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RESUMO

O objetivo deste estudo foi verificar a associacdo entre alguns itens do dominio
mobilidade da Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), com as avaliacGes
Gross Motor Function Measure (GMFM-88), teste de caminhada de 1 minuto (TC1) e
se 0 comprometimento motor influencia na qualidade de vida das criancas com PC,
através do Questionério Pediatrico de Qualidade de Vida (PedsQL 4.0 versdo para
criancas e pais). Participaram deste estudo 22 criangas com paralisia cerebral espastica,
classificadas em niveis I, 1l e Il do Gross Motor Function classification System
(GMFCS), com média de idade de 9,9 anos. Dos participantes, sete eram do nivel |
(n=7), oito eram do nivel Il (n=8) e sete eram do nivel 11l (n=7). Todos foram avaliados
através de um check list da CIF (dominio mobilidade), GMFM-88, Teste de caminhada
de 1 minuto e o questionario PedsQL 4.0 para criangas e pais. Foi observada forte
correlagdo do GMFM-88 com o check list da CIF (dominio mobilidade), mas moderada
correlacdo do GMFM com o teste de caminhada. Também foi moderada a correlagdo
entre o teste de caminhada e o check list da CIF (dominio mobilidade). Entre os
questionarios PedsQL 4.0 criancas e PedsQL4.0 pais, a correlacdo foi fraca, assim como
a correlacdo de ambos os questionarios com o GMFM, C

check list da CIF (dominio mobilidade) e o teste de caminhada de 1 minuto.

A perda de correlacdo entre os testes para funcdo fisica com os de qualidade de vida,
indica que independente da gravidade do comprometimento motor e das dificuldades na
mobilidade, criancas e adolescentes com PC espastica, nivel funcional I, Il e Il do
GMFCS e seus pais, apresentam uma visao variada em relacdo a percepgdo de

bem- estar e satisfacdo com a vida.

Palavras-chave: Comprometimento motor, mobilidade, qualidade de vida, paralisia

cerebral.



ABSTRACT

The objective of this study was to verify the association between some mobility items of
the International Classification Functionality (ICF), with the evaluations Gross Motor
Function Measure (GMFM-88), 1-minute walk test (IMWT) and if the motor
impairment influences the quality of life in children with Cerebral Palsy (PC), by using
the Paediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0 versions for children and parents).
The study included 22 children with cerebral palsy spastic, classified in levels I, 11, and
I11 on the Gross Motor Function Classification System (GMFCS), with age group of 9.9
years old. Among those who have participated, seven of them were level I, eight of
them were level Il and seven of them were level I111. All of the children and teenagers
were rated by using check list ICF (mobility item), GMFM-88, 1-minute walk test and
PedsQL 4.0 questionnaires for children and parents. It was observed a strong correlation
between GMFM-88 with check list ICF (mobility item), but moderate correlation
between GMFM-88 and 1-minute walk test (LIMWT). It was also moderate the
correlation between the walking test and the check list ICF (mobility item). The
correlation between PedsQl 4.0 questionnaires for children and parents was weak, as
well as the correlation of both with GMFM, ICF (mobility item) and the walking test.
The lack of interrelation between physical function tests and quality of life, indicates
that, regardless of the severity of the motor impairment and the difficulty with mobility,
children and teenagers suffering of PC spastic, functional level I, 11 and 11l GMFCS and
their parents have a varied opinion regarding the perception of well being and life

satisfaction.

Keywords: Motor impairment, mobility, quality of life, cerebral palsy.
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1 INTRODUCAO

Paralisia Cerebral (PC) ou encefalopatia cronica ndo progressiva permanece
como uma causa importante de doenca incapacitante na infancia, com frequéncia de 1,3
a 3,0 por 1.000 nascidos vivos (HAGBERG et al., 1996; PANETH, HONG,
KORZENIEWSKI, 2006; WESTBOM, HAGGLUND, NORDMARK, 2007). A ultima
definigéo foi resultado de um consenso internacional que reuniu diversos pesquisadores
experientes em lidar com os individuos acometidos pela doenca e definiu a PC como
um grupo de disturbios motores que ocasionam limitacbes nas atividades e se
caracterizam por alterac6es de ténus, postura e movimento, resultantes de uma lesdo no
cérebro em desenvolvimento. Nesta definicdo foi enfatizada a necessidade de se incluir
a limitacdo funcional das atividades em decorréncia do quadro motor e a repercussao
geral no individuo, com frequente associagdo com outras manifestacbes como as
alteracdes sensoriais, cognitivas, comunicativas, perceptivas ou comportamentais, com
crises epileticas e com alteragdes musculoesqueléticas (BAX et al., 2005).

A etiologia da PC é heterogenia e os fatores de risco dependem do momento em
que a lesdo cerebral ocorreu. Entre os fatores pré-natais estdo a eclampsia, fenémenos
hipdxico-isquémicos, hipotensdo, hemorragias com ameaca de aborto, desprendimento
prematuro de placenta, ma posicdo do corddo umbilical, infeccbes como rubéola,
toxoplasmose, virus herpes, diabetes, desnutricdo, malformacgdes congénitas e radiacdes.
Os fatores perinatais incluem o parto distocico, asfixia (hipdxia ou anoxia), hemorragia
intracraniana, prematuridade, baixo peso, ictericia grave, infec¢do pelo canal do parto.
Finalmente, os fatores pos-natais envolvem as meningoencefalites, traumatismo cranio
encefalico, encefalopatias desmielinizantes, processos vasculares, desnutricdo e
sindromes epilépticas. (GIBSON et al., 2005; BAX et al., 2005; JONES et al., 2007;
RESEGUE, 2007; DIAMENT, 1996).

Em virtude de mecanismos de lesGes cerebrais tdo diferentes, o quadro clinico
ndo é uniforme e pode variar quanto ao tipo de alteracdo motora, distribuicdo anatémica
do comprometimento motor e gravidade da limitacdo funcional (LIPTAK e
ACCARDO, 2004). A classificacdo mais utilizada na prética clinica é baseada no
quadro predominante de comprometimento motor e no padrdo anatdmico de
distribuicéo.

De acordo com as alteracdes do tdnus muscular e do movimento, podem ser

identificadas alteracfes do tipo piramidal ou espastica, extrapiramidal ou discinética
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(atetoide, coreico ou distbnico) e ataxica. A paralisia cerebral espastica se caracteriza
pela presenga de tonus elevado, hipertonia relacionada a velocidade do movimento,
predominante nos musculos flexores e adutores dos membros, fraqueza muscular ,
aumento dos reflexos miotéticos, clonus e pelo reflexo cutdneo plantar em extensao
(sinal de Babinski) e é ocasionada por uma lesdo no sistema piramidal (SCHOLTES et
al., 2006). A paralisia cerebral discinética se caracteriza por movimentos atipicos e
involuntarios, ou seja, perda da modulagio dos movimentos. E mais evidente quando o
paciente inicia um movimento voluntario. Engloba a distonia (tbnus muscular muito
variavel desencadeado pelo movimento) e a coreoatetose (tbnus instavel, com a
presenca de movimentos involuntarios e movimentagdo associada). Também ¢é
ocasionada por uma lesdo do sistema extrapiramidal, principalmente nos nucleos de
base (ROSENBAUM et al., 2007). A paralisia cerebral ataxica se caracteriza por um
disturbio da coordenacdo dos movimentos em razdo da dissinergia, apresentando,
usualmente, uma marcha com aumento da base de sustentacdo e tremor intencional,
déficit de equilibrio e geralmente o ténus é baixo. E ocasionada por uma disfungio no
cerebelo (ROSENBAUM et al., 2007).

Em relacdo a topografia, podem ser subdivididos em tetraplegia/tetraparesia
(comprometimento total ou parcial dos quatro membros), diplegia/diparesia
(comprometimento total ou parcial dos membros inferiores) e hemiplegia’hemiparesia
(comprometimento total ou parcial de um lado do corpo) (BAX et al. 2005, HAGBERG
et al., 1989 e ROSENBAUM et al., 2007).

A recente mudanca observada na area da saude deixa de centrar-se na doenca
para focar-se na identificacdo do impacto funcional individualizado (MANCINI, 2011).
Esta mudanca resultou no desenvolvimento de novos modelos de classificacdo,
instrumentos de avaliacdo funcionais e intervenc6es que incorporam a unidade pessoa-
ambiente, ampliando, assim, o dimensionamento da atencdo a saude da pessoa com
paralisia cerebral (ROSENBAUM et al., 2007; MANCINI, et al., 2012).

Com a necessidade de identificar o impacto funcional, nas ultimas décadas, as
habilidades funcionais incluindo participacdo das atividades em geral, tem sido o foco
de estudos em criancas com PC, e a comunidade cientifica tem destacado a importancia
de abordar objetivos funcionais no tratamento, incluindo criancas e jovens com paralisia
cerebral (SCHIARITI et al., 2014). A demanda por abordagem baseada em evidéncias

desafiou os profissionais de satde a demonstrar a melhora das habilidades funcionais de
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uma pessoa dentro de seu ambiente. Isto resultou em um aumento na utilizagdo de
ferramentas nessa populagdo para quantificar o desempenho funcional (HAN et al.,
2010) e MSALL et al., 1997). Uma ferramenta de avaliacdo é qualquer dispositivo que
coleta dados sobre o cliente, que podem suportar o julgamento clinico do terapeuta
durante o processo (FAWCETT, 2013), sdo relevantes para as familias e criancas e se
relacionam com os objetivos de tratamento (JEROSCH-HEROLD, 2005). Elas sdo
utilizadas para medir, descrever, discriminar, prever ou avaliar mudangas ao longo do
tempo (ROSEMBAUM et al., 1990 e JETTE et al.,, 2009). Desta forma, incluem
sistemas de classificacdo, escalas e testes. Também sdo utilizadas para estabelecer metas
funcionais e planejamento de intervencdes (O’ CONNOR et al., 2015).

Os métodos de avaliacdo sdo diversos e cabe a cada terapeuta escolher o ideal
para aplicar na sua prética profissional, observando sua populacéo, objetivos, bem como
implicagdes clinicas e &reas avaliadas. Mas, para isso, o profissional deve estar
familiarizado com os diversos instrumentos de avaliacdo existentes, para assim
selecionar o mais adequado para seu servi¢o ou pesquisa (OMS, 2002).

Uma classificacdo que tem sido associada aos sinais clinicos e de distribuicéo
anatomica, visando identificar o nivel de comprometimento motor das fungdes motoras
globais é o Gross Motor Function Classification System (GMFCS). Esta classificacdo
tem importante aplicabilidade clinica nesta populacdo e baseia-se na gravidade do
comprometimento funcional. E um sistema baseado no movimento autoiniciado com
énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. De acordo com essa classificacdo, 0s
pacientes sdo distribuidos em cinco niveis de gravidade conforme o grau de limitacao da

funcdo motora grossa. Quanto maior o nivel que a crianca for classificada, maior é o seu

comprometimento. Nivel | — Anda sem restricdes. Limitaces em atividades motoras
mais complexas (correr e pular); Nivel 11 — Anda sem restri¢cdes. Limitacdes para andar
na comunidade; Nivel 11l — Anda com dispositivos auxiliares a mobilidade (andadores,

muletas). Limitacdes para andar na comunidade; Nivel IV — Mobilidade pessoal
limitada. Necessita de cadeira de rodas na comunidade; Nivel V — Mobilidade
gravemente limitada mesmo com o uso de tecnologia assistiva (PALISANO et al.,
1997). A distribuicdo dos pacientes conforme a gravidade do comprometimento motor é
realizada de forma objetiva e fornece maiores informacdes de funcionalidade
(PALISANO et al., 1997). Esse sistema de classificacdo significou um importante

avanco, pois além de promover uma comunicacdo clara entre profissionais da salde,
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curvas de desenvolvimento motor foram construidas a partir dessa classificagdo,
possibilitando conhecer o prognostico de cada nivel funcional, auxiliar no planejamento
da reabilitagdo e fornecer melhor aconselhamento a familia (ROSENBAUM et al.,
2002). Recentemente foi publicada uma nova versdo do sistema de classificacdo da
fungdo motora grossa, 0 “Gross Motor Function Classification System- Expanded e
Revised” — GMFCS (PALISANO et al., 2008), na qual foram feitas alteracbes na
classificacdo original na faixa etéaria de 6 a 12 anos e foi adicionada a faixa etaria de 12
a 18 anos. Esta versdo, elaborada na lingua inglesa, ja passou pelo processo de
adaptacdo transcultural em diversos paises, inclusive no Brasil (HIRATUKA et al.,
2010), viabilizando sua utilizag&o junto a criangas brasileiras (Anexo 1).

