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RESUMO

SILVA, D.B.R. Classificacdo da fungdo motora grossa e habilidade manual de criangas com
paralisia cerebral: diferentes perspectivas entre pais e terapeutas. 2013. 163 f. Tese

(Doutorado) — Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2013.

O Gross Motor Function System Expanded and Revised (GMFCS E & R) e o Manual Ability
Classification System (MACS) tém sido amplamente utilizados na pesquisa e na pratica clinica
como complemento ao diagnéstico da paralisia cerebral (PC). Ambos consistem em cinco
niveis, sendo que o nivel V indica maior limitagdo funcional. O objetivo deste estudo foi
realizar o processo de traducdo e adaptagdo transcultural do GMFCS E & R e MACS, avaliar
a confiabilidade inter-avaliadores (entre terapeutas e entre terapeutas e pais) e intra-
avaliadores (terapeutas) acerca dos sistemas de classificagdo (GMFCS E & R e MACS) e
verificar a influéncia de fatores relacionados a crianca (tipo de PC) e aos pais (escolaridade,
renda, ocupagdo e idade) na confiabilidade entre terapeutas e pais. Participaram 100 criangas
com PC, que eram acompanhadas pelo servico de neurologia ou de reabilitacio de um
hospital tercidrio no interior paulista na faixa etdria entre 4 a 18 anos, e seus pais. Para a
aplicag¢do dos sistemas de classifica¢do realizacdo da traducdo e adaptacdo transcultural do
GMECS E & R, seguiram-se seis estagios: tradugao, sintese das tradugdes, retrotraduco para
lingua de origem, comité de andlise, submissdo aos autores e pré-teste. A coleta de dados foi
feita por dois terapeutas com diferentes niveis de experiéncia na area de neuropediatria. Os
terapeutas classificaram a funcdo motora grossa da criangca (GMFCS E & R) através da
observacdo direta (controle de cabega, tronco, transferéncias, mobilidade) e os pais
responderam ao GMFCS Family Report Questionnaire, onde deveriam selecionar uma opgao,
dentre cinco, correspondente ao nivel motor da crianca. Quanto a habilidade manual (MACS),
os terapeutas observaram a crianga manipulando objetos (brinquedos, alimentacdo, vestudrio)
e obtiveram informacdes dos pais. Os pais realizaram a classificacdo da habilidade manual da
crianga com base na leitura do folheto explicativo do MACS. Foram realizadas filmagens das
observagdes das criangas para avaliagdo da confiabilidade intra-avaliadores (terapeutas), apds
um més da avaliacdo inicial. Utilizou-se o coeficiente Kappa (k) para avaliacdo da
confiabilidade inter-avaliadores (entre terapeutas e entre terapeutas e pais) e intra-avaliadores

(terapeutas) acerca do GMFCS E & R e MACS e o teste do qui-quadrado (x%) para verificar a



associacdo entre os fatores relacionados a crianca e aos pais. Apos realizados os seis estagios
referentes a traducdo e adaptacdo transcultural do GMFCS E & R e MACS, as versdes em
portugués foram aprovadas pelos autores. Em relag@o a confiabilidade inter-avaliadores (AV1
e AV2), obteve-se concordancia quase perfeita para o GMFCS E & R e MACS (K =0,902 e
0,90 respectivamente), assim como intra-avaliadores, obtendo-se concordancia quase perfeita
para ambos avaliadores acerca do GMFCS E & R (k=1,00) e MACS (K= 0,958 para AV1 e
K= 0,833 para AV2). Em relagdo a confiabilidade entre terapeutas e pais, esta foi substancial
para GMFCS E & R (K = 0,716) e considerdvel para MACS (K =0, 368). Em relacdo ao
GMECS E & R, verificou-se que o porcentual de discordancias no grupo de pais que nio
trabalha fora € significativamente superior ao porcentual de discordincia de quem trabalha
fora (x >=4,79; p=0,03), quando comparada a classificac¢do do terapeuta. Maior freqiiéncia de
pais classificaram as criancas como severamente limitada, comparada a classificagdo do
terapeuta (x 2 =4,26; p= 0,04). Em relacdo ao MACS, verificou-se que as discordancias entre
terapeutas e pais foram significativamente superiores nas criancas de 4 a 6 ¢ 6 a 12 anos do
que em relacdo as criancas de 12 a 18 anos (p=0,05), assim como pais na faixa etaria de 20 a
30 anos discordaram significativamente mais do terapeuta (p=0,04). E importante considerar a
influéncia de fatores ambientais no desempenho tipico da crianca com PC em relacdo a
funcdo motora grossa e habilidade manual. Portanto, embora terapeutas e pais apresentem
diferentes perspectivas em relacdo a tais aspectos, por julgarem diferentes contextos como
referéncia (pais consideram o desempenho em casa, escola, ambientes externos; o terapeuta, o
ambiente clinico), os dois pontos de vista necessitam ser apreciados conjuntamente. Conclui-
se que as versdes traduzidas para o portugués — Brasil do GMFCS E & R, GMFCS Family

Report Questionnaire sdo confidveis para classificar criangas com PC por pais e terapeutas.

Palavras-chave: paralisia cerebral, confiabilidade, habilidade manual, funcdo motora grossa



ABSTRACT

SILVA, D.B.R. Classification of gross motor function and manual ability of children with
cerebral palsy: different perspectives between parents and therapists. 2013. 163 f. Tese

(Doutorado) — Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2013.

The Gross Motor Function System Expanded and Revised (GMFCS E & R) and Manual
Ability Classification System (MACS) has been widely used in research and clinical practice
to complement the diagnosis of cerebral palsy (CP). Both consist of five levels where the
level V indicates greater functional limitation. The aim of this study was to carry out the
process of translation and cultural adaptation of the GMFCS E & R and MACS, evaluate the
inter-rater reliability (between therapists and between therapists and parents) and intra-rater
(therapists) about rating systems and verify the influence of factors related to the child (type
PC) and parents (education, income, occupation and age) in reliability between therapists and
parents. Participants 100 children with CP who were accompanied by the department of
neurology and rehabilitation of a tertiary hospital in Sdo Paulo aged 4-18 years and their
parents. To perform the translation and cultural adaptation of the GMFCS E & MACS,
followed by six stages: translation, synthesis of translations, back translation for source
language, analysis committee, submission to the authors and pretest. Data collection was done
by two therapists with different levels of experience in neuropediatric.Therapists rated the
child's gross motor function (GMFCS & E) through direct observation (head control, trunk,
transfers, mobility) and parents responded to GMFCS Family Report Questionnaire, which
should select an option Among five, corresponding to the child's motor. As for manual ability
(MACS), therapists observed the child handling objects (toys, food and clothing) and obtained
information from parents. Parents held the classification of manual ability of the child based
on reading the brochure MACS. Were filmed observations of children to assess intra-rater
reliability (therapists), one month after the initial evaluations. To assess the reliability used the
kappa coefficient (k) and the chi-square (x%) to determine the association between factors
related to the child and parents, the reliability between therapists and parents. Performed after
the six stages related to translation and cultural adaptation of the GMFCS E & R and MACS,
the Portuguese versions were approved by the authors. Regarding inter-rater reliability (AV1
and AV2), we obtained almost perfect agreement for the GMFCS E & R and MACS (K =

0.902 and 0.90 respectively) as well as intra-rater, yielding almost perfect agreement for both



evaluators about the GMFCS E & R(k = 1.00) and MACS (K = 0.958 for AV1 and AV2 for
K = 0.833). Regarding reliability between therapists and parents, this was substantial for
GMFCS E & R (K =0.716) and to considerable MACS (K = 0, 368). Regarding the GMFCS
E & R, it was found that the percentage of disagreements in the group of parents who do not
work out is significantly higher than the percentage of those working outside of disagreement
(x 2 =4.79, p = 0.03), compared to ratings of therapist. Parents classify children as more
severely limited than therapists (x 2 = 4.26, p = 0.04). It is important to consider the influence
of environmental factors on the performance of children with PC in relation to gross motor
function and manual ability. Therefore, parents and therapists have different perspectives
regarding such aspects, judging by different contexts as reference (parents consider
performance at home, school, outdoors, therapist, the clinical setting), the two points of view
need to be assessed together. We conclude that the translated versions for Portuguese -
Brazil's GMFCS E & R, GMFCS Family Report Questionnaire are reliable to classify
children with CP by parents and therapists.

Keywords: cerebral palsy, reliability, manual ability, gross motor function
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1. INTRODUCAO

1.1. Paralisia cerebral

A paralisia cerebral engloba um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento
do movimento e postura, causando limitagdes na atividade que sdo atribuidas a disttirbios nédo
progressivos que ocorrem no desenvolvimento fetal ou cérebro infantil. As desordens motoras
da paralisia cerebral sdo muitas vezes acompanhadas por distdrbios na sensacio, percepcao,
cognicdo, comunicacdo e comportamento, por epilepsia e por problemas musculares
secundarios (ROSENBAUM et al.,, 2007). Constitui-se como a causa mais comum de
disfuncdo cronica na infancia, com incidéncia de 2 a 2,5 por 1000 nascimentos em paises
desenvolvidos como Austrdlia (STANLEY; ALBERMAN; BLAIR, 2000).

As causas da paralisia cerebral podem estar relacionadas a fatores pré-natais, peri e
pos-natais. Dentre os fatores pré-natais incluem-se as infec¢cdes maternas na gravidez como
rubéola, citomegalovirus, toxoplasmose (REDDIHOUGH; COLLINS, 2003), além do uso de
medicagdes especificas, abuso de dlcool, drogas ilicitas e traumatismos abdominais severos,
que também estdo associados a prejuizos neuroldgicos (WONG; SEOW; YEO, 2004). A
maioria dos fatores pré-natais sdo genéticos, mas também podem estar relacionados a
gestacdes multiplas, retardo mental e hipertireoidismo da mie (SANKAR; MUNDKUR,
2005).

Além disso, a incidéncia de PC aumenta consideravelmente com o declinio da idade
gestacional, de 4 a 12% das criangas com baixo peso ao nascer tem maior probabilidade de ter
prejuizos neuroldgicos (DERRICK et al., 2004).

Asfixia ao nascimento associada com hipdxia pode induzir a alteracdes na pressao
sanguinea, resultando em hemorragia intra-craniana (WONG; SEOW; YEO, 2004). A PC
também pode ser causada por acidente vascular isquémico no periodo perinatal, que inclui o
periodo de 20 semanas de gestacdo até 28 dias de vida (GOLOMB et al.,, 2007). Os
traumatismos e as infec¢des também s@o causas comuns que podem ser adquiridas apds o
nascimento (REID; LANIGAN, REDDIHOUGH, 2006).

A funcdo motora grossa entre criangas com PC varia da habilidade para andar na
comunidade e desempenhar habilidades associadas com jogo e recreacdo (correr, pular), até
completa dependéncia do cuidador para o cuidado pessoal e mobilidade. Além disso, entre
criangas que sdo capazes de andar, hd consideravel variabilidade na velocidade, resisténcia,

distancia e necessidade de tecnologia assistiva. Entre criancas que sdo incapazes de andar,
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algumas necessitam ser carregadas por cuidadores, enquanto outras alcancam independéncia
utilizando uma cadeira de rodas manual ou motorizada (PALISANO et al., 2003). Os
métodos de mobilidade de criangas com PC também sdo influenciados por fatores ambientais
como acessibilidade, superficies, obstaculos, distdncias e aceitacdo social, que podem ser
barreiras ou facilitadores na locomog¢ao dessas criancas (PALISANO et al.; 2003). Outros
fatores do contexto como o suporte familiar, aceitacdo de pares e idade também influenciam
os métodos de mobilidade de criancas com PC (TIEMAN et al., 2004; TIEMAN;
PALISANO; GRACELY; ROSENBAUM, 2004; PALISANO et al., 2003).

Embora a lesdo primdria no cérebro ndo seja progressiva, a patologia é permanente e
muitas das consequéncias clinicas secunddrias sdo adquiridas e progressivas ao longo do
tempo. Aproximadamente 25% destas criangas estdo gravemente envolvidas e experimentam
dificuldades em muitos aspectos de suas vidas, incluindo atividades de vida didria,
comunicagdo, mobilidade e sadde. Muitos sdo dependentes de cuidadores para suas
necessidades basicas (KOKKONEN et al., 1991; HALLUM; KRUMBOLTZ, 1993).

As classificacdes da paralisia cerebral baseiam-se em diferentes enfoques, como a
anormalidade motora predominante, sua distribuicdo topogrifica e a funcionalidade. Em
relacdo a anormalidade motora predominante, a Vigilancia Européia de Paralisia Cerebral
(SCPE) divide a paralisia cerebral em trés grupos: espdstica, discinética, atidxica e ndo
classificavel (ROSENBAUM et al., 2007).

A espasticidade € a hipertonia em que a resisténcia a0 movimento passivo aumenta
com o aumento da velocidade do movimento. A espasticidade varia com a direcdo do
movimento, e/ou aumenta rapidamente acima de um limiar de velocidade ou angulo da
articulacio (RETHLEFSEN; RYAN; KAY, 2010).

Ja os casos de paralisia cerebral discinética apresentam movimentos involuntarios, ndo
controlados e, ocasionalmente, estereotipados. Os padrdes primitivos reflexos predominam e
o tonus muscular € varidvel (ROSENBAUM et al., 2007). A paralisia cerebral discinética é
subdividida em distonia e atetose.

A distonia é definida como uma desordem do movimento em que a contracio
muscular involuntéria sustentada causa tor¢ao e movimentos repetitivos, posturas anormais ou
ambos (SANGER et al., 2003). E caracterizada por movimentos involuntarios, movimentos
voluntérios distorcidos e posturas anormais devido a co-contragdes musculares sustentadas
(rotacdo limitada, extensdo, flexdo de partes do corpo). A atetose envolve movimentos distais

mais lentos, que mudam constantemente e que envolvem contor¢cao. Em alguns casos pode ser



Introdugdo | 16

dificil delinear estes subgrupos quando estdo presentes caracteristicas de ambos (SANGER et
al., 2003).

Embora a Vigilancia Européia de Paralisia Cerebral ndo inclua outros subgrupos na
paralisia cerebral discinética, alguns autores definem a coreoatetose, onde ha predominio de
hipercinesia, hipotonia (tonus flutuante, mas principalmente diminuido) e coréia, que envolve
movimentos involuntdrios rapidos, espasmddicos e muitas vezes fragmentados (SANGER et
al., 2003).

Na ataxia hd perda da coordenacdo muscular ordenada, de modo que os movimentos
sao realizados com forca, ritmo e precisdo anormais. As caracteristicas sdo tronco e marcha
atdxicas (distirbio de equilibrio), dismetria, tremor (principalmente um tremor de intencio
lento) e tdnus baixo. Formas de paralisia cerebral mistas, como espasticidade e ataxia e /ou
discinesia, devem ser classificadas de acordo com o tipo de tonus dominante ou anormalidade
do movimento (ROSENBAUM et al., 2007).

Na paralisia cerebral espastica, algumas caracteristicas distdnicas sdo muitas vezes
encontradas, principalmente quando as extremidades superiores estdo envolvidas. Uma
postura distonica de mao ndo deve ser suficiente para classificar a crianga na forma distonica
de paralisia cerebral discinética, ja a postura distonica de tronco, bragcos e rosto, na presenga
de espasticidade nos membros inferiores, caracteriza a paralisia cerebral discinética distonica
(ROSENBAUM et al, 2007).

Em relacdo as classifica¢des da PC segundo a distribui¢do topografica, € recomendado
pela Vigilancia Européia de PC que se use a descri¢@o unilateral e bilateral (ROSENBAUM et
al., 2007) para o individuo com espasticidade, em detrimento dos termos diplegia e
quadriplegia, que ndo s@o adequados e precisos para pratica clinica (GORTER et al., 2004).
Ainda que se reconhec¢a que muitas criancas com PC unilateral podem ter algum grau de
envolvimento motor no lado oposto e outras com envolvimento bilateral tenham assimetria
nos lados, é recomenddvel a utilizagdo de tais termos. Por isso, indica-se que tais
categorizagdes sejam acompanhadas pela descricio da anormalidade motora (espdstica,
discinética, atdxica e ndo classificivel) e de classificagdes funcionais para extremidades
inferiores e superiores (ROSENBAUM et al., 2007) tais como o Gross Motor Classification
System — GMFCS (PALISANO et al., 1997) e o Manual Ability Classification System —
MACS (ELIASSON et al.,, 2006). Deve-se ainda associar os achados de neuroimagem,
mencionar a presenca de disturbios associados (presenca de epilepsia, quociente de
inteligéncia, avaliacOes visuais e auditivas) e, quando possivel, incluir os fatores causais da

PC (ROSENBAUM et al, 2007).
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Os problemas musculoesqueléticos e neuromusculares advindos da PC podem
interferir na fungdo motora e realizagdo de atividades didrias (MUTLU et al., 2010) que,
somados a distirbios na comunicagdo, cogni¢do, percepcdo, sensacdo, podem causar
limitagdes na atividade (ROSENBAUM et al., 2007). Segundo a Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF (OMS, 2003), as limita¢cdes na atividade sdo
as dificuldades que o individuo pode ter para executar uma determinada atividade, como
aquelas relacionadas a mobilidade, comunica¢do, cuidados pessoais. Porém, tais limitagGes
sao resultantes da interac@o entre fatores intrinsecos a crianga (fungdes e estruturas do corpo
como alteracdes neuromusculares no caso da PC) e fatores extrinsecos como as demandas
especificas das tarefas e pelas caracteristicas do ambiente fisico e social na qual a crianga
interage (MANCINI et al., 2004).

O objetivo da CIF ¢é proporcionar uma linguagem unificada, padronizada e uma
estrutura que descreva a saude e os estados relacionados a satde, para melhorar a
comunicagdo entre profissionais de satude, pesquisadores, elaboradores de politicas ptblicas e
o publico, incluindo pessoas com incapacidades (OMS, 2003).

Segundo tal classificagdo, a funcionalidade e a incapacidade de uma pessoa sdo
concebidos como uma interacdo dindmica entre os estados de satde (doencas, disttrbios,
lesdes, traumas) e os fatores contextuais, que incluem fatores ambientais e pessoais. Segundo
a CIF, a funcionalidade é um termo genérico para as fungdes e estruturas do corpo, atividades
e participagdo e indica os aspectos positivos da interacdo entre um individuo (com uma
condicdo de satde) e seus fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais). Ja a
incapacidade € um termo genérico para deficiéncias, limitagdes da atividade e restricdes na
participacdo que indica os aspectos negativos da interacdo entre um individuo (com uma
condic¢do de satde) e seus fatores contextuais (ambientais e pessoais) (OMS, 2003).

Portanto, os dominios da saide contidos na CIF envolvem as fungdes e estrutura do
corpo, as atividades e participacdo os quais sdo analisados a partir da funcionalidade ou da
incapacidade, sendo influenciados pelos fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais).
(OMS, 2003).

As fungdes do corpo sdo definidas como as fungdes fisioldgicas e psicolégicas dos
sistemas do corpo. As estruturas do corpo s@o definidas como as partes anatdmicas do corpo,
como os orgaos e seus sistemas (OMS, 2003).

As atividades e participacdo descrevem como o individuo exerce suas atividades
didrias e se engaja na vida social, considerando as funcdes e estruturas do corpo. Envolve

tarefas e acoes como mobilidade, comunicacdo, cuidados pessoais, atividades e situacdes de
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vida doméstica, educacdo, trabalho, vida comunitiria. As limitagdes na atividade sdo as
dificuldades que o individuo pode ter para executar uma determinada atividade, enquanto que
as restricdes na participacao social sdo os problemas que um individuo pode enfrentar ao se
envolver em situacdes de vida real (OMS, 2003). Os dominios do componente “Atividades e
Participacdo” envolvem dois qualificadores: desempenho e capacidade (OMS, 2003), sendo
que o primeiro descreve o que o individuo faz no seu ambiente habitual, sendo influenciado
por fatores ambientais. J4 a capacidade descreve a habilidade de um individuo para executar
uma tarefa ou uma acdo, indicando o nivel maximo de funcionalidade que uma pessoa pode
atingir em um dado dominio, em um determinado momento (OMS, 2003). A capacidade de
uma crianca nem sempre € igual ao seu desempenho na vida real (Young et al., 1996;
TIEMAN et al.,, 2004 a; OLIVEIRA; CORDANI, 2004) e os dois aspectos devem ser
considerados conjuntamente quando se avalia a fun¢do didria de uma crianga (TSENG et al.,
2011) ou mesmo no planejamento de intervencao junto a individuos com PC (TIEMAN et al.,
2004 a).

Os fatores contextuais representam o histérico completo da vida e do estilo de vida de
um individuo e incluem os fatores ambientais e pessoais. Os fatores ambientais constituem o
“ambiente fisico, social e de atitudes” em que as pessoas vivem e conduzem suas vidas. Esse
componente inclui itens referentes a apoios e relacionamentos como a familia imediata,
cuidadores, atitudes individuais e sociais, normas e ideologias, servigos, sistemas e politicas
de previdéncia social, saide, educacdo, trabalho, emprego, transportes, dentre outros (OMS,
2003). Esses fatores sdo externos aos individuos e podem ter uma influéncia positiva ou
negativa sobre seu desempenho enquanto membro da sociedade, sobre a capacidade do
individuo de executar acdes ou tarefas, ou sobre a funcdo ou estrutura do corpo do individuo.
Um ambiente com barreiras ou sem facilitadores pode restringir o desempenho do individuo,
enquanto ambientes mais facilitadores podem melhorar esse desempenho (OMS, 2003).

