Isabella Sara de Oliveira Rodrigues
Julia Martins de Moraes

Maria Alice Dias da Costa

COMPARACAO DAS VERSOES RAPIDA E CONTEUDO-BALANCEADA DO
INVENTARIO DE AVALIACAO PEDIATRICA DE INCAPACIDADE — VERSAO
COMPUTADORIZADA ADAPTATIVA EM CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL

Belo Horizonte
Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional/lUFMG
2021



Isabella Sara de Oliveira Rodrigues
Julia Martins de Moraes

Maria Alice Dias da Costa

COMPARACAO DAS VERSOES RAPIDA E CONTEUDO-BALANCEADA DO
INVENTARIO DE AVALIACAO PEDIATRICA DE INCAPACIDADE — VERSAO
COMPUTADORIZADA ADAPTATIVA EM CRIANCAS COM PARALISIA
CEREBRAL

Monografia apresentada ao Curso de Graduacgéo
em Fisioterapia da Escola de Educacao Fisica,
Fisioterapia e  Terapia  Ocupacional da
Universidade Federal de Minas Gerais, como
requisito parcial a obtengdo do titulo de Bacharel
em Fisioterapia.

Orientadora: Prof.2 Dra. Ana Cristina Resende
Camargos
Co Orientadora: Déborah Ebert Fontes.

Belo Horizonte
Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional/lUFMG
2021



AGRADECIMENTOS

Agradecemos primeiramente a Deus, por nos dar a oportunidade de vivenciar
experiéncias maravilhosas durante toda a faculdade, por permitir que as coisas
acontecam, a sua maneira e por nos fazer tdo felizes em trabalhar com esta
tematica.

Aos nossos familiares e amigos por todo apoio e compreensao durante todo esse
tempo de correria, agitacdo e por ndo podermos estar presente em todos o0s
momentos que gostariamos. Independente da distancia, carregamos muita gratidao
por ter cada um em nossas vidas. Obrigada por estarem ao nosso lado!
Agradecemos especialmente a Professora Dra. Ana Cristina Resende Camargos,
nossa orientadora e mestre, pela parceria, paciéncia, trocas de conhecimento e
principalmente por compartilhar conosco o prazer pelo estudo. Obrigada por sua
compreensao e respeito. E, claro, pelos puxdes de orelha e por nos fazer sempre ir
atrds das melhores referéncias. Isso nos permitiu crescer pessoal e
profissionalmente e melhorar ainda mais nossa ideologia de pratica baseada em
evidéncia.

A Déborah Ebert, por ter compartilhado conosco as interminaveis coletas que
realizamos ao longo desse periodo (e dos bolos que tomamos), pelas conversas
enriqguecedoras durante a espera nas chamadas de video, pelas contribuicbes no
andamento do TCC e por sua disponibilidade.

Em especial, agradecemos as criangas e suas familias pela disponibilidade em
contribuir com a nossa pesquisa, por nos ensinarem a cada dia e, claro, por nos
ajudar a concluir nossa graduacdo. Sem a colaboracdo de vocés néo

conseguiriamos chegar até aqui.



RESUMO

A paralisia cerebral (PC) se refere a um grupo de desordens permanente do
desenvolvimento do movimento e da postura e é considerada a deficiéncia fisica
mais comum na primeira infancia. As criangas com PC podem apresentar limitagdes
em atividades de mobilidade, comunicacédo, cuidado pessoal e restricdes da
participagdo na escola, no contexto familiar, esportivo, de lazer e recreagcédo e na
comunidade. Com o objetivo de verificar algumas dessas limitagdes e restricdes, 0
Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade - Testagem Computadorizada
Adaptativa (PEDI-CAT) pode ser utilizado por profissionais da saude em criancas
com PC. Esse teste possui duas versfes: versao rapida (Speedy-CAT), com menor
guantidade de itens por dominio; e a versdo conteludo-balanceada (Content-
Balanced), que apresenta maior detalhamento de informagbes. O objetivo do
presente estudo foi comparar as versdées rapida e contetudo-balanceada do PEDI-
CAT em seus quatro dominios. Para isso, foi realizado um estudo observacional
transversal, com 11 criangas com PC, sendo quatro (36,4%) do sexo feminino e sete
(63,6%) do sexo masculino, entre dois e doze anos de idade. Foi utilizada correlagcéo
de Pearson para verificar a associacdo entre os escores continuos das duas versdes
do PEDI-CAT. Foi verificada uma forte associacdo significativa entre os valores
médios do escore continuo da versao rapida e conteudo-balanceada em todos 0s
dominios (p<0,0001). Duas criangas (18,2%) foram classificadas de forma diferente
em relagdo ao escore normativo no dominio social-cognitivo. Ambas as versdes do
PEDI-CAT mostraram resultados concordantes em relacdo ao escore continuo
quando aplicados em criangcas com PC. E necessario ter cautela na interpretacdo do

escore normativo dependendo da versao utilizada no dominio social-cognitivo.

Palavras-chave: Paralisia cerebral. Crianca. Classificagdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude.



ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) refers to a group of permanent disorders of movement and
posture development and is considered the most common physical disability in early
childhood. Children with CP may have limitations in mobility, communication,
personal care and participation restrictions in school, in the family context, in sports,
in leisure and recreation, and in the community. In order to verify some limitations
and restrictions, the Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive
Test (PEDI-CAT) can be used by health professionals in children with CP. This test
has two versions: Speedy-CAT with fewer items per domain and the version Content-
Balanced which presents more detailed information. The aim of the present study
was to compare speedy-CAT and content-balanced versions of the PEDI-CAT in its
four domains. A cross-sectional observational study was carried out with 11 children
with CP, four (36.4%) female and seven (63.6%) male, between two and twelve
years of age. Pearson’s correlation test was used to verify the association between
the scaled scores of the two versions of the PEDI-CAT. A strong association was
verified between the mean values of the scale score of the speedy-CAT and content-
balanced in all domains (p<0.0001). Two children (18.2%) were classified differently
regarding the normative score in the social-cognitive domain. Both versions of the
PEDI-CAT determining concordant results in relation to the scaled score when
informed in children with CP. It is necessary to be careful when interpreting the

normative score depending on the version used in the social-cognitive domain.

Keywords: Cerebral Palsy. Child. International Classification of Functioning,
Disability and Health.
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1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) se refere a um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, que causam limitacdes de atividade e
sdo atribuidos a distirbios ndo progressivos que ocorreram no cérebro em
desenvolvimento (ROSENBAUM, et al., 2007). E considerada a deficiéncia fisica
mais comum na primeira infancia, variando, entre diferentes paises, de 1,4 a 3,6
casos a cada 1000 nascidos vivos (JONES, et al., 2007). Criancas com PC podem
apresentar limitagbes em atividades de mobilidade, comunicacéo, cuidado pessoal
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001; BJORNSON, et al., 2014; JONES, et al.,
2007) e restricbes na participacao em atividades escolares, familiares, esportivas, de
lazer e recreacdo e na comunidade (LINDSAY, 2016).

