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RESUMO

Introducao: A Sindrome Congénita do Zika constitui uma nova condigao de saade,
advinda do surto do virus Zika no Brasil no inicio do ano 2015. E caracterizada por um
1 conjunto de anormalidades que envolve a desproporcdo craniofacial, irritabilidade,
espasticidade, convulsdes, dificuldades alimentares, anormalidades oculares e perda
auditiva. Objetivo: Relatar a experiéncia do uso da Galeria Ilustrada da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide como auxilio para coleta de
dados em pesquisa sobre funcionalidade e incapacidade em criangcas com Sindrome
congeénita do Zika. Metodologia: Foram construidos 3 instrumentos visuais baseados
na versao resumida da Classificacdo Internacional de Incapacidade e Funcionalidade
em Saude e aplicados com 32 pais de criangas com diagndstico confirmado da
Sindrome congénita do Zika. Foram capturadas as imagens da galeria ilustrada nos
dominios de atividade e participacdo, fun¢des do corpo e fatores ambientais, de modo
a facilitar a elaboragao de respostas das entrevistas. Resultados: O instrumento visual
permitiu aos participantes da pesquisa um processo de entrevista dindmico,
compreensivel e espontaneo através de uma melhor compreensao dos conceitos da
Classificagao Internacional de Incapacidade e Funcionalidade em Satde, e desse modo
permitiu aos pesquisadores obter suas percepcdes a respeito da condi¢dao de satide dos
filhos dos entrevistados. Conclusdes: Ferramentas visuais envolvendo a galeria
ilustrada podem ser utilizadas como auxilio na coleta de dados em pesquisas
qualitativas que envolvem a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satude.

Palavras-Chave: Classificacdo internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satade;
Zika virus; Pesquisa qualitativa.

ABSTRACT

Introduction: Congenital Zika Syndrome is a new health condition, arising from the
Zika virus outbreak in Brazil in early 2015. It is characterized by a set of abnormalities
involving craniofacial disproportion, irritability, spasticity, seizures, eating
difficulties, eye abnormalities and hearing loss. Objective: To report the experience of
sing the Illustrated Gallery of the International Classification of Functioning,
Disability and Health as an aid to data collection in research on functionality and
jsability in children with congenital Zika Syndrome. Methodology: Three visual
struments were built based on the abridged version of the International
assification of Disability and Functioning in Health and applied to 32 parents of
ldren with a confirmed diagnosis of congenital Zika Syndrome. Images from the
strated gallery were captured in the domains of activity and participation, body
tions and environmental factors, in order to facilitate the elaboration of interview
ponses. Results: The visual instrument allowed research participants a dynamic,
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understandable and spontaneous interview process through a better understanding of
the concepts of the International Classification of Disability and Functioning in Health,
and thus allowed the researchers to obtain their perceptions about the condition of
your children's health. Conclusions: Visual tools involving the illustrated gallery can
be used as an aid in data collection in qualitative research involving the International
Classification of Functioning, Disability and Health.

Keywords: International Classification of Functioning, Disability and Health; Zika
Virus; Qualitative Research

RESUMEN

Introduccién: El sindrome de Zika congénito es una nueva condicién de salud, que
surge del brote del virus del Zika en Brasil a principios de 2015. Se caracteriza por un
conjunto de anomalias que involucran desproporcién craneofacial, irritabilidad,
espasticidad, convulsiones, dificultades para comer, anomalias oculares y auditivas.
pérdida. Objetivo: Informar la experiencia de utilizar la Galeria Ilustrada de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud como
ayuda para la recopilaciéon de datos en la investigacion sobre la funcionalidad y la
discapacidad en nifios con sindrome congénito del Zika. Metodologia: Se
construyeron tres instrumentos visuales basados en la versién abreviada de la
Clasificacion Internacional de Discapacidad y Funcionamiento en Salud y se aplicaron
a 32 padres de nifios con diagndstico confirmado de sindrome congénito del Zika. Se
capturaron imagenes de la galeria ilustrada en los dominios de actividad y
participacion, funciones corporales y factores ambientales, con el fin de facilitar la
elaboraciéon de las respuestas de la entrevista. Resultados: El instrumento visual
permitié a los participantes de la investigacién un proceso de entrevista dinamico,
comprensible y espontdneo a través de una mejor comprensién de los conceptos de la
Clasificacion Internacional de Discapacidad y Funcionamiento en Salud, y asi permitié
a los investigadores obtener sus percepciones sobre el estado de salud de sus hijos.
Conclusiones: Las herramientas visuales que involucran la galeria ilustrada se pueden
utilizar para ayudar en la recopilacién de datos en la investigacién cualitativa que
involucra la Clasificacién Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud.