Os fatores pessoais envolvem o histdrico particular e o estilo de vida de um individuo
e as caracteristicas que nio sdo parte da condicdo de saide ou estados de satde. Inclui idade,
sexo, raca, nivel social, estilo de vida, habitos, criacdo, estilos de enfrentamento, experiéncia
de vida, nivel de instrugdo, profissdo, padrdo geral de comportamento e carater (OMS, 2003).

Estudos prévios tém relatado que criancas com PC apresentam deficiéncia em varios
sistemas do corpo como o respiratério, nervoso, cardiovascular e musculoesquelético. Os
fatores limitantes primadrios intrinsecos a crianga envolvem a falta de coordenacao da ativacio
muscular, a co-contracio de miusculos agonistas e antagonistas, fraqueza muscular e

amplitude de movimento limitada, que afeta a fungdo motora grossa e fina (MUTLU, et al.,
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2010). Além disso, tais deficiéncias modificam as propriedades estruturais e morfolégicas do
musculo, onde nota-se aumento do tecido adiposo, acimulo de coldgeno I no musculo
espastico (DIETZ; BERGER, 1995), hipotrofia das fibras musculares do tipo I e II
(STACKHOUSE; BINDER-MACLEOD; LEE, 2005), reducio no tamanho do musculo, com
altera¢des no volume, espessura e drea transversal (ELDER et al., 2003; PARK et al., 2003).

A funcdo das maos é frequentemente afetada e pode constituir em um dos principais
problemas da crianga com PC (ARNOULD, 2006). Dependendo do grau e localizacdo da
lesdo cerebral, as funcdes sensitiva e motora das maos podem estar prejudicadas, levando a
diminui¢do na mobilidade articular dos membros superiores (amplitude de movimento ativa e
passiva), reducdo na forca muscular (forca de preensio), falta de controle em movimentos
coordenados rdpidos (destreza manual grossa e fina dos dedos), presenca de movimentos
involuntarios (sincinesia) e espasticidade. Prejuizos sensoriais na mio podem ser observados
na deteccdo de pressdo, resolucdo espacial (percepcio de caracteristicas espaciais de objetos e
superficies), sensagdo térmica, estereognosia e propriocep¢do (ARNOULD, 2006).

Em relagdo ao dominio da “atividade”, estudos tém demonstrado que criancas com
PC, em fungdo de padrdes deficientes de movimento, necessitam de mais tempo para
desempenhar atividades funcionais como marcha (DOBSON et al., 2007; CAURAUGH et al.,
2010), sentar e levantar-se (YONETSU; NITTA; SURYA, 2009; DA COSTA;
SAVELSBERGH; ROCHA, 2010), além de exibirem menores escores nas escalas que
avaliam a fung@o motora grossa e fina (HIMMELMANN et al., 2006; ARNOULD et al.,,
2004). Como ja mencionado anteriormente, € importante considerar a influéncia dos fatores
contextuais na mobilidade de criancas com PC (TIEMAN et al., 2004 a; TIEMAN et al., 2004
b ; PALISANO et al., 2003).

Além disso, a PC pode limitar a realiza¢do de atividades didrias que necessitam de
habilidade manual, como comer, beber, higiene (escovagdo, pentear cabelos, lavar), ou que
também dependem de funcdo motora grossa, como vestir-se e realizar tarefas escolares
(ARNOULD, 2006). Estudos tém demonstrado que a funcdo motora grossa e habilidade
manual estdo diretamente associadas com o desempenho nas atividades diarias, avaliados por
instrumentos tais como o Inventirio de Avaliagdo Pediitrica de Incapacidade — PEDI
(MANCINI, 2005) (TSENG et al., 2011; SMITS et al.; 2011; OHRVALL et al., 2010;
VOORMAN et al., 2006; VASCONCELOS et al., 2009 ; KUIJPER et al. ; 2010). Fatores
contextuais tais como a o ambiente fisico, social e educacional (OSTENJO, et al., 2005),
idade dos pais (TSENG et al., 2011) escolaridade dos pais (SMITS et al., 2011), idade da

crianca e ordem de nascimento dos filhos (TSENG et al., 2011) também t€m sido apontados
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como determinantes da fungdo diaria de criancas com PC. Estudos nacionais t€m apontado
que a falta de tempo e espagco para realizacdo de atividades cotidianas (OLIVEIRA;
CORDANI et al., 2004), assim como outras atitudes do cuidador como a superprotecio
(MANCINI et al., 2004) também influenciam o desempenho.

Em relagdo ao dominio “participacdo”, estudos t€m apontado maior restricdo dessas
criangas quando comparado com seus pares com desenvolvimento tipico (BECKUNG;
HAGBERG, 2002; SCHENKER; COSTER; PARUSH, 2005), pois realizam a maior parte das
atividades em casa, sendo, mais limitadas e sedentirias (IMMS, 2008; PARKES;
McCULLOUGH; MADDEN, 2010; MAJNEMER et al., 2008), apresentando participacdo
restrita na escola, familia e no lazer (ARNOULD, 2006). Estudos recentes t€ém demonstrado a
influéncia de fatores ambientais na participacdo de criancas com paralisia cerebral, como
acessibilidade fisica, tipo de escola, renda e funcionamento familiar e, fatores relacionados a
crianga como habilidade cognitiva, preferéncias e habilidades sociais (KING et al., 2003;
SHIKAKO-THOMAS; MAJNEMER; LAW; LACH, 2008), idade (KING et al., 2007; LAW
et al.,, 2006; ORLIN et al., 2010). A fun¢do motora grossa de criancas com PC também
influencia positivamente a intensidade e diversidade da participacdo em atividades recreativas
e de lazer (LONGO; BADIA; ORGAZ, 2013; KING et al., 2007; LAW et al., 2006; ORLIN
etal., 2010).

A Organizacdo Mundial da Saudde, proponente da CIF, juntamente com outras
publicacgdes, tem sensibilizado profissionais de saide sobre a importincia de se avaliar as
consequéncias funcionais dos diferentes estados de saide. As consequéncias funcionais do
envolvimento das extremidades superiores e inferiores devem ser separadamente classificadas
através de escalas funcionais objetivas como o Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) e o Manual Ability Classification System (MACS) (MUTLU et al., 2011). O
GMEFCS tem sido utilizado internacionalmente com a funcdo principal de avaliar a
deambulacdo para grupos de individuos com PC, em cinco niveis baseados na mobilidade
funcional ou limitacdo na atividade (PALISANO et al., 1997). O MACS, uma classificacio
também envolvendo cinco niveis referentes a habilidade manual de criangas com PC, tem
demonstrado boa confiabilidade interexaminadores (ELIASSON et al., 2006).

As distingdes entre os niveis de funcdo motora do GMFCS sdo baseadas nas
limitagdes funcionais, na necessidade de tecnologia assistiva, incluindo aparelhos auxiliares
de locomocgdo (tais como andadores, muletas e bengalas) e cadeira de rodas e, em menor grau,
na qualidade de movimento. O foco do GMFCS estd em determinar qual nivel melhor

representa as habilidades atuais da crianca e as limitagdes na funcdo motora. Enfatiza-se o
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desempenho habitual da crianca em casa, na escola e nos espagos comunitdrios. E importante,
portanto, classificar o desempenho habitual da crianca (ndo o melhor desempenho), sem
incluir julgamentos sobre o prognéstico. Deve-se lembrar de que o objetivo € classificar a
funcdo motora grossa atual da crianga, e ndo julgar a qualidade do movimento ou o potencial
de melhora (PALISANO et al., 1997).

O foco do MACS estd na habilidade manual e, embora tenha seu ponto de partida nas
extremidades superiores, também € influenciada por fatores ambientais e pessoais tais como a
motivacio e a habilidade cognitiva. Para determinar o nivel da crianca no MACS, deve-se
escolher o nivel que melhor descreve o desempenho global tipico em casa, na escola ou na
comunidade. Para obter informacdes acerca de como a crianca manipula varios objetos no
dia-dia, € necessdrio perguntar a alguém que conhece bem a crianca. O MACS visa classificar
0 que as criancas rotineiramente fazem e ndo seu melhor desempenho em uma situagio
especifica de teste (ELIASSON et al., 2006).

O uso dos dois sistemas de classificagdo fornece uma ampla visdo do que a crianga é
capaz de fazer e é um importante complemento ao diagndstico. A combina¢do do uso das
classificagdes, associado ao diagndstico, torna possivel definir subgrupos dentro do grupo
heterogéneo da paralisia cerebral, permitindo o desenvolvimento de pesquisas e a comparagao
entre diferentes estudos, bem como na pratica clinica, melhorando a comunicagdo entre
familias e profissionais (OHRVALL; ELIASSON, 2010).

Partindo-se da compreensdo de que a funcionalidade engloba os componentes de
funcdo e estruturas do corpo, atividade e participacdo social, e os fatores contextuais que se
associam com 0 MACS e GMFCS, neste estudo serd dado enfoque as classificagdes de funcdo
motora grossa e habilidade manual, indicando limitag@o na atividade.

Desta maneira, a seguir serdo apresentados mais detalhadamente aspectos relacionados

ao GMFCS e ao MACS, e sua aplicabilidade junto a criangas com paralisia cerebral.

1.2. Gross Motor Function Classification System (GMFCS), Gross Motor Function
Classification System Expanded & Revised (GMFCS E &R) e GMFCS Family Report

Questionnaire

O GMEFCS foi baseado nas pontuagdes do Gross Motor Function Measure - GMFM
(RUSSELL et al.; 1989), que consiste em um sistema de medida quantitativo de funcdo
motora grossa que envolve cinco dimensdes: 1) deitar e rolar; 2) sentar; 3) engatinhar e

ajoelhar; 3) ficar em pé; andar, correr e pular. A pontuacdo é obtida através da observacdo da
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crianca e € graduada em uma escala ordinal de 4 pontos onde: 0 = ndo realiza; 1 = inicia a
atividade; 2 = completa parcialmente a atividade; e 3 = completa a atividade (PINA;
LOUREIRO, 2006; PALISANO et al., 1997).

Durante o processo de validacdo da versao original do Gross Motor Function Measure
(RUSSELL et al.; 1989), terapeutas e pesquisadores classificaram a gravidade da paralisia
cerebral usando a terminologia “leve, moderada e grave”. Porém, mesmo sem saber se tais
termos poderiam ser utilizados de forma confidvel, os pesquisadores do Canchild' verificaram
que, a partir deles, era possivel criar “grupos motores”, a fim de examinar a capacidade do
instrumento em avaliar a fungdo motora grossa (ROSENBAUM et al., 2008; PALISANO et
al., 1997).

Quando os pesquisadores comegaram a utilizar os escores brutos do GMFM por idade
e gravidade, identificaram as limitagdes na terminologia “leve, moderado e grave”, visto que
havia inconsisténcias na func@o motora grossa de criangas com idades similares em cada
grupo (leve, moderado e grave) (ROSENBAUM et al., 2008).

A literatura da década de 90 apontava vérios métodos de classificacdes de PC
baseadas na fisiopatologia, alteragdes no tonus muscular, atividade reflexa, controle
voluntdrio do movimento, partes do corpo mais envolvidas. Tais métodos de classificacio
pareciam ser uteis para o diagnéstico, mas ndo havia evidéncias de sua validade e
confiabilidade. Desta maneira, os pesquisadores optaram por uma classificagdo baseada nas
habilidades funcionais e limitacdes (ROSENBAUM et al., 2008).

Tal opcao foi feita porque o grupo de pesquisadores do Canchild adotava a perspectiva
trazida pela CIF (OMS, 2003) onde acreditavam que a mobilidade de criancas e adolescentes
com PC era influenciada por fatores ambientais e pessoais. Sendo assim, a versao original do
GMFCS (cujo processo de elaboracdo serd descrito abaixo) incluiu conceitos da CIF tais
como capacidade e desempenho, enfatizando que o ponto principal do GMFCS estd na func¢io
motora em circunstancias normais (desempenho), ao invés de ser avaliada com ferramentas
formais tais como o GMFM (RUSSELL et al.; 1989) e PEDI (MANCINI et al., 2005), que
sdo medidas de resultado.

Durante o processo de elaboracdo do GMFCS, os pesquisadores do Canchild
mencionavam que este conceito poderia ser desafiador para médicos e profissionais que
assumiam que a performance que a crianca apresentava em uma avaliacdo detalhada no

ambiente clinico poderia ser generalizada para outras tarefas e ambientes (ROSENBAUM et

' O Canchild é um centro de pesquisa e educagio localizado na McMaster University, em Ontario, Canada. E
lider global na transmissdo do conhecimento na drea de incapacidade infantil.
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al., 2008). Porém, atualmente o GMFCS tem tido ampla aceitacdo nas pesquisas e pratica
clinica (MORRIS; BARTLETT, 2004; GRAY; NG; BARTLETT, 2010; OSTENJO;
CARLBERG; VOLLESTAD, 2003). Os pesquisadores acreditavam que uma classificagcdo da
PC baseada no desempenho da funcdo motora na vida didria poderia facilitar a comunicagio
entre familias e profissionais, proporcionar uma base sélida para estratificagdo de criancas
para pesquisas e complementar classificagdes tradicionais (ROSENBAUM et al., 2008).

Sendo assim, os esbogos originais dos GMFCS foram feitos a partir da nocdo de que
deveria ser possivel dividir a funcdo motora grossa em poucas categorias, cujas criancas e
familias reconheceriam como aspectos significativos em seu dia-a-dia. Através de um
processo de andlise de elementos de discrimina¢do da fung¢do motora, os cinco niveis de
habilidades funcionais foram determinados (PALISANO et al., 1997; ROSENBAUM et al.,
2008).

Posteriormente, partiu-se para andlise dos proprios dados empiricos, com videos
obtidos para estudos do GMFM, assim como a pontuagdo em itens selecionados do mesmo
teste, que compunham o banco de dados, visando discernir elementos particulares da funcio
motora que pareciam diferenciar criancas de idade semelhante, em diferentes categorias
funcionais. Foram criadas curvas de desenvolvimento motor, para ilustrar a fungdo motora
grossa de cada nivel em relagdo as faixas etdrias. A partir do refinamento do conceito do
GMECS, objetivou-se examinar a validade de contetido e confiabilidade. Grupo nominal e
métodos de consenso Delphi da pesquisa foram utilizados com classificacdo independente de
48 terapeutas e 77 criangas para determinacdo da confiabilidade (PALISANO et al., 1997).

Em seguida foi utilizada a técnica de grupo nominal que teve como objetivo facilitar a
tomada de decisdes do grupo e o esclarecimento de didvidas, facilitagdo da discussdo
estruturada e o voto depois da discussdo. Nesta etapa participaram 28 profissionais de saide
(terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas) pertencentes a centros de reabilitacdo de Ontdrio,
Canadd, que deram o retorno sobre o conteido e aplicabilidade do GMFCS, antes da
discuss@o grupal. Na discussdo, foram debatidas questdes sobre o niimero de niveis e seu
conteudo, distingdes entre os niveis, assim como a idade que o GMFCS englobaria.
Inicialmente a proposta era envolver a faixa etdria de 18 meses a 6 anos. Quando ndo se
chegava a um consenso sobre determinados aspectos do GMFECS, eles eram modificados, até
serem aprovados pelo consenso do grupo (PALISANO et al., 1997).

No método Delphi participaram 20 especialistas em PC (terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas e pediatras) sendo que questdes acerca da descri¢do e distincio entre os niveis,

assim como a idade e a maneira como a classificacido deveria ser administrada, necessitou ser
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repetida no segundo ciclo de discussdo, englobando os comentérios dos especialistas. O
consenso era obtido quando pelo menos 16 dos 20 especialistas pontuassem 5 ou mais em
cada item discutido (pontuacdo 7 indicaria forte concordancia e 1, forte discordancia).
Quando se chegou ao consenso acerca da classificacdo, foi examinada a confiabilidade inter-
examinadores, dividindo-se as criangas em dois grupos: menores de 2 anos e, entre 2 e 12
anos de idade. Obteve-se concordincia moderada para criangas com menos de 2 anos e
substancial para aquelas acima de 2 anos (PALISANO et al., 1997).

Examinando-se a validade concorrente do GMFCS, foi possivel demonstrar que a
pontuacdo do GMFM geralmente varia significativamente em cada nivel do GMFCS
(PALISANO et al., 2000; ROSENBAUM et al., 2002) e que a correlacdo geral entre o
GMEFM e a classificagio do GMFCS ¢é muito alta (PALISANO et al., 2000).

O Gross Motor Function Classification System (GMFCS) foi desenvolvido para
diferenciar criangas com diagndstico de paralisia cerebral por niveis de mobilidade funcional,
com énfase nas func¢des do sentar e andar. A classificag@o consiste em cinco niveis variando
do I ao V, sendo que as criangas do nivel I sdo mais independentes na marcha e mobilidade,
enquanto que as criancas do nivel V sdo totalmente dependentes e requerem assisténcia para
mobilidade. Esta classificacio da fung¢do motora engloba a faixa etdria de 0 a 12 anos,
subdivididas nas idadesde 0 a2,2a4,4a6¢e 6 a 12 anos de idade (PALISANO et al., 1997).

Consiste em um sistema padronizado para medir a gravidade da disfuncdo do
movimento (PALISANO et al.,, 1997). Por meio do GMFCS, ¢é possivel padronizar a
variabilidade clinica da paralisia cerebral (PAPAVASILIOU et al., 2007), ja que sistemas de
classificagdo tradicionais relacionados a topografia corporal (hemiplegia, diplegia e
quadriplegia), embora sejam uteis para propostas clinicas e epidemioldgicas, fornece
informagdes limitadas acerca da mobilidade, além de ndo indicar o nivel de gravidade e,
portanto, pouco contribui para delimita¢do do progndstico (GORTER et al., 2004).

A partir do GMFCS foram construidas curvas do desenvolvimento motor,
possibilitando conhecer o prognéstico de cada nivel funcional a fim de auxiliar no
planejamento da reabilitacdo e fornecer maior aconselhamento a familia (ROSENBAUM et
al., 2002). Pelo fato do GMFCS nio ser um teste ou medida que requeira procedimentos ou
habilidades especiais, pode ser facilmente incorporado na pratica clinica, permitindo
comparagdes de criancas acompanhadas por diferentes clinicos, com niveis funcionais
similares, além de predizer a fun¢do motora grossa da crianga com paralisia cerebral (WOOD;

ROSENBAUM et al, 2000).
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Rosenbaum et al. (2008) mencionam que o GMFCS ¢ estdvel ao longo do tempo e, por
ndo se tratar de uma medida de resultado, ndo deve ser usado para avaliar a eficicia de
intervengdes. Porém, como hd uma ampla gama relacionada ao desempenho funcional em
cada nivel, € esperado que a melhora possa ocorrer dentro do nivel anteriormente atribuido a
crianga, avaliados por meio de instrumentos de medida que examinam a capacidade da
crianca como o GMFM (RUSELL et al., 1989) e Inventirio de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade — PEDI (MANCINI, 2005), sendo que este ultimo, além da capacidade, avalia o
desempenho da crianca no contexto didrio.

Dentre os estudos que pesquisaram a estabilidade do GMFCS em criangas e jovens
com paralisia cerebral ao longo do tempo, pode-se citar Wood e Rosenbaum (2000) e Palisano
et al. (2006). O estudo de Wood e Rosenbaum (2000) demonstrou a estabilidade do GMFCS
em criangas até 12 anos, indicando que, em geral, uma crianga permanecerd no mesmo nivel
na idade de 1 a 2 anos até 6 a 12 anos. No estudo de Palisano et al. (2006), participaram 610
criangas, que foram acompanhadas em intervalos de seis meses a um ano, em quatro situacdes
de avaliacdo em média. Obteve-se excelente concordincia entre a primeira e a ultima
avaliacdo (Kappa = 0,84 para criancas com menos de 6 anos e 0,89 para aquelas com 6 anos
ou mais), reafirmando a estabilidade do sistema de classificagao.

O GMEFCS tem sido usado para descrever amostras das pesquisas junto a criangas com
PC (GRAY; NG; BARTLETT, 2010), assim como a severidade das limitacdes funcionais em
amostras e grandes populagdes (REID; CARLIN; REDDIHOUGH, 2011), a relacdo com as
comorbidades (SHEVELL; DAGENAIS; HALL, 2009) e a topografia corporal (GORTER et
al., 2004). Também tem sido usado para examinar a validade de outras ferramentas de medida
para criancas com PC tais como questiondrios de qualidade de vida (VARNI et al., 2006),
escalas de equilibrio e alinhamento (BARTLETT; PURDIE, 2005), e sistemas de
classificacao (HIDECKER et al., 2012; CARNAHAN; ARNER; HAGGLUND, 2007). Hd um
grande nimero de pesquisas internacionais sobre 0 GMFCS (MORRIS; BARTLETT, 2004;
GRAY; NG; BARTLETT, 2010).

Em relacdo as pesquisas internacionais, a revisdo de literatura realizada por Morris e
Bartlett (2004) visando verificar o impacto e a utilidade do GMFCS para criangas com
paralisia cerebral na pesquisa e pratica clinica, identificou 102 estudos nas bases de dados
Ovid, Medline, Cinahl e Recal. Os estudos foram subdivididos nas seguintes categorias:
propriedades de medida (validade e confiabilidade do GMFCS), estudos observacionais,
experimentais, implicagdes para pesquisa e pratica clinica, educacdo e dreas para futuras

pesquisas. Gray, Ng e Bartlett (2010) realizaram uma atualizac@o sobre tais estudos nas bases
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de dados Ovid, Medline e Cinahl e encontraram 228 publica¢des, indicando considerdvel
aumento das publicagdes. Verificou-se ainda que houve um predominio de estudos
observacionais e experimentais e poucos discutiam o uso do GMFCS na pritica clinica. Os
apéndices dessa pesquisa trazem os estudos que utilizaram o GMFCS no periodo pesquisado.