Outra classificacdo bastante utilizada, incluindo em criangas com PC é a
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Ela faz
parte do conjunto de classificagbes da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), foi
publicada em 2002 e teve a versdo traduzida para o Portugués-Brasil, disponibilizada
em 2003. A CIF é uma classificacdo da funcionalidade e da incapacidade do homem.
Ela ndo é um instrumento nem uma escala, mais sim uma ferramenta que 0s
profissionais podem utilizar para orientar o processo de avaliacdo e ndo esquecer areas
importantes de funcionamento. Na prética, a CIF promove cuidado centrado na familia e
guia terapeutas na avaliacdo das intervencbes através dos dominios de estrutura e
funcbes do corpo, atividade e participacdo, incluindo dominios de mobilidade,
autocuidado, comunicacdo, conforto e participacdo na vida da comunidade (VARGUS
et al., 2011). Ela agrupa dominios da saude e os dominios relacionados com a saude.
Pautada no modelo biopsicossocial, a CIF foi desenvolvida para promover linguagem
internacional comum entre os diferentes profissionais da salde e servir como parametro
conceitual para descrever a saude e os processos de funcionalidade e de incapacidade
humana. O modelo conceitual da CIF descreve saude como um fendmeno multifatorial
que depende de fatores pessoais e ambientais, intrinsecos e extrinsecos. Esta
classificacdo admite que a interacdo entre as especificidades de uma condicao de saude
(tendo aqui como exemplo a paralisia cerebral), com as caracteristicas do(s) contexto(s)
onde a pessoa vive (fatores ambientais e pessoais), influencia diretamente 0s processos
de funcionalidade e incapacidade. Os componentes de funcionalidade incluem fatores
intrinsecos, a saber: estruturas e funcdes do corpo, componentes que se centram na

interacdo do individuo com seu ambiente de referéncia (atividades) e componentes que
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descrevem o envolvimento do individuo em situaces de vida na sociedade
(participacéo). Este modelo ressalta o papel estruturante do(s) ambiente(s) (incluindo o
fisico, o social, o atitudinal etc.) na determinacdo da saude, funcionalidade e
incapacidade, mantendo o nivel de andlise indissocidvel “individuo-ambiente” (Figura

1).

Condicao de Saude
(perturbacgao ou doenca)

Funcgées e estruturas ¢ D ¢ ]
do corpo Atividade Participagao
t ' t

Fatores Fatores
ambientais pessoais

Figura 1. Interacdo entre os componentes da CIF. Fonte: WHO (2002)

Do ponto de vista da CIF, atividade é definida como a execucdo de uma tarefa
ou acdo, por um individuo, considerando que a participacdo € considerada em uma
situacdo de vida ou habitos de vida diaria em um contexto social. Capacidade é a
execucdo de uma tarefa em um ambiente controlado, como, por exemplo, os testes
realizados em um ambiente clinico. Estas medidas nos dizem o que a crianga consegue
fazer quando solicitado. Desempenho € a execuc¢do de uma tarefa naturalmente no meio
ambiente, ou seja, 0 que a crianca é capaz de fazer na escola, em casa e na comunidade
(WHO, 2002). Uma melhor compreensdo da relacdo entre a atividade, capacidade,
desempenho e participacdo nos habitos de vida no dia a dia é necessaria (BJORNSON
et al., 2013).

Considerando as especificidades da natureza e da forma como o processo de
funcionalidade e de incapacidade se manifesta em criancas e adolescentes, a OMS
publicou uma versdo da CIF especifica para criancas e jovens (ICF-CY, WHO, 2006),
que também foi traduzida para o Portugués-Brasil (CIF-CJ, WHO, 2011). Diversas sdo
as aplicacdes da CIF e CIF-CJ para a pessoa com PC. Elas incluem descricdo do perfil

de funcionalidade e incapacidade, modelo para nortear selecdo de instrumentos de



15

avaliacdo e desfechos de intervencdo para pautar o raciocinio clinico de profissionais e
da atuacdo da equipe de saude (BORNMAN e MURPHY, 2006; JETTE, 2006;
PALISANO, 2006; ROSENBAUM e STEWART, 2004; TEMPEST e MCLNTYRE,
2006), estrutura conceitual para analise da evidéncia cientifica sobre determinado tema
(DODD, TAYLOR e DAMIANO, 2002; WANG, BADLEY e GIGNAC, 2006), modelo
norteador do desenvolvimento de estruturas curriculares e de politicas de saude
(DARRAH, LOOMIS, MANNS, NORTON e MAY, 2006). A CIF pode servir como
uma ferramenta Util para padronizar a descri¢do das habilidades funcionais e realizagdo
de atividades cotidianas. A CIF-CJ ilustra habilidades funcionais de uma crianga e como
ela se sente em relacdo a sua vida, o que facilita o planejamento das intervengdes. O
objetivo da CIF-CJ é identificar quais categorias da CIF melhor representam o perfil
funcional desta populacdo com idade entre 0 a 18 anos, abrangendo todos os tipos de
PC e de todos os niveis funcionais (SCHIARITI et al., 2014). Atualmente a CIF tem se
tornado modelo de avaliacdo em varias patologias e tem contribuido para uma avaliagdo
completa em criangas com PC. Os componentes classificados na CIF,sdo quantificados
através da mesma escala genérica: : 0= nenhuma dificuldade (0-4%); 1= dificuldade
leve (5-24%); 2= dificuldade moderada (25-49%); 3= dificuldade grave (50-95%); 4=
dificuldade completa (96-100%) (WHO, 2002).

A mensuracdo da funcdo motora grossa em criancas PC é um processo complexo
porque geralmente os movimentos sdo atipicos. O Gross Motor Function Measure
(GMFM) (RUSSELL et al., 1989) é uma das poucas medidas concebidas e validadas
para criancas com PC, e tem sido utilizado para avaliar mudancas em criancas com PC,
tanto clinicamente quanto para fins de pesquisas. Este instrumento demonstra as
capacidades e habilidades reais da crianca através de pontuacdo (SCHOLTES, 2008). E
um instrumento desenvolvido para ser aplicado por fisioterapeuta ou terapeuta
ocupacional, com a finalidade de medir quantitativamente a mudanga que ocorre na
funcdo motora grossa de pacientes com PC ao longo do tempo (RUSSELL et al., 1989).
Consiste de oitenta e oito itens que sdo medidos pela observacdo da crianca ou
adolescente. A marcacdo dos escores para cada item baseia-se numa escala ordinal de
quatro pontos: (0) ndo inicia a atividade; (1) inicia menos que 10% da atividade; (2)
atividade parcialmente completa, com 10 a menos de 100%; (3) atividade completa,
com 100% de conclusdo. Os itens sdo agrupados em cinco dimensfes da funcdo motora

grossa: A= deitar e rolar (17 itens); B= sentar (20 itens); C= engatinhar e ajoelhar (14
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itens); D= ficar em pé (13 itens); E= andar, correr e pular (24 itens) (Anexo 2). Alguns
autores, tém enfatizado que o GMFM é uma medida da capacidade da crianga em um
ambiente clinico e padronizado. (HAN et al., 2010; HOLSBEEKE et al., 2009 e
MAYRAND et al., 2009).

Para complementar a avaliacdo das criancas com paralisia cerebral, existe o
teste de caminhada de 1 minuto (TC1), que é uma avaliacdo validada para medir a
capacidade funcional e a distancia (em metros) que a crianga consegue andar durante 1
minuto. Sua relacdo custo-eficacia e facilidade de utilizacdo a tornam uma ferramenta
potencialmente eficaz nos tratamentos (MC DOWELL et al., 2005). E um teste rapido,
facil de ser realizado, requer pouco espaco para ser aplicado e apresenta alta
confiabilidade em criangas com PC espastica (PEUNGSUWAN et al., 2012; MC
DOWELL et al., 2009 e SCHOLTES et al., 2008).

Mesmo com alguns pesquisadores (ROSEMBAUM et al., 2007) defendendo a
importancia da participacdo social na vida de criangcas com PC, o principal foco dos
servicos de saude nesta populacdo ainda tem sido dirigido as intervencdes de
reabilitacdo motora, de dificuldades cognitivas, de autocuidado e mobilidade.

Entretanto, recentemente, 0s pesquisadores e terapeutas também estdo
preocupados com a qualidade de vida (QV) e participacdo das criangcas com PC.
Identificar os fatores que estdo associados a qualidade de vida (QV) é importante para
guiar o planejamento do tratamento e otimizar o bem- estar das criancas (SHIKAKO-
THOMAS K et al., 2012), sendo esta uma aspiracdo compartilhada por familias,
profissionais da saude e pesquisadores (O’ CONNOR et al., 2015; VARGUS-ADAMS
e MARTIN, 2011 e 2009).

Segundo a OMS, a qualidade de vida (QV) ¢ definida como a “percep¢do do
individuo de sua posicdo na vida no contexto cultural e no sistema de valores em que
ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, preocupacdes e desejos” (THE
WHOQOL GROUP, 1995) e refere-se a indicadores objetivos e subjetivos de felicidade
e satisfacdo (GUYATT et al., 1997). A qualidade de vida relacionada a satde (QVRS)
refere-se a satisfacdo e bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicoldgico, social,
econdmico e espiritual em relacdo a satde (GUYATT et al., 1997).

Os instrumentos de QVRS devem ser multidimensionais e avaliar, no minimo, as
dimensdes fisica, psicologica (incluindo cognitiva e emocional) e social do paciente,

como delineado pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS, 1948). A mensuracdo da
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QVRS se tornou um importante indicador de saude em testes clinicos, estratégias de
melhoria na pratica clinica e pesquisa e avaliacdo de servicos de salde. A mensuracdo
da QVRS ¢é essencial para a identificacdo de criancas e adolescentes com maiores
necessidades. Simultaneamente, a mensuragdo da QVRS demonstra as vantagens
financeiras da provisdo de intervengdes direcionadas a estas necessidades que sejam
rapidas e concentradas (VARNI et al., 2006). A avaliacdo da qualidade de vida deve ser
realizada de modo criterioso, pois compreende um assunto subjetivo, com limitagcdes
quanto a prépria definicdo e a padronizacdo de instrumentos de medida (MORALES,
2005).

O Questionario Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), é um instrumento
de qualidade de vida relacionado a salde de criancas e adolescentes, em varias areas de
doencas. Verificou-se ser uma ferramenta confiavel e valida para criancas e
adolescentes de dois a dezoito anos de idade (Anexo 3). O Questionario Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL) foi desenvolvido para ser uma abordagem modular
para a afericdo da QVRS pediatrica, integrando os méritos relativos das abordagens
genéricas e daquelas concentradas em doencas especificas (VARNI et al., 1999). O
PedsQL 4.0 foi validado transculturalmente em diversos paises, incluindo a Australia,
Alemanha, Reino Unido, Noruega, Finlandia, Japdo e Brasil. O questionario
PedsQL 4.0 contém 23 itens e abrange 5 dimens@es: 1) dimens&o fisica (oito itens), 2)
dimensdo emocional (cinco itens), 3) dimensdo social (cinco itens), e 4) dimensédo
escolar (cinco itens). Estas dimensbes foram desenvolvidas através de grupos de
discussdo, entrevistas cognitivas, pré-testes e protocolos de 5 minutos para completar o
instrumento (VARNI et al., 1999). O questionario genérico PedsQL 4.0 é composto de
formularios paralelos de autoavaliacdo das criancas e questionarios dos pais. A
autoavaliacdo das criancas inclui as faixas etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionario
dos pais inclui 2-4 (pré-escolar), 5-7 (crianca pequena), 8-12 (crianca) e 13-18
(adolescente) anos, e avalia a percepcao paterna da QVRS da crianga ou adolescente. Os
itens para cada um dos formularios sdo essencialmente similares e diferem apenas em
termos de linguagem adequada ao nivel de desenvolvimento e do uso da primeira ou
terceira pessoa. As instrucfes perguntam quanto cada item foi um problema durante o
altimo més e os respondentes (pais e criancas e adolescentes entre 8 e 18 anos) utilizam
uma escala de respostas de cinco niveis (0 = nunca é problema 0%; 1 = quase nunca é

problema 25%; 2 = algumas vezes é problema 50%; 3 = frequentemente é problema
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75%; 4 = quase sempre é problema 100%). Posteriormente sdo pontuadas como 100 nas
respostas de “nunca”; 75 nas respostas quase nunca; 50 nas respostas “algumas vezes”;
25 nas respostas “frequentemente” e ndo pontuamos as respostas “quase sempre”. Os
escores sdo somados e divididos pelo nimero de itens. Desta forma, quanto maior o
escore final, melhor a qualidade de vida. O PedsQL 4.0 tem boa confiabilidade e
validade em populagdes saudaveis e doentes (VARNI et al, 1999, 2001 e2006) (Anexo
3).

Apesar dos beneficios conhecidos das avaliacdes baseadas em evidéncias, apoio
profissional, esforcos educacionais e da reconhecida importancia da avalia¢do
padronizada por profissionais da saitde (DUNCAN E MURRAY, 2012), pesquisas
sugerem que o uso delas na prética clinica, permanece baixo e também tém sido
relatadas como variaveis e inconsistentes (O CONNOR et al., 2015). Isto pode estar
relacionado ao fato de que nenhuma avaliacdo abrange todos o0s aspectos desta
populacdo uma vez que ha uma diversidade das caracteristicas clinicas.

Foram encontrados poucos estudos correlacionando o comprometimento motor,
atividade e participacdo com qualidade de vida em criangas com PC. Alguns estudos
verificaram esta correlacdo e outros ndo. Dentre os que verificaram a correlacao, estdo o
de Sritipsukho e Mahasup (2014), que verificaram uma correlagcdo entre a funcgéo
motora grossa (GMFM-66) e a qualidade de vida (pedsQL 4.0) em criancas com PC
diparética e o estudo de Calley et al (2012), que fazem uma comparacdo da atividade,
participacdo e qualidade de vida em criancas com e sem paralisia cerebral diparética
espastica, e concluem que criangas com limitacGes motoras podem ter impactada sua
qualidade de vida. Entretanto, Alotaibi et al (2014) concluiram que individuos com
deficiéncia ndo tem percepcdo negativa de bem-estar ou insatisfacdo com a vida e
Sullivan et al (2007) ndo correlacionaram o questionario pediatrico de qualidade de vida
(PedsQL C e P) com o0 GMFM e com o Weefim, isto €, ndo verificaram relacdo entre
dificuldades motoras, participacéo e atividade com qualidade de vida.