O Inventario de Avaliacdo Pediétrica de Incapacidade (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory - PEDI) tem sido utilizado em pesquisas e na prética clinica com
0 objetivo de mensurar o desempenho de atividades e participagdo de criangcas com
PC (VASCONCELOS, et al., 2009; TELES, et al., 2016). Na ultima década, uma
nova versao do PEDI, com uma Testagem Computadorizada Adaptativa (Pediatric
Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test - PEDI-CAT) (HALEY, et
al., 2012) foi desenvolvida e comecou a ser utilizada por terapeutas, médicos,
pesquisadores e educadores em todo o mundo (LEWIS, et al. 2019; MANCINI, et al.
2016; DUMAS, et al., 2019; SHORE, et al., 2017; HALEY, et al. 2012). Essa versao
necessita de um software para avaliar quatro dominios: Atividades Diarias;
Mobilidade; Social-Cognitivo e; Responsabilidade (HALEY, et al. 2019; LEWIS, et al.
2019; MANCINI, et al.,, 2016; SHORE et al., 2017). Por ser computadorizado, o
software permite uma avaliagdo baseada na Teoria de Resposta ao Item (TRI), ou
seja, a partir da resposta fornecida, as perguntas subsequentes podem apresentar
maior ou menor grau de dificuldade. Além disso, ainda otimiza os itens
apresentados, possibilitando aparecer apenas aqueles que possuem maior
probabilidade de produzir informagdes importantes a respeito da funcionalidade da
crianca (HALEY, et al., 2011). O teste apresenta validade e confiabilidade
estabelecidas na literatura (DUMAS, et al. 2012; KAO, et al. 2012) e foi traduzido e

adaptado culturalmente para ser utilizado no Brasil (MANCINI, et. al., 2016).



O PEDI-CAT possui duas versfes: versao rapida (Speedy-CAT), na qual sao
administrados de cinco a quinze itens por dominio, e versdo conteudo-balanceada
(Content-Balanced), mais longa, com cerca de trinta itens por dominio. As duas
versdes do instrumento podem ser aplicadas presencialmente ou a distancia, por
telefone ou por chamadas de video, sendo mais comum o formato de entrevista com
0s pais ou cuidadores (HALEY, et al., 2012). Embora exija mais tempo de aplicacéo
e uma quantidade maior de itens a serem aplicados, se comparada a versao rapida,
a versao conteudo-balanceada permite que o avaliador entenda melhor as
habilidades que sdo importantes para cada crianga em sua faixa etéria, permitindo o
planejamento de programas de intervencdo individuais baseados nos resultados
obtidos (HALEY, et al., 2012). Ambas as versfes sdo vdlidas para medir
desempenho, discriminar criancas que deambulam e ndo deambulam e que
possuem ou ndo funcdo manual independente. A versdo rapida tem sido a mais
utilizada em pesquisas, principalmente por fornecer informagdes precisas e
necessitar administrar apenas entre cinco a quinze itens por dominio (SHORE, et al.,
2018; SHORE, et al.,, 2017; MILNE, et al., 2019; DUMAS, et al.,, 2019), sendo
encontrado na literatura somente um estudo que utilizou a versdo conteudo-
balanceada a fim de planejar o programa de intervencédo (CORDEIRO et al., 2020).

Apesar da necessidade da realizacdo de avaliagbes de atividade e
participagdo de criancas com PC pela equipe de reabilitagdo para acompanhar o
desenvolvimento e a efetividade das intervengdes, os clinicos ainda se deparam com
barreiras para sua implementacdo. Em muitos contextos o tempo disponibilizado
para a aplicacdo, lancamento de dados e interpretagcdo das avaliagbes ndo é o
suficiente (KERR, et al., 2016). Dessa forma, tem-se valorizado testes de aplicacéo
mais rapida e interpretacdo mais facil (HANNA, 2007). Somado as barreiras ja
existentes relacionadas a avaliagdo, com a ocorréncia da pandemia devido ao virus
Sars-Cov-2, surgiu a possibilidade de um novo cenario na reabilitacdo infantil com a
oferta de telereabilitacdo, levando todo o processo terapéutico de avaliagéo,
intervencdo e reavaliagdo para o contexto remoto (CACIOPPO, 2021). Segundo
Ignatowicz et al. (2019), a telereabilitagdo para pacientes pediatricos com varias
condicdes de saude é aceitavel e eficaz para o suporte terapéutico. Além disso, o
teleatendimento consome menos tempo e esforco dos pais, evita o uso de

equipamentos de protecdo individual e reduz o risco de propagacado do virus (BEN-
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PAZI, et al. 2020). Dessa forma, a demanda pelo uso de instrumentos padronizados
gue possam ser aplicados de forma remota tem aumentado, principalmente quando
estes podem ser respondidos pelos pais e/ou cuidadores (CORDEIRO, et al., 2020).
Considerando que o tempo de aplicacdo de um instrumento pode dificultar o
Seu uso e que instrumentos com aplicagdo remota se tornaram essenciais para
possibilitar avaliacdes de qualidade durante a pandemia do COVID-19, a verséo
rapida do PEDI-CAT torna-se um instrumento relevante para ser usado com criangas
e adolescentes com PC. Entretanto, é necessario comparar as duas versdes
disponiveis do PEDI-CAT para recomendar adequadamente o seu uso. Por esse
motivo, o objetivo do presente estudo foi comparar as versfes rdpida e contetdo-
balanceada do PEDI-CAT em seus quatro dominios. Neste estudo foi verificada a

associacao entre o escore continuo do instrumento em cada versao.
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2 MATERIAIS E METODOS
2.1 Delineamento

Trata-se de um estudo observacional transversal, que avaliou onze criangas
com PC. O estudo faz parte de um estudo maior denominado Participa Brasil,
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (COEP) da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) (CAAE 28540620.6.2002.5149) (Anexo 1).

2.2 Critérios de inclusao

Foram incluidas criancas entre dois e doze anos de idade, diagnosticadas
com PC, independentemente do nivel de classificacdo da funcdo motora grossa,
residentes em todo o territorio brasileiro, com autorizacdo de um dos responsaveis,
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice 1).

2.3 Critérios de excluséao

Foram excluidas criancas que estivessem fora da faixa etaria citada ou que
apresentassem outras condi¢Bes clinicas neurolédgicas, tais como Sindrome de

Down, Mielomeningocele, entre outras.