No Brasil, os estudos que utilizam o GMFCS sao mais limitados. Através da base de
dados Lilacs foram encontrados 17 estudos com o termo “GMFCS” e no Scielo encontrou-se
14 pesquisas com os termos “paralisia cerebral” e “GMFCS”. Grande parte dos estudos
investigam correlagdes com o PEDI (VASCONCELOS et al., 2009; ROCHA; AFONSO;
MORAIS et al., 2008; CHAGAS et al., 2008; MANCINI et al., 2004), questiondrios de
qualidade de vida (CARVALHO et al., 2010; ROCHA; AFONSO; MORAIS et al., 2008;
LOPES; ZAMPIERI, 2008) e em sua maioria, € usado para caracterizar amostras de criancas
com PC, juntamente com a classificacdo topografica e anormalidade neuromotora (SANTOS
etal., 2011; TORTATO et al. 2010).

No Brasil, foi realizada a adaptagdo transcultural do GMFCS, assim como a
confiabilidade interexaminadores, junto a criangas brasileiras. A adaptacdo transcultural do
instrumento obedeceu aos critérios da tradugdo, retrotraducdo, andlise semantica, andlise de
conteudo, retrotraducdo da versdo final e aprovagdo dos autores do instrumento. A testagem
do instrumento ocorreu junto a 40 criangas com paralisia cerebral que foram avaliadas por um
professor doutor graduado em terapia ocupacional (TO) e 18 criancas selecionadas ao acaso,
avaliadas por outro terapeuta ocupacional com mais de cinco anos de experiéncia na area de
neuropediatria, para verificar a confiabilidade interexaminadores. A confiabilidade
interexaminadores demonstrou que as avaliacdes quase ndo diferiram e que houve excelente
correlacdo e consisténcia interna do constructo, com coeficiente de correlagdo intraclasse
(ICC) de 0.94, indicando excelente concordincia. A versdo final do GMFCS mostrou bom
potencial de aplicabilidade para profissionais da drea de neuropediatria (HIRATUKA;
MATSUKURA; PFEIFER, 2010).

Recentemente foi feita uma nova versao do sistema de classificagdo da fungdo motora
grossa, o “Gross Motor Function Classification System- Expanded & Revised — E & R’ onde
foram feitas alteragdes na classificag@o original na faixa etdria de 6 a 12 anos e foi adicionada
a faixa etaria de 12 a 18 anos (PALISANO et al., 2008). Nesta nova versio, enfatizou-se a
perspectiva de que o desempenho da fungdo motora grossa € influenciado pelo ambiente
fisico, social e atitudes, bem como fatores pessoais como preferéncias, interesses e motivacao

(PALISANO et al., 2008).
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Buscando ilustrar a énfase na influéncia dos fatores ambientais na mobilidade de
criangas com PC, elucidada na versdo ampliada e revisada do GMFCS (GMFCS E & R),
serdo apresentadas as descricdes do nivel II na faixa etaria de 6 a 12 anos da versdo original

(GMFCS) e revisada (GMFCS E & R) respectivamente:

As criangas andam nos espacos internos e externos e sobem escadas
segurando-se no corrimdo, mas apresentam limitacdes ao andar em
superficies irregulares e inclinadas e em espacos lotados ou restritos. As
criancas, na melhor das hipdteses, apresentam capacidade minima para
realizar habilidades motoras grossas como correr e pular.

A versao ampliada e revisada do GMFCS (GMFCS E & R) apresenta a seguinte

descricao:

As criangas caminham na maioria dos ambientes. As criangas podem
apresentar dificuldade em caminhar longas distancias e de equilibrio em
terrenos irregulares, inclinagdes, dreas com muitas pessoas, espacos fechados
ou quando carregam objetos. As criancas sobem e descem escadas segurando
em corrimdo ou com assisténcia fisica se ndo houver este tipo de apoio. Em
espagos externos e na comunidade, as criangas podem andar com assisténcia
fisica, um dispositivo manual de mobilidade, ou utilizar a mobilidade sobre
rodas quando percorrem longas distdncias. As criancas t€ém, na melhor das
hipdteses, apenas habilidade minima para realizar as habilidades motoras
grossas tais como correr e pular. As limitacdes no desempenho das
habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptagdes para permitirem
a participagdo em atividades fisicas e esportes.

A partir das descrigdes acima, € possivel perceber que a versao original do GMFCS
menciona que as criangas andam em espagos internos e externos e cita os fatores ambientais
que podem dificultar a locomog¢do independente (superficies irregulares, inclinacdes, espacos
lotados ou restritos). J4 na versdo revisada (GMFCS E & R) sdo mencionados os diferentes
meios de mobilidade que a crianga utiliza nos espagos externos e comunidade, a fim de
ultrapassar as barreiras ambientais, como fazer uso de um dispositivo manual de mobilidade
(andador, muletas), cadeira de rodas ou solicitar ajuda fisica.

Portanto, a maioria dos jovens com paralisia cerebral continua sendo capaz de utilizar
meios de mobilidade que eram adotados em idades mais jovens, mas podem escolher outros
métodos em funcdo dos fatores ambientais e pessoais. Além disso, os fatores ambientais e
pessoais que sdo relevantes para os jovens de 12 a 18 anos sdo diferentes daqueles pertinentes
as criancas de 6 a 12 anos (PALISANO et al., 2008). Quando se compara a descricdo dos
niveis motores do GMFCS E & R nas faixas etdrias de 6 a 12 e 12 a 18 anos, é possivel

verificar que a descricdo do nivel I é a mesma para ambas faixas etarias e inclui uma
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afirmacdo sobre a participa¢do em atividades fisicas. No nivel I, os jovens continuam a andar
na maioria dos ambientes, mas muitas vezes utilizam uma cadeira de rodas motorizada, com
maior freqii€ncia do que as criangas (6 a 12 anos) quando percorrem longas distincias ou
quando outros fatores pessoais ou ambientais sdo relevantes. No nivel III, as descri¢des dos
métodos de mobilidade sdo mais varidveis que em outros niveis para as duas faixas etdrias e
foi adicionada uma afirmacfo sobre a necessidade de adaptagdes para participagdo em
atividades fisicas. As descri¢des para os jovens nos niveis IV e V refletem a necessidade de
maior assisténcia do cuidador para transferéncias e mobilidade, comparado com criangas entre
6 e 12 anos. Para as duas faixas etdrias, foram incluidas a necessidade de assisténcia fisica
e/ou utilizacdo de cadeira de rodas para participacdo em atividades fisicas (PALISANO et al.,
2008).

A versdo ampliada e revisada do GMFCS traz definicdes operacionais dos meios de
mobilidade, tais como “andador de suporte corporal”, “dispositivo de mobilidade manual”,
“mobilidade motorizada” (PALISANO et al., 2008).

O projeto inicial da versdo do GMFCS E & R para as faixas etariasde 6 a 12 e 12 a 18
anos foi feito com base nos dados de um estudo longitudinal prospectivo denominado
“Adolescent Study of Quality of Life, Mobility and Exercise (ASQME) desenvolvido pelo
Canchild, no Canada. Como parte do estudo era realizada a aplicacio do GMFM (RUSSELL
et al, 2002), “Activity Scales for Kids” — Performance Version (YOUNG, 1994), completado
pelo proprio adolescente, que deveria informar quantas vezes realizou cada atividade na
ultima semana. Também era solicitado aos pais que mencionassem os meios de mobilidade
utilizados pelos jovens em casa, escola e comunidade (PALISANO et al., 2008).

A partir disso, foi utilizada a técnica de grupo nominal e o método de consenso
Delphi, para obter uma avaliacdo externa do projeto inicial da faixa etdria de 12 a 18 anos. A
partir da técnica de grupo nominal, foram feitas trés teleconferéncias as quais envolveram de
4 a 9 fisioterapeutas em cada uma, totalizando 18 terapeutas, onde os participantes deveriam
dar suas contribuicdes em sete questdes separadamente, seguida de uma discussdo aberta onde
eles deveriam votar se concordavam ou ndo com a questdo, até que se chegasse a um
consenso por pelo menos 80% dos participantes. As questdes estavam relacionadas a clareza
das palavras, se conceitos como capacidade e desempenho eram tuteis, dentre outras. J4 a
técnica Delphi, que contou com 30 profissionais de satide, utilizou uma série de questionarios
interativos (10 questdes, sendo que cinco também foram utilizadas no grupo nominal), a fim
de gerar comentdrios e contribuicdes pelos participantes, até se chegar a um consenso entre

especialistas, também de 80%. Envolveu trés ciclos de discussdo até se chegar a um consenso
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sobre a clareza e precisdo das descri¢cdes de cada nivel, instru¢des aos usudrios, titulo de cada
nivel, e as distin¢cdes entre os niveis para as faixas etdrias de 6 a 12 e 12 a 18 anos. Os
resultados forneceram evidéncias da validade de contetido do GMFCS E & R (PALISANO et
al., 2008).

Tal classificagdo foi traduzida para os idiomas drabe, checo, chinés, dinamarqués,
holandés, francés, alemdo, hebraico, island€s, italiano, persa, japonés, coreano, noruegués,
romeno, espanhol, sueco, tailandés, turco e finalmente, portugués (Portugal), estdo
disponiveis no website do Canchild (http://www.canchild.ca). A versdo em portugués havia
sido feita pela Associacdo da Federacdo das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral e
continha muitos termos que ndo sao utilizados no Brasil, tais como ‘“andarilhos”,
“canadianas”, “gatinhar”, reforcando a necessidade de tal realizacdo da traducio segundo a
cultura brasileira.

Publicagdes acerca da traducdo e/ou adaptacdo transcultural e/ou confiabilidade do
GMFCS E & R (PALISANO et al., 2008) inclui o estudo de Ozlem et al. (2012) na Turquia,
obtendo-se excelente confiabilidade intra e inter-examinadores (profissionais de satde).

Embora a validade e confiabilidade do GMFCS tenha sido inicialmente estabelecida
com base na classificacdo de profissionais de saide (PALISANO et al., 1997), o uso desta
classificacdo de funcdo motora grossa pelos pais ou cuidadores possibilitaria pesquisas em
saude com grandes populacdes, ou quando ndo era vidvel para um profissional de satide
realizar a avaliacdo. O desenvolvimento de um questiondrio vilido e confidvel para ser
utilizado por familiares para registrar a incapacidade de sua propria crianca seria menos
oneroso e trabalhoso, além de garantir que os dados das criancas fossem sempre registrados,
permitindo pesquisas observacionais e experimentais (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM,
2004).

Desta maneira, foi desenvolvido o Gross Motor Function Classification System
Family Report Questionnaire, que consiste em um questiondrio onde os pais escolhem dentre
cinco opgdes, aquela que melhor caracteriza a fungdo motora grossa de sua crianca. Engloba a
faixa etaria de 2 a 4,4 a 6 ¢ 6 a 12 anos (MORRIS, GALUPPI; ROSENBAUM, 2004).
Recentemente, foi incluida a faixa etdria de 12 a 18 anos cuja classificacdo pode ser feita pelo
pai ou pelo jovem.

Na prética clinica, questionar os pais sobre a classificacdo de seus filhos usando o
“Gross Motor Function Classification System Family Report Questionnaire” reafirma o
conhecimento dos mesmos acerca das habilidades motoras grossas de seus filhos, permite que

seja fornecido um ponto inicial para discussdo do provavel progndstico da crianga e os
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objetivos de tratamento, que vem ao encontro dos servigos centrados na familia. Tal oferta de
servigos na reabilitacdo pediatrica parte de uma abordagem que envolve valores e atitudes que
enfatizam a parceria entre pais e fornecedores de servico, e permite a familia a oportunidade
de decidir quio envolvidos eles querem estar nos servigos e na tomada de decisdes para sua
crianca (ROSENBAUM et al, 1998; RAGHAVENDRA et al., 2007), levando a melhora de
resultados para crianca e suas familias (KING et al., 1999, 2004). Para pesquisadores, a
utilizacdo do questiondrio permite ampliar as pesquisas sobre a fun¢do motora grossa de
criangas com PC em grandes populacdes (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004).

Estes mesmos autores avaliaram a confiabilidade do relato de familiares através do
“Gross Motor Function Classification System Family Report Questionnaire”, comparando
com a classificacdo de profissionais. No grupo dos pais havia aqueles que haviam discutido o
nivel motor com o profissional de saide de seu filho e aquele que ndo discutiu. Participaram
desta pesquisa 97 pais de criancas com paralisia cerebral, com idade entre 6 e 12 anos e a
média foi de 9 anos e 5 meses. O ICC entre profissionais e familias que discutiram o nivel do
GMEFCS com um profissional de saide foi 0.97, concordancia ligeiramente maior que o grupo
de pais que néo discutiu o nivel do GMFCS com um profissional de saude (ICC = 0.92). A
excelente concordancia demonstrada neste estudo sugeriu que o questionario consiste em um
método confidvel para medir a fungdo motora grossa em criangas entre 6 € 12 anos (MORRIS,
GALUPPI E ROSENBAUM, 2004).

No Brasil, o GMFCS Family Report Questionnaire foi traduzido para o portugués por
um grupo de pesquisadores vinculados ao Programa de Pods-Graduagdo em Ciéncia da
Reabilitacdo, da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) e estd disponivel no site do
Canchild (www.canchild.ca). Para que o questiondrio fosse disponibilizado no referido site,
foi necessdrio realizar os procedimentos sugeridos pelo Canchild que incluiram a tradugédo da
versdo original para o portugués, a retrotraducéo para o inglé€s, para posterior aprovacido dos
autores. Segundo Rodrigues et al. (2010), a tradu¢do do questiondrio seguiu as etapas
propostas por Beaton et al. (2000), que complementa os procedimentos exigidos pelo
Canchild.

Nao foram encontrados estudos em base de dados indexadas que avaliassem a
confiabilidade da versdo traduzida do GMFCS Family Report Questionnaire (Questiondrio de
Relato Familiar do Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa). Foi encontrado um
resumo da XIX Semana de Iniciacdo Cientifica da UFMG cujo objetivo da pesquisa foi
traduzir para o portugués e avaliar a aplicabilidade do Questionédrio do Relato Familiar do

GMFCS (FRQ). O estudo foi dividido em duas etapas, sendo a primeira caracterizada pela
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traducdo do FRQ-GMEFCS, nas trés versdes das faixas etdrias disponiveis (2-4 anos, 4-6 anos
e 6-12 anos), e a segunda, a verificacdo de sua aplicabilidade em 30 criangas com PC da
cidade de Belo Horizonte e arredores. Apds a tradugdo, foi analisada a concordéncia entre o
nivel do GMFCS relatado pelas familias e pelos profissionais de saide que atendem esta
clientela. O coeficiente de concordancia encontrado, através do Indice de kappa, foi de 0,65,
indicando concordancia moderada (RODRIGUES et al., 2010).

Os estudos acerca da confiabilidade do GMFCS, GMFCS E & R e GMFCS Family
Report Questionnaire tem sido feitos a partir da classificacdo realizada por profissionais de
saide e pais (PALISANO et al, 1997; KONDO et al.,, 2003; MORRIS; GALUPPI;
ROSENBAUM, 2004; MCDOWELL; KERR; PARKES, 2007; JEWELL; STOKES,
BARTLETT, 2011; KO; WOO; HER, 2011; MUTLU et al., 2011; OZLEM et al., 2012).
Considerando que tais sistemas de classificagdo devem refletir o desempenho tipico da
crianca nos diferentes contextos de vida e a influéncia dos fatores ambientais na fungio
motora grossa, acredita-se ser relevante investigar possiveis fatores que podem influenciar a
confiabilidade das classificacdes, ja que estdo envolvidos diferentes pontos de vista e
contextos de referéncia (ambiente clinico pelos profissionais e os pais, a casa, escola e
ambientes externos).

Os estudos que apontaram a influéncia de fatores pessoais na confiabilidade da
classificacdo do GMFCS feita por pais e terapeutas restringiram-se a idade das criancas
(PALISANO et al., 1997; JEWELL; STOKES, 2011; KO; WOO; HER, 2011). No estudo de
Palisano et al. (1997) buscou-se verificar a influéncia da idade da crianca na confiabilidade
entre terapeutas e foi encontrada maior concordancia entre criangas de 2 a 12 anos, quando
comparadas com criangas de zero a dois anos, possivelmente porque as diferencas entre os
niveis ndo sdo tdo evidentes para criancas menores de 2 anos. Jewell, Stokes e Bartlett (2011)
avaliaram a influéncia da idade da crianca na confiabilidade entre terapeutas e pais e verificou
que a concordancia foi maior no grupo de criancas mais velhas (4 a 6 anos), quando
comparado as criancas de 2 a 4 anos. No estudo de Ko, Woo e Her (2011), profissionais de
saude assistiram aos videos de criancas entre 0 e 6 anos, subdivididos nas faixas etdrias de 0 a
2,2 a4 e 4 a6 anos. Obteve-se excelente concordancia para todas as faixas etdrias.

A maioria dos estudos se diferenciam pelo local, método de coleta de dados e
diferentes tipos de profissionais de saide envolvidos. Aqueles que incluem a classificagdo de
pais ou cuidadores nem mesmo tem descritas suas caracteristicas, com excecdo de Mutlu et al.

(2011) que teve como critério de inclus@o pais com ensino médio ou universitario e, Jewell,
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Stokes e Bartlett (2011) que mencionou o grau de parentesco do cuidador com a crianga e seu
nivel educacional.

Em relacgdo aos diferentes métodos para obtengéo da classificagdo do GMFCS por pais
e terapeutas, na maioria das vezes realizou-se se observagdo direta, revisdo de prontudrios e
questionamentos aos pais e cuidadores. No estudo de Morris et al. (2006 a), a informacdo
obtida para classificacdo pelos profissionais se deu por observacdo direta, revisdo de
prontudrios ou ambos e os pais responderam ao GMFCS Family Report Questionnaire.
Verificou-se que os indices de concordancia foram mais altos quando os profissionais
classificaram as criangas através de observagdo direta ao invés de fazer apenas a revisdo de
prontudrios.

Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004) buscaram determinar a confiabilidade do
GMEFCS Family Report Questionnaire, comparando a classificacdo de pais e terapeutas.
Quando os pais discutiram a classificagdo do nivel motor da crianca com o terapeuta clinico, o
indice de concordincia foi maior do que o obtido por pais que ndo discutiram com o
terapeuta, reforcando a importancia do consenso entre a classificacdo de ambos.

McDowell, Kerr e Parkes (2007) coletaram informacdes dos pais através do GMFCS
Family Report Questionnaire por meio de auto-preenchimento no dia do exame de marcha da
crianga, que foi realizado pelo fisioterapeuta pesquisador. Este também aplicou o GMFM
(Russel et al., 1989) e fez entrevista com pais. O fisioterapeuta responsdvel pelo atendimento
clinico da crianga enviou a classificacdo por correio. A concordancia foi maior entre o
fisioterapeuta pesquisador e os pais, € menor, entre fisioterapeuta clinico e os pais.

Os estudos de Kondo et al. (2003) e Ozlem et al. (2012) visaram comparar a
classificacdo do GMFCS entre diferentes profissionais de satide através da observacgio direta
da crianca e informagdes obtidas dos pais sobre as atividades da crianga em casa e obteve-se
boa concordancia nos dois estudos. Benedict et al. (2010), por se tratar de pesquisa
populacional, utilizou informacdo obtida do prontudrio, obtendo-se resultados muito
semelhantes ao estudo de Kondo et al. (2003), com resultados inferiores aos obtidos na
literatura.

Desde que o GMFCS foi desenvolvido em sua primeira versao, os pesquisadores tem
apontado a necessidade da elaboragdo de uma nova classificacio para extremidades superiores
com enfoque na habilidade manual de criancas com paralisia cerebral. Com esta finalidade foi
desenvolvido o “Manual Ability Classification System - MACS” (Eliasson et al., 2006), por

um grupo de pesquisadores da Suécia, em parceria com o Canchild.
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A criacdo do MACS constituiu-se em um grande desafio, pois era necessario articular
0 que se compreendia por habilidade manual (ou seja, como as criangas com PC usam as
maos quando manipulam objetos em atividades didrias), e focar nas habilidades manuais sem
incluir fungdo motora grossa (como quando as pessoas com restricio de mobilidade ndo
podem acessar algo que desejam alcancar e usar). Além disso, tornou-se evidente que a
compreensdo do uso de grupos etarios para descrever a habilidade manual era muito diferente
para habilidades manuais do que para o desenvolvimento motor grosso (ROSENBAUM et al.,
2008). Maior detalhamento sobre o desenvolvimento do MACS serd feito no préximo tdpico,

assim como dados acerca da validade e confiabilidade.

1.3. Manual Ability Classification System (MACS)

Segundo Penta et al. (2001a), habilidade manual € a capacidade de gerenciar
atividades didrias que requerem o uso dos membros superiores, podendo-se incluir quaisquer
estratégias, que podem ser observadas no desempenho do individuo no contexto didrio.
Habilidade manual € diferente de funcdo manual (forca de preensdo, destreza, detecgcdo de
pressdo tatil), no sentido de que as agcdes da crianga sdo desempenhadas com a proposta de
realizar uma atividade especifica (McDOUGALL; MILLER, 2003). Assim, a funcdo manual
refere-se a habilidades sem proposta especifica, como a for¢ca de preensdo medida por um
dinamdmetro que reflete a habilidade de preensdo da crianga, enquanto a capacidade de
executar atividades didrias como segurar uma jarra de suco e colocd-lo em um copo ou,
segurar um garfo para cortar uma carne, referem-se a habilidade manual (ARNOULD, 2006).

