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RESUMO
Monteiro, R F. L (2023). Declinio motor em individuos com paralisia
cerebral no inicio da transi¢cao para a vida adulta: fatores associados e
implicagoes para a participagcao. Tese de Mestrado. Universidade Federal

de Sao Carlos.

Contextualizagao: Em decorréncia da melhoria dos cuidados de saude,
individuos com Paralisia Cerebral (PC) tém apresentado maior longevidade, o
que torna relevante compreender os aspectos biopsicossociais relacionados a
sua saude no inicio da transicdo para a adolescéncia e vida adulta. Para isso,
foram desenvolvidos dois estudos visando. O Estudo 1 foi uma revisao
sistematica que levantou fatores relacionados ao declinio motor de
adolescentes e adultos com PC. Os resultados obtidos a partir dos 22 artigos
identificados  indicaram que os fatores idade, dor, aspectos
neuromusculoesqueléticos, nivel do Sistema de classificagdo da fungdo motora
grossa (GMFCS), alteragdes nos parametros da marcha, histérico de cirurgias,
e desempenho de mobilidade que parecem influenciar o declinio ou melhora
motora de adolescentes e adultos com PC. Diante do exposto, foi realizado o
Estudo 2, que obijetiva caracterizar o perfil de funcionalidade e incapacidade de
adolescentes com PC no Brasil, identificando a prevaléncia dos fatores de risco
que influenciam no declinio motor desta populacdo e seu impacto sobre a
participacdo, em que foram avaliados de forma transversal 69 adolescentes
com PC, com idade média de 11 anos com os instrumentos GMFCS, Sistema
de Classificagdo da Habilidade Manual (MACS), Medida da Participagao e do
Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY), Inventario de Avaliagéo Pediatrica de
Incapacidade- Teste Adaptativo Computadorizado (PEDI-CAT), aplicados
remotamente. Os resultados indicaram que na secao casa, os fatores GMFCS
e ldade se associaram a variavel envolvimento. O MACS se associou ao
desejo de mudangca e os fatores GMFCS e servicos de saude
(particular/privado) se associaram ao numero de atividades. Na sec¢éo escola, o
fator idade se associou a variavel frequéncia. O MACS se associou a
envolvimento, desejo de mudangca e numero de atividades. Na secao
comunidade, o MACS se associou a dimensao frequéncia. Os fatores MACS e

topografia se associaram ao envolvimento. Na dimenséo desejo de mudanga,



se associaram os fatores MACS e servigos de reabilitacdo. E no numero de
atividades, se associou o fator MACS. Assim, o estudo apresenta uma
contribuicdo em termos de saude publica, podendo subsidiar a construcao e
estruturacdo de politicas publicas direcionadas para adolescentes e adultos
com PC, propiciando a valorizagao desses sujeitos por suas competéncias e
potencialidades.
Palavras- chave: Paralisia cerebral; Transicdo para Assisténcia do Adulto;
Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
ABSTRACT
MONTEIRO, R F. L (2023). Motor decline in individuals with cerebral palsy
at the beginning of the transition to adulthood: associated factors and
implications for participation. Master's thesis. Federal University of Sao
Carlos.
Contextualization: As a result of the improvement of health care, individuals
with cerebral palsy (PC) have shown greater longevity, which relevant to
understand biopsychosocial aspects related to their health at the beginning of
the transition to adolescence and adulthood. For this, two studies were
developed aimed at. Study 1 was a systematic review that raised factors related
to the motor decline of adolescents and adults with PC. The results obtained
from the 22 identified articles indicated that the age, pain, neuromusculoskeletal
aspects, level of the thick motor function classification system (GMFCs),
changes in march parameters, surgery history, and mobility performance that
seem to influence the decline or motor improvement of adolescents and adults
with PC. Given the above, study 2 was carried out, which aims to characterize
the functionality and inability profile of PC adolescents in Brazil, identifying the
prevalence of risk factors that influence the motor decline of this population and
their impact on participation, in which they were Transversely evaluated 69
teenagers with PC, with an average age of 11 years with GMFCs instruments,
manual skill classification system (MACS), measure of participation and the
environment - children and youth (PEM -CY), pediatric evaluation inventory
Disability- Computerized Adaptive Testing (request-CAT), applied remotely. The
results indicated that in the home section, the GMFCs and age factors were
associated with the involvement variable. The MACS associated with the desire

for change and the GMFCs factors and health services (private/private)



associated with the number of activities. In the school section, the age factor
was associated with the frequency variable. MACS has associated involvement,
desire for change and number of activities. In the community section, MACS
associated with the frequency dimension. Macs and topography factors were
associated with involvement. In the desire for change dimension, Macs and
rehabilitation services were associated. And in the number of activities, the
MACS factor was associated. Thus, the study presents a contribution in terms
of public health, and can support the construction and structuring of public
policies directed to adolescents and adults with PC, providing the valorization of
these subjects for their competences and potentialities.

Key-words: Cerebral palsy; Transition to Adult Care; International Classification

of Functioning, Disability and Health.
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Contextualizagao

Paralisia cerebral

Relatada entre os estudiosos desde o século XIX, conhecida
inicialmente como "Paresia Cerebral”, por Little em 1861, um ortopedista inglés,
a partir de um estudo com criangas com espasticidade (Bax et al., 2005). A
definicdo da Paralisia cerebral (PC) sofreu muitas alteragdes ao longo do
tempo, sendo descrita por diversos autores, até chegar a definicdo mais atual.
A definicdo mais atual descreve a PC como “grupo de desordens permanentes
do desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitagdo da
atividade, que sdo atribuidas a disturbios ndo progressivos que ocorreram no
cérebro fetal ou infantil em desenvolvimento". Além dessas caracteristicas
motoras, a PC pode estar associada também a alteracdes de carater sensorial,
cognitivo, de comportamento, e problemas musculoesqueléticos secundarios
(Rosenbaum et al., 2007).

Assim, a PC aborda uma condi¢ao heterogénea dos individuos, desde a
etiologia, a gravidade das deficiéncias. As recomendagdes atuais sugerem que
ela seja classificada quanto a distribuigcdo entre as regides corporais afetadas
pela deficiéncia motor (Unilateral ou Bilateral), quanto ao ténus ou alteragéo do
movimento (espastico, discinético, ataxico, e etc). O consenso atual destaca a
importancia de classificar o nivel funcional, utilizando sistemas de classificagao.
Entre eles, podemos citar o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
Grossa (GMFCS), que classifica o nivel de fungao motora grossa, de la V em
escala crescente de severidade, e o Sistema de Classificagdo da Habilidade
Manual (MACS), que classifica o nivel habilidade manual, também de | a V,
sendo imprescindivel para fornecer informagdes detalhadas sobre o nivel

funcional de cada individuo (Bax, 2005; Rosenbaum et al., 2007).

Além de fatores relacionados a estrutura e fungao corporal, a saude dos
individuos com PC também ¢é influenciada diretamente por aspectos
biopsicossociais, identificados com base na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Publicada em 2001 pela
Organizagdo Mundial de Saude, a CIF visa padronizar informagbes sobre a

funcionalidade e a incapacidade relacionadas a saude, englobando estrutura,
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que é caracterizada por todas as partes anatdbmicas, englobando o6rgaos,
membros e seus componentes; a funcido corporal, que se refere a todas as
fungdes fisioldgicas do corpo; atividade, composta pela execugdo de uma
tarefa de um individuo ou acao; a participagdo, que é o envolvimento nas
situagdes do cotidiano e os fatores contextuais, que englobam tanto os fatores
pessoais do individuos, que dizem respeito ao género, idade, raga, estilos de
vida, habitos, educacao e profissdo; e os fatores ambientais, caracterizado pelo
ambiente fisico, social e de atitude que as pessoas estéo inseridas, sejam eles
barreiras ou facilitadores (OMS, 2013).

A funcionalidade compreende uma interacdo dinamica entre os
componentes que englobam todas as fungbes corporais, atividades e
participacéo e os fatores contextuais, ja a incapacidade, de acordo com a CIF,
indica os aspectos negativos relacionados ao que interage um individuo, e seus
fatores contextuais (fatores pessoais e ambientais), e as limitagbes de
atividades e ou restricbes de participagdo (OMS, 2013; Nubila, 2010). Dessa
forma, é imprescindivel promover uma melhor compreensao pelos profissionais
de saude sobre as capacidades e desempenho dos individuos nos diversos
aspectos de seu cotidiano (Bolger et al., 2016). A capacidade é descrita, de
acordo com a CIF, como a habilidade que um individuo pode apresentar,
quanto a execucao de atividades e sua participacao, refletindo suas limitagdes
intrinsecas, em uma ambiente padronizado. Por sua vez, o desempenho

abrange as atividades e participagdo em seu cotidiano (Machado et al., 2013).
Prevaléncia e Expectativa de vida

Com os avangos da ciéncia, a expectativa de vida dos individuos com
PC tem aumentado no decorrer dos anos (Mclntyre et al., 2022). A prevaléncia
geral de nascidos vivos com PC é estimada em 2,1 por 1.000. Embora essa
prevaléncia tenha estimativas globais reduzidas ao longo dos ultimos anos,
essas evidéncias referem-se a paises de alta renda, e isso ndo pode ser
considerado para paises de baixa e média renda, pois as taxas de prevaléncia

tém aumentado (Jahan et al., 2022).

Os avancos nos cuidados neonatais também se relacionam com

aumento na expectativa de vida (Mclntyre et al., 2022). A expectativa de vida


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=McIntyre+S&cauthor_id=35952356
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de um individuos é determinada pelo tempo médio que ele sobrevive a partir de
um grande grupo de pessoas com caracteristicas semelhantes, e nao
necessariamente o tempo que um individuo tem de sobrevivéncia. A
expectativa de vida de um determinado grupo é refletida nas suas taxas de
mortalidade. Assim, a sobrevida de uma populagédo pode ser um indicador das
condicbes de saude em que esta envolvida, indicando melhoria na ciéncia e no

acesso a servigos de saude publica de um pais (Strauss et al., 2008).

Para estimar a expectativa de vida dos individuos com PC, alguns
fatores sdo comumente considerados, como a gravidade das deficiéncias, por
exemplo o comprometimento da fungdo motora grossa, limitagcbes na
alimentagdo com uso de gastrostomia, baixo peso grave, frequéncias de

infecgdes, dentre outras (Strauss et al., 2008).

Em 1998, Strauss e Shavelle estimaram que a expectativa de vida de
pessoas com PC, em ambos os sexo, eram de 15 anos, para os individuos que
se alimentam por sonda, 30 anos para os que se alimentam com ajuda de
outras pessoas e 45 anos de idade para os individuos que conseguem se
alimentar sozinhos. Assim, individuos com uma melhor funcdo tendem a
apresentar uma expectativa de vida maior, em relagdo aos que tém maior
comprometimento da funcdo. Em 2007, a expectativa de vida apresentou uma
propensdo de aumento de 5 anos, comparada aos estudos anteriores (Strauss
et al., 2008).

Transic&o para a vida adulta

Embora os individuos com PC estejam tendo maior longevidade, eles
estdo sujeitos a mais problemas de saude do que a populacdo em geral. E
comum identificar a deterioracao das condi¢cdes do sistema musculoesquelético
com o passar do tempo, mesmo em pessoas sem deficiéncia. Entretanto,
individuos com PC estdo consideravelmente mais propensos a apresentarem
deterioracdo desse sistema, com estimativas de 59 a 84%, podendo sofrer dor
cronica (Thorpe et al., 2021). Além da dor, esses adultos estdo mais propensos
a desenvolverem alteragdes primarias, como espasticidade muscular e
secundarias relacionadas como fadiga, sarcopenia, osteoporose e artrite,

alteracbes de postura e contraturas, quanto aos seus pares sem deficiéncia



19

(Thorpe et al., 2021). Os fatores de risco para que ocorram, e as
consequéncias destas alteragcbes para a saude dos individuos com PC tém

comecgado a se tornar objeto de estudo mais frequente nos ultimos anos.

Essa populagdo necessita de servigos de saude a longo prazo, ja que
enfrentam muitos desafios, ndo sé relacionados a fungdo motora, como
também nos relacionamentos, na sua transicdo dos servigos de saude
pediatricos para a vida adulta, que muitas vezes sdo negligenciados, podendo
impactar diretamente na sua saude e qualidade de vida (Bolger et al., 2016,
Solanke et al., 2018).

O declinio funcional relacionado a idade pode ser definido como “a perda
da autonomia e/ou da independéncia, pois restringe a participagéo social do
individuo” (Brasil, 2014). A literatura tem demonstrado que existem diversos
fatores preditivos que podem influenciar no declinio motor de pessoas com PC.
Os fatores preditivos identificados com maior frequéncia na literatura para
declinio motor, entre adolescentes e adultos com PC estdo o nivel GMFCS,
idade, presencga de dor, topografia do comprometimento motor e presenga de
comorbidades (Morgan et al., 2014; Ostergaard et al., 2020). No entanto,
estudos que identifiquem fatores como preditivos para declinio motor e/ou que
mensuram diretamente o impacto dos fatores e do préprio declinio sobre
aspectos como a participagao, ainda sao escassos na literatura.

Com relagcdo a severidade do comprometimento motor, estudos tém
demonstrado que cerca de aproximadamente 93% da populagédo com PC nos
niveis GMFCS mais severos ( lll, IV e V), na fase adulta, apresentaram declinio
funcional quando comparadas aos niveis mais leves, | e Il, sugerindo que
esses individuos apresentam grande probabilidade da perda da fungdo motora
ao decorrer da idade. Este declinio € em parte devido a mudangas
relacionadas ao crescimento, que podem acarretar contraturas, rigidez
muscular, e alteragdes musculoesqueléticas, que acarretam em fadiga e
reducao de energia (Hanna et al., 2009).

Questbes contextuais provavelmente também estdo envolvidas.
Evidéncias indicam que o acesso aos servigos de saude para essa populagao
ainda € negligenciado, e que profissionais de saude nao estdo preparados para

os cuidados necessarios com adolescentes e adultos com PC, pois a grande



20

maioria dos profissionais se especializam para atender criangas (Bolger et al.,
2016; Boyle et al., 2020; Ryan et al., 2020). Estes servigos ainda sao pouco
integrados na literatura, sendo que individuos com PC relatam uma redugao do
acesso aos servigos de saude durante a transigao e também uma piora em sua
saude em geral. Elencam, ainda, que os profissionais de saude pediatricos ndo
acompanham essa mudanca e possuem conhecimento limitado quando se
trata do cuidado ao adolescente e adultos jovens com PC (Bolger et al., 2016;
Solanke et al., 2018).

A transicdo para a idade adulta é caracterizada pela transferéncia
progressiva de tarefas e responsabilidades que esses jovens precisam assumir
a medida que amadurecem (Boyle et al., 2020). A transicdo do cuidado &
definida como o processo programado e incessante, estendendo-se as
necessidades médicas, psicolégicas e educacionais/vocacionais de
adolescentes e adultos jovens durante o processo de transi¢ao de cuidados de
sistemas de saude centrados nas criangas para sistemas orientados para

adolescentes e adultos” (Lilly et al., 2019; Ryan et al., 2020).

A melhora no processo de transigcao nos servigcos relacionados a saude
de criangas para adolescentes e jovens adultos pode refletir positivamente na
sua independéncia, autonomia, no desempenho de suas atividades e em sua
participacdo. Porém, apesar da importancia desse processo na transicdo,
informagdes sobre como ele ocorre ainda sédo escassas no Brasil para jovens

com PC, e as pesquisas com essa populagao sao limitadas.
Participacdo em individuos com PC

Diante dos desafios citados, individuos com PC podem enfrentar
restricdes na participagao para a vida adulta. A participagdo, de acordo com a
CIF é descrita como o "envolvimento nas situacbes da vida diaria", estando
também relacionada as competéncias e habilidades que o individuo
experimenta no seu cotidiano (Imms; Adair, 2016). A participacédo pode ser
caracterizada a partir de dois elementos essenciais. Sao eles o
comparecimento, que envolve a quantidade de atividades ou frequéncia de
participagcédo nas atividades, e o envolvimento, que diz respeito a experiéncia da

participagdo no momento da atividade (Imms; Adair, 2016). Estas vivéncias
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apresentam efeitos positivos para a saude geral e bem-estar fisico e mental

dos individuos.

Porém, criancas com deficiéncia participam menos de atividades, e
estdo mais propensas ao isolamento social (Orlin et al., 2009). Estudos
demonstram que criancas com deficiéncia tendem a participar mais do que
adolescentes, quanto a frequéncia e envolvimento nas atividades recreativas,
mas os adolescentes costumam se envolver mais em atividades sociais. Além
da idade, a fungdo motora grossa também parece ser um preditor de
participacado, sendo que quanto menor o nivel GMFCS, maior o envolvimento
nas atividades diarias desses individuos. Criangas e jovens com nivel |
participam com mais envolvidas e apresentam uma maior diversidade nas
atividades formais (atividades envolvendo regras, treinador ou instrutor) e

fisicas, quando comparadas aos niveis Il, lll, IV e V (Orlin et al., 2009).

A menor frequéncia de participagdo em atividades tem sido fortemente
associada a barreiras ambientais que sdo mais imprevisiveis na comunidade
do que em ambientes como em casa ou na escola, mas também por falta de
gerenciamento adequado desses ambientes, e por déficits de politicas
governamentais que impactam na falta de programas e servigos direcionados
(Bedell et al., 2013).

Tais desafios permanecem na transicao para a vida adulta. Estudos
indicam que adolescentes e adultos jovens com PC apresentam uma maior
dificuldade em participar de atividades relacionadas a educacgéo, emprego, vida
comunitaria e social (Van Gorp et al., 2018). Um estudo longitudinal utilizando o
instrumento Assessment of Life Habits (LIFE-H) em adolescentes e adultos
jovens com PC, identificou dificuldade crescente em cinco dominios (vida
doméstica, educacdo e emprego, recreacdo, habitacdo, vida comunitaria) da
participacado. A dificuldades aumentam com o decorrer da idade, conforme
esses individuos comegam experimentar novas responsabilidades e almejar
expectativas quanto a vida adulta, como relacionamentos e emprego (Van Gorp
et al., 2018). Adultos jovens com PC, com idade entre 18 e 22 anos, também
podem apresentar um atraso no desenvolvimento de habitacdo independente,

relacionamentos intimos e emprego (Donkervoort et al., 2009).


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Donkervoort+M&cauthor_id=19021680

22

Logo, a partir da necessidade de aprofundar sobre quais fatores de risco estao
influenciando no declinio motor desses adolescentes e adultos com PC e quais
fatores associados podem implicar na participacédo, foram desenvolvidos dois

estudos.

Estudo 1: “Fatores de risco que influenciam no declinio funcional de
adolescentes e adultos com paralisia cerebral: uma revisdo sistematica’,
refere-se a uma revisdo de literatura que objetiva responder a seguinte
pergunta de pesquisa: Quais fatores de risco influenciam no declinio motor de
adolescentes e adultos jovens com paralisia cerebral? Dessa forma, foi
realizada uma busca sistematica em trés bases de dados eletrbnicas,
relacionadas a estudos na lingua inglesa, até margo de 2022, identificando
quais fatores estariam influenciando no declinio motor de adolescentes e

adultos com paralisia cerebral.

Estudo 2: Caracterizar o perfil de funcionalidade e incapacidade de
adolescentes com PC no Brasil, identificando a prevaléncia dos fatores de risco
que influenciam no declinio motor desta populacdo e seu impacto sobre a
participacao. Este trabalho de carater descritivo e exploratério, é parte de um
estudo multicéntrico transversal em que os participantes foram recrutados e
avaliados através do Projeto Participa Brasil, o qual visa desenvolver curvas de

desenvolvimento de criangas e adolescentes de todas as regides do Brasil.
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Estudo 1: Fatores de risco para declinio motor em adolescentes e
adultos com Paralisia Cerebral: uma revisao sistematica
Resumo

Introdugdo: Embora a lesao cerebral causada pela paralisia cerebral (PC) nao
seja progressiva, muitas vezes ha um agravamento das condi¢des fisicas
durante a transicdo para a adolescéncia e a idade adulta. No entanto, ha
poucas informacdes sistematizadas sobre os fatores de risco a serem
monitorados, objetivo deste estudo. Métodos: Esta revisdo sistematica foi
registrada no PROSPERO (CRD42022311783). Os estudos incluidos deveriam
atender aos seguintes critérios: participantes com diagnéstico de PC, idade
entre 10 e 59 anos; estudos com énfase na funcdo motora, relatando analise
quantitativa do efeito da idade na fungcdo motora ou fatores de risco que
influenciam no declinio ou melhora da capacidade motora; publicado em inglés;
em qualquer ano de publicagdo; ser um artigo cientifico; qualquer desenho
metodoldgico. A selegcdo e extracdo de dados foi realizada usando o software
Covidence. Para avaliar o risco de viés, foi utilizada uma lista de verificagao
com base nas diretrizes do STROBE. Fatores de risco estatisticamente
significativos em pelo menos um estudo e presentes em mais de um estudo
foram relatados. Resultados: 22 estudos preencheram os critérios de inclusio.
Fatores relevantes para alteragdes na fungdo motora grossa (n=15 estudos)
foram dor, aspectos neuromusculoesqueléticos, marcha alterada, nivel
GMFCS, idade e historia de cirurgia; para a marcha (n=11) os principais fatores
foram desempenho da mobilidade, marcha alterada, idade, nivel de dor no
GFMCS e aspectos neuromusculoesqueléticos; e para funcgdes
neuromusculoesqueléticas (n=4) marcha alterada, aspectos
neuromusculoesqueléticos, idade, dor e nivel de GMFCS foram os principais
fatores. Conclusao: Esta revisdo resume os principais fatores que parecem
influenciar o declinio ou melhora no funcionamento de adolescentes e adultos
com PC. A identificacdo desses fatores & relevante para o planejamento de
intervengdes e programas de transicdo para essa populagdo. Estudos com
baixo risco de viés confirmam a ocorréncia de declinio em diversos desfechos
motores, sendo os principais fatores associados a idade, nivel de GMFCS e
dor. Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Transigdo para Cuidados de Adultos;

declinio na habilidade motora grossa; limitagdo de mobilidade; declinio motor.
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1. Introducao e justificativa

A Paralisia Cerebral (PC) compreende um conjunto de disturbios do
movimento e postura, levando a limitagdes de atividades, que podem ser
atribuidas a uma les&o n&o progressiva ocorrida durante o desenvolvimento do
cérebro imaturo (Bax et al., 2005). A prevaléncia estimada de PC varia de 1 a
quase 4 por 1.000 nascidos vivos e pode ser maior em paises de baixa e média
renda (CDC, 2022). Os disturbios motores podem estar associados a
alteragbes sensoriais, cognitivas, perceptivas, de comunicagdo e
comportamentais, disturbios convulsivos e deficiéncias musculoesqueléticas
secundarias (Bax et al., 2005; Thorpe et al., 2021).