Apos pesquisar a correlacdo entre as dificuldades motoras e qualidade de vida
em criancas com PC, e verificarmos que ndo existe um consenso sobre esta relacdo,
concluimos que este tema ainda ndo foi explorado adequadamente e definimos
pesquisa-lo melhor.

Assim, foi hipotetizado neste estudo que os instrumentos que avaliam a funcéo
motora (GMFM-88) e a mobilidade (check list da CIF e teste de caminhada de 1
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minuto) teriam correlagdo entre si e estas seriam refletidas na percepcdo da qualidade

de vida de criancas e pais (PedsQL 4.0).
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2 OBJETIVOS

Objetivo principal:

O objetivo deste estudo foi verificar se 0 comprometimento motor influencia na

qualidade de vida em criangas com PC nivel 1,11 e Il do GMFCS.

Objetivos especificos:

Verificar a correlacdo entre as avaliagdes motoras (GMFM-88, check list da CIF,
teste de caminhada de 1 minuto) em criangas com PC nivel 1,11 e 111 do GMFCS.

Verificar a correlacdo entre as avaliagdes motoras e 0 questionario pediatrico de
qualidade de vida (PedsQL 4.0), versdo pais e criancas com PC nivel LIl e Il do
GMFCS.

Verificar a correlacdo dos itens D e E do GMFM com os dominios separados do

PedsQL 4.0 ( fisico, emocional, social e atividade escolar), versao criancas e pais.
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3 MATERIAIS E METODOS

A pesquisa foi iniciada em janeiro de 2014, apds submissdo e aprovacdo da
Plataforma Brasil, através do Comité de Etica em Pesquisa da Associacio de
Assisténcia a crianga Deficiente (AACD- Anexo 3) e pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia (UFU - Anexo 4). Inicialmente foi

realizada uma busca ativa nos prontudrios da instituicdo com o objetivo de selecionar pacientes.

3.1 Critérios de Elegibilidade

Com o objetivo de padronizar a amostra devido a grande diversidade de
caracteristicas clinicas e funcionais nesta populagéo, inicialmente foi realizada uma
busca ativa nos prontuarios da instituicdo com o objetivo de selecionar pacientes com
PC classificados em hemiparéticas e diparéticas, niveis motores I, Il e 11l do GMFCS,
entre 06 e 15 anos de idade, classificadas como espasticas, que apresentavam cognitivo
para realizar as tarefas do GMFM e responder perguntas do PedsQL 4.0, que ja tinham
realizado tratamento usual de reabilitacdo na AACD de Uberlandia, que ndo realizaram
intervencdes medicas (toxina botulinica e cirurgias) ha seis meses e que ndo
apresentavam dores ou deformidades. O impedimento para a participacdo neste estudo
de criancas que realizaram intervencGes médicas ha seis meses foi para ndo interferir
nos resultados, ja que estas intervencdes podem gerar uma perda de forca muscular e
alteracdo do tébnus muscular por tempo determinado, o0 que poderia alterar

momentaneamente a qualidade de vida.

3.2 Critérios de llegibilidade

Foram excluidas do estudo criancas que apresentavam instabilidades clinicas,

como, por exemplo, crises epilépticas ou que necessitavam de internac6es frequentes.
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3.3 Procedimento

Através da andlise dos prontuarios foi elaborada uma lista com possiveis
participantes do estudo. Todos foram contactados e convidados para uma avaliagdo no
setor de fisioterapia da instituicdo. As criancas que se enquadravam nos critérios de
inclusdo foram convidadas a participar do estudo. Os pesquisadores explicaram o estudo
aos responsaveis pelos individuos selecionados, e 0s pais que concordaram com a
participacdo de seus filhos assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anexo 5). Para adolescentes entre 12 e 15 anos de idade foi apresentado também o
Termo de Esclarecimento (Anexo 6) e estes também assinaram o termo . Durante o
estudo, a identificacdo dos participantes foi realizada por nimeros.

Todos os participantes foram avaliados no primeiro dia através do Gross Motor
Function Measure (GMFM) e check list da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade (CIF). No segundo dia a avaliagdo foi feita através do teste de
caminhada de 1 minuto e questionario pediatrico de qualidade de vida para crianga e
pais (PedsQL 4.0), sempre na mesma ordem , pois a alternancia da aplicacdo das
avaliacGes poderiam causar algum cansago nos participantes e alterar os resultados. As
criangas que participaram desse estudo utilizaram aditamentos de acordo com sua

necessidade e, nas avaliacOes, foram realizadas observacdes sobre o que foi utilizado.

3.4 Instrumentos

3.4.1 Check list da Classificacao Internacional de Funcionalidade

Durante a elaboracdo do projeto da pesquisa, devido a grande extensdo e
complexidade da CIF, a pesquisadora definiu selecionar 0s componentes mais
relevantes para determinar a funcdo motora dos niveis I, 1l e 11l do GMFCS. Desta
forma, neste estudo foi utilizado o dominio da saude, classificacdo de atividade e
participacdo, item mobilidade, os mesmos da CIF-CJ. Foram escolhidos os itens: d 4103
(sentar-se); d 4104 (pbr-se em peé); d 4154 (permanecer em pé); d 4500 (andar
distancias curtas); d 4501 (andar distancias longas); d 4551(subir/descer); d
4552(correr); d 4600(deslocar-se dentro de casa); d 4602 (deslocar-se fora de casa e de

outros edificios); d 465 (deslocar-se utilizando algum tipo de equipamento).
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Seguindo a orientacdo da Organizacdo Mundial de Satde (OMS, 2001), os itens
foram pontuados em:

0= nenhuma dificuldade (0-4%);

1= dificuldade leve (5-24%);

2= dificuldade moderada (25-49%);

3= dificuldade grave (50-95%);

4= dificuldade completa (96-100%).

Posteriormente, os resultados de cada item foram somados e depois divididos
pelo nimero de itens. Desta forma, quanto menor o resultado, melhor a crianca esta
funcionalmente (OMS, 2001).

3.4.2 Gross Motor Function Measure (GMFM)

A avaliacdo do GMFM ¢ uma avaliacdo quantitativa realizada em um ambiente
clinico e padronizado. A aplicacdo do GMFM foi realizada em uma sessdo que durou
entre 45 minutos e 1 hora e 30 minutos, dependendo da idade e do nivel motor de cada
crianga, ou seja, criancas menores e com maior dificuldade motora necessitaram de um
tempo maior para a realizagdo da avaliacdo. Todos os itens foram testados,
independente da capacidade motora e foram pontuados seguindo o manual da avalia¢éo
da seguinte forma:

0= ndo inicia o movimento

1= inicia menos de 10% do movimento

2= atividade parcialmente completa

3= atividade completa

Posteriormente, os escores foram somados e divididos pelo nimero de itens em
todas as dimensdes, multiplicados por 100, definindo para os terapeutas, em
porcentagem, a capacidade da funcdo motora grossa de cada individuo. Quanto maior a

porcentagem final, melhor a capacidade funcional (RUSSELL et al., 1989).
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3.4.3 Teste de caminhada de 1 minuto

No teste de caminhada de um minuto, as criangas foram instruidas a andar o
mais rapido possivel. Para este teste, utilizamos um espago pré-determinado que
contém 17 metros, onde habitualmente sdo realizados treinos de marcha na instituicéo
onde os dados foram coletados (AACD-Uberlandia). O resultado final foi a distancia
que os participantes percorreram em metros. As criancas do nivel motor Ill do
GMFCS utilizaram os aditamentos necessarios (andadores ou muletas). (MC DOWELL
et al., 2005).

3.4.4 Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida (PedsQL 4.0)

O Questionario Pediatrico de Qualidade de vida (PedsQL 4.0) pode ser
autoaplicado e, em alguns casos, o pesquisador pode fazer perguntas aos participantes.
Nesta pesquisa, devido a dificuldade dos participantes, a pesquisadora realizou as
perguntas para 0s pais e para as criangas.

Foram perguntados aos participantes o quanto cada item foi um problema no
ultimo més e, para os pais, 0 quanto seu filho teve problemas em cada item no ultimo
més.

O PedsQL 4.0 possui 04 dimensoes:

_ Capacidade fisica (8 itens): andar mais de um quarteirdo, correr, participar de
atividades esportivas ou exercicios, levantar alguma coisa pesada, tomar banho sozinho,
fazer tarefas do dia-a-dia da casa como pegar 0s seus brinquedos, ter dor ou machucado
e ter pouca energia.

_ Aspecto emocional (5itens): sentir medo ou ficar assustado, ficar triste ou
deprimido, ficar com raiva, dificuldade para dormir, ficar preocupado.

_ Aspecto social (5 itens): conviver com outras criancas, outras criancas ndo
guerem brincar com VocCé, outras criangas te provocam, outras criancas fazem coisas que
vocé ndo consegue fazer, é dificil acompanhar as brincadeiras com outras criancas.

_ Atividade escolar (5 itens): prestar atencdo na aula, esquecer as coisas,
acompanhar atividades de classe, faltar a escola por ndo estar se sentindo bem, faltar na
escola para ir a médicos ou hospital.

As resposta podiam variar em cinco niveis:
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0 =nunca é problema (0%);

1 = quase nunca é problema (25%);

2 = algumas vezes é problema (50%);

3 = frequentemente é problema (75%);

4 = quase sempre € problema (100%).

O nivel 0 é pontuado como 100, o nivel 1 é pontuado como 75, o nivel 2 é
pontuado como 50, o nivel 3 é pontuado como 25 e o nivel 4 é pontuado como 0. Os
valores dos escores foram somados e divididos por vinte trés (quantidade de itens do
questionario). Quanto maior o resultado, melhor a qualidade de vida. (VARNI et al.,
1999).

3.5 Analise dos dados

Inicialmente, por meio do teste Shapiro-Wilk, foi realizado analise para verificar
se a amostra se encaixava em uma curva normal ou ndo e, dessa forma, se 0s testes
estatisticos seriam paramétricos ou ndo paramétricos. Nesta analise, foi observado que a
amostra demonstrava uma curva normal em todas as variaveis dependentes (check list
da CIF, GMFM, teste de caminhada de 1 minuto, PedsQL 4.0 crianca e PedsQL 4.0
pais). O teste Levene foi utilizado para conferir a hipotese da homogeneidade das
variancias. De acordo com esse resultado aplicou-se o teste One-way ANOVA para
comparar as diferencas entre os grupos I, 1l e 1ll do GMFCS para todas as variaveis.
Uma vez verificada a existéncia de resultados significativos, foi realizado teste Post-
Hoc Tukey B para localizar as diferencas encontradas. Além disso, aplicou-se a
correlacdo de Pearson para verificar a associacao entre as variaveis dependentes. Foi
considerada forte a correlagao, r>0,8; moderada r<0,8 ¢ > 0,6; fraca r<0,6 (Dancey e
Reidy, 2013). Em todas as analises estatisticas considerou-se o indice de significancia o
= 0,05. O pacote estatistico utilizado foi o Statistical Package for Social Sciences
(SPSS) versdo 17.0.
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4. RESULTADOS

A partir de uma lista inicial, 46 individuos ndo atenderam aos critérios de
elegibilidade. Portanto, 22 criancas e adolescentes com idade média de 9,9 (+3,16) anos
(DP=14,84) participaram do estudo (Tabela 1). Desta forma, o tamanho da amostra foi

por conveniéncia.

Tabela 1. Caracteristicas dos participantes.

Participantes  Percentual Média de

(n) idade

Sexo Feminino 15 68,2% 10,4
Masculino 07 31,8% 13

Classificacdo  Diparetico 15 68,2% 9,81

Hemiparético 07 31,8% 11,28

GMSCS Nivel | 07 31,8% 11,28

Nivel 11 08 36,4% 11,87

Nivel 11 07 31,8% 8.85

Resultados do teste one-way ANOVA e Pds Hoc Tukey B demonstraram
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos classificados pelo GMFCS no
desempenho dos testes GMFM-88, CIF e ndo foram encontradas diferencas
significativas entre 0s grupos nos questionarios PedsQL 4.0 crianca e PedsQL 4.0 pais
(Tabela 2).

A andlise de correlacdo de Pearson revelou forte correlacdo entre o GMFM-88
com a CIF (r=-0,876; p< 0,001), e moderada com o TC1l (r=0,745). Moderada
correlacdo também foi observada entre CIF com o TC1 (r=-0,668). No entanto, houve
fraca correlacdo entre o PedsQL 4.0 Crianga com o PedsQL 4.0 Pais (r=0,580). Em
todas as correlagdes o valor de “p” foi < 0,001 (Figura 2).

O PedsQL Crianca ndo se correlacionou com o0 GMFM-88 (r=0,052), com a CIF
(r=-0,250) e com o TC1 (r=0,279). O PedsQL P também ndo se correlacionou com o
GMFM (r=-0,256), com a CIF (r=0,188) e com o0 TC1 (r=-0,196). Na verificacdo destas

correlagdes o valor de “p” foi < 0,001 (Figura 3).
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Tabela 2. Escores obtidos para cada avaliagéo.