Até recentemente, os sistemas de classificacdo de funcdo manual bastante utilizados na
pesquisa e pratica clinica eram a “House Classification” (HOUSE; GWATHMEY; FILDER,
1981), “Modified House Classification” (KOMAN et al., 2008) e “Zancolli Classification”
(ZANCOLLI; ZANCOLLI, 1981) ou eram focadas na capacidade funcional manual (o que a
crianga é capaz de fazer), como na “Bimanual Fine Motor Function” que descreve a funcio de
cada mao separadamente e das duas maos juntas (BECKUNG; HAGBERG, 2002).

O MACS parte do mesmo principio do GMFCS de que tais classificacdes devem
refletir o desempenho habitual da crianca e jovem em casa, escola e nos ambientes
comunitdrios, ou seja, no que eles fazem rotineiramente, ao invés de focar no que eles sdo
capazes de fazer melhor (capacidade), em relacdo a habilidade manual. Além disso, os dois
sistemas de classificacdo consideram o impacto que os fatores ambientais e pessoais podem

ter sobre o desempenho da crianca (KUIJIPER et al., 2010).
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O Manual Ability Classification System (MACS) visa classificar como as criangas
com paralisia cerebral usam suas maos quando manipulam objetos em atividades didrias
(ELIASSON et al., 2006). Os pais sdo os principais especialistas para representar seus filhos,
eles conhecem bem a crianga e podem descrever seu desempenho ocupacional na vida diaria
(OHRVALL; ELIASSON, 2010).

Os niveis do MACS sdo baseados na habilidade da crianga em iniciar sozinha a
manipulag¢do de objetos e a necessidade de assisténcia ou adaptag@o para realizar atividades
manuais na vida didria. Os objetos referidos sdo aqueles relevantes e apropriados a idade da
crianga, usados em tarefas como comer, vestir-se, brincar, desenhar ou escrever. Trata-se de
objetos que estdo dentro do espago pessoal das criangas, excluindo-se aqueles que estdo fora
do seu alcance, buscando minimizar a influéncia das limitagdes na funcdo motora grossa.
Objetos usados em atividades avancadas que requerem habilidades especiais como tocar um
instrumento ndo estio incluidas nestas consideracdes (ELIASSON et al., 2006).

Inicialmente os autores objetivaram desenvolver uma classificacdo com diferentes
grupos etdrios para cada nivel, como o GMFCS, mas, em sua finalizagdo, ndo envolveu
descri¢cdes especificas em relagdo a idade. Porém, é fundamental quando se determina o nivel
do MACS, considerar que as demandas de habilidade manual em diferentes idades sdo muito
varidveis, hd diferengas entre os objetos que uma crianga de quatro anos € capaz de manipular
e aqueles que um adolescente manipula, como objetos frageis e cortantes. Sendo assim, a
classificagdo refere-se a faixa etaria de 4 a 18 anos em niveis que variam do [ ao V, sendo que
o I significa que as criangas manipulam objetos com facilidade enquanto que no nivel V as
criangas nao manipulam objetos e tem habilidade severamente limitada para desempenhar até
mesmo acdes simples (ELIASSON et al., 2006).

Também se faz necessdrio considerar a perspectiva relacionada a idade em relag@o ao
termo “independéncia” contido no MACS, j4 que uma crianga mais nova precisa de maior
ajuda e supervisido que uma crianca mais velha (ELIASSON et al., 2006).

O MACS ¢ uma descricdo funcional que pode ser usada como complemento do
diagnéstico de paralisia cerebral e seus subtipos. O MACS avalia a habilidade global da
crianga na manipulacéo dos objetos no dia-a-dia, ndo a funcdo de cada médo separadamente. O
MACS nio considera as diferencas de funcfo entre as méos, em vez disso, aborda o modo
como as criangas manipulam objetos apropriados a idade, e ndo pretende explicar as razdes
para os déficits na habilidade manual (ELIASSON et al., 2006).

O MACS abrange todo o espectro de limitacdes funcionais entre criancas com

paralisia cerebral e seus subtipos. Alguns subtipos podem ser encontrados em todos os niveis
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do MACS, como a paralisia cerebral bilateral, enquanto outros sdo encontrados em poucos
niveis, como na paralisia cerebral unilateral. O nivel I inclui criangas com pequenas
limitagdes, enquanto limitacdes funcionais graves sdo em geral encontradas nos niveis [V e V
(ELIASSON et al, 2006).

Contudo, cada nivel inclui criangas com funcdes relativamente variadas, € improvavel
que o MACS seja sensivel a mudangas ap6s uma intervencao, ji que ndo é uma medida de
desfecho ou resultado. H4 toda a probabilidade de que os niveis do MACS sejam estiveis ao
longo do tempo. Os cinco niveis do MACS constituem uma escala ordinal, que significa que
os itens sdo “ordenados”, mas as diferencas entre os niveis ndo sdo necessariamente iguais,
nem as criangas com paralisia cerebral sdo igualmente distribuidas nos cinco niveis.

Reconhece-se que classificacdes funcionais de habilidades manuais sdo bastante
complexas, pois a habilidade de manipular objetos é o resultado de aspectos cognitivos,
sensoriais, perceptuais, motores, motivacionais e até mesmo ambientais. Sabe-se ainda que
limitagdes nos membros superiores e fungdo manual sdo os principais problemas em quase
50% das criancas com paralisia cerebral, com consequéncias no nivel da funcido do corpo,
mas também nas atividades de vida didria em seu ambiente natural, ou seja, influencia
diretamente seu desempenho (PLASSCHAERT et al., 2009).

O estudo de Eliasson et al. (2006) demonstrou o processo de validagdo de constructo
da escala que foi baseada na experiéncia de um grupo de especialistas de diferentes areas
(terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e cirurgido de mao), revisdo de literatura e
construcdo de um inventirio de testes disponiveis e classificacdes de fun¢do manual. Em
seguida, buscou-se clarear a base conceitual e o constructo basico, onde discussdes entre
especialistas ocorreram até que se chegasse a um consenso, para, posteriormente, dar inicio a
descricdo do conteddo dos diferentes niveis de classificagdo. Também foram analisados
videos de criancas com diferentes subtipos de paralisia cerebral, onde a habilidade manual foi
examinada em ambiente natural (casa ou escola), e foi definido que cinco niveis de
classificagdo eram adequados, e, na medida do possivel, poderiam corresponder a estrutura do
GMECS. Inicialmente, o sistema de classificagdo foi construido para faixa etdria de 8 a 12
anos.

Os especialistas discutiram por mais de trés anos até se chegar a um consenso sobre o
constructo e descricdo dos niveis, realizando apresentacdes em congressos e permitindo
discussdes com especialistas. Pais e terapeutas foram entrevistados sobre o contetido e
descricdo dos niveis. A confiabilidade foi realizada entre pares de terapeutas de 168 criancas

na Suécia e Austrdlia, entre 4 e 18 anos e entre 25 pais e os terapeutas de seus filhos. Os
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resultados demonstraram que o MACS tem boa validade e confiabilidade. O coeficiente de
correlacdo intraclasse entre terapeutas foi de 0.97 e entre pais e terapeutas foi 0.96, indicando
excelente concordancia.

No Brasil, as publica¢des sobre 0 MACS s@o escassas, podendo-se citar Chagas et al.
(2008), Brandao et al. (2009), Margre, Reis e Morais (2010), todos concentrados no estado de
Minas Gerais, envolvendo parceria com duas universidades federais. O estudo de Chagas et
al. (2008) objetivou classificar criancas com PC utilizando sistemas de classifica¢do de funcdo
motora grossa (GMFCS) e de funcdo manual (MACS) e comparar os grupos de criangas com
PC nos desfechos de fungdo motora grossa (através do GMFM) e de desempenho funcional
(através do PEDI).Buscou ainda avaliar a associag@o entre as classificagdes funcionais e os
escores obtidos nos desfechos investigados. No estudo de Brandéo et al. (2009), o MACS foi
utilizado para caracterizar trés criangas com PC hemiplégica que participaram de um
protocolo de terapia de movimento induzido por restricao.

O estudo de Margre, Reis e Morais (2010) visou caracterizar 22 adultos com PC
residentes em uma cidade do interior mineiro por meio de informacdes sociodemograficas,
classificagdbes (GMFCS e MACS), assim como sadde geral e condigdes associadas,
complicacdes fisicas e locomogao.

Os estudos de confiabilidade do MACS também t€m envolvido a classificacido entre
profissionais de saude (ELIASSON et al., 2006; MORRIS et al., 2006 b; PLASSCHAERT et
al., 2009; KUIJIPER et al., 2010; AKPINAR et al., 2010; MEETEREN et al., 2010; JANG et
al., 2012) e entre pais e profissionais de saide (ELIASSON et al., 2006; AKPINAR et al.,
2010; MUTLU et al., 2011; JANG et al.,, 2012). Em sua maioria, os estudos tem se
diferenciado em relacdo ao local de coleta de dados (Turquia, Reino Unido, Holanda) e a
maneira pela qual foi obtida a informacgdo necessdria para determinar o nivel do MACS
(observacdo direita, informacao dos pais, revisdo de prontudrio).

No estudo de Morris et al. (2006 b) que buscou avaliar a confiabilidade entre
profissionais de satide e pais, houve maior concordancia entre pais e fisioterapeuta que
realizou observacdo direta da crianca, em contrapartida ao pediatra que fez revisdo de
prontudrio. O estudo de Kujiper et al. (2010) demonstrou concordancia quase perfeita entre
terapeutas ocupacionais e fisiatras familiarizados com a crianga acerca do MACS, quando foi
feita observacdo direta da crianca. Concordincia quase perfeita foi encontrada quando a
classificac@o dos profissionais de satde familiarizados ou ndo com a crianga foi estabelecida a
partir da observagdo direta, somada a informagdes obtidas dos pais sobre o desempenho da

crianga (AKPINAR et al., 2010; MUTLU et al., 2011; JANG et al., 2012).
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Indices de concorddncia mais baixos foram encontrados quando o nivel do MACS foi
selecionado pelo pesquisador através da aplicacdo de questiondrios como o Functional
Independence Measure (OTTENBACHER et al., 1996) e Life — habits questionnaire
(FOUGEYROLLAS et al., 1998) e pelo fisioterapeuta, que realizou entrevista com os adultos
com PC, juntamente com aplicacdo do questiondrio Abilhand (PENTA et al., 2001 b) e do
teste Melbourne (RANDALL et al., 2001).

Poucos estudos investigaram a influéncia de fatores contextuais na confiabilidade da
classificagdo realizada por pais e terapeutas referente ao MACS e restringiram-se a idade das
criangas (ELIASSON et al., 2006; PLASSCHAERT et al., 2009) e escolaridade dos pais
(MUTLU et al., 2011). Obtiveram-se resultados muito semelhantes quando investigou-se a
confiabilidade do MACS entre profissionais de saude nos diferentes grupos etarios: 4 a 7
anos, 8 a 12 anos, 13 a 18 anos, com coeficiente de correlacdo intra-classe (ICC) variando
entre 0,96 e 0,98 (ELIASSON et al., 2006). Quando a confiabilidade da classificagio (MACS)
foi obtida entre profissionais de saude (fisiatra e fisioterapeuta) na faixa etaria entre 0 e 5
anos, obteve-se valores bem abaixo dos encontrados na literatura, referentes a faixa etdria
englobada pelo MACS (4 a 18 anos). Obteve-se Kappa igual a 0,55 para criangas de 0 a 2
anos e 0,67 para faixa etdria de 2 a 5 anos.

Mutlu et al. (2011) buscando examinar a confiabilidade do MACS entre pais e
fisioterapeutas na Turquia, adotou como critério de inclusdo que os pais tivessem ensino
médio ou grau universitrio, a fim de obter uma amostra homogénea. Obteve-se concordancia
quase perfeita, com apenas oito discordancias de um total de 100 criangas avaliadas.

O MACS e o GMFCS (incluindo o GMFCS E & R, GMFCS Family Report
Questionnaire) refletem o desempenho global tipico da crianca e jovem nos diferentes
contextos (casa, escola, comunidade), em relacdo a habilidade manual e funcao motora grossa
respectivamente (ELIASSON et al., 2006; PALISANO et al.,, 1997). Para que se tenha
conhecimento de como a criangca manipula vérios objetos no dia-dia e dos diferentes meios de
mobilidade utilizados, é importante obter informacdes dos pais. Em geral, os cuidadores
principais das criangas sdo as mdies, responsaveis pela maioria das atividades cotidianas dos
filhos (CROWE; VANLEIT; BERGHMANS, 2000; MATSUKURA et al., 2007).

Portanto, tomando a familia como influéncia do ambiente social, € relevante
considerar atitudes e expectativas de pais e cuidadores que podem influenciar o desempenho
dessas criancas (MANCINI et al, 2002; MANCINI et al., 2004), sendo consideradas barreiras
ou facilitadores. Cuidadores que apresentam baixa expectativa em relacdo ao potencial de

desempenho, acabam adotando atitudes protecionistas que limitam a funcionalidade das
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criangas, ndo as estimulando a utilizarem seu potencial na rotina didria (MANCINI et al.,
2004), o que também pode acarretar limitagdes na habilidade manual e funcdo motora grossa.
Além disso, alguns estudos apontam que os pais tendem a perceber as criangas cComo menos
capazes de realizar tarefas relacionadas a funcdo motora grossa, especialmente na mobilidade
(LUDLOW; HALEY, 1996; MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004; MORRIS et al.;
2006 a; McDOWELL, KERR; PARKES, 2007; JEWELL; STOKES; BARTLETT, 2011).

Outros fatores relacionados ao cuidador tais como stress, situacdo conjugal, renda e
tempo de permanéncia com a crianca também tem influenciado a percep¢do do cuidador sobre
a funcionalidade da crianga (OLIVEIRA, 2012).

A confiabilidade da versdo original do GMFCS (PALISANO et al., 1997) foi obtida
por profissionais de saiude e somente em 2004, foi desenvolvida uma versio do GMFCS
dirigida aos pais — GMFCS Familiy Report Questionnaire (MORRIS; GALUPPI,;
ROSENBAUM, 2004). A validacdo de contetido da versdo ampliada e revisada- GMFCS E &
R (PALISANO et al., 2008) e do MACS (ELIASSON et al.,, 2006) foram inicialmente
estabelecidas junto a profissionais de saude.

A confiabilidade do MACS e GMFCS entre profissionais de saude e pais tem sido
bem estabelecida em diversos paises (ELIASSON et al., 2006; AKPINAR et al., 2010;
MUTLU et al., 2011; JANG et al., 2012; MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004;
MORRIS et al., 2006 a; McDOWELL; KERR; PARKES, 2007; JEWELL; STOKES;
BARTLETT, 2011; MUTLU et al.,, 2011). Porém, a confiabilidade de tais sistemas de
classificagdo devem ser examinados quando sdo traduzidos em outras linguas e paises
(MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004).

Nio € possivel afirmar que a classificag@o realizada por profissionais de satide é mais
ou menos confidvel que aquela realizada por pais, porque é preciso considerar que ambos
classificam a habilidade manual e a fun¢do motora grossa da crianca através de diferentes
perspectivas. Os profissionais de saide tendem a ver a crianca em contextos clinicos,
enquanto os pais o fazem considerando os diferentes ambientes que a crianca frequenta (casa,
escola, ambientes comunitérios). Portanto, as habilidades e limitagdes de uma crianga sio
percebidas e experimentadas por familias e profissionais de diferentes maneiras, devido ao
ambiente em que elas sdo observadas (MORRIS et al., 2006; MORRIS; GALUPPI;
ROSENBAUM, 2004).
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2. JUSTIFICATIVA

O GMEFCS (versdao original e a revisada - GMFCS E & R) e o MACS tém sido
amplamente utilizados para classificar a funcdo motora grossa e habilidade manual de
criangcas com PC, considerando o desempenho global tipico da crianca nos diferentes
ambientes (casa, escola, ambientes externos na comunidade) e a influéncia de fatores
ambientais. O uso dos dois sistemas de classifica¢do associado ao diagndstico, permite definir
subgrupos dentro do grupo heterogéneo da paralisia cerebral, comparar resultados de estudos
desenvolvidos mundialmente, melhorar a comunicag@o entre profissionais de satde e pais.

O GMFCS E & R jé foi traduzido para 20 idiomas, a versao dos pais (GMFCS Family
Report Questionnaire) para sete e 0 MACS, para 23 idiomas. E recomendado que seja feita a
adaptacdo transcultural dos instrumentos traduzidos, a fim de que sejam consideradas
aspectos do contexto cultural e estilo de vida da populagio alvo (Beaton et al., 2000).

O Gross Motor Function Classification System foi traduzido e adaptado
transculturalmente para o portugués (HIRATUKA; MATSUKURA; PFEIFER, 2010), mas a
versdo ampliada e revisada — GMFCS E & R (PALISANO et al.,, 2008), que envolveu
alteracdes realizadas nas faixas etdrias de 6 a 12 anos e inclusido de 12 a 18 anos, ainda ndo
passou por tal processo. A traducdo para o portugués da versdo ampliada e revisada do
GMECS realizada pela Federacao das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral continha
muitos termos ndo utilizados no Brasil, reforcando a necessidade de adaptacdo transcultural
para o portugués - Brasil.

A versd@o do GMFCS para pais (GMFCS Family Report Questionnaire) ja havia sido
traduzida por pesquisadores da UFMG, seguindo os procedimentos do Canchild, porém, os
estudos acerca de sua confiabilidade no Brasil sao limitados.

O Manual Ability Classification System (MACS) ainda ndo havia sido traduzido para
o portugués e seu uso ainda é bastante restrito no Brasil, enquanto que em paises americanos e
europeus ja tem sido amplamente utilizado. Este estudo pretende realizar os procedimentos de
traducdo dos sistemas de classificagdo conforme os procedimentos sugeridos pelo Canchild e
Beaton et al. (2000).

Além disso, quando um instrumento € traduzido para outro idioma, sua confiabilidade
deve ser examinada junto a populacdo a qual se destina. A confiabilidade indica quio
consistente ou reprodutivel uma classificagdo € quando feita por diferentes observadores ou
classificagdes realizadas em diferentes ocasides (MORRIS et al., 2006 a). Diversas pesquisas

tém sido feitas acerca da confiabilidade do GMFCS (incluindo o GMFCS E& R) e do MACS
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junto a profissionais de satide e pais, em paises como Turquia, Holanda, Reino Unido, porém,
a confiabilidade do GMFCS E & R e MACS nio foi examinada no Brasil. A confiabilidade
do GMFCS Family Report Questionnaire foi examinada junto a 30 pais e profissionais, mas
os dados da pesquisa ndo foram publicados em bases de dados indexadas, até o momento.
Além disso, como o GMFCS E & R e 0o MACS tem como foco o desempenho global
tipico da crianca em casa, escola e ambientes externos na comunidade, e dos pais serem
importantes “especialistas” para classificar a funcdo motora grossa e habilidade manual,
destaca-se a importancia de avaliar a confiabilidade entre pais e profissionais de saide no
Brasil. Pelo fato do desempenho ser influenciado por fatores ambientais, acredita-se que
varidveis relacionadas ao cuidador (compreendido aqui como um fator do ambiente social),
tais como idade, escolaridade, renda e ocupacgdo, possam influenciar a classificagdo dos pais
sobre a fungdo motora grossa das criancas e habilidade manual quando comparada com aquela
realizada pelo terapeuta. Supde-se que varidveis relacionadas a crianga, como a idade e tipo
de paralisia cerebral também possam influenciar na confiabilidade entre terapeutas e pais.
Espera-se que a traducdo e adaptacdo transcultural do GMFCS E & R e do MACS
para o portugués (Brasil) e a determinacdo de sua confiabilidade no Brasil, por profissionais
de satide e pais, amplie a utilizagdo dos mesmos nas pesquisas e na pratica clinica, auxiliando
na delimitacdo de metas conjuntamente com os pais, melhorando a parceria entre pais e

profissionais de saude.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivos gerais

- Realizar o processo de tradugédo e adaptagdo transcultural do Gross Motor Function

Classification System Expanded & Revised (GMFCS E & R) e Manual Ability
Classification System (MACS) para o portugués - Brasil (GMFCS E &Rbr e MACSbr);

- Avaliar a confiabilidade inter-avaliadores (entre terapeutas e entre terapeutas e pais)
e intra-avaliadores (terapeutas) acerca do GMFCS E & R, GMFCS Family Report
Questionnaire e MACS;

- Verificar a influéncia de fatores relacionados a crianga (tipo de paralisia cerebral e
idade) e aos pais (escolaridade, renda, ocupagdo e idade) na confiabilidade da classificacdo
realizada por terapeutas e pais através do GMFCS E & Rbr, GMFCS Family Report
Questionnaire e MACSbr.

3.2. Objetivos especificos

- Comparar a classificacdo de pais de criancas com PC através do GMFCS Family
Report Questionnaire e de terapeutas por meio do GMFCS E & Rbr;

- Comparar a classificagdo de pais de criangas com PC e terapeutas através do
MACSbr;

- Verificar se pais classificam as criancas em niveis mais baixos (menor limitacdo
funcional) ou mais altos (maior limitacdo funcional) que terapeutas, em relacdo a funcio
motora grossa (GMFCS E & Rbr e GMFCS Family Report Questionnaire) e habilidade
manual (MACSbr).
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4. METODOLOGIA

Esta pesquisa consiste em um estudo metodoldgico, ja que tem como foco a tradugéo e
adaptacdo transcultural dos sistemas de classificagdo (GMFCS E & R e MACS) e a avaliacdo
de suas propriedades psicométricas (confiabilidade). A etapa da pesquisa que visa verificar a
influéncia dos fatores socioecondmicos na confiabilidade entre terapeutas e pais consiste em

um estudo observacional psicométrico.