2.4 Instrumentos

As duas versdes (rapida e conteudo-balanceada) do PEDI-CAT foram
aplicadas em cada crianga em um intervalo de sete dias entre elas, no formato
remoto, via plataformas de video, por meio de entrevista com 0s pais ou
responsaveis. Segundo HALEY, et al., (2019), este instrumento permite avaliar o
desempenho de atividades e a participacdo de criangas, adolescentes e jovens
adultos de zero a vinte e um anos de idade. Apresenta quatro dominios: atividade
diaria, mobilidade, social-cognitivo e responsabilidade, sendo que os trés primeiros

estdo relacionados ao desempenho de atividades e o dultimo, relacionado a
participacdo. A pontuacdo varia de acordo com o dominio, de forma que os trés
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primeiros dominios sdo pontuados de 1 a 4 (1 = incapaz; 2 = dificil; 3 = um pouco
dificil; 4 = facil), além da opcao “Eu ndo sei”. J& o dominio de responsabilidade varia
de 1 a 5, sendo que a pontuacdo 1 é dada quando o adulto tem total
responsabilidade e 5 quando a crianga assume total responsabilidade. O instrumento
gera um escore normativo, de acordo com a idade cronoldgica da crianca,
comparando-o com pares da mesma idade, permitindo classificar a crianga com
desempenho atrasado (escore normativo menor que 30), desempenho normal
(escore normativo entre 30 e 70) ou desempenho adiantado para a idade (escore
normativo maior que 70). Além disso, o instrumento fornece o escore continuo, que
permite comparar o desempenho da crianga ao longo do tempo. O escore continuo
ainda é utilizado em um mapa que organiza os itens em ordem de dificuldade,
possibilitando identificar atividades mais proximas de serem atingidas (HALEY, et al.,
2011).

Para caracterizar a amostra, foram coletados dados como sexo, idade e as
criangcas foram classificadas quanto a sua fungcdo motora grossa, por meio do
sistema de classificacdo da funcdo motora grossa, aplicada através do relato dos
pais ou cuidadores pelo Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa —
Questionario de Relato Familiar [Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) — Family and Self Report Questionnaire] (Anexo 2). O GMFCS
Questionario de Relato Familiar tem o objetivo de reconhecer o conhecimento dos
pais a respeito das habilidades de seus filhos entre dois e dezoito anos de idade.
Esta classificagéo é realizada por meio de um questionério, preenchido pela familia,
com base na faixa etéria de sua crianca. Os responsaveis devem ler o item que
indica o desempenho de mobilidade da crianga e marcar caso eles concordem que a
crianga realiza determinada tarefa. (MORRIS, et al., 2004; SILVA, 2013). Este
questionério mostra-se confidvel, com boa concordéancia com a classificagdo do
GMFCS aplicado pelos terapeutas (MORRIS, et al., 2004).

A coleta dos dados aconteceu de forma remota e 0 convite para 0s pais ou
responsaveis foi feito através de envio de mensagem pelo WhatsApp, assim como o
encaminhamento do TCLE. O preenchimento do PEDI-CAT e a classificagdo do
GMFCS do Relato Familiar com os pais ou cuidadores aconteceu pela plataforma
Google Meet. Em cada coleta estavam presentes duas avaliadoras que passaram
por treinamento de reprodutibilidade para evitar variagbes entre a execucao,
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minimizando o risco de viés intra e inter-avaliadores. No primeiro dia de coleta, foi
aplicada a versao rapida, sempre pela mesma pessoa, que conduzia as perguntas
aos pais ou cuidadores, enquanto a outra avaliadora estava presente observando a
aplicacéo do teste. Além disso, também foi realizada a classificagdo da crianca pelo
GMFCS Questionario de Relato Familiar. JA& no segundo dia, foi realizada a
aplicacdo da versado conteudo balanceada, dessa vez pela segunda avaliadora, que

conduzia o processo.

2.5 Andlise estatistica

Inicialmente, foi realizada estatistica descritiva, com utilizacdo de medidas de
tendéncia central, dispersdo e frequéncia, para caracterizacdo da amostra. Apos
verificagdo da distribuicdo normal por meio do teste Shapiro-Wilk, testes de
correlagcédo de Pearson foram utilizados para verificar a associagdo entre 0s escores
continuos das versfes rapida e contetudo-balanceada do PEDI-CAT. A analise da
associacao entre as variaveis foi analisada de acordo com Portney (2020), para 0s
quais valores de correlagdo entre .00 e .25 representam pouca ou nenhuma
associacdo entre as variaveis, entre .25 e .50 fraca associagdo, entre .50 e .75
moderada associacdo e acima de .75 forte associagdo. Foi considerado valor
p<0,05.
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3 RESULTADOS

Foram avaliadas onze criangcas com diagnéstico de PC e idade média de 8
(£3,41) anos. Os dados sobre a caracterizagcdo da amostra foram apresentados na
Tabela 1. Todas as criangas realizavam tratamento fisioterapéutico, nove (81,8%)
realizavam tratamento com terapeuta ocupacional e quatro (36,4%) realizavam

tratamento com fonoaudidlogo.

Tabela 1 - Caracterizacdo da Amostra

Caracterizacdo da Amostra F (%)
Sexo
Feminino 4 (36,4%)
Masculino 7 (63,6%)
Tipo de PC
Espéstica 10 (90,9%)
Discinética 1(9,1%)

Comprometimento Topogréfico

Unilateral 4 (36,4%)
Bilateral 7 (63,6%)
GMFCS
I 2 (18,2%)
Il 2 (18,2%)
i 1(9,1%)
v 5 (45,5%)
Y, 1(9,1%)

Legenda: GMFCS= Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa; F = frequéncia

Os dados individuais de cada crianca, bem como os valores médios dos
escores continuo e normativo de cada dominio nas versdes rapida e conteudo-
balanceada foram apresentados na Tabela 2. Podemos observar que os valores
médios encontrados entre ambas as versdes no dominio continuo sao similares.

Em relacdo ao escore normativo, em ambas as versdes, sete (63,6%)
criangas foram classificadas como atrasadas em relacdo ao desempenho de
atividades diarias, nove (81,8%) criancas foram classificadas como atrasadas em
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relacdo ao dominio de mobilidade e uma crianca (9,1%) foi classificada como
atrasada no dominio de responsabilidade.