Variaveis Niveis GMFCS — Média (dp) Anélise estatistica

I I i Ivsil Tvslil 1vsll
GMFM 97,44 (4,03) 88,97 (5,42) 78,83 (4,27) 0,006* 0,000* 0,001*
CIF 0,45 (0,35) 1,87 (0,38) 3,10 (0,55) 0,000* 0,000* 0,000*
TC1 77,71 (24,48) 64,16 (12,10) 37,78 (15,54) 0,33 0,001* 0,026*

PEDSQL C 70,33 (12,85) 57,30 (10,56) 66,34 (1048) NS NS NS
PEDSQL P 60,07 (13,43) 55,29 (11,99) 70,02 (10,33) NS NS NS

Nota: Média e desvio-padrdo (dp) dos escores obtidos nos testes Medida da Funcdo Motora
Grossa (GMFM), check list da Classificagdo Internacional de Incapacidade e Funcionalidade e
Saude (CIF), Teste de caminhada de um minuto (TC1), e Questionario Pediatrico de Qualidade
de Vida para criangas (PedsQL C) e para pais (PedsQL P) e diferenca estatistica nivel pelas
criancas dos grupos niveis I, Il e Ill, de acordo com a classificacdo funcional Gross Motor
Function Classification System (GMFCS).*One way ANOVA p<0,05 e Pés Hoc Tukey B. NS:
ndo significante.
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Figura 2. Relacdo entre as variaveis avaliadas. GMFM, CIF, TC1 e PedsQ crianca e
pais. GMFM - Gross Motor Function Measure; CIF — Classificacdo Internacional de

Funcionalidade; TC1 — Teste de caminhada de 1 minuto; PedsQL C — questionario de qualidade

de vida para criangas; PedsQIl P — questionario de qualidade de vida para pais.
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Figura 3. Relacdo entre as variaveis avaliadas com os questiondrios de qualidade de vida.

GMFM - Gross Motor Function Measure; CIF — Classificagdo Internacional de Funcionalidade

TC1 — Teste de caminhada de 1 minuto; PedsQL C — questionario de qualidade de vida para

criangas; PedsQL P — questionario de qualidade de vida para pais.
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A analise de correlacdo dos dominios do PedsQL 4.0 também foi realizada
separadamente (fisico, emocional, social e atividade escolar), assim como dos itens D e
E (em pé, andar, correr e pular) do GMFM-88, coma CIF e TC1.

Foi observada forte correlacdo entre os itens D e E do GMFM-88 com a CIF
(r=-0,85; p<0,001), moderada dos itens D e E do GMFM-88 com TC1 (r=0,718;
p<0,001), mas fraca correlacdo dos niveis D e E do GMFM-88 com o PesdQL 4.0
Crianca dominio escolar (r=-0,528; p<0,05) e com o PedsQL 4.0 Pais dominio escolar
(r=-0,556 e p<0,05).

A CIF apresentou fraca correlagdo com o PedsQL 4.0 Pais dominio escolar
(r=0,450 e p< 0,05), assim como 0 TC1 com o PedsQL 4.0 Crianga no dominio escolar
(r=0,524 e p< 0,05).

Quando comparados os dominios do PedsQL 4.0 Crianca e Pais, foi observada
fraca correlacdo no dominio fisico (r=0,479 e p< 0,05) e no dominio escolar (r=0,481 e
p< 0,05), bem como entre PedsQL 4.0 P no dominio social com o PedsQL 4.0 C no
dominio fisico (r=0,587 e p< 0,001). Nas demais possiveis compara¢des ndao foram

observadas nenhuma correlacéo entre as variaveis (Tabela 3).

Tabela 3. Correlacdes entre as variaveis com dominios separados.

GMFM CIF PCF PCEm PCS PCEs PPF PPEm PPS PPEs TC1
GMFM 1 -80 236 ,082 -052 -528 -006 -375 -165 -556 718
CIF -,850™ 1 -343 -171 -0093 372 -175 348 -063 450" -668"
PCF 236 -,343 1,06 ,381 -126 ,479° 020 ,587" ,093 304
PCEm 082  -171 106 1 -187  -241 131 -214 269  -155 164
PCS -052  -093 381 -187 1 359  ,107 -080 372 263,204
PCEs -,528" 372 -126  -241 359 1,208 228 244 481" -524"
PPF -006  -175 479" 131 107 ,208 1,289 ,604 125 -044
PPEmM -375 348,020 -214 -,080 228,289 1,367 321 -219
PPS -165  -063 587" 269 ,372 244 604" 367 1 ,360  -,001
PPEs -556™ 450" ,093 -155 263 481" 125 321  ,360 1 -358
TC1 7187 -668"  ,304 164 204 -524" -044 -219 -001  -358 1

.Nota: Correlacdo de Pearson (r) entre os itens D e E da medida da funcdo motora grossa
(GMFM) com Classificacdo Internacional de funcionalidade (CIF), com o Teste de caminhada
de 1 minuto (TC1), e com os dominios separados do Questionario Pediatrico de Qualidade de
Vida crianga e pais (PCF: PedsQL crianca fisico; PCEm: PedsQL crianga emocional, PCS:
PedsQL crianga social; PCEs: PedsQL crianca escolar; PPF: PedsQL pais fisico; PPEm:
PedsQL pais emocional; PPS: PedsQL pais social; PPEs: PedsQL pais escolar). **: p< 0,001; *:
p<0,05
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5 DISCUSSAO

Neste estudo foram observadas diferencas significativas entre os trés niveis do
GMFCS (Tabela 2), demonstrando que, quanto maior o nivel de classificagdo funcional,
menor a capacidade da fungdo motora grossa (GMFM-88) e pior funcionalidade (check
list da CIF), o que ja era esperado e esta de acordo com estudos prévios (EUN-YOUNG
eta al., 2015; MUTLU et al. 2010; OEFFINGER et al., 2004; PALISANO et al., 1997).

A forte correlacdo entre 0 GMFM-88 com o check list da CIF (item mobilidade)
(Figura 1A) sugere que 0s participantes sdo capazes de apresentar desempenho similar,
seja em um ambiente clinico e padronizado (GMFM-88), seja em outros ambientes
(CIF). Portanto, o que é realizado em terapia também pode ser realizado em qualquer
ambiente (interno e externo). Similarmente, Bjornson et al. (2013) observaram que em
criangas com PC ha uma relagéo entre a performance clinica com as atividades de vida
diaria, embora tenham usado a “scale for kids” e “assessment of life children”. Portanto,
a CIF pode ser considerada eficiente para avaliagdo nos ambientes internos e externos,
considerando o item mobilidade.

O GMFM-88 e o TC1 tiveram uma correlagdo moderada. Isto contraria 0s
resultados obtidos por McDowell et al. (2005) que observaram forte correlagédo entre o
GMFM e o TC1 (r=0,92). Esta diferenca pode estar relacionada com o nimero de
participantes entre os niveis de GMSCS. No presente estudo eram 08 participantes do
nivel 11, enquanto que no estudo de McDowell et al. (2005) foram 17 participantes. A
melhor capacidade motora caracteristica do nivel Il permite, teoricamente, melhor
performance no TC1. Para verificar se a grande diferenca no nimero de participantes do
nivel 11 influenciaria os resultados entre os estudos, simulamos a anélise estatistica com
os resultados deste estudo com um niimero maior de participantes (17) e verificamos
que os valores dos estudos foram muito préximos. Portanto se o ndmero de
participantes entre os estudos fossem similares, os resultados poderiam ser proximos.

A correlacdo entre o TC1 e a CIF ndo foi reportada em estudos prévios. No
entanto, observacGes indiretas tém sugerido que as atividades em ambiente clinico
podem ser transferidas para o desempenho em atividades diarias (BJORNSON et al.,
2013). O check list usado neste estudo (item mobilidade) pode ter favorecido a
correlacdo moderada. Esse check list € composto de caminhada de longas (maior que

1km) e curtas distancias (menor que 1km) sendo, portanto, esperada alguma correlacao.
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No entanto, a coleta de dados da CIF ocorre por meio de questbes que néo
necessariamente representam o gasto energético para caminhar, uma vez que a resposta
a estas questBes podem conter certa subjetividade e incluir situacbes em que o individuo
faz pausas durante a atividade (caminhada), o que ndo acontece no TC1. Portanto, os
resultados deste estudo podem ser considerados pertinentes.

Os resultados do PedsQL 4.0 Criangas e Pais deste estudo incluiram todos os
itens do questionario (capacidade fisica, aspecto emocional, aspecto social e atividade
escolar) e foi observada uma fraca correlagéo entre as respostas do PedsQL 4.0 Criancas
e dos Pais. Quando foram separados os dominios do PedsQL criancas e pais, também
observou-se fraca correlagéo. Estes resultados estédo de acordo Eiser e Morse (2001) que
observaram que as respostas dos pais e filhos se correlacionaram em relacdo ao
desenvolvimento fisico. Entretanto, quando as respostas se referem aos aspectos
emocionais, a correlacdo é, na melhor das hipdteses, moderada. Estes resultados
também estdo de acordo com Varni et al. (2006) que observaram fraca correlacdo entre
PedsQL 4.0 criangas e pais (r=0,36) e atribuiram a este resultado a dificuldade de
comunicacgdo verbal entre as criancas e 0s pais, que pode dificultar o conhecimento dos
aspectos emocionais dos pais em relacdo aos seus filhos. Oeffinger et al. (2004)
observaram que as criancas tendem enfatizar o que podem fazer, enquanto que os pais
enfatizam o que a crianca deveria fazer e ndo faz. Portanto, as criancas e seus pais ndo
tém a mesma percepc¢do de bem-estar e qualidade vida.

O PedsQL 4.0 também apresentou fraca correlacdo com as outras avaliacfes
usadas neste estudo (GMFM-88, CIF e TC1). Srtipsukho e Mahasup (2014) observaram
moderada correlacdo do PedsQL 4.0 criangas com 0 GMFM-66 (r=0,48) no item
relacionado a saude fisica (r=0,52) e fraca correlacdo no item psicossocial (r=0,27). No
entanto, o referencial desses autores para correlagdo moderada a partir r>0.48, diferindo
do referencial adotado no presente estudo (r<0,6). Assim, quando considerados 0s
nimeros na perspectiva do presente estudo, podemos considerar que os resultados
foram similares, ou seja, fraca correlagéo.

Estudos tém mostrado que individuos com deficiéncia ndo tém necessariamente
uma percepcao negativa de bem-estar ou insatisfacdo inferior com a vida (ALOTAIBI et
al., 2014). Oeffinger et al. (2004), concluiram que as ferramentas que refletem a
qualidade de vida ndo mostram uma relacdo com o GMFCS, isto €, 0s individuos mais

graves motoramente ndo relatam uma pior qualidade de vida, incluindo pobre fungéo
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fisica. A perspectiva do proprio individuo quanto ao impacto da doenga em sua vida
nem sempre corresponde com o ponto de vista e com a avaliagdo técnica dos
profissionais da satde (VITALE et al., 2001 e JANSE et al., 2004). No presente estudo,
0 PedsQL 4.0 criangas e pais ndo se correlacionaram com outras medidas, o que sugere
que eles podem ndo ser os melhores instrumentos para avaliar a qualidade de vida em
criangas com PC ou simplesmente que a limitagdo motora ndo influencia na qualidade
de vida desta populacdo. Assim, os clinicos e pesquisadores deveriam ser cautelosos
quanto a escolha das avaliagdes relacionados a qualidade de vida (SULLIVAN et al.,
2007), uma vez que, avaliar a qualidade de vida nesta populagdo constitui ainda um
desafio (MORALES, 2005).

Durante a coleta dos dados no presente estudo, os pesquisadores perceberam que
alguns participantes e seus pais apresentaram dificuldades em responder as perguntas
mais elaboradas e complexas e, em alguns momentos, os participantes tiveram duvidas
em como responder alguns itens, principalmente aos relacionados aos aspectos
emocional, social e atividade escolar Essas dificuldades poderiam estar relacionadas a
capacidade cognitiva ou ao nivel educacional dos participantes, ja que, no presente
estudo, ndo foram utilizados testes especificos para determinar a capacidade cognitiva
dos participantes nem foram avaliados o nivel educacional e cultural dos mesmos. Outro
aspecto a ser considerado é que o PedsQI 4.0 tem sido usado em diferentes condicOes
patologicas. No entanto, quando consideradas as disfungbes neuroldgicas, este
questionario apresenta evidéncias conflitantes para a consisténcia interna nos dominios
(SHIKAKO-THOMAS et al., 2012). Isto poderia explicar a fraca correlacdo observada
neste estudo também coma CIF e o TC1.

O reduzido numero de participantes poderia ser considerado como uma
limitacdo deste estudo, entretanto, este nimero é similar ao estudo prévio de Calley et
al., 2012. A despeito desse numero de participantes, o presente estudo apresenta
informacBes importantes que devem encorajar clinicos e pesquisadores a serem
cautelosos quanto aos escores relacionados a qualidade de vida, ou seja, 0 que o0s
individuos pensam ou querem nem sempre é a opinido dos clinicos . Entretanto, essas
informacGes podem ser Gteis no direcionamento das intervengdes na préatica clinica de

pacientes com paralisia cerebral.
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6 CONCLUSAO

Os resultados deste estudo indicam que o GMFM-88, check list da CIF (item
mobilidade) e teste de caminhada de 1 minuto, possuem uma boa correlagdo entre si.
Entretanto, as mesmas avaliacbes ndo tem uma boa correlacdo com 0s questionarios
PedsQL 4.0 pais e criancas com PC niveis I,11 e Il do GMFCS e estes ndo tém boa
correlacdo entre si. Este resultado sugere que independente da gravidade do
comprometimento motor e das dificuldades na mobilidade, criangas e adolescentes com
PC espastica, nivel funcional I, Il e 1ll do GMFCS e seus pais, apresentam uma Visao

variada em relacdo a percepcao de bem-estar e satisfacdo com a vida.
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ANEXOS

ANEXO 1 - Gross Motor Function Classification System - GMFCS
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Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa
Ampliado e Revisto

GMFCS - E & R© 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997;39:214-223)

GMFCS - E & R © Versao Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pfeifer e Carolina Aratijo Rodrigues Funayama (Programa de Pds-
Graduacao em Neurociéncias e Ciencias do Comportamento - Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto, Universidade de Sao
Paulo)

l INTRODUCAO E INSTRUCOES AO USUARIO l

0O Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral é baseado no movimento
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de
classificacao em cinco niveis, nosso principal critério é que as distincoes entre os niveis devam ser significativas na
vida didria. As distincoes sao baseadas nas limitacoes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade
do movimento. As distincoes entre os Niveis | e Il nao sao tao nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criancas com menos de dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da Organizacao Mundial da Saude (CIF). Nos
sugerimos que 0s usuarios estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre 0
que se observa sobre as criancas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na fungéo motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios (ou
seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se sabe que eles sao capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto, € importante classificar o desempenho atual da funcao motora grossa e nao incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou prognastico de melhora.