A expectativa de vida dos individuos com PC vem alcangcando a da
populagdo em geral como resultado da crescente taxa de sobrevivéncia de
recém-nascidos com baixo e muito baixo peso ao nascer e também devido aos
avangos nos cuidados de saude neonatal (Tosi et al., 2009; Westbom et al.,
2011). Essa maior longevidade leva a uma maior ocorréncia de individuos com
PC passando pelo periodo de transi¢cdo da infancia para a adolescéncia e vida
adulta. Assim, € necessario direcionar cuidados de saude especificos a esta
populacao jovem permitindo-lhes receber servigos com enfoque adequado de
acordo com as especificidades relacionadas com estas fases da vida (Bolger et
al., 2016; Ryan et al., 2020).

A transigdo na saude é definida como uma “acgdo planejada destinada a
atender as necessidades médicas, psicossociais, educacionais e vocacionais
de adolescentes e adultos com condigdes cronicas de saude, de sistemas de
cuidados centrados na crianga para sistemas de saude voltados para adultos”
(Myers et al. ., 2020). No entanto, sabe-se que apesar da importancia deste
processo de transicdo para os adolescentes com PC, ainda nido esta bem
integrado nas praticas de cuidados de saude (Wong et al., 2010; Ryan et al.,
2020).

Embora a leséo cerebral causada pela PC n&o seja progressiva, sabe-se
que uma alta incidéncia de piora das condi¢des fisicas ocorre nesses
individuos durante o periodo de transigao para a adolescéncia e para a vida
adulta. O declinio funcional pode ser definido como “a perda da autonomia e/ou

independéncia, podendo restringir a participagéo social do individuo” (Brasil,
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2014). Em individuos com PC, além da diminuicdo da mobilidade, também s&o
frequentemente observadas pioras nas estruturas e fungdes do corpo (Myers et
al., 2020; Ferreira et al., 2020).

Uma reviséo sistematica avaliando o declinio da marcha em adultos com
PC mostrou que, embora aproximadamente 70 a 80% das pessoas com PC
sejam capazes de caminhar independentemente ou com assisténcia, as
evidéncias indicam que 25% ou mais dos adultos jovens com PC podem
apresentar declinio ou deterioragdo da marcha durante a sua vida (Morgan et
al., 2014). A deterioragdo da marcha geralmente ocorre entre os 20 e 30 anos
de idade (Morgan et al., 2014). Individuos ambulatoriais (GMFCS nivel | a Il)
podem comecgar a andar com mais dificuldade e aqueles com marcha mais
severamente comprometida (GMFCS nivel Ill a IV) podem parar de andar ao
longo dos anos (Morgan et al., 2014).

Alteragbes secundarias no sistema musculo-esquelético incluem
aumento da frequéncia e intensidade da dor, alteragdes no equilibrio, fadiga e
instabilidade postural (Morgan et al., 2014). Além do nivel GMFCS e idade,
outros fatores frequentemente citados na literatura como relacionados ao
declinio motor incluem a presenca de dor, topografia do comprometimento
motor e presenga de comorbidades (Morgan et al., 2014). A dor é considerada
a comorbidade mais comum entre os individuos com PC e esta
constantemente associada a reducdo da qualidade de vida e bem-estar.
Segundo evidéncias recentes, a dor cronica moderada e intensa afeta cerca de
25% das criangas com PC, interferindo em suas atividades diarias, com
aumento de intensidade durante a transicdo da infancia para a vida adulta
(Shearer et al., 2022 ).

Apesar desses dados, ha uma necessidade crescente de mais
informacbes para apoiar praticas de cuidados de saude para criangas,
adolescentes e jovens em transicdo para a vida adulta e para orientar
pesquisas futuras sobre o desenvolvimento de sua saude (Bolger et al., 2016;
Solanke et al., 2018 ). Até o momento, faltam dados sistematizados sobre os
fatores que precisam ser monitorados ou promovidos ao longo do
desenvolvimento de individuos com PC para prevenir o declinio motor de forma
ampla, ndo focando apenas nos parametros da marcha, pois a PC também

inclui individuos que ndo conseguem andar. Assim, o objetivo desta reviséo &
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identificar fatores de risco para declinio motor em adolescentes e adultos com

paralisia cerebral

2. Métodos

2.1 Desenho do estudo e aspectos éticos

Os procedimentos de revisao foram baseados nas recomendacgdes das
Diretrizes de Itens de Relato Preferidos para Revisbes Sistematicas e
Meta-analises (PRISMA). O desenvolvimento da questdo de estudo foi
baseado na estratégia PICO, onde foi definido como: quais fatores de risco
influenciam no declinio motor de adolescentes e adultos com paralisia
cerebral? Os elementos foram assim descritos: Participantes: Adolescentes e
adultos com PC; Intervengao: ndo aplicavel, Comparador: sem PC ou sem
declinio motor; Desfecho: fatores de cada dominio da CIF que estéo

significativamente relacionados com o resultado motor (Tricco et al., 2018).

Esta revisdo sistematica da literatura foi registrada nos registros
prospectivos internacionais de revisdes sistematicas (PROSPERO) sob o
numero de registro CRD42022311783.

2.2 Critérios de inclusao e exclusao

Critério de inclusao

Os critérios de inclusdo foram os seguintes: 1) Participantes com
diagndstico de paralisia cerebral; 2) Houve participantes com idades
compreendidas entre os 10 e os 59 anos (Hanna et al., 2009), ainda que a
idade média fosse inferior; 3) Estudos que analisaram o efeito da idade na
funcdo motora ou com analise dos fatores que influenciam no declinio da
capacidade funcional, com énfase na fungdo motora; 4) Publicado em inglés; 5)
Qualquer ano de publicacéo; 6) Artigos cientificos; e 7) Com qualquer
delineamento metodoldgico, desde que incluisse uma analise quantitativa dos

fatores de risco relacionados ao declinio motor.
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Critério de exclusao

Foram excluidos os seguintes estudos: 1) Artigos que avaliaram outras
populagdes (criangas ou idosos), ou incluiram adolescentes ou adultos com
outras deficiéncias que nado PC; 2) Publicagbes que n&o sejam artigos
cientificos, como resumos, capitulos de livros, teses, opinides de especialistas,
entre outros; e 3) Estudos que ndo analisaram quantitativamente os fatores de

risco para declinio motor.

2.3 Estratégia de busca

A estratégia de busca sistematica da literatura foi realizada em trés
bases de dados eletrdonicas: Pubmed/Medline, Scopus, Cinahl, sendo incluidos
apenas estudos em inglés, abrangendo todos os anos de publicagdo até margo
de 2022. Os termos de busca foram personalizados para cada base de dados e
a estratégia de busca incluiu as seguintes palavras-chave, de acordo com o
MeSh: a) Paralisia cerebral; b) Adolescentes; c¢) Desenvolvimento
musculoesquelético; d) Sistema musculoesquelético; e) Transicdo para
cuidados de adultos; f) Limitagcdo da mobilidade.

Os descritores contidos foram combinados entre si usando o operador
booleano “OR”. O grupo de descritores de cada categoria foi cruzado com os

demais grupos por meio do operador booleano “AND” (Tabela 1).



28

Tabela 1: Estratégia de busca

Base de dados Estratégias de busca

Pubmed/Medline ((((Musculoskeletal Development) OR (Transition
to Adult Care)) OR (mobility limitation)) OR (decline in
gross motor capacity)) OR (decline in function)) AND

(cerebral palsy).

Scopus ( "cerebral palsy" ) AND ( "decline in function" )
OR ( "decline in gross motor capacity" ) OR ( "mobility
limitation" ) OR ( "Transition to Adult Care" ) OR (
"Musculoskeletal system" ).

Cinanhl musculoskeletal system function OR transition to
adult care OR mobility limitation OR decline in gross

motor capacity OR decline in function AND cerebral

palsy.

Uma busca manual também foi realizada nas listas de referéncias dos

artigos incluidos.

2.4 Selecao de estudos

A selecdo de dados e extragdo de estudos foi realizada usando o
software Covidence para armazenar e gerenciar os dados durante o
desenvolvimento da revisdo. A selecao dos estudos foi feita com base na
leitura dos titulos e resumos, texto completo. A extragdo de dados e as
avaliagbes de qualidade e risco de viés foram realizadas de forma
independente por dois revisores, e um terceiro revisor analisou os conflitos de

forma independente, com base nos critérios de inclusdo e exclusao.

2.5 Extrac&o de dados

Foi utilizado um formulario padronizado para extracdo de dados

desenvolvido pela equipe de pesquisa e previamente testado nos primeiros
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estudos para estabelecer a consisténcia dos dados com o objetivo do estudo.
Os seguintes dados foram extraidos: (1) Caracteristicas do estudo (Titulo do
estudo, Sobrenome do primeiro autor, Ano, Pais de origem (dos participantes
do estudo e, se nao disponivel, do primeiro autor); Desenho do estudo ( com
base na propria descricdo do estudo)); (2) Caracteristicas dos participantes
(Numero de participantes que completaram o estudo, ldade média, sexo, tipo
de PC [unilateral / bilateral], nivel do GMFCS, variaveis analisadas, fatores
relacionados ao declinio motor analisados, dominios da CIF cobertos por
medidas de resultado, resultados motores ).

Os resultados foram organizados em tabela, descrevendo a qualidade e
a quantidade de estudos que apresentaram cada fator de risco, se significativo
ou nao. Os fatores analisados foram entdo avaliados para subsidiar uma
recomendacgao de aspectos a serem monitorados em individuos com PC. O
fator foi considerado relevante e incluido na revisdo quando identificado como
estatisticamente significativo em pelo menos um estudo que apresentasse risco
de viés baixo a moderado e se o0 mesmo desfecho fosse identificado como
estatisticamente significativo em pelo menos dois estudos com risco moderado
a alto de viés viés ( Linsell et al., 2016 ). Em seguida, os resultados do declinio
motor foram agrupados em “Fungdo motora grossa (por exemplo, de estudos
usando GMFM-66 e GMFCS); Habilidades da marcha; Fungdes
neuromusculoesqueléticas (por exemplo: diminuicdo da forga, ADM,
morbidades musculoesqueléticas); Resultados adicionais encontrados foram
listados como Outros resultados. Embora o estudo inicialmente se
concentrasse nos fatores de risco, sempre que encontramos fatores que
demonstraram prevenir o declinio, eles também foram incluidos no estudo,
desde que preenchessem os critérios para serem considerados um fator
relevante.

2.6 Avaliacao de risco de viés

Para avaliar o risco de viés, foi utilizada uma lista de verificagcao de
classificagado adaptada, onde as perguntas foram selecionadas de acordo com
as diretrizes do Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology (STROBE) (Visicato et al., 2015; Santana et al., 2022). No

checklist foram considerados os seguintes aspectos: (1) apresentagdo dos
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objetivos do estudo; (2) justificativa das hipoteses do estudo; (3) uso de design
adequado para atender aos objetivos; (4) delineamento dos participantes, (5)
critérios de inclusao propostos pelo estudo; (6) exposicdo do recrutamento de
voluntarios; (7) descricdo do tipo de amostragem; (8) aspectos éticos; (9)
voluntarios n&o participantes ou excluidos do estudo; (10) calculo amostral para
selecdo dos voluntarios; (11) descricdo das variaveis; (12) uso de métodos
estatisticos apropriados para analisar o resultado; (13) medidas descritivas de
precisao ou variabilidade dos resultados do estudo; (14) validade externa do
estudo; (15) achados claros e objetivos; e (16) limitagdes.

Para a pontuacéo do checklist, ela foi feita com base na descri¢cao clara
dos dados de cada estudo, pontuando 1 para estudos que relatam o item
avaliado e 0 para aqueles que n&o relatam claramente esse item. A pontuagao
maxima para cada estudo é de 16 pontos, e estudos com pontuacéo entre 12 e
16 foram considerados com poucas limitagbes metodoldgicas, sendo
classificados como de boa qualidade; pontuagdes entre 7 e 11 pontos indicam
limitacbes metodolégicas moderadas, sendo o estudo classificado como
regular; um estudo com pontuacgdo inferior a 7 pontos representa limitacoes
metodoldgicas significativas, e entdo a qualidade do estudo foi classificada

como ruim (Visicato et al., 2015).

3. Resultados

As buscas reuniram 1652 artigos no total. Depois de excluir duplicatas,
1.423 artigos unicos foram identificados. Destes, 1.356 foram considerados
irrelevantes com base na leitura dos titulos e resumos. Selecionamos 51
artigos que pareciam atender aos critérios de inclusdo para leitura do texto
completo. Entédo, 29 estudos foram excluidos, sendo 6 estudos qualitativos, 21
estudos ndo descreveram fatores associados ao declinio motor e 2 estudos
eram revisdes sistematicas (Figura 1). Os 22 estudos restantes procederam a

extracao de dados (Tabela 2). Nenhum artigo foi selecionado na busca manual.
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Figura 1: Selegdo dos estudos

e p
1.652 estudos identificados
no Pubmed, Scopus e —— 229 duplicatas
\Cinahl. )

1423 estudos selecionados
no titulo e no resumo.

l

51 analisados em texto
completo

> ‘ 1356 estudos irrelevantes J

29 deletados
- 6: Estudos qualitativos, onde nao foi
possivel extrair fatores de risco.
- 21: Nao analisaram fatores que
influenciaram no declinio funcional;

o - 2: Por serem revisoes sistematicas
22 incluidos

3.1 Caracterizacao dos estudos

Como mostrado na Tabela 2, o desenho de estudo mais frequente
(conforme descrito pelos autores) foi Longitudinal (n=10); seguido de
Transversal (n=6); Coorte (n=3); Observacional (n=2); e Retrospectivo (n=1).
Os paises dos estudos selecionados foram os Estados Unidos (n=8); Australia
(n=2); Holanda (n=3); e Canada (n=3). Taiwan, Noruega, Reino Unido, Australia
e Japao apresentaram um estudo cada. O tamanho médio da amostra foi de
771 participantes (variando de 25 a 13.271), com apenas um estudo com mais
de 1.000 participantes. Em relagdo ao GMFCS, os niveis dos estudos foram
distribuidos em I-ll (n=19 estudos), Ill (n=18); IV (17) e V (n=16). A distribuicao
do comprometimento motor dos participantes foi unilateral em 16 e bilateral em
29 estudos; em 6 estudos a topografia ndo foi informada. No total, 33 fatores de
risco foram avaliados nos estudos, 7 dos quais foram considerados relevantes,

conforme sera descrito a seguir.
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Tabela 2- Caracteristicas dos estudos que relatam analises de fatores de risco para declinio funcional em adolescentes e adultos jovens com paralisia

cerebral
Participantes
Autor/ Paisde  Desenho do Idade/Sexo Fatores de risco para declinio
Ano origem estudo Caracteristicas clinicas (F-M) Instrumentos de avaliagao funcional avaliados
Projeto de PC (Espastica, Distbnica, Dor, Aspectos
Baird et Reino coorte ou grupo Discinética); n: 338; 8 anos; GMFCS, FMS. Questionario neuromusculoesqueléticos (coluna
al., 2021 Unido nao aleatério GMFCS: |, I I, VeV (137-201)  para Dor, KIDSCREEN e membros inferiores).
Dor, Aspectos
neuromusculoesqueléticos
(amplitude de movimento e
alinhamento espinhal); Variaveis
antropométricas (aumento da dobra
PC (Hemiplégica, Diplégica, SAROMM, GMFM-66, GMFCS, cutanea do triceps, circunferéncia
Quadriplégica, Unilateral, Questionario de Dor, HUI-3, do meio do brago e a relagao entre
Bartlett et Bilateral, Ataxica); n: 135; 14 anos; Questionario auto administrado a circunferéncia do bracgo e a altura

al., 2010 Canada Longitudinal GMFCS:IIl, VeV (59-76). de atividade fisica do joelho).
PC (Hemiplégica, Diplégica, PC: 7,8
Bell et al., Estados Quadriplégica); n: 48; GC: anos; GC: Analise de marcha, exame Idade, Dor, Aspectos
2002  Unidos  Transversal 28; 10,1 anos; clinico (ADM passiva, forca neuromusculoesquléticos.
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(18-10). muscular manual, medidas
estimadas de torcdo, EMG
Buckland Dados clinicos (cirurgia, Aspectos
etal, Estados Revisdo informagdes radiogréaficas) neuromusculoesquléticos
2021 Unidos Retrospectiva PC; n: 84; GMFCS:IVeV 13,6 anos CPCHILD, estado do quadril (hiperlordose lombar).
PC + cirurgia joelho (Hem
Church et Estados Diplégica); n: 59; GMFCS: | GDI, GMFM- D, GMFCS, GMFCS, Alteragbes de marcha
al., 2018 Unidos Longitudinal IV 20 anos. PROMIS (variaveis cinematicas).
PC (Diplégica); n: 255; GMFCS, Idade, Aspectos
Davids et Estados (F/M: 90-65); GMFCS: I, I, GMFCS, Dinamémetro portatii  neuromusculoesquléticos (relagdo
al., 2014 Unidos Transversal I, VeV 13 anos. (Forga muscular isométrica) forga/peso).
PC (Hemiplégica, Diplégica,
Projeto de Quadriplégica, Unilateral,
Day et Estados coorte ou grupo Bilateral, Ataxica); n: 13.
al., 2007 Unidos n&o aleatério 271; GMFCS: |, Il lll e IV 17,5 anos. CDER, GFMCS GMFCS, Idade.
MIF, SF-36, COPM, GG,
GMFCS, questionario
Gannotti PC (Hemiplégica, Diplégica, semi-estruturado (participagao,
etal.,, Estados Quadriplégica); n: 26; 25  anos; fatores pessoais e ambientais), Dor, saide mental, Peso corporal,
2013 Unidos Longitudinal GMFCS: |, I, lll e IV (15-11) peso corporal, ADM Participagdo (moradia.
TC6, LSU, TUS, Dinamémetro
Gillett et 25 anos; isocinético (forca muscular GMFCS, |dade, Forga isométrica de
al., 2018 Austrdlia  Transversal PC;n:33; GMFCS:lell; (15-18) isométrica), ultrassom muscular flexores plantares.
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PC (Hemiplégica, Diplégica,

Quadriplégica, Unilateral,
Hanna et Bilateral, Ataxica); n: 657;
al.,, 2009 Canada Longitudinal GMFCS: I, 1, 11I,IVeV 3,6 anos GMFM-66, GMFCS GMFCS, Idade.
Harvey,
etal, PC (Diplégica)+cirurga); n: 11,1 anos; GMFCS, cirurgia (multinivel evento
2012  Australia  Longitudinal 156; GMFCS: I, I, llle IV (57-99) GMFCS; FMS unico).
26 anos e 8 GMFCS; Questionario de
Himuro et meses; auto-relato e/ou proxy GMFCS, Idade, Aspectos
al., 2018 Japdo  Transversal PC;n: 386 (172-213)  desenvolvido para o estudo neuromusculoesquléticos.
PC (Hemiplégica, Diplégica,
Quadriplégica, Ataxica,
Ho et al., Distbnico); n: 92; GMFCS: 12,8 anos;
2017 Taiwan Longitudinal I, I 1, IVeV (35-57) GMFM-66; GMFCS; ASKp GMFCS, Idade
TC6, TUG, Escala de Borg, GMFCS, Dor, Aspectos
Maanum GMFCS, FMS, Questionario de neuromusculoesquléticos (angulo
etal., PC (Unilateral, Bilateral); n: 39 anos; marcha e Dor, dados popliteo), Tipo de PC, Desempenho
2010 Noruega Transversal 126; GMFCS: |, Il e lll (73-53) demograficos em mobilidade .
Morgan PC (Hemiplégica, GMFCS; TC6M; TUG;
et al., Diplégica); n: 25; GMFCS: 41 anos; FROP-comunidade; CTSIB; GMFCS, Alteragbes de marcha |,
2013  Austrdlia Observacional I, I, 11, 1IVeV (16-9) Escala de Equilibrio de Berg; Alteracao de equilibrio .
Ounpuu Estados PC (Hemiplégica, Diplégica, 9,5 anos; Exame fisico, analise de Idade, Histérico de cirurgia, indice
et al, Unidos Longitudinal ~ Quadriplégica)+ cirurgia  (11-11)  marcha ,EMG de massa corporal, Altura e Peso.
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2015

multinivel; n: 22; GMFCS: |,
I, llelVv,;

