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RESUMO

A relacdo entre componentes de funcionalidade e fatores contextuais é complexa e
multidirecional. Apesar de varios estudos verificarem a relagdo simples entre nivel de
mobilidade e o desempenho de atividades e a participacdo de individuos com paralisia
cerebral (PC), outros fatores podem exercer sua influéncia exercendo mediacdo ou
moderando essa relagdo. Fatores como idade, distribuicdo anatdmica, bem como
facilitadores/barreiras ambientais podem exercer efeitos diretos, de moderacéo ou de
mediacdo nessa relagdo. A fim de contemplar essa complexidade e ampliar o
entendimento sobre os fatores que influenciam o desempenho das atividades e a
participagcdo dos individuos com PC, pode-se utilizar a andlise de trilhas por
Modelagem de Equacdes Estruturais (MEE). O objetivo deste estudo foi avaliar os
efeitos mediadores e moderadores da relacdo entre diferentes niveis de mobilidade e
o desempenho das atividades diarias, mobilidade, social/cognitiva e responsabilidade
de criancas e adolescentes com PC. Foi realizado um estudo transversal, parte de um
projeto multicéntrico e foram incluidas criancas/adolescentes com PC, de 2 a 14 anos.
Quatro variaveis dependentes foram consideradas: atividades diarias; mobilidade;
social/cognitivo; e, responsabilidade, medidas pelo Inventario de Avaliacdo Pediatrica
de Incapacidade — Testagem Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT). A variavel
independente foi o nivel de mobilidade, medida pelo Sistema de Classificacdo de
Funcdo Motora Grossa (GMFCS). Idade, distribuicdo anatdmica e fatores ambientais
(barreiras/facilitadores) também foram inseridas no modelo. MEE, via Path Analysis,
foi utilizada para verificar a relagdo entre as variaveis. Participaram do estudo 190
criancas/adolescentes. Os fatores ambientais facilitadores mostraram efeito
moderador na relacdo entre o nivel de GMFCS e o desempenho de mobilidade
(B=0,345, p=0,002), social/cognitivo ($=0,339, p=0,047) e de responsabilidade
(B=0,372, p=0,015) de criancas e adolescentes com PC. Também foi verificado efeito
mediador do nivel de GMFCS na relacao entre distribuicdo anatbmica e desempenho
de atividade e participacdo. Os percentuais de variancia para os dominios atividade
diaria, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade foram, respectivamente: 64,4%
(R2= 0,644; p<0,001); 75,8% (R2= 0,758; p<0,001); 54,5% (R2= 0,55; p<0,001);
51,2% (R2=0,512; p<0,001). Foi observado que os fatores ambientais facilitadores
podem moderar a relacéo entre o nivel de GMFCS e o desempenho dos dominios de
mobilidade, social/cognitivo e a responsabilidade de criancas e adolescentes com PC.
O nivel de GMFCS foi o principal fator que explicou esses dominios e a idade
contribuiu diretamente para explicar essa relacdo. Além disso, o nivel de GMFCS
mediou a relacdo entre distribuicdo anatdbmica e desempenho de atividade e
participagao.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. CIF. Desempenho. Participacdo. Fatores

Contextuais.



ABSTRACT

The relationship between functionality components and contextual factors is complex
and multidirectional. Although several studies verify the simple relationship between
the level of mobility and the performance of activities and the participation of individuals
with cerebral palsy (CP), other factors can influence by mediating or moderating this
relationship. Factors such as age, anatomical distribution, as well as environmental
facilitators/barriers can act directly, mediate or moderate this relationship. To
contemplate this complexity and broaden the understanding of the factors that
influence the performance of activities and the participation of individuals with CP, is
possible to use the analysis of paths by Structural Equation Modeling (SEM). The aim
of this study was to evaluate the mediating and moderating effects of the relationship
between different levels of mobility and the performance of functional activities,
mobility, social/cognitive and the responsibility of children and adolescents with CP. A
cross-sectional study was carried out, part of a multicenter project, and
children/adolescents with CP aged 2 to 14 years were included. Four dependent
variables were examined: trained activities; mobility; social/cognitive; and,
responsibility, measured by the Pediatric Assessment of Disability Inventory —
Computerized Adaptive Testing (PEDI-CAT). The independent variable was the level
of mobility, measured by the Gross Motor Function Classification System (GMFCS).
Age, anatomical distribution and environmental factors (barriers/facilitators) were also
entered into the model. The MEE, via Path Analysis, was used to verify the relationship
between the variables. 190 children/adolescents participated in the study. Facilitating
environmental factors affected the moderating effect on the relationship between
GMFCS level and mobility (3=0.345, p=0.002), social/cognitive (=0.339, p=0.047) and
responsibility (3=0.372, p= 0.015) of children and adolescents with CP. Direct effect
was also verified from the anatomical distribution at the GMFCS level. The percentages
of variation for the daily activity, mobility, social/cognitive and responsibility domains
were, respectively: 64.4% (R2= 0.644; p<0.001); 75.8% (R2= 0.758; p<0.001); 54.5%
(R2=0.55; p<0.001); 51.2% (R2=0.512; p<0.001). It was observed that facilitating
environmental factors can moderate the relationship between the level of GMFCS and
the performance of the mobility, social/cognitive and responsibility domains of children
and adolescents with CP. The level of GMFCS was the main factor that explained
these domains and age contributed directly to explain this relationship. Furthermore,
anatomical distribution had a direct effect on the GMFCS level of children and
adolescents with CP.

Keywords: Cerebral Palsy. ICF. Children. Adolescents. Contextual Factors.
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1 INTRODUCAO

1.1 A Paralisia Cerebral e sua epidemiologia

Paralisia Cerebral (PC) se refere a uma condicdo de saude que envolve
desordens permanentes do desenvolvimento do movimento e da postura que causam
limitagbes de atividade e restricdes de participagdo (MUTLU; BUGUSAN; KARA,
2017; ROSENBAUM et al., 2007). Decorre de uma lesado, de carater ndo progressivo,
durante o desenvolvimento do sistema nervoso central e € comumente associada a
distarbios de sensacdo, percepgdo, cogni¢cdo, comunicacdo, comportamento,
epilepsia e comprometimentos musculoesqueléticos secundarios (BAX et al., 2005;
ROSENBAUM et al.,, 2007). Essa condicdo pode também estar associada a
dificuldade para alimentacdo, podendo levar a desnutricdo, além de problemas
respiratorios recorrentes (SADOWSKA; SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020). Cabe
apontar que as desordens associadas a PC sdo predominantemente motoras
(NOVAK, 2014; ROSENBAUM et al., 2007).

No geral, a maior parte dos casos de PC ocorre por alteracdes pré ou
perinatais, tendo como fatores de risco infec¢des, uso de medicacgdes, crescimento
intrauterino restrito, além de hipoxia durante o parto (OSKOUI et al.,, 2013;
ROSENBAUM et al., 2007). Alguns individuos sdo acometidos ap0s o periodo
perinatal, geralmente devido a infec¢gdes ou traumas cranianos (DONALD et al., 2014,
OSKOUI et al., 2013). As frequéncias das causas associadas a PC variam de acordo
com as regides ao redor do mundo (MCINTYRE, 2018). Em paises de baixa renda as
causas mais comuns estdo associadas as infec¢des perinatais (GLADSTONE, 2010)
e eventos adversos no parto, como periodo prolongado ou parto induzido
(MCINTYRE, 2018; SOGBOSSI et al., 2019). Paises de alta renda tém como causa
mais frequente o parto prematuro (GLADSTONE, 2010). Essa variacao regional
também ocorre em relagdo a prevaléncia e a ocorréncia de comorbidades
(GLADSTONE, 2010; MCINTYRE, 2018; OSKOUI et al., 2013).

A prevaléncia de criangas com PC é em torno de 2,11 a cada 1.000 nascidos
vivos em paises de alta renda e de 3,4 em paises de baixa e média renda
(GLADSTONE, 2010; KHANDAKER et al., 2015; OSKOUI et al., 2013). Formas mais
leves de PC, com menor ocorréncia de comorbidades, sdo mais prevalentes em
paises de alta renda (KHANDAKER et al., 2015). Em contrapartida, formas mais

graves, com maior ocorréncia de comorbidades, estéao relacionados a paises de baixa
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renda (KHANDAKER et al.,, 2015; NOVAK et al., 2012). Sendo assim, o grau de
funcionalidade e incapacidade pode variar de crianga para crianga.

1.2 Tipos de paralisia cerebral

As alteragdes predominantemente motoras da PC sé@o decorrentes da area
de lesao do sistema nervoso central e podem ser classificadas em 3 tipos principais:
espastica, discinética e ataxica (BAX et al., 2005; NOVAK et al., 2017). Quando sao
observadas caracteristicas de mais de um desses tipos pode-se denominar PC do tipo
mista (ROSENBAUM et al., 2007).

A forma espéstica é a mais prevalente, ocorrendo em 70-90% dos casos de
PC (JONES et al., 2007). Este tipo esta associado a lesdao do cértex motor, que causa
a sindrome do neur6nio motor superior (BAR-ON et al., 2015), com a presenca de
espasticidade, hiperreflexia e fragueza muscular, (PANDYAN et al., 2005), que pode
levar a alteracdes secundarias como perda de comprimento muscular, problemas
articulares e dor (LOVE, 2007). O tipo espastico pode ser classificado quanto a
distribuicdo anatdbmica do comprometimento motor (MCINTYRE et al. 2011), como
unilateral, quando apenas um dos lados do corpo € acometido, e bilateral, quando
ambos os lados estdo comprometidos (ACPR Group, 2016; MCINTYRE et al. 2011).
De forma geral, individuos com comprometimento motor bilateral apresentam também
maior grau de incapacidade (MEI et al., 2020; PARADIS et al., 2018).

O tipo discinético € a segunda classificagdo mais encontrada, sendo
identificada em 10-15% dos casos e pode ser dividido entre coreoatetoide e distonico
(HIMMELMANN et al., 2009). E caracterizado por padrées anormais de postura e
movimento, com oscilacfes de tébnus, acompanhado por movimentos involuntarios
recorrentes (HIMMELMANN et al., 2009; ACPR Group, 2016) e esta associado a lesao
localizada nos ganglios da base ou no talamo (KRAGELOH-MANN et al., 2002). O
tipo ataxico é o menos frequente, cerca de 4-6%, e esta associado a uma lesédo dos
neurénios localizados no cerebelo (KRAGELOH-MANN et al., 2002). Criangas com
PC ataxica apresentam perda de coordenacdo e equilibrio e alteragdo do ritmo,

precisao e forca nos movimentos, com a presenca de tremores (ACPR Group, 2016).

1.3 Diferentes niveis de mobilidade na paralisia cerebral
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A presenca de disfun¢des neuromusculoesqueléticas, independentemente do
tipo de PC, pode resultar em menor ou maior comprometimento das habilidades
motoras (LEE, 2017; MUTLU; BUGUSAN:; KARA, 2017), e pode prejudicar a
realizacdo de tarefas motoras, principalmente o nivel de mobilidade (BECKUNG,;
HAGBERG, 2002; GORTER et al., 2004). Com o objetivo de fornecer uma linguagem
comum, facilitar a comunicagédo entre os profissionais e discriminar de forma clara os
diferentes niveis de mobilidade de criancas e adolescentes com PC, foi desenvolvido
o Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (Gross Motor Function
Classification System - GMFCS) (ANEXO 1) (PALISANO et al.,, 1997). Esse
instrumento foi criado para descrever o nivel que melhor representa o desempenho
de mobilidade de criancas e adolescentes com PC no dia a dia e pode contribuir para
melhor entendimento em relacdo ao progndstico, planejamento de metas e escolha
das intervencdes (ROSENBAUM et al., 2002).

O GMFCS classifica os niveis de mobilidade de criangas e adolescentes com
PC em cinco niveis, de acordo com a idade, e € amplamente utilizado em pesquisas
e na pratica clinica (PALISANO et al., 1997). De forma geral, no nivel | os individuos
sdo capazes de andar sem limitagdes, no nivel Il andam com limitacfes, no nivel Il
utiizam um dispositivo manual de mobilidade para se locomover, no nivel IV
dependem de cadeira de rodas, mas tém a possibilidade de utilizar mobilidade
motorizada e, no nivel V os individuos séo transportados em uma cadeira de rodas
manual (PALISANO et al., 1997). Cada nivel apresenta descri¢des de acordo com as
faixas etarias: antes do aniversario de 2 anos; entre o segundo e o quarto aniversario;
entre o quarto e o sexto aniversario; entre o sexto e o décimo segundo aniversario e;
entre o décimo segundo e o décimo oitavo aniverséario (PALISANO et al., 1997).

Este sistema de classificacéo leva em consideracao as modificacfes do nivel
de mobilidade durante a lactancia, a primeira infancia e ainda, o impacto de fatores
pessoais e ambientais, principalmente apds os seis anos de idade (PALISANO et al.,
1997). O nivel de GMFCS em cada crianca/adolescente é considerado
longitudinalmente estavel ao longo do tempo. No entanto, criangas de mesmo nivel
de GMFCS podem apresentar diferencas na funcionalidade e incapacidade, devido a
influéncia de fatores pessoais, como a presenca ou ndo de crises convulsivas, e
fatores ambientais, como acesso a servicos de saude (ROSENBAUM et al., 2002).
Um estudo longitudinal descreveu os padrdes da fungédo motora grossa, ao longo de

quatro anos, de 657 criancas canadenses com PC, entre 1 e 13 anos de idade,
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estratificados de acordo com os cinco niveis do GMFCS (ROSENBAUM et al., 2002).
Cinco diferentes curvas foram criadas, identificando as taxas de mudancas de
habilidades motoras e os limites do potencial do desenvolvimento motor, de acordo
com o nivel de cada GMFCS, contribuindo com informacg@es sobre o progndstico de
criancas com PC (ROSENBAUM et al., 2002). A partir dessas curvas foi possivel
perceber que, em um mesmo nivel de GMFCS (desempenho de mobilidade), as
criancas podem apresentar niveis diferentes de capacidades de mobilidade
(ROSENBAUM et al., 2002).

A classificacdo das criancas e adolescentes com PC pelo GMFCS é realizada
habitualmente pelo profissional de saude, porém uma versao foi desenvolvida para
ser respondida pelos cuidadores, denominada GMFCS - Questionario do Relato
Familiar (GMFCS-FR) (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004). Esta versao tem o
objetivo de reconhecer o conhecimento dos pais a respeito das habilidades de seus
filhos e permite obter a classificagcdo mesmo quando néo é possivel a avaliacdo pelo
profissional (JEWELL; STOKES; BARTLETT, 2011). A concordancia entre
profissionais e familias foi considerada boa em uma amostra canadense, com valores
de Kappa de 0,70 (IC 95% 0,61-0,79) (JEWELL; STOKES; BARTLETT; 2011). A
versao traduzida para o portugués-Brasil também mostrou boa concordancia entre
profissionais e pais (Kappa=0,71; IC 95% 0,59-0,83), possibilitando o uso da versao
do Questionario do Relato Familiar na pratica clinica e para a realizacdo de pesquisas
(SILVA; PFEIFER; FUNAYAMA, 2013).

1.4 Avaliacdo do desempenho de atividades e da participacdo de criangas e

adolescentes com paralisia cerebral

Individuos com PC podem apresentar maior ou menor limitagdo no
desempenho de atividades de autocuidado, mobilidade, comunicagao, habilidades
sociais e cognitivas, além de restricbes relacionadas relagfes interpessoais e a
participagdo em todos os contextos (BURGESS et al., 2021; MElI et al., 2015; MUTLU,
BUGUSAN; KARA, 2017, ROSENBAUM et al., 2007).

O Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory- PEDI) é o instrumento valido e padronizado mais utilizado para
verificar o desempenho de atividades e avaliar também a participacdo de criangas e
adolescentes com PC (HALEY; WENDY, 2010). A partir do PEDI foi desenvolvida uma
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nova versdo, computadorizada, respondida com auxilio de um software, o Inventario
de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — Testagem Computadorizada Adaptativa
(Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test - PEDI-CAT)
(HALEY et al., 2011).

O PEDI-CAT surgiu a partir do modelo Rasch (HALEY et al., 2011), que tem
como base a Teoria de Resposta ao Item (TRI). Nesse modelo os itens a serem
respondidos sdo colocados em uma ordem crescente de dificuldade, permitindo
identificar itens que requerem mais ou menos habilidades (HALEY et al.,, 2011,
AYALA, 2009; CHANG; CHAN, 1995). Assim, a primeira pergunta de cada dominio &
sempre a mesma, mas o programa CAT, através de um algoritmo, disponibiliza os
itens subsequentes de acordo com as respostas dadas pelos cuidadores, podendo
estes itens serem mais ou menos dificeis. Além disso, perguntas que serao pouco
informativas sdo excluidas (HALEY et al., 2011; AYALA, 2009; CHANG; CHAN, 1995),
0 que possibilita que um nimero menor de itens seja aplicado, tornando a avaliagéo
mais rapida quando comparada a versao ndo computadorizada (HALEY et al., 2011).
Este instrumento é valido e confiavel (DUMAS et al., 2012; DUMAS et al., 2017) e j&
foi traduzido e adaptado para a populacao brasileira, com adequadas propriedades de
medida (MANCINI et al., 2016).

