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RESUMO

O objetivo deste estudo foi analisar o desempenho nas atividades e participacdo de
criancas e adolescentes com PC no sul do Brasil. Para tanto, foi realizado um estudo
descritivo e transversal com responsaveis por criangas e adolescentes. As coletas
ocorreram online por plataformas digitais. Os dados foram obtidos através dos
questionarios “Fatores Contextuais”, “Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa
(GMFCS)", "Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual (MACS)", "Escala de
Mobilidade Funcional (FMS)" e pelo "Pediatric Evaluation of Disability Inventory
Computer Adaptive Test (PEDI-CAT)". Para andalise dos dados utilizou-se o programa Epi
Info™ 7.0, considerando p<0,05. Participaram 41 criancas e adolescentes, sendo a
maioria GMFCS V (43,90%). Nos dominios “atividades diarias” ¢ “mobilidade” do
PEDI-CAT todos os participantes obtiveram resultados dentro do esperado, enquanto no
“social/cognitivo” (97,56%) e “responsabilidades” (74,36%). No FMS 57,15%
completaram 5 e 50 metros, porém, 54,30% ndo completaram 500 metros. Criangas e
adolescentes com PC com maior comprometimento motor enfrentam maiores limitacdes
em suas atividades e participagdo em comparagdo com 0s de menor comprometimento.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral. Funcionalidade. Atividades.



ABSTRACT

The objective of this study was to analyze the performance in activities and participation
of children and adolescents with CP in southern Brazil. To this end, a descriptive and
cross-sectional study was carried out with those responsible for children and adolescents.
Collections took place online via digital platforms. Data were obtained through the
questionnaires “Contextual Factors”, “Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)”, “Manual Ability Classification System (MACS)”, “Functional Mobility
Scale (FMS)” and the “Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive
Test (PEDI-CAT)". For data analysis, the Epi Info™ 7.0 program was used, considering
p<0.05. 41 children and adolescents participated, the majority being GMFCS V (43.90%).
In the FMS, 57.15% completed 5 and 50 meters, however, 54.30% did not complete 500
meters. Children and adolescents with CP with greater motor impairment face greater
limitations in their activities and participation compared to those with less impairment.

Keywords: Cerebral Palsy. Functionality. Activities.
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1 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) representa a deficiéncia motora mais frequente durante
a infancia ! abrangendo cerca de 1,6 a cada mil nascidos vivos em paises de alta renda 2.
A PC pode ser definida como um conjunto de desordens permanentes decorrentes de
lesbes ndo progressivas no cérebro em desenvolvimento. Essas desordens sao
caracterizadas como um grupo de distirbios do movimento, controle postural e
coordenacao motora global que podem ocasionar disfuncfes secundarias como reducéo
de massa muscular, problemas visuais e auditivos, dificuldades com a fala, além de
questdes respiratorias, entre outras. Essas alteracfes podem impactar no desempenho para
a realizacdo de atividades de vida dirias, participagdo e consequentemente na qualidade
de vida destes individuos, incluindo dificuldades para locomogéo, alimentacdo, higiene
basica, entre outras 3. Um estudo realizado em Columbus (Estados Unidos) avaliou o
desempenho da mobilidade de 57 criangas de dois a oito anos com PC e comparou com
seus respectivos niveis do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS).
Como resultados, obtiveram que criancas com niveis mais altos de GMFCS, possuiam
um baixo desempenho de mobilidade e consequente uma menor participacao social .

Bottcher (2010) realizaram uma revisdo com analise de estudos e verificaram que
guanto maior no nivel de comprometimento motor destas criancas e adolescentes, maior
€ 0 comprometimento cognitivo nessa populacao, refletindo diretamente em dificuldades
de niveis variados e na participagdo social. Essas limita¢des interferem no aprendizado e
rendimento escolar quando comparadas a pares tipicos °. Esses comprometimentos
resultam em uma maior dependéncia do cuidador a medida que estes individuos precisam
de terceiros para a realizacdo de tarefas do cotidiano, o que diminui sua autonomia e
independéncia. Quanto maior o nivel de comprometimento, maior sera a dependéncia ®.

Em paises de alta renda ha uma vasta quantidade de estudos cientificos
descrevendo as limitagdes advindas da PC na independéncia e funcionalidades destas
criancas e adolescentes, entretanto, em paises de baixa e média renda, como o Brasil,
ainda existe uma grande escassez de dados "°. Desta forma o presente estudo tem como
objetivo analisar o desempenho nas atividades e participacdo de criancas e adolescentes
com PC na regido sul do Brasil, de forma a contribuir com os dados nacionais e
principalmente em relacdo aos dados da regido sul. Além disso, busca identificar os
dominios com maior limitacdo de atividades e comparar a mobilidade funcional, a
influéncia do nivel de comprometimento motor grosso e das habilidades manuais com o
desempenho funcional de atividades e participacéo.

Pesquisas com essa populacdo no Brasil sdo importantes, visto o desconhecimento
sobre o perfil clinico, sociodemografico e de desempenho de atividades e participacao
destas criancas e adolescentes. Sendo assim, torna-se indispensavel ampliar o
conhecimento a respeito desta populacéo para que os familiares consigam contribuir com
sua participagdo em atividades e interacBes sociais. Além de auxiliar para que 0s
profissionais da salde e gestores sejam capazes de auxiliar na busca por intervencoes
mais adequadas as necessidades apresentadas.

2 METODOS

Trata-se de uma pesquisa de carater descritivo e transversal. Este estudo é parte
integrante de um projeto multicéntrico intitulado “"PartiCipa Brasil”, que tem como
objetivo criar as curvas de atividade e trajetérias de participacdo de criancas e
adolescentes com PC no pais. Foi submetido e aprovado pelo comité de ética e pesquisa



com seres humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) (CAAE:
28540620.6.2001.0121) (ANEXO A). As coletas ocorreram entre julho de 2023 e maio
de 2024.

Foram convidados para participar da pesquisa 0s responsaveis de criancas e
adolescentes com PC cadastrados no projeto PartiCipa Brasil, nos bancos de dados de
atendimentos de reabilitacio da UFSC e nas organizacOes parceiras, tais como, a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

Familias de criancas e adolescentes que receberam diagnostico de PC, ou que,
mesmo na auséncia de diagndstico formal, apresentassem histérico compativel com essa
condigdo de saude, incluindo caracteristicas clinicas e neuromotoras que sugerem a PC,
de acordo com algum profissional de saude, foram incluidas na pesquisa. Além disso, 0s
participantes deveriam residir na regido sul do Brasil e terem no maximo 18 anos. Foram
excluidas da pesquisa criancas/adolescentes que possuissem outras disfungdes
neuromotoras diagnosticadas, como sindrome de Down, mielomeningocele ou distrofias
musculares.