4.1. Participantes

Nesta pesquisa, participaram 100 criangas2 com paralisia cerebral que frequentavam o
Servigo de Terapia Ocupacional ou Fisioterapia do Centro de Reabilitagdo do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - CER- HCFMRP ou o Ambulatério de
Distdrbio do Movimento Infantil (ADMI) do mesmo hospital e seus pais3 . O referido hospital
€ referéncia no nivel de atengfo terciario no interior paulista, inclusive na area de neurologia.
Também participaram da pesquisa o terapeuta ocupacional pesquisador e um graduando do
sexto semestre do curso de Terapia Ocupacional da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
(FMRP-USP).

Trata-se de uma amostra de conveniéncia, jid que a pesquisadora atua como
supervisora de alunos de graduacdo em Terapia Ocupacional no Centro de Reabilitagdo do
HCFMRP-USP, sendo, portanto, uma populagdo acessivel para coleta de dados. Além disso,
buscou-se selecionar proporcionalmente criangas com diferentes niveis de gravidade motora
para compor a amostra.

Como a primeira etapa da pesquisa foi a tradug¢@o e adaptag@o transcultural dos dois
sistemas de classificagdo (GMFCS E & R e MACS - Etapa 1), foi realizado o pré-teste para
verificar a aplicabilidade de tais classificacdes. Sendo assim, nesta etapa participaram 10
criangas, que ndo foram incluidas nas outras etapas da pesquisa, que envolveu mais 90
criangas com paralisia cerebral, totalizando 100 participantes.

Destacam-se os seguintes critérios de inclusdo e exclusdo para a participagdo das

criangas na pesquisa:

* Embora a faixa etdria envolvida nesta pesquisa seja de 4 a 18 anos, abrangendo criangas e jovens, serd utilizado
o termo “crianga”, pois corresponde a maior parte da amostra e por ser o termo mais utilizado nas pesquisas da
area.

3 Embora a maioria dos responsaveis pelas criancas sejam mies, nesta pesquisa serd utilizado o termo “pais” pois
€ o termo mais comumente utilizado nas demais pesquisas com esta tematica.
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a) Critérios de inclusio :

- faixa etdria entre 4 e 18 anos (faixa etdria contemplada no MACS, assim como no GMFCS
E & R)
- terem o diagndstico de paralisia cerebral;

- criangas que tenham compreensdo de ordens simples.

b) Critérios de exclusao :

- criangcas que apresentavam distirbios associados como surdez, cegueira ou que nao
realizavam seguimento ou fixacdo visual;

- pais que se recusaram a realizar as classifica¢des das criangas;

Para avaliar a compreensdo de ordens simples pela crianca foi feita consulta ao
prontudrio, relatdrio psicolégico ou através da avaliagdo da equipe de reabilitagdo (terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas ou fonoaudiélogos) sobre a compreensdo em relacdo a ordens,
comunicagdo e participacdo da crianga. A pesquisa ndo visou avaliar a influéncia das
comorbidades advindas da paralisia cerebral na habilidade manual e no desempenho da
funcdo motora grossa, por isso, criancas com distirbios associados acima citados foram

excluidas.

¢) Procedimentos éticos:

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto através do Processo HCRP n° 12469/2008, em
8/12/2008, conforme anexo A. Para inicio da coleta de dados junto a criangas e pais, foi

assinado o termo de consentimento livre e esclarecido, conforme Apéndices A e B.

4.2. Instrumentos

- Gross Motor Function Classification System Expanded & Revised (Sistema de
Classificacao da Funcao Motora Grossa Ampliado e Revisto)

O Gross Motor Function Classification System Expanded & Revised (GMFCS- E & R)
envolve cinco niveis para cada faixa etdria (0 a 2,2 a 4 anos, 4 a 6 anos, 6 a 12 anose 12 a 18
anos). A classificacdo traz ainda as distingdes entre os niveis, assim como a definicdo
operacional de termos utilizados na descri¢gdo dos niveis como: andador de apoio corporal,

mobilidade sobre rodas, assisténcia fisica, dispositivo de mobilidade manual, dentre outros.



Metodologia | 44

As caracteristicas gerais para cada nivel sdo:

NIVEL I - Anda sem limitacoes

NIVEL II - Anda com limitacdes

NIVEL III — Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade

NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitacdes; pode utilizar mobilidade motorizada.

NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.

Os terapeutas utilizaram a versao traduzida do GMFCS E & R (GMFCS E & Rbr)

para classificar a fun¢@o das criancas participantes desta pesquisa (Apéndice C).

- Gross Motor Function Classification System Family Report Questionnaire
Ha cinco op¢des de escolha para cada faixa etdria (2a4,4a6¢e 6 a 12 anos), com 3 a
4 descricdes para cada nivel, separados por uma linha continua onde o pai devera selecionar
uma das op¢des que mais se aproxima a fung@o motora grossa da crianca (Anexos B e C).
Nesta pesquisa utilizou-se a versdo traduzida disponivel no website do Canchild
(http://www.canchild.ca), para faixa etdria de 4 a 6 anos e 6 a 12 anos. No momento da coleta

de dados ndo existia ainda a versdo para faixa etaria de 12 a 18 anos, que ja esta disponivel.

- Manual Ability Classification System
O “Manual Ability Classification System” refere-se a faixa etdria de 4 a 18 anos em
niveis que variam do [ ao V, sendo que:

L Manipula objetos facilmente e com sucesso. No mdximo, hd limitacdes na
realizacdo de tarefas manuais que requerem velocidade e precisdo. Porém,
quaisquer limitagdes nas habilidades manuais ndo restringem a independéncia nas
atividades didrias.

II. Manipula a maioria dos objetos mas com a qualidade e / ou velocidade da
realizacio um pouco reduzida. Certas atividades podem ser evitadas ou
realizadas com alguma dificuldade; maneiras alternativas de realiza¢do poderiam
ser utilizadas, mas as habilidades manuais geralmente ndo restringem a
independéncia nas atividades didrias.

I1I. Manipula objetos com dificuldade; necessita de ajuda para preparar e/ ou
modificar as atividades. O desempenho € lento e obtido com sucesso limitado em
relacdo a qualidade e quantidade. Atividades sdo realizadas independentemente se

elas tiverem sido organizadas ou adaptadas.
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IV.  Manipula uma variedade limitada de objetos facilmente manipulaveis em
situacoes adaptadas. Desempenham 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.

V. Nao manipula objetos e tem habilidade severamente limitada para

desempenhar até mesmo ac¢oes simples. Requer assisténcia total.

Além das descricdes de cada um dos cinco niveis, o folder explicativo apresenta
também as distingdes entre os niveis [e II, I e III, Il e [Ve IV e V.

Para classificagdo das criancas pelos terapeutas, foi utilizada a versdo traduzida do
MACS (MACSbr) (Apéndice D). Para utilizacdo pelos pais, foi feita uma versdo com
instrugdes simplificadas4 para facilitar a compreensdo pelos pais (Apéndice E). Para a
composicdo da versdo simplificada para os pais, foram excluidos pardgrafos que mencionam a
estabilidade do MACS, que trata-se de uma escala ordinal, e que a classificacio é
complementar ao diagndstico de PC. Tais informagdes sdo relevantes para terapeutas, mas

ndo auxiliam os pais na utilizacdo da classificagdo.

4.3. Materiais

Para realizacgio desta pesquisa foi necessario:

- formularios para classificacio do MACSbr, GMFCS E & Rbr, GMFCS Family Report
Questionnaire, formulario de identificacao;

- camera de video;

- tripé;

- quebra-cabeca;

- jogo da memoria de animais;

- lego;

- bate-pinos;

- 14pis de cor e grafite;

- folhas de sulfite;

- bolas de gude e contas;

* As informagdes contidas no folheto do MACS foram simplificadas para os pais, excluindo-se pardgrafos que
mencionam a estabilidade do MACS, que trata-se de uma escala ordinal, que 0 MACS é complementar ao
diagndstico de PC. Tais informagdes sdo relevantes para terapeutas, mas ndo auxiliam os pais na utilizacdo da
classificacao.
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- potes para empilhar;

- tridngulos de diferentes tamanhos;

- blusa com ziper;

- jaleco;

- prato;

- fatia de bolo;

- danone;

- copo;

- colher e garfo;

- colchonete (para avaliar trocas posturais da crianga);

- mesa

4.4. Procedimentos de coleta de dados

A pesquisa foi dividida em trés etapas:

ETAPA 1I: Procedimento de tradugcdo e adaptacdo transcultural do Gross Motor
Function Classification System Expanded & Revised (GMFCS E & R) e Manual Ability
Classification System (MACS) para o portugués - Brasil

ETAPA 1II: Avaliacio da confiabilidade intra-avaliadores (terapeutas) e inter-
avaliadores (entre terapeutas e, entre terapeutas e pais) sobre a classificacdo da habilidade
manual e funcdo motora grossa.

ETAPA III: Influéncia dos fatores sdcio-econdOmicos na confiabilidade entre

terapeutas e pais.

A etapa I da pesquisa referente ao procedimento de tradugdo e adaptacio transcultural
do GMFCS E & R para o portugués - Brasil ocorreu entre maio de 2009 a junho de 2010. Em
relacdo ao MACS, o contato inicial com os autores foi feito em fevereiro de 2009 e a versdo
em portugués foi aprovada em agosto de 2010.

As etapas Il e III da pesquisa aconteceram entre agosto de 2010 e outubro de 2011.

Em seguida serdo descritos detalhadamente os procedimentos de coleta de dados das

trés etapas da pesquisa.
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ETAPA I: Procedimento de traducio e adaptacao transcultural do “Gross Motor
Function Classification System — Expanded & Revised” e “Manual Ability Classification
System’ para o portugués - Brasil

As autorizagdes para a tradugdo e adaptag@o transcultural do GMFCS E & R e MACS para
o portugués — Brasil foram obtidas conforme Anexos D e E. O Canchild Centre for Childhood
Disability Research, que é responsavel pelo desenvolvimento do GMFCS E & R (Anexo F), tem
um guia de procedimentos que deve ser seguido ao se realizar o processo de traducdo do sistema de
classificac@o. Este inclui a traducdo da versdo original em inglés para o portugués (traducdo),
levando em considerag@o os costumes e cultura do pais. Em seguida, outra pessoa fluente em inglés
deve traduzir a versdo em portugués novamente para o inglés (retrotraducéo), para aprovacdo pelos
autores. O guia de procedimentos do Canchild esté disponivel no Anexo G.

Tais procedimentos foram seguidos para os dois sistemas de classificagdo, embora os
autores do MACS s6 haviam solicitado a retrotradu¢@o para o inglés. A versdo original do
MACS em inglés estd disponivel no Anexo H.

Associado a estes procedimentos, o LEPTOI (Laboratério de Ensino e Pesquisa em
Terapia Ocupacional, Infancia e Adolescéncia), que ¢ um grupo de pesquisa na qual a
pesquisadora e a orientadora fazem parte, possui alguma experi€ncia no processo de
adaptacdo transcultural de instrumentos, seguindo as etapas propostas por Beaton e
colaboradores (2000) e, desta forma, procurou-se obedecer a estes critérios de modo a obter
um produto final de qualidade.

O processo de adaptacdo transcultural seguiu os seis estdgios sugeridos por Beaton e
colaboradores (2000):

Estdgio I: Traducdo Inicial das Classificacoes — GMFCS E&R e MACS

A traducdo das classificagdes do inglés para o portugués foi realizada por dois

tradutores, os quais possuem diferentes perfis e formagdes profissionais.

Uma traducdo foi realizada por uma profissional da drea de Terapia Ocupacional
(tradutor 1 = T1), com grande experiéncia na drea de neuropediatria, com conhecimento da
lingua inglesa e que ja tinha contato com a versao anterior do GMFCS traduzida por Hiratuka
e Matsukura (2010), através de ampla utilizagdo dessa versdo na pratica clinica e em
pesquisas; assim como também, tinha contato prévio com a versdo portuguesa do MACS
traduzida pela Federag@o das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral.

A outra tradugdo foi realizada por uma professora de inglés (tradutor 2 = T2) com
grande familiaridade com a lingua, mas que nio possuia conhecimento prévio sobre as duas

classificagdes, permitindo a ndo influéncia deste no processo de traducao.
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Estdgio I1: Sintese das traducdes

Foram feitas duas versdes independentes pelos tradutores de cada uma das classificacdes.
As discrepancias entre as duas versdes foram anotadas pelo pesquisador (T1). As divergéncias
foram discutidas por meio de correio eletrdnico entre os dois tradutores (T1 e T2) e uma
professora universitdria, especialista na drea de neuropediatria (T3), a fim de produzir uma
versdo tnica, denominada traducdo comum. A utilizacdo de correio eletronico se fez necessaria
visto que os trés tradutores (T1, T2 e T3) encontravam-se em cidades distintas, sendo que um
deles estava no exterior.

Este processo permitiu que fossem feitas mudancas em relacdo a palavras ou termos.

Estdgio Ill: Retrotraducdo para a lingua de origem

Utilizando a tradu¢do comum, um linguista (T4) realizou tradu¢cdo do portugués para o

inglés novamente, a fim de adequar a terminologia.

Estdgio IV: Comité de andlise

Este comité foi formado pelas pessoas envolvidas no processo de tradugio, o qual teve
como objetivo analisar, revisar as traducdes, resolver qualquer discrepancia entre as versdes do
instrumento e reunir todas elas em uma unica versdo, denominada de “pré-final”. Nesta etapa
participaram a pesquisadora (T1), a professora universitaria (T3) e a linguista (T4). O comité
teve ainda o objetivo de garantir a equivaléncia seméantica (significado das palavras), idiomatica
(expressdes e coloquialismos), de experiéncias (a¢Oes, tarefas esperadas dos individuos avaliados

pela escala) e conceitual (interpretacdo dos escores apresentados) com a versao original.

Estdgio V: Submissdo aos autores

A versao “pré-final” foi enviada aos autores dos sistemas de classifica¢do para verificar a
aceitacio da nova versdo e a permissao para utiliza¢do no Brasil. Foi solicitada a mudanca de trés
termos do GMFCS E & R e, em seguida, foi publicada no sitio do Canchild
(http://motorgrowth.canchild.ca/en/GMFCS/resources/PORTUGUESE_corrigido-FINALMay
12.pdf). Esta versdo serd denominada nesta pesquisa como GMFCS E & Rbr.

A versdo do MACS foi encaminhada aos autores, entretanto, foram solicitados alguns
ajustes e, desta vez, Tl e T3, novamente por meio de correio eletrdnico, discutiram as
sugestdes feitas pelos autores e a retrotradugéo e, reencaminharam a nova versao, a qual foi

aceita e publicada no sitio do MACS (http://www.macs.nu/filessMACS Portuguese-

Brazil 2010.pdf). Esta versdo serd denominada nesta pesquisa como MACSbr.
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Estdagio VI: Pré- teste

Esta etapa consiste na testagem do instrumento na populacio brasileira para verificar a
aplicabilidade do mesmo. Participaram 10 criancas com diagnéstico de paralisia na faixa
etdria entre 4 e 18 anos.

Para coleta de dados referente ao GMFCS E & Rbr, o avaliador 2 (AV2) realizou a
observacdo e filmagem das criangcas desempenhando os seguintes movimentos: 1) andar, 2)
subir e descer escadas, 3) correr, 4) pular, 5) sentar com ou sem apoio, 6) passar de sentado
para em pé, 7) passar de deitado para sentado, 8) passar de decubito dorsal para ventral,
arrastar, 9) engatinhar. Caso fosse verificado que a crianca apresentava marcha, os
movimentos relacionados a troca de decubito e arrastar ndo eram solicitados, ja que a mesma
desempenhava movimentos mais elaborados.

Em relacdo ao MACSbr, o avaliador 2 (AV2) realizou a observagdo e filmagem das
criangas desempenhando as seguintes tarefas: 1) Abrir uma caixa de quebra cabega ou jogo da
memoria de animais; 2) Despejar o conteiido de dentro da caixa sobre a mesa; 3) Manipular
pecas de um quebra cabeca ou jogo da memoria; 4) Colocar as pecas de volta dentro da caixa;
5) Encaixar 5 blocos (lego); 6) Brincar de bate pinos (usando o martelo); 7) Fazer uma
atividade grafica; 8) Colocar bolas de gude e/ou micangas em um pote; 9) Empilhar potes; 10)
Empilhar e/ou encaixar tridngulos de diferentes tamanhos; 11) Subir e descer um ziper; 12)
Abotoar e desabotoar o jaleco; 13) Usar a colher ou garfo para pegar alimento de um pote ou
prato (Danone, ou bolinho Ana Maria, por exemplo); 14) Beber de um copo.

Porém, nem todas as criangas conseguiam manipular todos os brinquedos, devido as
limitacdes na habilidade manual ou por falta de motivagao.

Para selecionar o nivel motor da crianca através do GMFCS E & Rbr e da habilidade
manual através do MACS, os avaliadores (AV1 e AV2) fizeram uso da observacao (AV2) e
da filmagem da observacdo (AV1), além da informacdo fornecida pelos pais sobre o
desempenho global da crianca em casa. As classificacdes foram comparadas e os terapeutas
discutiram os motivos para selecdo dos niveis. A utilizacdo das filmagens do pré-teste
constituiu-se também como um treinamento para os avaliadores, especialmente para o
avaliador 2 que era pouco familiarizado com tais sistemas de classificacao.

Os dados obtidos no pré-teste ndo foram incluidos para andlise da etapa I da pesquisa,

que englobou 90 criancas.
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Etapa II: Confiabilidade intra (terapeutas) e inter-avaliadores (terapeutas e pais
e entre terapeutas)

A coleta de dados do pré-teste e da etapa II da pesquisa (confiabilidade intra e inter-
avaliadores) foi realizada por duas pesquisadoras, sendo que a pesquisadora principal (AV1),
terapeuta ocupacional, ja tinha experiéncia prévia na classificacdo do Gross Motor Function
Classification System — GMFCS (PALISANO, 1997) ha mais de 9 anos. Ji a segunda
pesquisadora era graduanda do 6° semestre de terapia ocupacional5 (AV2), com pouca
familiaridade com o GMFCS e nenhuma com o GMFCS E & R. Ambas avaliadoras nio
tinham experiéncia na classificacio de criancas com paralisia cerebral através do MACS.

A coleta de dados propriamente dita foi realizada pelas duas avaliadoras (AV1 e AV2)
simultaneamente, porém, em salas separadas, onde o primeiro avaliador (AV1) coletava os
dados com os pais e o segundo avaliador (AV2), com as criancas. Tais procedimentos serdo

descritos a seguir.

a) Procedimentos para Coleta de dados junto aos pais

O avaliador 1 (AV1) coletou informacdes sobre a crianga como tipo de paralisia
cerebral, idade e sobre os pais (escolaridade, profissdo, renda e idade), conforme formulério
de identificagdo elaborado previamente para a presente pesquisa (Apéndice F). Também
foram obtidas informagdes dos pais a respeito do desempenho da crianca em relagdo aos
aspectos relacionados ao GMFCS E & R, tais como meios de mobilidade, necessidade de
assisténcia nas transferéncias, uso de escadas, dentre outros.

O mesmo foi feito em relagio ao MACS, pais foram questionados sobre a
manipulagdo geral das criangas em casa, em relacdo aos brinquedos, alimentagdo, uso de
materiais escolares e o nivel de assisténcia necessario. Essas informacdes foram utilizadas
para auxiliar os terapeutas (AV1 e AV2) a classificarem a crianga em relagdo ao GMFCS E &
Rbr e MACSbr.

Em seguida, o avaliador 1 realizava a leitura do GMFCS Family Report Questionnaire
junto aos pais (Anexos B e C) para que ele pudesse classificar a crianca em um tnico nivel
motor, assim como a leitura do folheto do Manual Ability Classification System, adaptado
pela pesquisadora (Apéndice E). Em caso de ddvidas entre dois niveis, os cuidadores eram
instruidos a selecionar o nivel que mais se aproximava a funcdo manual e motora grossa de

sua crianga.

> Embora o avaliador 2 (AV2) seja graduanda em Terapia Ocupacional, nesta pesquisa utilizou-se o termo
terapeuta ocupacional referindo-se aos avaliadores 1 e 2 (AV1 e AV2).
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No caso do GMFCS Family Report Questionnaire, que inclui cinco niveis separados
por uma linha continua, onde cada um deles tem pelo menos 3 afirmagdes, os cuidadores
muitas vezes compreendiam que teriam que selecionar uma das afirmagdes apenas e ndo, o
conjunto delas. Esta divida era respondida pelo avaliador 1.

No caso do MACSbr, apds a leitura da descricio dos niveis pelo avaliador 1, era
comum que os pais dessem exemplos de como a crianga manipulava os objetos em casa,
especialmente brinquedos, assim como utensilios relacionados a alimentagdo, porém,
reforcava-se que eles deveriam escolher qual nivel sua descricdo melhor se enquadrava, sem
direciona-los. Quando eles manifestavam diividas entre determinados niveis, fazia-se a leitura
das distin¢des entre os mesmos, contidas no folheto do MACS. Era comum a descri¢do dada
pelos pais se enquadrar claramente em um nivel (tais como as maneiras alternativas de
manipulagdo comuns do nivel II, como usar superficies de apoio ao invés das duas maos,
freqiiente em crianca com PC unilateral), mas eles selecionavam outro nivel (por exemplo o
nivel I). Mesmo nestas situacdes, o avaliador 1 ndo interferia na classificacio realizada pelos
pais e mantinha sua escolha.

O tempo utilizado para coleta de dados junto aos pais foi de aproximadamente 20
minutos (desconsiderando o tempo utilizado para a aplicacdo dos instrumentos cujos dados

ndo foram analisados nessa tese como o PEDI e Abilhand-Kids)®.

b) Procedimentos para coleta de dados junto as criangas

Os procedimentos de coleta de dados junto as criangas foram os mesmos do pré-teste.