Palabras clave: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud; Virus Zika; Investigacion Cualitativa.
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Introducao

A Sindrome Congénita do Zika (SCZ) constitui uma nova condigdo de satide,
advinda do surto do virus Zika (ZIKV) no Brasil no inicio do ano 2015. E caracterizada

por um conjunto de anormalidades que envolve a despropor¢do craniofacial,

irritabilidade, espasticidade, convulsdes, dificuldades alimentares, anormalidades
oculares e perda auditiva, além de calcificagdes, distarbios corticais e
ventriculomegalia na neuroimagem e microcefalia, a manifestacdo de maior destaque’.

Diante da gravidade da sindrome, a comunidade cientifica tem mobilizado
esforcos para entender os mecanismos da doenca e estabelecer medidas de desfechos,
ou seja, definir o que deve ser medido e relatado em todos os ensaios nesta area. A
criacdo de um conjunto de desfechos padronizados e aprovados por especialistas da
area reduz a heterogeneidade, o viés de resultado e possibilita o desenvolvimento de
meta-andlises e o compartilhamento de dados entre os estudos 2.

O projeto “Zika Cos e infec¢des congénitas: um estudo para desenvolver o Core
Outcome Set (COS) para criangas afetadas pelo virus da SCZ e outras infecgdes
congénitas” tém se empenhado no estabelecimento de um conjunto de desfechos
principais (CDP) para SCZ. A iniciativa Core Outcomes Measures in Effectiveness Trials
(COMET) identifica e dissemina através de um banco de dados os desfechos mais
relevantes para cada situagdo clinica de satde. Ela recomenda, dentre outros aspectos,
o envolvimento dos pacientes no desenvolvimento desses desfechos 3.

Desse modo, para contribuir com o estabelecimento do CDP para SCZ, foi
desenvolvido um estudo com o objetivo de obter a percepcdo dos pais sobre quais
aspectos deveriam ser incluidos nas medidas de desfecho para o seguimento de
criancas com SCZ, a partir do modelo da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF), utilizando o método de grupos focais “.
Para auxilio na coleta dos dados foram produzidas ferramentas visuais baseadas na
Galeria Ilustrada da CIF, de forma a auxiliar os participantes a desenvolverem suas
respostas, uma vez que pesquisadores apontam que a visualizagdo tem o potencial de
apoiar a produgao de dados durante o processo de entrevista qualitativa 5.
Ferramentas visuais tém a capacidade de superar alguns dos desafios
associados a entrevistas qualitativas, como obter insights profundos dos participantes,
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garantir clareza em perguntas e respostas, gerenciar informagdes complexas e
direcionar dados pertinentes a questdo de pesquisa . A utilizacdo de elementos
visuais na coleta de dados, tem se revelado como importante ajuda ao pesquisador,

permitindo coletar informacdes relevantes capazes de dar resposta a questdo principal

da pesquisa’. O uso de imagens (dados visuais) pode assumir um papel complementar
a utilizagao de palavras (dados textuais), acrescentando assim valor a pesquisa, uma
vez que evoca ideias, pensamentos, opinides muitas vezes “ocultas” 8.

Porém, com a finalidade de proporcionar uma linguagem comum para a
descricdo da satide e estabelecer uma base cientifica para o estudo dos determinantes
de satde e de suas condicOes relacionadas, a Organizagdo Mundial da Satide (OMS),
recomenda abordar situacdes de satide por meio do modelo presente na CIF, por ser
um quadro de referéncia que melhor reflete os principios e valores do modelo
biopsicossocial e espiritual. A CIF compreende funcionalidade e incapacidade como
uma interacao dindmica entre problemas de satade e fatores contextuais, tanto pessoais
quanto ambientais °. Dai a relevancia em inserir tal modelo na condugao de pesquisas
cientificas na area da satde.