O estudo foi realizado de forma virtual a medida que grande parte das familias
reside em locais distantes da universidade. Os dados foram obtidos através de
instrumentos padronizados preenchidos pelos responsaveis das criancas e adolescentes,
por meio da plataforma digital de preferéncia, tais como WhatsApp, Google Meet, Zoom
Cloud Meetings ou ligacdo telefénica. ApGs 0 aceite por parte dos responsaveis, o
pesquisador entrou em contato de forma virtual ou por ligacéo telefénica para fornecer o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) e responder
quaisquer duvidas dos responsaveis.

Os questionarios foram disponibilizados para os responsaveis, sendo eles “Fatores
Contextuais”, “Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS)”, “Sistema
de classificacdo da Habilidade Manual (MACS)”, “Escala da Mobilidade Funcional
(FMS)” e “Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptative Test
(PEDI-CAT) ”. Os pais ou responsaveis tiveram a opcao de receber o link e preenché-los
por conta prépria ou agendar uma ligacdo com o pesquisador para receber assisténcia. Os
participantes tiveram um contato direto e continuo com o pesquisador, que possui
treinamento prévio de aplicacdo dos instrumentos. Cada sessdo de coleta teve uma
duracdo de 30 a 50 minutos. Apds a finalizacdo da coleta, forneceu-se um relatério aos
responsaveis, contendo os resultados obtidos, com o objetivo de auxiliar os pais e 0s
profissionais de satde que acompanham o individuo com PC a compreender melhor as
caracteristicas e o desenvolvimento da crianca ou adolescente.

O questionario “Fatores Contextuais” (APENDICE A) foi elaborado pelos
pesquisadores do grupo PartiCipa Brasil, com embasamento na Classificacdo de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Foi elaborado para identificar as
caracteristicas clinicas e pessoais (idade, sexo, estado de residéncia) e o contexto
ambiental (situagdo socioecondmica) da crianga ou adolescente e sua familia. Neste
estudo, empregou-se também a versdo do "GMFCS" (APENDICE B) e “MACS”
(APENDICE C) relatada pelos pais para classificar as habilidades motoras grossas e as
habilidades manuais, respectivamente. Estes instrumentos permitem a classificagdo em
cinco niveis sequenciais, sendo o nivel I criangcas mais funcionais enquanto o nivel V
engloba criangas com maiores comprometimentos. Utilizou-se também a escala “FMS”
(APENDICE D) para avaliar a habilidade de locomogao de individuos de quatro a 18 anos
de idade com PC em trés diferentes distancias. Estas distancias sdo referidas como 5, 50
e 500 metros que representam a locomogéo dentro de casa, na escola e comunidade,
respectivamente.



O PEDI-CAT foi o questionario utilizado para analisar o desempenho nas
atividades e na participagdo uma vez que fornece informacdes da capacidade do individuo
de realizar tarefas cotidianas, registrar as mudancas pessoais e 0 avanco das habilidades
funcionais adquiridas, sendo aplicado em individuos com idades entre zero e 21 anos.
Este instrumento se trata de uma avaliacdo funcional que possui suas bases teoricas na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). O
questionario é composto por quatro dominios, sendo cles “atividades diarias”, que se
refere a aptiddo do individuo para executar habilidades cotidianas. O dominio
“mobilidade” abrange habilidades motoras fundamentais. O dominio “social/cognitivo”
inclui aspectos relacionados & comunicagdo, interagdo, comportamento, brincadeiras e
resolucdo de problemas. J4 o dominio “responsabilidades” se refere a medida que o
individuo lida com as responsabilidades da vida diaria.

Ap0s a concluséo do questionario, o software do PEDI-CAT calcula as pontuacdes
para cada um dos dominios avaliados. Esta pontuacéo varia de 20 a 80 pontos, sendo que
criancas e adolescentes que alcancam pontuac6es entre 30 e 70 demonstram capacidade
funcional dentro do esperado para sua idade. Em contraste, aqueles que obtém pontuactes
abaixo de 30 pontos evidenciam uma diminuicao na capacidade funcional em comparacgéo
com individuos da mesma faixa etéaria.

Os dados obtidos foram digitados em um banco de dados utilizando o programa Excel
e posteriormente conferidos. Foi realizada analise descritiva da distribuicdo de frequéncia
das variaveis categoricas e analise das medidas de tendéncia central e de dispersdo das
variaveis continuas. Foram verificadas as associacOes existentes, utilizando os testes Qui-
quadrado de Pearson e Exato de Fisher sendo que os resultados que apresentaram um
nivel de significancia menor ou igual 5% foram considerados como estatisticamente
significantes. Para a entrada, o processamento e a andlise dos dados quantitativos
utilizou-se o programa Epi Info™, Vers&o 7.0.

3 RESULTADOS

O presente estudo contou com a amostra de 41 criancas e adolescentes, residentes
nos estados do sul do Brasil, sendo a maioria do estado de Santa Catarina (68,29%). A
amostra é composta em maior parte pelo sexo masculino (65,85%), com idade média de
seis anos (dp+3,48), sendo constituida, em sua maioria (82,93%) por criancas com idade
inferior a 10 anos. A maioria dos participantes recebem o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) (63,41%) e possuem renda familiar inferior a trés salarios-minimos
(82,93%). No que diz respeito as habilidades motoras grossas, a maioria apresenta um
quadro motor mais grave, tendo a classificacdo "V" no GMFCS (43,90%). Ja em relacdo
as habilidades motoras finas, a amostra apresentou resultados mais homogéneos, sendo
que os niveis “I7, “lI” e “V” no MACS obtiveram a mesma porcentagem de
criancas/adolescentes (23,53%). A amostra do MACS ficou abaixo do n° geral do estudo,
visto que algumas criangas ndo possuem a idade minima de quatro anos para aplicacao
da escala (TABELA 1).



Tabela 1 — Caracteristicas pessoais e clinicas dos participantes, Brasil, 2023.

n° %

Sexo

Feminino 14 34,15

Masculino 27 65,85
Idade

1 a4 anos 13 31,71

54a 10 anos 21 51,22

> 10 anos 7 17,07
Estado

Parana 5 12,20

Santa Catarina 28 68,29

Rio Grande do Sul 8 19,51
BPC

Sim 26 63,41

Nao 15 36,59
Renda familiar

< 3 salarios-minimos 34 82,93

> 3 salarios-minimos 7 17,07
GMFCS

I 5 12,20

] 8 19,51

1] 4 9,76

v 6 14,63

\Y 18 43,90
MACS*

I 8 23,53

] 8 23,53

11 5 14,71

AV} 5 14,71

\/ 8 23,53
Total 41 100

*Quantidade da amostra inferior aos demais dados (N=34).

