhamento.

Objetivo da Pesquisa:
Apresentar a atuagdo da fisioterapia para favorecer a funcionalidade de uma crianga com SPB nas
diferentes fases de seu desenvolvimento, por meio de um caso clinico.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A participacdo do seu filho nesta pesquisa pode ter risco de algum desconforto para vocé ou seu filho, como
a quebra de confidencialidade, entretanto, nos comprometemos a garantir que seu filho ndo seja
identificado, pois iremos colocar uma imagem sobre todo o rosto dele em todas as fotos e manteremos as
informagdes relacionadas a esta pesquisa em sigilo de forma a evitar e/ou reduzir efeitos e condigdes
adversas que possam causar dano a vocé ou a seu filho.

A participacé@o do seu filho nesta pesquisa pode trazer beneficios a ele e a outras criangas que possuem o
mesmo diagnéstico da condigéo rara. Esperamos, com este estudo, apresentar intervengdes que foram
realizadas com a crianga e assim nortear agdes de reabilitagdo de forma a auxiliar profissionais em buscas
futuras a respeito da atuagdo da fisioterapia nessa condigao rara.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto "A Atuagdo da Fisioterapia na Sindrome de Prune Belly: Relato de Caso" ndo possui
coparticipantes e tem origem institucional na Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), sob a
coordenacdo da Profa. Rejane Vale Gongalves, da Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional. O financiamento & proprio e limitado a custos basicos de transporte, com orgamento de R$
50,00.

N&o ha pedido de dispensa do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); a mée do participante
fornecera consentimento formal. O estudo é observacional e descritivo, focado em uma crianga com
Sindrome de Prune Belly, e ndo possui grupo controle ou placebo. A area temética, conforme a Comissédo
Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), envolve a atuagdo da fisioterapia na abordagem de uma condigao
rara e complexa.
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A relevancia social da pesquisa reside em contribuir para a literatura escassa sobre intervengoes
fisioterapéuticas para a Sindrome de Prune Belly, uma condig¢&o rara que afeta o desenvolvimento motor. Os
aspectos éticos estdo sendo rigorosamente observados, com garantia de confidencialidade, especialmente
no uso de fotos com rostos editados para preservar a identidade do participante.

O cronograma de execugéo prevé concluséo da coleta de dados até fevereiro de 2025 e andlise final até
junho de 2025. O prazo esta em conformidade com os requisitos éticos e ndo compromete a avaliagéo do
Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Todos os termos obrigatérios para a condug@o ética da pesquisa estdo presentes e adequados, cumprindo
as normas exigidas. Os documentos incluem:

Folha de rosto preenchida e assinada.

Aprovagdo da Camara Departamental ou do Colegiado de Pos-Graduagéo.
Anuéncia institucional, quando pertinente a pesquisa.

Instrumentos de coleta de dados (como prontuarios, fotos, e videos).
Projeto completo detalhado.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Recomendagdes:

Recomenda-se a substituigéo do termo ; Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;, (TCLE) por ¢ Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido, (TALE) no caso de participantes menores de idade, para garantir
maior clareza e adequagéo ao plblico-alvo, conforme as direfrizes éticas. Essa modificagdo assegura que o
termo empregado seja apropriado para pesquisas que envolvem menores, facilitando o entendimento do
processo de consentimento adequado para essa faixa etéria.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Na condicdo de se atender as recomendacdes solicitadas, sou, S.M.J. favoravel a aprovacéo do projeto.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
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Tendo em vista a legislagdo vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e qualquer alteragdo do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de nofificagéo relatérios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatério final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas PB_INFORMAcaES_BxSICAS_DO_P 31/10/2024 Aceito
do Projeto ROJETO_2407086.pdf 08:02:48
Outros Carta_resposta_pendencia.pdf 31/10/2024 |Rejane Vale Aceito
08:01:48 | Goncalves

TCLE / Termos de | TCLE_modificado.docx 31/10/2024 |Rejane Vale Aceito

Assentimento / 08:01:30 |Gongalves

Justificativa de

| Auséncia ’ —— - :

Projeto Detalhado / | Projeto_completo_relato_caso_modifica| 31/10/2024 |Rejane Vale Aceito

Brochura do.docx 08:01:16 | Gongalves

Investigador

Folha de Rosto Folha_rosto.pdf 03/10/2024 |Rejane Vale Aceito
08:33:42 | Gongalves

Outros Parecer_camara.pdf 03/10/2024 |Rejane Vale Aceito
08:30:58 |Goncalves

Declaragdo de TCUD.pdf 03/10/2024 |Rejane Vale Aceito

Instituicdo e 08:29:58 |Gongalves

Cronograma Cronograma.docx 03/10/2024 |Rejane Vale Aceito

_ 08:27:14 | Gongalves

Declaragdo de Termo_Responsabilidade_compromisso| 27/08/2024 |Rejane Vale Aceito

Pesquisadores Pesquisador.pdf 14:42:33 | Gongalves

Orgamento Orcamento.docx 27/08/2024 |Rejane Vale Aceito
14:37:25 | Gongalves

Situagdo do Parecer:

Aprovado

N ita Apreciagdo da CONEP:

Nao
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(Coordenador(a))

Enderego: Av, Presid Antonio Carlos, 6627 2° Andar Sala 2005 Campus Pampulha
Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municiplo: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3409-4592 E-mail: coep@prpq.ufmg.br

Piging 06 de 05

34