O enfoque de cada nivel ¢ 0 método de mobilidade que é mais caracteristico no desempenho ap6s os 6 anos de
idade. As descricoes das habilidades e limitacoes funcionais para cada faixa etdria sao amplas e nao se pretende
descrever todos os aspectos da funcao da crianca/jovem individualmente. Por exemplo, um bebé com hemiplegia que
€ incapaz de engatinhar sobre suas maos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descricao do Nivel | (ou
seja, é capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel I. A escala é ordinal, sem intencao de
que as distancias entre os niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criancas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distincoes entre cada par de niveis é
fornecido para ajudar na determinacao do nivel que mais se assemelha a funcao motora
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grossa atual da crianca ou do jovem.

Nos reconhecemos que as manifestacoes da funcao motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel sao fornecidas descricoes separadas em diferentes faixas
etdrias. Deve-se considerar a idade corrigida de criancas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descricoes para faixa etéria de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refletem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distancias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforco foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitacoes. Assim, como principio geral, a funcao
motora grossa das criancas e jovens que sdo capazes de realizar funcoes descritas em certo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de funcao ou em um nivel acima; ao contrario, a funcao motora grossa de
criancas e jovens que nao conseguem realizar as funcoes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daquele
nivel de funcao.

DEFINICOES OPERACIONAI

Andador de apoio corporal - um dispositivo de mobilidade que apdia a pelve e o tronco. A criancaljovem €
fisicamente posicionada (0) no andador por outra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual - bengalas, muletas e andadores anteriores e posteriores que nao apdiam o
tronco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a crianca/o jovem a se mover.

Mobilidade motorizada - A crianca/o jovem controla ativamente o joystick ou o interruptor elétrico que permite uma
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou outro tipo de
dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propuls@o- a crianca/o jovem utiliza os bracos e as maos ou 0s pés ativamente
para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado - Uma pessoa manualmente empurra o dispositivo de mobilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
carrinho de bebé ou de passeio) para mover a criancal jovem de um lugar ao outro.

Andar - A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra pessoa, ou uso de
qualquer dispositivo de mobilidade manual. Uma ortese (ou seja, uma bracadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas - Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que permite movimento (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

NIVEL I - Anda sem limitacoes

NIVEL Il - Anda com limitagoes
NIVEL Ill - Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade
NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitagoes; pode utilizar mobilidade motorizada.

NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.
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e DisTNCOESENREOSNVES

Distinges entre os niveis | e Il - criancas e jovens do nivel Il, quando comparados as criancas e jovens do nivel |,
tém limitacoes para andar por longas distancias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositivo manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas distancias
em espacos externos e na comunidade; requerem o uso de corrimao para subir e descer escadas; e nao sao
capazes de correr e pular.

Distingdes entre os niveis Il e lll - As criancas e 0s jovens no nivel Il sao capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora possam optar por utilizé-lo as vezes). As criancas e
os jovens do nivel lll precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espacos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis lll e IV - as criancas e jovens que estao no nivel Il sentam-se sozinhos ou requerem no
maximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles sao mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criancas e jovens no nivel IV sentam-se (geralmente
apoiados), mas a autolocomocao ¢ limitada. E mais provavel que as criancas e jovens no Nivel IV sejam
transportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distingdes entre os Niveis IV e V - As criancas e jovens no Nivel V tém graves limitacoes no controle da cabeca e
tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomocao € conseguida apenas se a crianca/
jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificagao da Fungao Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS-E &R)

NIVEL I: Bebés sentam-se no chao, mantém-se sentados e deixam esta posicdo com ambas as maos livres para manipular
objetos. Os bebés engatinham (sobre as maos e joelhos), puxam-se para ficar em pé e dao passos segurando-se nos moveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de aparelhos para auxiliar a locomogao.

NIVEL II: Os bebés mantém-se sentados no chao, mas podem necessitar de ambas as maos como apoio para manter o equilibrio.
Os bebés rastejam em prono ou engatinham (sobre maos e joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos
segurando-se nos moveis.

NIVEL III: Os bebés mantém-se sentados no chao quando hé apoio na parte inferior do tronco. Os bebés rolam e rastejam para
frente em prono.

NIVEL 1Iv: Os bebés apresentam controle de cabeca, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chao. Os
bebés conseguem rolar para a posicao supino e podem rolar para a posicao prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntério do movimento. Os bebés sao incapazes de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar..

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criancas sentam-se no chao com ambas as maos livres para manipular objetos. Os movimentos de sentar e levantar-
se do chao sao realizadas sem assisténcia do adulto. As criancas andam como forma preferida de locomocao, sem a necessidade
de qualquer aparelho auxiliar de locomocao.

NIVEL II: As criancas sentam-se no chao, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as maos estao livres para
manipular objetos. Os movimentos de sentar e deixar a posicao sentada sao realizados sem assisténcia do adulto. As criancas
puxam-se para ficar em pé em uma superficie estavel. As criancas engatinham (sobre maos e joelhos) com padrao alternado,
andam de lado segurando-se nos moveis e andam usando aparelhos para auxiliar a locomocao como
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forma preferida de locomocao.

NIVEL III: As criancas mantém-se sentadas no chao freqientemente na posicao de W (sentar entre os quadris e os joelhos em
flexao e rotacao interna) e podem necessitar de assisténcia do adulto para assumir a posicao sentada. As criancas rastejam em
prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem movimentos alternados de perna, como métodos principais
de auto-locomocao. As criancas podem puxar-se para levantar em uma superficie estavel e andar de lado segurando-se nos
moveis por distancias curtas. As criancas podem andar distancias curtas nos espacos internos utilizando um dispositivo manual de
mobilidade (andador) e ajuda de um adulto para direcioné-la e gird-la.

NIVEL IV: As criancas sentam-se no chao quando colocadas, mas sao incapazes de manter alinhamento e equilibrio sem o uso de
suas maos para apoio. As criancas frequentemente necessitam de equipamento de adaptacao para sentar e ficar em pé. A auto-
locomocao para curtas distancias (dentro de uma sala) é alcancada por meio do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as
maos e joelhos sem movimento alternado de pernas.

NIVEL V: As deficiencias fisicas restringem o controle voluntdrio do movimento e a capacidade de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco. Todas as dreas de funcao motora estao limitadas. As limitacoes funcionais do sentar e ficar
em pé nao sao completamente compensadas por meio do uso de equipamentos adaptativos e de tecnologia assistiva. No nivel V,
as criancas nao tém meios para se mover independentemente e sao transportadas. Somente algumas criancas conseguem a
autolocomocao utilizando uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaptacoes.

0 QUARTO IVERSAR!

NIVEL I: As criancas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela sem a necessidade de apoio das méaos. As
criancas saem do chao e da cadeira para a posicao em pé sem a necessidade de objetos de apoio. As criancas andam nos
espacos internos e externos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular.

NIVEL II: As criancas sentam-se na cadeira com ambas as maos livres para manipular objetos. As criancas saem do chéo e da
cadeira para a posicao em pé, mas geralmente requerem uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-se para cima
com os membros superiores. As criancas andam sem a necessidade de um dispositivo manual de mobilidade em espacos
internos e em curtas distancias em espacos externos planos. As criancas sobem escadas segurando-se no corrimao, mas Sao
incapazes de correr e pular.

NIVEL III: As criancas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio pélvico e de tronco para maximizar a
funcao manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-
se para cima com seus bracos. As criancas andam com um dispositivo manual de mobilidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criancas frequentemente sao transportadas quando percorrem longas distancias e
quando em espacos externos em terrenos irregulares.

NIVEL IV: As criancas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adaptado para controle de tronco e para
maximizar a funcao manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estével para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bracos. As criancas podem, na melhor das hipoteses, andar por curtas
distancias com o andador e com supervisao do adulto, mas tem dificuldades em virar e manter o equilibrio em superficies
irequlares. As criancas sao transportadas na comunidade. As criancas podem adquirir autolocomocao utilizando uma cadeira de
rodas motorizada.

NIVEL V: As deficincias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a habilidade para manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco. Todas as areas da funcao motora estao limitadas. As limitacoes funcionais no sentar e ficar
em pé ndo sao completamente compensadas por meio do uso de equipamento adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V, as
criancas nao tém como se movimentar independentemente e sao transportadas. Algumas criancas alcancam autolocomocao
usando cadeira de rodas motorizada com extensas adaptacoes.

ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Nivel I: As criancas caminham em casa, na escola, em espacos externos e na comunidade. As criancas sao capazes de subir e
descer meio-fios e escadas sem assisténcia fisica ou sem o uso de corrimao. As criancas apresentam habilidades motoras grossas
tais como correr e saltar, mas a velocidade, equilibrio e a coordenacao sao limitados. As criancas podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.
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Nivel II: As criancas caminham na maioria dos ambientes. As criancas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
distancias e de equilibrio em terrenos irregulares, inclinacoes, dreas com muitas pessoas, espacos fechados ou quando carregam
objetos. As criancas sobem e descem escadas segurando em corrimao ou com assisténcia fisica se nao houver este tipo de apoio.
Em espacos externos e na comunidade, as criancas podem andar com assisténcia fisica, um dispositivo manual de mobilidade, ou
utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. As criancas tém, na melhor das hipoteses, apenas habilidade
minima para realizar as habilidades motoras grossas tais como correr e pular. As limitacoes no desempenho das habilidades
motoras grossas podem necessitar de adaptacoes para permitirem a participacao em atividades fisicas e esportes.

Nivel III: As criancas andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade na maioria dos espacos internos. Quando
sentadas, as criancas podem exigir um cinto de seguranca para alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em pé e do chao para posicao em pé requerem assisténcia fisica de uma pessoa ou uma superficie de apoio. Quando
movem-se por longas distancias, as criancas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criancas podem subir ou
descer escadas segurando em um corfimao com supervisao ou assisténcia fisica. As limitacoes na marcha podem necessitar de
adaptacoes para permitir a participacao em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulsao de uma cadeira de rodas
manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: As criancas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisténcia fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos
ambientes. As criancas requerem assento adaptado para o controle pélvico e do tronco e assisténcia fisica para a maioria das
transferéncias. Em casa, as criancas movem-se no chao (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curtas distancias com assisténcia
fisica ou utilizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criancas podem utilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Na escola, em espacos externos e na comunidade, as criancas sao transportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utilizam mobilidade motorizada. As limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacoes que permitam a participacao nas
atividades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Nivel V: As criancas sao transportadas em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. As criancas sao limitadas em
sua habilidade de manter as posturas anti-gravitacionais da cabeca e tronco e de controlar os movimentos dos bracos e pernas.
Tecnologia assistiva é utilizada para melhorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o levantar e/ou a mobilidade, mas as limitacoes
nao sao totalmente compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total de um adulto. Em casa, as
criancas podem se locomover por curtas distancias no chao ou podem ser carregadas por um adulto. As criancas podem adquirir
auto-mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com adaptacoes extensas para sentar-se e controlar o trajeto. As limitacoes na
mobilidade necessitam de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas e em esportes, inclusive a assisténcia
fisica e uso de mobilidade motorizada.

ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Nivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espacos externos e na comunidade. Os jovens sao capazes de subir e descer
meio-fios sem a assisténcia fisica e escadas sem o uso de corrimao. Os jovens desempenham habilidades motoras grossas tais
como correr e pular, mas a velocidade, o equilibrio e a coordenacao sao limitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Nivel II: Os jovens andam na maioria dos ambientes. Os fatores ambientais (tais como terrenos irregulares, inclinacoes, longas
distancias, exigencias de tempo, clima e aceitacao pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Na escola ou no trabalho, os jovens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por sequranca. Em espacos
externos e na comunidade, os jovens podem utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um corrimao ou com assisténcia fisica se nao houver corrimao. As limitacoes no
desempenho de habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas
e esportes.