Porém, as classificagbes foram diferentes para o dominio social-cognitivo:
duas criancas (18,2%) foram classificadas como atrasadas na versao rapida e quatro
criancas (36,4%) foram classificadas como atrasadas na versdo conteddo-

balanceada.
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Tabela 2 - Dados individuais de cada crianca e valores médios do escore continuo e normativo de cada dominio nas versdes rapida e conteudo-balanceada.

o Verslélo S Verslélo S Verslz?\o o Verséo contetdo-
P Verséo rapida conteudo- Verséo rapida conteudo- Verséo rapida conteudo- Versdo rapida balanceada
balanceada balanceada balanceada
Atividades diarias Mobilidade Social - Cognitivo Responsabilidade

EN EC EN EC EN EC EN EC EN EC EN EC EN EC EN EC
1 32 51 27 49 19 56 20 57 60 60 29 59 52 46 39 41
2 <10 40 <10 39 <10 46 <10 43 61 61 16 56 30 38 31 39
3 24 57 26 57 <10 62 <10 62 70 70 44 71 60 59 59 59
4 <10 56 11 57 <10 57 <10 55 72 72 36 72 43 55 39 53
5 <10 51 11 51 <10 45 <10 49 66 66 31 66 46 52 51 54
6 42 55 45 56 37 64 41 65 65 65 48 66 64 54 65 54
7 52 61 44 59 51 70 53 71 68 68 53 70 47 49 46 49
8 29 54 33 55 <10 54 <10 52 67 67 45 68 50 51 48 50
9 20 45 24 47 13 53 <10 51 55 55 21 54 32 36 31 35
10 <10 55 <10 55 <10 63 <10 62 64 64 <10 63 28 47 24 45
11 48 51 46 50 13 47 14 47 63 63 60 64 - - - -
X+ 52,36+ 52,27+ 56,09+ 55,81+ 64,64+ 64,45+ 45,18+ 44,45+
DP 5,82 5,83 5,13 8,48 4,82 6,01 13,56 13,55

Legenda: P = participantes; EN = escore normativo; EC = escore continuo; X = média; DP = desvio padrao.
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Foi verificada uma forte associagdo significativa entre os valores médios do
escore continuo da versao rapida e contetudo-balanceada em todos os dominios
(Tabela 3).

Tabela 3 - Associacao entre valores dos escores continuo da verséo rapida e conteldo-balanceada

Dominios Correlagéo

r p
Atividades diéarias 0,98 0,0001*
Mobilidade 0,97 0,0001*
Social-Cognitivo 0,96 0,0001*
Responsabilidade 0,99 0,0001*

Legenda: r=coeficiente de Pearson.
*Valor p<0.05.
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4 DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo comparar as duas versdes do PEDI-
CAT e os resultados mostraram que existe uma forte associagcdo entre elas nos
dominios de atividades diarias, mobilidade, social-cognitivo e responsabilidade. Esse
estudo mostrou uma forte concordancia entre os resultados obtidos nos escores
continuos de ambas as versdes do PEDI-CAT, indicando que essas séao
comparéveis e podem fornecer informagBes similares para a pesquisa e prética
clinica.

O escore continuo informa sobre o nivel de desempenho da crianga, sem
levar em conta sua faixa etaria, representando o estado atual da crianca ou
adolescente em determinado dominio. Dessa forma, um aumento desse escore
significa que o desempenho de habilidades ou nivel de responsabilidade da crianca
ou adolescente aumentou, ou seja, as diferencas nas pontuacfes representam a
guantidade absoluta de mudancas que ocorreram de uma avaliagéo para outra. 1Sso
pode auxiliar no acompanhamento do progresso funcional em criangas e jovens com
deficiéncias, sendo possivel comparar seu desempenho ao longo do tempo e
verificar a efetividade de intervengfes (HALEY, et al., 2019). O escore continuo do
PEDI-CAT ja foi utilizado em estudos para avaliar a efetividade de intervengdes,
sendo valido e responsivo para documentar mudancas ao longo do tempo em
criangas com PC (KENYON et al., 2017; SHORE et al., 2017). De acordo com 0s
resultados apresentados por esse estudo, é possivel observar que existe uma forte
associacdo entre os valores médios do escore continuo comparando as duas
versdes do PEDI-CAT. Portanto, a versdo rapida do instrumento se mostra viavel
para acompanhar o desempenho de criangas e jovens a longo prazo.

A partir do escore continuo o instrumento fornece um mapa de itens que
representa a localizacao das pontuagdes dos itens individuais ao longo do continuum
de dificuldade de cada um dos quatro dominios, permitindo a colocagdo de cada
crianca ao longo desse continuum (HALEY et al., 2019). Por possuir mais itens, o
mapa de itens da versdo conteludo-balanceada € mais completo e fornece
informacbes mais detalhadas sobre o desempenho da crianga, podendo ser
considerada para melhor planejamento de intervenc¢des na prética clinica (HALEY et
al., 2019).
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No que se refere ao escore normativo, ele descreve o desempenho almejado
de criangas em comparacdo com seus pares, em intervalos de um ano,
apresentando-se em escore T. A pontuagdo, por ser baseada na idade cronolégica,
€ destinada para que os profissionais da salde possam compreender se existe
atraso ou ndo no desempenho da crianca em cada dominio (HALEY, et al.,
2019). Essa informacdo pode ser usada para identificar a necessidade de
intervencdo em aspectos especificos de atividade e participacdo (HALEY et al.,
2012).

No presente estudo, foi observada concordéncia na classificacdo do escore
normativo nas duas versdes do PEDI-CAT para os dominios de atividades diarias,
mobilidade e responsabilidade em todas as criancas da amostra, mostrando ser
possivel classificar o desempenho da criangca com a verséo rapida. No entanto, ao
observar os resultados apresentados pelas criangas no dominio social-cognitivo,
houve divergéncia na classificacdo de duas criancas em cada versao do PEDI-CAT.
Dentre elas, as criangas 1 (GMFCS 1IV) e 2 (GMFCS V) foram classificadas como
dentro da normalidade na versao rapida, mas ao comparar com a versao conteudo-
balanceada, elas foram classificadas coma atrasadas no desempenho de atividades
cognitivo-sociais. Uma possivel explicacdo para a divergéncia apresentada no
dominio social-cognitivo pode estar relacionada & uma inconsisténcia das respostas
dadas pelo cuidador identificada pelo TRI. Essa inconsisténcia é dada no relatério
pelo escore Fit. O manual do instrumento aponta que valores superiores a -1,64
indicam alta inconsisténcia das respostas e um dos participantes que obteve
classificacdes divergentes teve escore Fit igual a -5,19 para o dominio social-
cognitivo em uma das versdes. Um estudo indicou que a confiabilidade teste-reteste
desse dominio que, apesar de alta, ainda € menor que outros dominios do teste (ICC
=0,98, IC de 95% = 0,95-0,99) (DUMAS, et al., 2011).