A galeria ilustrada da CIF é uma versdo ilustrada da CIF da OMS,
disponibilizada em uma plataforma online. Ela fornece uma maneira simples e
compreensivel de navegar na estrutura e constru¢do da CIF. A plataforma inclui
versOes em japoneés, inglés e espanhol da galeria. O acesso a cada versao é gratuito e
permite que os usudrios visualizem a classificagio por meio de uma estrutura
hierdrquica, com codigos, textos e ilustracdes. As paginas do site podem ser
potencialmente usadas como um auxilio de treinamento para entender a estrutura e
composicdo da CIF. Embora a galeria tenha sido projetada especificamente para lidar
com pacientes idosos, seu design também se adapta a outros grupos de pacientes e é
usado em outros contextos culturais. Seu objetivo é facilitar o entendimento da
estrutura e do conteddo da classificagdo, fornecendo ilustracdes das principais
categorias da CIF.

O uso da galeria ilustrada da CIF para auxiliar entrevistas com foco na
funcionalidade, incapacidade e satde de criangas se deu de forma inédita. Criar e se

apropriar de meios que colaborem com a coleta de dados em termos da CIF em
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pesquisas qualitativas é de carater singular, tendo em vista que a linguagem desta

classificacdo pode apresentar-se de forma complexa de ser compreendida por

individuos que ndo sdo familiarizados com a classificagdo ou que apresentam um

baixo grau de escolaridade.
Diante do exposto e dos resultados positivos obtidos por meio desta iniciativa,

o presente artigo visa apresentar relato de experiéncia sobre o uso de imagens da

Galeria Ilustrada da CIF em instrumentos visuais utilizados em pesquisa sobre
funcionalidade e incapacidade em criancas com SCZ de forma a encorajar seu uso em

futuras pesquisas.

Metodologia

Trata-se de um relato de experiéncia dos pesquisadores sobre o uso das imagens
da galeria ilustrada da CIF, realizado no periodo de novembro 2018 a fevereiro de
2019.

As imagens integraram 3 instrumentos, e aplicados em pesquisa aprovada pelo
Comité de Ftica e Pesquisa - CEP da Universidade Federal do Rio Grande do
Norte/Faculdade de Ciéncias da Satde do Trairi (UFRN/FACISA), sob o parecer
2.357.552, e desenvolvida em centros de reabilitacao para SCZ, nos estados do Rio
Grande do Norte e da Paraiba. Os pais assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), o Termo de Autorizacdo para Gravacdo de Voz e o Termo de
Autorizagao Para Uso de Imagens, considerando a Resolucao n°466 /2012 do Conselho
Nacional de Satude, que dispde sobre diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos.

Os instrumentos foram aplicados com pais/cuidadores de criangas com
iagnostico confirmado da SCZ e excluidos aqueles cujos filhos apresentavam
ndromes congénitas por outras etiologias ou o ndo diagnoéstico confirmado da SCZ.
amostra foi intencional até a obtengdo da saturagdo das respostas, sendo constituida
32 pais/cuidadores. O instrumento foi construido pelos autores da pesquisa e

icados por dois membros da equipe treinados para conducdo de grupos focais.
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A construcao do instrumento visual foi baseada na versdo resumida da

Classificagao Internacional de Incapacidade e Funcionalidade em Satde - Criangas e

Jovens - Paralisia Cerebral (CIF-CJ-PC), uma vez que atualmente o core set da CIF

disponivel e recomendado pela OMS que demonstra maior aplicabilidade as criangas
com a SCZ é o de paralisia cerebral(l9, foram capturadas as imagens da galeria

ilustrada da CIF correspondentes as categorias, selecionadas as mais habituais do

cotidiano e construidos 3 instrumentos facilitadores para elaboragao de respostas que
envolviam aspectos de atividade e participagdo, fungdes do corpo e fatores ambientais.