O PEDI-CAT inclui quatro dominios (atividades diérias, mobilidade,
social/cognitivo e responsabilidade) que permitem mensurar aspectos importantes
dos dominios de atividade e participacdo da CIF (OMS, 2003; THOMPSON et al.,
2018). Os trés primeiros dominios avaliam o desempenho em atividades relacionadas
as atividades diarias, a mobilidade e a tarefas sociais/cognitivas. O quarto dominio do
PEDI_CAT, responsabilidade, avalia um aspecto da participacdo, que é a quantidade
de responsabilidade que a crianca assume para gerenciar importantes tarefas da vida
diaria. Por meio dos resultados do PEDI-CAT é possivel mensurar a presenca de
atraso, o nivel atual de atividade e de participacdo e acompanhar mudancas ao longo
do tempo (HALEY et al., 2011; MANCINI et al., 2016).

Estudos tém verificado o desempenho de atividades e a participacdo de
criangcas com PC com o uso do PEDI-CAT (DUMAS et al., 2012, SHORE et al., 2017,
AMARAL et al., 2020). Individuos com deficiéncia apresentam piores escores nos
quatro dominios, quando comparados aqueles sem deficiéncia (DUMAS et al., 2012).

Além disso, por meio dos escores dos quatro dominios do PEDI-CAT é possivel
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discriminar os diferentes niveis de mobilidade (classificados pelo GMFCS) de
individuos com PC (SHORE et al., 2017; AMARAL et al., 2020). Essas informacfes
reforcam a utilidade do PEDI-CAT como medida de desfecho para o acompanhamento
da atividade e da participacédo de criancas e adolescentes com PC (SHORE et al.,
2017).

1.5 Relacdo entre o nivel de mobilidade e o desempenho de atividades e a
participacao

A literatura tem documentado a existéncia de associacao significativa entre o
nivel de mobilidade, classificado pelo GMFCS, e o desempenho em atividades e com
a participacdo em criancas e adolescentes com PC (KIM; KANG; JANG, 2017; LEWIS
et al., 2020; SMITS et al., 2019). No estudo de Lewis et al. (2020), criangas com PC
entre 2 e 8 anos de idade maior o nivel de classificagdo no GMFCS apresentaram pior
desempenho no dominio de mobilidade do PEDI-CAT, demonstrando que niveis
discriminados pelo GMFCS tendem a apresentar também desempenhos distintos em
escores continuos. Ainda neste estudo foi identificada diferenca significativa no
desempenho de mobilidade do PEDI-CAT entre o nivel | do GMFCS versus 0s niveis
I, lll, IV e V, entre o nivel Il versus os niveis IV e V, entre o nivel lll versus os niveis
IV e V e entre o nivel IV e o nivel V. Em faixa etaria um pouco mais avancada, entre
4 e 11 anos, essa relacao foi verificada para o desempenho de autocuidado do PEDI,
e foi encontrado que criangas com menores niveis de GMFCS apresentam melhor
desempenho nas atividades desse dominio (KIM; KANG; JANG, 2017).

O PEDI ou o PEDI-CAT também tém sido utilizados para avaliar
longitudinalmente as trajetérias de atividades de criancas e adolescentes com PC de
acordo com cada nivel do GMFCS (KETELAAR et al., 2014; BURGESS et al., 2021,
SMITS et al., 2019). O estudo de Ketelaar et al. (2014), conduzido na Holanda, avaliou
o desenvolvimento de autocuidado e mobilidade de bebés e criangas com PC entre 1
e 4 anos de idade e foi verificado aumento linear das habilidades com a idade, com
diferentes inclinacbes para cada nivel de GMFCS, o que indica a existéncia de
padrées distintos de trajetérias para cada nivel. O estudo de Smits et al. (2019)
descreveu as trajetérias de desenvolvimento de autocuidado e mobilidade de 551
criancas e adolescentes com PC, canadenses e holandeses, entre 1 e 21 anos de
idade, e identificou cinco trajetorias diferentes para cada dominio, de acordo com cada

nivel do GMFCS (I a V). Nesse estudo, cabe apontar que foi encontrada importante
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variabilidade entre os individuos, principalmente para aqueles com maiores niveis de
GMFCS, sugerindo a influéncia de fatores contextuais (ambientais e pessoais) nessas
trajetorias (SMITS et al., 2019)

A literatura também aponta relacdo significativa entre diferentes niveis de
GMFCS e aspectos especificos da participacdo de individuos com PC (BECKUNG;
HAGBERG, 2002; PALISANO et al., 2009). Uma menor frequéncia de participacdo em
tarefas sociais e comunitarias, medida pelo Children’s Assessment of Participation and
Enjoyment (CAPE), em criancas/jovens entre 6 e 21 anos associa-se aos niveis IV e
V do GMFCS (PALISANO et al., 2009). Além disso, criancas entre 5 e 8 anos
classificadas nos niveis I-lll do GMFCS apresentam pequena ou moderada restricao
da participacdo, enquanto niveis IV e V apresentam restricdo severa ou completa
(BECKUNG; HAGBERG, 2002).

1.6 Outros fatores que interferem no desempenho de atividade e na participacao de
individuos com PC e a complexidade dessas relacfes
De acordo com o modelo estrutural da CIF, a condicdo de saude, os
componentes de funcionalidade (estrutura e funcéo do corpo, atividade e participacdo)
e os fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais) estao inter-relacionados e néo
h& hierarquia entre eles, sugerindo que qualquer mudanca em um deles pode exercer
influéncia em outro (ROSENBAUM; GORTER, 2012; SAMPAIO et al., 2005). A maior
parte dos estudos disponiveis na literatura aborda a relacéo entre nivel de GMFCS e
funcionalidade de criancas e adolescentes com PC considerando somente a presenca
de associacdes simples (BECKUNG, E.; HAGBERG, G. 2002; PALISANO et al., 2009;
BRANDAO et al., 2014; KIM; KANG; JANG, 2017; LEWIS et al., 2020; SMITS et al.,
2019). Entretanto, sabe-se que a relacédo entre os componentes de funcionalidade e
incapacidade pode ocorrer de forma complexa, multidirecional e simultanea (PISEK;
GREENHALGH, 2001; DUTRA et al., 2021) e que alguns fatores podem influenciar
essa relagdo mediando-a ou moderando-a (PRADO et al., 2014).
Além do nivel de GMFCS, outros fatores como as caracteristicas relacionadas
a condicdo de saude (por exemplo, a distribuicdo anatbmica do comprometimento
motor) (MEI et al., 2020; PARADIS et al., 2018), os fatores pessoais (por exemplo, a
idade) (SMITS et al.,, 2019; WHITE; CHRIST, 2005) e os fatores ambientais (por
exemplo, o uso de tecnologia assistiva) (BETANCOURT et al., 2019; PENNINGTON,
2016; TOOVEY etal., 2017; VOGTS et al., 2010; MILICEVIC, 2020) podem influenciar
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o desempenho de atividade e a participagdo de individuos com PC. Considerando as
caracteristicas relacionadas a condicdo de saude, individuos com PC com
comprometimento unilateral espastico apresentam melhor desempenho de
autocuidado quando comparado a outros tipos de PC (KIM; KANG; JANG, 2017). Por
outro lado, criangcas com PC com comprometimento unilateral apresentam maiores
limitagbes em atividades bimanuais e tendem a adquirir as habilidades necessarias
para a realizacdo de atividades bimanuais mais tardiamente quando comparados
aquelas com comprometimento bilateral (PARADIS et al., 2018). Além disso, criancas
com PC do tipo espastica, com comprometimento bilateral, apresentam pior
desempenho na comunicacéo (MEI et al., 2020). A participacao social também parece
ser influenciada pela anatomia do comprometimento motor, com individuos com
comprometimento unilateral apresentando maior interacao social quando comparado
agueles com comprometimento bilateral (HAMMAL et al., 2004).

A idade também é considerada um fator que influencia o desempenho de
atividades de autocuidado e mobilidade, uma vez que o desempenho melhora com o
aumento da idade da criangca com PC (SMITS et al., 2019). Porém, cabe ressaltar que
a mudanca do desempenho com a idade depende do nivel do GMFCS, uma vez que
a melhora ocorre, mais consistentemente, até uma determinada idade, sendo que
quanto maior o nivel do GMFCS, mais precocemente ocorre a estabilizacdo do
repertério motor (SMITS et al., 2019). A idade também esté associada ao desempenho
social/cognitivo, com maior frequéncia de atraso em adolescentes do que em criangas
(WHITE; CHRIST, 2005). Com relacdo a participacdo, jovens com PC parecem
realizar mais atividades com amigos quando comparado as criancas com PC, o que
pode indicar que maiores idades estejam relacionadas com uma maior participacao
(PALISANO et al., 2009).

Os fatores ambientais podem ser considerados facilitadores ou barreiras de
acordo com a influéncia que exercem sobre a funcionalidade das criancas e
adolescentes com PC (SAMPAIO et al., 2005). Os equipamentos de tecnologia
assistiva, quando prescritos de forma apropriada, tém sido apontados na literatura
como facilitadores da funcionalidade. O uso de oOrteses e 0 acesso a intervencdes
terapéuticas tém sido considerados facilitadores de atividades de autocuidado,
mobilidade e comunicagdo (BETANCOURT et al., 2019; PENNINGTON, 2016;
TOOVEY et al., 2017). O acesso a cadeira de rodas motorizada, além de facilitar

atividades de mobilidade, também facilita a participacéo de crian¢cas com PC (VOGTS
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et al.,, 2010). Dispositivos auxiliares da marcha, como andadores, muletas ou
bengalas, também parecem ter influéncia positiva em desfechos de mobilidade,
autocuidado, atividades domeésticas, além do impacto positivo na interacdo
interpessoal e participacdo na comunidade para pessoas com deficiéncia
(BERTRAND et al., 2017). Em contrapartida, restricdes do espaco fisico da casa ou a
prescricdo inadequada dos equipamentos podem ser consideradas barreiras a
funcionalidade desses individuos (MILICEVIC, 2020).

A maior parte destes estudos tem mostrado a relacdo direta entre esses
fatores e o desempenho de atividade e a participacdo de individuos com PC,
demonstrando o efeito direto de uma variavel independente em uma variavel
dependente, sem considerar o efeito de uma terceira variavel (AMORIM et al., 2012).
Porém, com o objetivo de contemplar a complexidade com que esses fatores podem
estar relacionados, andlises de moderacao e mediacdo podem ser utilizadas (PRADO
etal., 2014). No estudo de Anaby e colaboradores (2014) foi verificado efeito mediador
de facilitadores e barreiras ambientais para explicar a participacdo de criancas e
adolescentes com e sem incapacidades. Neste estudo, as barreiras presentes no
espaco fisico da casa, da escola e da comunidade foram mediadores da relacao entre
fatores pessoais (renda, condicao de saude e questdes inerentes a funcionalidade da
crianga - por exemplo, comunicacdo e mobilidade) e a participacdo de criancas com e
sem deficiéncia (ANABY et al., 2014). Porém, em um estudo brasileiro que avaliou o
efeito moderador dos fatores ambientais na relacdo entre o nivel de GMFCS e a
participacdo escolar de criangas e jovens com PC, este efeito ndo foi identificado
(FURTADO et al., 2015).

O efeito de moderacdo ocorre quando a relacdo entre uma variavel
independente e uma variavel dependente sofre influéncia (em direcao ou intensidade)
de uma terceira variavel, denominada moderadora (BARON; KENNY, 1986, HAYES
2013) (FIGURA 1). Ja o efeito mediador ocorre quando uma variavel independente
afeta a variavel dependente por meio de efeito indireto de uma ou mais variaveis
mediadoras (HOYLE; ROBINSON, 2003; HAYES, 2013) (FIGURA 2).
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Figura 1: Modelo Conceitual de moderacao adaptado de Hayes (2013)

Variavel
moderadora

Variavel Variavel

independente dependente

Fonte: Elaborado pelo autor

Figura 2: Modelo Conceitual de Mediac&do adaptado de Hayes (2013)
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Fonte: Elaborado pelo autor

A mediacdo € o mecanismo pelo qual a variavel independente influencia a
variavel dependente (HAYES, 2013). Na figura 2 esta explicado o caminho para que
esta influéncia ocorra (PRADO et al. 2014; HAYES, 2013). O produto dos caminhos a
e b representa o efeito indireto da variavel independente na variavel dependente
(PRADO et al. 2014; HAYES, 2013). Além disso, o caminho b representa o efeito direto
do mediador sobre a variavel dependente (PRADO et al. 2014; HAYES, 2013). Por

fim, o caminho c representa o conjunto do efeito ab com o efeito c’.

A fim de contemplar a complexidade com que essas relagdes ocorrem, podem
ser utilizados modelos tedricos complexos, que hipotetizam essas relagdes,
(IACOBUCCI; SALDANHA; XIAOYAN, 2007). A modelagem de equacdes estruturais
(MEE) (IACOBUCCI; SALDANHA; XIAOYAN, 2007) € um método que permite
considerar varios tipos de modelos estatisticos para verificar a relagcdo entre as
variaveis observadas (SCHUMACKER; LOMAX, 2016). Esse método possibilita a
avaliacdo de fatores mediadores e moderadores complexos através da decomposicao
de seus efeitos (HAIR et al., 2021). As andlises séo realizadas a partir dos modelos
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tedricos hipotetizados pelo pesquisador (SCHUMACKER; LOMAX, 2016), ou seja,
trata-se de uma andlise confirmatoria, e ndo exploratdria, jA que depende de uma
teoria estabelecida previamente. Por meio dessa analise é possivel inserir
simultaneamente varias variaveis, além de permitir que essas variaveis sejam
classificadas como dependente ou independente dentro de um mesmo modelo
(PRADO et al. 2014; HAYES, 2013).

A MEE diz respeito a uma familia de modelos de equacdes estruturais, também
conhecida por andlise de trilhas (path analysis) (HAYES, 2013). Esta analise permite
a decomposicao de efeitos totais em efeitos diretos (observado pelo efeito de outras
variaveis independentes ou exdgenas) e indiretos (identificados pela mediacao), além
de permitir calcular a intensidade das rela¢des entre as variaveis (HAIR et al., 2021).
Uma vez que os modelos de MEE sdo complexos, retrata-los em forma de diagramas
(path diagram) permite uma compreensédo e visualizacdo mais rapida das relacdes
consideradas no modelo (HAYES, 2013).

1.7 Avaliacdo da complexidade das relacdes de funcionalidade e o grupo Participa
Brasil

A PC é amplamente estudada ao redor do mundo, principalmente em paises
de alta renda. No Brasil, as informacdes relacionadas a funcionalidade dessa
populacdo sdo baseadas em estudos realizados em popula¢cdes como Canada e
Estados Unidos, que ndo apresentam as mesmas caracteristicas da populacéo
brasileira (CHAGAS et al., 2020). Com o0 objetivo de obter informacfes acerca da
populacdo de criangas com PC no Brasil, considerado um pais de baixa e média
renda, que enfrenta desafios diversos relacionados a acesso a sistema de saude e
equipe de reabilitacdo qualificada, o grupo PartiCipa Brasil foi formado.

Esse grupo é composto por nove professores de sete Universidades Publicas,
localizadas em quadro das cinco regides do Brasil. Além disso, conta com a
colaboracdo de dois pesquisadores reconhecidos mundialmente por seus estudos
relacionadas a PC, de duas Universidades localizadas fora do pais, uma nos Estados
Unidos e outra no Canada. O grupo também é composto por alunos de pos-graduacao
e de graduacéao das sete universidades brasileiras.

Em 2020, o grupo PartiCipa Brasil publicou um protocolo com os seguintes
objetivos: 1) identificar e tracar um perfil de funcionalidade e incapacidade de criangas

e adolescentes brasileiros com PC de acordo com os sistemas de classificacao
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funcional; 1) avaliar trajetorias longitudinais da capacidade de mobilidade de criancas
e adolescentes brasileiros para cada nivel do GMFCS; IIl) documentar trajetorias
longitudinais para a realizacdo de atividades e a participacdo de criangcas e
adolescentes brasileiros com PC, de acordo com os sistemas de classificacao
funcional; V) documentar trajetorias longitudinais de funcdes
neuromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento e da tolerancia ao exercicio
de criancas brasileiras e adolescentes com PC para cada nivel de GMFCS; e V)
explorar a inter-relacao entre todos os componentes da CIF considerando os sistemas
de classificacdo funcionais (CHAGAS et al.,, 2020). Cada objetivo esta sendo
contemplado em diferentes estudos realizados pelo grupo.

Considerando a importancia de compreender melhor a complexidade das
relacdes entre os diferentes componentes de funcionalidade e fatores contextuais, o
presente estudo se propds a avaliar da relagdo entre o nivel de GMFCS e o
desempenho de atividades e a participacdo de criancas e adolescentes com PC e
verificar se existem variaveis que podem exercer efeito direto, indireto (mediador) ou

alterar a forca ou a direcdo em que essa relacédo ocorre (moderador).

1.8 Justificativa do estudo

A relagdo simples entre o nivel de GMFCS e o desempenho de atividades e
a participacdo ja tem sido amplamente estudada na literatura (KIM; KANG; JANG,
2017; LEWIS et al., 2020; SMITS et al., 2019; KETELAAR et al., 2014; BURGESS et
al., 2020). Porém, ha escassez de estudos a respeito do efeito mediador e moderador
de outros fatores nessa relagéo. Fatores como a idade, a distribuicdo anatémica do
comprometimento motor, bem como os facilitadores e as barreiras ambientais podem
exercer efeito direto ou indireto (efeito mediador) nessa relacédo e ainda modificar a
forca ou a direcdo com que essa relacdo ocorre (efeito moderador) (KIM; KANG;
JANG, 2017; SMITS et al., 2019).