Sienko  Estados

PC; n: 97; GMFCS: |, II, 1l

GMFCS, BRFSS, BPI,FAS,

Idade, GMFCS, Dor, Estado geral

de saude, Apoio emocional, Fadiga

2017 Unidos Transversal VeV 23,8 anos. PHQ-9, MHLC e Depresséo.
PC (Hemiplégica, Diplégica,
Quadriplégica, Unilateral, 9 anos e 6
SMITS et Bilateral, Ataxica); n: 423; meses;
al., 2013 Holanda Longitudinal GMFCS: LI, I, IVeV (163-260). GMFM-66, GMFCS GMFCS, Idade.
Smits et PC; n: 551; GMFCS: |, Il, 10anos; PEDI (mobilidade e
al.,, 2019 Holanda Longitudinal 1ll,IVeV (225-326) auto-cuidado), GMFCS GMFCS, Idade e Autocuidado.
Projeto de
Usuba et coorte ou grupo PC; n: 54; GMFCS: |, I, lll, 30,4 anos;
al., 2014 Canada nao aleatério VeV (25-29) GMFCS, SRH, HUI3, AQoL Idade
PC (Hemiplégica, Diplégica,
Van Eck Quadriplégica, Unilateral,
et al., Bilateral, Ataxica); n: 105; 11 anos; Idade, tipo motor, distribuicdo da
2008 Holanda Longitudinal GMFCS: I, Il 1II, IV eV (38-63) VABS, GMFM-66, GMFCS PC, sexo e GMFCS.
31,3 anos;
Veerbeek PC (Diplégica)+SDR; n: 26; (10-16); Idade; Desempenho em Mobilidade
etal, Africado GC (sem PC): 26; GMFCS: 35,7 anos; LIFE-H 3.1, FMS, questionario ; Moradia, Fitness, Cuidados
2019 Sul Observacional |, 1l e lll (10-16)  socio-demografico pessoais e Recreacao.
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Legenda: *= fatores de risco considerados relevantes segundo os critérios da revisdo; PC= Paralisia Cerebral; GMFCS= Sistema de Classificagdo da
Funcao Motora Grossa ; GMFM= Medida de Fungdo Motora Grossa; LIFE-H= Assessment of Life Habits; FMS= Escala de Mobilidade Funcional,
PEDI= Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade; TC6= Teste de caminhada de 6 minutos; TUG= Timed Up and Go; BBS= Escala de
Equilibrio de Berg; LSU= Lateral step-up; TSU= Timed up-stairs; BPI= Inventario Breve de Dor; GGI= Gillette Gait Index; SF-36= Questionario de
qualidade de vida; VABS= Vineland Adaptive Behavior Scales; HUI-3= Health Utilities Index; EMG= Eletromiografia dindmica; CPCHILD= Caregiver
Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities Questionnaire; PROMIS= Saude Global do PROMIS; CDER= Client Development Evaluation
Report; COPM= Medida Canadense de Desempenho Ocupacional; ASKp= Escala de Atividades para Criangas; FROP-comunity= Falls risk for older
People in the community; CTSIB= Clinical Test of Sensory Interaction and Balance; BRFSS= Behavioral Risk Factor Surveillance System; BPI= Scale
of the Brief Pain Inventory; FAS= Escala de Avaliacdo de Fadiga; PHQ-9= Patient Health Questionnaire-9; MHLC= Escala de locus de controle de
salude; ADM= Amplitude de movimento; SAROMM= Spinal Alignment and Range of Motion Measure; F= Feminino; M= Masculino; NA= Nao se

aplica.


https://www.nari.net.au/frop-com
https://www.nari.net.au/frop-com
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3.3 Fatores de risco para declinio motor

Os fatores relevantes identificados nesta revisdo como colaboradores
para o declinio motor de pessoas com PC foram: idade, nivel do GMFCS, dor,
alteragdes dos parametros da marcha, aspectos neuromusculoesqueléticos,
desempenho da mobilidade e histéria de cirurgia (Tabela 3).

Fatores de risco para o declinio da fungdo motora grossa foram
identificados em quinze estudos, que incluiram idade, nivel do GMFCS,
aspectos neuromusculoesqueléticos, dor, histéria de cirurgias, marcha alterada
foi listada como fator de protecédo. A deterioragdo da marcha foi um indicador
de declinio motor em onze estudos, destacando fatores como nivel de GMFCS,
idade, dor, aspectos neuromusculoesqueléticos, parametros de marcha
alterados, mobilidade de desempenho como fatores de risco. O declinio das
fungdes neuromusculoesqueléticas foi citado em quatro estudos, indicando
fatores como os aspectos neuromusculoesqueléticos, dor, nivel do GMFCS,
alteragdes na marcha, idade, historia de cirurgias e como fatores de risco.

Outros desfechos encontrados foram declinio nas habilidades de
autocuidado (n=1), qualidade de vida relacionada a saude (n=1) e desempenho
e satisfagdo com habitos de vida (n=1).

Ao avaliar o risco de viés dos estudos incluidos, todos os estudos foram

classificados como de baixo risco (Tabela 4).
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Table 3 - Fatores de risco significativos para o declinio motor.

Componentes de
funcionalidade avaliados para

declinio

Fatores de risco significativos

Funcao Motora Grossa

Idade (Church et al., 2018; Davids et al., 2014; Gillett et al., 2018;
Hanna et al., 2009; Himuro et al., 2018; Ho et al., 2017; Sienko 2017;
Smits et al., 2013; Smits et al., 2019; Usuba et al., 2014; Van Eck et
al., 2008; Veerbeek et al., 2019)

GMFCS (Church et al., 2018; Davids et al., 2014; Gillett et al.,
2018; Hanna et al., 2009; Harvey, et al., 2012; Himuro et al., 2018;
Ho et al., 2017; Sienko 2017; SMITS et al., 2013; Smits et al., 2019;
Van Eck et al., 2008)

Aspectos neuromusculoesqueléticos (Bell et al., 2002; Bartlett et
al., 2010; Davids et al., 2014; Himuro et al., 2018)

Dor (Bell et al., 2002; Bartlett et al., 2010; Sienko 2017; Himuro et al
2018)

Histérico de cirurgia (Harvey, et al., 2012; Church et al., 2018)

Alteracao nos parametros da marcha (Church et al., 2018)

Marcha GMFCS (Church et al., 2018; Day et al., 2007; Gillett et al., 2018;
Maanum et al., 2010; Morgan et al., 2013; Sienko 2017)
Idade (Bell et al., 2002; Day et al., 2007; Gillett et al., 2018; Ounpuu
et al., 2015; Sienko 2017)
Dor (Baird et al., 2021; Gannotti et al., 2013; Maanum et al., 2010;
Sienko 2017)
Aspectos neuromusculoesqueléticos (Baird et al., 2021; Bell et
al., 2002; Maanum et al., 2010)
Historico de cirurgia (Veerbeek et al., 2019; Ounpuu et al., 2015; Ct
Alteragao nos parametros da marcha (Church et al., 2018; Morgan
Desempenho de mobilidade (Maanum et al., 2010)

Funcbes Aspectos neuromusculoesqueléticos (Bell et al., 2002; Buckland

Neuromusculosesqueléticas

et al., 2021)

Dor (Bell et al., 2002; Gannotti et al., 2013)

GMFCS (Church et al., 2018)

Alteragao nos parametros da marcha (Church et al., 2018)

Idade (Bell et al., 2002)

Histérico de cirurgia (Church et al., 2018)

Legenda: GMFCS= Gross Motor Function Classification Systm



Tabela 4: Risco de viés dos 24 estudos motores incluidos na revisao

Authors Qualidade do Estudo
1 2 |3 4 5 6|78 9 |10 | 11 |12 | 13 | 14 | 15 | 16 | Total | Baixo (12-16);
Moderado
(7-11); Alto
(less than 7)
Baird et al., 1 11 1.0 1 1 0 1 1 11 11 1 14 Baixo
Bartlett et al., 1 1.0 1 0o 1 0 1 1 1 1 1 1 1 1 13 Baixo
Bell et al., 1 11 1 1 11 0 1 0 1 1 1.0 1 12 Baixo
Buckland et al., 1 11 1 1 11 1 1 1 11 11 1 16 Baixo
Church et al., 1 1.0 0 1 11 1 1. 0 1 1 11 1 13 Baixo
Davids et al., 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 16 Baixo
Day et al., 1 11 1 1 11 0 1. 0 1 1 11 1 14 Baixo
Gannotti et al., 1 11 1 1 11 1 1 1 11 11 1 16 Baixo
Gillett et al., 1 11 1 1 11 1 1 1 1 1 1 1 1 16 Baixo
Hanna et al., 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 16 Baixo
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Harvey, et al.,

Himuro et al.,

Ho et al.,

Maanum et al.,

Morgan et al.,

Ounpuu et al.,

Sienko

Smits et al.,

Smits et al.,

Usuba et al.,

Van Eck et al.,

Veerbeek et al.,

14 Baixo
16 Baixo
16 Baixo
14 Baixo
16 Baixo
12 Baixo
16 Baixo
16 Baixo
15 Baixo
13 Baixo
14 Baixo
15 Baixo
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4. Discussao
Esta revisao teve como objetivo identificar fatores de risco para declinio
motor em adolescentes e adultos com paralisia cerebral. Fatores como dor,
desempenho da mobilidade, alteracbes nos parametros da marcha, nivel do
GMFCS, idade, historia de cirurgia e aspectos neuromusculoesqueléticos foram

identificados como os fatores de risco mais recorrentes relatados na literatura.

A grande maioria dos estudos na reviséo foi realizada em paises de alta
renda, como Estados Unidos, Holanda e Canada. Os estudos de Leite et al.,
(2022) e Chagas et al (2022) corroboram com nossos resultados, pois também
observaram que a literatura disponivel relacionada a criangas e adolescentes
com PC em geral vém de paises de alta renda. Esse fato pode estar
relacionado aos grandes investimentos em pesquisa e recursos direcionados
para atividades e participagdo que esses paises tém quando comparados a
paises de baixa renda. Assim, ainda sdo poucos os estudos realizados em
paises de baixa e média renda, sendo urgente a necessidade de informagdes
sobre os fatores de risco relacionados ao declinio motor de individuos com PC
nessas regides, pois sua situagao sociocultural e/ou socioeconémica pode ter

influenciado um impacto diferente sobre os fatores de risco.

O delineamento metodolégico mais frequente foi o de estudos
longitudinais, o que pode ser explicado pelo fato de esse delineamento permitir
monitorar mudancgas na funcionalidade ao longo do tempo (Silva et al., 2013).
Assim, devido a necessidade e importdncia de estabelecer curvas de
desenvolvimento em individuos com PC (Chagas et al., 2022) estudos que
acompanhem os efeitos de intervengdes e mudancas na estrutura e funcdes
corporais para as proximas fases da vida desses individuos sdo essenciais

para uma compreensao mais ampla de seu desenvolvimento.

Em relacdo a caracterizacdo dos participantes, a maioria dos estudos
incluiu individuos com PC classificados nos niveis | a lll do GMFCS, o que
pode estar relacionado ao fato de serem deambuladores independentes ou
serem capazes de deambular com dispositivos auxiliares, o que pode facilitar
sua participagdo em pesquisas, em comparacdo com individuos com funcao

motora mais severa, como GMFCS nivel IV ou V. Achados semelhantes
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também foram observados no estudo de Furtado et al., (2022), relatando maior
frequéncia de estudos em criangcas com PC com GMFCS leve a moderado
niveis. Embora os individuos com GMFCS niveis IV e V sejam mais vulneraveis
ao declinio motor ao longo dos anos, a literatura ainda € escassa sobre essa
populacdo, principalmente olhando para os fatores que influenciam seu

desenvolvimento ou declinio.

Em relagdo a topografia do comprometimento motor, o bilateral foi
relatado com maior frequéncia entre os estudos incluidos, enquanto o unilateral
foi o tipo de PC menos relatado. Novamente, isso pode estar relacionado a
tendéncia dos estudos de incluir predominantemente mais individuos com
comprometimento motor leve a moderado (GMFCS I-lll) e também devido as
tendéncias epidemioldgicas (Hali et al., 2021). Nas se¢bes seguintes iremos
resumir e discutir as evidéncias compiladas nesta revisdo sobre os principais
fatores de risco que afetam os varios desfechos relacionados ao declinio motor

de adolescentes e adultos com PC de todos os subtipos e niveis funcionais.
4.1 Declinio na fungdo motora grossa

Quinze estudos identificaram fatores de risco que resultaram em um
declinio na fungdo motora grossa, medida por meio de instrumentos como a
Medida da Fungdo Motora Grossa (GMFM-66), mobilidade PEDI e GMFCS. O
declinio da funcdo motora grossa em individuos com PC tém sido
consistentemente descrito com os escores da dimensdo D do GMFM
mostrando uma diminuigdo em adultos jovens com PC de 68% para 61% ao
longo de 12 anos (Church et al., 2018). Da mesma forma, Voorman et al.,
(2007) documentaram uma diminuigdo na pontuagdo do GMFM-66 ao longo de

2 anos em criangas e adolescentes até 12 anos de idade.

Os fatores de risco que podem contribuir para essas redugdes nos
escores do GMFM-66 incluem a presenca de dor, com aproximadamente 3%
da variagdo na queda nos escores do GMFM-66 sendo atribuiveis ao numero
médio de locais totais de dor (Bartlett et al. , 2010; Sienko 2017; Himuro et al.,
2018).
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Como esperado, os resultados desta revisdo também destacam a idade
como um fator de risco frequente para o declinio da fungdo motora grossa em
adolescentes e adultos com PC, mostrando que com a idade a probabilidade
de declinio aumenta, mas ha uma interacdo com o GMFCS dos individuos
(Davids et al., 2014; Gillett et al., 2018; Hanna et al., 2009; Himuro et al., 2018;
Ho et al., 2017; SMITS et al., 2013; Smits et al., 2019 ; Usuba et al., 2014).

Nesse sentido, no estudo de Smits et al. (2019), individuos com niveis
GMFCS leve a moderado (l-lll), apresentaram maior limitacdo de
desenvolvimento no dominio mobilidade da escala PEDI, e periodos mais
longos em desenvolvimento quando comparados aqueles com niveis GMFCS
mais severos. Isso significa que individuos com GMFCS nivel | podem atingir
escores mais elevados, uma vez que os limites estimados para pontuacédo na
escala PEDI diminuem gradativamente de acordo com o nivel GMFCS do

individuo avaliado.

Esses dados corroboram os achados de Hanna et al. (2009), em que a
idade, combinada com os niveis do GMFCS, foram preditivos de pico motor
grosso e declinio. Enquanto os individuos nos niveis GMFCS | e Il n&o
apresentaram declinio na fungdo motora grossa de acordo com o GMFM-66,
aqueles entre os niveis Ill a V atingiram o pico entre 6 e 7 anos de idade,
apresentando declinios significativos na adolescéncia e na idade adulta. Da
mesma forma, Burgess et al. (2021) mostraram que criangcas em niveis leve a
moderado (GMFCS I-lll ) melhoraram e/ou continuaram a desenvolver tanto
sua capacidade motora quanto sua mobilidade funcional ao longo do tempo (18
meses a 8-12 anos de idade). No entanto, aqueles em niveis mais graves
(GMFCS IV e V) atingiram um platé de desenvolvimento aos 5 anos de idade e
nao apresentaram mais alteragdes na capacidade motora e no desempenho

funcional.

Até o momento, varios outros estudos complementaram a influéncia do
nivel do GMFCS como fator de risco para o declinio da fungao motora grossa,
com resultados semelhantes aos discutidos anteriormente, tanto na primeira

década de vida quanto em adultos (Ho et al., 2017 ; Usuba et al., 2014, Davids
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et al., 2014; Gillett et al., 2018; Harvey et al., 2012; Sienko, 2017; Smits et al.,
2013; Van Eck et al., 2008).

As condicdes musculoesqueléticas também foram apontadas como
fatores relevantes para o declinio motor. No estudo de Davids et al. (2014),
individuos com maior forgca muscular em membros inferiores apresentaram
maior probabilidade de caminhar de forma independente. Limitagdes de ADM
(nas articulagdes do quadril, joelho e tornozelo e nos membros superiores) e
mau alinhamento da coluna foram preditivos de pontuagdes do GMFM-66
(Bartlett et al.,, 2010). Além disso, a presenca de rigidez e deformidades foi
frequentemente mencionada como causa de declinio motor por adultos com
PC, especialmente aqueles no GMFCS nivel IV (Himuro et al, 2018). Tais
achados apontam para a relevancia de monitorar e intervir sobre esses fatores,
pois estudos tém mostrado que intervengcbes com esse foco podem
potencialmente limitar o declinio motor (Bartlett et al., 2010; Davids et al., 2014;
Himuro et al., 2018) .

Em relac&o as intervengdes invasivas, Harvey et al. (2012) destacou que
apos a cirurgia multinivel de evento unico (SEMLS), os niveis de GMFCS
permaneceram estaveis. No pré-operatorio, os individuos entre GMFCS niveis
lll e IV tendiam a optar por uma cadeira de rodas na adolescéncia, embora
apos a cirurgia, muitos no nivel lll, que usavam andador na escola e em casa,
permaneceram estaveis ou melhoraram, sugerindo um possivel efeito protetor

do cirurgia na marcha.

Embora ndo tenha sido considerado um fator significativo nesta reviséao,
variaveis antropométricas como dobra cutanea tricipital aumentada,
circunferéncia braquial e a relagao entre a circunferéncia do braco e a altura do
joelho também se mostraram como fatores associados a um menor declinio
motor (Bartlett et al., 2010). Além disso, considerando a importante associagao
entre o estado nutricional e a saude geral de individuos com PC, ainda mais
critica em individuos com maior comprometimento motor, sugere-se que esses
fatores também sejam investigados como um possivel fator que afete o

desenvolvimento funcional de individuos com PC (Brooks et al., 2011).



45

Diante do exposto, os achados sdo bastante consistentes em
demonstrar que durante o processo de transicdo para a vida adulta ha um
declinio da funcdo motora grossa e da mobilidade, com a idade, nivel do
GMFCS e aspectos relacionados na estrutura e fungao do corpo, como dor, e
aspectos neuromusculoesqueléticos. A cirurgia multinivel foi apontada como
tendo potencial efeito protetor para o declinio desses aspectos. Assim, o
acompanhamento desses fatores ao longo do desenvolvimento de criangas,
adolescentes e jovens com PC pode fornecer aos profissionais de saude
informacdes relevantes sobre intervencgdes direcionadas para prevenir e/ou
manter o nivel de funcionalidade desses individuos, além de fornecer mais

detalhes sobre isso para estudos futuros.
4.2 Declinio na marcha

A deterioracdo da marcha foi observada como um aspecto do declinio
motor em 11 estudos, sendo mensurada por meio de instrumentos como TUG,
6MWT, FMS e analise cinematica. Em relacdo aos fatores relacionados a
deterioragdo da marcha, o nivel de GMFCS foi apontado como um fator de
risco relevante para o declinio da marcha em varios estudos (Church et al.,
2018; Day et al., 2007; Gannotti et al., 2013; Gillet et al. , 2018; Maanum et al.,
2010; Morgan et al., 2013; Sienko, 2017). Assim como na fungdo motora
grossa, estudos indicam que a medida que o GMFCS se torna mais grave
(niveis 1lI-V), criancas e jovens com PC tornam-se mais vulneraveis a

apresentar deterioragdo da marcha.

Maanum et al. (2010) indicaram que o desempenho da mobilidade no
teste TUG foi o preditor mais importante para o desempenho da marcha no
teste BMWT em individuos com PC em torno de 39 anos, e de acordo com este
estudo, quanto mais grave for o PC, maior € o tempo para realizar o teste de
TC6. Da mesma forma, (Baird et al., (2021) mostraram que os niveis de fungao
motora grossa foram um importante preditor de deterioragdo da marcha na

adolescéncia.

llustrando o efeito da idade como fator de risco, os estudos de Day et al.,
2007; Bell e outros, 2002; Gillet et al., 2018; Ounpuu et al., 2015, e Sienko et al,

2017, mostraram que criangas e adolescentes com PC sofrem alteragdes na
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marcha com a idade. Day et ai. (2007) demonstraram a interagao entre a idade
e o nivel do GMFCS, destacando com um grande estudo retrospectivo, que
criangas com PC que tinham dificuldade para andar e subir escadas até os 10
anos de idade eram mais propensas a diminuir a capacidade de andar e subir
escadas ao longo dos proximos 15 anos. Aqueles que andavam com
dificuldade e usavam uma cadeira de rodas eram mais propensos a perder a
capacidade de andar aos 25 anos, enquanto aqueles que nao comegaram a
usar uma cadeira de rodas eram mais propensos a manter ou melhorar a
marcha. Aos 25 anos, a chance de melhora era muito pequena, enquanto a

chance de perda de habilidade era significativa.

Bell e colaboradores (2002), observaram que a fun¢do da marcha
diminuiu ao longo de 4 anos em caminhantes funcionais e menos funcionais
em relacdo a medidas temporais, passos, ADM passivo e parametros
cinematicos. Esses achados foram indicativos de pior prognostico em
comparagao com um grupo submetido a cirurgia ortopédica, sugerindo que a
cirurgia pode minimizar o declinio ao longo do tempo. Possiveis efeitos
positivos das intervengdes cirurgicas também foram relatados por Gannotti et
al., (2013), que mostraram que a maioria dos individuos submetidos a
intervencdo cirurgica na infancia manteve ou melhorou a marcha na vida
adulta. A mesma tendéncia também foi apresentada por Veerbeek et al. (2019),
com relatos de poucas alteragbes funcionais em individuos submetidos a
rizotomia dorsal seletiva. Esses achados séo conflitantes, no entanto, tendo em
vista os relatos de declinio ao longo de um periodo de 11 anos apos a cirurgia
multinivel Ounpuu et al. (2015). Diante desses achados, fatores adicionais
possivelmente relevantes para o declinio em individuos submetidos a cirurgia

multinivel devem ser investigados em pesquisas futuras.