O estudo em questdo possui algumas limitacdbes que devem ser
consideradas. A primeira refere-se ao fato da amostra utilizada ser pequena,
contendo apenas onze criangas, porém a amostra utilizada foi suficiente para
identificar forte associacao significativa entre as duas versfes do teste. Além disso, é
importante considerar a ampla faixa etaria da amostra, com pequeno tamanho

amostral, pode nao ter refletido os resultados especificos para cada faixa etaria.
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Cabe ainda ressaltar que as duas versfes foram aplicadas por dois examinadores
diferentes. Dessa forma, torna-se necessario interpretar os dados com cautela.
Podemos observar no presente estudo que ambas as versdes do PEDI-CAT
sdo similares e podem contribuir para a pesquisa e para a pratica clinica. Cabe
considerar a versao rapida se mostrou viavel e pode ser a escolha para os
profissionais que atuam na pratica clinica e possuem restricdo de tempo para
utilizacédo de testes padronizados. Essa versao pode facilitar a implementacdo das
avaliagbes padronizadas na pratica clinica, ja que o tempo de aplicacdo dos
instrumentos foi apontada como barreira (KERR et al.,, 2016). Cabe apontar que
esse foi 0 primeiro estudo que comparou as duas versdes do PEDI-CAT em criangas
e adolescentes com PC contribuindo para a decisdo do profissional a respeito de

qgual verséao do teste utilizar.
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5 CONCLUSAO

Ambas as versdes do PEDI-CAT mostraram resultados concordantes em
relagéo ao escore continuo quando aplicados em criangas com PC. E necessario ter
cautela na interpretacdo do escore normativo dependendo da versédo utilizada no

dominio social-cognitivo.
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DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 4.576.623

Apresentacio do Projeto:

A PC é definida como um grupo de distirtios do desenvolvimento do movimento e da postura devido & uma
lesdio ndo progressiva no cérebro imaturo. A lesio pode ocorrer no periodo pré-natal (e.g., infecgdes
uterinas, distirbios do metabolismo materno), perinatal (e.g., hipdxia, parto prolongado, prematuro ou
pbsmaduro) e pds-natal (e.g., acidente vascular ceredral, convulsio, intoxicagdio). As incapacidades
secundérias englobam deficiéncias nas funples mentais, sensoriais e neuromusculoesqueléticas, Imitagdes
de mobilidade e auto-cuidado, além de restrigdes na participagiio social. Em 2002 um grupo de
pesquisadores da CanChild, coordenado pelo Dr. Peter Rosenbaum, crigram curvas do desenvolvimento da
mobilidade de criangas com PC, com base em avaliapSes longitudinais de 5 anos de um grupo de 657
criangas canadenses, de acordo com 0s 5 niveis do Sistema de Classificaclio da FungBio Motora Grossa
(Gross Motor Function Classification System - GMFCS). Essas curvas ajudam os profissionais de salde e
08 pais a entenderem a evoluglo natural das criangas com PC, de acordo com seu nivel de GMFCS e
idade, bem como prever seu potencial de aquisicio mobilidade e independéncia na locomogiio. Embora
essas curvas sejam amplamente utilizadas para orientar a tomada de decisio clinica no Brasil, elas foram
construidas com base na funcionalidade de criangas com PC, entre 1 @ 13 anos de idade, acompanhadas
por 19 servigos de reabilitagiio em Ontério, Canadd. Pouco se sabe sobre a evoluglo da capacidade e do
d penho de criangas eadol ntes com PC em paises em desenvolvimento. No Brasil a maioria das
crangas
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com PC pertence &

familias de baixo nivel econdmico, é usudiria do sistema Onico de salde, tem dificuidade de acesso a
dispositivos de tecnologia assistiva e diferentes modalidades de tratamento, 0 que pode interferir de forma
negativa na funcionalidade dessas

criangas. E necessério um estudo populacional brasiieiro para oriar curvas de mobilidade, auto-cuidado &
outras habilidades proprias de criangas com PC no Brasil e relacionar essas curvas aos fatores contextuais
@ outras incapacidades dessas criangas e adolescentes. Tais curvas nos permitiriam responder as seguintes
perguntas de pesquisa.

(1) O contexto sociocultural brasileiro (fatores ambientais) influencia de forma positiva ou negativa a
capacidade e desempenho de criangas e adolescentes com PC? (2) Quais as relagbes entre os diferentes
componentes de funcionalidade dessas criangas entre si e com 0s fatores contextuais, de acordo com cada
subtipo clinico e cada classificagSo de PC? Esse estudo serd um estudo longitudingl, com duragiio de 5
anos de acompanhamento e avaliapdes longitudinais de criangas e adolescentes inseridos em ambulatdrio
de fisioterapia reabilitagio em diferentes regides do Brasil, para fins de acompanhamento longitudinal da
funcionalidade e & incapacidade destes individuos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério:

Acompanhar longitudingimente a funcionalidade e a incapacidade de criangas e adolescentes com PC de
diferentes regides do Brasil

Objetivo Secundério:

1. Identificar e quantificar deficiéncias nas fungdes neuromusculoesqueléticas, imitagbes de mobilidade e
auto-cuidado, restrigies na participaciio de criangas/adolescentes com PC. 2. Criar curvas de referéncia de
capacidade (atividade) e desempenho (participaglio) para criangas e adolescentes brasileiros com PC, de
acordo com os niveis de classificagiio de funcionalidade. 3. dentificar fatores preditores (pessoais ou

bioldgicos) e fatores moderadores (ambientais) iados & funcionalidade e incapacidade de
criangas/adolescentes com PC. 4. Investigar a relagdio entre
0s componentes de funcionalidade (i.e., estruturas e fungd p atividade e participagdo) de

criangas/adolescentes com PC. 5. Construir dados normativos para a populagiio de criangas com PC
brasileiras dos instrumentos de avaliagso de funcionalidade que seriio utilizados.
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Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Todas as avaliagies que serio realizadas ndio siio invasivas, siio avalagles de funcionalidade reslizadas
rotineiramente nos servicos de fisioterapia das IFES para acompanhamento e planejamento terapéutico da
populagio de criancas com PC. Essas avaliagbes nSio oferecem risco direto & crianga e serlio realizadas no
local onde as mesmas siio acompanhadas e atendidas, em ambiente adequado e com risco minimo de
quedas. Os pacientes mais graves serfio avaliados na posiclo deitada, sem risco de quedas. Apenas as
criangas que deambulam e acima de 5 anos de idade realizariio os testes de andar, correr e pular,
respeitando a capacidade e cada um e sempre com supervisiio e auxilio do pesquisador, minimizando o
risco de queda. As criangas poderiio se sentir cansadas com as avaliagdes, no entanto as mesmas poderiio
descansar sempre que desejarem e a avaliagio pode ser remarcada em um pericdo de uma semana para
minimizar tal efelto. Os responséveis podem se sentir constrangidos em

responder aiguma pergunta. Caso isso acontega, 0 pesquisador esciarecers as dividas dos responséveis.
Caso 0 responsével se recuse a responder alguma pergunta, esse direlto serd respeitado sem nenhum
prejuizo para a participacio da crianga na pesquisa. Apds as avaliagbes as familias receberdio um relatdrio
00 estado de salde da crianga/adolescente e orentagdes qUanto &0 Progndstico & quanto aos tratamentos
baseados nesse progndstico e em evidéncias dentificas para meihora da funcionalidade.