Além de serem considerados possiveis mediadores, os facilitadores e as
barreiras ambientais também podem exercer um efeito moderador, ou seja, interferir
na forca ou direcéo da relagdo entre o nivel de GMFCS e o desempenho de atividades
e a participacdo de criancas e adolescentes com PC (FURTADO et al., 2015). O uso
de equipamentos de tecnologia assistiva pode permitir que individuos com PC atinjam
o0 maximo de sua funcionalidade, possibilitando melhor desempenho de atividades e

maiores niveis de participacdo (VOGTS et al., 2010). Cabe apontar que os fatores
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ambientais séo, na maior parte das vezes, mais facilmente modificados por meio de
intervencdes quando comparados a fatores relacionados a estrutura e fungéo do corpo
e, dessa forma, podem ser utilizados como estratégias de intervencao efetivas para
esses individuos (ANABY et al., 2014).

Os desfechos principais desse estudo séo o desempenho de atividades e a
participagcdo de criangas com PC brasileiras, que seréo verificados pelo PEDI-CAT.
Conforme a literatura, esses desfechos estdo diretamente relacionados ao nivel de
GMFCS dessas criancas. Este estudo ira verificar se os equipamentos de tecnologia
assistiva, mais especificamente aqueles relacionados a mobilidade (6rteses de
membros superiores, orteses de membros inferiores, bengalas/muletas, andadores,
cadeira de rodas manual e cadeira de rodas motorizada), classificadas como barreiras
ou facilitadores, podem exercer efeitos mediadores e/ou moderadores da relacéo
entre os niveis de GMFCS e os escores do PEDI-CAT. Além disso, outras variaveis
independentes, como idade e distribuicdo anatdmica do comprometimento motor
serdo consideradas e seu efeito no desempenho de atividade e participacdo sera
analisado.

Conhecer melhor a influéncia de facilitadores e barreiras ambientais, dos
fatores pessoais e das caracteristicas da condicdo de saude na relacéo entre o nivel
de GMFCS com o desempenho de atividade e a participacédo pode contribuir para o
conhecimento do perfil funcional de criancas/adolescentes com PC, para o
planejamento de intervencdes ambientais e direcionamento de politicas publicas com
o0 objetivo de melhorar a funcionalidade de criancas e adolescentes com PC
(KETELAAR et al.,, 2014). Por meio da MEE é possivel compreender melhor a
complexidade dessas rela¢gdes, considerando os principais fatores identificados na
literatura que exercem alguma influéncia nessa relacdo (PISEK; GREENHALGH,
2001; DUTRA et al., 2021; PRADO et al., 2014).
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2 OBJETIVO
2.1 Objetivo geral

Avaliar os efeitos mediadores e moderadores dos equipamentos de mobilidade
no desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e na

responsabilidade de criancas e adolescentes com PC.

2.2 Objetivos especificos

Verificar o efeito direto do nivel de mobilidade (GMFCS) e da idade no
desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e na
responsabilidade de criancas e adolescentes com PC.

Verificar o efeito da distribuicdo anatbmica do comprometimento motor no
desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e na
responsabilidade de criancas e adolescentes com PC.

Verificar o efeito mediador e moderador de equipamentos de mobilidade,
classificados como facilitadores ou barreiras ambientais na relacéo entre os diferentes
niveis de mobilidade (GMFCS) e o desempenho de atividades diarias, mobilidade,

social/cognitivas e na responsabilidade de criangas e adolescentes com PC.



26

3 HIPOTESES

As hipéteses do estudo séo que (a) o nivel de mobilidade (GMFCS) e a idade
podem explicar o desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e a
responsabilidade de criancas e adolescentes com PC, (b) a distribuicdo anatdomica do
comprometimento motor pode influenciar indiretamente o desempenho de atividades
diarias, mobilidade, social/cognitivas e a responsabilidade de criancas e adolescentes
com PC, (c) equipamentos de mobilidade, classificados como facilitadores e barreiras
ambientais, podem mediar a relacdo entre os niveis de mobilidade (GMFCS) e o
desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e a responsabilidade
de criancas e adolescentes com PC e, (d) equipamentos de mobilidade, classificados
como facilitadores e barreiras ambientais, podem moderar a relacdo entre nivel de
mobilidade (GMFCS) e o desempenho de atividades diarias, mobilidade,

social/cognitivas e a responsabilidade de criangas e adolescentes brasileiros com PC.

4 ARTIGO

Periddico: Disability and Reahabilitation
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PAPEL MEDIADOR E MODERADOR DOS EQUIPAMENTOS DE MOBILIDADE NO
DESEMPENHO DE ATIVIDADE E NA PARTICIPACAO DE CRIANCAS E

ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

RESUMO:

Componentes de funcionalidade e fatores contextuais relacionam-se de forma
complexa. Sabe-se que existe relacdo simples entre nivel de mobilidade e atividades
e participacdo em criancas/adolescentes com paralisia cerebral (PC), mas outros
fatores podem exercer influéncia, mediando ou moderando essa relacédo. O objetivo
deste estudo foi avaliar o papel mediador e moderador dos equipamentos de
mobilidade na atividade e participacao de criancas/adolescentes com PC. Trata-se de
estudo transversal e as variaveis dependentes foram atividades diarias (AD);
mobilidade (MB); social/cognitivo (SC); e, responsabilidade (RE), medidas pelo
Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — Testagem Computadorizada
Adaptativa (PEDI-CAT). A variavel independente foi nivel de mobilidade, medido pelo
Sistema de Classificagdo de Funcdo Motora grossa (GMFCS). Idade, distribuicédo
anatdbmica e fatores ambientais também foram inseridos no modelo para verificar a
complexidades dessas relagdes, Modelagem de Equacgbes Estruturais, via Path
Analysis, foram utilizadas. Participaram do estudo 190 crian¢as/adolescentes, com
idade média de 6,96 (+3,64) anos. O percentual da variancia explicada para cada
modelo foi 64,4% para AD, 78,8% para MB, 54,5% para SC e 51,2% para RE
(p<0,001). Facilitadores ambientais moderaram a relacdo entre nivel de GMFCS e
desempenho de MB (p=0,345, p=0,002), SC ($=0,339, p=0,047) e RE (p=0,372,
p=0,015). Nivel de GMFCS e idade influenciaram diretamente atividade e participacédo

e a distribuicdo anatébmica, indiretamente.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, CIF, Desempenho, Participagdo, Fatores

Contextuais.

INTRODUCAO
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A paralisia cerebral (PC) acomete, predominantemente, as funcdes
neuromusculoesqueléticas, o que limita a realizacdo de atividades e restringe a
participacéo [1,2]. Criancas e adolescentes com PC podem apresentar limitacdes no
desempenho de autocuidado, mobilidade, comunicacéo, atividades sociais, cognitivas
e domésticas, além de ter sua participagdo restrita em diferentes contextos [3,4].

Existe associagdo significativa entre o nivel de mobilidade, classificado pelo
Gross Motor Function Classification System (GMFCS) e o desempenho de atividades
e a participacdo dessa populacao [5-7]. Criancas com PC classificadas em maiores
niveis de GMFCS apresentam pior desempenho em atividades de mobilidade e
autocuidado e menor frequéncia de participacdo em atividades sociais e comunitérias
[5-8].

Outros fatores pessoais, como idade, podem influenciar diretamente no
desempenho de atividade e a participacdo de individuos com PC [7-9]. Criancas mais
velhas apresentam melhor desempenho e maior participacdo social, principalmente,
aguelas com melhores niveis de mobilidade [7-9]. Além disso, 0 GMFCS pode mediar
a relacao entre a distribuicdo anatbmica do comprometimento motor e o desempenho
de atividades, como por exemplo, comunicacdo [4]. Maiores niveis de GMFCS
associados a acometimento bilateral determinam piores desfechos em comunicacéo,
mas o acometimento bilateral de forma isolada néo é determinante para esse mesmo
desfecho [4].

Ja os fatores ambientais podem ser considerados facilitadores ou barreiras [10],
de acordo com a influéncia que exercem sobre as relacbes entre os diversos
componentes da funcionalidade dessas criangas/adolescentes com PC. Dentre esses
fatores, destaca-se o uso de equipamentos para a mobilidade [10]. Estudos tém
comprovado que o uso adequado de Orteses de membros superiores e de membros
inferiores facilitam a realizacdo de atividades de autocuidado e mobilidade [11-13].
Dispositivos auxiliares da marcha, como andadores, muletas ou bengalas, bem como
0 acesso a cadeira de rodas motorizada, também facilitam o autocuidado, a
mobilidade e a participacdo na comunidade [14-15]. Por outro lado, esses
equipamentos também podem ser considerados barreiras, como por exemplo, 0 uso
de 6rteses de membros inferiores, apontadas por cuidadores e pessoas com PC como
incdmodas e de dificil uso [16].

Apesar dos dominios da saude serem inter-relacionados [10], a literatura

explora, principalmente, relagcdes simples entre os aspectos de funcionalidade de
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criancas e adolescentes com PC [4,5,15]. Entretanto, a funcionalidade de criancas
com PC é o resultado de diversas interacdes complexas, multidirecionais e
simultaneas, nas quais alguns fatores podem exercer sua influéncia mediando ou
moderando essas relacdes [17].

O efeito de moderacdo ocorre quando a relacdo entre uma varidvel
independente e uma sofre influéncia (em direcdo ou intensidade) de uma terceira
variavel, denominada moderadora [18]. J& o efeito mediador ocorre quando uma
variavel independente afeta a variavel dependente por meio de efeito direto ou indireto
de uma ou mais variaveis mediadoras [18].

Para possibilitar o entendimento da complexidade em que ocorrem essas
relacdes, o uso da analise de trilhas por modelagem de equacdes estruturais (MEE) é
uma das abordagens sugeridas pela literatura [19]. Porém, poucos estudos tém
verificado a complexidade dessa relacdo. No estudo de Anaby e colaboradores (2014)
foi verificado o efeito mediador de facilitadores e barreiras ambientais na relacdo entre
fatores pessoais e participacdo. Neste estudo, as barreiras presentes no espaco fisico
da casa, da escola e da comunidade foram mediadores da relacdo entre fatores
pessoais (renda, condicdo de saude e questdes inerentes a funcionalidade da crianca
- por exemplo, comunicacédo e mobilidade) e a participacédo de criancas com e sem
deficiéncia. [20]. Porém, em um estudo brasileiro, ndo foi verificado efeito moderador
dos fatores ambientais na relacédo entre o nivel de GMFCS e a participacao escolar

de criancas e jovens com PC [21].

Conhecer melhor sobre a influéncia dos facilitadores e barreiras de
equipamentos de mobilidade pode contribuir para o planejamento de intervencfes
ambientais e direcionamento de politicas publicas a fim de melhorar a funcionalidade
de criancas e adolescentes com PC [8]. Sabe-se que 0s recursos muitas vezes sao
insuficientes para garantir 0 acesso a servigos e equipamentos de tecnologia assistiva
em paises de baixa e média renda, como o Brasil, apesar de tratar-se de um direito
de todos os individuos com deficiéncia [22]

Dessa forma, o presente estudo tem como objetivo avaliar os efeitos diretos,
mediadores e moderadores no desempenho de atividades diarias, mobilidade,
social/cognitivas e a responsabilidade de criangas e adolescentes com PC. O modelo
hipotetizado no presente estudo esta apresentado na Figura 3. As hipéteses do estudo

foram: (a) o nivel de mobilidade (GMFCS) e a idade podem explicar o desempenho
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de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e a responsabilidade de criangas e
adolescentes com PC; (b) a distribuicdo anatdbmica do comprometimento motor pode
influenciar indiretamente o desempenho de atividades diarias, mobilidade,
social/cognitivas e a responsabilidade de criancas e adolescentes com PC e; (¢)
equipamentos de mobilidade, classificados como facilitadores e barreiras ambientais,
podem mediar e moderar a relacdo entre os niveis de mobilidade (GMFCS) e o
desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivas e a responsabilidade
de criancas e adolescentes com PC.
>>>>SFIGURA 3<<<<

MATERIAIS E METODOS
Design do estudo

Foi realizado um estudo transversal com o objetivo de avaliar a complexidade
da interacdo entre fatores que interferem no desempenho de atividade e na
participacdo de criancas e adolescentes brasileiros com PC. Esse estudo faz parte de
um projeto multicéntrico, longitudinal, do tipo coorte, aprovado pelo Comité de Etica
do Centro Coordenador e dos centros participantes (CAAE 28540620.6.2002.5149),
cujo protocolo foi publicado pelo grupo PartiCipa Brasil [22]

Participantes

Foi utilizada uma amostra de conveniéncia a partir dos dados coletados entre
maio de 2021 a maio de 2022 no estudo multicéntrico. Foram incluidas no estudo
criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral, de 2 a 14 anos, de diferentes regides
do Brasil. As criancas deveriam ter diagndstico médico de PC, com caracteristicas
clinicas ou histdrico condizentes com a condicdo, como espasticidade e reducao de
mobilidade. Individuos com outros diagndésticos associados, como sindrome de Down,
mielomeningocele, distrofias musculares, dentre outros, foram excluidos do estudo.

Instrumentos

Foram consideradas quatro variaveis dependentes no estudo: 1) atividades
diarias; 2) mobilidade; 3) social/cognitivo e; 4) responsabilidade, todas mensuradas
por meio do Pediatric Evaluation of Disability - Inventory Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT). O PEDI-CAT avalia quatro dominios de atividades e de participacéo de

criangas, adolescentes e jovens adultos. Os trés primeiros dominios avaliam o
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desempenho na realizacdo de atividades de vida diarias, mobilidade e
social/cognitivo); o quarto dominio, responsabilidade est& relacionado a um aspecto
da participacdo, que considera a quantidade de responsabilidade que a crianca na
realizacdo de importantes tarefas da vida diaria. Este instrumento é valido e confiavel
[23-24], foi traduzido e adaptado para a populacdo brasileira, com adequadas
propriedades de medida [25]. A pontuacao varia de acordo com o dominio, de forma
gue os trés primeiros sao pontuados de 1 a 4 (1 = incapaz; 2 = dificil; 3 = um pouco
dificil; 4 = facil), além da opgao “Eu nao sei’. O dominio de responsabilidade varia de
1 a5, sendo que a pontuacao 1 € dada quando o adulto tem total responsabilidade e
5 quando a crianca assume total responsabilidade. O instrumento gera um escore
normativo, baseado na idade cronoldgica; e um escore continuo, com base no grau
de dificuldade dos itens, que apresenta escala intervalar entre 20 a 80 pontos [25,26].
Nesse estudo foram aplicados os quatro dominios do PEDI-CAT, considerando o
escore continuo da verséo rapida (Speedy), que contempla entre 5 a 15 itens por
dominio.

As variaveis independentes do modelo foram o nivel de mobilidade (GMFCS),
a idade e a distribuicdo anatémica do comprometimento motor. O GMFCS é um
sistema de classificacdo padronizado, que tem como objetivo classificar criancas e
adolescentes com PC, baseado no movimento iniciado voluntariamente, com foco na
mobilidade (sentar, transferir e se locomover), considerando o desempenho diario. No
presente estudo foi utilizado o GMFCS — Questionéario de Relato Familiar, cuja versao
traduzida para o portugués-Brasil apresentou boa concordancia entre profissionais e
pais (Kappa=0,71; IC 95% 0,59-0,83), possibilitando que a classificacao seja realizada
pelos responsaveis da crianca [27]. Para o presente estudo foi considerado os cinco
niveis do GMFCS, sendo: 1) individuos sdo capazes de andar sem limitacGes; II)
andam com limitagdes; Ill) utilizam um dispositivo manual de mobilidade para se
locomover; V) dependem de cadeira de rodas, podendo utilizar mobilidade
motorizada e; V) os individuos sao transportados em uma cadeira de rodas manual
[2]. A verificacd@o dos niveis depende das seguintes faixas etarias: antes de 2 anos de
idade, entre 2 e 4 anos, entre 4 e 6, entre 6 e 10, entre 10 e 12 e entre 12 e 18 anos
de idade [2]. A idade foi calculada em anos, a partir da data de nascimento da crianga,
e a distribuicdo anatdmica do comprometimento motor foi categorizada em unilateral

(apenas um lado do corpo era acometido) ou bilateral (ambos os lados acometidos).
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Essas variaveis foram coletadas a partir de um formulario online disponibilizado para
0S pais.

Os equipamentos de mobilidade foram inseridos no modelo como variaveis
mediadores e moderadoras e foram avaliados por meio de uma versdo adaptada do
questionario desenvolvido por Schiariti e colaboradores, que utiliza uma versao
resumida dos core sets da CIF para criancas e adolescentes com PC de 0 a 18 anos
[28]. Para este estudo foram considerados o uso de seis equipamentos de mobilidade:
orteses de membros inferiores, Orteses de membros superiores, andadores,
muleta/bengala, cadeira de rodas manual e cadeira de rodas motorizada. Os
cuidadores foram solicitados a indicar se esses equipamentos eram utilizados ou néo,
e se ajudavam (facilitadores), atrapalhavam (barreiras), ou se nem ajudavam e nem
atrapalhavam (neutro) o desempenho da crianca/adolescente no dia-a-dia. A cada
equipamento apontado pela familia como facilitador ou como barreira atribuiu-se 1
ponto. O numero de facilitadores foi somado, gerando assim a variavel “facilitadores”,
variando de 0 a 6 pontos, considerando que a crianca poderia utilizar até seis
equipamentos. O mesmo procedimento foi realizado para gerar a variavel “barreiras”.
Para avaliar o efeito da moderagcdo dos facilitadores e barreiras foi realizada a
multiplicac@o da variavel GMFCS pela variavel facilitadores (GMFCS X facilitadores)
e da variavel barreiras (GMFCS X barreiras).