Todas as criangas da amostra (100%) foram avaliadas com um perfil de
desenvolvimento adequado para suas idades nos dominios “atividades diarias” e
“mobilidade” do questionario PEDI-CAT. No dominio "social e cognitivo", praticamente
todas as criangas (97,56%) apresentaram um desempenho dentro do esperado, enquanto
no dominio de "responsabilidades™, 74,36% mantiveram-se dentro desse padrdo (Figura
1).



Dominios do PEDI-CAT

qual todas apresentaram resultados dentro do esperado para faixa etéria (Figura 2).

Distancia percorrida

Responsabilidades

Social/Cognitivo

Mobilidade

Atividades Diarias

0 5 10 15 20 25 30 35

Ne de criangas/adolescentes

abaixo do esperado para idade B dentro do esperado para idade

Figura 1 — Capacidade funcional de criangas e adolescentes com PC obtida pelo PEDI-CAT
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Em relacdo a forma de locomocéo das criangas, por meio dos resultados do FMS,
observou-se que a metade da amostra conseguiu completar as distancias de 5 metros e 50
metros (54,29%). Sendo que destas 20,00% completaram as distancias com dispositivos
de auxilio e 34,29% completaram de forma independente as duas distancias. Entretanto,
verificou-se que a maioria ndo consegue completar esta distancia de 500 metros (60,00%).
Os resultados obtidos do instrumento FMS foram abaixo do n geral do estudo, visto que
algumas criancas ndo possuiam a idade minima de quatro anos para aplicacdo da escala.
Esse resultado vai ao encontro dos achados do dominio "mobilidade™ do PEDI-CAT, no

5 metros

50 metros

500 metros

o
v

10 15 20

Ne de criangas/adolescentes

Ndo completa B Completa independente

Figura 2 — Forma de locomogao segundo o FMS.
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Ao correlacionar os resultados obtidos pelo FMS com os niveis de GMFCS dos
participantes, observa-se que os individuos com niveis mais severos, especialmente
aqueles no nivel V, apresentam maior dificuldade em completar as distancias propostas
(Tabela 2).

Tabela 2 — Relacdo entre FMS e GMFCS, Brasil, 2023.

5 metros 50 metros 500 metros
GMFCS Sim* Nao* Sim* Nao* Sim* Nao*
| 4 1 4 1 4 1
I 7 0 7 0 3 4
Il 1 2 1 2 1 2
v 4 1 4 1 3 2
V 3 12 3 12 3 12

* Sim: completam a distancia. Ndo: ndo completam a distancia.

Quando agrupamos os niveis do GMFCS em menor comprometimento (1, 11 e I11)
e maior comprometimento (IV e V), observamos que a maioria da amostra apresenta
maior comprometimento motor (58,54%). Foram realizadas analises do
comprometimento motor (GMFCS) e do desempenho nas atividades das criangas e
adolescentes com PC por meio do PEDI-CAT. Tanto no dominio "social e cognitivo"
(p=1,0) quanto no dominio "responsabilidades” (p=0,13) ndo foram encontradas
associacOes estatisticamente significantes com o nivel de comprometimento motor. Nos
dominios do PEDI-CAT, "atividades diarias" e "mobilidade™, todos os participantes estdo
dentro do esperado para suas idades e por isso ndo foram realizadas associagdes com 0
GMFCS.

Ao classificar os niveis do MACS em comprometimento menor (I, 11 e I11) e maior
(IV e V) das habilidades manuais, foi observado que a maioria da amostra exibiu um
menor comprometimento (61,76%). Ao analisar a relacéo desses grupos com os dominios
do PEDI-CAT, constatou-se que ndo houve associacdo estatisticamente significante da
variavel MACS com o dominio "responsabilidades” (p=0,07). Nao foram realizadas
associacfes do MACS com os dominios de "atividades diarias", "mobilidade" e "social e
cognitivo", a medida que, todos os participantes estavam dentro do esperado para suas
respectivas idades. Entretanto, ao examinarmos as médias de cada dominio do PEDI-CAT
em relacéo aos niveis de GMFCS e MACS, observamos que as médias sdo mais elevadas
na amostra com menor comprometimento quando relacionadas aquelas com maior
comprometimento (Tabela 3).
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Tabela 3 — Média dos resultados do PEDI-CAT de acordo com GMFCS e MACS, Brasil, 2023.

Atividades Diarias Mobilidade Social/Cognitivo Responsabilidades

GMFCS

| 51 61 61 44
I 51,5 60,5 62 435
1l 50,5 54,5 61 41
\Y 46 53 60 46
\Y; 35,5 41 48 31
MACS
| 55,5 60,5 65 435
I 48 58 60 41
Il 45 51 58 34
\Y; 44 49 55 37
\Y 34,5 38,5 475 31
4 DISCUSSAO

O presente estudo revela que embora a maioria dos participantes demonstre um
maior comprometimento motor, seus niveis de desempenho de atividades e participacdo
correspondem com as expectativas para suas respectivas faixas etarias. Ao analisarmos a
amostra com diferentes niveis de comprometimento motor grosso e habilidades manuais
e seu desempenho nos dominios do PEDI-CAT, observamos que a maioria dos
participantes se encontrava dentro das expectativas para suas faixas etarias. Portanto, ndo
foi identificada uma associacgdo estatisticamente significativa entre essas variaveis.

A maioria da populacdo avaliada neste estudo consistia em criancas e adolescentes
do sexo masculino, com uma idade média de seis anos e residentes no estado de Santa
Catarina, achados que estdo em consonancia com estudos anteriores realizados no Brasil
1011 " Além disso, apresentaram um maior comprometimento motor grosso, em contraste
com pesquisas conduzidas em paises de alta renda, como Irlanda do Norte e Let6nia, onde
as amostras exibiram predominantemente niveis de GMFCS classificados como leves
12,13

Os resultados do instrumento PEDI-CAT mostraram que a maioria das criancas
obteve pontuacdes dentro do esperado para suas faixas etarias no desempenho de
atividades e participacdo. Um dos fatores que pode influenciar esse resultado é a ampla
faixa de pontuagédo esperada para a idade no PEDI-CAT, que varia de 20 a 80, onde
pontuacdes entre 30 e 70 sdo consideradas dentro do esperado para a idade. Essa
amplitude na faixa de pontuacdo pode contribuir para a interpretagdo dos resultados
observados. No presente estudo, observou-se que algumas criancas na amostra foram
classificadas como "incapazes™ em todas as questdes do dominio de atividades diarias ou
mobilidade, mas ainda assim alcancaram uma pontuacdo final de 30 pontos nesses
dominios. Um estudo conduzido na Australia em 2020 também documentou casos em
que algumas criancas responderam "incapaz" a todas as perguntas do dominio de
atividades diarias e, mesmo assim, obtiveram uma pontuagéo de 30 pontos 4.