Beneficios:

Apds as avaliagbes as familias receberdo um relatério do estado de salde da crianga/adolescente e
orientagbes quanto 80 progndstico e quanto aos tratamentos baseados nesse progndstico e em evidéncias
cientificas para meihora da funcionalidade.

Cantruncio 30 Pweaer 4578823

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um projeto j& aprovado j& aprovado com Ndmero do Parecer: 4.418.388 de 4 de novembro de
2020, que de acordo com O parecerista, 0 projelo esta de acordo com 0s principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N° 001/2013 CNS.

O pedido de emenda solicita gjustes nos procedimentos metodoldgicos do estudo para viabilizar a execugio
do estudo no periodo de isolamento seocial.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:
O pesquisador responsével destaca as alteragles realizadas no Projeto como:
1.Introducio: adicionadas as classificagbes funcionais - de comer e beber
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(Eating and Drinking Ability Classification System — EDACS) e de enxergar (Visual

Function Classification System).

2. Objetivos: o quinto objetivo do estudo foi modificado segundo solicitaglo de um dos centros co-
participantes.

3. Na metodologia, foram feilos ajustes de tamanho do texto em relacio ao nimero

de caracteres permitidos, incluida as duas classificagbes funcionals para caracterizaclio dos participantes do
estudo e ajustados 0s instrumentos que serSio realizados com os cuidadores e quais serlio realizados com
as criangas. Incluido os instrumentos: GMF-PR — Gross Motor Function Parent Report - questionério
baseado no GMFM, criado para ser realizado com 0s pais, por via remota; Mini-mental modificado, avalia a
fungio cognitiva em 12 perguntas a crianga; e avaliagio da Dor pela escala visual de dor, caso a crianga
saiba relatar sensagio de dor. Além disso, um dos instrumentos foi exciuido da pesquisa— o SAROOM. Foi
acrescentado & Metodologia a possibilidade da coleta de dados do projeto ser realizada por via remota em
virtude da pandemia do COVID19: As criangas seriio liadas no servico da IFES onde sdio
acompanhadas, na data de sua preferéncia. As avaliagdes serio reslizadas em formato de questiondrio aos
responséiveis e avaliagies com a crianga, 10dos 08 instrumentos escolhidos s30 padronizados e valdados.
Devido ao contexio atual de pandemia, 08 questionirios poderiio ser aplicados aos responsiveis via remota
(chamada de video ou telefone). Nesses casos, 0s lermos de consentimentos serSo enviados por via
remota. As avaliapbes com as criangas poderio ser realizadas em dois dias diferentes no intervalo de uma
semana. As avaliagles presenciais poderiio ser fimadas para fins clientificos, de confirmagdo das
pontuagdes dos instrumentos e acompanhamento da crianga.

4. Riscos - foram feitos acréscimos como: 08 pacientes mais graves serlio avaliados na posiclo deitada,
sem risco de quedas. Apenas as criancas que deambulam e acima de 5 anos de idade realzariio os testes
de andar, correr e pular, respeitando a capacidade e cada um e sempre com supervisiio e auxilio do
pesquisador, minimizando o risco de queda. As criangas poderiio se sentir cansadas com as avalagdes, no
entanio as mesmas poderdio descansar sempre que dessjarem e a avaliaciio pode ser remarcada em um
periodo de uma semana para minimizar tal efeito. Os responséveis podem se sentir constrangidos em
responder aiguma pergunta. Caso isso acontega, 0 pesquisador esciarecerd as dividas dos responsiveis.
Caso o responsével se recuse a responder alguma pergunta, esse direito seré respeitado sem nenhum
prejuizo para a participagiio da crianca na pesquisa.

5. Os termos de consentimentos serio enviados por via remota, nestes casos, e

foram sjustados seguindo as modificagdes solictadas. Dessa forma, foram ainda realizadas

Camtruaco 3o Pwrecer 4578823
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modificagdes no termo de consentimento livre e esclarecido @ nos termos de assentimento, conforme as
modificagdes dos procedimentos metodolégicos acima.

Foram anexados 0s documentos ajustados: TCLE_Pais; TCLE_menor; TALE adolescentes e
TALE_criangas, além do termo de uso de imagem e depoimento e carta de encaminhamento ao CEP
detalhando as alteragles e solicitagdio de emenda.

Houve acréscimo tanto no projeto quanto no TCLE e TALE do teste de funglio cognitiva que seré realizado
com 12 perguntas & crianga ou adolescents, @ a percepclio de dor por uma escala visual, caso a crianga ou
0 adolescente saiba relatar sua sensaglio de dor. Tados 08 lestes descritos serio realizados de seis em seis
meses em criangas menores de 6 anos e anualmente em criangas e adolescentes maiores de 6 anos, em
horfirios previamente acordados com os responsiveis. As avaliagies serio realizadas presencialmente com
0 responsével, porém devido a0 contexto atual de pandemia devido ao COVID-19, o responsével podera
responder a aiguns questiondrios via chamada de video online ou por telefone. O avaliador conversard
diretamente com vocd, realizando a avaliagiio de forma remota.

Caniunciio 3o Pwecer 4 578820

Recomendagdes:

Recomenda-se as orientagdes da CONEP: hitps://www.uimg.br/bioetical/coep/wp-
content/uploads/2021/02/ambiente-virtual.pd!

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante da mudanga metodoidgica proposta frente & realidade Pandémica, SMJ, somos favoréveis &
aprovagio.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legisiagdo vigente (Resolugio CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar 1oda e quaiquer alteragiio do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocormido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notficagio relatérios pardiais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao rmino da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumério dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento AIQUVO [ Postagem Autor Situagao |
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_1 08/12/2020 Aceilo
[do Projeto 5 E1.pd 123928
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[Folha de Rosto Foiha_ce_rosto.pdl 08/1272020 |Ana Cristina Aceilo
123738 |

Outros Carta_de_anuencia. pa! oaggogo Ana Cristina Aceito
12:381

Outros Termo_Uso_Imagem pdf 08/12/2020 |Ana Cristina Aceito
123603 |

Outros TCUD.pat 08/12/2020 |Ana Cristina Acsito
‘253_&!%!_%&!