A presenca de dor foi considerada um fator relevante, contribuindo para
a deterioracdo da marcha dos participantes na maioria dos estudos em que foi
relatada (Baird et al., 2021; Gannotti et al., 2013; Maanum et al., 2010 ). Nesse
sentido, estudos constataram que a dor pode ser um preditor do desempenho
no TC6 (Maanum et al., 2010) e na marcha em geral (Sienko, 2017), com
relatos individuais adicionais de perda da marcha em individuos que

apresentavam dor (Gannotti e outros, 2013).
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E importante destacar que, durante o envelhecimento, pessoas com PC
relatam sentir dor em maior prevaléncia em comparagdo com pessoas sem
deficiéncia (Dstergaard et al., 2020; Alriksson-Schmidt et al., 2016). Individuos
com niveis mais graves de GMFCS (llI-V) s&do mais propensos a sentir dor e a
participar menos de atividades de lazer, fisicas e de vida diaria, fatos que
destacam a importancia do monitoramento da dor durante a transigao para a
vida adulta, pois esta € o periodo com maior risco de aumento dos niveis de
dor (Dstergaard et al., 2020; Alriksson-Schmidt et al., 2016).

Em relacdo aos aspectos musculoesqueléticos, a presenca de
deformidades musculoesqueléticas mostrou ser um importante contribuinte
para a perda da marcha (Baird et al., 2021) e para o desempenho em testes
que envolvem a marcha (Maanum et al., 2010; Bell et al, 2002) . No entanto,
embora tenha sido documentado um aumento no angulo popliteo e uma
reducdo na velocidade da marcha em um acompanhamento de 12 anos,
Church et al., (2018) esses achados foram indicativos de um declinio leve,

possivelmente devido a intervencéo cirurgica.

O declinio da marcha, portanto, € prevalente e relevante no contexto do
declinio motor. A literatura sugere que a marcha alterada pode, por sua vez,
levar a fadiga, aumento do gasto energético, causando dores articulares e
deterioragdo da fungdo motora grossa (pontuagcbées do GMFM e declinio da
velocidade da marcha) ao longo do tempo. Quando ndo tratada, pode resultar
em perda de mobilidade e qualidade de vida (Lennon et al., 2021). Assim, a
identificacao de fatores relevantes para alteragbes na marcha pode prevenir
uma cascata de outros eventos potencialmente agravantes para as condi¢oes

de saude.
4.3 Declinio das fungdes neuromusculoesqueléticas

O declinio das fungdes neuromusculoesqueléticas (forca muscular,
amplitude de movimento, piora da condicdo do quadril, entre outros) foi
relacionado a fatores de risco como aspectos neuromusculoesqueléticos, nivel
de GMFCS, parametros de marcha alterados e idade (Bell et al.,, 2002;
Buckland et al ., 2021; Church et al., 2018; Gannotti et al., 2013).
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Com base nos exames clinicos dos participantes, Gannotti et al. (2013)
demonstraram que a maioria dos participantes apresentou reducdo na ADM de
flexdo do quadril, extensado do joelho e aumento do peso corporal, destacando
que a diminuicao da ADM na flexao do quadril pode influenciar na mecanica da

coluna lombar.

Bell et al., (2002) mostraram que em 4 anos, individuos com PC e
melhor desempenho na caminhada apresentaram declinio na ADM de abducéo
do quadril e angulo popliteo, enquanto o grupo com pior desempenho na
caminhada apresentou declinio no angulo popliteo e na ADM passiva de
tornozelo, sugerindo que o status de desempenho funcional pode ser preditivo

de mudanga ao longo do tempo.

Observou-se que ao longo de um periodo de acompanhamento de 12
anos apos a cirurgia para marcha em flexdo, houve diminuigdo da flexdo do
joelho no contato inicial dos pés (Church et al., 2018) e aumento significativo do
angulo popliteo (55° a 63°) em adultos jovens com PC, indicando perda de
ADM, mas geralmente sugerindo que o declinio motor foi leve. Assim,
resultados relacionados a amplitude de movimento, embora importantes,
devem ser acompanhados de medidas que informem sobre a capacidade e o
desempenho dos individuos, para que as intervengbes propostas sejam

oportunas e adequadas.

Com relagéo ao estado do quadril, Buckland et al. (2021) apontaram que
a hiperlordose poés-operatoria maior que 60° estava diretamente relacionada ao
aumento do risco de piora do estado do quadril 5 anos apdés a correcao
cirurgica da escoliose em criangas ndo deambulantes com PC. Individuos com
PC tém uma incidéncia estimada de luxagcdo do quadril de até 35%
(aumentando a medida que o nivel de GMFCS se torna mais grave), o que
pode resultar em dor, fungdo reduzida e qualidade de vida reduzida. Embora
nao detectado no presente estudo, existem varios estudos que listam outros
fatores de risco para luxacao do quadril, como idade, nivel de GMFCS e tipo de
marcha. A vigilancia do quadril permite a detec¢do precoce de fatores de risco,
e quando o percentual de migragcdo € maior que 30% e/ou ha menos de 30

graus de abdugao do quadril, recomenda-se 0 acompanhamento com cirurgiao
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ortopédico. Nesse sentido, a implementacdo de programas de vigilancia do
quadril, que é a estratégia com maior nivel de evidéncia para minimizar e/ou
evitar complicagdes relacionadas a luxagao e deterioragdo do quadril, precisa
ser implementada desde o primeiro ano de vida (AACPDM, 2017; Gibson et al.,
2022).

Diante desses achados, observa-se que as comorbidades e
multimorbidades musculoesqueléticas surgem e pioram com o avangar da
idade em adultos com PC. De fato, adultos jovens com PC tornam-se sete
vezes mais propensos a ter morbidade musculoesquelética em comparagao
com adultos jovens sem PC (Whitney et al., 2018). Assim, 0 acesso a servigos
preventivos e intervencgdes terapéuticas no momento certo pode ter um impacto
positivo na funcionalidade e no bem-estar dos individuos com PC,
principalmente naqueles com maior risco de complicagdes

musculoesqueléticas.
4.4 Outros indicadores

Embora nao tenham sido o foco principal do presente estudo,
indicadores adicionais de declinio motor foram abordados em alguns estudos,
sendo entdo agrupados como "outros desfechos". Estes incluiram o declinio
nas habilidades de autocuidado, na qualidade de vida relacionada a saude e no

desempenho e na satisfacdo com os habitos de vida.

Semelhante a mobilidade, Smits et al. (2019) identificaram que os
escores do PEDI em autocuidado aumentaram com o avango da idade, de
acordo com os niveis do GMFCS. Criangas com GMFCS niveis Il e lll atingem
um limite de capacidade de autocuidado entre 6-7 anos de idade. Para
individuos do GMFCS |, o limite de autocuidado foi superior a 90 pontos no
PEDI, indicando capacidade de autocuidado, enquanto para criangas com
niveis IlI-V, os achados indicam limitacdo na capacidade de autocuidado, com

escores variando de 83 a 23,6 pontos.

Com relacdo a qualidade de vida relacionada a saude de adultos jovens
com PC, Usuba et al. (2014) descreveram mudangas durante um estudo de

acompanhamento de oito anos, com 52% dos participantes apresentando piora
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na Autoavaliagado de saude, 44% no HUI3 (deambulagao) e 25% na AQoL (vida
independente e relagdes sociais ). Portanto, este estudo mostra indicios de que
a qualidade de vida piora com o tempo, mas estudos mais detalhados de longo
prazo ainda sao necessarios para entender melhor os desfechos relacionados

a saude em adultos com PC.

Com relacdo aos habitos de vida, segundo Veerbeek et al. (2019), a
subescala Habitagcdo (nivel de realizacdo) da escala LIFE-H, mostrou que a
unica mudanga significativa ao longo dos anos foi atribuida a melhoria na
realizacado das “principais tarefas domésticas” e “manutencao do terreno da sua
casa ", ou "poder pagar alguém para fazé-los". Essa mudancga pode ter ocorrido
pelo fato de a maioria dos adultos ser casada e ndo morar mais com 0s pais.
Assim, parece que alguns individuos com PC podem atingir bons niveis de
desempenho em aspectos relevantes da vida adulta. Em contraste, outros
estudos que avaliam a autonomia na participacdo sugerem que os individuos
com PC podem ter pouca autonomia na habitacdo em comparacdo com seus

pares sem deficiéncia ( Donkervoort et al., 2009) .

Gannotti et al.,, (2013), avaliaram a participagdo, mas nao usaram
instrumentos especificos para fazé-lo e nao observaram declinios na
participacdo ao longo do tempo. Ressalta-se a importancia de estudos que
abordem a participacdo, por ser um dos aspectos mais importantes no
funcionamento da pessoa com PC. Assim, sdo necessarios estudos que
esclaregam o processo de aquisicdo da autonomia na participagdo, bem como

os possiveis fatores de risco que a influenciam.

5. Avaliagcao de qualidade e pesquisas futuras

Em geral, os estudos revisados apresentaram baixo risco de viés, o que
da mais credibilidade e respalda as conclusdes feitas nesta revisdo de revisao.
No entanto, foi encontrada uma grande heterogeneidade no uso de
instrumentos de avaliagdo (por exemplo, GMFCS em alguns estudos foi usado
para se referir apenas a marcha, e em outros como um indicador da fungao
motora grossa, o que por vezes dificultou a sintese dos achados). Houve
também uma falta de instrumentos de avaliagédo validados para grupos etéarios

mais velhos de pessoas com PC. Mesmo o GMFCS e o GMFM, padrdes ouro
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na classificacédo e avaliagao da PC, ainda ndo sao validados para adultos. Esse

aspecto também merece atencao em estudos futuros.

Além dos fatores de risco mencionados, outros fatores também foram
identificados como de risco para o declinio motor, ndo sendo significativos para
a qualidade do estudo, de acordo com os critérios de inclusdo desta revisao.
No entanto, vale ressaltar, esses fatores incluiram fatores biopsicossociais,
como depressao, suporte emocional (Sienko 2017), saude mental (Gannotti et
al., 2013), moradia (Veerbeek et al., 2019), equilibrio (Morgan et al. , 2013),
fadiga (Sienko 2017) e tipo de PC (Maanum et al., 2010).

Os achados sugerem que esses aspectos também podem ser
importantes e sua contribuicdo deve ser melhor investigada em estudos
futuros. Ainda assim, embora a distribuicdo do comprometimento motor e a
presenca de comorbidades tenham sido previamente apontadas como fatores
de risco relevantes na literatura (Morgan et al., 2013), elas nao foram
identificadas de forma marcante nos resultados desta revisédo. Tal variabilidade
de desfechos e resultados provavelmente se deve a natureza multifatorial do
declinio motor e indica que o cuidado biopsicossocial individualizado deve ser

garantido no planejamento dos servigos de transigao para a vida adulta.

6. Conclusao

Esta revisdao sintetizou os fatores de risco que podem influenciar o
declinio motor de adolescentes e adultos com PC, destacando o papel da
idade, nivel do GMFCS e presenca de dor, que se destacaram como
significativos para o declinio da fungdo motora grossa, declinio da marcha e
declinio da fungdes neuromusculoesqueléticas. A identificacdo de fatores de
risco € relevante para profissionais e cuidadores de pessoas com PC,
favorecendo um enfoque no monitoramento desses fatores durante a transicao
para a adolescéncia e vida adulta, com vistas a reduzir o impacto das
limitagbes causadas pelo declinio motor. Estudos que acompanham
longitudinalmente o declinio motor de adolescentes e adultos jovens com PC
ainda sao escassos, principalmente em paises de baixa e média renda, e os
determinantes para o declinio nesses paises precisam ser melhor investigados

em estudos futuros.
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Estudo 2: Declinio motor em individuos com paralisia cerebral no inicio
da transicao para a vida adulta: fatores associados e implicagbdes para a

participagcao

Resumo

Justificativa e objetivos: Embora o risco de declinio motor em adolescentes
com paralisia cerebral (PC) seja reconhecido, pesquisas com esse foco sao
limitadas, especialmente em paises de baixa e média renda. Este estudo
buscou identificar a prevaléncia de fatores que influenciam o declinio motor em
adolescentes brasileiros com PC e seu impacto na participacdo. Participantes
e cenarios do estudo: Foram convidados, por conveniéncia, 69 adolescentes
e seus cuidadores de 4 das 5 regides do Brasil para participarem deste estudo
remoto transversal multicéntrico, idade média de 11,7 (11,4 -12,1) anos, 55,1%
do sexo masculino. Materiais/Métodos: A Medida de Participacdo e Ambiente
- Criangas e Jovens (PEM-CY), Sistema de Classificagdo da Fun¢cao Motora
Grossa (GMFCS), Sistema de Classificagcdo da Habilidade Manual (MACS) e
um questionario de fatores contextuais foram preenchidos. A amostra foi
caracterizada quanto aos fatores preditivos para o declinio motor identificados
a partir de uma revisao sistematica (nivel de GMFCS, dor, histéria de cirurgias).
Esses e outros fatores potencialmente relevantes para a participagdo foram
inseridos em modelos lineares generalizados para avaliar a relagdo com o
numero de atividades que o adolescente participa. Resultados: Os
participantes possuem pelo menos uma comorbidade, 80,6% frequentam
atualmente servigos de reabilitacao e 60,9% frequentam servigos publicos. Em
relacado aos fatores que influenciam o declinio motor, 66,7% dos participantes ja
realizaram cirurgia musculoesquelética, 49% eram GMFCS niveis IlI-V; e
67,1% relataram sentir dor. Os modelos generalizados indicaram um impacto
significativo do GMFCS (B: -1,24-0,256; p<0,001-0,002), MACS (B: 3,32-4,96;
p<0,017-0,256) e tipo de servico de saude (publico ou privado) (B: 1,33;
p=0,004) sobre participacdo no domicilio; e do MACS sobre participacado
escolar (B: 1,97-2,64; p<0,001-0,014) e comunitaria (B: 3,56-3,75; p<0,001).
Aqueles com niveis mais baixos de MACS e GMFCS (indicando maior
funcionalidade) e acesso a servigos privados de saude participaram de mais

atividades. Conclusoes/Significancia: Os fatores que influenciam o declinio
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motor foram prevalentes nos participantes e podem também desempenhar um
papel na participagdo, juntamente com a habilidade manual e fatores
contextuais. Esta coorte sera acompanhada prospectivamente para identificar
as trajetdrias motoras grossas e de participagao durante a transi¢ao para a vida
adulta.

Palavras- chave: Paralisia cerebral; Transicdo para Assisténcia do Adulto;

Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.



54

1. Introducao e justificativa

A Paralisia Cerebral (PC) € um termo abrangente que caracteriza um
grupo de desordens do movimento e da postura, acarretando limitacdo da
atividade, atribuida a uma lesdo de carater ndo progressivo no cérebro imaturo.
Associados frequentemente aos disturbios motores, alteracbes de
sensibilidade, cogni¢cdo, de comunicagdo e/ou comportamento, perceptivas,

disturbios convulsivos e neuromusculoesqueléticos (Bax et al., 2005).

Estima-se que a prevaléncia de individuos com PC seja de 2,1 por
1.000 nascidos vivos (Mcintyre et al., 2022). Individuos com PC estao
sobrevivendo cada vez mais até a idade adulta, devido a melhorias no cuidado
materno e perinatal, principalmente para bebés de alto risco (Mclintyre et al.,
2022; Tosi et al., 2009). Entretanto, embora, paises de alta renda venham
apresentando um menor indice de nascimentos de criangas com PC, os dados
sobre paises de baixa e média renda em geral sugerem alta prevaléncia, com
maiores proporgdes de individuos com comprometimento motor considerado
severo (Mclntyre et al., 2022). Embora o Brasil tenha se destacado nas ultimas
décadas por reduzir significativamente a mortalidade infantil de forma geral
(IBGE, 2021), ndo ha dados especificos sobre a prevaléncia de PC no pais.
Essa estimativa da longevidade e melhoria dos cuidados de saude pode
acarretar em uma maior ocorréncia do periodo de transicdo da populagao
infantil para a de adolescentes e adultos jovens com PC, havendo a
necessidade de direcionar o cuidado em saude para esse publico desde o
nascimento e principalmente durante o processo de transicdo para a
adolescéncia e vida adulta, para que passem a receber servicos com enfoque
adequado as necessidades especifica destas fases (Bolger et al., 2017; Ryan
et al.,, 2020). Para tanto, faz-se necessario compreender o perfil de
funcionalidade e incapacidade de adolescentes e jovens com PC, informagéo
que nao se encontra disponivel na literatura atual referente a populagéo

brasileira.

A transicdo do cuidado é definida como um “processo intencional e
ininterrupto que aborda as necessidades meédicas, psicologicas e

educacionais/vocacionais de adolescentes e adultos jovens durante a transi¢cao
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de sistemas de saude pediatricos para sistemas de saude adequados a idade,
de alta qualidade e orientados para adultos” (Lilly et al., 2019). Esse processo é
importante para todos os jovens, mas especialmente desafiador quando se fala
em pessoas com deficiéncia e a familia envolvida. Adolescentes e adultos com
PC frequentemente enfrentam barreiras de acesso aos servigos de saude,
falta de profissionais capacitados, e caréncia de informacdes sobre como

atender a suas necessidades especificas (Lilly et al., 2020; Myers et al., 2020).

Estes desafios sao ainda mais criticos tendo em vista que nessa fase de
transicdo ha crescente incidéncia de alteragbes de saude secundarias e
comorbidades, incluindo doengas cardiovasculares, artrite, depresséo,
ansiedade, e fadiga (Ryan et al., 2020). Nesta fase, individuos com PC também
vivenciam aumento de incapacidades que estdo relacionadas a estrutura e
funcdo corporal como dor e deformidades musculoesqueléticas, além de
diminuicdo da mobilidade, que podem determinar a deterioragdo da
funcionalidade (Tosi et al., 2009). Assim, estas mudancas tém sido referidas

como "declinio funcional" (Hanna et al., 2009).

Evidéncias indicam que o avancar da idade € um preditor do declinio da
marcha, destacando que essa progressao ocorre usualmente entre 20 e 30
anos de idade, e que mais de 70% de individuos com PC apresentam
deterioragdo da caminhada acima dos 40 anos (Morgan et al., 2014). Fatores
como alteragdes neuromusculares, dor, sexo, fadiga e falta de atividade fisica
sdo preditores significativos para diminuicdo da capacidade funcional da

marcha (Maanum et al., 2010; Morgan et al., 2014).

No entanto, as mudancas na fungédo motora grossa podem se iniciar em
idades ainda mais precoces. Hanna et al., (2009) demonstraram que ap6s um
pico na funcdo motora mensurada pela Medida da Fungdo Motora Grossa
(GMFM) na segunda metade da primeira década de vida, aqueles com maior
severidade motora ja comegcam a apresentar declinios na fungdo motora
grossa. Tais mudangas podem estar relacionadas a fatores como a combinacéao
de crescimento fisico com a diminuicdo da fungdo motora auto-iniciada, que

podem levar a maiores custos energéticos, contraturas e rigidez muscular.
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Mudancas no alinhamento espinhal também podem desempenhar um impacto

negativo nestes desfechos (Hanna et al., 2009).

A dor € um dos fatores mais comuns em individuos com PC; estima-se
uma prevaléncia que varia entre 33% e 75% comparando a populagédo em
geral; a dor esta relacionada a comorbidades, como a luxacédo da articulagao
de quadril (Whitney et al., 2019). Criangas com PC relatam sentir dor, e
sugere-se que ela aumente com o avancgar da idade e com o nivel de GMFCS,
sendo os niveis Il a V mais propensos a sentirem dor e participarem menos de
atividades fisicas de lazer, na realizacdo e gerenciamento das atividades do
cotidiano, destacando a importancia de acompanhar esses aspectos durante a
transicdo para adolescéncia, sendo esse o momento em que eles
frequentemente se agravam (Jstergaard et al., 2021; Alriksson-Schmidt et al.,
2016). Todos esses fatores influenciam no declinio funcional dessa populacéo,
podendo levar a limitacdo no desempenho de suas atividades e na sua
participacdo em situacdes de vida diaria, com potencial impacto em sua

independéncia e autonomia (Veerbeek et al., 2019; Gjesdal et al., 2020).

Em sintese, de acordo com a literatura sdo mais comumente relatados
como possiveis fatores de risco para o declinio funcional: nivel GMFCS, idade,
presenca de dor, topografia do comprometimento motor e presenca de
comorbidades. Tais fatores poderdo impactar negativamente na qualidade de
vida, em sua independéncia e reduzir o nivel de participagao social (Morgan et
al., 2014; QOstergaard et al., 2021). No entanto, ndo foram encontrados estudos
que mensurassem diretamente o impacto dos fatores de risco e do proprio

declinio funcional sobre aspectos como a participagao.

A literatura também cita como aspectos criticos para o processo de
transicéo fatores do ambiente, como o apoio da familia, amigos e profissionais
de saude, o acesso aos Servigos, sistemas e politicas de saude, habitagao,
transporte, de trabalho e emprego, os quais podem representar importantes
barreiras para o pleno desenvolvimento das potencialidades dos jovens com
PC (Myers et al., 2020; Ferreira et al., 2020). Por outro lado, evidéncias

destacam o impacto positivo na saude desses individuos quanto a satisfagao
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na conducado adequada da transi¢ao dos servicos, salientando a importancia do

envolvimento da familia (Ryan et al., 2023).

A participacao, de acordo com a descricao proposta pela CIF, é definida
como a presengca e o envolvimento de um individuo em uma situagcéo
relacionada a vida real (Brasileiro et al., 2009; OMS, 2013). Os adolescentes
com PC podem enfrentar importantes restricdes de participacdo, sendo
relatado que esses individuos sdo propensos a participarem menos e se
envolverem menos nas atividades em casa, na escola e na comunidade,
quando comparados a populagao em geral, além de estarem menos satisfeitos

com seus niveis de participagao (Hoehne et al., 2020).