A filmagem das criangas realizada pelo auxiliar de pesquisa teve como objetivo
permitir a classificacdo posterior pelo avaliador 1 que, durante a observagdo da crianca,
coletava dados junto aos pais. Além disso, a filmagem tornaria possivel que, apds um més, as
classificagdes pudessem ser feitas novamente pelos avaliadores (AV1 e AV2), como parte da
confiabilidade intra-avaliadores. Quando o auxiliar de pesquisa néo tinha disponibilidade para
participar da coleta de dados referente a alguma crianga, a filmagem foi feita pelo avaliador 2
com uso de um tripé para fixar a filmadora.

O tempo utilizado para coleta de dados junto as criangas variou de 15 a 30 minutos.

% O avaliador 1 também aplicou o Inventirio de Avaliagio Pediatrica de Incapacidade (Mancini et al., 2005) e
Abilhand-Kids (Arnould et al., 2004), pois a proposta inicial da tese era utilizar tais instrumentos para serem
correlacionados com o GMFCS E & R e MACS, mas optou-se por ndo fazer tais andlises em fungdo da
diversidade de objetivos.



Metodologia | 52

C) Procedimentos para Andlise dos dados: confiabilidade intra e inter-avaliadores

(entre terapeutas)

Os videos de cada participante acerca da funcionalidade motora global e da funcio
manual foram assistidos de modo independente pelos dois avaliadores, que classificaram as
criangas quanto aos niveis de funcionalidade do GMFCS E&Rbr e MACSbr.

A primeira classificagdo dos avaliadores referente ao nivel motor e habilidade manual
de cada crianga ocorreu da seguinte forma: O avaliador 1 assistiu as filmagens duas semanas
apo6s a avaliacdo de cada crianga para que nao fosse influenciado pela classificacao realizada
pelos pais (evitar viés de memdria) e, o avaliador 2 classificou a crianga logo apds o término
da filmagem/ coleta de dados.Quando isso ndo era possivel (por questdes de tempo,por
exemplo), ele também recorreu a filmagem para realizar a classificacdo. Para selecionar o
nivel motor da crianca através do GMFCS E & Rbr e da habilidade manual através do MACS,
os avaliadores também deveriam considerar as informagdes fornecidas pelos pais sobre o
desempenho global da crianca em casa.

O mesmo auxiliar de pesquisa, que participou das filmagens, selecionou 30 videos
(correspondente ha 33% da amostra), para avaliacdo da confiabilidade intra-avaliadores, a
partir da classificagdo do avaliador 1. A partir dessa classificacdo, deveria selecionar cringas
de diferentes niveis do MACSbr e GMFCS E & Rbr, nas diferentes faixas etarias.

Os videos selecionados para avaliar a confiabilidade intra-avaliadores foram assistidos
por AVl e AV2, um més apés a primeira avaliacdo, em horario e local previamente
combinado. A fim de garantir que os dois avaliadores (AV1 e AV2) ndo discutissem as
classificagdes, solicitou-se que o auxiliar de pesquisa estivesse presente durante o processo de

(re)classificacdo das criangas.

d) Procedimentos para Andlise dos dados: pais e terapeutas

As classificagdes de cada crianga acerca do GMFCS E&Rbr e do MACSbr feitas pelos

pais foram organizadas em uma planilha do excel para que pudessem ser comparadas com as
classificacdes feitas pelo terapeuta (AV1). Para fins de comparacgio entre a classificacdo de
pais e terapeutas, utilizou-se apenas a primeira classificagado realizada pelo avaliador 1.
ETAPA III: Influéncia dos fatores socio-econémicos na confiabilidade entre
terapeutas e cuidadores
Os dados utilizados na etapa III da pesquisa foram obtidos por AV1 na etapa II da
pesquisa, durante a coleta de dados junto aos pais e do preenchimento do formulario de

identificacdo (Apéndice F). Foram obtidas informacdes dos pais tais como escolaridade,
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renda, ocupacgdo, idade e das criancas, a idade e tipo de paralisia cerebral (através do
prontudrio médico). Tais informacdes foram analisadas a partir da comparagdo da
classificacdo do terapeuta (AV1) e dos pais sobre 0 MACSbr e acerca da funcdo motora
grossa através do GMFCS E & Rbr (AV1) e GMFCS Family Report Questionnaire (pais).

As andlises estatisticas utilizadas nas etapas II e III da pesquisa serdo descritas no

préximo tépico.

4.5. Procedimento de analise de dados

Para avaliar a confiabilidade intra e inter-avaliadores em relacdo a classificacdo do
MACSbr e GMFCS E & Rbr foi empregada o teste estatistico de Kappa ndo ponderado com
intervalo de confianga de 95% (SIEGEL; CASTELLAN, 2006), assim como para avaliar a
confiabilidade entre a classificacdo realizada por pais e por terapeuta ocupacional. Para
comparar a classificagdo de terapeuta e pais acerca do GMFCS E & Rbr, utilizou-se o nivel
selecionado pelo terapeuta (AV1) na primeira avaliagdo e comparou-se com o nivel
determinado pelos pais, através do GMFCS Family Report Questionaire, que avalia o0 mesmo
constructo. Na andlise dos dados referentes a confiabilidade entre terapeuta e pais acerca do
GMEFCS e GMFCS Family Report Questionnaire, participaram 84 pais, visto que ndo havia
dados para serem comparados referentes as 6 criancas na faixa etaria de 12 a 18 anos, pois no
momento da coleta de dados o questiondrio s6 estava disponivel para criangas até 12 anos.

Os valores do coeficiente Kappa, utilizados para andlise, segundo Landis e Koch

foram (1977):

Valores de Kappa Interpretacao
<0 Pobre concordancia
0-0.20 Ligeira concordincia
0.21-0.40 Concordancia consideravel
0.41-0.60 Concordancia moderada
0.61-0.80 Concordancia substancial
0.81-1.00 Concordancia quase perfeita

Quadro 1- Valores de Kappa e sua interpretacao

Ainda que o ICC seja comumente utilizado para varidveis continuas (KOTTNER et
al.,, 2011), o que ndo é o caso das varidveis investigadas no presente estudo referentes a
confiabilidade, ji4 que os niveis de classificagio do MACS e GMFCS E & R sdo ordinais,

muitos estudos publicados tém utilizado esta metodologia estatistica. Desta maneira, foi
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necessario que o presente estudo também complementasse a andlise estatistica, submetendo os
dados a uma anélise por meio do coeficiente de correlagdo intra-classe (ICC), com o objetivo
de avaliar a confiabilidade, de modo a permitir comparagdo com outras pesquisas,
especialmente referente ao MACS.

Para verificar se havia predominio de discordincias em niveis especificos entre os
avaliadores (AV1 E AV 2) e entre terapeutas e pais, para GMFCSbr e MACSbr, foi utilizado
0 qui-quadrado para aderéncia, a fim de verificar se as discordincias possuiam a mesma
probabilidade de ocorrerem, verificando se a distribui¢do entre as discordancias eram ou nio
uniformes.

Para verificar se os pais classificavam significativamente as criangas em niveis abaixo
(indicando menor limitacdo funcional) ou acima (maior limitagdo funcional) quando
comparado ao terapeuta, acerca do MACSbr e GMFCS E & Rbr, foi utilizado o teste do Qui-
Quadrado.

Para verificar se a porcentagem de concordancias e discordancias entre a classificacio
de terapeuta e pai diferia significativamente em relacdo a varidveis relacionadas a crianga
(tipo de PC e idade) e ao cuidador (escolaridade, renda familiar, idade e ocupacio), utilizou-se
o teste do qui-quadrado. Nos casos em que mais de 20 % das caselas possuiam valor menor
ou igual a 5, utilizou-se o teste exato de Fisher. Todos os procedimentos estatisticos (testes e
intervalos de confianca) foram realizados a um nivel de significancia pré-estabelecido em 5%.

As varidveis relacionadas a crianca e ao cuidador foram reagrupadas em categorias: a)
Tipo de paralisia cerebral: espastica bilateral, espéstica unilateral, discinética e atdxica; b)
Idade da crianca: 4 a 6 anos, 6 a 12 anos e 12 a 18 anos; ¢) Idade do cuidador (20 a 30, 31 a
40, 41 a 50, 51 a 60 anos; d) Escolaridade do cuidador: ndo alfabetizada, ensino fundamental
(in)completo, ensino médio (in)completo, ensino superior in(completo); e) Profissdo do
cuidador: trabalha em casa (dona de casa)’ ou trabalha fora de casa 8, f) Renda familiar: até 2
saldrios minimos’ (s.m.), entre 2 ¢ 4 s.m., acima de 4 s.m.

A apresentacdo dos resultados em tabelas que contém a porcentagem de concordancias
e discordancias entre terapeuta e pais, referente aos dois sistemas de classificacio, em relacio
as varidveis da crianga e pais, sdo descritas com a somatdria em determinados momentos na
horizontal, ora na vertical, seguindo a sugestao do estatistico, para permitir maior visualizagio

dos resultados relevantes.

7 Dona de casa é definida como o individuo que trabalha exclusivamente para a propria familia, ndo exercendo
atividade remunerada, onde a renda familiar provém de outro membro da familia.

% A categoria trabalha fora de casa inclui o trabalhador com vinculo empregaticio ou nio.

° O saldrio minimo considerado foi de R$ 5 10,00.
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S. RESULTADOS

Os responsaveis pelas criangas participantes da pesquisa (etapas II e III) eram
constituidos, em sua maioria, por maes (n=82), 3 avos (2 delas tinham a guarda da crianga), 4
pais e uma tia.

A média de idade das criancas era de 7,37 anos, com o sexo igualmente distribuido na
amostra. Havia 19 criancas que ndo realizavam terapias, 24 realizavam apenas um tipo de
tratamento (fisioterapia ou terapia ocupacional), 27 delas faziam dois tipos (fisioterapia e
terapia ocupacional n= 25; fisioterapia e equoterapia n = 2), 15 realizavam mais de dois tipos
de terapias e cinco ndo informaram. No momento da coleta de dados, 31 criancas eram
atendidas no Centro de Reabilitacdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirao Preto (CER-HCFMRP) e 15 fizeram terapias neste local nos dltimos dois anos, mas
ja haviam recebido alta.

Os participantes (pais e criancas) em sua maioria (n=49) eram de cidades que
compdem a Diretoria Regional de Sadde (DRS XIII'%) que tem Ribeirdo Preto como cidade
sede. Os demais participantes eram procedentes de cidades da regido de Ribeirdo Preto, com
excecdo de dois que moravam em municipios localizados a 400 km de distancia e trés, do
estado de Minas Gerais. Os participantes destes municipios mais distantes realizavam
acompanhamento pelo servico de neuropediatria, vinculado ao HCFMRP-USP.

Em relagdo a escolaridade da crianga, 56 frequentavam escola regular, 26 escola
especial (APAE) e 8 ndo frequentavam escola. Das 26 que frequentavam escola especial, 22
delas foram classificadas pelo avaliador 1 nos niveis IV e V. do GMFCS E&Rbr.

Em relacdo aos pais informantes da pesquisa, a maioria eram casados (n=41), 21 eram
solteiros, 21 amasiados, 6 divorciados e 1 vidvo. Tinham em média 2 filhos e moravam 4
pessoas na casa. Em relag¢do a ocupagdo, os pais que responderam a pesquisa eram: vendedor,
oficial de justica, vigia e gerente de restaurante; a tia e duas avds, donas de casa; e a outra
avo, vendedora. Das maes que trabalhavam fora, desempenhavam fungdes tais como:
professora, diarista, empregada doméstica, vendedora, caixa, telefonista, manicure, secretéria,
servente, auxiliar de limpeza, técnica de enfermagem, garconete, esteticista, e auxiliar

administrativo.

10 A DRS XIII é composta pelos municipios de Altindpolis, Barrinha, Batatais, Brodowski, Cajuru, Cassia Dos
Coqueiros, Cravinhos, Dumont, Guariba, Guatapard, Jaboticabal, Jardinépolis, Luis Antonio, Monte Alto,
Pitangueiras, Pontal, Pradépolis, Ribeirdo Preto, Santa Cruz da Esperanca, Santa Rita do Passa Quatro, Santa
Rosa de Viterbo, Santo Antdnio da Alegria, Sdo Simao, Serra Azul, Serrana, Sertdozinho.
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Os dados relativos as criangas com paralisia cerebral e seus pais, que participaram da

pesquisa estio descritos na tabela 1:

Tabela 1- Caracterizacdo dos participantes (criancas e pais)

CARACTERISTICAS DAS CRIANCAS N %
Tipo de paralisia cerebral

Espastica Unilateral 17 18,9
Espastica Bilateral 61 67,8
Discinética 9 10
Ataxica 3 3,3
Idade das criancas

4 a 6 anos 34 37,8%
6 a 12 anos 50 55,5%
12 a 18 anos 6 6,7%
Média de idade 7,37

Nivel do GMFCS E&R br (AV1)

| 20 22,2
II 18 20,0
III 14 15,6
v 21 23,3
A% 17 18,9
Nivel do MACSbr (AV1)

I 24 26,7
II 26 28,9
III 17 18,9
v 11 12,2
A% 12 13,3
CARACTERISTICAS DOS PAIS

IDADE

20 a 30 anos 35 38,9
31 a 40 anos 35 38,9
41 a 50 anos 13 14,4
51 a 60 anos 7 7,8
Média de idade 34,02
ESCOLARIDADE

Nao alfabetizada 1 1,1
Ensino fundamental (in)completo 41 45,5
Ensino médio (in)completo 38 42,2
Ensino superior (in)completo 10 11,1
Anos de escolaridade (média) 8,8

OCUPACAO

Trabalha em casa 62 68,9
Trabalha fora de casa 28 31,1
RENDA FAMILIAR

Até 2 salarios minimos 48 53,3
Entre 2 e 4 salarios minimos 32 35,6
Acima de 4 salarios minimos 10 11,1

Renda média (reais) 1222,81
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As criangas com PC unilateral foram classificadas nos niveis I e Il do GMFCS E &
Rbr. Em relacdo a PC bilateral, a maioria das criancas da amostra foi classificada no nivel IV
(27,9%), porém, houve criancas classificadas em cada um dos 5 niveis, as discinéticas foram

classificadas nos niveis II, IV e V e as ataxicas, nos niveis I, II e IV, conforme tabela 2:

Tabela 2- Distribui¢do dos niveis do GMFCSbr nos diferentes tipos de paralisia cerebral

TIPO PC Nivel | Nivel T Nivel Il Nivel IV Nivel V Total (%)

Unilateral espastica 14 (82,3%) 3 (17,7%) - - - 17 (100%)
Bilateral espastica 5 (8,1%) 12 (19,7%) 14 (23%) 17 (27,9%) 13 (21,3%) 61 (100%)
Discinética - 2 (22,2%) - 3(33.3%) 4(44,5%) 9 (100%)
Ataxica 1 (33,3) 1(33,3) - 1(33,3) - 3 (100%)

As criangas com PC unilateral foram frequentemente classificadas nos niveis I e II do
MACSDbr (35 % no nivel I e 65% no nivel II). J4 em relagdo a PC bilateral, a maioria das
criangas da amostra foi classificada no nivel I (31,1%), porém, também tiveram a habilidade
manual distribuida em cada um dos 5 niveis. As criangas com PC discinética foram

distribuidas nos niveis I a V e as ataxicas, nos niveis II e III, conforme tabela abaixo:

Tabela 3- Distribui¢do dos niveis do MACSbr nos diferentes tipos de paralisia cerebral

TIPO PC Nivel |  Nivel L  Nivel I Nivel IV Nivel V Total (%)

Unilateral espastica 6 (35%) 11 (65%) - - - 17(100%)
Bilateral espastica  19(31,1%) 13(21,3%) 13(21,3%) 8(13,1%) 8(13,1%) 61(100%)
Discinética - 1(11,1%) 1(11,1%) 3(33,3%) 4(44,5%) 9(100%)
Atéxica - 1 2 (66,7%) - - 3(100%)

Os resultados serdo apresentados em relacdo as diferentes etapas da pesquisa,

iniciando-se pelo GMFCS E & Rbr e seguido pelo MACSbr.
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5.1. Gross Motor Classification System Expanded & Revised (GMFCS E & R)

5.1.1. Tradugao e adaptagdo transcultural do Gross Motor Classification System Expanded
& Revised (GMFCS E & R)

A autorizacdo do Canchild para realizar o procedimento de adaptagdo transcultural do
GMFCS E & R foi obtida em 01/05/2009 (anexo D). Porém, em fun¢do do envolvimento da
doutoranda em disciplinas da pés-graduagdo e dos trAmites para obter verba para os
tradutores, tal procedimento teve inicio somente no ano seguinte, apés a mesma ter concluido

os créditos de disciplinas referentes a pés-graduacio.

Estdgio I (Tradugdo para o portugués) e Estagio II (sintese das traducdes)

Seguindo os procedimentos de Beaton et al.(2000), foram realizadas duas tradugdes e
depois uma sintese delas. As discrepancias entre as duas traduc¢des foram solucionadas por
meio do consenso entre os envolvidos no processo de tradugdo, visando manter os termos
mais frequentemente utilizados na drea de neuropediatra. Tais discrepancias, assim como a

opg¢do encontrada para compor a Traducdo comum estio descritas no quadro 2:

Tradutor 1 Tradutor 2 Tradugdo comum

iniciado voluntariamente movimento auto-iniciado iniciado voluntariamente

cadeira de rodas mobilidade sobre rodas mobilidade sobre rodas

desempenho habitual atuacdo habitual desempenho habitual

titulo de cada nivel nome de cada nivel enfoque de cada nivel

idade corrigida idade correta idade corrigida

pelve bacia pelve

marcha caminhar marcha

scooter patinete scooter'"

cadeira de rodas manual de | cadeira de rodas cadeira de rodas manual de

auto-propulsio manualmente auto- auto-propulsio
impulsionada

cadeira de rodas motorizada | cadeira de rodas automdtica | cadeira de rodas motorizada

autolocomogio auto-mobilidade autolocomogio

tecnologia assistiva suporte de equipamentos tecnologia assistiva

Quadro 2- Discrepéncias e consenso sobre a traducdo comum do GMFCS E & R

" Como o termo “scooter” é comumente usado no Brasil na drea de reabilitagcdo, que consiste em um veiculo de
duas rodas que permite auto-locomogao, por isso o termo foi mantido na versdo 1 sem traducao.
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Desta maneira, produziu-se a Tradu¢ao comum da classificacio (portugués).

Estagio III: Retrotradugéo para a lingua de origem
Ap6s finalizada a Traducdo comum, uma linguista, ndo conhecedora da versdo
original do GMFCS E & R realizou a retrotraducdo, passando a Traducio comum para a

lingua materna do instrumento (inglés).

ESTAGIO IV (Comité de andlise) e ESTAGIO V (Submissdo aos autores)

Em seguida, a pesquisadora e a linguista (T4) realizaram uma comparagdo entre a
Versdo 1, a retrotraducdo e a versdo original do instrumento. Beaton et al. (2000) menciona
que a retrotradugdo € um processo de validade a fim de ter certeza de que a versdo traduzida
reflete 0 mesmo contetddo da versdo original, assegurando uma traducdo consistente.

Esta versdo foi submetida aos autores para aprovagio, constituindo-se na Versao Pré-

final.
O Canchild solicitou que fossem feitas apenas trés modificacdes, descritas a seguir:
Sentencas a serem revistas Modificacoes realizadas
Better capacity Best capacity
Babies can Babies may
Walking long distances Moving long distances

Quadro 3- Sugestdes do Canchild e modifica¢des da retro-traducio do GMFCS E & R.

Ap6s realizadas tais modificacdes, foi aprovada a versao final, que foi disponibilizada
no site (htt://www.canchild.ca) a partir de junho de 2010 (Apéndice C).
Mesmo que tais modificagdes tenham sido feitas na retrotraducio, nao foi necessario

alterar a versao 1 (portugués).

ESTAGIO VI: (Pré-teste)
No quadro abaixo estdo descritos os resultados da classificacdo realizada pelas duas

avaliadoras e pelos pais:
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Participante | Idade Tipo de  paralisia | Nivel GMFCS | Nivel GMFCS
cerebral E & Rbr E & Rbr
(AV1) (AV2)
P1 8 anos 2 meses Unilateral espdstica II I
P2 6 anos e 8 meses | Unilateral espdstica I I
P3 10 anos e 10 | Ataxia II II
meses

P4 7 anos Bilateral espastica v v
P5 4 anos Discinética v v
P6 4 anos Bilateral espastica v v
P7 4 anos e 1 més Bilateral espastica v v
P8 10 anos e 9 meses | Bilateral espdstica I 10
P9 16 anos e 3 meses | Bilateral espastica v v
P10 14 anos discinética A" v

Quadro 4 -Caracterizacio e pontuacdes realizadas pelos avaliadores (terapeutas) no pré - teste do
GMFCS E & Rbr

Houve apenas uma discordéncia entre os avaliadores referente a participante 9 (P9),

sendo que AV classificou-a no nivel IV por ela apresentar controle cervical, por sustentar
peso nas pernas nas transferéncias e ser transportada em cadeira de rodas manual, j4 AV2
classificou no nivel V em funcio de ela ser transportada em cadeira de rodas manual. Apds

discussdo, concluiram que P9 era nivel IV.