A biblioteca de ilustra¢des da CIF encontra-se disponivel no endereco eletronico
http:/ /www.icfillustration.com/, compartilha a mesma estrutura da CIF original da
OMS. Para o uso faz-se necessério tela colorida com tamanho superior a 1024x768
pixels, com Internet Explorer versdo 4.x ou Netscape Navigator 4.x ou posterior. O
melhor desempenho é obtido no Windows OS e no Internet Explorer 5.x ou posterior.
Os direitos autorais das ilustracdes pertencem a Tai Takahashi, Universidade
Internacional de Satide e Bem-Estar e TAI Human Research.Inc.

O relato da experiéncia se deu através de uma exposicao reflexiva, de forma
descritiva e associativa da percepgdo dos pesquisadores e o referencial tedrico
existente que ampara o uso de instrumentos visuais em coletas de dados em pesquisas

qualitativas.

Resultados e Discussao

Diante da necessidade de conhecer a percepgdo de pais/cuidadores sobre
aspectos relacionados a funcionalidade, incapacidade e satde de seus filhos com SCZ,
e de modo a proporcionar um processo de entrevista dindmico, compreensivel,
spontaneo, e com foco na CIF, foram elaborados pelos pesquisadores trés
strumentos com as imagens da galeria ilustrada da CIF com base nas categorias da
rsao resumida da CIF-CJ-PC.

Os instrumentos visuais foram testados em um grupo piloto com 5

ticipantes. Somente apds a realizacdo da pergunta, e concessdo de tempo para
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| producao das respostas, o instrumento foi disponibilizado, de modo a perceber se

facilitaria a elaboragao de respostas.

Foi solicitado aos participantes pensar nas atividades diarias de seus filhos e
declarar quais atividades eram capazes de serem feitas e quais eram dificeis. Em
seguida foi disponibilizado o instrumento com imagens, que foi construida com base
nas principais atividades cotidianas presentes no componente da CIF atividade e
participacdo (figura 1).

Figura 1 - Instrumento galeria ilustrada da CIF - Atividade e Participagdo. Santa Cruz,
RN, Brasil, 2021.

ATIVIDADES E PERTH:IPH.C.ED

n L"’_' c{___\‘ g}
% %/ ‘ Deslacsr-se por ‘ Recreacdo e Lazer | ‘ Observar [

diferentes locsis

Andar Deslacar-se utiizands
algum equipaments

| Uszo fino da m3o | ‘ Mcver clietos com s Levantar ohjetos
perray

No componente da CIF correspondente aos fatores ambientais, foi solicitado
pensar sobre o ambiente fisico, social e das atitudes, e o que facilita a participacdo e
que desafios ou obstdculos o filho experimenta nas diferentes atividades,
osteriormente foi aplicado o instrumento com imagens de fatores ambientais da

aleria ilustrada da CIF (figura 2).
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Figura 2 - Instrumento galeria ilustrada da CIF - Fatores ambientais. Santa Cruz-RN,
Brasil, 2021.

FATORES AMBIENTAIS

O QUE FACILITA A PARTICIPACAD DO SEU FILHO EM
DIFERENTES ATIVIDADES?

da saude |

E por fim, ao serem questionados sobre quais partes do corpo nao funcionam
como deveriam, foi aplicado o instrumento com imagens do dominio da CIF fungao

do corpo (figura 3).

Figura 3 - Instrumento galeria ilustrada da CIF - Fungdes do corpo. Santa Cruz-RN,
Brasil, 2021.
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Na condugdo das entrevistas as perguntas foram pré-definidas em roteiro, foi
percebida dificuldade na elaboragdo das respostas, devido a dificuldade de
compreensao dos conceitos da CIF. Ao fornecer o instrumento com as imagens,

insights foram percebidos nos participantes, que conseguiram a partir de entdo

compreender melhor os questionamentos e elaborar suas respostas, e conduzir de
forma direcionada aos conceitos de pré-estabelecidos da CIF.

Com o término do grupo piloto, apés analise reflexiva do grupo pesquisador,
foi observado que o instrumento cumpriu com o objetivo. A aplicacao do instrumento
foi considerada facilitadora e de facil aplicacdo. Os entrevistados ndo sentiram
dificuldade em utiliza-lo, uma vez que além da imagem, os titulos estavam subscritos.