A literatura mostra que a participagéo pode ser influenciada por aspectos
relacionados aos fatores contextuais, como a idade, sexo, renda, a severidade
da deficiéncia, suas habilidades funcionais e o ambiente. O ambiente inclui
aspectos como produtos e tecnologia, ambiente natural e mudangas ambientais
feitas pelo homem, apoio e relacionamentos, atitudes e servigos, sistemas e
politicas (Anaby et al., 2014; OMS, 2013).

Sendo assim, participar de atividades € um indicio de bem-estar na
saude e no desenvolvimento de criancas e adolescentes, e € um fator
importante durante a reabilitacdo de pessoas com deficiéncia, que ja sofrem
restricbes na participacdo em casa, na escola e na comunidade (Bedell et al.,
2013).

Supbe-se que a melhora no processo de transicdo nos servigcos
relacionados a saude de criangas para adolescentes e jovens adultos pode
refletir positivamente na sua independéncia, autonomia, no desempenho de
suas atividades e em sua participagao (Ryan et al., 2020). Porém, apesar da
importancia desse processo na transicao, informagdes sobre como ele ocorre
ainda sdo escassas no Brasil para jovens com PC, e as pesquisas com essa

populacdo sao limitadas.

Desta forma, o objetivo geral deste estudo foi caracterizar o perfil de
funcionalidade e incapacidade de adolescentes com PC no Brasil, identificando

a prevaléncia dos fatores de risco que influenciam no declinio motor desta
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populagao e seu impacto sobre a participacéo. Este estudo objetivou responder

as seguintes perguntas:

1) Qual o perfil de funcionalidade e incapacidade de adolescentes com PC no

Brasil?

2) A presencga de fatores de risco para o declinio funcional tem alguma relagéo

com o nivel de participagao dos adolescentes com PC?
As seguintes hipéteses foram levantadas:

Adolescentes brasileiros com PC durante sua fase de transicdo para a
vida adulta, podem apresentar uma prevaléncia importante de fatores de risco
na nossa amostra, que podem indicar chance de deterioracdo da funcéo

motora.

Ainda, hipotetizamos que adolescentes com PC que apresentam fatores
de risco para declinio motor como maior idade, presenca de dor, € niveis de
comprometimento motor mais severo (GMFCS Il a V), serdo menos propensos
a participarem (em termos de frequéncia, envolvimento, e numero de
atividades) nos ambientes da casa, escola e comunidade. Esta hipotese se
fundamenta em achados prévios da literatura, indicando que aspectos como a
idade e presengca de limitagcbes de atividade sado determinantes para a
participacao (Shikako-Thomas et al., 2014). Ainda, outros fatores descritos na
literatura, como a classificagao da fungdo manual e fatores contextuais poderao
ser relevantes para os resultados de participacdo dos adolescentes neste
estudo (Jstergaard et al., 2021).

2. Objetivos

Os objetivos especificos deste estudo sao:

1) Caracterizar o perfil de funcionalidade e incapacidade de adolescentes com

PC com idade de 10 a 18 anos de acordo com os componentes da CIF:

(@) Estrutura e fungdo do corpo: presenga de dor, topografia do

comprometimento motor, e presenga de comorbidade;
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(b) Fatores contextuais: idade, caracteristicas sociodemograficas (renda
familiar), acesso a servigos de saude (Medida da Participagdo e do Ambiente -
Criancas e Jovens - PEM-CY).

(c) Atividades: niveis de classificagdo funcional (Gross Motor Function
Classification System - Expanded & Revised (GMFCS E&R), Manual Ability
Classification System (MACS)) e desempenho funcional (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory Computer Adaptive Test (PEDI-CAT))

(d) Participagdo: frequéncia e envolvimento em participacdo (PEM-CY) e
responsabilidades (PEDI-CAT).

2) Investigar a contribuicdo de fatores associados ao declinio motor e outros

fatores relevantes para a participagao dos adolescentes com PC.

3. Material e Métodos

3.1 Desenho de estudo

Este € um estudo multicéntrico transversal com carater descritivo (objetivo 1) e

exploratorio (objetivo 2).
3.2 Participantes

O recrutamento dos participantes foi realizado em parceria com o projeto
multicéntrico  PartiCipa Brasil, que tem como objetivo “Acompanhar
longitudinalmente a funcionalidade e incapacidade de criangas e adolescentes
entre 1-18 anos de idade com PC de diferentes regides do Brasil” (Chagas et
al., 2020). As avaliagdes foram realizadas em parceria com o PartiCipa Brasil,
sendo realizadas em formato de questionarios remotos aplicados aos
responsaveis e aplicagdbes de testes padronizados e validados, por
examinadores experientes em reabilitacdo infantil, que foram treinados na
utilizacdo dos instrumentos. De acordo com o Ministério da Saude (2010),
individuos de 10 a 19 anos de idade s&o considerados adolescentes, logo, para
este estudo, foi selecionada uma sub-amostra de participantes recrutados pelo

o PartiCipa Brasil e que estivessem entre 10 e 18 anos.
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A quantidade de participantes foi determinada a partir da populagao
recrutada pelo PartiCipa Brasil, de acordo com o estudo de Chagas et al.,
(2020) espera-se ter 700 participantes no total, sendo incluido no presente

estudo um subgrupo que estava dentro dos critérios de inclusdo deste projeto.

Nao ha na literatura estatistica teoria para calculo do tamanho da
amostra ideal para modelos de regressao linear como o que foi proposto para o
segundo objetivo do estudo. Uma vez que os modelos de regresséo linear tém
exigéncias quanto ao tipo de distribuicdo da variavel dependente, € importante
que a amostra tenha tamanho suficiente para avaliar a distribuicdo, o que esta

garantido com a amostra almejada.

3.3 Critérios de inclusao

° Ter diagndstico clinico de Paralisia Cerebral

° Idade de 10 a 18 anos

3.4 Critérios de exclusao ou descontinuidade

° Nao completar todos os questionarios do estudo.
° Desistir do estudo por qualquer motivo.

3.5 Instrumentos de avaliagao

Os instrumentos que foram utilizados estdo descritos a seguir, e estado

dispostos de acordo com a sequéncia que serao aplicados
Questionario de fatores contextuais baseado na CIF (ANEXO I):

Foram coletadas informacdes referentes aos fatores pessoais (idade,
sexo, nivel de escolaridade, presenga de dor, histérico de cirurgias, presenga
de comorbidades) e fatores ambientais (profissionais de saude, acesso a

Servicos).



61

Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa - Expandido &
Revisado- GMFCS E&R

O GMFCS E&R ¢ um sistema de classificagcdo que descreve o nivel de
funcdo motora grossa, de criangas e jovens com PC, baseado nos movimentos
auto-iniciados, com foco no sentar, caminhar e na mobilidade sobre rodas.
Consiste em cinco niveis de classificacdo, onde | indica que ele consegue se
locomover sem restricbes; no nivel Il anda com limitagcdes; e o nivel Il é
atribuido aqueles que necessitam de apoio para locomog¢ao. Ja no nivel IV ha
necessidade de equipamentos de tecnologia assistiva para mobilidade e no
nivel V apresenta restricdo grave de movimentagdo, mesmo com tecnologias
mais avangadas. O GMFCS E&R inclui jovens de 12 a 18 anos de idade,
abordando as particularidades dessa faixa etaria. Foi utilizada a versao de
relato familiar, que foi traduzida e adaptada para a populagao brasileira (Leite et
al., 2021; Chagas et al., 2008).

Sistema de Classificacdao da Habilidade Manual - MACS

O MACS classifica o nivel de fungdo motora fina ou habilidade manual,
descrevendo como criangas e jovens com PC manipulam objetos usando as
maos, nas atividades de vida diaria. Sao cinco niveis de classificacado, onde | é
classificado quando a crianga é capaz de manipular o objeto facilmente e no
nivel Il quando as criangas manipulam o objeto com menor qualidade. O nivel
[l é classificado quando a crianga manipula os objetos com dificuldade,
necessitando de ajuda ou adaptacdo da atividade, no nivel IV, quando
executam atividades manuais com éxito limitado e supervisao continua e no
nivel V as criangas ndo manipulam objetos e tem uma limitagdo severa nas
habilidades manuais, necessitando de assisténcia total. O instrumento foi
traduzido e adaptado para a populagéo brasileira (Silva et al., 2005; Chagas et
al., 2008).

Inventario de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade- Teste Adaptativo
Computadorizado - PEDI-CAT

O PEDI — CAT ¢é a versao mais recente do Inventario de avaliagao
pediatrica de incapacidade, ampliando substancialmente a faixa etaria e

oferece novos itens e um novo formato para avaliacdo funcional de criangas e
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adolescentes do 0 aos 21 anos de idade. Avalia a funcionalidade com base na
CIF, ou seja, através de uma abordagem biopsicossocial desses individuos. Ele
fornece informacbes sobre as atividades e os componentes de participacéo
(Mancini et al., 2016 Kao et al., 2012).

O PEDI-CAT consiste em quatro dominios: Atividades diarias (AD);
Mobilidade (MB); Social/Cognitivo (SC); e a Responsabilidade (RS). Tem como
objetivo descrever sobre a fungdo do individuo e documentar as mudancgas
individuais e o progresso das habilidades funcionais alcangadas ap6s uma
intervencao (Mancini et al., 2016 Kao et al., 2012).

A sua realizacdo consiste a partir de 276 atividades funcionais
adquiridas durante a infancia, adolescéncia e inicio da idade adulta e é
aplicada através de um computador com o software do instrumento instalado,
podendo ser auto administrado, ou seja, aplicado pelos pais/responsaveis das
criangas ou um profissional pode estar presente para melhor compreensao dos
itens aplicados (Mancini et al., 2016).

A pontuacado para os trés dominios, Atividades diarias, Mobilidade e
Social/Cognitivo a capacidade da crianga € classificada em uma escala de
dificuldade de quatro pontos com niveis diferentes de dificuldade, que variam
de “Incapaz” a “Nao sei”. O dominio Responsabilidade é pontuado em uma
escala de «cinco pontos, onde descreve o compartihamento de
responsabilidades entre cuidador e a crianga/jovem durante a realizagdo de
cada item, que variam de “Adulto / cuidador tem total responsabilidade; a
crianca ndo assume nenhuma responsabilidade 'para’ A crianca assume total
responsabilidade sem nenhuma dire¢cdo, supervisao ou orientagdo de um
adulto / cuidador’. O instrumento é traduzido e adaptado para populacéo
brasileira (Mancini et al., 2016).

Os escores obtidos para os quatro dominios, compreendem o escore
continuo que visa a observacao das habilidades funcionais da crianga e seu
progresso ao decorrer do tempo; e 0os escores normativos com a pontuagao T e
percentis de idade, indicativo do desempenho da crianca com relacdo ao
esperado para a faixa etaria (em intervalos de um ano). A média para os
escores T é de 50, com desvio padrdao (DP) igual a 10, com escores T
adequados para idade entre 30 e 70, em que pontuagdes abaixo de 30 indicam

a diminui¢cdo da capacidade funcional, ou seja, que o desempenho esta abaixo
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do esperado para a idade e pontuacdes acima de 70, indicam que esta acima
do esperado para a idade (Mancini et al., 2016). Neste estudo foram utilizados

os escores - T.

Medida da Participagdo e do Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY)

A Medida da Participagdo e do Ambiente - Criangas e Jovens (PEM-CY)
€ uma ferramenta que avalia, de acordo com a percepcao dos
pais/responsaveis, a participacao e os fatores ambientais de criangas e jovens
de 5 a 17 anos de idade, em casa, na escola e na comunidade. Cada secao é
dividida em duas partes: a “participacao”, que esta relacionada as atividades
tipicas que as criangcas geralmente realizam em casa, na escola e na
comunidade e o “ambiente”, onde os itens dizem respeito as caracteristicas
ambientais (barreiras ou facilitadores) presentes em casa, na escola ou na
comunidade que influenciam na participagdo desses individuos (Galvao et al.,
2018).

A distribuicdo € realizada da seguinte maneira: 10 itens sobre
participacdo e 12 sobre ambiente na segao casa; 5 itens sobre participagao e
17 itens sobre ambiente na seg¢do escola; 10 itens sobre participacdo e 16
sobre ambiente na se¢cdo comunidade; e um espacgo para listar coisas que os
responsaveis ou familiares realizem para contribuir na participacdo desses
individuos. A avaliagdo da participacdo ocorre a partir de trés dimensdes:
frequéncia (escala de sete pontos), envolvimento (escala de cinco pontos) e
desejo de mudancga (escore de 0 a 100%). Para cada dimensao, foi calculada a
média para cada sec¢ao (casa, escola, comunidade). O ambiente de cada sec¢ao
€ avaliado a disponibilidade de apoio geral, ajudas e recursos (escore de 0 a
100 %), porém neste estudo nao foi utilizado. Esse instrumento foi traduzido e

adaptado para a populagao brasileira (Galvao et al., 2018).

3.6 Aspectos éticos

Todos os aspectos éticos deste estudo se encontram de acordo com as
resolugcées n°466/2012 e n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude. Foi
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obtida aprovacao do projeto de pesquisa no comité de ética para o inicio das
coletas de dados (n° do CAAE: 28540620.6.1001.5133).

Os pais/responsaveis legal de participantes menores de 18 anos de
idade foram instruidos a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), mostrando que estao cientes dos objetivos e procedimentos do estudo,
concordando e autorizando a participacdo na pesquisa, bem como o uso dos
dados obtidos. Os participantes com idade igual a 18 também assinaram este

termo.

Os participantes menores de 18 anos de idade e/ou os nao alfabetizados
expressaram o consentimento de forma verbal ao pesquisador na presenca do
responsavel legal, e os participantes alfabetizados, desta faixa etaria foram
convidados e orientados a assinar o Termo de Assentimento Livre e

Esclarecido (TALE), concordando em participar espontaneamente.

Os participantes e responsaveis receberam cépias de todos os termos
de aspectos éticos. A identidade dos participantes foi mantida em sigilo para
fins de divulgagao. Foram solicitados também, termos de autorizagao para uso

de imagem/fala dos participantes.
3.7 Procedimentos gerais

Inicialmente, ocorreram reunides semanais entre os membros do grupo
de pesquisa para o treinamento e a padronizagdo dos instrumentos entre os

avaliadores.

As coletas de dados foram iniciadas pelo recrutamento dos

participantes.

Mediante ampla divulgagcdo da pesquisa, os eventuais participantes
inicialmente realizaram o cadastro pelo e-mail do Participa Brasil, e em seguida
foram contactados e convidados via contato telefénico para confirmar o
interesse em participar da pesquisa. Até o momento da realizagdo do presente
estudo haviam sido cadastrados 266 participantes, e avaliados 203 individuos,

sendo 69 deles adolescentes.
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Em seguida, foram realizadas as avaliagdes, que devido ao contexto de
pandemia se deu por meio de questionarios aplicados aos responsaveis no
formato remoto (por chamada de video, telefone). As avaliagbes foram
realizadas em trés dias, em momentos distintos, com duracdo de 45 a 60
minutos, com intervalo de uma semana, enviadas via link pelo Google forms,
junto aos termos de consentimento e de assentimento que foram ser

preenchidos pelos participantes e/ou responsaveis.

No primeiro momento foram enviados os questionarios de fatores
contextuais, desenvolvido com base na CIF; o questionario de topografia do
comprometimento motor e a classificacdo do desempenho de mobilidade pelo
GMFCS.

O segundo momento de avaliagéo foi realizado por chamada de video
para avaliar o desempenho em mobilidade, autocuidado, social/cognitivo e
responsabilidade pelo questionario Inventario de avaliagdo pediatrica de
incapacidade - Pediatric Evaluation of Disability Inventory—Computer
Adaptive-test (PEDI-CAT) e a classificagdo das habilidades manuais pelo
MACS.

O terceiro momento foi para aplicar o questionario PEM-CY, que avaliou
a participacdo em casa, na escola e na comunidade, e os fatores ambientais.
As avaliagdbes que estdo sendo realizadas com essa populagdo sao
longitudinais, prevendo um acompanhamento de quatro anos. Para individuos
menores de 6 anos, essas avaliacbes sao realizadas a cada seis meses, e
acima disso, sao realizadas a cada um ano. O presente estudo considerou a

primeira avaliagao de todos os participantes no momento de entrada no estudo.
3.8 Forma de analise dos resultados

Foi realizada a anadlise descritiva dos dados e os resultados expressos
como meédia (intervalo de confianga de 95%), mediana quartil 1 — quartil 3 e

frequéncias absoluta/relativa.

Os fatores de risco utilizados nesta analise foram selecionados
inicialmente com base na revisao sistematica, nosso primeiro estudo e de

acordo com os dados disponiveis no projeto PartiCipa Brasil, sendo avaliados
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os fatores como dor, idade, nivel GMFCS, nivel MACS, histérico de cirurgias,
acesso a servicos de saude, servicos de reabilitacdo. Além disso, foram
exploradas variaveis adicionais sugeridas pela literatura como relevantes que

podem afetar na participagao.

Para avaliar as variaveis que se associaram ao PEM-CY foram
conduzidas analises de associacdo bivariadas pelo teste de correlagcdo de
Pearson, correlagao bisserial por pontos ou correlacdo bisserial, conforme o
tipo de variavel. O modelo linear generalizado (GLM) foi utilizado para avaliar
os fatores que influenciaram o resultado do PEM-CY (frequéncia, envolvimento,
numeros de atividades e desejo de mudanga). Foram incluidas as variaveis
que, na analise bivariada, apresentaram um valor de p<0,10 e, aquelas que
pelo pressuposto tedrico poderiam também exercer alguma influéncia nos
desfechos destas variaveis. Porém, permaneceram no ajuste final apenas as
variaveis independentes que foram estatisticamente significativas (p<0,05) no
modelo. Foi utilizada a fungdo de ligacdo identity e a probabilidade de

distribuicdo normal.

Os dados foram analisados nos programas estatisticos Statistical
Package for the Social Sciences — SPSS (versdo 23.0) e JASP (versao
0.16.4.).

4. Resultados

4.1 Perfil de funcionalidade e incapacidade

Um total de 69 adolescentes foram incluidos no estudo, com idade
média de 11,7 anos e intervalo de 11,4 a 12,1 anos de idade, sendo 55,1% do
sexo masculino. Quando a topografia, a maioria foram classificados como
bilateral (n=43) (tabela 5).

A maioria dos respondentes eram maes dos adolescentes, e possuiam
ensino superior. Foram avaliados participantes de quatro das cinco regides do
Brasil, sendo elas sudeste, sul, nordeste e centro-oeste. A maior parte dos
adolescentes ja realizou cirurgias, relatam sentir dor, frequentam servigos de

reabilitacdo e apresentam pelo menos uma comorbidade. Quanto ao acesso
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aos servigos de saude, a maioria frequentava o Sistema Unico de Saude (SUS)

(tabela 5).

Tabela 5 — Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra

Variaveis

Estatistica descritiva

Idade (anos)

Sexo (n/ %)
Masculino

Topografia (n/ %)
Unilateral
Bilateral

Hist. cirurgias (n/ %)
Sim

Comorbidades (n)

Dor (n/ %)

Sim

Nao

Escolaridade respons.(n / %)
Infantil
Fundamental
Médio
Superior
Mestrado

Serv. saude
Particular
Plano de saude
SUS

Serv. reabilitagao (n / %)
Sim

11,7 (11,4 -12,1)

38 /55,1

23/34,8
43 /65,2

42 /66,7
1,0 [0,0 - 5,0]

47/ 67,1
23/ 32,9

2129
15/21,7
25/36,2
26 /37,7

1/1,4

3/4,3
24 /34,8

42 /60,9

54 /80,6
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Dados expressos como meédia (IC95%: intervalo de confianga
de 95%); mediana [minimo - maximo]; frequéncia absoluta /
relativa; @ intervalo de confianga de 95% por aproximagao da

distribuicdo normal.

Legenda: hist. cirurgias: histérico de cirurgias; respons:
responsavel; serv.: servico; SM: salario(s) minimo (s); SUS:

Sistema Unico de Saude;

As variaveis caracterizadas a partir dos componentes da CIF
relacionados a estrutura e fungao, atividade e participacao, destacaram que na
topografia do comprometimento motor e a maioria tinha um comprometimento

bilateral.

Os niveis mais leves foram maioria tanto no GMFCS (50,8% niveis I-Il),
quanto no MACS (28,3% nivel I).

No PEDI-CAT, em todos os dominios avaliados (atividades diarias,
mobilidade, social-cognitivo e responsabilidade) a média das pontuacdes
indicou que os participantes de todos os niveis GMFCS apresentaram
desempenho dentro do esperado para idade (tabela 6), com escores T médios
entre 30 e 70. No dominio Mobilidade, os niveis mais leves (I e Il) do GMFCS
mostraram uma média maior em relagao aos niveis mais severos (lll, IV e V).
No dominio Social/Cognitivo o nivel | do GMFCS apresentou uma média maior
que os demais, mas os niveis Il, lll e IV uma média semelhante nos individuos.
No dominio Responsabilidade, os niveis | e |l, apresentaram uma média maior
que os niveis lll, IV e V no GMFCS (figura 2).

Figura 2: Escores médios do PEDI-CAT de acordo com o nivel GMFCS
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Legenda: PEDI-CAT: Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade- Teste Adaptativo
Computadorizado ; AD: Atividades Diarias; MOB.: Mobilidade; SOC_COG.: Social/Cognitivo;

RESP.: Responsabilidade; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa.

Quanto ao PEM-CY, observou-se que na se¢do casa os participantes
realizam um maior numero de atividades, com mais frequéncia e envolvimento,
quando comparado as secdes escola e comunidade, e na se¢ao comunidade

eles realizam mais atividades do que na escola (tabela 6).
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Figura 3: Escores médios do PEM-CY, secdo casa, de acordo com o nivel

GMFCS
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Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente - Criangas e Jovens; Comun.:
Comunidade; Freq.: Frequéncia; Envolv.: Envolvimento; DesejoMud.: Desejo de mudanga;
NumaAtiv.: Namero de atividades; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa.