Porém, quando visualizamos as médias dos resultados de cada dominio do PEDI-
CAT relacionadas aos niveis do GMFCS e MACS, observa-se que as medias da amostra
com comprometimentos mais leves sdo as mais elevadas. Estudos realizados na Australia
com criancas de cinco anos obtiveram resultados similares com o qual a populagdo com
maior comprometimento motor (MACS e GMFCS) nos dominios de atividades diarias e



13

mobilidade obtiveram uma média mais baixa com relacdo a amostra com menor
comprometimento 14*°. Esse ocorrido pode ser atribuido ao fato de que o questionario
PEDI-CAT possui itens que sdo consistentes com as respostas anteriores, possivelmente
resultando em questdes mais acessiveis para a populacdo com maior comprometimento.
Assim, no dominio atividades diarias para criangas com menor comprometimento temos
como exemplos de atividades avaliadas: "Coloca um canudo no suco de caixinha",
"Veste, fecha e abotoa as calcas™ e "Abre e fecha a torneira de uma pia". Por outro lado,
as perguntas direcionadas as criangas com maior comprometimento abordam habilidades
como "Engolir alimentos amassados/batidos/coados”, "Beber liquido usando um canudo”
e "Esfregar as mdos para limpéa-las”. Este mesmo fato ocorre também no dominio
“mobilidade”. Sendo assim, percebe-se que o nivel de dificuldade das atividades
propostas para os grupos difere, fazendo com que mesmo que a média das
criancas/adolescentes com maior comprometimento seja mais baixa, ainda se mantém
dentro dos padrdes esperados para suas respectivas idades.

Ao analisar os dominios do PEDI-CAT, observa-se que o dominio
"responsabilidades” apresentou a maior quantidade de participantes abaixo do esperado
para suas respectivas faixas etarias. As médias de todos os dominios indicam que
"responsabilidades” possui uma média mais baixa em todos os niveis de GMFCS e
MACS, quando comparado aos outros dominios. Um achado semelhante foi relatado em
um estudo de confiabilidade do PEDI-CAT em Boston, envolvendo 101 criangas e
adolescentes, onde a média do dominio "responsabilidades” também foi visivelmente
menor em comparagdo aos demais dominios °. Embora a amostra do estudo mencionado
seja diferente da presente pesquisa em termos de gravidade motora, o dominio
"responsabilidades™ apresentou o maior déficit em ambos 0s casos. Isso pode indicar que,
mesmo que as criancas e adolescentes possuam habilidades para realizar determinadas
atividades, seus cuidadores podem enfrentar dificuldades em delegar essas tarefas.

Em relacdo a locomocdo, os resultados desta amostra indicam que a maioria das
criancas consegue se deslocar nas distancias menores, enfrentando maior dificuldade para
maiores distancias. Um estudo conduzido na Arabia Saudita, com uma amostra de 154
criancas diagnosticadas com PC e idade média de 8,16 anos, revelou resultados muito
semelhantes aos desta pesquisa. Nas duas menores distancias, a maioria das criangas
conseguiu completa-las de alguma forma, enquanto a maioria ndo conseguiu concluir o
percurso na maior distancial’. Esse achado pode estar relacionado ao maior
comprometimento motor presente nesta amostra, o que dificulta a locomogdo em
diferentes ambientes, especialmente em distancias maiores. Esse achado também pode
ser complementado pela relagdo observada entre os resultados do FMS e os niveis de
GMFCS, que demonstrou que os participantes com maior comprometimento motor
apresentam maior dificuldade em percorrer distancias mais longas. 1sso se deve a maior
dificuldade de locomocdo com o0s equipamentos necessarios para esses participantes, que
geralmente incluem cadeiras de rodas adaptadas.

Entre as limitacOes deste estudo, destaca-se 0 pequeno tamanho da amostra,
devido ao carater preliminar da pesquisa. Além disso, a coleta de dados foi realizada de
forma virtual, o que pode influenciar na qualidade das respostas. Os questionarios
utilizados nesta pesquisa foram preenchidos pelos responsaveis dos participantes, o que
pode comprometer a validade dos resultados. Apesar das questdes terem sido previamente
explicadas e exemplificadas durante a aplicacao, existe a possibilidade de mal-entendidos
gue podem afetar a precisdo das respostas fornecidas. Para minimizar possiveis problemas
de compreensdo, ilustracdes foram incluidas nos questionarios e os respondentes tiveram
a opcao de consultar um dos pesquisadores em caso de duvidas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo evidencia que as criancas e adolescentes com paralisia cerebral
avaliadas no sul do Brasil com comprometimento motor mais grave enfrentam maiores
limitacbes em suas atividades e participacdo em relacdo aqueles com menor
comprometimento. Isso foi demonstrado pelas médias dos dominios do PEDI-CAT e
pelos resultados do FMS, que indicam uma maior dependéncia de cuidados por parte de
terceiros. No entanto, os resultados ndo foram estatisticamente significantes ao comparar
os dominios do PEDI-CAT com os niveis de GMFCS e MACS. Além disso, é importante
notar que esses resultados ndo podem ser generalizados, uma vez que a amostra € pequena
e abrange apenas uma regido do Brasil. Estudos futuros com amostras maiores e mais
diversas sdo necessarios para confirmar esses achados e ampliar sua aplicabilidade.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“Curvas de Atividade e Trajetérias de Participagdo para Criangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”, porque tem sob sua responsabilidade uma
crianca 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 criancas 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 evolucdo da
funcionalidade dos participantes e a partir dos resultados identificar as principais
incapacidades de criancas e adolescentes com PC brasileiras, entender a natureza e

evolucdo 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/responsaveis) preencherdo
um questionario sobre os fatores pessoais de sua crianga/adolescente (historico do estado
de saude, idade, sexo, nivel de escolaridade, habitos de vida) e ambientais (uso de
produtos e tecnologias, acesso a servicos, profissionais de saude, transporte, educacdo e
lazer). O nivel econdmico sera avaliado pelo Critério de Classificacdo Econémica Brasil
que informa sobre a escolaridade do chefe da familia, se ha 4gua 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
Funcdo 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
Classificacdo das Habilidades Manuais (MACS) e a comunicacdo pelo Sistema de
Classificagdo da Funcdo de Comunicacgéo (CFCS), ou seja, como sua crianca/adolescente
faz uso das maos para funcionalidade e como ela se comunica, respectivamente. A
capacidade de beber e comer da sua crianga/adolescente sera classificada pelo Sistema de
Classificacdo de habilidade de beber e comer (EDACS) e a capacidade de enxergar pelo

Sistema de Classificacdo da Funcéo Visual (VFCS).