[TCLE / Termos de | TALE._criancas.pal 08/12/2020 |Ana Cristina Aceilo

Assentimento / 123448 |Resende Camargos

Justificativa de

ITermos de | TALE_adolescentes.pal 08/12/2020 |Ana Cristina Aceilo

Assentimento / 12:34:13 |Resende Camargos

Justificativa de

| Ausincia

TCLE /Termos de | TCLE_menor.pat 08/12/2020 |Ana Cristina Aceito

Assentimento / 123404 |Resende Camargos

Justificativa de

ITemos de | TCLE_Pais pal 08/1272020 |Ana Cristina Aceilo

Assentimento / 123355 |Resende Camargos

Justificativa de

[ Auséncia

Outros Carta_encaminhamento_emenda pa! 08/12/2020 |Ana Cristina Aceito
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Criangas de 4 a <6 anos de idade

Por favor, leia os itens seguintes € 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 ¢ de controlar a postura da cabega e do corpo na maior
parte das posicBes

€ tem dificuldade em ir qual controle de movimento voluntério

£ necessite de uma cadeire de suporte cspecicimente adaptada pare sentar-sc confortavelmente
€ tem que sor levantodo ou carregodo por Ut PESs0a PANa MOVEr-s¢

D écm&msﬁhmnﬂofkampéwmﬁmcpﬁoﬁgiftminew
de adulto

€ pode necessitar de cpoio extre para corpo/ tronco para melhorar ¢ fungdo do brago ¢ de mao
€ habitualmente necessita de assisténcic de adulto para sentar ¢ lovanter de uma codeira
€ pode mover-s¢ sozinho usando uma cadeire de rodas motorizada ou é transportedo na comunidade

D écqudcmnﬁnmadoWMia'(cm dedor, andador com rodinh
mulctas, bengales, ctc.)
€ € capaz habitualmente de entrar ¢ scir da cadeira som assisténcia de adulto
€ pode usar uma cadeira de rodas quando move-s¢ por longas distancias ou fora de casa
€ acha diffcil subir escadas ou andar em uma superficic irregular sem ajude considerdvel

D écmammﬁnsﬂnmwanu‘lir, mas tem dificuldade em andar
distdncias longas ou em superficies irregulares
¢ é capaz de sentar em uma codeira normal de odulto ¢ uzar as dues mdos livremente
€ é capaz de mover do chdo para de pé sem assisténcia de edulto
€ necessite segurcr o corrimao quando sobe ou desce escodas
€ cinda ndo é capaz de correr ¢ pular

D écm&aﬂcnﬁnmmwuﬂb,m&sr&:hsm
longas, ao ar livre ¢ em superficies irregulares

€ é capaz de mover do chdo ou de uma cadeina para de pé sem usar as M30s Parc sUPOrte

€ € capaz de subir ¢ descer dasz sem idade de segurar o corrimdo

€ es1é comegando a correr ¢ pular

TredugZo realizoda por Paula S. de C. Chogas, Marisa C. Mancini, Maira F. do Amaral e Daniela V. Vaz. Programa de Pés 6roduaglo

em Ciéncia da Reabilitago. Escola de Ed. Fisica, Pisioterapia e Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerals.

© Clare Kerr and Brona McDowell, 2007

Disponivel em Canchild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild ca), McMaster
GMFCS modificado com o permissdo de Palisano et al. (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214.223,
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GMFCS Questionario do Relato Familiar:
Criangas de 6 a <12 anos de idade

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

Minha crianca...

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

¢ tem dificuldade em guir qualquer controle de movimento voluntério

€ necessite de uma cadeira de suporte especial para sentar-se confortavelmente
€ tem que ser levantodo ou carregodo por Ut PES50a Pana MOvVEr-s¢

€ portanto depende, na maioric das vezes, da cedeira de rodas em casa, ne escole ¢ na comunidede

e freg ita de suporte extra parc corpo/ tronco para melhorer a fungdo do brago ¢ da mao
€ pode mover-s¢ sozinho usando uma cadeire de rodas motorizada

D ém&kmfcnﬁweaﬂowmwmw(cmm.
andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)
€ acha dificil subir escades ou andar em superficies irreguares
€ pode usar uma cadeira de rodas quando move-sc por longas distlncias ou em lugares cheios de pessoas

D ém&“sﬁhmmwmlb.mmsﬂawo
corrimdo quando sobe ou desce escadas
£ frequentemente ache dificil andar sobre superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de pessoas

D ém&wsﬁwmmwmﬁceémtmcm
escadas sem necessidade de segurar o corrimao
€ anda pare qualquer luger que dese jo (incluindo superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de
pezzoaz)
€ é capaz de correr ¢ pular embora sua velocidade, equilibrio, ¢ coordenagdo p ser | limitados

TredugZo realizoda por Paula S. de C. Chogas, Marisa C. Mancini, Maira F. do Amaral e Deniela V. Vaz. Programa de Pés 6roduaglo
em Céncia da Reabilitago. Escole de Ed. Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional, Universidade Federal de Minas Gerals.

© Ohris Morris, 2007

Disponivel em Canchild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild ca), McMaster
GMFCS modificado com a permissdo de Palisano et ol. (1997) Dev Med Child Neurol, 39, 214-223.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Titulo do Estudo: Curvas de Atividade e Trajetorias de Participacdo para Criangas e
Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“Curvas de Atividade e Trajetonias de Participacdo para Criangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL™, sob a responsabilidade dos professores Ana
Cnistina Resende Camargos e Hércules Ribeiro Leite.

O objetivo deste estudo conmsiste em realizar o acompanhamento da
funcionalidade (aquilo que ela’ele consegue fazer) e a incapacidade (aquilo que ela/ele
tem dificuldade em fazer) de cnancas e adolescentes com paralisia cerebral de
diferentes regides do Brasil O motivo de realizar esse acompanhamento € possibilitar
um melhor entendimento da evolugao da fimcionalidade dos participantes e, a partir dos
resultados, identificar as principais incapacidades de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral brasileiras, entender a natureza e evolugdo das mesmas e a influéncia
dos fatores ambientais sobre essas incapacidades.

Caso vocé concorde na participacao do menor, vamos fazer algumas atividades
com ele utilizando diferentes instrumentos, cada um com seus procedimentos,
detalhados a segur. Inicialmente, vocés (paisresponsaveis) preencherdo um
questionario sobre os fatores pessoais de sua cnianga/adolescente (historico do estado de
saude, idade, sexo, nivel de escolaridade, habitos de vida) e ambientais (uso de produtos
e tecnologias, acesso a servigos, profissionais de saude, transporte, educacio e lazer). O
nivel economico sera avaliado pelo Criténio de Classificacdo Economica 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 da crianga/adolescente sera classificado de acordo como a sua locomog3o,
habilidades manuais e forma de conmmicacao.