Figura 4: Escores médios do PEM-CY, se¢éo escola, de acordo com o

GMFCS
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Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente - Criangas e Jovens; Comun.:
Comunidade; Freq.: Frequéncia; Envolv.: Envolvimento; DesejoMud.: Desejo de mudanga;
NumAtiv.: Namero de atividades; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa.
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Figura 5: Escores médios do PEM-CY, se¢do comunidade, de acordo

com o nivel GMFCS
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NumAtiv.: Namero de atividades; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa.

Figura 6: Escores médios do PEM-CY, secao Casa, de acordo com o

nivel
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GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa.
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Figura 7: Escores médios do PEM-CY, secdo Escola, de acordo com o

nivel MACS
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Tabela 6 — Componentes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade:

Estrutura e Funcéo do Corpo, Atividade e Participagéao.

COMPONENTES DA CIF

Variaveis Estrutura e
Atividade Participacao
funcao

Comorbidades (n) 1,0[0,0 — 5,0]

GMFCS E&R (n/ %)
Nivel | 15/23,8
Nivel Il 17127,0
Nivel IlI 5/7,9
Nivel IV 9/14,3
Nivel V 17 /27,0

MACS (n/ %)
Nivel | 171/28,3
Nivel Il 14 /23,3

Nivel IlI 9/15,0



Nivel IV 8/13,3
Nivel V 12 /20,0
PEDI-CAT

Atividades diaria
Mobilidade
Social-cognitivo

Responsabilidad

49,3 (46,5 — 52,0)
54,0 (50,9 — 57,0)
61,2 (58,3 — 64,2)

74

44,9 (41,6 - 48,1)

e

PEM-CY Casa
Frequéncia 6,1 (59-6,3)
Envolvimento 3,82 (3,6 —4,1)
Ne. atividades 7,73 (7,0-8,4)

PEM-CY Escola
Frequéncia 3,9 (3,3-4,6)
Envolvimento 3,3(2,8-3,8)
Ne. atividades 3,0(2,5-3,5)

PEM-CY

Comunidade 3,9(3,5-44)
Frequéncia 3,8(3,4-4,1)
Envolvimento 5,0(4,3-5,7)

N2. atividades

Dados expressos como média (IC95%: intervalo de confianga de 95%);
mediana [minimo - maximo]; frequéncia absoluta / relativa. Legenda: CIF:
Classificagdo Internacional de Funcionalidade; GMFCS E&R: Sistema de
Classificacao da Funcao Motora Grossa —Revisto e Ampliado; MACS: Sistema
de Classificagdo da Habilidade Manual; PEDI-CAT: Pediatric Evaluation of
Disability Inventory — Computer Adaptive Test; PEM-CY: Medida da
Participacdo e do Ambiente — Criangas e Jovens.

4.2 Fatores associados a participagao

Nas analises bivariadas, foram observadas correlacbes dos fatores
clinicos e sociodemograficos com declinio funcional, através das sec¢des casa,

escola e comunidade no PEM-CY. A idade teve correlagdo com a secao casa,



75

tanto na frequéncia (r= -0,32), quanto ao envolvimento (r= -0,39). A topografia,
se correlacionou com a frequéncia (r= -0,31) na segéo escola e o desejo de
mudancga (r= -0,35) na comunidade. O GMFCS teve correlagbes com a
frequéncia na escola (r=-0,32) e na comunidade (r= -0,31); com o envolvimento
nas seg¢des casa (r= -0,32) e escola (r= -0,52); desejo de mudanga na escola
(r= 0,35); e com o numero de atividades nas se¢des escola (r= -0,62), casa (p=
-0,38) e comunidade (r= -0,49). O MACS se correlacionou com a frequéncia na
escola e na comunidade e nas dimensdes envolvimento, desejo de mudancga e
numero de atividades em todas as sec¢des, casa, escola e comunidade. Os
servigos de reabilitacdo (r= 0,37) e os servigos de saude (r= -0,32) tiveram

correlagao apenas com o desejo de mudanga na segao comunidade (tabela 7).
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Tabela 7 - Correlagdo dos fatores clinicos e sociodemograficos com a participacdo e os fatores ambientais: casa, escola e

comunidade.
PEM-CY PEM-CY PEM-CY PEM-CY
FREQUENCIA ENVOLVIMENTO DESEJO MUDANGA NUMERO ATIVID.
casa escola comu. casa escola comu. casa escola comu.
casa escola comu.

IDADE 0,32 0,30 -002 -0,39° 0,02 -0,21 0,0 0,02 0,03 -0,08 0,09 -0,13
TOPOGRAFIA  -0,15 -0,31* -0,11 0,26 -0,22 -0,26 0,30 020 -0,35* -0,28 -0,21 -0,24
GMFCS 0,15 -0,32* -0,31*  -0,32* -0,52* -0,27 024 0,35* 0,19 -0,62*  -0,38* -0,49°
MACS -0,28 -0,54* -0,57*  -0,40° -0,60* -0,34" 0,41° 0,54* 0,34 -0,55*  -0,48° -0,51*
Ne.
COMORBIDAD -0,23 -0,09 -0,25  -0,39° -0,22 -0,16 0,30 0,36* 0,24 -0,24 -0,14 -0,09
ES
HIST_CIRURGI
AS - 0,06 006 0,05 0,05 0,03 -0,20 0,10 -0,24  -0,04 0,26 0,01 -0,11
SERV. REAB 0,27 0,02 0,20 0,14 0,12 0,14 0,14 0,19  0,37* 0,20 0,19 0,14
SERV. SAUDE 0,01 -0,07 -0,23 0,18 -0,14 -0,29 -0,03 -0,14 -0,32* 0,29 -0,12 -0,19

'p< 0,05; ?p<0,01; #p<0,001.

Ativid: atividade; comu: comunidade; GMFCS E&R: Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa —Revisado e Ampliado;
hist.: histérico; MACS: Sistema de Classificagdao da Habilidade Manual; PEM-CY: Medida da Participacdo e do Ambiente —

Criancas e Jovens; reab: reabilitacdo; serv. servico
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Na analise multivariada das variaveis associadas aos componentes do
PEM-CY na secéao casa, houve diversas associagdes entre os fatores avaliados. Na
variavel envolvimento, os niveis | (p= 0,001) e Il (p= 0,005) do GMFCS contribuiram
para o aumento do PEM-CY em relacédo ao nivel V. A idade (p= 0,001) também
contribuiu, sendo que quanto maior a idade, maior o envolvimento no PEM-CY.
Quanto ao desejo de mudancga, apenas o nivel | (p= 0,003), no MACS contribuiu
para o aumento do PEM-CY quando comparado ao nivel V, em que ser nivel |
contribui para a redugédo do desejo de mudanga. No GMFCS todos os niveis, |, I, 1lI
e IV apresentaram um maior numero de atividades no PEM-CY em relagéo ao nivel
V. E frequentar os servigos de saude por meio particular/plano de saude (p= 0,004)
contribuiu com o aumento do numero de atividades em relagdo aos participantes

que frequentam o SUS (tabela 8).

Tabela 8 — Analise multivariada das variaveis associadas as variaveis do PEM-CY

na secao casa.
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Coeficientes IC 95% Valor de
Modelos Variaveis
(B) de B p
PEM-CY 5,75
CASA Constante 5,43 -6,07 <0,001
FREQUENCIA
Constante 6,49 4,62 - 8,37 <0,001
GMFCS E&R
PEM-CY nivel | 0,91 0,37 — 1,46 0,001
CASA nivel Il 1,06 0,31 -1,81 0,005
ENVOLVIMENT nivel Il 0,58 -0,06 — 1,23 0,076
@) nivel IV 0,14 -0,37 - 0,64 0,599
nivel V(REF) -~ o
IDADE -0,26 -0,41 - -0,11 0,001
Constante 81,11 64,15 - 98,08 <0,001
MACS
PEM-CY
nivel | -34,44 -56,89 - -12,00 0,003
CASA
nivel Il -7,78 -30,22 — 14,67 0,497
DESEJO DE
nivel Il -3,33 -27,33 - 20,66 0,785
MUDANCA
nivel IV 12,89 -15,50 — 41,28 0,374
nivel V(REF) - e e
Constante 4,66 3,75 —-5,56 <0,001
GMFCS E&R
nivel | 4,30 2,91 -5,60 <0,001
PEM-CY nivel Il 3,64 2,45 —-483 <0,001
CASA nivel Il 2,51 0,72 -4,30 0,006
NUMERO DE nivel IV 3,57 2,00-5,13 <0,001
ATIVIDADES nivel V(REF) —— e e
Servico de Saude
Partic./Pl. Salude 1,17 0,21-2,12 0,017
SUS(REF) = e e

Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas e Jovens; GMFCS E&R:
Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa —Revisado e Ampliado; MACS: Medida de
Classificagdo da Habilidade Manual; REF. Referéncia; Partic.: Particular; Pl. Saude: Plano de saude;
SUS: Sistema Unico de Saude.
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Na analise multivariada dos fatores associados ao PEM-CY na secéao escola,
os fatores significativos foram idade e o MACS. A idade (p= 0,021) contribuiu para o
aumento da frequéncia na escola, quanto maior a idade, maior a frequéncia (tabela
7). Na variavel envolvimento, os niveis | (p= <0,001), Il (p= <0,001), lll (p=0,028) e
IV (p= 0,035) do MACS apresentaram um maior envolvimento comparado ao nivel
V. Apenas os niveis | (p= 0,003) e Il (p= 0,019) do MACS contribuiram para o
aumento do desejo de mudanga, no PEM-CY, quanto ao nivel V. E em relagédo a
dimensao numero de atividades, todos os niveis MACS | (p= <0,001), Il (p= 0,003),
lll (p= 0,002) e IV (p= 0,014), obtiveram um maior numero quando comparado ao
nivel V (tabela 9).

Tabela 9 — Analise multivariada das variaveis associadas as variaveis do PEM-CY

na secao escola.

Coeficientes IC 95% Valor de
(B) de B P

Modelos Variaveis
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Constante -8,68 -13,45 - -3,92 <0,001
Idade 0,47 0,07 -0,88 0,021
MACS
PEM-CY
nivel | 7,00 5,41 -8,59 <0,001
ESCOLA
. nivel Il 4,77 3,09-6,45 <0,001
FREQUENCIA
nivel Il 3,75 1,53 — 5,98 0,001
nivel IV 2,72 1,28 — 4,15 <0,001
nivel V(REF) ——  e— e
Constante 1,44 0,56 — 2,33 0,001
MACS
PEM-CY
nivel | 2,97 1,80 - 4,14 <0,001
ESCOLA
nivel Il 2,54 1,37 - 3,72 <0,001
ENVOLVIMENT
o nivel Il 1,40 0,15-2,65 0,028
nivel IV 1,60 0,12 - 3,08 0,035
nivel V(REF) = —~—  e—
Constante 70,56 52,92 — 88,19 <0,001
MACS
PEM-CY
nivel | -35,56 -58,89 - -12,23 0,003
ESCOLA
nivel Il -27,81 -51,14 - 4,48 0,019
DESEJO DE
nivel Il 1,67 -23,28 — 26,61 0,896
MUDANCA
nivel IV 25,84 -3,67 — 55,36 0,086
nivel V(REF) —~——  e— e
Constante 1,11 0,12-2,11 0,029
MACS
PEM-CY
nivel | 2,64 1,32 - 3,95 <0,001
ESCOLA
, nivel Il 1,97 0,66 — 3,29 0,003
NUMERO DE
nivel Il 2,22 0,82 -3,63 0,002
ATIVIDADES
nivel IV 2,09 0,43-3,75 0,014
nivel V(REF) = ——  e— e

Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas e Jovens; MACS: Medida de
Classificagao da Habilidade Manual; REF. Referéncia.

Na se¢do da comunidade, os niveis | (p= <0,001), Il (p= <0,001), Il (p=
<0,001) e IV (p= 0,012) do MACS contribuiram para uma maior frequéncia de
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participacdo em relacdo ao nivel V. Os niveis | (p= <0,001), Il (p= <0,001), lll (p=
0,022) e IV (p= 0,026) do MACS apresentaram um maior envolvimento com relagao
ao nivel V. Na topografia, quem foi classificado como unilateral (p= 0,003) obteve
um maior envolvimento comparado ao bilateral. Na dimensao desejo de mudancga,
apenas o nivel | (p= 0,043) do MACS contribuiu para o aumento do PEM-CY em
relagdo ao nivel V. E os individuos que frequentavam os servigos de reabilitagdo (p=
0,008), destacaram um maior desejo de mudanga quanto aos que nhao
frequentaram. Os individuos classificados nos niveis | (p= <0,001), Il (p=<0,001), 1l
(p= <0,001) e IV (p= <0,001) do MACS participaram de um maior numero de
atividades comparados ao nivel V (tabela 10).

Na secdo comunidade, o MACS foi o fator que contribuiu mais

frequentemente para frequéncia, envolvimento e desejo de mudanca.
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Tabela 10 — Analise multivariada das variaveis associadas as variaveis do PEM-CY

na se¢cao comunidade.

o Coeficientes IC 95% Valor de
Modelos Variaveis
(B) de B p
Constante 2,11 1,36 — 2,87 <0,001
MACS
PEM-CY nivel | 2,59 1,59 — 3,59 <0,001
COMUNIDADE nivel I 2,26 1,26 — 3,26 <0,001
FREQUENCIA nivel Il 2,02 0,95 - 3,09 <0,001
nivel IV 1,62 0,36 — 2,89 0,012
nivel V(REF) - e— e
Constante -2,02 -3,06 - -0,98 <0,001
MACS
nivel | 4,09 2,84 -5,33 <0,001
nivel Il 3,33 2,14 -4,52 <0,001
PEM-CY
nivel Il 1,72 0,20 - 3,24 0,026
COMUNIDADE
nivel IV 2,03 0,29 - 3,76 0,022
ENVOLVIMENTO
nivel V(REF) -~ e—
TOPOGRAFIA
unilateral 1,21 0,42 -2,00 0,003
bilateral @ — —
PEM-CY Constante 68,88 51,11 — 86,66 <0,001
COMUNIDADE MACS
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DESEJO DE nivel | -23,39 -45,99 - -0,79 0,043
MUDANCA nivel Il -17,06 -40,61 — 6,49 0,156
nivel Il -1,11 -25,27 — 23,04 0,928
nivel IV 13,12 -15,88 — 42,12 0,375
nivel V(REF)  -—  ——
Servico de Reab.
sim 29,97 7,84 -52,10 0,008
nafo - === e e
Constante 2,00 0,86 — 3,15 0,001
MACS
PEM-CY
nivel | 3,67 2,15-5,18 <0,001
COMUNIDADE
, nivel Il 3,75 2,24 - 527 <0,001
NUMERO DE
nivel Il 3,56 1,94 -5,18 <0,001
ATIVIDADES
nivel IV 3,60 1,68 — 5,52 <0,001
nivel V(REF)  -——  e—

Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas e Jovens; MACS: Medida de

Classificagcao da Habilidade Manual; REF. Referéncia; Servigo de Reab.: Servico de Reabilitagdo.

5. Discussao

O objetivo deste estudo foi caracterizar o perfil de funcionalidade e
incapacidade de adolescentes com PC no Brasil e identificar se a presenca de
fatores preditivos para o declinio motor tem relagdo com o nivel de participacdo dos

adolescentes com PC.
5.1 Caracterizagao dos participantes

Os resultados revelaram que 55,1% dos participantes eram do sexo
masculino. Embora o presente estudo tenha recrutado um grupo de participantes
por conveniéncia, a literatura aponta maior prevaléncia de sexo masculino em
individuos com PC (Jahan et al., 2021; Van Gorp et al.,, 2020; Khandaker et al.,
2018). Os participantes apresentaram pelo menos uma comorbidade. De maneira
similar, Hollung et al., (2019) descreveram alta prevaléncia (95%) de individuos com

PC que apresentavam ao menos uma comorbidade.
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Quanto a regido de origem, foram avaliados no presente estudo participantes
de quatro das cinco regides do Brasil. A regido sudeste apresentou 0 maior numero
de participantes, representado pelos estados de Sado Paulo e Minas Gerais. Os
dados do IBGE (2022) reforcam essas informacdes, sendo essas as duas regioes
mais populosas do Brasil, podendo ser um indicativo de que a amostra teve
representatividade. Por outro lado, a regido nordeste apresenta o maior percentual
de pessoas com deficiéncia (23,7%) no Brasil (IBGE, 2022), podendo ter havido um

viés de recrutamento, pois o sudeste € a regiao dos pesquisadores.

Os respondentes eram pais/responsaveis pelo participante, sendo a maioria
maes com escolaridade correspondente ao ensino superior. Semelhante a essas
informagdes, Cornec et al., 2022) destacaram que grande parte dos respondentes
era um familiar, e que 80% das mées de criangas tinham ensino superior, porém
essa propor¢cao diminuiu em relacdo ao aumento da idade dos participantes. As
maes s&o as principais cuidadoras dos filhos com deficiéncia. As maes terem tido
maior escolaridade em nosso estudo pode ter relacdo com o tipo de avaliagao
utilizada, via remoto, pois os avaliados precisavam ter aparelhos digitais
(celular/computador) para participar da pesquisa, e o estudo pode nao ter alcangado

maes com niveis de escolaridade mais baixo.

No presente estudo, os niveis mais leves (I-Il) do GMFCS tiveram maior
prevaléncia (50,8%). Os achados da literatura sobre a prevaléncia dos niveis
GMFCS sao conflitantes, pois ha estudos indicando maior prevaléncia de criangas
classificadas nos niveis llI-V do GMFCS (Jahan et al., 2021; Khandaker et al.,
2018), porém outros estudos apontam os niveis de I-Ill com maior prevaléncia Van
Gorp et al., (2020). Em geral, os estudos que apontam maior prevaléncia dos niveis
[lI-V sé&o provenientes de paises de baixa e média renda. A comparagao entre
estudos também é dificultada por conta da metodologia de cada estudo, uma vez
que muitos diferem ao agrupar os niveis do GMFCS. Por exemplo, enquanto Jahan
et al. (2021) e Khandaker et al. (2018 ) classificaram como PC leve aqueles de nivel
| a Il, o estudo de Van Gorp et al., (2020) classificou como PC leve os de nivel | a lll.
Com relacao a classificagao da habilidade manual, 51,6% dos adolescentes foram
classificados nos niveis I-Il do MACS, de maneira similar ao estudo de Van Gorp et
al., (2020) com maior prevaléncia dos niveis |-l em paises desenvolvidos. Ja no

estudo de Khandaker et al., (2018) a maior parte das criangas com PC eram MACS
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nivel lll a V, no entanto esta contradicdo pode ser devido ao viés de recrutamento no

presente estudo.

A classificagao dos participantes deste estudo quanto ao MACS e o GMFCS
se assemelha aos resultados de paises de alta renda (Van Gorp et al., 2020), o que
por sua vez contradiz os dados relacionados a renda de pessoas com deficiéncia do
Brasil. Os dados do IBGE (2022) mostram que 5,1% das pessoas com deficiéncia
estavam abaixo da linha de pobreza extrema, e 18,2%, abaixo da linha de pobreza.
Portanto, isso pode ser um indicativo de que a nossa amostra pode realmente
possuir um vies, tendo recrutado individuos com renda relativamente mais alta

dentre a populacéo geral com deficiéncia.

Quanto a topografia do comprometimento motor, observou-se uma
prevaléncia de 65,2% para PC bilateral, o que esta de acordo com estudo de Jahan
et al., (2021); Schmidt et al., (2019); Van Gorp et al., (2018). No entanto, vale
ressaltar que este estudo recrutou uma amostra por conveniéncia, logo, estudos

populacionais brasileiros sdo necessarios para uma melhor caracterizagao.

Uma porcentagem expressiva (67,1%) dos participantes do presente estudo
relatou sentir dor. Em nosso estudo de revisdo sistematica, a dor foi identificada
como fator de risco para o declinio motor em adolescentes e adultos com PC em
diversos estudos (Baird et al., 2022; Gannotti et al., 2013; Maanum et al., 2010).
Este desfecho vem sendo constantemente investigado nesta populagdo, sendo
evidenciado em maior prevaléncia quando comparada a populacdo em geral (Van
Gorp et al., 2020), e com o decorrer da idade (Jstergaard et al., 2020). Por ser
apontada na literatura como um fator de risco importante para o declinio motor, os
achados de alta prevaléncia de dor na presente amostra podem sugerir que uma
grande proporcdo dos nossos participantes podem vir a apresentar declinio,
destacando assim, a importdncia do acompanhamento longitudinal dessa
populagdo. A dor € um desfecho que pode ser avaliado rotineiramente, desde que
sejam utilizados os instrumentos de avaliagdo adequados para a populagéo de
interesse (Kingsnorther et al., 2015). O presente estudo apresentou uma limitagao
quanto a avaliagao, pois por ter coletado dados de forma remota, nao foi possivel
utilizar instrumentos que indicassem a intensidade da dor. Além disso, foi coletado

o relato dos responsaveis/cuidadores sobre a experiéncia da dor; ndo coletar a
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perspectiva dos préprios participantes pode ter sido um outro fator limitante do

estudo, visto que a dor pode ser subdiagnosticada.

Ainda, nossos resultados demonstraram que a maioria dos participantes
(66,7%) ja realizou algum tipo de cirurgia. Destaca-se que o histérico de cirurgias foi
identificado como fator de protecao para declinio motor em PC no estudo de revisao
sistematica (Gannotti et al., 2013; Veerbeek et al., 2019). Porém, um fator limitante
em nosso estudo € que néo temos informagdes sobre o tipo de cirurgia/local dos

nossos participantes, o que dificulta compreender o impacto deste resultado.