A Medida de Avaliagédo da Funcdo Motora Grossa (GMFM), avalia o desempenho
da crianca/adolescente nas atividades motoras, nas posturas deitado e rolando, sentado,
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engatinhando e ajoelhado, de pé, andando, correndo e pulando. Um questionario baseado
no GMFM seré realizado com o0s pais, por via remota, chamado de GMF-PR — Func¢éo
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 so6 por 20
segundos, em criancas e adolescentes acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar
sera medida pelo teste de caminhada de 10 metros e pelo High Level Mobility Assesment
Tool (HIMAT). Sera aplicado também o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade-versdo adaptada para computador (PEDI-CAT), que € um questionario,
aplicado aos pais por meio do software (programa de computador), que avalia o
desempenho das criancas e adolescentes em quatro dominios: atividades diarias,
mobilidade, cognitivo/social e responsabilidade. A participacdo no contexto social das
criancas e adolescentes serd avaliada pelos instrumentos Medida de participacdo e
ambiente YC-PEM, para criancas menores de 5 anos, e PEM-CY, para individuos de 5 a
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 participacao.

Por fim, a avaliacdo das funcbes neuromusculoesqueléticas serdo avaliadas pelo
Functional Strength Assessment (FSA), que foi desenvolvida para avaliar a forga
muscular de criangcas e adolescentes com PC. A funcdo de tolerar a realizacdo de
exercicios fisicos sera mensurada pelo Early Activity Scale for Endurance (EASE) que é
uma avaliacdo realizada com vocés, cuidadores, sobre a percepgdo que vocés tém do
esforco que eles fazem 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 funcéo de tolerancia
ao exercicio. A funcdo cognitiva, ou seja, a capacidade da sua crianca/adolescente
perceber, aprender, recordar e pensar sobre todas as informacdes que recebe no dia a dia
sera realizada com 12 perguntas & crian¢a ou adolescente, e a percepcdo de dor por uma

escala visual, caso a crianga ou 0 adolescente saiba relatar sua sensacéo de dor.

Todas as avaliagOes descritas serdo realizadas de seis em seis meses em criangas
menores de 6 anos e anualmente em criancgas e adolescentes maiores de 6 anos, em

horéarios 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 crian¢a/adolescente. Por
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exemplo, possivel desequilibrio corporal, desconforto, cansaco e fadiga durante a
execucdo da avaliagdo. Espera-se que ndo haja intercorréncias, pois, 0s pesquisadores
e/ou vocés estardo ao lado dos participantes durante cada etapa do estudo amparando o
participante e evitando quedas. Além disto, caso seu filho ou vocé queira desistir da
avaliacdo, o teste podera ser interrompido a qualquer momento, sem que haja prejuizo no
atendimento fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansacgo
ou qualquer outra queixa, a avaliacdo sera interrompida garantindo assim, o bem-estar
dos avaliados com o tempo de descanso necessarios durante as avaliaces. Caso seu filho
fique cansado, e seja necessario, poderemos reagendar a avaliacdo para continuar a

mesma dentro do intervalo maximo de uma semana.

As avaliacBes serdo realizadas via chamada de video online ou por telefone. O
avaliador conversara diretamente com vocé, realizando a avaliacdo de forma remota.
Outro inconveniente, é que vocé pai ou responsavel, devera disponibilizar seu tempo para
responder as perguntas. No entanto, a entrevista serd agendada no horario que for melhor
para vocé. A entrevista pode 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 trara, a principio, retorno direto para sua crianca/adolescente.
Entretanto, a pesquisa contribuird para acompanhar a evolucdo longitudinal da
funcionalidade de criancas 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 evolucdo das mesmas e a
influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades. Futuramente, estratégias de

intervencgéo poderéo ser formuladas a partir destes resultados.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera qualquer
vantagem financeira. Apesar disso, caso alguma despesa extraordinaria associada a
pesquisa venha a ocorrer, voceé sera ressarcido. Caso vocé tenha algum prejuizo material
ou imaterial em decorréncia da pesquisa vocé serd indenizado. O Sr. (a) sera esclarecido
(@) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estard livre para participar ou
recusar-se a participar. Poderd retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a
qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que o Sr. (a) é atendido pelo

pesquisador, que tratara a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo
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a legislacao brasileira (Resolucéo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando

as informacdes somente para os fins académicos e cientificos.

Durante as avaliagdes, vocé podera ser filmado ou fotografado, mas garantimos
que seu rosto seré retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois
nossa intencdo é demonstrar a avaliagdo realizada, para fins de comparagdo da
funcionalidade e divulgacdo cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse termo esta
concordando com a utilizacdo da sua imagem e seus depoimentos. Os dados do seu
prontudrio eletrdnico serdo necessarios para analise e complementacdo das avaliaces,

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 participacao ndo sera liberado sem a sua permissao. O (A)
Sr. (a) ndo seré identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo.
Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (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, na Universidade Federal de Santa Catarina

e a outra sera fornecida ao Sr. (a).

Caso necessite de esclarecimentos, vocé pode entrar em contato comigo pelo
telefone (48) 37216254, pelo e-mail: rafaela.moreira@ufsc.br ou ainda pessoalmente na
UFSC Unidade Jardim das Avenidas, Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201, sala 314, Jardim
das Avenidas — Ararangua — SC - CEP: 88.906-072, no qual posso lhe dar todas as
informac0es a respeito deste estudo em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu
consentimento. O presente documento, que estara sendo assinado, caso concorde em
participar do estudo, sera mantido por mim em confidéncia. Vocé receberd uma copia
deste consentimento, onde consta o endereco e o telefone do pesquisador principal, em
que pode tirar suas duvidas sobre o projeto e participacdo de seu filho (a), agora ou a

qualquer momento.

Ainda, se considerar necessario, poderé entrar em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, localizado
no Prédio Reitoria Il na Rua Desembargador Vitor Lima, n° 222, 4° andar, sala 401 no
Bairro Trindade. O contato telefénico é (48) 3721-6094 e o email:

cep.propesq@contato.ufsc.br, para as dendncias cabiveis. Eu,
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, portador do documento de

Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo “Curvas

de Atividade e Trajetdrias de 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 informacgdes e modificar
minha deciséo 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 davidas.

Assinatura do Participante

Rafaela Silva Moreira- Professora de Fisioterapia da UFSC
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APENDICE B — QUESTIONARIO “FATORES CONTEXTUAIS”

Ola! Obrigada por fazer parte dessa pesquisa!
Este é um questionério sobre caracteristicas da sua crianga/adolescente. Perguntaremos
também sobre o0s equipamentos e tratamentos da sua crianca/adolescente. Este
questionario faz parte de uma pesquisa sobre a funcionalidade de criancas e adolescentes
com Paralisia Cerebral, coordenada por Fisioterapeutas, professores de sete universidades
publicas do Brasil, o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil. Respondendo esse questionario
vocé vai nos ajudar a planejar melhores intervencdes para essa populagdo. Garantimos

que seus dados pessoais e da criangca/adolescente serdo mantidos em sigilo.