Os pais ou responsaveis também deverdo responder a alguns questionirios
padronizados. O primeiro chamado Inventario de Avaliagdo Pediitrica de Incapacidade
— Testagem Computadonizada Adaptativa (PEDI-CAT), que avalia o desempenho das
cnancas e adolescentes relacionados as suas atividades dianas, sua mobilidade, seu
comportamento cognitivo/social e sua responsabilidade no dia-a-dia. Para avaliar a
participagdo no contexto social das criancas e adolescentes os pais ou responsaveis
responderdo o teste Medida de Participacdo e Ambiente, nas versdes Jovens Criancas
(YC-PEM), para criangas menores de 5 anos, e Cnancas Jovens (PEM-CY), para
individuos de 5-17 anos. Esses questionanios respondidos avaliam a participagdo em
casa, ma escola e na coommidade, além dos fatores ambientais que podem influenciar
nessa participagao.

Para avaliar com detalhes o desempenho da crianca/adolescente em atividades
motoras como deitar, rolar, sentar, engatinhar, ajoelhar, ficar de pé, andar, cormrer e pular
sera utilizado o teste Medida de Avaliagio da Funcdo Motora Grossa (GMFM). Para

Rubrica do responsavel:
Rubnica do pesquisador:
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cnangas/adolescentes acima de cinco anos de wdade capazes de correr, pular e realzar
atrvidades motoras mars complexas sera utihzado o teste Challenge. A capacidade de
andar também sera medida pelo teste de caminhada de 10 metros e por um teste
chamado “High Level Mobility Assesment Tool” (HIMAT). Serdo amnda avahadas a
amplhitude de movimento das articulagdes e a for¢a mmscular de criangas e adolescentes
pelos testes Medida de Amplitude de Movimento e Alinhamento Espmhal (SAROMM)
e pela Avahiagio da For¢a Funcional (FSA), respectivamente. A fung3o de tolerar a
realizacio de exercicios fisicos sera mensurada por meio de escala chamada Escala de
Atnidade de Resisténcia (EASE), do teste de caminhada de 6 munutos e o do teste
“Incremental Shuttle Walking Test”, modificado para criangas e adolescentes com
parahisia cerebral

Todos os testes descritos serdo realizadas de sels em seils meses em criangas
menores de 6 anos e anualmente em cnangas e adolescentes maiores de 6 anos, em
horanos previamente acordados com o(a) senhor(a).

Os nscos envolvidos na pesquisa consistem em rscos minimos, aqueles tipicos
de um dia de atnidade fisica ou brincadewra que ocorre com a cnanga. Por exemplo,
possivel desequilibrio corporal, desconforto, cansago e fadiga durante a execugdo da
avahiagio. Espera-se que nio haja intercoméncias, pois, o5 pesquisadores estardo 2o lado
dos participantes durante cada etapa do estudo amparando o participante e evitando
quedas.
Além disto, caso seu filho ou vocé quemra desistir da avaliagdo, o teste podera ser
mterrompido a qualquer momento, sem que haja prejuizo no atendmento
fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansago ou qualquer
outra querxa, a avaliag3o sera mterrompida garantmdo assmm o bem-estar dos avahiados
com o tempo de descanso necessarios durante as avahagdes.

Outro inconvemente, & que vocé pal ou responsavel, devera dispomibilizar seu
tempo para responder as perguntas. No entanto, a entrevista sera agendada no horano
que for melhor para vocé. A entrevista pode ter perguntas que o deixe constrangido em
responder, mas sera respeitado o seu direito em nio responder todas. Ressalta-se que a
entrevista sera mmdnvidual e em local reservado.

Esta pesquisa ndo trara, a principio, retomo direto para sua cnianga. Entretanto, a
pesquisa contribura para acompanhar a evolugio longitudinal da funcionahidade de
criangas e adolescentes com paralisia cerebral residentes no Brasil Adicionalmente,
permutwa identificar as principais incapacidades de criangas e adolescentes com
parahisia cerebral brasilewras, entender a sua natureza e evolugio das mesmas e a
mnfluéncia dos fatores ambientais sobre essas mcapacidades. Futuramente, estratégias de
mtervengio poderdo ser formuladas a partir destes resultados.

Para participar desta pesquisa, 0 menor sob sua responsabilidade e vocé nio o
ter nephum custo, nem receberio qualquer vantagem financeira. Apesar disso, se o
menor tiver algum dano por causa das atividades que fizermos com ele nesta pesquisa,
ele tem dweito a ndenizag3o.

Rubrica do responsavel:
Rubrica do pesquisador:

36



Voce tera todas as mformagdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para
participar ou recusar-se a participar. Vocé como responsavel pelo menor podera retwrar
seu consentimento ou interromper a participagio dele a qualquer momento. Mesmo que
vocé quemra deixd-lo participar agora, vocé pode voltar atras e parar a participagdo a
qualquer momento. A participagdo dele é voluntana e o fato em nio o derxar participar
nio vai trazer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que ele é atendido. Durante
as avaliagdes, o menor podera ser filmado ou fotografado, mas garantmmos que seu rosto
sera retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois nossa intengio
€ demonstrar a avahagio realizada, para fins de comparagio do quadro clinico e
drvulgagdo cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse termo e o termo de uso de
Imagem esta concordando com a utiizagio de mmagem Os dados do prontuiano
eletronico do menor serdo necessanos para analise e complementagio das avahagdes,
sendo assim, assmando este termo vocé também autonza o acesso a esses dados.

Os resultados da pesquisa estar3o a sua disposigdo quando finalizada. O nome ou
o matenal que mndique a participagio do menor nio sera hiberado sem a sua permussio.
O menor nio sera identificado em nenhuma publicagio.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias ongmais, sendo
que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé.
Os dados coletados na pesquisa ficario arquivados na sala da pesquisadora responsavel
(Profa. Dra. Ana Cnistina Resende Camargos) no Departamento de Fisioterapia da
UFMG, por um periodo de 5 (cinco) anos, e apos esse tempo serdo destruidos. Os
pesquisadores tratar3o a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a
legislagdo brasilera (Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando
as mformagdes somente para o5 fins académucos e cientificos.

Fa, .
responsavel por h e
entend: toda a mformagio repassada sobre o estudo, sendo o5 objetivos e procedmentos
satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para considerar a mformagdo acima
e tive a oportunidade de trar todas as minhas duvidas. Estou assmando este termo em
duas vias, voluntanamente, sendo uma a num disponibilizada e tenho dweito, de agora
ou mais tarde, discutir qualquer divida que eu venha a ter com relagdo & pesquisa coma
Profa. Dra. Ana Cnstina Resende Camargos, (031) 3409-7407, email:

anacrnistinarc 03/Q) com.

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que concordo com a
participagio do(a) meu(inha) filho(a) nesse estudo.

Assmatura do PavResponsavel Data

Assmatura do Pesqusador Responsavel Data
Rubrica do responsavel:

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

Rubrica do responsavel:
Rubrica do pesquisador:
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