Procedimentos

Os pais e/ou responsaveis foram convidados a participar do estudo por meio
de anuncios nas redes sociais e em clinicas de reabilitacao dos cinco estados do Brasil
incluidos no estudo multicéntrico. Os interessados preencheram um formuléario online
de cadastro e foram contatados posteriormente pela equipe do estudo, composta por
fisioterapeutas e alunos de graduacdo em fisioterapia, treinada para aplicacdo de
todos os instrumentos utilizados.

Primeiramente foi feita a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) pelos cuidadores, seguido da assinatura do Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) pelas criancas e adolescentes a partir de 6
anos de idade, quando oportuno. Os instrumentos foram aplicados de forma remota
(videochamada) ou presencial, conforme a preferéncia dos responsaveis e

possibilidade de deslocamento do avaliador.
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Os dados utilizados no presente estudo foram coletados em duas etapas. Na
primeira etapa foi respondido um questionério online com as informagdes relacionadas
as caracteristicas das criancas, fatores ambientais e nivel do GMFCS relato familiar.
Na segunda etapa o pesquisador realizou uma entrevista via videoconferéncia para
aplicacédo do PEDI-CAT com cada familia, utilizando o software apropriado. Cada
etapa tinha duracdo média de 40 minutos, com intervalo de no maximo uma semana
entre elas. Um anico avaliador foi responsavel por realizar todas as avaliacdes com o
mesmo participante.

Analise Estatistica

Para caracterizar a amostra foram utilizadas medidas de tendéncia central,
dispersédo e frequéncia. Para analise dos efeitos mediadores e moderadores foram
estabelecidos modelos previamente hipotetizados a partir do pressuposto teorico
envolvendo a relacdo entre as variaveis de estudo. Andlises bivariadas, por meio do
teste de correlagdo de Spearman, foram realizadas para confirmar as associacoes
entre nivel de GMFCS, idade, distribuicdo anatbémica, facilitadores, barreiras, e
interacdo facilitadores X GMFCS e barreiras X GMFCS com o desempenho de
atividade diaria, mobilidade, social/cognitivo e a responsabilidade. Valores absolutos
de rho = 0,10 indicaram correlagao fraca, rho = 0,30 correlacdo moderada e rho =
0,50, correlacao forte [29]. As variaveis que tiveram suas associa¢des confirmadas
foram inseridas na Modelagem por Equacao Estrutural (MEE), via Analise de Trilhas
(Path Analysis) a fim de verificar os efeitos diretos, mediadores e moderadores no
escore continuo dos quatro dominios do PEDI-CAT (atividades diarias, mobilidade,
social/cognitivo e a responsabilidade). O critério estabelecido para considerar o
modelo ajustado como sendo adequado foi de ¢2 /gl < 5,0, RMSEA entre 0,06 e 0,08
e CFl e TLI > 0,90 [30]. Os dados foram analisados por meio dos softwares JASP
0.16.4.0 e Jamovi 2.3.18.

O tamanho amostral foi definido considerando que sao necessarias 20
observacdes por varidvel para a Path Analysis [31]. Dessa forma, no presente estudo,
foram inseridas 8 variaveis por modelo, o que requereu uma amostra minima de 160

participantes.

RESULTADOS
Foram incluidos no estudo 190 criancas e adolescentes, distribuidas nas

cinco regides do Brasil, sendo a maior parte da regidao Sudeste (64,2%), seguido pela
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regido Centro-Oeste (20%), Sul (11,6%), Nordeste (3,2%) e Norte (1,1%). A maior
parte da amostra relatou renda familiar menor que 2 salarios minimos (53,7%). A
caracterizacdo dos participantes esta apresentada na Tabela 1. A distribuicdo dos
participantes em relacdo ao uso de cada equipamento de mobilidade e a
categorizagao como facilitador, barreira ou neutro foram apresentadas na Tabela 2.

>>>S>STABELA 1<<<<

Cinguenta e seis responsaveis (29,5%) consideraram um equipamento como

facilitador, 47 (24,7%) consideraram dois equipamentos como facilitadores, 31
(16,3%) consideraram trés equipamentos como facilitadores, 9 (4,7%) consideraram
quatro equipamentos como facilitadores, 5 (2,6%) consideraram cinco equipamentos
como facilitadores e 2 (1,1) consideraram todos 0s seis equipamentos como
facilitadores. Quinze (7,9%) responsaveis consideraram um equipamento como
barreira, 1 (0,5%) considerou dois equipamentos como barreiras, 3 (1,6%)
consideraram trés equipamentos como barreiras e 1 (0,5%) considerou cinco
equipamentos como barreiras. Quarenta (21,1%) responsaveis ndo consideraram
nenhum equipamento como facilitador e 170 (98,5%) ndo consideraram nenhum
equipamento como barreira.

>>>>TABELA 2<<<<

Os resultados do teste de correlacdo de Spearman estdo apresentados na
Tabela 3. Foi encontrada correlacao significativa entre o dominio de atividades diarias
do PEDI-CAT com o GMFCS, a idade, a distribuicdo anatbémica, os facilitadores
ambientais e a interacdo GMFCS X facilitadores. O dominio de mobilidade do PEDI-
CAT apresentou associagado significativa com o GMFCS, a idade, a distribuicao
anatbmica, os facilitadores ambientais e o produto do GMFCS X facilitadores e a
interacdo do GMFCS X barreiras. Ja4 para os dominios social/cognitivo e de
responsabilidade do PEDI-CAT foi identificada correlagao significativa com o GMFCS,
a idade, a distribuicdo anatdmica, e a interagdo GMFCS X facilitadores. Aléem disso,
foi verificada correlacdo significativa entre os facilitadores ambientais e as variaveis
GMFCS e distribuicdo anatémica.

>>>>TABELA 3<<<<

Os modelos de equacéao estrutural foram ajustados para cada dominio do PEDI-
CAT de maneira independente e foram apresentados na Figura 4.

>>>>SFIGURA 4<<<<
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A Path Analysis mostrou que as variaveis GMFCS e idade se associaram de
forma direta e significativa com o desempenho de atividades diarias (Bemrcs= -0,947
e Bibabe= 0,223; p<0,001). Maiores niveis de GMFCS explicaram menores escores do
dominio de atividades diarias e maior idade levou a maior escore do dominio de
atividades diarias. No entanto, os equipamentos de mobilidade considerados
facilitadores e barreiras ndo influenciaram o desempenho de atividades diarias, seja
por efeito direto (Bracitabores= 0,124; p= 0,104; Bsarreiras= 0,002; p= 0,966),
mediador (BraciLtabores= 0,050; p= 0,852; PBsarreiras= 8x10-5; p= 0,941) ou
moderador a partir da interagdo com nivel de GMFCS (BraciLtapores= 0,180; p=0,159;
Bearreiras= -0,019; p= 0,703). A distribuicdo anatbmica do comprometimento motor
influenciou de maneira direta e significativa o nivel de GMFCS (BpisTRIBUICAO ANATOMICA=
0,601; p< 0,001), dessa forma, o GMFCS mediou a relacdo entre a distribuicao
anatdbmica do comprometimento motor e o desempenho de atividades diarias (Tabela
4). O percentual da variancia explicada para o dominio de atividades diarias do PEDI-
CAT foi de 64,4% (R2= 0,644; p<0,001) (Figura 4).

>>>>TABELA 4<<<<

Ja para o dominio de mobilidade do PEDI-CAT, a Path Analysis mostrou que
as variaveis GMFCS e idade se associaram de forma direta e significativa com o
dominio de mobilidade do PEDI-CAT (Bemrcs= -1,21; p<0,001 e Pipape= 0,14,
p=0,015). Maiores niveis de GMFCS explicaram menores escores do dominio de
mobilidade e maior idade levou a maior escore do dominio de mobilidade. Efeito
moderador foi encontrado na interacdo do GMFCS X facilitadores para explicar os
escores do dominio de mobilidade (BemrcsxraciLitabores = 0,345, p= 0,002), ou seja,
maior interacdo levou a maiores escores do dominio de mobilidade. Efeitos
mediadores pelas vias facilitadores (BraciLtabores= 0,069) e barreiras (BsarrREIRAS<
0,001) ndo foram significativos (p>0,05) (Tabela 5). A distribuicAo anatbémica
influenciou de maneira direta e significativa os escores GMFCS (BbistriBUIGAO
AaNaTOMmIca= 0,617; p< 0,001), ou seja, o GMFCS mediou a relacao entre a distribuicéo
anatdmica do comprometimento motor e o desempenho de mobilidade. O percentual
da variancia explicada para o dominio de mobilidade do PEDI-CAT foi de 75,8% (R?=
0,758; p<0,001) (Figura 4).

>>>>TABELA 5<<<<
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Para o dominio social/cognitivo do PEDI-CAT, as varidveis GMFCS e idade se
associaram de forma direta e significativa com esse dominio (Bemrcs=-1,000 e Bipabe=
0,274; p<0,05). Maiores niveis de GMFCS explicaram menores escores do dominio
social/cognitivo e maior idade levou a maior escore do dominio social/cognitivo. Efeito
moderador foi encontrado na interacdo do GMFCS X facilitadores para explicar os
escores do dominio social/cognitivo (BraciLitabores= 0,339; p= 0,047) Efeitos
mediadores pelas vias barreiras e facilitadores ndo foram observados (BsarrEIRAS= -
0,001e Braciutabores = 0,084, respectivamente; p> 0,05 para ambos). Além disso,
distribuicdo anatdbmica se associou de maneira direta com os niveis de GMFCS
(BoisTriBUICAO ANATOMICA = 0,588; p<0,001), com o GMFCS mediando a relagéo entre a
distribuicdo anatémica do comprometimento motor e 0 desempenho social/cognitivo
(Tabela 6). O percentual da variancia explicada para o dominio social/cognitivo do
PEDI-CAT foi de 54,5% (R?= 0,55; p<0,001) (Figura 4).

>>>>TABELA 6<<<<

Por fim, a Path Analysis mostrou que as variaveis GMFCS e idade se
associaram de forma direta e significativa com o dominio de responsabilidade do
PEDI-CAT (Bemrcs= -0,958, Bipape= 0,226; p<0,05). Maiores niveis de GMFCS
explicaram menores escores do dominio de responsabilidade e maior idade e maior
namero de facilitadores levaram a maior escore do dominio de responsabilidade.
Efeito moderador foi encontrado na interagcdo do GMFCS X facilitadores para explicar
os escores do dominio de responsabilidade (BraciLitabores = 0,372, p=0,015), ou seja,
maior interacdo levou a maiores escores do dominio de responsabilidade. Efeitos
mediadores ndo foram encontrados entre o dominio de responsabilidade e GMFCS
pelas vias facilitadores (BraciLitapores = 0,069; p= 0,343) e barreiras (BsarRrREIRAS =-
2,3x107°; p= 0,934). Além disso, distribuicdo anatdmica se associou com os niveis de
GMFCS (BoistriBUICAO ANATOMICA = 0,608; p<0,001), com 0 GMFCS também mediando
a relacdo entre a distribuicdo anatbmica do comprometimento motor e a
responsabilidade. (Tabela 7). O percentual da variancia explicada para o dominio de
responsabilidade do PEDI-CAT foi de 51,2% (R2= 0,512; p<0,001) (Figura 4).

>>>>STABELA 7<<<<

DISCUSSAO
Este estudo pioneiro avaliou os efeitos diretos, mediadores e moderadores no

desempenho de atividades diarias, mobilidade, sociais/cognitivas e na
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responsabilidade de criangcas e adolescentes com PC. O estudo mostrou o efeito
moderador dos equipamentos de mobilidade (facilitadores) na relagéo entre o nivel de
GMFCS e o desempenho de mobilidade, social/cognitivo e com a responsabilidade de
criancas e adolescentes com PC. Menores niveis de GMFCS explicaram melhor
desempenho de atividades e maior participacao e individuos mais velhos pontuaram
melhor em todos os dominios do PEDI-CAT. A distribuicdo anatbmica do
comprometimento motor também influenciou de forma indireta todos os dominios,

sendo que o GMFCS mediou essa relacao.

O modelo que apresentou maior poder explicativo foi o modelo do dominio de
mobilidade, seguido do dominio de atividades diarias, social/cognitivo e, por ultimo, o
dominio de responsabilidade. O efeito moderador dos fatores facilitadores ambientais
foi demonstrado em trés dos modelos de equacgédo estrutural (mobilidade,
social/cognitivo e responsabilidade) contribuindo para explicacdo desses desfechos.
Sabe-se que criancas e adolescentes com PC com maiores niveis de GMFCS
necessitam de um maior nimero de equipamentos de tecnologia assistiva [32]. Assim,
no presente estudo podemos observar que o0 uso de um maior numero de
equipamentos de mobilidade identificados pelos pais como facilitadores ambientais
possibilitaram melhor desempenho de mobilidade, social/cognitivo ou maior
responsabilidade. O efeito moderador foi maior para agueles que apresentaram
maiores niveis de GMFCS, uma vez que o GMFCS exerceu efeito direto nesses
desfechos. Isso demonstra a importancia do uso de equipamentos de mobilidade, que
exerceram efeito de moderacdo sobre diferentes dominios de funcionalidade de

criancas e adolescentes com PC.

Estes resultados corroboram com os achados de uma revisao sistematica que
apontaram que o uso de andadores, muletas, cadeira de rodas manual e motorizada
pode influenciar positivamente no desempenho de atividade e na participacdo de
individuos com diferentes condi¢des de saude [33]. O uso de oOrteses de membros
inferiores comumente esta relacionado a melhora da mobilidade de criangas com PC,
com melhora da velocidade e comprimento de passo durante a marcha [11,34]. Além
disso, o uso de dispositivos auxiliares para a marcha pode aumentar a seguranca e o
equilibrio durante a marcha, influenciando na melhora da mobilidade [41]. A utilizac&o
de equipamentos de mobilidade, de forma geral, leva a repercussdes positivas no

desempenho de atividades comunitérias, sociais e civicas, e nas interacdes
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interpessoais, que pode estar associado de forma indireta aos beneficios relacionados
ao desempenho social/cognitivo [15,35]. Relacdo entre nivel de GMFCS e cognicao

também ja foi encontrada na literatura [36].

A responsabilidade pode ser definida como a extens&o na qual um individuo
gerencia as tarefas da vida que sé&o importantes na transicdo para a idade adulta e
para uma vida independente, ou seja, relaciona-se a capacidade de ser independente
e nao necessitar do auxilio de um cuidador [37]. Apesar de ndo existirem estudos
anteriores que avaliaram a relagdo entre o uso de fatores facilitadores ambientais e a
responsabilidade de individuos com PC, esse estudo mostrou que a utilizacdo de
equipamentos de mobilidade facilitadores contribuiu para maiores escores nesse
dominio no PEDI-CAT, ou seja, maior autonomia no gerenciamento das tarefas
diarias. O uso de cadeira de rodas motorizada, por exemplo, pode proporcionar as
criangas mais controle e independéncia, tornando-as mais ativas em suas atividades

do dia-a-dia, o0 que reduz a necessidade de assisténcia do cuidador [38,39].

Apesar desses achados, cabe ressaltar que no presente estudo néo foi
observado efeito moderador dos fatores ambientais na relagdo entre o nivel de
GMFCS e o desempenho em atividades diarias. Outro estudo ja havia indicado que o
uso de equipamentos de tecnologia assistiva exerce influéncia significativa no
desempenho de atividades de autocuidado e atividades domésticas, por isso, essa
hip6tese foi levantada no presente estudo [15]. Entretanto, como a maior parte das
atividades diarias contempladas pelo PEDI-CAT trata-se de atividades manuais e
apenas 20% da amostra utiliza 6rtese de membros superiores, 0 uso ou ndo dos
equipamentos de mobilidade pode nao ter influenciado o desempenho nessas
atividades ao considerar a amostra do estudo.

Em todos os quatro modelos, referentes a cada um dos dominios do PEDI-CAT,
o nivel de GMFCS foi o principal fator explicativo, indicando que quanto maior o nivel
do GMFCS, menor foi desempenho de atividades diarias, de mobilidade e
sociais/cognitivas, bem como menor responsabilidade das criancas e adolescentes
com PC. A literatura é enfatica em mostrar a relacdo entre o GMFCS e o desempenho
de atividades diarias e mobilidade [3,5-8], porém, este foi 0o primeiro estudo que
mostrou associacdo também para os dominios social/cognitivo e de responsabilidade.
O dominio social/cognitivo envolve a realizacdo de atividades relacionadas a

comunicacao, interacdo, seguranca, comportamento, brincar, atengéo e resolucao de
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problemas, que depende da funcéo intelectual dos individuos [37]. Apesar da fungéo
intelectual ndo ter sido avaliada no presente estudo, a literatura demonstra que ha
uma maior prevaléncia de deficiéncia intelectual em individuos com maiores niveis do
GMFCS [40], o que pode auxiliar a explicar a relacdo entre GMFCS e os dominios

dominio/social cognitivo e de responsabilidade.

Além do efeito direto, o nivel de GMFCS também mediou a relagdo entre
distribuicdo anatémica e desempenho de atividade e participacdo. A distribuicdo
anatdmica exerceu efeito direto no nivel do GMFCS, ou seja, criancas e adolescentes
com PC do tipo bilateral se associaram com maiores niveis de GMFCS, sendo que
estes tiveram pior desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e
menor responsabilidade. Sabe-se que a maior parte das criangcas com PC unilateral é
classificada no nivel I, enquanto criancas com comprometimento bilateral, em sua
maioria, séo classificadas do nivel Ill em diante, o que corrobora com os achados do
presente estudo [41]. Dessa forma, de forma indireta, a distribuicdo anatdbmica
bilateral, associada a maiores niveis do GMFCS, resultou em piores desempenhos
em atividade e participacdo. Estudos prévios j4 haviam verificado que essas duas
variaveis juntas repercutiam em piores desfechos relacionados ao desempenho de

atividade [4], o que vai de encontro aos achados do presente estudo.