Este questiondrio deve ser respondido pelo responsavel principal da
crianca/adolescente. Responda as questdes abaixo considerando, principalmente, as
condicdes atuais da crianca/adolescente. Se tiver duvidas estamos a disposi¢do para

respondé-las.

1. Qual o sexo da crianga/adolescente:
() Feminino
() Masculino
() Desejo ndo informar

2. Data de nascimento da crianca/adolescente:

3. Cidade/Estado em que moram:

4. Recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada:
() Sim
() Néo
5. Qual a renda total da familia:
() Menor ou igual a 1 salario minimo
() De 1 a1,5salario minimo
() 1,5 salario minimo
() Menor ou igual a 2 salarios minimos

() Maior que 2 salarios minimos
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APENDICE C - QUESTIONARIO “SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA
FUNCAO MOTORA GROSSA (GMFCS)”

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opcao ao lado da descricdo

que melhor represente as habilidades de movimento da sua crianga.

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

maior parte das posigdes
e tem dificuldade em consequir qualquer controle de movimento voluntdrio
e necessita de uma cadeira de suporte especial para sentar-se confortavelmente
e tem que ser levantado ou carregado por outra pessoa para mover-se

( ) essa descricdo € a que mais representa as habilidades da minha crianca

E capaz de sentar sozinho mas ndo fica de pé ou anda sem suporte significativo
e portanto depende, na maioria das vezes, da cadeira de rodas em casa, na escola e na comunidade
e frequentemente necessita de suporte extra para corpo/ tronco para melhorar a fungéo do brago e da mdo

e pode mover-se sozinho usando uma cadeira de rodas motorizada

( ) essa descricdo € a que mais representa as habilidades da minha crianca

E capaz de levantar sozinho e anda apenas usando equipamento auxiliar (como andador,
andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)

e acha dificil subir escadas ou andar em superficies irregulares
€ pode usar uma cadeira de rodas quando move-se por longas distancias ou em lugares cheios de pessoas

( ) essa descricdo € a que mais representa as habilidades da minha crianca
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E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas necessita segurar o

corrimdo quando sobe ou desce escadas
e frequentemente acha dificil andar sobre superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de pessoas

( ) essa descricao € a que mais representa as habilidades da minha crianca

F capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar e é capaz de subir e descer
escadas sem necessidade de segurar o corrimdo
e anda para qualquer lugar que deseja (incluindo superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de

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

( ) essa descricao € a que mais representa as habilidades da minha crianca
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APENDICE D - QUESTIONARIO “SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA
HABILIDADE MANUAL (MACS)”

O MACS descreve como criangas usam habitualmente suas méos para manipular
objetos em casa, na escola e em ambientes comunitérios (0 que a crianga faz),
classificando-a em cinco niveis. Por favor, escolha a op¢do que mais se parece com sua

crianca:

NIVEL V: Ndo manuseia objetos e tem habilidade muito limitada para desempenhar
acOes até mesmo muito simples. Requer assisténcia total. Minha crianca consegue apenas
participar com um simples movimento em situacdes especiais, por exemplo, apertar um

simples botdo ou ocasionalmente pegar objetos que sdo faceis de segurar.
() Essa descricao é a que mais se assemelha a minha crianca.

NIVEL IV: Manuseia uma variedade muito pequena de objetos que s&o faceis de serem
manuseados, e isso acontece apenas em situacOes adaptadas. Realiza parte das atividades
com esforco e com sucesso limitado. Requer suporte e assisténcia continuos e/ou
equipamento adaptado para, mesmo assim realizar parcialmente a atividade. Minha

crianga desempenha parte de uma atividade, porém, necessita de ajuda continua.
() Essa descricao é a que mais se assemelha a minha crianca.

NIVEL IIl: Manuseia objetos com dificuldade; necessita de ajuda para preparar e/ou
modificar as atividades. Realiza as atividades de forma lenta e com qualidade e
quantidade inferior. Mas elas sdo realizadas mesmo se nao tiverem sido organizadas ou
adaptadas. Minha crianca pode desempenhar atividades selecionadas se a situacéo é pré-
estabelecida e se tiverem superviséo e tempo suficiente. Ela ndo consegue desempenhar
certas atividades e seu grau de independéncia esta relacionado ao grau de apoio oferecido

pelo contexto ambiental.
() Essa descricao é a que mais se assemelha a minha crianca.

NIVEL II: Manuseia a maioria dos objetos, mas com a qualidade e/ou velocidade da
realizacdo um pouco reduzida. Certas atividades podem ser evitadas ou serem realizadas
com alguma dificuldade; maneiras alternativas de realizagdo poderiam ser utilizadas (por

exemplo, utilizar uma superficie de suporte ao invés de manusear objetos com as duas
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mé&os), mas as habilidades manuais geralmente ndo restringem a independéncia nas
atividades do dia a dia. Diferencas entre as médos podem limitar o desempenho.

() Essa descricao é a que mais se assemelha a minha crianca.

NIVEL I: Manuseia objetos facilmente e com sucesso. Pode ter pequena dificuldade para
realizar tarefas manuais que requerem velocidade e precisdo. Porém, as limitagdes nas
habilidades manuais néo restringem a independéncia para realizar as atividades do dia a
dia.

() Essa descricao é a que mais se assemelha a minha crianca.
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APENDICE E — “ESCALA DE MOBILIDADE FUNCIONAL (FMS)”

Queremos saber como seu filho de locomove em trés ambientes diferentes: em
casa, na escola e na comunidade. Por favor, marque a seguir a opgéo que melhor descreve

a forma que sua crianga se locomove nesses ambientes.

1. Como sua crian¢a se locomove em curtas distancias, em casa (equivalente a uma

distancia de 5 metros)?

() Independente em todas as superficies: a crianga ndo usa apoio para locomocéo e
ndo precisa de ajuda de outra pessoa para andar em todas as superficies, incluindo

terreno desnivelado, calgadas etc. e em ambiente com multidao.

() Independente em superficie térrea: Nao usa apoio para locomogdo nem precisa de
ajuda de outra pessoa. Precisa de corriméo para usar escadas. (Caso precise se apoiar em

maveis, parede ou cerca, marcar opgao abaixo)

() Usa bengalas (uma ou duas): sem ajuda de outra pessoa.
() Usa muletas: sem ajuda de outra pessoa.

() Usa andador: sem ajuda de outra pessoa.

() Usa cadeira de rodas: Pode se levantar para mudar de lugar, pode subir alguns degraus

com ajuda de outra pessoa ou usando andador.
() Engatinhando: A crianca engatinha para se locomover em casa.
() Sem classificagéo: Por exemplo - a crianga ndo completa essa distancia.