Nivel III: Os jovens sao capazes de caminhar utilizando um dispositivo manual de mobilidade. Os jovens no nivel Ill
demonstram mais variedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estao sentados, os jovens podem precisar de um cinto de Seguranca para
alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado para em pé e do chao para em pé requerem assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Na escola, os jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade motorizada. Em espacos externos e na comunidade, os jovens sao transportados em uma cadeira de rodas ou
utiizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir e descer escadas segurando em um corfimao com Supervisao ou
assisténcia fisica. As limitacoes na marcha podem necessitar de adaptacoes para permitir a participacao em atividades fisicas e
esportes incluindo a auto-propulsao de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico e do tronco. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas é necessaria para as transferéncias.
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Os jovens podem apoiar 0 peso com as pernas para ajudar nas transferéncias para ficar em pé. Em espacos internos, os jovens
podem andar por curtas distancias com assisténcia fisica, utilizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados, utilizam um
andador de apoio corporal. Os jovens sao fisicamente capazes de operar uma cadeira de rodas motorizada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas motorizada nao for possivel ou nao disponivel, 0s jovens sao transportados em uma cadeira de rodas manual. As
limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacoes para permitir a participacao nas atividades fisicas e esportes, inclusive a
assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Nivel V: Os jovens sao transportados em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. Os jovens sao limitados em sua
habilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabeca e tronco e o controle dos movimentos dos bracos e pernas.
Tecnologia assistiva € utilizada para melhorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitacoes
ndo sao totalmente compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevacao mecanica €
necessaria para as transferéncias. Os jovens podem conseguir a auto-mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com
adaptacoes extensas para sentar e para o controle do trajeto. As limitacoes na mobilidade necessitam de adaptacoes para permitir
a participacao nas atividades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica e o uso de mobilidade motorizada.
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ANEXO 2- Gross Motor Function Measure - GMFM

MEDIDA DA FUNCAO MOTORA GROSSA (GMFM)
FOLHA DE PONTUACAO (GMFM-88 e GMFM-66)*

Nome da crianga: Registro:

Data da avaliagdo: ::D Nivel no GMFCS'
Data de nascimento: I::D ;l ? %] I:vl l;l

Idade cronolégica anos meses
¥ I:I i:l Condigoes de teste (p. ex., local, vestudrio, tempo, outras
pessoas presentes):

Nome do avaliador:

46

A GMFM é um instrumento de observacdo padronizado, elaborado e validado para medir mudanga na fungdo motora grossa que
ocorre ao longo do tempo nas criangas com paralisia cerebral. O sistema de pontuagio deve ser entendido como diretriz genérica.
Entretanto, a maioria dos itens tem descricdo especifica para cada pontuagdo. E obrigatério que as diretrizes contidas no manual
sejam usadas para pontuar cada item.

SISTEMA DE PONTUACAO* 0 =ndo inicia
I =inicia
2 =completa parcialmente
3 =ndo completa
NT  =ndo testado (usado na pontuagdo pelo GMAE)

E importante diferenciar a verdadeira pontuacio “0” (crianca ndo inicia) dos itens que nio sio testados (NT),
se vocé estiver interessado em usar o programa Estimador de Habilidade Motora Grossa GMFM-66

O programa Estimador de Habilidade Motora Grossa 2 (GMAE-2) GMFM-66 estd disponivel para download no endereco
www.canchild.ca para aqueles que adquiriram o Manual da GMFM. A GMFM-66 ¢ vilida apenas para aplica¢do a crian¢as com
paralisia cerebral.

Contato para Grupos de Pesquisa:

CanChild Centre For Childhood Disability Research, Institute for Applied Health Sciences, McMaster University
1400 Main St. W., Room 408

Hamilton, ON Canada L8S 1C7.

E-mail:canchild@mcmaster.ca - Website: www.canchild.ca.

' O nivel GMFCS ¢ uma medida da gravidade da fungio motora. Defini¢des para o GMFCS (expandido e revisado) sio encontradas em Palisano
et al. Developmental Medicine & Child Neurology 2008; 50:744-50, e no programa Estimador de Habilidade Motora Grossa 2 (GMAE-2).
Acesso: http://motorgrowth.canchild.ca/en/GMFCS/resources/GMFCS-ER..pdf.

(*) Traduciio para a Lingua Portuguesa realizada por Luara Tomé Cyrillo e Maria Cristina dos Santos Galvio, fisioterapeutas da
AACD - Associacio de Assisténcia a Crianca Deficiente, Sao Paulo, SP, Brasil.
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Assinale (\I) a pontuacio apropriada: se algum item ndo € testado (NT), circule o nimero do item na coluna a direita.
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ITEM A: DEITAR E ROLAR PONTUACAO NT
1 SUP: CABECA NA LINHA MEDIA: vira a cabe¢a com membros Simétricos .............oooowe... LU I I A e | 1L
#2  SUP: traz as mdos para a linha média, dedos uns com os outros LU N e I e ] Z
3 SUP: levanta a cabega 45° LU N I N I O - 3.
4 SUP: flexiona quadril e joelho direito em amplitude completa LU N e I - 4.
5 SUP: flexiona quadril e joelho esquerdo em amplitude completa LU R e N I O O 5.
*6  SUP: alcanga com o brago direito, mdo cruza a linha média em dire¢do ao brinquedo .... L I I A 2 | 6.
*7 SUP: alcanga com o brago esquerdo, mdo cruza a linha média em direc¢ao ao brinquedo LN I o O I L 7.
8  SUP: rola para a posi¢do prona sobre o lado direito o] Jrp 1= 131 | 8.
9 SUP: rola para a posi¢do prona sobre o lado esquerdo of (v f2[ | 9
*10  PR: levanta a cabeca na vertical LN O - D 10.
11 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: levanta cabega na vertical, cotovelos estendidos, peito
elevado 0 \:l 1 I:] 2 l:l 3 I:l 11
12 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: peso sobre 0 antebraco direito, estende completamente o
brago contralateral para a frente 0 EI 1 l:' 2 [:I l:l 12.
13 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: peso sobre o antebraco esquerdo, estende completamente o
brago contralateral para a frente 0 1 2 3 13.
14 PR: rola para a posigio supina sobre o lado direito 0 ! 2 14,
15 PR: rola para a posi¢do supina sobre o lado esquerdo 0 1 2 3 15.
6  PR: pivoteia 90° para a direita usando os membros 0 1 2 16.
17 PR: pivoteia 90° para a esquerda usando os membros 0 1 2 3 17.
TOTAL DA DIMENSAO A | |
ITEM B: SENTAR PONTUACAO NT
#18  SUP: MAOS SEGURADAS PELO AVALIADOR: puxa-se para sentar com controle de cabega ..... 0 @ 1 E 2 @ 3 % 18.
19 SUP: rola para o lado direito, consegue sentar 0 1 2 3 ‘ 19.
20 SUP: rola para o lado esquerdo, consegue sentar 0 1 2 3 ‘ 20.
#21  SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO TERAPEUTA: levanta a cabeca
na vertical, mantém por 3 segundos 0 I:I 1 \:I 2 D 3 \:] 21.
#22  SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO TERAPEUTA: levanta a cabega
na linha média, mantém por 10 segundos 0 1 | 2 3 22,
*23  SENTADA SOBRE O TAPETE, BRACO(S) APOIADO(s): mantém por 5 segundos . 0 @ 1 2 @ 3 ‘ 23.
#24  SENTADA SOBRE O TAPETE: mantém bragos livres por 3 segundos .. 0 1 2 3 ‘ 24,
*25  SENTADA SOBRE O TAPETE COM UM BRINQUEDO PEQUENO NA FRENTE: inclina-se
para a frente, toca o brinquedo, endireita-se sem apoio do brago 0 [:‘ 1 E 2 I:J 3 D 25.
*26  SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o brinquedo colocado 45° atrds do lado direito da crianga,
retorna para a posi¢ao inicial 0 D 1 D 2 D 3 D 26.
*27  SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o brinquedo colocado 45° atrds do lado esquerdo da o o o o
crianga, retorna para a posicdo inicial 0 1 2 3 27.
28  SENTADA SOBRE O LADO DIREITO: mantém, bragos livres, por 5 segundos ..........cccccccceueeuuvns LU O O - A - 28.
29  SENTADA SOBRE O LADO ESQUERDO: mantém, bracos livres, por 5 segundos 0l [af | L I O 29.
#30  SENTADA SOBRE O TAPETE: abaixa-se para a posigio prona com CONtrole ............c.vvreveensnnens of [rf 2 [3[ ] 30.
#31  SENTADA SOBRE O TAPETE COM OS PES PARA A FRENTE: atinge 4 apoios sobre o lado direito.. 0 R 3L
32 SENTADA SOBRE O TAPETE COM OS PES PARA A FRENTE: atinge 4 apoios sobre o ladoesquerdo. 0 | | 1| | 2| | 3| | 32
33 SENTADA SOBRE O TAPETE: pivoteia 90° sem auxilio dos bragos .............ccccevevveernvcivnennsnnennns LU I I N I - 33.
*34  SENTADA NO BANCO: mantém, bragos e pés livres, por 10 Segundos ............c.ooeeeeuumseceurusesseeeennens L N I A I O - 34,
#35  EM PE: atinge a posigiio sentada em um banco pequeno LU A I A I O - 35.
#36  NO CHAO: atinge a posigdo sentada em um banco pequeno LU N I A - A O 36.
#37  NO CHAO: atinge a posicio sentada em um banco grande o v 2 L 37.
I

© Memnon Edigdes Cientificas Ltda., Luara Tomé Cyrillo, Maria Cristina dos Santos Galvao. Folha de Pontuagao da GMFM

TOTAL DA DIMENSAO B




48

ITEM  C: ENGATINHAR E AJOELHAR PONTUACAO NT
38  PR:arrasta-se 1,8 metros para a frente LU I R - O - 38.
#39 4 APOIOS: mantém o peso sobre as mios e joelhos, por 10 segundos ..o O | | 112 F 3| 39.
*40 4 APOIOS: atinge a posi¢do sentada com os bragos livres . LU N O N - O I 40.
*4]1  PR: atinge 4 apoios, peso sobre as mios e joelhos L0 I I A 2 I - 41
*42 4 APOIOS: avanca o brago direito para a frente, mao acima do nivel do ombro . L0 N I - I o 42,
*43 4 APOIOS: avanca o braco esquerdo para a frente, mdo acima do nivel do ombro LN I O A - O - 43.
*44 4 APOIOS: engatinha ou impulsiona-se 1,8 metros para a frente LU A I A - O A 44,
*45 4 APOIOS: engatinha 1,8 metros para a frente com movimento alternado dos membros ........ LU A I A - A I 45.
*46 4 APOIOS: sobe 4 degraus engatinhando sobre as maos e 0s joelhos/pés ................... 0 ! - 3 46.
47 4 APOIOS: desce 4 degraus engatinhando para trds sobre as maos e os joelhos/pés ... 0 E 1 E 2 E 3 D 47.
*48  SENTADA SOBRE O TAPETE: atinge a posi¢ao ajoelhada usando os bracos, mantém,

bracos livres, por 10 segundos 0 I:l 1 I:l 2 I:] 3 I:] 48.

49 AJOELHADA: atinge a posi¢do semiajoelhada sobre o joelho direito usando bragos, mantém,
bragos livres, por 10 segundos 0 I:I 1 I:l 2 I:] 3 D 49,

50  AJOELHADA: atinge a posicao semiajoelhada sobre o joelho esquerdo usando bragos,
mantém, bragos livres, por 10 segundos 0 1 2 3 50.
#*51  AJOELHADA: anda na posi¢io ajoelhada 10 passos para a frente, bragos livres ..o 0 EI ! E! - El 3 B 51
TOTAL DA DIMENSAO C | |

ITEM D: EM PE PONTUACAO NT
#52  NO CHAO: puxa-se para a posi¢do em pé apoiada em um banco grande .................ooeeessessrses LU [ T S - N I 52,
*53  EM PE: mantém, bracos livres, por 3 segundos L0 E I A - S o 53.
*54  EM PE: segurando-se em um banco grande com uma mio, levanta o pé direito, por 3 segundos .~ 0 I I A - O o 54.
#55  EM PE: segurando-se em um banco grande com uma méo, levanta o pé esquerdo, por 3 segundos ..~ 0 I R I A - 55.
#56  EM PE: mantém, bracos livres, por 20 segundos LU R I A - O O 56.
*57  EM PE: levanta o pé esquerdo, bracos livres, por 10 segundos L I N - A e 57.
#58  EM PE: levanta o pé direito, bragos livres, por 10 segundos L N T O A - I = 58.
*59  SENTADA EM BANCO PEQUENO: atinge a posi¢do em pé sem usar 0s bragos ................. LU [ O R - I - 59.

*60  AJOELHADA: atinge a posi¢do em pé passando pela posi¢io semiajoelhada sobre o joelho
direito, sem usar os bragos 0 ‘:' 1 |:| 2 D 3 D 60.

*61  AJOELHADA: atinge a posi¢do em pé passando pela posi¢do semiajoelhada sobre o joelho
esquerdo, sem usar os bragos 0 1 2 3 61.
#62  EM PE: abaixa-se com controle para sentar no chio, bragos livres ...........ooooeorovevovrrsoeerrsoen 0 ! 2 3 62.
63 EM PE: agacha-se, bragos livres 0 ! 2 3 63.
#64  EM PE: pega um objeto no chio, bragos livres, retorna para a posi¢io em pé 0 ! 2 3 64.

TOTAL DA DIMENSAO D | |

ITEM E: ANDAR, CORRER, PULAR PONTUACAO NT

65 EM PE, SEGURANDO-SE COM AS DUAS MAOS EM UM BANCO GRANDE: anda de
lado 5 passos para o lado direito 0 I:I 1 |:[ B I:] 3 ‘:l 65.