A variavel idade exerceu efeito direto em todos os dominios do PEDI-CAT, o
que indicou que quanto maior a idade, maior foi o0 desempenho de atividades diarias,
mobilidade, social/cognitivo e também maior a responsabilidade de criancas e
adolescentes com PC. O avancar da idade tem impacto positivo no desempenho de
mobilidade e de atividades de vida diaria que envolvem o autocuidado, porém, a
relacao entre idade e desempenho desses dominios depende do nivel de GMFCS da
crianca/adolescente, mostrando padrfes distintos de trajetérias para cada nivel, que
também podem sofrer influéncia de fatores ambientais [7,8]. Além disso, 0 aumento
da idade pode estar relacionado com o desenvolvimento de habilidades em outras
areas, como da funcéo intelectual e, portanto, pode levar a um maior nivel de
independéncia desses individuos [41], com melhora do desempenho nos dominios

social/cognitivo e da responsabilidade.

Este estudo apresenta algumas limitacbes e o0s resultados devem ser
analisados com cautela. Trata-se de um recorte transversal de uma amostra de

criancas e adolescentes entre 2 a 14 anos, n&do permitindo afirmar sobre mudancas
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dos desfechos ao longo do tempo, nem afirmar relagdo de causalidade. E importante
enfatizar que o estudo analisou apenas uma parte dos fatores ambientais relacionados
ao uso de até seis equipamentos de mobilidade, que foram considerados pelos pais
como facilitadores ou barreiras. Outros fatores ambientais como renda familiar,
espaco fisico e acesso a servicos de reabilitacdo [11-13] podem também exercer
moderador e mediador, mas ndo foram avaliados no presente estudo. Cabe ainda
apontar que dentre as variaveis utilizadas no modelo, apenas os fatores ambientais
identificados pelos pais como barreiras ndo foram associados com os dominios
estudados. Porém, a maior parte dos pais (98,5%) ndo considerou nenhum
equipamento como barreira. A baixa frequéncia dessa variavel pode ter influenciado

na auséncia dessa associacao.

Este estudo pode contribuir clinicamente para destacar a importancia do uso
de equipamentos de mobilidade, que podem moderar a relacdo entre o nivel de
GMFCS com as atividades diarias, de mobilidade e a responsabilidade de criancas e
adolescentes com PC. A prescricdo adequada de equipamentos de mobilidade pode
melhorar o desempenho de atividades e a participacao [28], podendo ser considerada
uma estratégia de intervencao para criancas e adolescentes com PC [19].

CONCLUSAO

Os equipamentos de mobilidade podem moderar a relacdo entre o nivel
GMFCS e o desempenho dos dominios de mobilidade, social/cognitivo e a
responsabilidade de criancas e adolescentes com PC. Além do nivel de GMFCS,
idade contribui diretamente para explicar desempenho em atividade e a participagao.
Por fim, o nivel de GMFCS mediou a relagdo entre a distribuicdo anatdbmica e o
desempenho em atividade e participacao de criancas e adolescentes com PC.
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TABELAS/FIGURAS

Tabela 1. Caracteristicas dos participantes

Caracteristica N =190

Idade média (+DP) 6,96 (£3,64)
Sexo n (%)

Feminino 82 (43,2%)

Masculino 108 (56,8%)
Distribui¢cdo anatémica n (%)

Unilateral 50 (26,3%)

Bilateral 140 (73,7%)

Nivel do GMFCS n (%)
| 33 (17,4%)
I 32 (16,8%)
1] 24 (12,6%)

v 26 (13,7%)

\ 75 (39,5%)
Escore continuo do PEDI-CAT média (xDP)

Atividade diaria 46,36 (+£8,96)

Mobilidade 52,28 (£10,23)

Social/cognitivo 57,05 (£10,07)

Responsabilidade 40,06 (£10,49)

Legenda: DP: desvio padrdo; n: numero de participantes; GMFCS:
Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa; PEDI-CAT:
Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade — Testagem
Computadorizada Adaptativa
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Tabela 2. Fatores ambientais: uso ou ndo do equipamento e a categorizacéo

como barreira, facilitador ou neutro

Equipamento

Utiliza n(%) Impacto n(%)

Sim Ndo Facilitador Barreira  Neutro

Ortese de membros superiores 38 152 30 4 156
(20)  (80) (15,8) (2,1) (82,1)

Ortese de membros inferiores 138 52 124 11 55
(72,6) (27,4)  (653) (5.,8) (28,9)

15 175 12 3 175
Muleta/Bengala 79)  (92.1) (6.3) w6 @2.1)

Andador 50 140 46 2 142
(26,3) (73,7) (24,2) (1,1) (74,7)

Cadeira de rodas manual 99 91 94 5 91
(52,1) (47,9 (49,5) (2,6) (47,9)

i : 18 172 10 6 174
Cadeira de rodas motorizada 9.5 (90.5) (5.3) (3.2) (91.6)

Legenda: n: nUmero de participantes;



Tabela 3. Analise de correlacdo de Spearman entre as variaveis dependentes, independente, mediadoras e
moderadoras.

PEDI-CAT o Fatores ambientais
GMFCS Idade D'Stribuicdo - _
AD M SC R anatomica  Facilitadores  Barreiras
GMFCS -0.804% -0.862% -0.690% -0.665* —
Idade 0.263* 0.201¢ 0.360* 0.246* -,199 —

Distribuicdo anatébmica  -0.447% -0.545% -0.353* -0.366% 0.602% -0.101 —

Fatores ambientais — —

Facilitadores -0.191¢ -0.201¢ -0.101 -0.127 0,250 0.023 0.180* — —

Barreiras 0.002 0.006 0.010 0.047 0,034 0.005 0.016 — —
GMFCS

X Facilitadores -0.647% -0.707* -0.519% -0.501* 0,848% -0.157* 0.554% 0.677% 0.012

X Barreiras -0.141 -0.161* -0.120 -0.073 0,219% -0.033 0.135 -0.047 0.956%

Legenda: "p< 0.05; ¢p<0.01; #p<0.001.



Figura 3: Modelo proposto
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Legenda: Idade e Distribuicdo Anatdmica atuam como variaveis exdgenas, exercendo efeito direto no desempenho de atividade e na
participagdo. Equipamentos de mobilidade, atuando como barreiras ou facilitadores ambientais exercem efeito mediador e moderador da
relacdo entre nivel de GMFCS e atividade e participacao.



Figura 4. Modelo de equacéo estrutural das variaveis que explicam o desempenho de atividades diarias, mobilidade,

social/cognitivo e responsabilidade.
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Legenda: As linhas continuas espessas (coeficientes padronizados relevantes: > 0,30) e finas (coeficientes padronizados: < 0,30) representam caminhos
estatisticamente significativos (p < 0,05) e linhas pontilhadas os ndo-significativos (p > 0,05).
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Tabela 4. Efeitos diretos, mediadores e moderadores na relacéo entre nivel de GMFCS e o dominio de atividade diaria.

Efeito total

Efeitos diretos B p-valor Efeitos de mediacdo B p-valor
B p-valor

GMFCS — AD — via Barreiras 8x10° 0,941
GMFCS —» AD -0,947 <0,001 -0,897 <0,001
GMFCS — AD — via Facilitadores 0,050 0,852

Distribuicdo anatébmica—GMFCS 0,601 <0,001 e e e 0,601 <0,001
Idade — AD 0,223 <0,001 e e e 0,223 <0,001
Barreiras — AD 0,002 0,966 0 e e e 0,002 0,966
Facilitadores —» AD 0,124 0,104 semeeeeeee s e 0,124 0,104
Efeitos de moderacgéo B p-valor

GMFCSXBarreiras — AD -0,019 0,703 = ememeemeeee emmemen e -0,019 0,703
GMFCSXFacilitadores — AD 0,180 0,159 e e e 0,180 <0,159

Legenda: GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fung&do Motora Grossa; AD: Dominio de Atividade Diaria do PEDI-CAT; Barreiras: escore total de barreiras;
Facilitadores: escore total de facilitadores; BarreirasxGMFCS: efeito moderador do GMFCS sobre Barreiras; FacilitadoresxGMFCS: efeito moderador do
GMFCS sobre facilitadores; R? do modelo PEDI-CAT dominio atividade-diaria: 0,644.
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Tabela 5. Efeitos diretos, mediadores moderadores na relacéo entre nivel de GMFCS e o dominio de mobilidade.

Efeito total
Efeitos diretos B p-valor Efeitos de mediacao B p-valor
B p-valor
GMFCS — M — via Barreiras 1,4x10° 0,934
GMFCS > M -1,205 <0,001 -1,136  <0,001
GMFCS —» M — via Facilitadores 0,069 0,602
Distribuicdo anatdmica— M -0,617 <0,001 e e e -0,617  <0,001
ldade > M 0,136 0,015 e e e 0,136 0,015
Barreiras — M -3,6x10% 0,993 e e e -3,6x10% 0,993
Facilitadores —» M 0,170 0,057 = eemememeeee emmemeen e 0,170 0,057
Efeitos de moderacgéao B p-valor
GMFCSXBarreiras - M -0,013 0,770 e e e -0,013 0,770
GMFCSXFacilitadores - M 0,345 0,002 e e e 0,340 0,002

Legenda: GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fun¢@o Motora Grossa; M: Dominio de mobilidade do PEDI-CAT; Barreiras: escore total de barreiras;
Facilitadores: escore total de facilitadores; BarreirasxGMFCS: efeito moderador do GMFCS sobre Barreiras; FacilitadoresxGMFCS: efeito moderador do
GMFCS sobre Facilitadores; R2 do modelo PEDI-CAT dominio mobilidade: 0,758.
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Tabela 6. Efeitos diretos, mediadores e moderadores na relagcdo entre nivel de GMFCS e o dominio social-cognitivo.

Efeito total
Efeitos diretos B p-valor Efeitos de mediacdo B p-valor
p-valor
GMFCS — SC — via Barreiras -0,001 0,934
GMFCS — SC -1,000 <0,001 -0,916 <0,001
GMFCS — SC — via Facilitadores 0,084 0,286
Distribuicdo anatomica— SC 0,588 <0,001 —emeemeeeem e e 0,588 <0,001
Idade —» SC 0,274 <0,001 e e e 0,274 <0,001
Barreiras —» SC 0,020 0665 e ememeen e 0,020 0,665
Facilitadores —» SC 0,194 0,053 e e e 0,194 0,053
Efeitos de moderacgéao B p-valor
GMFCSXBarreiras —» SC 0,012 0836 e e e 0,012 0,836
GMFCSXFacilitadores - SC 0,339 0,047 seeeeeeeem e e 0,339 0,047

Legenda: GMFCS: Sistema de Classifica¢cdo da Fung¢@o Motora Grossa; SC: Dominio Social/Cognitivo do PEDI-CAT; Barreiras: escore total de barreiras;
Facilitadores: escore total de facilitadores; BarreirasxGMFCS: efeito moderador do GMFCS sobre Barreiras; FacilitadoresxGMFCS: efeito moderador do
GMFCS sobre Facilitadores; R? do modelo PEDI-CAT dominio social/cognitivo: 0,55.
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Tabela 7. Efeitos diretos, mediadores moderadores na relacdo entre nivel de GMFCS e o dominio de responsabilidade.

Efeito total
Efeitos diretos B p-valor Efeitos de mediacéo B p-valor
p-valor
GMFCS — R — via Barreiras 2,3x10° 0,934
GMFCS - R -0,958 <0,001 -0,889 <0,001
GMFCS — R — via Facilitadores 0,069 0,343
Distribuicdo anatdmica— R 0,608 <0,001 e e e 0,608 <0,001
ldade —» R 0,226 <0,001 e s e 0,226 <0,001
Barreiras —» R 0,029 0574 e e 0,029 0,574
Facilitadores —» R 0,169 0,058 e mmemen e 0,169 0,058
Efeito de moderacéo B p-valor
GMFCSXFaciltadores > R 0,037 0541 —emeeeeem e e 0,037 0,541
GMFCSXFacilitadores > R 0,372 0,015  ceemeeeeeee s e 0,372 0,015

Legenda: GMFCS: Sistema de Classifica¢do da Fun¢éo Motora Grossa; R: Dominio de responsabilidade do PEDI-CAT ; Barreiras: escore total de barreiras;
Facilitadores: escore total de facilitadores; BarreirasxGMFCS: efeito moderador do GMFCS sobre Barreiras; FacilitadoresxGMFCS: efeito moderador do
GMFCS sobre Facilitadores; R2 do modelo PEDI-CAT, dominio responsabilidade: 0,512.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho faz parte da linha de pesquisa “Avaliagdo do Desenvolvimento e
do Desempenho Infantil” do Programa de Po6s-Graduacdo em Ciéncias da
Reabilitagéo. Ele avaliou os efeitos mediadores e moderadores da relagao entre os
diferentes niveis de mobilidade com as atividades diérias, de mobilidade,
sociais/cognitivas e com a responsabilidade de criancas e adolescentes brasileiros
com PC.

De acordo com os resultados, os equipamentos de mobilidade considerados
como fatores ambientais facilitadores atuaram como moderadores na relagéo entre
nivel de GMFCS e o desempenho de mobilidade, social/cognitivo e com a
responsabilidade de criancas e adolescentes com PC. Maiores niveis do GMFCS
reduziram o desempenho de atividades diarias, de mobilidade, social/cognitivas, além
de reduzir a responsabilidade. Maiores idades tiveram efeito direto positivo nesses
quatro dominios. Além de explicar de forma direta dominios de atividade e
participacdo, o GMFCS também sofreu efeito direto da distribuicdo anatémica do
comprometimento motor de criangas e adolescentes com PC.

O estudo ressalta a importancia de uma compreensao ampla e integrada da
funcionalidade de individuos com PC pelas equipes de reabilitacdo. O entendimento
de que a interacdo entre varios fatores pode interferir na funcionalidade pode auxiliar
clinicos a compartilhar informacdes apropriadas com a familia para planejamento de
metas. O estudo ressalta a importancia da prescri¢cao apropriada de equipamentos de
mobilidade, mais especificamente as orteses, dispositivos de marcha e cadeiras de
rodas, que podem influenciar positivamente na funcionalidade desses individuos.
Tendo em vista que o Brasil € um pais de baixa renda, é preciso ampliar as discussodes
sobre o acesso de forma gratuita desses equipamentos pelo Sistema Unico de Saude.

Por fim, os resultados encontrados ainda salientam a importancia de que outros
estudos explorem a influéncia de outros fatores ambientais na funcionalidade dessa
populacao e ainda apontam a necessidade da criacao de instrumentos de facil acesso

gue auxiliem na avaliacdo desses aspectos.
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ANEXO 1

GMFCS - Questionario de Relato Familiar

Cri de 2 a <4 de i

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga,

Minha crianga...

D Tem dificuldade de controlar a postura da cabega e do tronco na maior parte das posicdes
€ usa assento especialmente adaptado pera sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantado por outra pessoa para mover-se

D E capaz de sentar sozinho quando colocado no chdo e é capaz de mover-se dentro do cémodo
& usa as mdos como apoio para manter o equilibrio sentado
& habitualmente usa equipamento adaptativo para sentar e permanecer em pé
& move-se rolando, arrastando-se sobre a barriga ou engatinhando

D écnpazdcsmtrsozﬁncmdcmdin&chsmwmxﬂh(m
andador, andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)
e pode necessitar da ajuda de um adulto para guiar e virar quando caminha com equipamento auxiliar
& habitualmente senta-se no chdo na posicdo em "W" e pode necessitar da ajuda de um adulto para se sentar
& pode puxar-se para ficar em pé e deslocar-se por pequenas distd@ncias com apoio nos mdveis
& prefere mover arrastando-se e engatinhando

D écapudcm?csuﬂuch&hnlmm-um\domwwic

& pode ter dificuldade no equilibrio sentado quando usa as duas mdos para brincar
& € capaz de entror e sair de posigdes sentadas sozinho

& € capaz de puxar-se para ficar em pé e deslocar-se segurando em méveis

& € capaz de engatinhar, mas prefere mover-se andando

D écapudcmtemﬁﬁocm-am, sem equipamento auxiliar
& é capaz de equilibrar-se sentado quando usa as duas mdos para brincar
& € capaz de entrar e sair das posi¢des sentada e de pé sem ajude de adultos
e prefere mover-se andando

Tredugdo reaizeda por Paule S, de €. Cheges, Marisa €. Mancini, Maire F. do Amerdl e Daniela V, Vaz. Prograoma de Pés Gradungdo
em Ciéncia da Reabilitagdo, Escola de Ed. Fisica, Fisioterepia & Terapia Ocupacional, Universidede Federal de Mines Gerais,

© Amy Dietrich, Kristen Abercrombie, Jamie Fanning, e Doreen Bartiert, 2007
Desponivel em Zanchild Centre for Childhood Disability Research (www. canchild ca), McMaster University
GMFCS modificedo com a permissdo de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214-223
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. . il
Cri de 4 a < de i

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descricdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga.

Minha crianga...

D Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corpo na maior

parte das posicdes
e tem dificuldade em conseguir qualquer controle de movimento voluntario
& necessita de uma cadeira de suporte especialmente adaptada para sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantado ou carregado por outra pessoa para mover-se

D ém&m%mn&f&m#waﬂamqﬁoﬂgﬂﬂmﬂwcw
de aduito
& pade necessitar de apoio extra para corpo/ tronco para melhorar a fungdo do brago e da mdo
¢ habitualmente necessita de assisténcia de adulto para sentar e levantar de uma cadeira
& pode mover-se sozinho usendo uma cadeira de rodas motorizada ou € transportado na comunidade

D écapnzdcadcsoﬂhua\domw auxiliar (como andador, andador com rodinhas,

muletas, bengalas, etc.)