5.1.2. Confiabilidade entre terapeutas e entre terapeutas e pais

5.1.2.1. Confiabilidade inter-avaliadores

Em relagdo a classificacdo realizada pelos dois terapeutas ocupacionais (AV1 e AV2),
obteve-se coeficiente Kappa igual a 0,90 1.C. 95% ( 0,83- 0,97), considerada quase perfeita. O
coeficiente de correlacdo intra-classe (ICC) foi 0,98 I.C. 95% (0,97- 0,98). As classificacdes

das duas avaliadoras estdo descritas na tabela abaixo:
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Tabela 4 - Classificacdes realizadas pelos avaliadores 1 e 2 (terapeutas ocupacionais) sobre o GMFCS
E & Rbr.

Avaliador 2
Avaliador 1 Nivel I Nivel II Nivel III Nivel IV Nivel V Total
Nivel I 19 1* - - - 20
Nivel I - 18 - - - 18
Nivel III - - 13 1* - 14
Nivel IV - - 1* 17 3* 21
Nivel V - - - 1* 16 17
Total 19 19 14 19 19 90

*nimero de discordancias entre as classificacdes dos avaliadores.

A partir da tabela foi possivel verificar que houve apenas uma discordincia entre a
classificagdo dos avaliadores em relacdo aos niveis I e II, nenhuma discordancia em relacio
aos niveis II e III, duas discordancias entre os niveis Il e IV e quatro entre os niveis IV e V.
Portanto, de um total de 90 criangas, houve apenas sete discordancias na classificagdo da
funcdo motora grossa realizada pelos dois avaliadores.

Pode-se verificar ainda que ndo hd um predominio de discorddncias entre niveis
especificos, visto que, de um total de 7 discordincias entre os avaliadores, e considerando que
as discordancias s6 ocorreram entre os niveis [ e II, IIl e IV e IV e V (3 tipos de
discordancias), haveria uma probabilidade de 2,3 discordancias para cada nivel (7 dividido
por 3 = 2,3). Aplicando-se o teste do qui-quadrado para aderéncia, verificando se as
discordéncias possuiam a mesma probabilidade de ocorrerem, obteve-se x > = 2,00; p= 0,368,
portanto, a distribuicdo das discordincias € uniforme, ndo predominando entre niveis

especificos.

5.1.2.2. Confiabilidade intra-avaliadores

Os avaliadores (AV1 e AV2) repetiram a classificagdo da habilidade manual e funcio
motora grossa de 30 criancas com paralisia cerebral, apds transcorridos um més da avaliagdo
inicial. Obteve-se coeficiente Kappa e ICC igual a 1,00 IC 95% (1,00-1,00), com p< 0,001
(diferente de zero), para ambos avaliadores. Desta maneira, todas as criangas foram

classificadas no mesmo nivel por ambos avaliadores, na avaliacdo inicial e apés 30 dias.
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5.1.2.3. Confiabilidade entre terapeutas e pais

Para que fosse feita a comparacio entre a classificacdo realizada por terapeutas e pais,
utilizou-se como referéncia a primeira classificacdo do avaliador 1 (AV1), pesquisadora
responsdvel, que possui ampla experiéncia na drea de neurologia. Nesta etapa participaram 84
criangas, visto que, no momento da coleta de dados, o GMFCS Familiy Report Questionnaire
(MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004) englobava apenas a faixa etdria de 2 a 12
anos'~. Desta forma, as criangcas com menos de 4 anos (critério de exclusdo da pesquisa) e
com mais de 12 anos ndo foram incluidas nesta etapa da pesquisa, totalizando 84 criangas.

Para comparacdo da classificacdo realizada por terapeutas ocupacionais e pais,
utilizou-se o coeficiente Kappa que foi de 0,71 95% I1.C. (0,59 - 0,83) e ICC 0,94 95% I.C.
(0,91-0,96). Tal concordancia foi considerada substancial.

Na tabela 5 estdo descritas as classificagdes do avaliador 1 e dos pais acerca do

GMFCS E & Rbr.

Tabela 5- Classificagdes realizadas pelo avaliador 1 e pais sobre 0o GMFCS E & Rbr

GMEFCS PAIS
Avaliador 1 Nivel I Nivel I Nivel Il Nivel IV  Nivel V.  Total
Nivel I 15 3% - - - 18
Nivel II - 17 - - - 17
Nivel IIT - 1% 8 2% 1* 12
Nivel IV - - 1%* 11 8* 20
Nivel V - - - 3k 14 17
Total 15 21 9 16 23 84
Total de discordancias 0 4 1 5 9 19

* nimero de discordancias cujos pais classificaram as criangas em niveis mais altos que o terapeuta
(maior limitac¢do funcional)
** nimero de discordancias cujos pais classificam as criangas em niveis mais baixos que o terapeuta
(menor limitagdo funcional)

Foi possivel verificar, a partir da tabela 5, que houve 19 discordancias entre as
classificagdes de pais e terapeutas. Houve trés discordancias entre os niveis I e II, uma entre

os niveis II e III, trés entre III e IV, 11 entre os niveis IV e V. Além disso, obteve-se uma

"2 Atualmente 0 GMFCS Familiy Report Questionnaire engloba também a faixa etéria de 12 a 18 anos
(Disponivel em: http://www.canchild.ca)
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discordancia entre os niveis Il e V, onde o terapeuta classificou a crianca no nivel III e o pai,
no V.

De um total de 19 discordancias entre terapeutas e pais, e considerando que as
discordancias ocorreram entre os niveis [ e I, Il e III, Il e IV, lll e V, IV e V (5 tipos de
discordancias), haveria uma probabilidade de 3,8 discordancias para cada nivel (19 dividido
por 5 = 3,8). Porém, aplicando-se o teste do qui-quadrado para aderéncia, verificando se as
discordancias possuiam a mesma probabilidade de ocorrerem, obteve-se x 2= 18,11, p=
0,001, portanto, rejeitamos a hipdtese da distribuicao ser uniforme. Verificando os dados, fica
claro que as discordéncias entre IV e V sdo preponderantes sobre as demais.

Dentre as 19 discordancias entre as classificacdes de pais e terapeutas, em cinco delas
(26,3%) os pais classificaram as criangas em niveis mais baixos "’ que o terapeuta e 14
(73,7%), em niveis mais altos que o terapeuta. Desta forma, houve diferenga significativa (x 2
=4, 26; p = 0,04) entre a classificagdo realizada por pais e terapeuta (avaliador 1), onde os
pais classificam seus filhos em niveis mais altos que o terapeuta. Ou seja, os pais classificam
a fun¢do motora grossa de seus filhos como mais severamente prejudicada que os terapeutas
(quanto maior o nivel do GMFCS E & R, maior a limitagdo motora). As 14 discordancias
cujos pais classificaram as criancas em niveis mais altos que o terapeuta foram distribuidas
entre os niveis I e Il (n=3), Il e IV (n=2), [l e V (n=1) e IV e V (n=8).

Ainda que a concordancia entre a classificacdo de pais e terapeuta ocupacional tenha
sido substancial, buscou-se verificar se fatores relacionados a crianca e aos pais poderiam
influenciar na confiabilidade da classificacdo da fungdo motora grossa (GMFCS E & Rbr)
realizada pelos pais e terapeuta. Os fatores relacionados a crianga avaliados foram o tipo de
paralisia cerebral (espastica uni e bilateral, atidxica e discinética), idade de crianca e,
relacionados aos pais incluiu-se: idade, escolaridade da mée, profissdo da mae e renda.

Na tabela abaixo € relacionada a porcentagem de concordancias e discordancias

obtidas entre terapeuta e pais nos diferentes tipos de paralisia cerebral:

13 Pelo fato do GMFCS ser uma escala ordinal, considera-se, nesta pesquisa, o nivel I mais baixo e o nivel V,
mais alto, embora, em relacdo a gravidade motora, esta relacdo € inversa (nivel I, mais baixo; indica menor
gravidade motora)
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Tabela 6 - Numero e porcentagem de concordancias e discordincias entre pais e terapeuta para o
GMEFCS-E & Rbr nos diferentes tipos de PC

Tipo de Paralisia Cerebral GMECS E & Rbr

Concordancia Discordancia Total
Espastica bilateral 42 (64,6%) 15 (78,9%) 57 (67,9%)
Espastica unilateral 14 (21,5%) 1 (5,3%) 15 (17,9%)
Discinética 6 (9,2%) 3 (15,8%) 9 (10,7%)
Atéxica 3 (4,6)% 0 (0%) 3 (3,6%)
Total 65 (100%) 19 (100%) 84 (100%)

Através do teste exato de Fisher, verificou-se que ndo houve diferenca significativa em
relacdo a concordancia e discordincia da classificacdo dos pais e terapeuta (avaliadorl) nos
diferentes tipos de paralisia cerebral, com p = 0,24.

A tabela abaixo ilustra a porcentagem de concordincias e discordancias obtidas entre

terapeuta e pais nos diferentes faixas etarias da crianga:

Tabela 7- Ndmero e porcentagem de concordancias e discordancias entre pais e terapeuta para o
GMEFCS-E & Rbr nas diferentes faixas etarias da crianga.

Faixa etaria da crianga GMEFCS E & Rbr

Concordéncia Discordancia Total
4 a 6 anos 27 (79,4%) 7 (20,6%) 34 (100%)
6 a 12 anos 38 (76 %) 12 (24%) 50 (100%)
Total 65 (77,4%) 19 (22,6%) 84 (100%)

Através do teste do qui-quadrado, verificou-se que ndo houve diferenca significativa
em relacdo a porcentagem de concordancias e discordancias da classificagdo dos pais e
terapeuta (avaliadorl) nas diferentes faixas etdrias da crianga, X2 =0,01; p=0,91.

Na tabela 8 ilustra-se a porcentagem de concordincias e discordincias obtidas entre

terapeuta e pais em relacdo a idade dos pais (informante na pesquisa):
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Tabela 8 — Numero e porcentagem de concordéncias e discordancias entre pais e terapeuta para o
GMEFCS-E & Rbr nas diferentes faixas etarias dos pais informantes

Idade dos pais GMFCS E & Rbr

Concordancia Discordancia Total
20 a 30 anos 23 (35,4%) 12 (63,2%) 35 (41,7%)
31 a 40 anos 29 (44,6%) 4 (21,1%) 33 (39,3%)
41 a 50 anos 8 (12,3%) 3 (15,8%) 11 (13,1%)
51 a 60 anos 5, 7)% 0 (0%) 5 (6%)
Total 65 (100%) 19 (100%) 84 (100%)

Verificou-se através do teste exato de Fisher que nao houve diferenca significativa em
relacdo as diferentes faixas etdrias (p = 0,08) dos pais, quando foi analisada a concordancia e
discordancia dos pais e terapeuta (avaliador 1).

Na tabela abaixo estdo relacionadas as porcentagens de concordéncias e discordancias

obtidas entre terapeuta e pais nos diferentes niveis de escolaridade do pai (informante):

Tabela 9 — Numero e porcentagem de concordancias e discordancias entre pais e terapeuta para o
GMEFCS-E & Rbr nos diferentes niveis de escolaridade dos pais informantes

Escolaridade dos pais GMEFCS E & Rbr

Concordancia Discordancia Total
Nao alfabetizada 1 (1,5%) 0 (0%) 1 (1,2%)
Ensino fundamental c/i 28 (43,1%) 9 (47,4%) 37 (44%)
Ensino médio c/i 29 (44,6%) 8 (42,1%) 37(44%)
Ensino superior c/i 7 (10,8)% 2 (10,5%) 9 (10,7%)
Total 65 (100%) 19 (100%) 84 (100%)

c/i: completo ou incompleto

Através do teste exato de Fisher, verificou-se que ndo houve diferenca significativa em
relacdo a porcentagem de concordancias e discordincias da classificacdo dos pais e terapeuta
nas diferentes faixas etdrias dos pais (p = 1,00).

Na tabela 10 estdo relacionadas as porcentagens de concordancias e discordancias
obtidas entre terapeuta e pais sobre 0 GMFCS E & Rbr, em relacdo a ocupagdo dos pais

(trabalha em casa ou fora de casa):
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Tabela 10 - Numero e porcentagem de concordéncias e discordincias entre pais e terapeuta para o
GMEFCS-E & Rbr nos diferentes tipos de ocupagio

Ocupacio dos pais GMFCS E & Rbr

Concordancia Discordancia Total
Trabalha em casa 41 (70,7%) 17 (29,3%) 58 (100%)
Trabalha fora de casa 24 (92,3%) 2 (7,7%) 26 (100%)
Total 65 (77,4%) 19 (22,6%) 84 (100%)

Através do teste do qui-quadrado, verificou-se que houve diferenca significativa em
relacdo a porcentagem de concordancias e discordancias da classificagdo dos pais e terapeuta,
quando investigada em relacdo a ocupagdo dos pais, visto que o percentual de discordancias
no grupo de pais que ndo trabalha fora foi significativamente superior ao percentual de
discordancia de quem trabalha fora (29,3 % > 7,7%). Importante recordar que a maior parte
dos informantes da pesquisa (n=82) foi composta por mies, sendo assim, aquelas que nio
trabalham fora sdo donas de casa (X 2= 4,79; p=0,03)

Na tabela 11 estdo ilustradas as porcentagens de concordéncias e discordancias obtidas
entre terapeuta e pais sobre o GMFCS E & Rbr, nos diferentes niveis de renda dos pais

informantes:

Tabela 11- Ndmero e porcentagem de concordéncias e discordincias entre pais e terapeuta para o
GMFCS-E & Rbr nos diferentes niveis de renda familiar

Renda familiar GMFCS E & Rbr

Concordancia Discordancia Total
Até 2 saldrios minimos (s.m) 33 (71,7%) 13 (28,3%) 46 (100%)
Entre 2 e 4 s.m. 27 (90%) 3 (10,0%) 30 (100%)
Acima de 4 s.m 5(62,5%) 3(37,5%) 8 (100%)
Total 65 (77,4%) 19 (22,6%) 84 (100%)

Através do teste do qui-quadrado, verificou-se que ndo houve diferenca significativa
em relacdo a porcentagem de concordancias e discordancias da classificagdo dos pais e

terapeuta, quando analisado em relacdo a renda familiar (x 2= 4,58; p=0,10).
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Portanto, em relagdo a classificagdo da funcdo motora grossa realizada através do
GMECS E & R e GMFCS Familiy Report Questionnaire (respondido pelos cuidadores),
encontrou-se confiabilidade excelente intra (Kappa =1,00) e inter-avaliadores (Kappa= 0,90).

Ja em relacdo a classificagdo realizada pelo terapeuta ocupacional (avaliador 1) e pais,
obteve-se concordancia substancial (Kappa =0,71). Os pais que discordavam da classificagdo
realizada pelo terapeuta ocupacional geralmente consideravam a func¢éo motora grossa de seu
filho como mais grave (em niveis motores mais altos) que o terapeuta (x 224726 p = 0,04).
Além disso, identificou-se que a confiabilidade da classificacdo de terapeutas e pais ndo foi
influenciada pelo tipo de paralisia cerebral escolaridade ou renda familiar. J4 em relacdo a
ocupacdo dos pais (na maioria composta por maes), o percentual de discordancias no grupo de
pais que ndo trabalha fora foi significativamente superior ao percentual de discordincia de

quem trabalha fora.

5.2. Manual Ability Classification System (MACS)

5.2.1. Traducao e adaptacdo transcultural do Manual Ability Classification System
(MACS)

A autorizagcdo da autora para realizar o procedimento de adaptacdo transcultural do
MACS foi obtida em 19 de mar¢o de 2009 (anexo E). Porém, assim como no GMFCS E & R,

tal procedimento teve inicio no ano seguinte.

Estagio I (Tradugdo para o portugués) e Estagio II (sintese das traducdes)

Foi realizada a traducdo da versdao original em inglés para o portugués. Uma das
traducdes foi realizada pela pesquisadora, que tem conhecimento na lingua inglesa (T1) e que
também conhecia a versdo traduzida realizada pela Federagdo das Associagdes Portuguesas de
Paralisia Cerebral. A outra versdo foi feita por um professor de inglés que ndo teve contato
prévio com a classificagéo (T2).

As versdes independentes dos tradutores foram discutidas, juntamente com T3, o
mesmo professor universitario, especialista na drea de neuropediatria, que participou de tal
procedimento referente ao GMFCS E & Rbr, através de correio eletronico. As discrepancias
entre as duas traducdes e a opcao encontrada para compor a Tradu¢do comum estdo descritas

no quadro 5:
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T radutor 1

Tradutor 2

Tradugdo comum

Manipular objetos

Lidar com objetos

Manipular objetos

Habilidade da crianga iniciar | Habilidade manual iniciada | Habilidade da crianca
sozinha a manipulacdo de | voluntariamente iniciar  sozinha a
objetos manipulagdo de objetos
Paralisia cerebral e seus | Paralisia cerebral e seus sub- | Paralisia cerebral e
subtipos diagnosticos seus subtipos

MACS pode ser usado por
criangas e adolescentes na

faixa etaria de 4 a 18 anos

MACS pode ser usado por criangas

na faixa etaria de 4 a 18 anos

MACS pode ser usado
por criangas e
adolescentes na faixa

etaria de 4 a 18 anos

Quadro 5 - Discrepincias e consenso sobre a traducao comum do MACS

Desta maneira, produziu-se a versdo 1 da classificagao.

Estagio III: Retrotradugéo para a lingua de origem

Ap6s finalizada a Traducdo Comum, uma linguista (T4) ndo conhecedora da versao

original do MACS realizou a retrotradugdo, passando a Traduc¢do comum para a lingua

materna do instrumento.

Estdgio IV (Comité de anélise) e Estdgio V (Submissdo aos autores)

Em seguida, a pesquisadora e a linguista realizaram uma comparagdo entre a Traducdo

Comum, a retrotraducdo e a versdo original do instrumento, onde optou-se por substituir as

palavras “deal with” por “handle”.

Esta versdo foi submetida aos autores para aprovacdo, constituindo-se na Versao Pré-

final.

A autora solicitou que fossem feitas modificacdes nas seguintes sentencgas:
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Sentencas a serem revistas

Modificacoes realizadas

diary activities

daily activities

The levels are based in the child ability to
start alone the manipulation of objects and
the necessity of assistance or adaptation to

realize activities manual in diary life.

The levels are based on the children’s self-
initiated ability to handle objects and their need
for assistance or adaptation to realize manual

activities in everyday life.

which can be used how complement of

diagnostic of cerebral palsy

can be used in a way that is complement of

diagnostic of cerebral palsy

The MACS assesses the global ability of
child to handle of objects in day-by-day,
not of function of each hand separately or
the quality at prehension of child for
example. The MACS does not consider
the functional differences between hands;
instead of this broaches the way how the

children handle object appropriated to age.

The MACS assesses the overall ability of
children to handle of objects in everyday, not
the function of each hand separately. The
MACS does not consider the function
differences between both hands; instead of this,
broaches the way how the children handle

object appropriated to age.

or occasionally catch objects very simple

or occasionally holding objects that are easy to

grasp

Quadro 6 - Sugestdes da autora e modificacoes da retrotraduciao do MACS.

Ap6s realizadas tais modificacdes, foi aprovada a versao final, que foi disponibilizada

no site (htt://www.macs.nu) a partir de agosto de 2010 (Apéndice D).

Mesmo que tais modificagdes tenham sido feitas na retrotraduciao, nao foi necessario

alterar a versao 1 (portugués).

Estagio VI (Pré-teste)

No quadro abaixo estdo descritas as classificacdes do MACSbr realizadas pelos

terapeutas (AV1 e AV2):
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Participante | Idade Tipo de  paralisia Nivel Nivel
cerebral MACSbr MACSbr
(AV1) (AV2)
P1 8 anos 2 meses Unilateral espdstica II I
P2 6 anos e 8 meses | Unilateral espéstica 1 I
P3 10 anos e 10 | Ataxia I I
meses
P4 7 anos Bilateral espastica v v
P5 4 anos Discinética A" A"
P6 4 anos Bilateral espastica I I
P7 4 anos e 1 més Bilateral espastica v v
P8 10 anos e 9 meses | Bilateral espéstica II I
P9 16 anos e 3 meses | Bilateral espastica v v
P10 14 anos discinética v v

Quadro 7- Caracterizacio e pontuacdes realizadas pelos avaliadores (terapeutas) no pré teste do
MACSbr.

Duas discordancias foram encontradas junto a duas criancas com PC unilateral
espdstica, para distinguir entre os niveis [ e Il e, II e III. Para a discordancia entre I e II (P2),
AV2 utilizou como critério para classificar no nivel Il a lentiddo da crianca para realizar
atividades como abotoar/desabotoar e fechar o gancho do ziper. J4 o avaliador 1 classificou no
nivel I porque, mesmo lento, ela era independente. Em relacio a discordancia entre II e III
(P1), AVI1 considerou a lentidao da crianca e o uso de estratégias compensatdrias para
simplificar a manipulacdo de objetos, j4 AV2 a dificuldade da crianca na manipulacdo de
objetos pequenos e a necessidade de ajuda para botdes, ganchos, fechos.

J4 em relacdo a discordancia entre IV e V, AV1 considerou que a crianga tentava
manipular objetos, mesmo que para concluir, precisava de auxilio, j4 AV2 considerou a
contribuicdo da crianga como minima, classificando-a como V.