“66  EM PE, SEGURANDO-SE COM AS DUAS MAOS EM UM BANCO GRANDE: anda de
lado 5 passos para o lado esquerdo 0 ! 2 3 66.
*67  EM PE, DUAS MAOS SEGURADAS: anda 10 passos para a frente ............ocemcrscrss 0 ! 2 3 67.
#68  EM PE, UMA MAO SEGURADA: anda 10 passos para a frente 0 I 2 3 68.
#69  EM PE: anda 10 passos para a frente 0 1 2 3 69.
*70  EM PE: anda 10 passos para a frente, para, vira 180° e retorna 0 ! 2 3 70.
*71  EM PE: anda 10 passos para trds 0 ! 2 3 7L
*72 EM PE: anda 10 passos para a frente, carregando um objeto grande com as duas mos .......... 0 1 2 3 72.
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*73

*74

*75
*76
11
*78
*19
*80
*81
*82
*83
*84

#85

*86

#87
*88

Esta avaliagdo foi indicativa do desempenho habitual da crianga:

EM PE: anda 10 passos consecutivos para a frente entre linhas paralelas afastadas 20 centi-
metros uma da outra

EM PE: anda 10 passos consecutivos para a frente sobre uma linha com 2 centimetros de

largura

EM PE: transpde um bastio posicionado na altura dos joelhos, iniciando com o pé direito .....
EM PE: transpoe um bastio posicionado na altura dos joelhos, iniciando com o pé esquerdo .
EM PE: corre 4,5 metros, para e retorna
EM PE: chuta a bola com o pé direito
EM PE: chuta a bola com o pé esquerdo

EM PE: pula 30 centimetros de altura, com ambos 0s pés simultaneamente ...........................
EM PE: pula 30 centimetros para a frente, com ambos os pés simultaneamente .....................
EM PE: pula 10 vezes sobre o pé direito dentro de um circulo com 60 centimetros de didmetro ..
EM PE: pula 10 vezes sobre o pé esquerdo dentro de um circulo com 60 centimetros de didmetro ...
EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMAOQ: sobe 4 degraus, segurando em um corrimio,
alternando os pés

EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMAO: desce 4 degraus, segurando em um corriméo,
alternando os pés

EM PE: sobre 4 degraus, alternando os pés

EM PE: desce 4 degraus, alternando os pés

EM PE EM UM DEGRAU COM 15 CENTIMETROS DE ALTURA: pula do degrau, com
ambos os pés simultaneamente

TOTAL DA DIMENSAO E

COMENTARIOS:
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73.

75.
75.
76.
71.
78.
79.

81.
82.
83.

85.
86.



RESUMO DA PONTUACAO DA GMFM
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” - % ” AREA-META
DIMENSAO CALCULO DAS PONTUACOES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES i o
A Deitar'e Rolar Total da Dimensao A <100= o K ]
51 51
Total da Dimensédo B
B. Sentar SHELES AN x100= % B. [ |
60 60
C. Engatinhar e Ajoelhar Totalda Dimensio C x 100 = % C. E]
42 42
D. Em Pé Total da Dimensdo D <100 = % D. EI
39 39
E. Andar, Correr e Pular Total da Dimensdo E x 100 = % E. I:]
72 72

%A + %B + %C + %D + %E

PONTUACAO TOTAL =

Nimero total de Dimensoes

- %

PONTUACAO-META TOTAL

Soma das pontuagdes percentuais em cada dimensdo identificada como drea-meta

Nimero de dreas-meta

%

Pontuacio da GMFM-66

Pontuacdo anterior da GMFM-66

Mudanga na pontuagio da GMFM-66

Pontuagiio do Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM-66"

a

Intervalo de Confianca de 95%
a

! Conforme o programa Estimador de Habilidade Motora Grossa (GMAE)

Intervalo de Confianca de 95%
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TESTE COM DISPOSITIVOS DE MOBILIDADE / ORTESE

Assinale abaixo com (\f) qual dispositivo de mobilidade / drtese foi utilizado e em que dimensao foi aplicado primeiramente. (Pode haver

mais do que um).
Dispositivo de mobilidade Dimensao Ortese Dimensao
Andador com rodas / de empurrar ........... Estabilizador de quadril ...........ccccoeeeuee
Andador | Estabilizador de joelho
Muleta axilar .... | Estabilizador de tornozelo-pé ....
Muletasi e s | Estabilizador de pé ..........cccevevernvucnnne
Bengala de quatro apoios : SAPALOS. cosmmsnssmmussmpasesmssensssamsmmsesmsnses
BENgAlA s 1153111111117 (Rt .
Nenhum : Outra
Outro (especifique)
(especifique)
RESUMO DA PONTI,JAC.&O COM USO DE DISPOSITIVO DE MOBILIDADE / ORTESE
DIMENSAO CALCULO DAS PONTUACOES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES AREA-META
Assinalar com \/
Total da Dimensdo A x 100= % A.

A. Deitar e Rolar []
51 51
B. Sentar Total da Dimensao B x 100 = % B.
60 60
Total da Dimensdo C x 100 = 9% e
C. Engatinhar e Ajoelhar |:|
42 42
Total da Dimensdo D x 100 = % D.
D. Em Pé [ ]
39 39
Total da Dimensao E x 100 = Y% E.
E. Andar, Correr e Pular \:|
72 72
pONTUACgO TOTAL = %A + %B + %C + %D + %E
Niimero total de Dimensoes
= + 25 + = = %
5 5
PONTUACAO.META TOTAL = Soma das pontuagdes percentuais em cada dimensdo identificada como drea-meta

Nimero de dreas-meta

= %

Pontuacido da GMFM-66

Pontuaciio do Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM-66'

a

Pontuagdo anterior da GMEM-66

Intervalo de Confianga de 95%
a

Mudanca nas pontua¢des da GMFM-66

' Conforme o programa Estimador de Habilidade Motora (GMAE)

Intervalo de Confianga de 95%
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ANEXO 3 - Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida — PEDSQL 4.0

N identificagdo:

Data:

PedsQL"

Questionario da
Qualidade de Vida Pediatrica

Verséo 4.0 - Portugués

RELATORIO para ADOLESCENTES (idades 13-18)

INSTRUGOES

A proxima pagina contém uma lista de itens que podem ser um problema para seu (sua) filho (a). Por favor,
conte-nos quanto cada um desses itens tém sido um problema seu (sua) filho (a) durante o ultimo més

assinalando:

0 se nunca é problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se muitas vezes é um problema
4 se quase sempre é um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 Parent (5-7) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights

reserved 01/00




Mo ditimo més guanto seu fhois) tem tido problemas com andador?
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CAPACIDADE FiSICA (dificuldade para...) Hunca| SU3%€ | ojoymas | Freduente-| Quase
nunca mente sempre

VEZES

1. Andar 0 1 2 3 4

2. Comer 0 1 P 3 4

3. P articipar de brincadeiras ativas ou fazer 0 ’ 5 3 1

exerccios fizicos

4 Levanfaralguma coiza pesada 0 1 2 3 4

5. Tomar banho 0 1 2 3 4

&. Ajudar a apanhar o= bringuedos 0 1 2 3 4

7. Sentir dor 0 1 s 3 4

8. Ter pouca energia ou disposicio 0 1 2 3 4

ASPECTO E MOCIONAL (dificuldade Hunca Quase Alqumas Fregiente-| Quase

pard..) nunca . mente sempre

1. Sentir medo ou ficar assustado/a ] 1 2 3 4

2. Ficar trizste 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4. Domir mal 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupadoda 0 1 2 3 4

ASPECTO SOCIAL (dificuldade para..)  Hunca| 2U358 | ojoymas | Frequente-| Quase

nunca mente sempre

VEZES

1. Brincar com outras criancas 0 1 2 3 4

2. Asoutras criancas ndo quersrem ser 0 " 2 5 4

amigos dele /dela

3. Az outras criancas implicarem com o Seu 0 " 2 5 4

filho / a sua filha

4. N&o conseguir fazer coisas que outras 0 1 2 3 4

criancas da mesma idade fazem

5. Acompanhar a brincadeira com cutras 0 " 2 5 4

criancas

*Por favor, complete esta parte se seu filho / sua filha vai 8 escola ou & creche

ATIVIDADE E SCOLAR (dificuldade para...) Nunca| JU3%% | gjgymas | Frediente| Quase
vezes .

1. Fazeras me=mas atividades e=colares 0 1 2 3 4

gue ascutras crigncas das turma

2. Faltara aula/creche por ndo estar se 0 1 2 5 4

zentindo bem

3. Faltara aula/creche para ir ao médico ou 0 1 2 q 4

ao hospital

Pamel 40 Ferart (5T
resaneed OO0

Pot 50 e repnodued withowr penmisson

ST iging & 1998 S Viarnil Al

rgivs
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ANEXO 4 -Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) senhor (a), o (a) menor, pelo (a) qual o (a) senhor (a) € responsavel, esta
sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada “Fortalecimento muscular em
criangcas com paralisia cerebral”, sob a responsabilidade dos pesquisadores Valdeci
CarlosDionisio, Juliana Rodrigues de Queiroz, Neuza Maria Duarte de Castro, Isabela
Alves Marques e Maristella Borges Silva.

Nesta pesquisa estamos buscando avaliar os efeitos de um programa de fortalecimento
muscular em criangas com paralisia cerebral.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera obtido pela pesquisadora Juliana
Rodrigues de Queiroz, na AACD-Uberlandia.

Na participacdo do (a) menor, ele (a) sera avaliado (a) nos métodos habituais da AACD,
teste de forca muscular, escala de Ashwort, GMFM, teste de caminhada de 1 minuto,
Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida - PedsQL, Chek list de acordo com CIF e
da atividade eletromiografica dos principais musculos dos membros inferiores e do
tronco na atividade de sentar e levantar de uma cadeira.

Em nenhum momento o (a) menor sera identificado (a). Os resultados da pesquisa serdo
publicados e ainda assim, a sua identidade sera preservada.

O (A) menor néo terd nenhum gasto nem ganho financeiro por participar na pesquisa.

Os riscos da participacdo do (a) menor na pesquisa, consistem em riscos minimos de
lesbes musculares e aumento da espasticidade. Os beneficios serdo aumento de forca
muscular, melhorando a funcdo motora.

O (A) menor € livre para deixar de participar da pesquisa a qualquer momento, sem
nenhum prejuizo ou coacao.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficard com o (a)
senhor (a), responsavel legal pelo (a) menor.
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Qualquer duvida a respeito da pesquisa, o (a) senhor (a), responsavel legal pelo (a)
menor, poderd entrar em contato com Juliana Rodrigues de Queiroz- Fisioterapeuta da
AACD- telefone 34-3228-8047, rua da Doméstica n® 280, bairro Planalto, Uberlandia,
MG. Podera também entrar em contato com o Comité de Etica na Pesquisa com Seres
Humanos — Universidade Federal de Uberlandia avenida Jodo Naves de Avila, n° 2121,
bloco A, sala 224, Campus Santa Monica — Uberlandia —MG, CEP 38408-100, fone: 34-
32394131.

.
"k/ / 7/

F‘+ Y e {V://’j W /x/'/\/
T
Valdeci CarJIos Dionisio Neuza Maria Duarte de Castro
Orientaddr Co-orientador

A 1/

fuliann Redos Q¢ o Qg Ladd, MU UMbigu
0 <

Juliana Rodrigues de Queiroz Isabela Alves Marques

Pesquisador Pesquisador

M AWSANN0. . BOOM A,

Maristella Borges Silva

Pesquisador

Eu, responsavel legal pelo (a) menor
consinto na sua participacdo no projeto citado acima, caso ele (a) deseje, apos ter sido
devidamente esclarecido (a).

Responsavel pelo (a) menor participante da pesquisa
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ANEXO 5 - Termo de Esclarecimento para o Menor

TERMO DE ESCLARECIMENTO PARA O MENOR

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada “ Efeito do
fortalecimento muscular nos aspectos funcionais e nos padrfes de recrutamento
muscular em criancas com paralisia cerebral”, sob a responsabilidade dos
pesquisadores Valdeci Carlos Dionisio, Juliana Rodrigues de Queiroz, Neuza Maria
Duarte de Castro, Isabela Alves Marques e Maristella Borges Silva.

Nesta pesquisa nés estamos buscando avaliar melhor os efeitos de um programa de
fortalecimento muscular em criancas portadoras de paralisia cerebral.

Na sua participacdo vocé sera avaliado através do teste de forgca muscular, da escala
modificada de Ashwort, teste de caminhada de 1 minuto, check list da CIF, niveis D e E
do Gross Motor Function Measure (GMFM), avaliacdo da espasticidade nos musculos
quadriceps femoral e isquiotibiais realizado pelo reflexo de estiramento, eletromiografia
dos principais musculos dos membros inferiores e tronco durante a atividade do sentar e
levantar de uma cadeira e aplicacdo do questionario de qualidade de vida ( PedsQL),
antes e apos a realizacdo do protocolo de fortalecimento muscular.

Em nenhum momento vocé serd identificado. Os resultados da pesquisa serdo
publicados e ainda assim a sua identidade sera preservada.

Vocé ndo terd nenhum gasto e ganho financeiro por participar na pesquisa.

Os riscos sdo minimos e consistem em aumento da espasticidade, identificacdo dos
participantes, lesbes e quedas. Como beneficios os participantes desta pesquisa
realizardo tratamento fisioterapico trés vezes por semana totalmente gratuita, com o
objetivo de melhorar forca muscular, melhorar funcdo motora grossa e
consequentemente melhorar participacdo nas atividades de vida diaria.

Mesmo seu responsavel legal tendo consentido na sua participacdo na pesquisa, VOCé
ndo é obrigado a participar da mesma se ndo desejar. Vocé é livre para deixar de
participar da pesquisa a qualquer momento sem nenhum prejuizo ou coacéo.