Com relacado ao acesso a servigos de saude, houve prevaléncia de utilizagao
de servigos publicos (SUS - 60,9% dos participantes). Considerando-se
especificamente os servicos de reabilitacdo, observou-se que 80,6% dos
participantes frequentam servicos de reabilitacdo (Fisioterapia e Terapia
Ocupacional). A literatura destaca que o comparecimento a servigos de saude fisica
(reabilitacdo) tende a diminuir com a idade (Roquet et al., 2018; Cornec et al., 2022),
e que ha maior utilizacdo de servigos privados na transicdo para a vida adulta
(Cornec et al., 2022). Esta diferenga com relagédo aos relatos da literatura pode ter
ocorrido porque os participantes do presente estudo, apesar de serem adolescentes
em transigdo para a vida adulta, estdo dentro de uma faixa etaria mais nova, com
média de 11,7 anos de idade, e possivelmente ainda possuem acesso a servigos de

reabilitagdo com foco na populacao pediatrica disponiveis na rede publica.

Os resultados deste estudo mostraram que em todos os dominios do
PEDI-CAT (atividades diarias, mobilidade, social-cognitivo e responsabilidade) os
participantes estavam com desempenho médio dentro do esperado para idade. Em
uma analise descritiva (Figura 2), observa-se que, como esperado, os individuos
com niveis GMFCS | e Il apresentaram um melhor desempenho, comparado aos
niveis Ill, IV e V do PEDI-CAT. Tal resultado € sustentado pelos resultados de Smits
et al., (2019), que destacaram que em individuos com idade entre 1 a 21 anos,
aqueles com melhor fungdo motora (GMFCS), apresentaram um melhor
desempenho no PEDI-CAT (mobilidade e autocuidado). Lewis et al., (2019) também
reforcam esses resultados, pois mostram que criancas com niveis GMFCS mais

leves (I e Il) ttm pontuag¢des mais altas no dominio mobilidade do PEDI-CAT.
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Ainda, a participacao, quanto ao nivel de GMFCS e MACS, os niveis |, Il, Il
e IV apresentam uma média de participagdo maior, em relagao ao nivel V, em todas
as secbOes. Em nossos resultados, os adolescentes com PC apresentaram
resultados de participagcao nas segdes casa, escola e comunidade similares a uma
outra amostra proveniente de trés estados brasileiros analisadas previamente.
Galvdo et al., (2018) demonstraram através do PEM-CY, que criangas com
deficiéncia participam de um menor numero de atividades em todas as seg¢des e que
estdo menos envolvidas escola, em relagdo as criangas sem deficiéncia, com
meédias participagcdo semelhantes aos nossos resultados, nas se¢des casa, escola

e comunidade, nas variaveis frequéncia, envolvimento e numero de atividades.

5.2 Participacao

Em linhas gerais, as hipoteses foram confirmadas no sentido de que fatores
biopsicossociais relacionados a estruturas e fungbes do corpo (topografia do
comprometimento motor), atividades (niveis MACS e GMFCS), e ambiente

(servigos) foram preditores para a participacao.

Em aspectos gerais, os resultados do PEM-CY mostraram que os
adolescentes com PC participaram de um menor numero de atividades na secao
casa do que nas secbes escola e comunidade, demonstrado através das variaveis
como idade, nivel GMFCS, nivel MACS, e acesso a servigos privados. Embora as
sec¢oes nao tenham sido formalmente comparadas por meio de analise estatisticas,
estes dados descritivos podem justificar futuras analises que investiguem possiveis
diferencas entre diferentes cenarios. Ressalta-se que a literatura indica o que
criangas com PC participam de menos atividades em casa, com uma frequéncia
reduzida, os niveis de envolvimento foram baixos, e os pais relatam um maior desejo
de mudanga para seus filhos do que no caso de criangas tipicas (Milicevik et al.,
2018; Law et al., 2012), o que merece investigagdes mais aprofundadas em relagéo

a individuos com desenvolvimento tipico.
5.2.1 Secao Casa

Nos resultados desse estudo, a idade contribuiu como fator significativo para
a participacdo, sendo que quanto menor a idade, maior o envolvimento nas

atividades em casa dos adolescentes no PEM-CY. Evidéncias estdo em
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consonancia com nossos resultados, pois o avancar da idade foi determinante para
a diminuicdo da participagdo no lazer, em atividades informais em casa
(Shikako-Thomas et al., 2008; Anaby et al., 2014; Milicevi¢ et al., 2018). Porém, os
estudos indicam que a mudanga na participagado ocorre por volta dos 12 anos de
idade (Anaby et al., 2014). Como os participantes do presente estudo tiveram idade
variando entre 11 e 12 anos, € possivel que eles ainda ndo tenham passado por
este declinio. Assim, refor¢ca-se a importancia do acompanhamento longitudinal da

amostra para obter um panorama completo da trajetoria de participagao.

Os resultados mostraram que o GMFCS foi um fator importante para a
participagdo na casa, destacando que os adolescentes com PC com niveis GMFCS
leve (I e Il) se envolveram mais nas atividades em casa, do que aqueles com nivel
V. Similarmente, os participantes com niveis I, Il, lll e IV participaram em um maior
numero de atividades em relagao ao nivel V. Os resultados s&o consistentes com a
literatura, em que a severidade da condi¢ao da criancga tem sido descrita como fator
impactante para diminuigdo da participagao (Anaby et al., 2014; Colver et al., 2013),
com relatos frequentes de que criangas e jovens classificadas no nivel | participam
com mais intensidade e apresentam uma maior diversidade nas atividades, quando
comparadas aos niveis Il a V (Orlin et al., 2010; Pashmdarfard et al., 2021). O nivel
de GMFCS foi considerado um fator de risco para o declinio motor em nosso
primeiro estudo, e sabendo que aqueles de nivel mais grave participam menos, é
possivel supor que no processo de transi¢ao para vida adulta, este subgrupo esteja
em situacdo de vulnerabilidade, podendo participar ainda menos do que ja

participam, caso venham a sofrer declinio motor.

Reforcando o papel do ambiente para a participacdo, nossos resultados
mostraram que frequentar servigos de saude privados contribuiu para o aumento do
numero de atividades em relagdo aos servicos publicos. Estes dados sao
sustentados pela literatura. Lew et al., (2012) destacam que a falta de acesso a
servicos adequados e disponiveis para criangcas com deficiéncia reduzem e
dificultam a participacdo em atividades em casa em individuos com renda baixa
(Milicevi¢ et al.,2018; Anaby et al., 2014). Destaca-se que frequentar servigos
privados pode ter relacdo com o recrutamento dos participantes do nosso estudo,

pois por terem sido realizadas avaliacbes remotas, possivelmente familias com
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rendas mais altas foram incluidas, as quais podem ter mais acesso a servigos

privados e também a outros facilitadores para participagao.

Além disso, frequentar servigos de reabilitacdo foi preditivo para um maior
desejo de mudancga da participagdo na comunidade, o que pode ter ocorrido, pois 0s
individuos que realizam intervencdo, apresentam mais metas quanto a sua
participagdo nas atividades, enquanto aqueles que n&o frequentam podem ja ter
atingido seus principais objetivos. No entanto, estudos que avaliem diretamente este

aspecto sao necessarios.

5.2.2 Secgao Escola

Em nossos resultados, a maior idade contribuiu para o aumento da
frequéncia na escola. Corroborando este achado, um estudo demonstrou que
individuos mais jovens com deficiéncia frequentam e se envolvem menos em todos
os tipos de atividades na escola comparado aos mais velhos e os pais indicam um
maior desejo de mudanga quanto a participagdo dessas criangas na escola (Coster
et al., 2012).

Os resultados mostraram que os niveis |, Il, lll e IV no MACS, contribuiram
para uma maior frequéncia, envolvimento e numero de atividades quando
comparados aos participantes com nivel V. Ainda, os niveis | e Il contribuiram para o
desejo de mudancga, em relacado ao nivel V. Este resultado pode ter relagdo com o
tipo de atividades comumente realizadas na escola, que envolvem habilidades
manuais, como escrever em testes/provas, trabalho em grupo, jogos. Consistentes
com os presentes achados, Pashmdarfard et al., (2021) evidenciaram que o nivel de
comprometimento de habilidades motoras, que incluem habilidades manuais,
predizem a participacdo em atividades educativas, destacando que quanto mais
grave os niveis de habilidades manuais, menor a participacdo de criangas e jovens
na escola. Dessa forma, podemos pensar que os individuos com maior
comprometimento da fungdo manual podem precisar de maior suporte, adaptacdes
na escola, para minimizar o risco de abandono e maximizar o acesso a educacgéo, o

que favorecera suas chances de emprego e autonomia na vida adulta.
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5.2.3 Segdo Comunidade

Nos resultados deste estudo o nivel MACS foi um fator preditivo para a
participagdo na comunidade quanto a frequéncia, envolvimento, desejo de mudancga
e numero de atividades, sendo que participantes classificados nos niveis I, Il, lll e IV
tiveram maior frequéncia, envolvimento em participacdo e maior numero de
atividades em relagdo aqueles do nivel V. No desejo de mudancga, apenas o nivel |
difere do nivel V. De maneira similar, os achados de Fauconnier et al., (2009)
ressaltaram que criangas com PC que apresentam comprometimento funcgao
bimanual, também tendem a apresentar prejuizos na participagdo nos itens
refeicdes, cuidado pessoal, comunicagao, vida doméstica, responsabilidades e lazer

do instrumento LIFE-H.

Os resultados trouxeram que os adolescentes com distribuicao unilateral do
comprometimento motor apresentaram maior envolvimento comparados aos de
distribuicao bilateral. Os achados foram refor¢cados pela literatura, pois o tipo de PC
foi um fator importante para a participacado, individuos unilaterais apresentaram
maior participagao social comparado aos individuos com PC bilateral (Pashmdarfard
et al., 2021).

Os resultados deste estudo destacaram que os individuos que frequentavam
0s servigos de reabilitagdo, apresentaram um maior desejo de mudanga quanto aos
que nao frequentaram. Hipotetiza-se que individuos que estdo frequentando
servicos de reabilitagcdo o fagam justamente porque possuem metas a serem
atingidas, logo mais desejo de mudanga na participagdo, quando comparados aos

que nao frequentam esses servigos.

Um fator intrigante nos resultados deste estudo, foi que o nivel de GMFCS
nao foi um fator significativo para a participagdo na comunidade. Esperava-se
encontrar uma relagao significativa, pois diversos estudos mostram que criangas e
jovens com menor comprometimento segundo o GMFCS apresentam maior
intensidade (frequéncia/numero de atividades) e diversidade (numero de atividades
realizadas) de participacdo quanto ao Il/lll e ao IV/V (Orlin et al., (2010; Milicevik et
al., 2019). Porém, destaca-se que a participagdo na comunidade inclui o
envolvimento em atividades como lazer, educacdo, emprego e relacionamentos
interpessoais (Figueiredo et al., 2023), ou seja, ndo estdo necessariamente ligadas

a mobilidade. O estudo de Figueiredo et al., (2023) corrobora com nossos
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resultados, pois a mobilidade também ndo apresentou efeito significativo para
participacdo na comunidade. Os autores mostram que a participagdo na
comunidade esta associada ao status socioeconédmico do individuo, destacando que
quanto menor o status socioeconémico, menor a amplitude (numero de atividades)
da participagdo. Embora este estudo nao tenha avaliado diretamente essa hipotese,
sugere-se que os participantes apresentam um status socioeconémico mais alto,
pelo acesso aos equipamentos de comunicacao utilizados na avaliagao remota, por
isso podem experienciar menor impacto do comprometimento da funcido motora
grossa.

Em conjunto, os resultados do presente estudo apontam o nivel MACS como
um indicador importante para ser acompanhado como possivel fator influenciando a
participacdo ao longo da transicdo para a vida adulta, visto suas associagdes com
tantas variaveis da participagdo. Nenhum dos estudos encontrados até o momento
investigou o seu efeito sobre a trajetéria de participagdo em direcdo até a vida
adulta. Destaca-se que, as intervengcdes com foco na participacéo se desenvolvem
com énfase em aspectos contextuais; assim, pode ser importante modificar
aspectos do ambiente e da tarefa relacionados a atividades que envolvem
habilidade manual, visando favorecer a participagdo de adolescentes, visto que os

mesmos podem ja estar proximos ao limite de ganho de novas habilidades motoras.

6. Limitagcdoes do estudo

Como limitagdes do estudo, destaca-se que o estudo incluiu um grupo de
participantes por conveniéncia, que pode nao representar a populagdo em geral, por
exemplo, possivelmente os participantes possuem renda relativamente alta, sendo
necessarios estudos que investiguem estes mesmos aspectos em participantes em
situagbes vulneraveis. Apesar de termos uma amostra da maioria das regides do
Brasil, ndo avaliamos participantes de todas as regides do Brasil, ndo representando
o perfil de todo o pais. O fato de que a maioria dos participantes foi da regiao
sudeste, que € a regido mais populosa do pais, porém também é a regido dos

avaliadores, pode ter sido um viés do nosso estudo.

Apesar dos participantes ser com adolescentes, a amplitude etaria do nosso
estudo foi pequena (11-12 anos), o que pode ter sido limitante para uma

compreensao mais abrangente das variaveis analisadas; no entanto, enfatiza-se
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que os mesmos participantes serdo avaliados longitudinalmente, o que fornecera
um retrato dos individuos em transi¢ao para a vida adulta. Ainda, a avaliacido remota
pode ter limitado alguns aspectos da nossa amostra. Por exemplo, para uma
avaliagdo mais precisa sobre a dor, recomenda-se a utilizagdo de instrumentos

validados.

7. Conclusao

Em conclusdo, nossos resultados permitiram caracterizar o perfil de
funcionalidade de um grupo de adolescentes brasileiros com PC. Os participantes
apresentaram em sua maioria comprometimento relativamente leve quanto aos
niveis GMFCS e MACS e tem acesso aos servigcos de saude e reabilitagdo. Nossos
resultados indicam que variaveis preditoras para o declinio motor como idade, nivel
GMFCS e topografia e outras variaveis como nivel MACS, acesso a servigos de
saude e servigos de reabilitagdo, também sao preditivos para participagdo. Assim,
estes indicadores podem também influenciar a trajetéria de participacéo, durante a
transicao para vida adulta, por isso € importante 0 acompanhamento longitudinal
para entender esse processo de declinio. A identificacdo do risco pode informar
acdes de prevencao e promogado de saude dentro dos servicos de saude, e

potencialmente minimizar limitagdes e restri¢cdes.

Consideragoes finais

Este estudo contribui para a identificagao de fatores preditivos para o declinio
motor de adolescentes e adultos com PC. Embora este seja um publico
relativamente pouco estudado, foram identificados estudos na literatura que
demonstraram que fatores como a idade, dor, nivel GMFCS, histérico de cirurgias,
desempenho de mobilidade, aspectos neuromusculoesqueléticos, e alteracdes nos
parametros da marcha influenciam no declinio motor. No presente estudo, em que
foi possivel demonstrar achados originais sobre a caracterizagdo de uma amostra
de adolescentes brasileiros com PC de diversas regides brasileiras. Os fatores
identificados como relevantes para o declinio da fungdo motora, estiveram entre os
preditores para a participacdo no periodo de transicdo para a vida adulta. O

conhecimento de fatores que influenciam nas condi¢cbes de saude contribui para o
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aprimoramento na tomada de decisdo dos profissionais de saude, auxiliando na

definicdo de prioridades de prevencdo e intervencdo. Assim, o estudo apresenta

uma contribuicdo em termos de saude publica, podendo resultar na construcéo e

estruturagdo de politicas publicas de cuidado e inclusdo social direcionadas para

adolescentes e adultos, propiciando a valorizacdo desses sujeitos por suas

competéncias e potencialidades.
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Apéndices
APENDICE |

FORMULARIO DE FATORES CONTEXTUAIS

Ola! Obrigada por fazer parte dessa pesquisa! Este € um questionario sobre
caracteristicas da sua crianca/adolescente. Perguntaremos também sobre os
equipamentos e tratamentos da sua crianga/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 intervengdes para essa
populagdo. Garantimos que seus dados pessoais e da crianga/adolescente serao

mantidos em sigilo.
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Este questionario deve ser respondido pelo responsavel principal da
criangca/adolescente. Responda as questdes abaixo considerando, principalmente,
as condicdes atuais da crianca/adolescente. Se tiver duvidas estamos a disposicao

para respondé-las.

Identificacao

Email:

Caddigo de identificacao:

Data em que o questionario esta sendo respondido: __ /_/
Como este questionario esta sendo preenchido?
d Preenchimento online pelo responsavel principal da crianga/adolescente

0 Entrevista realizada pelo pesquisador

Quem esta respondendo o questionario?

0 Mae
0 Pai
0 AvO ou avo

o} Sou o principal responsavel crianga/adolescente
o} Nao sou o principal responsavel pela criangca/adolescente

0 Outro:

Caracteristicas gerais



Escolaridade do principal responsavel pela crianca:

0

Ocupacao atual do principal responsavel pela crianga/ adolescente:

0

Educacao infantil
Fundamental incompleto
Fundamental completo
Meédio incompleto

Médio completo
Superior incompleto
Superior completo
Mestrado

Doutorado

Nunca estudou

Emprego assalariado

Trabalha por conta propria (Autbnomo)
Nao assalariado, voluntario/ caridade
Estudante

Prendas domeésticas/ Dona de casa
Aposentado

Desempregado (razao de saude)

Desempregado (outra razao)
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Cidade/Estado que vocés moram:

Nome completo da crianga/adolescente:

Qual o sexo da crianca/adolescente:

o)

0

0

Feminino
Masculino

Nao desejo informar

Data de nascimento da crianca/adolescente: /[

Altura da crianga/adolescente:

Peso da crianca/adolescente:

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

0

Paralisia Cerebral tipo espastica
Paralisia Cerebral tipo discinética ou coreoatetdsica ou disténica
Paralisia Cerebral tipo ataxica

Nao sei o tipo de paralisia cerebral
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Com que idade a crianga/adolescente recebeu o diagndstico de paralisia cerebral:

o] Antes de completar 1 ano de idade
o} Entre 1 e 2 anos de idade

o} Depois dos 2 anos de idade

0 N&o sei informar

Vocé sabe qual a causa da paralisia cerebral da crianga/adolescente?

o} Causa genética

o} Problemas durante a gestagao / gravidez

o} Asfixia durante o parto

o} Problemas apo6s o parto como internagao

o} Outras doencas, como meningite

o} Acidentes, como por exemplo queda

o} Nao sei informar qual foi a causa da paralisia cerebral
0 Outro:

Além da paralisia cerebral, a crianga/adolescente tem mais alguma doenga? Marque

abaixo todas que vocé sabe.

o} Epilepsia (crise convulsiva)

o} Doenca respiratoria
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0 Deficiéncia visual

o} Deficiéncia auditiva

o} Deficiéncia cognitiva/mental

o] Doenca cardiaca

o} N&o apresenta nenhuma outra doenca
o} Outro:

Qual a principal forma de comunicagao da crianga/adolescente?

o} Pela fala/conversando
o} Através de gestos, por exemplo, apontando o que deseja
o} Utiliza comunicagao alternativa (Tablet, computador, prancha de

comunicagao)

0 Outro:

As pessoas conseguem entender o que a crianga/adolescente deseja quando ele(a)

se comunica?

A crianga/adolescente entende as ordens e comandos que sédo dadas a ele(a)?

0 Sim
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Qual a forma de alimentacéo da crianga/adolescente?

o] Pela boca, sozinho
o} Pela boca, sendo alimentado por um adulto
o} Gastrostomia

A crianga/adolescente, atualmente, utiliza algum medicamento relacionado a

paralisia cerebral? Se sim, selecione qual ou quais sao utilizados.

o} Usa medicamento para dormir

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

o} Usa medicamento para diminuir dor

o} Usa medicamento para problemas cardiacos

o} Usa medicamento para doencgas respiratorias

o} N&o utiliza medicamento

0 Outro:

A crianga/adolescente ja se queixou ou reclamou de dores musculares ou nas

articulacdes?

0 Sim
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A crianga/adolescente ja fez alguma cirurgia? *

0

Cirurgia para corregao de problemas musculares ou ésseo nas pernas

(quadril, joelhos ou pé)

0

Cirurgia para correcao de problemas musculares ou 6sseo nos bragos
Cirurgia para corregéo de problemas musculares ou 6sseo na coluna
Cirurgia para corregéo de deficiéncia visual

Cirurgia de rizotomia dorsal seletiva

Cirurgia para implante de bomba de bacofleno

Nunca fez nenhuma cirurgia

Outro:

A crianga/adolescente ja fez aplicagao de toxina botulinica (Botox)?

0

Sim

Com qual frequéncia a crianga/adolescente brinca ou interage com outras criancas/

adolescentes?
o} Todos os dias
o} Alguns dias da semana
o} Somente aos finais de semana
o} N&o brinca nem interage com outras criangas/adolescentes
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0 Outro:

Durante os dias da semana (segunda a sexta-feira), quanto tempo a
crianga/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 | 16-30mi | 31-60mi [ >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 crianga/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)?



1-15min

16-30mi

31-60mi

>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),
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quanto tempo a

crianga/adolescente gasta assistindo televisdo ou outras telas (celular, tablet,

computador)?

1-15min

16-30mi

31-60mi

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

computador)?

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

n n

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:

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

publico ou particular).

Usa Nao Adquiriu pelo Adquiriu
usa SUS particular

Orteses ou botinhas nas

pernas
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Orteses nos bracos

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 os equipamentos, marcados na
pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude e bem
estar da crianga/adolescente:

- "
d_:

AU,
[SETFT g TTTRCTY nifwinah T sactel RSaain Tl | Soaiatal v anTi
e A,
ATRAPALMA D ATRAPALIS AlUDA

(Para cada um dos 7 equipamentos)
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No dultimo ano, a crianga/adolescente ja teve indicacdo de algum desses

equipamentos e vocé nao conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem

particular?
o} Sim
o} N&o

Produtos para mobilidade e transporte:

A crianga/adolescente utiliza algum desses equipamentos para mobilidade ou

transporte atualmente:

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

publico ou particular).