€ € capaz habitualmente de entrar e sair da cadeira sem assisténcia de adulto

& pode usar uma cedeira de rodas quando move-se por longas distdncias ou fore de casa
& acha dificil subir escadas ou andar em uma superficie irregular sem ajuda considerdvel

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas tem dificuldade em andar
distdncias longas ou em superficies irregulares
& € capaz de sentar em uma cadeira normal de adulto e usar as duas mdos livremente
& € capaz de mover do chdo para de pé sem assisténcia de adulto
& necessita segurar o corrimdo quande sobe ou desce escadas
& ainda ndo € capaz de correr e pular

D Ewhmnﬂhoqummwmm&tmw

longas, ao ar livre e em superficies irregulares
& € capaz de mover do chdo ou de uma cadeira para de pé sem usar as mdos para suporte
& € capaz de subir e descer escodas sem necessidade de segurar o corrimdo

& estd comegando a correr e pular

Trodugdo reclizeda por Paula S. de €. Cheges, Marisa €, Mancini, Maire F. do Amaral e Damele V. Vaz. Programa de Pés G6roeduagdo
em Ciéncia da Reabilitagdo. Escola de Ed. Fisica, Fisioterepi & Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Mines Geruars.

© (Claire Kerr and Brona McDowell, 2007
Desponivel em Canchild Centre for Childhood Disability Research (www canchild ca), McMaster University
G6MFCS medificedo com a permissdo de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214-223
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Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimento de sua crianga.

Minha crianga...

D Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corpo na
maior parte das posigdes

& tem dificuldade em conseguir qualquer controle de movimento voluntdrio

& necessita de uma cadeira de suporte especial para sentar-se confortavelmente

& tem que ser levantado ou carregado por outra pessoa para mover-se

D écapudcwﬂcmiﬁuwnﬁofieadcp&wmdcmmﬂesigiﬁccﬁvo
e portanto depende, na maioria das vezes, da cadeira de rodas em casa, na escola e na comunidade
e frequentemente necessita de suporte extra para corpo/ tronco para melhorar a fungdo do brago e da mdo
& pode mover-se sozinho usando uma cadeira de rodas motorizada

D écapudekasonwcadammdonﬁr(comomdodor,
andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)
e acha dificil subir escadas ou andar em superficies irregulares
& pode usar uma cadeira de rodas quando move-se por longas distdncias ou em lugares cheios de pessoas

D écapudcmdarsozid\oummrcqﬁpmwﬂomﬁr, mas necessita segurar o
corrimdo quando sobe ou desce escadas
e frequentemente acha dificil andar sobre superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de pessoas

D écapazdcu\darsozi\houmwwamﬁrcémzdcabkcdccc
escadas sem necessidade de segurar o corrimdo
& anda para qualquer lugar que deseja (incluindo superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de

pessoas)
& € capaz de correr e pular embora sua velocidade, equilibrio, e coordenacdo possam ser levemente limitados

Tredugdo realizada por Paula S, de C. Chages, Marisa €, Mancini, Maire F. do Amerdl e Daniela V. Vox. Programa de Pés Greduacdo
em Ciéncia da Reabilitagdo, Escole de Ed. Fisica, Fisiotercpaa e Terapic Ocupacionel, Universidede Federal de Mines Gerais.

© Chris Morris, 2007

Disponivel em Canchid Centre for Childhood Disability Research (www.canchild ca), McMaster University
GMFCS medificado com a permissdo de Palisano et ol (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214-223



65

GMFCS-E&R Questiondrio de relate familiar:
i 12-1

Por favor leic as opgdes a seguir e marque apenas a caixa ao lade da descrigdo que
melhor representa as habilidedes de movimento da sua crianga,

Minha crianga...

0 Tem dificuldade de se manter sentado sozinho e controlar a cabega e a postura
do corpo na maioria das posigoes

e tem dificuldade em realizar qualquer controle voluntario de movimento

e precisa de uma cadeira especial adaptada para se sentar confortavelmente e ser
transportado (a) para qualquer lugar

e tem gue ser levantado ou suspenso por outra pessoa ou equipamento para ser movido

0 Consegue sentar com algum suporte pélvico e de fronco mas ndo fica em pé ou

anda sem um apoio considerdvel

e portanto, sempre depende de cadeira de rodas quando estd em ambientes externos
€ consegue se mover sozinho (o) usando uma cadeira de rodas motorizada

e _consegue engatinhar ou rolar de maneira limitada para se movimentar em ambientes
internos

0 Consegue se manter em pé sozinho e s6 anda utilizando um dispeositivo de auxilio
(como andador, andador com rodinhas, bengala, muleta, etc )

e acha dificil subir escados, ou andar em superficies irregulares sem suporte

€ usa vdrios meios para se movimentar dependendo da circunstancia

e prefere usar uma cadeira de rodas pore se movimenter mais rapidamente ou em longas
distdncias

0 Consegue andar sozinho sem usar dispositivos de auxilio, mas precisa segurar no
corrimdo ao subir ou descer escadas

« assim anda na maiora dos ambientes

e frequentemente acha dificil andar em superficies irregulares, inclinadas ou com

muitas pessoas
e pode ser que, ocasionalmente, prefira usar um dispositivo de auxilic (como bengala ou

muleta) ou a cadeira de rodas para se movimentar mais rapidomente ou em longas
distancias

0 Consegue andar sozinho sem usar dispositivo de auxilio @ consegue subir e descer
escadas sem precisar segurar no corrimdo
e anda em qualquer lugar que quiser (incluindo superficies irregulares, inclinadas ou com

muitas pessoas)
e consegue correr e pular mesmo que sua velocidade, equilibrio e coordenagdo possam

ser limitados



OIl&! Obrigada por fazer parte dessa pesquisa! Este é um questionario sobre caracteristicas da
sua crianca/adolescente. Perguntaremos também sobre os equipamentos e tratamentos da sua
crianca/adolescente. Este questionario faz parte de uma pesquisa sobre a funcionalidade de
criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral, coordenada por Fisioterapeutas, professores
de sete universidades publicas do Brasil, o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil. Respondendo
esse questionario vocé vai nos ajudar a planejar melhores intervencdes para essa populagéo.
Garantimos que seus dados pessoais e da crianca/adolescente serdo mantidos em sigilo.

Este questionario deve ser respondido pelo responsavel principal da crianca/adolescente.
Responda as questbes abaixo considerando, principalmente, as condicbes atuais da

APENDICE 1
FORMULARIO DE FATORES CONTEXTUAIS

crianca/adolescente. Se tiver duvidas estamos a disposicao para respondé-las.

Identificacdo

Email:

Cddigo de identificago:

Data em que o questionario esta sendo respondido: __ /_/

Como este questionario esta sendo preenchido?

Ll Preenchimento online pelo responsavel principal da crianga/adolescente
L] Entrevista realizada pelo pesquisador

Quem esta respondendo o questionario?

OoOoooodg

Mae

Pai

Avd ou avo

Sou o principal responsavel crianga/adolescente

N&o sou o principal reponsavel pela crianca/adolescente
Outro:

Caracteristicas gerais

Escolaridade do principal responsavel pela crianca:

[

0 A o

Educacéo infantil
Fundamental incompleto
Fundamental completo
Médio incompleto

Médio completo
Superior incompleto
Superior completo
Mestrado

Doutorado

Nunca estudou

Ocupacao atual do principal responsavel pela crianca/ adolescente:

0
O
O

Emprego assalariado
Trabalha por conta prépria (Autbnomo)
N&o assalariado, voluntario/ caridade



Estudante

Prendas domésticas/ Dona de casa
Aposentado

Desempregado (razdo de saude)
Desempregado (outra razéo)

Ooodoo

Cidade/Estado que vocés moram:

Nome completo da crianca/adolescente:

Qual o sexo da crianca/adolescente:
(1 Feminino
(1 Masculino
[0 N&o desejo informar

Data de nascimento da crianga/adolescente: __ /_/

Altura da crianca/adolescente:
Peso da crianca/adolescente:

Vocé sabe qual o tipo de Paralisia Cerebral da crianca/adolescente?

[l Paralisia Cerebral tipo espastica

[l Paralisia Cerebral tipo discinética ou coreoatetdsica ou distbnica
[l Paralisia Cerebral tipo ataxica

[0 N&o sei o tipo de paralisia cerebral

Com que idade a crianca/adolescente recebeu o diagndstico de paralisia cerebral:

[l Antes de completar 1 ano de idade
[0 Entre 1 e 2 anos de idade
[0 Depois dos 2 anos de idade
[l Na&o sei informar
Vocé sabe qual a causa da paralisia cerebral da crianga/adolescente?

Causa genética

Problemas durante a gestagéo / gravidez

Asfixia durante o parto

Problemas apds o parto como internacao

Outras doengas, como meningite

Acidentes, como por exemplo queda

N&o sei informar qual foi a causa da paralisia cerebral
Outro:

OoOoogoooogdg

Além da paralisia cerebral, a crianca/adolescente tem mais alguma doenca? Marque abaixo

todas que vocé sabe.

Epilepsia (crise convulsiva)
Doenca respiratoria
Deficiéncia visual
Deficiéncia auditiva
Deficiéncia cognitiva/mental
Doenca cardiaca

OooOooood
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[0 N&o apresenta nenhuma outra doenca
[0 Outro:

Qual a principal forma de comunicacéo da crianca/adolescente?

[J Pela fala/conversando

[1 Através de gestos, por exemplo, apontando o que deseja

(1 Utiliza comunicacéo alternativa (Tablet, computador, prancha de comunicacao)
[J OQutro:

As pessoas conseguem entender o que a crianca/adolescente deseja quando ele(a) se
comunica?

[l Sim
[l Nao

A crianca/adolescente entende a ordens e comandos que séo dadas a ele(a)?

[l Sim
[l Nao

Qual a forma de alimentacédo da crianga/adolescente?

[1 Pela boca, sozinho
[0 Pela boca, sendo alimentado por um adulto
[0 Gastrostomia

A crianca/adolescente, atualmente, utiliza algum medicamento relacionado a paralisia
cerebral? Se sim, selecione qual ou quais séo utilizados.

[1 Usa medicamento para dormir

Usa medicamento para diminuir a hipertonia/ espasticidade
Usa medicamento para crise convulsiva

Usa medicamento para diminuir dor

Usa medicamento para problemas cardiacos

Usa medicamento para doencas respiratérias

N&o utiliza medicamento

Outro:

OoOoOgoogoo

A crianca/adolescente ja se queixou ou reclamou de dores musculares ou nas articulacdes?

[l Sim
[1 Nao

A crianca/adolescente ja fez alguma cirurgia? *

(1 Cirurgia para correcdo de problemas musculares ou 6sseo nas pernas (quadril,
joelhos ou pé)
Cirurgia para correcdo de problemas musculares ou 6sseo nos bracos
Cirurgia para corregdo de problemas musculares ou 6sseo na coluna
Cirurgia para correcéo de deficiéncia visual
Cirurgia de rizotomia dorsal seletiva
Cirurgia para implante de bomba de bacofleno
Nunca fez nenhuma cirurgia
[0 Outro:
A crianca/adolescente ja fez aplicacéo de toxina botulinica (Botox)?

I
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(1 Sim
[ Nao

Com qual frequéncia a crianca/adolescente brinca ou interage com outras criangas/
adolescentes?

[l Todos os dias

Alguns dias da semana

Somente aos finais de semana

N&o brinca nem interage com outras criancas/adolescentes
Outro:

O

Durante os dias da semana (segunda a sexta-feira), quanto tempo a crianca/adolescente gasta
brincando ou jogando ao ar livre, nos jardins, no quintal ou nas ruas ou no entorno da casa onde
mora (ou da casa de vizinhos ou parentes)?

0 1-15min | 16-30min | 31-60min >60min

Da hora que acorda até meio-dia
Do meio-dia até as seis da tarde
Das seis da tarde até a hora de
dormir

Durante o final de semana (sabado e domingo), quanto tempo a crianca/adolescente gasta
brincando ou jogando ao ar livre, nos jardins, no quintal ou nas ruas ou no entorno da casa
onde mora (ou da casa de vizinhos ou parentes)?

0 1-15min | 16-30min | 31-60min >60min

Da hora que acorda até meio-dia
Do meio-dia até as seis da tarde
Das seis da tarde até a hora de
dormir

Durante os dias da semana (segunda a sexta-feira), quanto tempo a crianca/adolescente
gasta assistindo televisao ou outras telas (celular, tablet, computador)?

0 1-15min | 16-30min | 31-60min >60min

Da hora que acorda até meio-dia
Do meio-dia até as seis da tarde
Das seis da tarde até a hora de
dormir

Durante os dias do final de semana (sabado e domingo), quanto tempo a
crianca/adolescente gasta assistindo televisdo ou outras telas (celular, tablet,
computador)?

0 1-15min | 16-30min | 31-60min >60min

Da hora que acorda até meio-dia
Do meio-dia até as seis da tarde
Das seis da tarde até a hora de
dormir

Produtos e tecnologias para uso pessoal na vida diaria

A crianca/adolescente utiliza algum desses equipamentos para posicionamento atualmente:
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Nesta questdo, selecione os equipamentos que a crianca/adolescente faz uso atualmente.
Marque também como o equipamento foi adquirido (pelo sistema publico ou particular).

Usa | Ndousa | Adquiriu pelo SUS | Adquiriu particular

Orteses ou botinhas nas pernas
Orteses nos bragos
Polaina ou parapodium para ficar de
pé
Cadeira de banho em concha ou em
forma de banheira
Cadeira de banho com encosto
reclinavel
Cadeira de posicionamento com ou
sem mesinha de atividade
Cadeirinha de canto

Usando a escala abaixo, vocé considera que 0s equipamentos, marcados na pergunta anterior,
AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude e bem estar da crianca/adolescente:

ATBARALEA NAD AIUDA AJUDA

5
§

ATRAPALHA L T8 AJUDA

(Para cada um dos 7 equipamentos)

No ultimo ano, a crianca/adolescente ja teve indicacao de algum desses equipamentos e vocé
nao conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem particular?

[l Sim
[ Nao

Produtos para mobilidade e transporte:

A crianca/adolescente utiliza algum desses equipamentos para mobilidade ou transporte

atualmente:

Nesta questdo, selecione os equipamentos que a crianca/adolescente faz uso atualmente.
Marque também como o equipamento foi adquirido (pelo sistema publico ou particular).

Usa Nao usa Adquiriu pelo SUS | Adquiriu particular

Andador anterior sem rodas
Andador anterior com rodas
Andador posterior
Muletas
Bengalas
Carrinho adaptado
Cadeira de rodas manual
Cadeira de rodas motorizada
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Usando a escala abaixo, vocé considera que os equipamentos, marcados na pergunta anterior,
AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

ATRAPALHA
LEVEMENTE

ATRAPALHA

NAD AIUDA AUDA

AJUDA

NAO AsUDA
NEM ATRAPALMA

AJUDA

(Para cada um dos 8 equipamentos)

No ultimo ano, a crianga/adolescente ja teve indicacéo de algum desses equipamentos e

vocé ndo conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem particular?

U
O

Qual o principal meio de transporte que a familia tem disponivel para levar a

Sim
Nao

crianga/adolescente nas suas atividades e tratamentos?

0

Ooooog

Carro préprio
Onibus publico
Metrd

Onibus ou carro de apoio do servico de salde

Transporte municipal
Anda a pé

Usando a escala abaixo, vocé considera que o meio de transporte marcado na pergunta

anterior, AJUDA ou ATRAPALHA o desenvolvimento, saude e bem estar da

crianga/adolescente:

ATRAPALHA

NAO AJUDA
NEM ATRAPALIA

AJUDA

(Para o meio principal de transporte)

Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construcéao de edificios
para uso publico

Os locais que a crianga/adolescente frequenta sdo adaptados para pessoas com deficiéncia?

Sim | Nao | Parcialmente | N&o N&o sei
frequento responder
Escola
Shopping
Locais publicos, como servigos
de saude

Parque ou areas de lazer da
sua cidade




Usando a escala abaixo, vocé considera que a estrutura ou edificacdo dos locais que a
crianga/adolescente frequenta marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM
a crianca/adolescente a frequentar estes locais:

Bens

e ®

KTRAPALIA NAO AIUDA AIUDA
LEVEMENTE | NEM ATRAPALHA

NAO AJUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALHA

(Para cada um dos 4 ambientes)
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A crianca/adolescente recebe o beneficio de prestacdo continuada (BPC)? Se sim, com qual
idade comecou a receber?

Com menos de 2 anos de idade
Entre 2 a 6 anos de idade
Depois de 6 anos de idade

Nao recebe o beneficio

é enfrentou dificuldades para conseguir o beneficio? Quais?

N&o enfrentei dificuldades

Falta de informacéo

Demora para realizar a pericia

A crianca/adolescente ndo recebe o beneficio
Outro:

Quantas pessoas residem na casa?

Quais as fontes de renda da familia?

OooOod

Pai

Mae

Beneficio da criangca/adolescente
Familiares

Qual a renda total da familia? (Deve ser incluido todos que residem na casa e ajudam na
renda.)