2. Como sua crianca se locomove na sala de aula e entre as salas na escola (equivalente a

uma distancia de 50 metros)?

() Independente em todas as superficies: a crianga ndo usa apoio para locomocéo e
ndo precisa de ajuda de outra pessoa para andar em todas as superficies, incluindo

terreno desnivelado, calgadas etc. e em ambiente com multiddo.

() Independente em superficie térrea: Nao usa apoio para locomogéo nem precisa de
ajuda de outra pessoa. Precisa de corrimao para usar escadas. (Caso precise se apoiar em

moveis, parede ou cerca, marcar opgdo abaixo)

() Usa bengalas (uma ou duas): sem ajuda de outra pessoa.
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() Usa muletas: sem ajuda de outra pessoa.
() Usa andador: sem ajuda de outra pessoa.

() Usa cadeira de rodas: Pode se levantar para mudar de lugar, pode subir alguns degraus

com ajuda de outra pessoa ou usando andador.
() Sem classificacédo: Por exemplo - a crianca ndo completa essa distancia.

3. Como sua crianca se locomove em longas distancias, como por exemplo para ir ao

shopping (equivalente a uma distancia de 500 metros)?

() Independente em todas as superficies: a crianga ndo usa apoio para locomocgao e
ndo precisa de ajuda de outra pessoa para andar em todas as superficies, incluindo

terreno desnivelado, calgadas etc. e em ambiente com multidao.

() Independente em superficie térrea: N&o usa apoio para locomogao nem precisa de
ajuda de outra pessoa. Precisa de corrimdo para usar escadas. (Caso precise se apoiar em

moveis, parede ou cerca, marcar op¢do abaixo)

() Usa bengalas (uma ou duas): sem ajuda de outra pessoa.
() Usa muletas: sem ajuda de outra pessoa.

() Usa andador: sem ajuda de outra pessoa.

() Usa cadeira de rodas: Pode se levantar para mudar de lugar, pode subir alguns degraus

com ajuda de outra pessoa ou usando andador.

() Sem classificacéo: Por exemplo - a crianca ndo completa essa distancia.
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ANEXO A — SUBMISSAO AO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADDS D& EMENDA
Titulo da Pesquisa: Curvas de Alividade & Trajetonas de Paricipagdo para Crangas & Adobksscentes oom

Pamlisia Cersbral - PARTICIPA BRASIL

Pesguisador: Ralaela Siva Moreir

Area Tomatica:

Versdo: 3

CAAE: ZB540620.6.2001.0121

Instituigdo Proponente: Unrersidade Federal de Santa Catarina
Fatrocinador Principal: Financamenio Propno

DADOE DD PARECER

Mmoo Pareosr: 4.532915

Apresoniacioc do Projeto:

Trata-se de awalagdo de emenda na gual a Universidade Federal de Sanla Calarina enoonia-se na
condigao de coparticipanse de LM projets mMuBcéninco, sob responsabildade nessa vers3o da emenda em
apreciacdo pela proda. Rafasla Siva Morera. O esbudo apresenta, segundo informagdes colhidas no
formadidrio de informagbes basicas da Plamdorma Brasil, o seguinte delineamemioc Desenho: Esiudo de
coorme, prospectiva. Hipdtese: Temos oomo hipbleses que a capacidade am atividades & o dessmpenho rna
participagdo social das cnangas & adolesosnies brasieiros s30 inderores a0s indices da populagdo de
paises desenvohidos e gue os fatores ambientais, como baieo nivel econfimioo, 1erdo impacio negalivo na
funcionalidade dessas criangas & adolescentes. Metodologia Proposta: Estudo kongiudingl de avalacdo de
indreiducs com PC, entre 1-18 anos, selecionados nos Serdpos de sadde de Insttuipbes Federais de Ensing
Superior (IFES) do Brasi, comio hospitais universitarios & centros de reabiitacdo parceiros. Com base no
eshudo de Fossnbawum el al, espera-se ter 500 parbicpantes no bolal, sendo, &m média, 72 por centro
copamcipanie. Avalacies serdo realzadas a cada & MEeses &M rianQas Menones de Sanos & a cada 1 ano
nos maiones, por B anos consecutivos. Os examinadores s3o0 experienies em reabikbagdo infanbl & serdo
treinados na ulilizagio dos inslrumenios. As criancas serdo avaliadas no servigo da IFES onde s80
acompanhadas, em data agendada. As avaliagies serdo realzadas em formato de guestiondrio aos
responsdveis & aplcagdes de testes padronizades e validados com a crianga. Devido ao contexto atual de
pandemia, os queshondrios poderdo ser aplcados aos responsdveis

Erdesreco:  UnrersZecds F el Se Sants Csiarne, Pricic: Bedons [ B Dessmitargedor Viioe Lmae, n® 2232 asle 501
Bairme: Treceds CEF: =pcs0-500

ur: 50 Wunicipds:  FLOMAROMLE

Talsform: |[4EETT]-E1E Eormil: oep propasciconisic. ohe br
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wia nemota (chamada de video ou iekxlone |. Messes casos, oS lermos de Donsenamenios

seriio emiados via link pelo Google forms. As avalagies oom as crangas poderdo ser realizadas em dois
dias dilerenfes no iNenalo de uma semana. A Fdaliagdes remolas e pressnoais poderdo ser fimadas para
fins cientificos, confrmagio das ponfuagies dos instrumentos & acompanhamento. Os responsdveis
deverdo awtonzar o uso de imagem & depoimentos. Desfecho Primano: identificagdo de defciénoias nas
funpoes. neuro musculo esqueldicas, imitagdes de mobikdade & auloouidado & restrigtes na participagao de
criangasiadolesoentes com PC brasieins. Craglo das curvas de rederénoia de capaddades & desempenho
paira criangas & adolesoemies brasileros

oom FC, de anordo oom oS nivels de o assificacio funcional. Desiedho Seounddnio:

idemlificagio de fatores preditores e moderadores assooiados & funconalidade & incapacidade de
crianpas/adolesceniss oom PC basieiras. Consiugdo de dados nommatiios para a populagdo de cnangas
com PC brasiieims dos instrumenios de avaliagio de fundoraldade gue serdo wiizados. Justficxiia da
Emenda:

A smenda justifica-ss por gue foram necessirias algumas pegeenas alieracdes na melodologia do
esfudorelirada & inclusio de alguns nsinumentos de avaliagio de criangas e adolescenies oom PC e
também o acréscimo da possibilidads da coleta de dados do projel ser realizsda por via remota devido a
corfinudsds da pandemia do SOWI0-18).

Objotivo da Pesquisa:

Objettee: Brimdrio:

#Acompanhar longitudinalmenie a funcicnalidade & a incapacidade de ciangas & adolescendes com PC de
diferentes regies do Brasil.