O uso do instrumento com imagens da galeria ilustrada da CIF para obtencao
da percepcao de pais sobre aspectos a serem considerados em medidas de desfechos
para criancas com SCZ, facilitou a elaboragao de respostas, e permitiu que as respostas
fossem emitidas com mais agilidade, espontaneidade e clareza. De modo que foi
utilizado com sucesso em 5 grupos focais subsequentes até a obtencdo da saturagao
das respostas.

O objetivo de uma entrevista é obter uma resposta o mais completa possivel da
perspectiva do participante sobre o topico da pesquisa, e a tarefa do pesquisador é
usar todos os meios a sua disposicao para ajudar nisso 1. Tanto o entrevistador quanto
o participante podem precisar de estratégias especificas para uma troca de
comunicagdo bem-sucedida 2. E o uso de ferramentas visuais encaixa-se nesse
proposito.

Para os pesquisadores, a utilizagdo das ferramentas visuais com imagens da
galeria ilustrada da CIF constituiu-se de um instrumento ttil na coleta de dados desta
pesquisa qualitativa que envolveu o modelo da CIF como norteador das perguntas.
roporcionou aos moderadores e participantes um maior entendimento e clareza nas
pspostas e perguntas, possibilitando assim a obtencdo de feedbacks valiosos e
trados no objetivo da entrevista.

Uma maior compreensao das melhores ferramentas visuais disponiveis e as
neiras mais eficazes de emprega-las no processo de entrevista constituem-se em um

0 e a sua utilizagdo se torna valorosa na pesquisa qualitativa. O feedback dos
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participantes e pesquisadores e a avaliagdo dos resultados relacionados ao uso de

ferramentas visuais é capaz de preencher uma importante lacuna em entrevistas de

1 pesquisas qualitativas 5.

Dessa forma, a utilizacdo de ferramentas visuais com imagens da galeria
ilustrada da CIF constitui-se em uma ferramenta importante para que respostas

relativas a perguntas especificas envolvendo dominios da CIF sejam produzidas, visto

que uma das grandes dificuldades na elaboracdo de respostas parece ser o insight
inicial e a compreensdo da pergunta. Associar diferentes formas de coleta como a
associagao de imagens, falas e observacdo do participante enriquece a pesquisa 8.

A partir dessa experiéncia, foi apreendida a importancia do uso de imagens
para auxiliar a coleta de dados, porém é importante lembrar que a escolha da imagem
necessita ser bem planejada, devendo estar o mais préximo possivel da realidade da
populacdo pesquisada, lembrando que o pesquisador também tem as suas
experiéncias e vivéncias que influenciam nesta escolha 8.

Assim, os beneficios conquistados por meio do uso da galeria ilustrada da CIF
justificam a importancia da sua utilizagdo, pois possibilita maior seguranca e
padronizagdo da linguagem na producdo das respostas, além de permitir o
estabelecimento de foco e eixo do padrdo de resposta esperada, neste caso,

relacionadas aos dominios da CIF.
Conclusoes

Este é o primeiro relato de experiéncia que aborda o uso da galeria ilustrada da
CIF para pesquisas sobre funcionalidade, incapacidade e satide. O material teve o
potencial de envolver os participantes na entrevista, facilitar a manutencao da atencao,
auxiliar na compreensdo dos conceitos e tornar o processo de entrevista menos
ansativo e mais agradavel.

Recomenda-se que especialistas em CIF e designers de comunicacdo visual
balhem em colaboragédo para aperfeigoar o instrumento, de modo adaptar as figuras
ra imagens de criangas, e assim facilitar a compreensao quanto aos aspectos da CIF
P envolve este publico, e assim permitir um amplo uso para coleta de dados em

quisas de funcionalidade e incapacidade. Delineamentos futuros sao necessarios
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de forma a validar cientificamente os instrumentos com imagens da galeria ilustrada
da CIF a fim de constituirem objetos oficiais de pesquisa qualitativa junto a este

publico-alvo.
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