[

I B O B

Menor que 1 salario minimo

1 salario minimo

De 1 até 1,5 salario minimo

1,5 salério minimo

Menor ou igual a 2 salarios minimos
Maior que 2 salarios minimos

Apoio e relacionamentos

Quais tipos de tratamento que a crianga/adolescente recebe atualmente? (Marque quais
tratamentos a crianga/adolescente recebe e se séo feitos pelo sistema publico ou pelo
sistema particular.)
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N&o recebe Recebe pelo SUS ou outra | Particular | Plano de
esse instituicdo que nao oferece saude
tratamento custo

Fisioterapia
Terapia Ocupacional
Nutricdo
Fonoaudiogia
Pediatra
Neurologista
Ortopedista
Pisciologia/Psiquiatria
Dentista
Oftalmologista
Enfermeiro ou
cuidador

Usando a escala abaixo, vocé considera que os tratamentos que a crianga/adolescente recebe
marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, salude e bem
estar da crianca/adolescente:

® &)

s
§
§

ATRAPALHA ATRAPALHA NAC AUDA AUDA
'MODERADAMENTE LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
]
ATRAPALHA ., . AJUDA

(Para cada um dos 11 profissionais)

A crianga/adolescente jA necessitou de algum tratamento que vocé nao conseguiu nem pelo
SUS nem particular?

[l Sim
[1 Nao

Qual tratamento a crianga/adolescente ja necessitou e ndo conseguiu?

Familia imediata

Quantas criancas, além da crianca/adolescente com paralisia cerebral, moram na mesma
casa?

[l S6 a crianga/adolescente com paralisia cerebral
1
o2
73
1 4 ou mais

Quem da familia te ajuda no cuidado da crianca/adolescente?

S6 eu mesmo
Conjuge

Avo/ Avo
Outro:

I Iy B
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Usando a escala abaixo, vocé considera que sua familia AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, salde e bem estar da crianga/adolescente:

LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE

|
|
|
RIBAPALIA NAC AIUDA awoa |
|
|
'

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA

Amigos

A crianca/adolescente recebe amigos em casa para brincar ou interagir? Com qual frequéncia?

[0 Sim/Sempre
[l Sim/as vezes
[l Sim/ raramente
[l Nao
Vocé tem uma rede de cuidados/apoio qua auxilia quando precisa sair para resolver algo, ou

guando acontece algo? Exemplo: Tios, primos, vizinhos ou amigos...

[l Sim
[l Nao

Usando a escala abaixo, vocé considera que a rede de amigos AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, salde e bem estar da crianga/adolescente:

ATAPAEA NAC AIUCA AUDA
LEVEMENTE | NEMATRAPALHA |  LEVEMENTE

NAO AJUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA

Atitudes sociais

Usando a escala abaixo, vocé considera que as atitudes da sociedade, AJUDAM ou
ATRAPALHAM o desenvolvimento, salde e bem estar da crianca/adolescente:

S

|
|
|
ATRAPALHA NAC AIUDA AIUDA |
|
|
!

|
|
|
|
|
|
'

AJUDA AJUDA
LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
NAO ASUDA
ATRAPALHA S AN A AJUDA

Servicos, sistemas e politicas de saude

Qual o principal servigo de saude que a crianga/adolescente utiliza?
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[] SUS
[1 Plano de Saude
[l Particular

Usando a escala abaixo, vocé considera que o servi¢o de saude, AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, saude e bem estar da crianca/adolescente:

D

ABAPALEA NAC AIUDA ANUDA
LEVEMENTE | NEMATRAPALHA |  LEVEMENTE

NAO AsUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA

Servicos, sistemas e politicas de educacao/treinamento

A crianca/adolescente frequenta a escola? Se sim, qual tipo de escola ele(a) frequenta?

[1 Publica funcional/especial
Ll Puablica regular

00 Privada

[1 N&o frequenta a escola

Usando a escala abaixo, vocé considera que a escola que a crianca/adolescente frequenta,
AJUDA ou ATRAPALHA o desenvolvimento, salde e bem estar da crianca/adolescente:

ATRAPALHA NAO AJUDA
LEVEMENTE | NEM ATRAPALHA

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA
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APENDICE 2
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O menor , Sob sua responsabilidade, esta
sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa “Curvas de Atividade e Trajetérias de
Participacdo para Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”. Neste
estudo pretendemos realizar 0 acompanhamento ao longo do tempo da funcionalidade (aquilo que
ela/ele consegue fazer) e a incapacidade (aquilo que ela/ele tem dificuldade em fazer) de criancas e
adolescentes com PC de diferentes regides do Brasil. O motivo que nos leva a estudar e realizar esse
acompanhamento € possibilitar um melhor entendimento da evolugdo da funcionalidade dos
participantes e a partir dos resultados identificar as principais incapacidades de criangas e adolescentes
com PC brasileiras, entender a natureza e evolu¢cédo das mesmas e a influéncia dos fatores ambientais
sobre essas incapacidades.

Caso vocé concorde na participacdo do menor, vamos fazer algumas atividades com ele utilizando
diferentes instrumentos, cada um com seus procedimentos, detalhados a seguir. Inicialmente, vocés
(pais/responsaveis) preencherdo um questiondrio sobre os fatores pessoais de sua
crianca/adolescente (historico do estado de saude, idade, sexo, nivel de escolaridade, habitos de vida)
e ambientais (uso de produtos e tecnologias, acesso a servicos, profissionais de saude, transporte,
educacéo e lazer). O nivel econbémico serd avaliado pelo Critério de Classificagdo Econdmica Brasil
que informa sobre a escolaridade do chefe da familia, se ha agua encanada e eletricidade, além de
algumas coisas que existem dentro de sua casa, como por exemplo, geladeira. O desempenho dos
participantes serd classificado de acordo o Sistema de Classificacdo da Fung¢do Motora Grossa
(GMFCS) e Functional Mobility Scale (FMS), ou seja, como a sua crianga/adolescente se locomove ou
anda. As habilidades manuais pelo Sistema de Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS), a
comunicacao pelo Sistema de Classificacdo da Funcdo de Comunicacdo (CFCS), a capacidade de
beber e comer pelo Sistema de Classificagdo de habilidade de beber e comer (EDACS) e de ver pelo
Sistema de Classificacdo da Funcéo Visual (VFCS); ou seja, como sua crian¢a/adolescente faz uso
das maos para funcionalidade, como ela se comunica, bebe e come e como ela enxerga,
respectivamente.

A Medida de Avaliacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFM), avalia o desempenho da
crianga/adolescente nas atividades motoras, nas posturas deitado e rolando, sentado, engatinhando e
ajoelhado, de pé, andando, correndo e pulando. Um questionario baseado no GMFM sera realizado
com vocés, pais, por via remota, chamado de GMF-PR — Funcéo Motora Grossa — relato dos pais. O
Challenge avalia a capacidade de correr, pular e atividades motoras mais complexas, como por
exemplo ficar parado em um pé s6 por 20 segundos, em criancas e adolescentes acima de 5 anos de
idade. A capacidade de andar ser4 medida pelo teste de caminhada de 10 metros e também pelo High
Level Mobility Assesment Tool (HIMAT). Seré aplicado também o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade-versdo adaptada para computador(PEDI-CAT), que é um questionario, aplicado com
Vocés, pais, por meio do software (programa de computador), que avalia o desempenho das criancas
e adolescentes em quatro dominios: atividades diérias, mobilidade, cognitivo/social e responsabilidade.
A participagdo no contexto social das criancas e adolescentes serd avaliada pelos instrumentos Medida
de participacao e ambiente YC-PEM, para criangcas menores de 5 anos, e PEM-CY, para individuos de
5-17 anos. Os dois sdo questionarios respondidos por vocés, pais/responsaveis e avaliam a
participacdo em casa, na escola e na comunidade, além dos fatores ambientais que podem influenciar
nessa participacao.

Por fim, a avaliagédo das fun¢des neuromusculoesqueléticas serdo avaliadas pelo Functional Strength
Assessment (FSA), que foi desenvolvida para avaliar a forca muscular de criancas e adolescentes com
PC. A funcéo de tolerar a realizag&o de exercicios fisicos serd mensurada pelo Early Activity Scale for
Endurance (EASE) que é uma avaliagcao realizada com vocés, cuidadores, sobre a percepgdo que
vocés tem do esforgo que seus filhos fazem durante a prética de atividades, além do teste de caminhada
de 6 minutos e o Incremental Shuttle Walking Test Modificado para criancas e adolescentes com PC,
ambos realizados em terreno regular, que também avaliam a funcdo de tolerancia ao exercicio. A
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funcao cognitiva sera realizada com 12 perguntas a crianga ou adolescente, e a percepgao de dor por
uma escala visual, caso a crianca ou 0 adolescente saiba relatar sua sensacéo de dor.

Todas as avaliacBes descritas serdo realizadas de seis em seis meses em criancas menores de 6 anos
e anualmente em criancas e adolescentes maiores de 6 anos, em hordrios previamente acordados com
o(a) senhor(a).

Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimos, aqueles tipicos de um dia de atividade
fisica ou brincadeira que ocorre com a crianga. Por exemplo, possivel desequilibrio corporal,
desconforto, cansaco e fadiga durante a execucdo da avaliacdo. Espera-se que ndo haja
intercorréncias, pois, os pesquisadores e/ou vocés, pais, estardo ao lado dos participantes durante
cada etapa do estudo amparando o participante e evitando quedas. Além disto, caso seu filho ou vocé
queira desistir da avaliacdo, o teste podera ser interrompido a qualquer momento, sem que haja
prejuizo no atendimento fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansaco ou
gualquer outra queixa, a avaliacdo sera interrompida garantindo assim, o bem-estar dos avaliados com
o tempo de descanso necessarios durante as avaliagdes. Caso seu filho fique cansado, e seja
necessario, poderemos reagendar a avaliagdo para continuar a mesma dentro do intervalo maximo de
uma semana.

As avaliagBes serdo realizadas presencialmente com vocés, porém devido ao contexto atual de
pandemia devido ao COVID-19, vocés poderdo ser avaliados via chamada de video online ou por
telefone. O avaliador conversara diretamente com vocé, realizando a avaliagao de forma remota. Outro
inconveniente, € que vocé pai ou responsavel, devera disponibilizar seu tempo para responder as
perguntas. No entanto, a entrevista sera agendada no horério que for melhor para vocé. A entrevista
pode ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas sera respeitado o seu direito em nao
responder todas. Ressalta-se que a entrevista sera individual e em local reservado.

Esta pesquisa ndo trard, a principio, retorno direto para sua crian¢a. Entretanto, a pesquisa contribuira
para acompanhar a evolugéo longitudinal da funcionalidade de criancas e adolescentes com Paralisia
Cerebral residentes no Brasil. Adicionalmente, permitira identificar as principais incapacidades de
criangas e adolescentes com PC brasileiras, entender a sua natureza e evolugdo das mesmas e a
influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades. Futuramente, estratégias de intervengdo
poderdo ser formuladas a partir destes resultados.

Para participar desta pesquisa, 0 menor sob sua responsabilidade e vocé néo irdo ter nenhum custo,
nem receberdo qualquer vantagem financeira. Apesar disso, se 0 menor tiver algum dano por causa
das atividades que fizermos com ele nesta pesquisa, ele tem direito a indenizacao.

Ele terd todas as informacgdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para participar ou recusar-
se a participar. Vocé como responséavel pelo menor podera retirar seu consentimento ou interromper a
participacdo dele a qualquer momento. Mesmo que vocé queira deixa-lo participar agora, vocé pode
voltar atrds e parar a participacdo a qualquer momento. A participacédo dele € voluntaria e o fato em
ndo o deixar participar ndo vai trazer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que ele é atendido.
Durante as avaliagbes, o menor podera ser flmado ou fotografado, mas garantimos que seu rosto sera
retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois nossa intengédo é demonstrar a
avaliacéo realizada, para fins de comparacao do quadro clinico e divulgagao cientifica, sendo assim,
se vocé assinar esse termo esta concordando com a utilizacdo de imagem e seus depoimentos. Os
dados do prontuério eletrénico do menor serdo necessarios para andlise e complementacado das
avaliacBes, sendo assim, assinando este termo vocé também autoriza o acesso a esses dados.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. O nome ou o material que
indique a participacdo do menor ndo sera liberado sem a sua permissdo. O menor néo sera identificado
em nenhuma publicacao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma sera
arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Os dados coletados na
pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apos
esse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais
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de sigilo, atendendo a legislacéo brasileira (Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude),
utilizando as informacdes somente para os fins académicos e cientificos.

Declaro que concordo em deixa-lo participar da pesquisa e que me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas davidas.

Juiz de Fora, de de 20 .
Nome e assinatura do(a) participante Data
Nome e assinatura do(a) pesquisador Data
Nome e assinatura da testemunha Data

Em caso de davidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité
de Etica em Pesquisa HU-UFJF

Rua Catulo Breviglieri, s/n° - Bairro Santa Catarina
CEP.: 36036-110 - Juiz de Fora — MG
Telefone: 4009-5217

E-mail: cep.hu@ufjf.edu.br
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APENCICE 3

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar do estudo “Curvas de Atividade
e Trajetérias de Participacdo para Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA
BRASIL”, Neste estudo pretendemos realizar o acompanhamento ao longo do tempo da funcionalidade
(aquilo que vocé consegue fazer) e a incapacidade (aquilo que vocé tem dificuldade em fazer) de
criangas e adolescentes com paralisia cerebral (PC) de diferentes regifes do Brasil. O motivo que nos
leva a estudar e realizar esse acompanhamento é possibilitar um melhor entendimento da evolucéo da
funcionalidade dos participantes e a partir dos resultados identificar as principais incapacidades de
criancas e adolescentes com PC brasileiras, entender a natureza e evolugdo das mesmas e a influéncia
dos fatores ambientais sobre essas incapacidades. O nivel econémico sera avaliado pelo Critério de
Classificagdo Econémica Brasil que informa sobre a escolaridade do chefe da familia, se h& agua
encanada e eletricidade, além de algumas coisas que existem dentro de sua casa, como por exemplo,
geladeira. O seu desempenho sera classificado de acordo o Sistema de Classificacdo da Funcgéo
Motora Grossa (GMFCS) e Functional Mobility Scale (FMS), ou seja, como a vocé se locomove ou
anda. As habilidades manuais, classificadas pelo Sistema de Classificacdo das Habilidades Manuais
(MACS), e a comunicacdo pelo Sistema de Classificagdo da Funcao de Comunicacdo (CFCS), ou seja,
como vocé faz uso das maos para funcionalidade e como se comunica, respectivamente. E para
completar, vocé sera classificado pelo Sistema de Classificacdo de habilidade de beber e comer
(EDACS) e de ver pelo Sistema de Classificacdo da Func¢éo Visual (VFCS); ou seja, como vocé bebe
€ come e como VOcé enxerga, respectivamente.

A Medida de Avaliacéo da Funcdo Motora Grossa (GMFM), avalia o seu desempenho nas atividades
motoras, nas posturas deitado e rolando, sentado, engatinhando e ajoelhado, de pé, andando, correndo
e pulando. Um questionario baseado no GMFM sera realizado com seus pais, por via remota, chamado
de GMF-PR — Funcdo Motora Grossa — relato dos pais. O Challenge avalia a capacidade de correr,
pular e atividades motoras mais complexas, como por exemplo ficar parado em um pé sé por 20
segundos, em criancas e adolescentes acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar serd medida
pelo teste de caminhada de 10 metros e também pelo High Level Mobility Assesment Tool (HIMAT).
Sera aplicado também o Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade-versao adaptada para
computador(PEDI-CAT), que é um questionario, aplicado aos seus pais por meio do software (programa
de computador), que avalia o seu desempenho em quatro dominios: atividades diarias, mobilidade,
cognitivo/social e responsabilidade. A participacdo no seu contexto social serd avaliada pelos
instrumentos Medida de participagdo e ambiente YC-PEM, para crian¢cas menores de 5 anos, e PEM-
CY, para individuos de 5-17 anos. Os dois sdo questionarios respondidos pelos seus pais e avalia a
participagdo em casa, na escola e na comunidade, além dos fatores ambientais que podem influenciar
nessa participacao.

Por fim, a avaliagédo das fun¢des neuromusculoesqueléticas serdo avaliadas pelo Functional Strength
Assessment (FSA), que foi desenvolvida para avaliara a sua forga muscular. A fungdo de tolerar a
realizacdo de exercicios fisicos sera mensurada pelo Early Activity Scale for Endurance (EASE) que é
uma avaliacéo realizada com os cuidadores sobre a percepcao que eles tem do seu esfor¢co durante a
pratica de atividades, além do teste de caminhada de 6 minutos e o Incremental Shuttle Walking Test
Modificado para criancas e adolescentes com PC, ambos realizados em terreno regular, que também
avaliam a sua funcdo de tolerancia ao exercicio. A funcao cognitiva sera realizada com 12 perguntas
feitas a vocé, e a percepcéo de dor por uma escala visual, caso vocé saiba relatar sua sensacgéo de
dor.