Uma via original deste Termo de Esclarecimento ficara com vocé.
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Qualquer davida a respeito da pesquisa, vocé poderd entrar em contato com: Valdeci
Carlos Dionisio e Juliana Rodrigues de Queiroz fisioterapeuta da AACD-Uberlandia
rua da Domeéstica n° 250, bairro planalto, Uberlandia-MG, telefone 3228-8047. Podera
também entrar em contato com o Comité de Etica na Pesquisa com Seres-Humanos —
Universidade Federal de Uberlandia: Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco A, sala
224, Campus Santa Monica — Uberlandia -MG, CEP: 38408-100; fone: 34-32394131.
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Valdeci CaJIos Dionisio Neuza Maria Duarte de Castro
Orientaddr Co-orientador
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Juliana Rodrigues de Queiroz Isabela Alves Marques

Pesquisador Pesquisador

MOANUNAN0. . DO A0

Maristella Borges Silva

Pesquisador

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apos ter sido devidamente
esclarecido.

Participante da pesquisa
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ANEXO 6- Parecer Consubstanciado do CEP da Universidade Federal de Uberlandia

@. U F UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
} UBERLANDIA/MG g%«vl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Efeito do fortalecimento muscular nos aspectos funcionais e nos padrdes de
recrutamento muscular em crianga com paralisia cerebral.

Pesquisador: Valdeci Carlos Dionisio

Area Temtica:

Versdo: 2

CAAE: 21568113.4.0000.5152

Instituicdo Proponente: Faculdade de Educacéo Fisica e Fisiotrapia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 475.029
Data da Relatoria: 22/11/2013

Apresentacao do Projeto:

A Paralisia Cerebral é uma doencga crénica e incuravel, que exige acompanhamento médico e terapias
especificas ao longo da vida, gerando dispéndio de grandes esforgos pelo paciente, pela sua familia e pela
equipe multidisciplinar na tentativa de melhorar as condi¢gdes de salude e bem estar. Os cuidados e
intervengbes, em geral, visam aprimorar a fungdo motora, estimular estratégias compensatorias de
desenvolvimento e promover maior grau de independéncia funcional dos pacientes.

De acordo com os pesquisadores, as evidéncias atuais sobre treinamento de resisténcia em criangas e
adolescentes com PC sao insuficientes e ineficazes para apoiar ou n&o a eficacia da melhora da forga
muscular nesta populagéo, dai a necessidade de se encontrar um protocolo mais eficaz e um programa de
treinamento resistido bem definido em relagéo a nivel motor, intensidade de treinamento, periodo e duragéo
de treinamento e de repouso, para melhorar a forga muscular e as fungdes motoras sem aumentar a
espasticidade.

O projeto esta bem embasado e apresenta de forma detalhada os critérios de avaliagdo que serdo utilizados
antes e apds o desenvolvimento do programa de fortalecimento muscular, os instrumentos que serdo
utilizados e a forma como serdo aplicados. Os pesquisadores justificam a realizagdo do estudo tendo por
base literatura pertinente. Seus curriculos mostram que tém
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experiéncia e conhecimento para realiza-lo.

Participarao do estudo 15 criangas com PC em cada nivel motor (I, Il e Ill) entre 6 € 15 anos de idade. A
partir da busca ativa de nomes de criangas e adolescentes com PC nos prontuarios da AACD, sera feita a
randomizagao estratificada, com o objetivo colocar em cada grupo 15 participantes do mesmo nivel motor e
caracteristicas com relagdo ao tipo de auxilio utilizado (6rteses, muletas, andadores). O total de
participantes sera 45. As criangas que vao participar do estudo podem utilizar aditamentos de acordo com
sua necessidade e nas avaliagdes constardo observagdes sobre o que foi utilizado. As criangas que
atenderem os critérios de incluséo e ndo foram sorteadas serdo atendidas sem participar do estudo.

S&o Critérios de inclusao: ter diagnostico de PC e estar em atendimento na AACD de Uberlandia-MG; ter
idade entre 06 a 15 anos; os pais ou responsaveis assinarem o TCLE; apresentar nivel motor I, Il, 1lI;
apresentar nivel cognitivo para realizar as tarefas do GMFM; nao ter realizado interven¢des médicas (toxina
botulinica e cirurgias) ha seis meses; ndo apresentar deformidades ou dor.

S&o Critérios de exclusdo: apresentar instabilidade clinica (ex. crises epilépticas) ou necessitar de
internacdes frequentes; apresentar deformidades ou dor; ter trés faltas durante um més.

Os participantes se deslocardo para a AACD-Uberlandia para participar do programade treinamento, que é
parte do processo de reabilitagdo que a instituicdo fornece para seus pacientes. Para preservar a identidade
e o sigilo em relagdo aos dados coletados para a pesquisa, os participantes seréo identificados por numeros
nos instrumentos.

Sao descritos 0s procedimentos para coleta e anélise de dados, bem como as atividades do programa de
treinamento de forga muscular. Sera feito um estudo piloto com um individuo de cada nivel motor (1,11 e IlI),
selecionados (randomizados) que realizardo todos os procedimentos previstos na metodologia com o
objetivo de possibilitar alteragdes e melhoras dos instrumentos e procedimentos na fase que antecede a
investigacgao.

Objetivo da Pesquisa:
Segundo os pesquisadores: O objetivo do estudo é avaliar melhor os efeitos de um programa de
fortalecimento muscular em portadores de Paralisia Cerebral nos niveis motores do GMFCS |, 1l e Il

Endereco: Av. Jodo Naves de Avila 2121- Bloco "1A", sala 224 - Campus Sta. Ménica
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Durante a realizagédo do protocolo de fortalecimento muscular, os participantes correm o risco de ter lesdes,
de sofrerem quedas e apresentarem aumento da espasticidade. Para minimizar estes riscos, 0s exercicios
seréo realizados individualmente, sob a supervisdo constante de uma fisioterapeuta qualificada.

Os participantes desta pesquisa realizardo tratamento fisioterapico trés vezes por semana totalmente
gratuita, com o objetivo de melhorar a forga muscular, melhorar fungdo motora e consequentemente
melhorar a participagéo nas atividades de vida diaria. O principal beneficio sera a melhora da capacidade
funcional, o que resulta na melhora da qualidade de vida das criangas.

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é relevante. Se for comprovada a eficiéncia do método de treinamento muscular no aumento dos
indices de qualidade de vida, forga muscular e fungdo motora, os pesquisadores esperam que este recurso
terapéutico seja utilizado com mais frequéncia para esta populagéo.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Todos os documentos foram devidamente apresentados incluindo um Termo de Esclarecimento para o
menor.

Recomendacoes:

N&o ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

As pendéncias apresentadas no parecer 439.177 foram atendidas.

De acordo com as atribuigdes definidas na Resolugdo CNS 466/12, o CEP manifesta-se pela aprovagéo do
protocolo de pesquisa proposto.

O protocolo n&o apresenta problemas de ética nas condutas de pesquisa com seres humanos, nos limites
da redagéo e da metodologia apresentadas.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Data para entrega de Relatério Final ao CEP/UFU: outubro de 2015
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OBS.: O CEP/UFU LEMBRA QUE QUALQUER MUDANGCA NO PROTOCOLO DEVE SER INFORMADA
IMEDIATAMENTE AO CEP PARA FINS DE ANALISE E APROVAGAO DA MESMA.

O CEP/UFU lembra que:

a- segundo a Resolugdo 466/12, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o relatério da pesquisa e 0s
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados pelo sujeito de pesquisa.

b- podera, por escolha aleatéria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério e documentagéo
pertinente ao projeto.

c- a aprovagao do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do atendimento a Resolugao
466/12/CNS, ndo implicando na qualidade cientifica do mesmo.

Orientag¢des ao pesquisador :

¢ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 466/12) e
deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (ltem
IvV.2.d).

¢, O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o
estudo somente ap6s andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
111.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano néo previsto ao sujeito participante
ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa (Item V.3) que
requeiram acao imediata.

¢, O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal
do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel de o pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP e a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria ; ANVISA ¢ junto com seu posicionamento.

¢, Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo | ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las também
a mesma, junto com o parecer aprobatério do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res.251/97,
item Ill.2.e). O prazo para entrega de relatério € de 120 dias ap6s o término da execugado prevista no
cronograma do projeto, conforme norma.
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UBERLANDIA, 02 de Dezembro de 2013

62

Qe

Assinador por:
Sandra Terezinha de Farias Furtado
(Coordenador)
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ANEXO 7- Parecer Consubstanciado do CEP da Associacdo de Assisténcia a Crianca
Deficiente

HOSPITAL E CENTRO DE Plataforma
REABILITACAO DA AACD %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Efeito do fortalecimento muscular nos aspectos funcionais e nos padrdes de
recrutamento muscular em crianga com paralisia cerebral.

Pesquisador: Valdeci Carlos Dionisio

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 21568113.4.3001.0085

Instituicao Proponente: Faculdade de Educacéo Fisica e Fisiotrapia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 604.091-0
Data da Relatoria: 17/12/2013

Apresentacéo do Projeto:

A Paralisia Cerebral (PC) ou encefalopatia cronica ndo progressiva permanece como uma causa importante
de doenga incapacitante na infancia. A classificagdo mais utilizada na pratica clinica & baseada no quadro
predominante de comprometimento motor e no padrdo anatémico de distribuigdo. Em fungado da diversidade
dos quadros clinicos de paralisia cerebral, outra classificagdo tem sido associada as classificagdes de sinais
clinicos e de distribuicdo anatémica, visando identificar o nivel de comprometimento motor das fungdes
motoras globais, como o Gross Motor FunctionClassification System- Expanded e Revised (GMFCS).
Espasticidade é um dos sintomas mais comuns e incapacitantes presentes na paralisia cerebral. Associada
espasticidade, a fraqueza muscular € um problema reconhecido em criangas com PC. No entanto, durante
anos, médicos e fisioterapeutas argumentaram contra treinamentos de forca muscular em criangas com PC
e em todas as pessoas com disturbios do sistema nervoso central. A justificativa para a exclusdo do
fortalecimento muscular em criangas com PC parece ser multifacetada. O treino de forga muscular tem sido
utilizado em programas de reabilitagdo para populagdo com disturbios motores. No entanto, os estudo
realizados até o momento apresentam conclusdes contraditorias e resultaram em forte discussdo sobre o
efeito do fortalecimento muscular nesta populagdo. As evidencias de ensaios clinicos randomizados sobre
treinamento de resisténcia em criangas e
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adolescentes com PC sao insuficientes e ineficazes para apoiar ou ndo a eficacia da melhora da forga
muscular nesta populagéo.

Os autores apresentam a os critérios de inclusao e exclusdo: serdo selecionados pacientes com PC e niveis
motores |, Il e lll;entre 06 e 15 anos de idade; que apresentem cognitivo para realizar as tarefas do GMFM;
que ja realizaram tratamento usual de reabilitagéo; que

nao realizaram intervengdes médicas (toxina botulinica e cirurgias) ha seis meses e que nao apresentam
dores ou deformidades. Serao excluidas do estudo, criangas que apresentam instabilidade clinicas, como
por exemplo, crises epilépticas ou que necessitam de

internagdes frequentes; que apresentam deformidades ou dor e que apresentarem trés faltas durante um
més. As avaliagdes do check list da CIF (itens: d 4104 ; d 4154; d 4500; d 4501;d 4551; d 4552; d 4600; d
4602) e o questionariopediatrico de qualidade de vida (PedsQL) de acordo com sua idade e
quantitativamente através da avaliagdo GMFM (itens D e E), avaliagdo daespasticidade dos musculos
quadriceps femoral e isquiotibiais que sera realizada pelo limiar do reflexo de estiramento, atividade
eletromiografica dos principais musculos do membro inferior e tronco escala modificada de Ashwort e o teste
de caminhada de 1 minuto.Posteriormente a essas avaliagdes os pacientes serdo submetidos a
umprograma de treinamento em sessdes de 50 minutos, trés vezes por semana em dias alternados, durante
doze semanas.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo deste estudo é avaliar melhor os efeitos de um programa de fortalecimento muscular em
portadores de Paralisia Cerebral nos niveis motores do GMFCS |, Il e lll. Bem como verificar o efeito deste
nas variaveis: forga muscular, espasticidade e fungdo motora.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Os autores colocam que as criangas serdo submetidas ao protocolo de fortalecimento muscular, e
salientam que pode ocorrer o risco de ter lesdes,

de sofrerem quedas e apresentarem aumento da espasticidade. Para minimizar estes riscos, 0s exercicios e
tomam como medida de protegdo que as sessdes serdo realizados individualmente, sob a superviséo
constante de uma fisioterapeuta qualificada. Porem e insuficiente, pois apesar da
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fisioterapeuta estar qualificada para aplicagao do protocolo deve-se incluir medidas de atuagao se ocorrer
quedas e lesdes musculares, sugiro que adotem estas medidas : caso ocorra estas interferéncias as
sessdes serdo interrompidas e o paciente sera encaminhado para o servigo medico de apoio.

Comentarios e Consideragcdes sobre a Pesquisa:
Descri¢ao do projeto, bem como os criterios claros, concisos e direto.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacéo obrigatdria:
Nao ha consideragbes, termos de apresentagao obrigatério adequados.

Recomendacoes:

Sugiro atentar para os critérios de exclusdo especificamente o critério de falta que ndo deve estar
relacionada ao més e sim ao numero de sessdes estabelecidas no projeto.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

N&o ha pendencias a serem descritas.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Colegiado de acordo com a Relatoria.

SAO PAULO, 12 de Abril de 2014

Assinador por:
Luis Garcia Alonso
(Coordenador)

Este parecer reemitido substitui o parecer nimero 604091 gerado na data 25/12/2013 02:59:55, onde
o numero CAAE foi alterado de 21568113.4.0000.5152 para 21568113.4.3001.0085.
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