Objetimn Secunddrio:

1. idemiificar & quanaficar deficinoas nas fungdes neuromusouloesquelélicas, limitagSes de mobildades &
auiocuidado, restripbes na paridpagdo de cnangas/adolescentes com PC. 2 Crar curvas de referéncia de
capacdade (alfidade) & desempenho |partidpacdo) para miangas e adolescenies brasieinos oom PC, de
@oordo com os nivels de classificac®o de funcionalidade. 3. identificar falores predibores: (pessoais ow
bioldgicos) e fatores mederadores (ambientais) associades & funcionalidade & incapacidade de
criangas/adalesoentes com PC. 4. Invesiigar a relagdo enire 05 componenies de funcionalidades |i.e.,
esuturas e fungcies conporais, atividade e participagdo) de alangasiadolescenies com PE. 5. Construir
dados

normabivos para a populagdo de criangas com FC brasileiras dos instrumenios de avaliagdo de
funcionalidade gue serdo wblizados.

Erderstn:  Unsersdscs Fedesl e Sanin Catwrics, Pricio Faiioss 1, B Cesssbhergedor Vior Lme, n* 2332 i 400
Emirrs:  [rednde CEP: B3 04041
L S Wunicpis:  FLOMSRCODL TS

Telwlone (8227215004 E-mail: -:m.prq-:lﬂ:nth.l'l-:h'
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Avaliacdo dos Riscos ¢ Beneficios:

Riscos:

Todas a5 avalagbes que serdo realzadas ndo s3o0 irmasivas, 30 avaliapses de fundonabdade realzadas
rotineiramenie nos senigos de lsiolerapia das IFES para acompanhamento & planejamento ierapéution da
populacdo de criangas com PC. Essas avaliapbes ndo ofersosm nsoo direlo 4 oianca & serdo realizadas no
iocal onde as mesmas 3o acompanhadas e atendidas, em amblenie adequado & com nsoo minimo de
quedas. Os pacientes mais graves serdo avaliados na posigdo deitada, sem nsoo de quedas. Apenas as
criangas que deambulam & acima de 5 anos de dade realizardo os testes de andar, comer & pular,
respeitands 3 capacidads & cada um & SEMEFe 0OM SUEErdsso & auxilio do pesquissdor, minimizando o
risco de queda. As riangas poderdo s& SENAr cansadas com a5 avaliagies, no entanio as mesmas poderdo
descarnsar SEMpre Qe desejarem & a avalacio pode ser nemarcada em um periodo de uma semana para
minimizar tal eleflo. Os responsdveis podem se seniir consirangidos em

responder alguma pergunita. Caso iss0 aconiera, o pesquisador esclarscerd as dividars J0S Nespon sss.
Caszo o responsdvel se recuss a responder alguma pengunia, esse dirsfo serd respeilado sem nenbum
prejuizo para a participagdo da cranga na pesguisa. Apds as avalagies as familas receberdo um relalono
do estado de salde da orianca/adolescenie & anentagies quanio a0 progndsiico & quanto aos iratamentos
bxseados nesss prognastion & em evidéncias oentificas para melhora da funcionalidade.

Beredioos:

#pts as avaliagdes as famlias receberdo un relattrio do estado de saide da cranga’'adolescenie &
orieniacies guanto a0 pFognasaco & quank: 305 infamenios baseados nesse prognasicd & &m evidéncias
cientificas para melhora da funcdonalid ade.

Comentarios @ Considerapbes sobre a Pesguisa:

Ma versdo da emenda apresentada os dados serSo coletados na Fundaglo Catannense de Educagio
Especial. Projeio com parecer de aprovagdo na instiucio proponente. Projeto multicéninoo oom periodo de
realizacio de 5 anos.

Considerapies sobrme os Termos. do apresentacdo obrigabdnia:

wide Rem “conclasies. U pendénoas e lista de inadsguapies”

Rocomordactss:

Miale] S 2o

Erdersin:  Linsvwrsidsds Fedesl &a Sanis Ceberies, Prisdio Pafoss 1, - Desssbargeder Vior Lirs, n® 272 amis 401
Emirro:  [oredsde CEF: B 040K
L S Wunicipio:  FLOMSROPOLTS

Tolmlene (353727200 E-mait ceppropessificonisin ot br
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Conclustes ou Pendéncias @ Lista de Insdequacdes:

Condusio: Aprovada
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1. Documenin Fomulano de infomagites Basicas da Platafomma Brasil: adequado & sem pend&ncias.

2. Documento TCLETALE: adeguada & de acondo com a Resolucio 45652012 - incluido as aleragides. Sem

peeritdin chas.

3. Documento anuéncia instibcional: consla a anwénoia da Fundagdo de Educagdo Espedal de Sania

Catarina.

4. Documenio Fola de osio: adesquado & sem pendéncias.
& Projelo onginal: adequado & sem pendénoias.

Consideraghes Finals a oridrio do CEP:

Esin pareoer fol @laborado baseado nos documenios. abaixo relacionados:

" Tipo Dooumenio Arguiva [ Fostagem Auror
niormagtes Basicas |[FE_INFORMALDES BASICAS 167025 280 22020
22l 4 £1.o0f 12608
a de Folra_msn Participa_Brasi pd 2 A FI!.i.'l-u-I.iEm'.'llnl-:-rEir.iI
LB s
i Tenmos de 1u-rrrr:|_-d-u_=:m1rr':rl-:|_|:-lJF!'u'.ﬁ.$_u'n 2 A0 |Rataela Sihva Moneira]
Agnentrmenio anda .doo 12:4E802
Jusidicatra de
dursinoia
TCLE i Termos de | TCLE_menor CURNAS _emenda doc 241 A0 |Rataela Sitva Moneira]
Agzentrmenio 12:44:43
Justiicatra ds
dursinoia
TCLE [ Termos de | IGLE_Curvas_emenda. doc 291 22020 |Rafacia Siva Moreia]
agcenirmeenio 124241
Jusidicatra de
ﬁmm Faroeria_FUEE pof 2001 212000 F:dnuar-.-ammml
W 140044
Carta_Encaminhamenso pdi HAHN |Fataela Sihva Moreira]
120414
Frojeto Detalhado /| |Projeto_Pariopa CEF_emenda_20@0p| 05112000 |Paula Siva de
Erodwura o 11:4582 |Carvalo Chagas
hado ! |Frojeto_Patiopa CEF_emenda_2020d| 059112000 |Pawsla Siva de
Brodhura o 11:45 04 | Carvala Chaoas
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Irrestigador Propso_Pamiopa GEF emenda 20204d| 05112020 |Faula Siva de Apeato
2o 114504 | Carvalio Chagas
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