Todas as avaliagfes descritas serdo realizadas de seis em seis meses em crian¢as menores de 6 anos
e anualmente em criancas e adolescentes maiores de 6 anos, em horéarios previamente acordados com
VOCE e COm Seus pais ou responsaveis.
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Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimos, aqueles tipicos de um dia de atividade
fisica ou brincadeira que vocé participa. Por exemplo, possivel desequilibrio corporal, desconforto,
cansaco e fadiga durante a execucdo da avaliacdo. Espera-se que nao haja intercorréncias, pois, 0s
pesquisadores e/ou seus pais estardo ao seu lado durante cada etapa do estudo te amparando e
evitando quedas. Além disto, vocé queira desistir da avaliacdo, o teste podera ser interrompido a
qualgquer momento, sem que haja prejuizo no atendimento fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso
de desconfortos, dor, cansaco ou qualquer outra queixa, a avaliagdo sera interrompida garantindo
assim, o seu bem-estar com o tempo de descanso necessarios durante as avaliagdes. Caso vocé fique
cansado, e seja necessario, poderemos reagendar a avaliacdo para continuar a mesma dentro do
intervalo maximo de uma semana

As avaliacdes serdo realizadas presencialmente com vocé, porém devido ao contexto atual de
pandemia devido ao COVID-19, vocé e seus pais poderdo ser avaliados via chamada de video online
ou por telefone. O avaliador conversara diretamente com vocés, realizando a avaliacdo de forma
remota. Outro inconveniente, é que vocé e seus pais/responsavel deverdo disponibilizar seu tempo
para responder as perguntas. No entanto, a entrevista sera agendada no horério que for melhor para
vocés. A entrevista pode ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas seré respeitado
o seu direito em ndo responder todas. Ressalta-se que a entrevista sera individual e em local reservado.

Esta pesquisa néo trard, a principio, retorno direto para vocé. Entretanto, a pesquisa contribuira para
acompanhar a evolugcéo longitudinal da funcionalidade de criancas e adolescentes com Paralisia
Cerebral residentes no Brasil. Adicionalmente, permitira identificar as principais incapacidades de
criangas e adolescentes com PC brasileiras, entender a sua natureza e evolugdo das mesmas e a
influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades. Futuramente, estratégias de intervengéo
poderdo ser formuladas a partir destes resultados.

Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de
consentimento. Vocé ndo tera nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira. Apesar
disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa, vocé tem
assegurado o direito a indeniza¢éo. Vocé sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que
desejar e estard livre para participar ou recusar-se. O responsavel por vocé poderd retirar o
consentimento ou interromper a sua participagao a qualquer momento. A sua participagao é voluntaria
e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que vocé é
atendido (a) pelo pesquisador, que tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo,
atendendo a legislacao brasileira (Resolugcdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as
informacdes somente para os fins académicos e cientificos. Durante as avaliages, vocé podera ser
filmado ou fotografado, mas garantimos que seu rosto sera retirado ou tampado por um quadrado preto
quando divulgados, pois nossa intencdo é demonstrar a avaliagdo realizada, para fins de comparacao
do quadro clinico e divulgacgéo cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse termo esta concordando
com a utilizagdo da sua imagem e seus depoimentos. Os dados do seu prontuério eletrénico seréo
necessarios para anélise e complementacgéo das avaliagdes, sendo assim, assinando este termo vocé
também autoriza o acesso a esses dados.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢do quando finalizada. Seu home ou o material
gue indigue sua participac@o ndo sera liberado sem a permisséo do responsavel por vocé. Vocé nao
sera identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo
de 5 anos, e apos esse tempo serdo destruidos. Este termo de assentimento encontra-se impresso em
duas vias originais: sendo que uma via sera arquivada pelo pesquisador responséavel, no Hospital
Universitario — Juiz de Fora — Unidade Dom Bosco e a outra ser& fornecida a vocé.

Eu, , portador (a) do documento
de ldentidade , fui informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informacdes, e 0 meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se assim o desejar.
Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em participar dessa
pesquisa. Recebi o termo de assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
davidas.




Juiz de Fora, de de 20 .
Nome e assinatura do (a) menor Data
Nome e assinatura do (a) pesquisador Data

Em caso de dividas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o:

CEP HU-UFJF — Comité de Etica em Pesquisa HU/UFJF
Rua Catulo Breviglieri, s/n° - Bairro Santa Catarina
CEP.: 36036-110 - Juiz de Fora — MG

Telefone: 4009-5217

E-mail: cep.hu@ufif.edu.br
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MINI CURRICULO (2020/2 — 2022/2)

Identificacéo:
Déborah Ebert Fontes
DN: 22/12/1996
Endereco eletronico: deborah.ebertf@gmail.com
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/2180894710528843
Orcid ID: https://orcid.org/0000-0002-5903-9503
Formacao Académica

-Graduacéo em Fisioterapia (Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional/Universidade Federal de Minas Gerais — UFMG)

Finalizagéo: Fevereiro/2018

-Aperfeicoamento em Aperfeicoamento em Reabilitacdo Infantil (Associagéo
Mineira de Reabilitacdo, AMR)

Finalizacdo: Dezembro/2019

-Especializacdo em Fisioterapia Neurofuncional da crianga e do adulto
(Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais, CMMG, Brasil.)

Em andamento

Formacao Complementar
-Curso Therasuit Method. (2021)
-Curso de Treino Locomotor na Paralisia Cerebral. (2021)
-Curso Online de Prética Centrada na Familia (2020)
-Curso de Terapia por Contenséo Induzida. (2020)
- Curso de escalas de avaliagéo e follow up de bebés (2020)

-Curso de aplicagéo do Gross Motor Function Measure (GMFM). (2018)
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-Curso de Liberacao Miofascial. (2016)
--Curso de formacao no método Pilates - Médulo | (2016)
-Curso de formacdo no método Pilates - Modulo 1l (2016)

-Curso de formacéo no método Pilates - Modulo | (2015)

Experiéncia como Orientador e Coorientador
Orientadora:

1. Layara Lima Borges. “Relagéo entre desempenho de atividade e participagao
e nivel da funcdo motora grossa em crian¢cas e adolescentes com paralisia
cerebral - uma revisdo de literatura”. (Trabalho de Conclusdo de Curso de
Especializacdo em Fisioterapia Neurofuncional da Crianca e do Adolescente.) -

Universidade Federal de Minas Gerais.

2. Alice Eduarda Pereira dos Santos. “O efeito do exercicio fisico no
desempenho de atividade e participacdo de criancas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista — Uma Revisdo de Literatura”. (Trabalho de
Concluséo de Curso de Especializacdo em Fisioterapia Neurofuncional da

Crianca e do Adolescente.) - Universidade Federal de Minas Gerais.
Coorientadora:

1. Isabella Sara de Oliveira Rodrigues, Julia Martins de Moraes e Maria Alice
Dias da Costa. “Comparacdo das versodes rapida e conteudo-balanceada do
inventario de avaliacao pediatrica de incapacidade — versdo computadorizada
adaptativa em criancas com paralisia cerebral” (Trabalho de Conclusdo do
Curso de Fisioterapia) - Universidade Federal de Minas Gerais. Orientador: Ana
Cristina Resende Camargos.

2. Em andamento: Isabella Vaz Machado. “Relagéo entre o nivel de habilidades
manuais e o desempenho de atividade diaria, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade de criangas e adolescentes com paralisia cerebral” (Trabalho
de Conclusao do Curso de Fisioterapia) - Universidade Federal de Minas Gerais.
Orientador: Ana Cristina Resende Camargos.
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Experiéncia Docente como professor convidado em cursos de graduac¢ao ou
poés-graduacédo ou palestras em eventos

1. “Principios da aprendizagem motora e do shaping no processo de
reabilitacdo”. 2022. - Graduacdo em Fisioterapia - Universidade Federal de

Minas Gerais

2. “Principios de aprendizagem motora no processo de reabilitacdo”. 2019.

Graduacao em Fisioterapia - Universidade Federal de Minas Gerais

Apresentacao de trabalho em eventos cientificos

1: “Engaging families of children with cerebral palsy in research: Registration of
Brazilian participants” (Evento: 33rd Annual Meeting of the European Academy of
Childhood Disability (EACD),2021, Europe (Virtual).

2: “Uso do "6-clicks" para apoiar a tomada de decisdo no ambiente hospitalar:
uma contribuicdo da fisioterapia” (Evento: COBRAF 2021)

3: “PartiCipa Brazil: Association between endurance, activities and participation
in children with cerebral palsy in Brazil: Preliminaty information” (Evento: Australian
Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the International
Alliance of Academies of Childhoof Disability, 2022, Melbourne, Australia - Online.)

4: “PartiCipa Brazil: Preliminary results of differences in physical activity in
children and adolescents with cerebral palsy.” (Evento:Australian Academy of
Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the International Alliance of
Academies of Childhoof Disability, 2022, Melbourne, Austrélia - Online.)

5: “PartiCipa Brazil: Functioning curves and trajectories for children and
adolescents with cerebral palsy in Brazil? preliminary information” (Evento:
Australian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the
International Alliance of Academies of Childhoof Disability, 2022, Melbourne,

Australia - Online.)

6: “Mobility capacity is associated with participation of children with autism

spectrum disorder: An exploratory cross-sectional study” (Evento: Australian
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Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the International
Alliance of Academies of Childhoof Disability, 2022, Melbourne, Australia - Online.)

7: “Factors associated with capability and performance in children with
neurodevelopmental disorders: An exploratory cross-sectional study” (Evento:
Australian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the
International Alliance of Academies of Childhoof Disability, 2022, Melbourne,

Australia - Online.)

8: “Relacado entre nivel de mobilidade e habilidades manuais com o
desempenho de atividade e participacdo de criancas e adolescentes com Paralisia

cerebral - dados preliminares”(IV Congresso Aldid Brasil)

9. “Participa Brasil: relacdo entre o nivel de mobilidade com atividade e
participacéo de criancas e adolescentes com paralisia cerebral - dados preliminares”

(Evento: Semana do Conhecimento 2021)

10: “Participa Brasil: relagao entre o nivel de habilidades manuais e 0 escore
continuo dos quatro dominios do pedi-cat de criancas e adolescentes com paralisia

cerebral - dados preliminares” (Evento: Semana do Conhecimento 2021)

11: “Viabilidade de um programa de deteccéo precoce de alteracbes motoras
em recém-nascidos pré-termo via telessaude: dados preliminares” (Evento:
COBRAF 2022)

12: “Fatores associados a movimentos gerais anormais em recém-nascidos

pré-termo na unidade de terapia intensiva neonatal” (Evento: COBRAF 2022)

13: “Participa Brasil: associacdo entre o nivel de mobilidade de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral e 0 desempenho nos quatro dominios do pedi-

cat - dados preliminares” (Evento: Semana do Conhecimento 2022)

14: Participa Brasil: “Associagao entre tolerancia ao exercicio e desempenho
de jovens brasileiros com paralisia cerebral durante a pandemia de covid-19”

(Evento: VI Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional)

Participacdo em eventos como ouvinte
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1.Nome do evento: IV Congresso Aldid Brasil
Periodo/Data: 12 e 13 de Novembro de 2021

2.Nome do evento: Simposio Internacional Online em Ciéncias da
Reabilitagéo
Periodo/Data: 15 a 19 de Margo de 2021

Resumo publicado em anais

1. SOUSA R, CHAGAS P, MAGALHAES E, CAMPOS A., SANTANA C,
MONTEIRO R, LONGO E, MEDEIROS C, CAMARGOS A, FONTES D, ROMEROS
A, SOUTO D, TOLEDO A, AYUPE K, LIMA A, MARTINS R, ALVES M., MOREIRA,
PALISANO R, ROSENBAUM P, LEITE H. PartiCipa Brazil: Preliminary results of
differences in physical activity levels in children and adolescents with cerebral palsy.
Developmental Medicine & Child Neurology. Australasian Academy of Cerebral
Palsy and Developmental Medicine and the International Alliance of Academies of
Childhood Disability. Abstracts for the Conference, 2022.

2. FONTES D, CAMARGOS A, LEITE H, FONSECA A, SOUSA JUNIOR R,
SOUTO D, CHAGAS P, MAGALHAES E, CAMPOS A, SANTANA C, MONTEIRO R,
LONGO E, MEDEIROS C, TOLEDO, A, ALMEIDA K, LIMA A, MARTINS R, ALVES
M, MOREIRA, PALISANO R, ROSENBAUM P. PartiCipa Brazil: Association
between endurance, activities and participation in children with cerebral palsy in
Brazil: Preliminary information. Developmental Medicine & Child Neurology.
Australasian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the
International Alliance of Academies of Childhood Disability. Abstracts for the
Conference, 2022. v. 64. p. 25-26.

3. CAMARGOS A, OLIVEIRA K, FONTES D, MENDONCA K, CHRISTOVAO
I, MEDEIROS N, LONGO E, LEIRE H. Mobility capacity is associated with
participation of children with autism spectrum disorder: An exploratory cross-
sectional study. Developmental Medicine & Child Neurology. Australasian Academy
of Cerebral Palsy and Developmental Medicine and the International Alliance of
Academies of Childhood Disability. Abstracts for the Conference, 2022. v. 64. p. 27-
27.


http://lattes.cnpq.br/8677588544640194
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4. MACHADO |, LEITE H, FONTES D, AYUPE K, CAMARGOS A. Participa
brasil: associagdo entre o nivel de mobilidade e o desempenho de atividades diarias,
mobilidade, sociais/cognitivas e de responsabilidade de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral - dados preliminares. Belo Horizonte. Anais da XXXI Semana

de Iniciacdo Cientifica, 2022.

5. RODRIGUES L, CHRISTOVAO I, MELO A, PASCOAL A, MORAES J,
MACHADO A, MENDONCA K, FONTES D, MAGALHAES L, CAMARGOS A.
Acompanhamento longitudinal do desenvolvimento infantil via telessaude aos 3, 4 e
8 meses de idade corrigida em recém-nascidos pré-termo. Anais da XXXI Semana

de Iniciacdo Cientifica, 2022.

6. SILVA, H, MELO A, MEDEIROS N, FONTES D, FERREIRA L,
RODRIGUES L, PASCOAL A, DAMASCENO C, SIQUEIRA G, MACHADO |,
OLIVEIRA L, SOARES M, REZENDE Y, MERGENER M, VAZ D, FERREIRA F,
LANZA F, LEIRE H, CAMARGOS A. Projeto orientafisio: programa de atendimento
fisioterapéutico centrado na familia. Anais do 25° Encontro de Extensao, 2022.

7. CHAGAS P, MAGALHAES E, CAMPOS A, SANTANA C, LONGO E,
MEDEIROS C, CAMARGOS A, LEITE H, FONTES D, ROMEROS A, SOUSA R,
SOUTO D, MOREIRA, TOLEDO A, AYUPE K, LIMA A, MORAIS R, ALVES M,
ROSENBAUM P. PARTICIPA BRAZIL? Engaging families of children with cerebral
palsy in research: Registration of Brazilian participants. 33rd Annual EACD Meeting,
2021. v. 63. p. 27-79.

8.SOUTO D, FONTES D, OLIVEIRA A, MOREIRA R, AYUPE
K, CAMARGOS A, PARTICIPA BRASIL: Associac¢ao entre tolerancia ao exercicio e
desempenho de jovens brasileiros com paralisia cerebral durante a pandemia de
covid-19. in: vi congresso brasileiro de fisioterapia neurofuncional, 2021. Revista
Movimenta, 2021. v. 14. p. 512.

9. OLIVEIRA E, MEDEIROS N, CHRISTOVAO |, FONTES D, MELO A, SILVA
A, PASCOAL A, RODRIGUES D, SIQUEIRA G, SILVA H, MACHADO I, ALVARES
I, RODRIGUES L, OLIVEIRA L, SOUZA M, SILVA T, REZENDE'Y, LEITE H, LANZA
F, FERREIRA F, VAZ D, CAMARGOS A. Projeto ORIENTAFISIO: Programa de
atendimento fisioterapéutico centrado na familia. Anais do 240 Encontro de
Extensao, 2021.
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10. RODRIGUES L, MELO A, PASCOAL A, MORAES J, FONTES D,
MENDONCA K, CHRISTOVAO I, CAMARGOS A. Associacdo entre os resultados
do general movements com atraso do desenvolvimento motor aos 4 meses de idade
corrigida em recémnascidos pré-termo: dados preliminares. Anais da XXX Semana

de Iniciacdo Cientifica, 2021.

11. MACHADO |, OLIVEIRA L, FONTES D,LEITE H, ALMEIDA
K, CAMARGOS A. PARTICIPA BRASIL: Relacdo entre o nivel de habilidades
manuais e o escore continuo dos quatro dominios do pedi-cat de criangas e
adolescentes com paralisia cerebral - dados preliminares. Anais da XXX Semana de

Iniciacdo Cientifica, 2021.

12. OLIVEIRA L, FONTES D, MACHADO I, LEITE H. ALMEIDA
K, CAMARGOS, A . PARTICIPA BRASIL: Relagéo entre o nivel de mobilidade com
atividade e participacdo de criancas e adolescentes com paralisia cerebral - dados

preliminares. Anais da XXX Semana de Iniciacdo Cientifica, 2021.

Artigo publicado/aceito para publicacdo em revista

-OLIVEIRA, K.; FONTES, D.; LONGO, E.; LEITE, H; CAMARGOS, A. Motor
Skills are Associated with Participation of Children with Autism Spectrum

Disorder. Journal of autism and developmental disorders, 2021.

-MARTINS, J., SARA, I., COSTA, M., FONTES, D. CAMARGOS, A.C;
Comparacéo entre as versdes rapida e contetudo-balanceada do inventario de
avaliacdo pediatrica de incapacidade - testagem computadorizada adaptativa
(PEDI-CAT) em criancas com paralisia cerebral, Fisioterapia em pesquisa.
2022

Capitulo de Livro

1. Fontes, E. D.;Rodrigues, A. L.; Pascoal, A. F. S.; CAMARGOS, A. C. R..
Espinha Bifida. In: Leite, HR; Lanza, FC; Resende, RA. (Org.).

Questdes comentadas em Fisioterapia. 1ed.Rio de Janeiro:, 2021, v. 8, p.

Projeto de extenséo


http://lattes.cnpq.br/8677588544640194
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1. ORIENTAFISIO: Programa de atendimento fisioterapéutico centrado na
familia, Universidade Federal de Minas Gerais.