Usa N&o usa Adquiriu Adquiriu
pelo SUS particular

Andador anterior sem

rodas

Andador anterior com

rodas

Andador posterior

Muletas

Bengalas
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Carrinho adaptado

Cadeira de rodas

manual

Cadeira de rodas

motorizada

Usando a escala abaixo, vocé considera que o0s equipamentos, marcados na
pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude e bem

estar da crianga/adolescente:

Lr-et.Ty Al

ATRAPALHA W ATEARALHE

(Para cada um dos 8 equipamentos)

No ultimo ano, a crianga/adolescente ja teve indicagcdo de algum desses

equipamentos e vocé nao conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem

particular?
o} Sim
o) Nao

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

crianga/adolescente nas suas atividades e tratamentos?

o} Carro proprio



Onibus publico

Metrd

Onibus ou carro de apoio do servigo de saude

Transporte municipal

Anda a pé

121

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

ks A,
M ATRARALIA

(Para o meio principal de transporte)

Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construgcao de

edificios

para uso publico

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

deficiéncia?
Sim | Nao | Parcialment | Nao N&o sei
e frequento | responder
Escola
Shopping
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Locais publicos, como

servicos de saude

Parque ou areas de

lazer da sua cidade

Usando a escala abaixo, vocé considera que a estrutura ou edificagao dos locais

que a crianga/adolescente frequenta marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou

ATRAPALHAM a crianca/adolescente a frequentar estes locais:

Bens

!
ATRAPALHA . AJUDA

(Para cada um dos 4 ambientes)

A crianga/adolescente recebe o beneficio de prestagao continuada (BPC)? Se sim,

com qual idade comecgou a receber?

0

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

Nao recebe o beneficio

Vocé enfrentou dificuldades para conseguir o beneficio? Quais?

0

0

Nao enfrentei dificuldades

Falta de informacéao
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o} Demora para realizar a pericia

o} A crianca/adolescente nao recebe o beneficio
o} Outro:

o} Quantas pessoas residem na casa?

Quais as fontes de renda da familia?

o} Pai

o) Mae

o} Beneficio da crianga/adolescente
o} Familiares

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

ajudam na renda.)

o} Menor que 1 salario minimo

o} 1 salario minimo

o] De 1 até 1,5 salario minimo

0 1,5 salario minimo

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

Apoio e relacionamentos
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Quais tipos de tratamento que a crianga/adolescente recebe atualmente? (Marque
quais tratamentos a crianca/adolescente recebe e se sao feitos pelo sistema publico

ou pelo sistema particular.)

Nao recebe Recebe pelo SUS | Particula | Plano

esse ou outra instituicao r de
tratamento que nao oferece saude
custo

Fisioterapia

Terapia

Ocupacional

Nutricdo

Fonoaudiogia

Pediatra

Neurologista

Ortopedista

Pisciologia/Psiquiat

ria

Dentista

Oftalmologista
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Enfermeiro ou

cuidador

Usando a escala abaixo, vocé considera que os tratamentos que a
crianca/adolescente recebe marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou

ATRAPALHAM o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

ATRAPALHA s i A

(Para cada um dos 11 profissionais)

A crianga/adolescente ja necessitou de algum tratamento que vocé nao conseguiu

nem pelo SUS nem particular?

0 Sim

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

Familia imediata

Quantas criangas, além da crianca/adolescente com paralisia cerebral, moram na

mesma casa?

o} S6 a crianca/adolescente com paralisia cerebral
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o) 1
o) 2
o) 3
o} 4 ou mais

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

o} S6 eu mesmo
o} Cbnjuge

o} Avé/ Avo

0 Outro:

Usando a escala abaixo, vocé considera que sua familia AJUDA ou ATRAPALHA o

desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

i
ATRAPALHA e AJUDA

Amigos

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

frequéncia?
o} Sim/Sempre
o} Sim/as vezes

0 Sim/ raramente
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Vocé tem uma rede de cuidados/apoio qua auxilia quando precisa sair para resolver

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

0 Sim

Usando a escala abaixo, vocé considera que a rede de amigos AJUDA ou

ATRAPALHA o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

Atitudes sociais

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

RURAPALIA P p— -
Unvinmin®t | MESAATRARAINA [ st

ATRAPALHA o AJUDA

Servigos, sistemas e politicas de saude
Qual o principal servico de saude que a crianga/adolescente utiliza?

0 SUS
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0 Plano de Saude

0 Particular

Usando a escala abaixo, vocé considera que o servico de saude, AJUDA ou

ATRAPALHA o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

Servigos, sistemas e politicas de educagaol/treinamento

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

frequenta?
o} Publica funcional/especial
o} Publica regular
o} Privada
o} Nao frequenta a escola

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

ATRAPALHA e
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APENDICE II

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DE JUIZ DE FORA
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do

HU-UFIF

Faculdade de Fisioterapia — Universidade Federal de Juiz de Fora

Aspectos éticos se encontra de acordo com as resolugbes n? 466/2012 e n2 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude

Pesquisador Responsavel: Paula Silva de Carvalho Chagas

Enderego: Av. Eugénio do Nascimento, s/n — Bairro Dom Bosco

CEP: 36038-330 Juiz de Fora— MG Telefone: (32) 2102-3843

E-mail: pscchagas@gmail.com

E DE E E LIVRE E ESCLARECID

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar da pesquisa “Curvas de Atividade e
Trajetorias de Participacdao para Criangas e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”, porque
tem sob sua responsabilidade uma crianga ou adolescente com paralisia cerebral (PC). Neste estudo
pretendemos realizar o 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 criangas e adolescentes com PC de
diferentes regides do Brasil. O motivo que nos leva a estudar e realizar esse acompanhamento é 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 evolugdo das
mesmas e a influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades.

Para este estudo serdo utilizados diferentes instrumentos, cada um com seus procedimentos,
detalhados a seguir. Inicialmente, vocés (pais/responséveis) preencherdo um questionario sobre os fatores
pessoais de sua crianga/adolescente (histérico 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,
educacdo e lazer). O nivel econdmico serd avaliado pelo Critério de Classificagdo Econdmica Brasil que informa
sobre a escolaridade do chefe da familia, se ha dgua encanada e eletricidade, além de algumas coisas que
existem dentro de sua casa, como por exemplo, geladeira. O desempenho dos participantes sera classificado de
acordo o Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) e Functional Mobility Scale (FMS), ou
seja, como a sua crianca/adolescente se locomove ou anda. As habilidades manuais pelo Sistema de

Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS) e a comunicagdo pelo Sistema de Classificagdo da Fungdo de
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Comunicagdo (CFCS), ou seja, como sua crianga/adolescente faz uso das maos para funcionalidade e como ela
se comunica, respectivamente.

A Medida de Avaliagdo da Fun¢do 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. 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 criangas e
adolescentes acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar sera medida pelo teste de caminhada de 10
metros e também pelo High Level Mobility Assesment Tool (HiIMAT). Sera aplicado também o Pediatric
Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive-test (PEDI-CAT), que é um questiondrio, aplicado aos
pais por meio do software (programa de computador), que avalia o desempenho das criangas e adolescentes
em quatro dominios: atividades diarias, mobilidade, cognitivo/social e responsabilidade. A participacdo no
contexto social das criancas e adolescentes sera avaliada pelos instrumentos Young Children’s Participation &
Environment Measure (YC-PEM), para criancas menores de 5 anos, e Participation & Environment Measure
Children and Youth version (PEM-CY), para individuos de 5-17 anos. Os dois sdo questionarios respondidos por
vocés pais/responsaveis e avaliam a participagdo em casa, na escola e na comunidade, além dos fatores
ambientais que podem influenciar nessa participacdo.

Por fim, a avaliagdo das fungbes neuromusculoesqueléticas serdao avaliadas pelo Spinal Alignment and
Range of Motion Measure (SAROMM) e Functional Strength Assessment (FSA), que foram desenvolvidas para
avaliar a amplitude de movimento articular e a forca muscular de criancas e adolescentes com PC,
respectivamente. A fungdo de tolerar a realizagdo de exercicios fisicos serd mensurada pelo Early Activity Scale
for Endurance (EASE) que é uma avaliagdo realizada com vocés, cuidadores, sobre a percepgdo que vocés tem
do esfor¢co que eles fazem 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 fungao de tolerancia ao exercicio.

Todas as avaliagdes descritas serdo realizadas de seis em seis meses em criangas menores de 6 anos e
anualmente em criancas e adolescentes maiores de 6 anos, em horarios 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/adolescente. Por exemplo, possivel desequilibrio corporal,
desconforto, cansaco e fadiga durante a execugdo da avaliacdo. Espera-se que ndo haja intercorréncias, pois, 0s
pesquisadores estardo ao lado dos participantes durante cada etapa do estudo amparando o participante e
evitando quedas. Além disso, caso seu filho ou vocé queira desistir da avaliagdo, o teste podera ser
interrompido a qualquer momento, sem que haja prejuizo no atendimento fisioterapéutico prestado. Ademais,
em caso de desconfortos, dor, cansago ou qualquer outra queixa, a avaliagao serd interrompida garantindo
assim, o bem-estar dos avaliados com o tempo de descanso necessdrios durante as avaliagdes.

Outro inconveniente, é que vocé pai ou responsavel, devera disponibilizar seu tempo para responder

as perguntas. No entanto, a entrevista sera agendada no horario que for melhor para vocé. A entrevista pode
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ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas sera respeitado o seu direito em ndo responder
todas. Ressalta-se que a entrevista sera individual e em local reservado.

Esta pesquisa ndo trard, a principio, retorno direto para sua crianca/adolescente. Entretanto, a
pesquisa contribuira para acompanhar a evolugdo longitudinal da funcionalidade de criangas 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 evolu¢do das mesmas e a influéncia dos
fatores ambientais sobre essas incapacidades. Futuramente, estratégias de interveng¢dao poderdo ser
formuladas a partir destes resultados.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa, o Sr. (a)
tem assegurado o direito a indenizagdo. O Sr. (a) serd esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que
desejar e estard livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou
interromper a participacdo a qualquer momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo
acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que o Sr. (a) é atendido pelo pesquisador, que
tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolugdo N2
466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informacbes somente para os fins académicos e
cientificos. Durante as avaliagOes, vocé podera ser filmado ou fotografado, mas garantimos que seu rosto sera
retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois nossa inten¢do é demonstrar a avaliagao
realizada, para fins de comparacdo da funcionalidade e divulgacdo cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse
termo estd concordando com a utilizagdo da sua imagem. Os dados do seu prontudrio eletronico serdo
necessarios para analise e complementagdo das avaliagdes, sendo assim, assinando este termo vocé também
autoriza o acesso a esses dados.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o material que
indique sua participa¢do ndo sera liberado sem a sua permissdo. O (A) Sr. (a) ndo serd identificado (a) em
nenhuma publicagdo que possa resultar deste estudo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo serdo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma via sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, no Hospital Universitario — Juiz de Fora — Unidade Dom Bosco e a
outra sera fornecida ao Sr. (a).

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar (CEP), que,
vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem a responsabilidade de garantir e fiscalizar
que todas as pesquisas cientificas com seres humanos obedegcam as normas éticas do Pais, e que os
participantes de pesquisa tenham todos os seus direitos respeitados. O CEP-UFSCar funciona na PréReitoria de
Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - S3o Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-9685. Enderego eletronico:
cephumanos@ufscar.br

Eu, , portador do documento de Identidade

fui informado (a) dos objetivos do estudo “Curvas de Atividade e Trajetérias de
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Participacdo para Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacgées e
modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste termo de consentimento livre

e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 20
Nome e assinatura do(a) participante Data
Profa. Dra. Paula S. de C. Chagas Data
Nome e assinatura da testemunha Data

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé poderd 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@ufijf.edu.br

APENDICE Il

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DE JUIZ DE FORA

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do

HU-UFIF

Faculdade de Fisioterapia — Universidade Federal de Juiz de Fora
Aspectos éticos se encontra de acordo com as resolugdes n? 466/2012 e n2 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude

Pesquisador Responsavel: Paula Silva de Carvalho Chagas
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Endereco: Av. Eugénio do Nascimento, s/n — Bairro Dom Bosco

CEP: 36038-330 Juiz de Fora— MG Telefone: (32) 2102-3843
E-mail: pscchagas@gmail.com

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado (a) como voluntdrio (a) a participar do estudo “Curvas de
Atividade e Trajetorias de Participagao para Criangas 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 regides do Brasil. O motivo que nos leva a estudar e realizar esse
acompanhamento é possibilitar um melhor entendimento da evolugado da funcionalidade
dos participantes e a partir dos resultados identificar as principais incapacidades de
criangas e adolescentes com PC brasileiras, entender a natureza e evolugao das mesmas e
a influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades. O nivel econémico sera
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 seu desempenho sera
classificado de acordo o Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) e
Functional Mobility Scale (FMS), ou seja, como a vocé se locomove ou anda. As habilidades
manuais, classificadas pelo Sistema de Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS), e a
comunicacdo pelo Sistema de Classificagdo da Fungdo de Comunicagao (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 Classificagao de habilidade de beber
e comer (EDACS) e de ver pelo Sistema de Classificagdo da Fungdo Visual (VFCS); ou seja,

como vocé bebe e come e como vocé enxerga, respectivamente.

A Medida de Avaliagdo 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 — Fungcao 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 criangas e adolescentes

acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar sera medida pelo teste de caminhada de
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10 metros e também pelo High Level Mobility Assesment Tool (HIMAT). Sera aplicado
também o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade-versdo 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 participagdo no seu contexto
social sera avaliada pelos instrumentos Medida de participagdo e ambiente YC-PEM, para
criangas menores de 5 anos, e PEM-CY, para individuos de 5-17 anos. Os dois séo
questionarios respondidos pelos seus pais e avalia a participagdo em casa, na escola e na

comunidade, além dos fatores ambientais que podem influenciar nessa participagao.

Por fim, a avaliacao das fun¢gdes neuromusculoesqueléticas serao avaliadas pelo Functional
Strength Assessment (FSA), que foi desenvolvida para avaliard a sua forgca muscular. A
funcao de tolerar a realizagao de exercicios fisicos sera mensurada pelo Early Activity Scale
for Endurance (EASE) que é uma avaliagdo realizada com os cuidadores sobre a percepgao
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 criangas e adolescentes
com PC, ambos realizados em terreno regular, que também avaliam a sua fungao de
tolerancia ao exercicio. A fungéo cognitiva sera realizada com 12 perguntas feitas a vocé, e

a percepcgao de dor por uma escala visual, caso vocé saiba relatar sua sensagao de dor.

Todas as avaliagdes descritas serao realizadas de seis em seis meses em criangas menores
de 6 anos e anualmente em criangcas e adolescentes maiores de 6 anos, em horarios

previamente acordados com vocé e com seus pais ou responsaveis.

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 execucao da avaliagdo. Espera-se que ndo
haja intercorréncias, pois, os 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
avaliagado, o teste podera ser interrompido a qualquer momento, sem que haja prejuizo no
atendimento fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansago ou
qualquer outra queixa, a avaliagdo sera interrompida garantindo assim, o seu bem-estar com
o tempo de descanso necessarios durante as avaliagoes. Caso vocé fique cansado, e seja
necessario, poderemos reagendar a avaliagdo para continuar a mesma dentro do intervalo

maximo de uma semana
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As avaliagdes serao realizadas presencialmente com vocé, porém devido ao contexto atual
de pandemia devido ao COVID-19, vocé e seus pais poderao ser avaliados via chamada de
video online ou por telefone. O avaliador conversara diretamente com voceés, realizando a
avaliagdo de forma remota. Outro inconveniente, € que vocé e seus pais/responsavel
deverao disponibilizar seu tempo para responder as perguntas. No entanto, a entrevista sera
agendada no horario que for melhor para vocés. 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 nao trara, a principio, retorno direto para vocé. Entretanto, a pesquisa
contribuira para acompanhar a evolugao longitudinal da funcionalidade de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral residentes no Brasil. Adicionalmente, permitira
identificar as principais incapacidades de criancas e adolescentes com PC brasileiras,
entender a sua natureza e evolugao das mesmas e a influéncia dos fatores ambientais sobre
essas incapacidades. Futuramente, estratégias de intervencao poderao ser formuladas a

partir destes resultados.

Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de
consentimento. Vocé nao tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira.
Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa,
vocé tem assegurado o direito a indenizagdo. Vocé serd esclarecido (a) sobre o estudo em
qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O responsavel por
vocé podera 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 modificagcdo na forma em que vocé é atendido (a) pelo pesquisador, que tratard a sua
identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagéo brasileira (Resolugdo
N° 466/12 do Conselho Nacional de Salde), utilizando as informagdes somente para os fins
académicos e cientificos. Durante as avaliagbes, vocé podera ser filmado ou fotografado,
mas garantimos que seu rosto sera retirado ou tampado por um quadrado preto quando
divulgados, pois nossa intengdo é demonstrar a avaliagdo realizada, para fins de
comparagao do quadro clinico e divulgagao cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse
termo esta concordando com a utilizagao da sua imagem e seus depoimentos. Os dados do
seu prontuario eletrénico serdo necessarios para analise e complementagao das avaliagoes,

sendo assim, assinando este termo vocé também autoriza o acesso a esses dados.
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Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participagao nao sera liberado sem a permissao do responsavel
por vocé. Vocé nado serd identificado (a) em nenhuma publicagdo 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 apds esse tempo serdo destruidos.
Este termo de assentimento encontra-se impresso em duas vias originais: sendo que uma
via sera arquivada pelo pesquisador responsavel, no Hospital Universitario — Juiz de Fora -

Unidade Dom Bosco e a outra serd fornecida a voceé.

Assinatura:

Contatos pessoais:

Pesquisador Responsavel: Paula Silva de Carvalho Chagas

Enderegco:  Av.  Eugénio do Nascimento, s/n - Bairro Dom Bosco
CEP: 36038-330 Juiz de Fora - MG Telefone: (32) 2102-3843

E-mail: pscchagas@gmail.com

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@ufijf.edu.br
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ANEXO |

UFSCAR - UNIVERSIDADE = Plaboforma
UFR{'Z— FEDERAL DE SAO CARLOS wﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Curvas de Atividade e Trajetorias de Participag3o para Criangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

Pezquisador: Ana Carclina de Campos

Area Temitica:

Versdo: 1

CAAE: 25540620.6.2006.5504

Instituigio Proponente: Centro de Ciéncias Bioldgicas & da Salde

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Miomero do Parecer: 5.370.731

Apresentagdo do Projeto:
As informagdes elencadas nos campos "Apresentacio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios™ foram extraidas do arguive Informagdes Basicas da Pesguisa (
PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1512890 pdf, de 23/03/2022) efou do Projeto Detalhado (
Projeto_Participa_2021 pdf, de 30/08/2021): RESUMQO, HIPOTESE (e houver), METODOLOGIA,
CRITERIOS DE INCLUSAQ E EXCLUSAQ.
Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primério:
Acompanhar longitudinalmente a funcionalidade e a incapacidade de criancas e adolescentes com PC de
diferentes regifes do Brasil.
Objetivo Secundario:
1. Identificar & quantificar deficiéncias nas fungdes neuromusculoesqueléticas, limitagdes de mobilidade e
auto-cuidado. restricdes na particinacio de criancas/adolescentes com PC.
2. Criar curvas de referéncia de capacidade (atividade) e desempenho (participagdo) para criangas e
adolescentes brasileiros com PC, de acordo com os niveis de classificagdo no GMFCS e MACSfuncional ]
3. ldentificar fatores preditores (pessoais ou biologicos)
e fatores moderadores (ambientais) associados a funcionalidade e incapacidade de

Enderego:  WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.585-005
UF: SP Municipio: SADQ CARLOS
Telefone: (16)3351-D8E5 E-mail: eephumanos @ufscar.br
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UFSCAR - UNIVERSIDADE Plataforma
UFR{.? FEDERAL DE SAO CARLOS %ml

Coninuagdo 8o Parecar 5.370.731

criangasfadolescentes com PC. 4. Investigar a relago entre o3 componentes de funcionalidade (i.e.,
estruturas e fungdes corporais, atividade e participagdo) de criangas/adolescentes com PC. 5. Traduzir,
validar e construir dados normatives para a populagio de criangas com PC brasileiras dos instrumentos de
avaliagdo de funcionalidade que serdo

uilizados.



Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Todas as avaliagdes que serdo realizadas ndo s&o invasivas, sdo avaliagdes de funcionalidade realizadas
rotingiramente nos servigos de fisioterapia

das IFES para acompanhamento e planejamento terapéutice da populagdo de criangas com PC. Essas
avaliagdes ndo eferecem risco direto 4 crianga e serdo realizadas no local onde as mesmas séo
acompanhadas e atendidas, em ambiente adequado & com risce minimo de quedas. As

criangas poderéio se sentir cansadas com as avaliagdes, no entanto as mesmas poderfio ser realizadas em
um periodo de uma semana para minimizar tal efeito.

Beneficios:

Apods as avaliagdes as familias receberdo um relatrio do estado de salde da criangafadolescente e
orientagdes quanto ao progndstice e quanto aos

tratamentos baseados nesse progndstico e em evidéncias cientificas para melhora da funcionalidade.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa que deve seguir os preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo CNS n®
466/2012 suas complementares.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Yide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Recomendagdes:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pendéncias

Em relagéo ao TCLE:

1- Deve constar no cabegalho que o projeto se enquadra na resolugdo 466/2012 e o pesquisador
responsavel;

2- Os pesquisadores ndo devem colher informagdes pessoais como nimero de documento de

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.585-805

UF: SP Municipio: SAD CARLOS

Telefone: [16)3351-D8E5 E-mail:__cephumanos @@ufscar.br
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