Tais dividas levantadas no pré-teste foram levadas a autora, por meio de contato
eletrdnico, onde ela pdde auxiliar no esclarecimento das distingdes entre os niveis, reinterando
que o MACS ndo é uma classificacio de atividades de vida diaria (j4 que as maiores
discrepancias foram em relagdo a este aspecto), mas que a manipulagdo geral da crianga
deveria ser considerada. Tais esclarecimentos, tais como o video do MACS adquirido

posteriormente auxiliou na compreensao do instrumento.
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5.2.2. Confiabilidade entre terapeutas e entre terapeutas e pais

5.2.2.1. Confiabilidade inter-avaliadores

Em relagdo a classificagdo da habilidade manual realizada pelos dois avaliadores
(AV1 e AV2), terapeutas ocupacionais, obteve-se coeficiente Kappa igual a 0,90 I.C. 95%
(0,83- 0,97), considerada quase perfeita. O ICC foi 0,97 L.C. 95% (0,96- 0,98). As

classificagdes dos dois avaliadores estio descritas na tabela abaixo:

Tabela 12 - Classificagdes realizadas pelos avaliadores 1 e 2 (terapeutas ocupacionais) sobre o
MACSbr

Avaliador 2
Avaliador 1 MACSIT MACSII MACSIII MACSIV MACSV Total
MACS 1 24 - - - - 24
MACS I 2% 23 1* - - 26
MACS III - - 15 2% - 17
MACS IV - - 1* 9 1% 11
MACS V - - - - 12 12
Total 26 23 17 11 13 90

* ndmero de discordancias entre as classificacdes dos avaliadores.

E possivel verificar que houve apenas 7 discordancias, sendo duas delas entre os niveis
I e II, uma entre II e III, trés entre os niveis III e IV e uma entre os niveis IV e V. Pode-se
verificar ainda que ndo houve um predominio de discordincias entre niveis especificos, visto
que, de um total de 7 discordancias entre os avaliadores, e considerando que as discordancias
ocorreram entre os niveis [ e I, [T e III, Il e IV e IV e V (4 tipos de discordancias), haveria
uma probabilidade de 1.75 discordancias para cada nivel (7 dividido por 4 = 1,75).
Aplicando-se o teste do qui-quadrado para aderéncia, para verificar se as discordancias
possuiam a mesma probabilidade de ocorrerem, obteve-se x 2= 1,57; p= 0,67, portanto, a

distribui¢do das discordancias é uniforme, ndo predominando entre niveis especificos.
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5.2.2.2. Avaliagdo intra-avaliadores

Os avaliadores (AV1 e AV2) classificaram a habilidade manual de 30 criangas com
paralisia cerebral, na avaliacdo inicial e apds um més. Em relag@o a classificacdo do avaliador
1, pesquisadora com maior experiéncia na drea de neurologia, obteve-se coeficiente Kappa
igual a 0,95 L.C. 95% (0,88-1,0) e ICC = 0,99 1.C. 95% (0,98-0,99). As classifica¢des do

avaliador 1 estdo descritas na tabela abaixo:

Tabela 13 - Classificagdo do MACSbr realizada pelo avaliador 1 apés um més da avaliacdo inicial

Avaliador 1 ap6s 1 més

Avaliacdo inicial MACSIT MACSII MACSIIIT MACSIV MACSV  Total

MACS 1 5 I* - - - 6
MACS I - 6 - - - 6
MACS I - - 6 - - 6
MACS IV - - - 6 - 6
MACS V - - - - 6 6
Total 5 7 6 6 6 30

* nimero de discordancias entre a classificagao inicial e apés um més

E possivel verificar que houve concordincia quase perfeita entre a classificacio
realizada pelo avaliador 1 nos dois momentos da classificacdo em relacio ao MACSbr,
havendo apenas uma discordancia entre os niveis I e II.

Em relacdo ao avaliador 2, obteve-se coeficiente Kappa de 0,83 I.C. 95% (0,68-0,98) e
ICC =0,96 1.C. 95% (0,68-0,98), indicando concordancia quase perfeita. A tabela 14 ilustra a
classificacdo do MACS realizada pelo avaliador 2 nos dois momentos (avaliagdo inicial e

ap6s 30 dias) :
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Tabela 14 — Classificagdo do MACSbr realizada pelo avaliador 2 ap6s um més da avaliacdo inicial

Avaliador 2 apés 1 més

Avaliacdo inicial MACSIT MACSII MACSIIIT MACSIV MACSV  Total

MACS 1 5 I* - - - 6
MACS I I* 5 - - - 6
MACS I1II - - 5 1* - 6
MACS 1V - - 1* 5 - 6
MACS V - - - - 6 6
Total 6 6 6 6 6 30

* ndmero de discordancias entre a classificagao inicial e apés um més

Foram encontradas 26 concordancias entre as pontuagdes na avalia¢do inicial e apds
um mées, realizada pelo avaliador 2 , onde duas discordancias ocorreram entre os niveis L e Il e

outras duas entre os niveis Ill e I'V.

5.2.2.3. Confiabilidade entre terapeutas e pais

Para que os pais pudessem classificar a habilidade manual de seus filhos, foi feita
leitura do folheto adaptado do MACS pela pesquisadora e eles escolhiam uma opgdo entre
cinco niveis. Foi bastante comum que os pais comentassem com a pesquisadora sobre a
habilidade manual de seus filhos, a fim de que a pesquisadora julgasse tais comentérios e
auxiliasse na classificacdo. Era necessdrio reforcar aos pais que eles deveriam realizar a
classificagdo, sem a intervencdo da pesquisadora.

A pesquisadora realizou a classificagdo da habilidade manual das criangas segundo o
MACS, com base no video realizado pelo avaliador 2, duas semanas ap0s a filmagem.

Para comparacdo da classificacdo realizada por terapeutas ocupacionais e pais,
utilizou-se o coeficiente Kappa, que foi de 0,36 1.C. 95% (0,22-0,50), e ICC 0,79 1.C. 95%
(0,70- 0,86), concordancia consideravel segundo Landis e Koch (1977).

Na tabela abaixo estdo descritas as classificagdes do avaliador 1 e dos pais sobre o

MACSbr:
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Tabela 15 — Classificagdes realizadas pelo avaliador 1 e pais sobre o MACSbr

MACS PAIS
Avaliador 1 MACSTI MACSII MACSII MACSIV MACSV Total
MACS 1 11 13* - - - 24
MACS I gtk 14 4 - - 26
MACS I1II 2%% ok 4 6* - 17
MACS 1V %% - ISk 8 - 11
MACS V - - - Rlok 9 12
Total 23 32 9 17 9 90

*nimero de discordancias cujos pais classificaram as criangas em niveis mais altos que o terapeuta
(maior limita¢do funcional)
** nimero de discordancias cujos pais classificam as criancas em niveis mais baixos que o terapeuta
(menor limitagdo funcional)

E possivel verificar que houve 46 classificagdes concordantes entre pais e terapeuta
(avaliador 1) e 44 discordancias. Destas, 21 ocorreram entre os niveis I e II, 9 entre os niveis
II e III, 7 entre os niveis III e IV e 3 entre os niveis IV e V. Também houve 4 discordancias
em mais de um nivel, entre terapeuta e pais, sendo que duas delas ocorreram entre os niveis I
e Il e as demais, entre [ e IV.

De um total de 44 discordancias entre terapeutas e pais, e considerando que as
discordancias ocorreram entre os niveis [ e II, [l e II[, T e II[, [T e IV, [ e IV, IV e V (6 tipos
de discordancias), haveria uma probabilidade de 7,3 discordancias para cada nivel (44
dividido por 6 =7,6). Porém, aplicando-se o teste do qui-quadrado para aderéncia, a fim de
verificar se as discordincias possuiam a mesma probabilidade de ocorrerem, obteve-se x 2=
36,18, p= 0,00, portanto, rejeita-se a hipotese da distribui¢do ser uniforme. Verificando os
dados, fica claro que as discordancias entre I e II sdo preponderantes sobre as demais.

Buscou-se ainda verificar se, pais classificam as criancas em niveis mais baixos
(menor limitag@o funcional) ou mais altos (maior limitagdo funcional; nivel V é o mais alto)
que terapeutas, em relacio ao MACSbr. Desta maneira, encontrou-se 21 discordancias
(47,7%) onde os pais classificaram as criancas em niveis mais baixos que terapeutas
(indicando menor limitacdo funcional) e 23 (52,5%) classificacdes feitas pelos pais
selecionando niveis mais altos (maior limitagdo funcional). Desta forma, pelo teste do Qui-
quadrado tem-se x > = 0,09; p=0,76, portanto, ndo ha diferenca significativa entre a
classificagdo de pais e terapeutas em niveis que indicam maior ou menor limitagdo funcional.

Embora ndo tenha havido predominio de classificacdes em niveis mais altos ou mais

baixos entre terapeutas e pais, verificou-se concordancia considerdvel entre ambos (Kappa =
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0,36). Desta forma, buscou verificar se os fatores relacionados a crianga e aos pais poderiam
influenciar a confiabilidade entre terapeutas e pais acerca do MACSbr.

Assim como em relacdo ao GMFCS E & Rbr, os fatores relacionados a crianga
avaliados foram o tipo de paralisia cerebral (espastica uni e bilateral, atdxica e discinética) e
relacionados aos pais incluiu-se: idade, escolaridade da mée, profissdo da mae e renda.

Na tabela abaixo estdo descritas as frequéncias (nimero = n) de concordincias e
discordancias e as respectivas porcentagens, referentes a classificacdo nos niveis do MACSbr

realizada pelos pais e terapeuta, nos diferentes tipos de paralisia cerebral:

Tabela 16 — Nimero e porcentagem de concordancias e discordancias entre pais e terapeuta para o
MACSDbr nos diferentes tipos de PC

Tipo de Paralisia Cerebral MACSbr

Concordéncia Discordancia Total
Espaéstica bilateral 32 (69,6%) 29 (65,9%) 61 (67,8%)
Espastica unilateral 7 (15,2%) 10 (22,7%) 17 (18,9%)
Discinética 6 (13,0%) 3 (6,8%) 9 (10 %)
Atéxica 1(2,2)% 2 (4,5%) 3(3,3%)
Total 46 (100%) 44 (100%) 90 (100%)

Através do teste exato de Fisher verificou-se que nao houve diferencga significativa em
relacdo ao tipo de paralisia cerebral, quando se avaliou a porcentagem de concordancias e
discordancias dos pais e terapeuta (p = 0,59) no MACSbr.

Na tabela 17 foi relacionado o numero e porcentagem de concordincias e
discordancias do terapeuta (avaliador 1) e dos pais quanto a classificagio do MACSbr, nas

diferentes faixas etdrias da crianca:

Tabela 17 - Nimero e porcentagem de concordancias e discordincias entre pais e terapeuta para o
MACSDbr nas diferentes faixas etdrias da crianga

Idade da crianca MACSbr

Concordancia Discordancia Total
4 a 6 anos 16 (47,1%) 18 (52,9%) 34 (100%)
6 a 12 anos 23 (46 %) 27 (54%) 50 (100%)
12 a 18 anos 6 (100%) 0 (0%) 6 (100%)

Total 45 (50%) 45 (50%) 90 (100%)
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Através do teste exato de Fisher verificou-se que houve diferenca significativa em relacao
a faixa etdria da crianga, quando se avaliou a concordancia e discordancia dos pais e terapeuta (p=
0,05), visto que, na faixa etdria 4 a 6 e 6 a 12 anos, a porcentagem de discordincia foi
significativamente superior a faixa etdria de 12 a 18 anos (52,9% = 54% > 0,0 %).

Na tabela 18 mostra-se a porcentagem de concordéncias e discordancias obtidas entre

terapeuta e pais nas diferentes faixas etdrias dos pais (informantes):

Tabela 18 - Numero e porcentagem de concordéncias e discordincias entre pais e terapeuta para o
MACSbr nas diferentes faixas etdrias dos pais

Idade dos pais MACSbr
Concordancia Discordancia Total
20 a 30 anos 12 (26,1%) 23 (52,3%) 35 (38,9%)
31 a 40 anos 20 (43,5%) 15 (34,1%) 35 (38,9%)
41 a 50 anos 8 (17,4%) 5(11,4%) 13 (14,4%)
51 a 60 anos 6 (13)% 1 (2,3%) 7 (7,8%)
Total 46 (100%) 44 (100%) 90 (100%)

Identificou-se diferenca significativa em relag@o as diferentes faixas etdrias, quando se
avaliou a porcentagem de concordancias e discordancias dos pais e terapeuta (p = 0.04), onde
o percentual de discordancias no grupo de pais de 20 a 30 anos foi significativamente superior
ao percentual de concordancia (52,3% > 26,1).

A tabela 19 descreve o nimero de concordancias e discordincias e as respectivas

porcentagens referentes a classificacio nos niveis do MACSbr realizada pelos pais e

terapeuta, em relac@o aos diferentes niveis de escolaridade dos pais:

Tabela 19 - Nuimero e porcentagem de concordéncias e discordincias entre pais e terapeuta para o
MACSDbr nos diferentes niveis de escolaridade dos pais

Escolaridade dos pais MACSbr

Concordancia Discordancia Total
Nao alfabetizada 0 (0 %) 1(2,3%) 1 (1,1%)
Ensino fundamental c/i 22 (47,8%) 19 (43,2%) 41 (45,6%)
Ensino médio c/i 16 (34,8%) 22 (50%) 38(42,2%)
Ensino superior c/i 8 (17,4)% 2 (4,5%) 10 (11,1%)
Total 46 (100%) 44 (100%) 90 (100%)

c/i: completo ou incompleto
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Através do teste exato de Fisher, verificou-se que ndo houve diferenca significativa em
relacdo a porcentagem de concordancias e discordancias na classificagdo dos pais e terapeuta,
em relacdo aos diferentes niveis de escolaridade dos pais (p = 0,10).

A tabela 20 descreve o nimero e a porcentagem de concordincias e discordancias
referentes a classificacido nos niveis do MACSbr realizada pelos pais e terapeuta, em relagdo a

ocupagdo dos pais:

Tabela 20 - Numero e porcentagem de concordéncias e discordincias entre pais e terapeuta para o
MACSbr nos diferentes tipos de ocupagdo dos pais

Ocupacio dos pais MACSbr

Concordancia Discordancia Total
Trabalha em casa 33 (53,2%) 29 (46,8%) 62 (100%)
Trabalha fora de casa 13 (46,4%) 15 (53,6%) 28 (100%)
Total 46 (51,1%) 44 (48,9%) 90 (100%)

Verificou-se, através do teste do qui-quadrado, que ndo houve diferenca significativa
em relacdo a porcentagem de concordancias e discordancias na classificagdo dos pais e
terapeuta, em relacao aos tipos de ocupagao dos pais (trabalhar ou nao fora de casa), com x 2=
0,36; p=0,65.

A tabela 21 apresenta o nimero e a porcentagem de concordincias e discordancias
referentes a classificacdo nos niveis do MACSbr realizada pelos pais e terapeuta, em relagio

aos diferentes niveis de renda familiar:

Tabela 21- Numero e porcentagem de concordancias e discordincias entre pais e terapeuta para o
MACSbr nos diferentes niveis de renda familiar

Renda familiar MACSbr

Concordancia Discordancia Total
Até 2 salarios minimos (s.m) 21 (43,8%) 27 (56,3%) 48 (100%)
Entre 2 € 4 s.m. 20 (62,5%) 12 (37,5%) 32 (100%)
Acima de 4 s.m 5 (50%) 5(50 %) 10 (100%)

Total 46 (51,1%) 44 (48,9%) 90 (100%)
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Verificou-se, através do teste do qui-quadrado, que ndo houve diferenca significativa
em relacdo a porcentagem de concordancia e discordancia da classificacio do MACSbr
realizada por pais e terapeuta (avaliadorl), em relacdo aos diferentes niveis de renda familiar
(x*=2,71;p=0,25).

Portanto, em relacdo a classificacdo da habilidade manual através do MACSbr,
encontrou-se concordancia quase perfeita inter-avaliadores (Kappa = 0,90) e intra-avaliadores
(Kappa= 0,958 para avaliador 1 e 0,83 para avaliador 2).

Ja em relacdo a classificagdo realizada pela terapeuta ocupacional (avaliador 1) e pais,
obteve-se concordancia consideravel (Kappa = 0,368 ), onde h4 discordancias, em sua maioria
entre um nivel, e algumas discordancias em mais de um nivel do MACSbr. Ndo houve
predominio de classificacdes entre pais e terapeuta, em niveis mais baixos ou mais altos do
MACS (pelo teste do Qui-quadrado tem-se x 2= 0,09, p=0,76), embora tenha havido um
predominio de discordancias nos niveis [ e II (x 2= 36,18; p = 0,000).

Além disso, verifica-se que a confiabilidade da classificacdo dos pais e terapeuta sobre
o MACSbr nido ¢ influenciada pelo tipo de paralisia cerebral, profissdo ou renda dos pais.
Verificou-se que os pais entre 20 e 30 anos discordam mais da classificacdo realizada pelo
terapeuta ocupacional, assim como as discorddncias do grupo de criancgas de 12 a 18 anos é

significativamente menor que a obtida na faixa etdria de 4 a 6 anos e, 6 a 12 anos.
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6. DISCUSSAO
Os dados da pesquisa serdo discutidos de maneira separada em relacdo ao GMFCS E
& R e MACS, mencionando inicialmente aspectos relacionados a adaptacdo transcultural,

confiabilidade inter, intra-avaliadores e entre terapeutas e pais.

Gross Motor Function Classification System Expanded and Revised (GMFCS E & R)

Este estudo pretendeu realizar o processo de traducdo e adaptacdo transcultural do
“Gross Motor Function Classification System- Expanded & Revised”. Foram seguidos os
procedimentos sugeridos pelo Canchild que envolveram tradugéo do inglés para o portugués e
posteriormente, do portugués para o inglés novamente (retrotradugdo), versdao que foi
submetida aos autores para aprovacdo. Associaram-se a estes procedimentos o0s critérios
propostos por Beaton e colaboradores (2000), que inclui seis etapas: a traducdo realizada por
dois tradutores, a sintese destas tradugdes, a retrotraducdo, uma andlise desta versdo por um
comité composto pelos tradutores, a submissdo aos autores e finalmente o pré-teste. O pré-
teste foi realizado com 10 criangas, onde foi feita filmagem para posterior classificagdo da
funcdo motora grossa (GMFCS E & Rbr). No pré-teste, obteve-se boa concordancia entre os
terapeutas (AV1 e AV2), com apenas uma discordincia entre os niveis IV e V, onde foi
possivel esclarecer diividas entre os avaliadores, acerca de algumas distingdes entre os niveis.

Em relacdo a confiabilidade inter-avaliadores, realizada entre terapeuta ocupacional e

académico em terapia ocupacional, obteve-se excelente concordancia, com Kappa de 0,90. De
um total de 90 criancas avaliadas, houve apenas sete discordancias, sendo que quatro delas
ocorreram entre os niveis IV e V.

O Gross Motor Function Classification System tem se mostrado confidvel quando
utilizado por diferentes profissionais de saide para avaliar a funcdo motora grossa de criancas
com paralisia cerebral (WOOD; ROSENBAUM, 2000; KONDO et al., 2003; MORRIS et al.,
2006 a; McDOWELL; KERR; PARKES, 2007; BENEDICT et al., 2010; KO; WOO; HER,
2011; OZLEM et al., 2012).

No desenvolvimento do sistema de classificagio (PALISANO et al., 1997), obteve-se
concordancia moderada para criangas até 2 anos de idade (k= 0,55) e substancial para faixa
etaria de 2 a 12 anos (k=0,75), porém, cada crianca foi classificada por dois terapeutas
familiarizados com a crianga e, cada terapeuta, classificou no maximo 5 criancas. Desta

maneira, para avaliacio da confiabilidade do GMEFCS, participaram no total, 26
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fisioterapeutas e 25 terapeutas ocupacionais para classificagio de 77 criangas, cuja
experiéncia profissional variou entre 3 meses e 31 anos (média de 10, 2 anos). Em nosso
estudo, os terapeutas ndo eram familiarizados com as criangas participantes da pesquisa,
sendo que um deles (AV1), tinha 9 anos de experiéncia, enquanto o outro (AV2), era
graduando, tendo contato prévio com o instrumento apenas por meio de realizagdo da
classificagdo de uma crianga com paralisia cerebral em relacio ao GMFCS (versdo antiga),
como cumprimento de atividade de ensino no semestre em que se iniciou a coleta de dados.

No Japdo, o estudo conduzido por Kondo et al. (2003) visou produzir a versdo
japonesa do GMFCS onde a confiabilidade do sistema de classificacdo foi avaliada em dois
momentos, inicialmente por nove fisioterapeutas e sete médicos e, posteriormente, apds
revisdo da versdo traduzida inicial, participaram 101 examinadores incluindo terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, médicos, enfermeiros e fonoaudidlogos. O coeficiente Kappa
total mudou de 0,64 para 0,66 apds revisdo da versdo inicial, indicando concordancia
substancial entre os examinadores.

No estudo de confiabilidade do GMFCS desenvolvido por Morris et al. (2006 a)
realizado no Reino Unido, participaram profissionais de saide indicados pelos familiares de
criangas com paralisia cerebral, incluindo fisioterapeutas, pediatras e cirurgides ortopédicos,
que segundo relato informal, referiram nao ter experiéncia prévia na utilizacdo do GMFCS. O
coeficiente Kappa entre pediatras e fisioterapeutas foi de 0,65, entre cirurgides ortopédicos e
fisioterapeutas foi 0,38 e entre cirurgides ortopédicos e pediatras também foi de 0,38. Quando
o coeficiente de correlagdo intra-classe foi utilizado para essa andlise, os respectivos valores
foram de 0.92, 0.83 e 0.82. Para classificacdo das criancas através do GMFCS, a maioria dos
fisioterapeutas e pediatras realizaram observacdo direta e revisdo de prontudrios, enquanto a
maioria dos cirurgides ortopédicos utilizou apenas os dados contidos em prontudrios. Neste
estudo, a concordancia foi bem menor que a obtida entre seus desenvolvedores (Palisano et
al., 1997) e a de nossa pesquisa.

O estudo desenvolvido na Grécia por Papavasiliou et al. (2007) buscou avaliar a
confiabilidade interexaminadores da versdo grega do GMFCS, onde dois neuropediatras
foram treinados no uso do GMFCS e passaram a utilizd-lo em sua prética clinica, para
documentd-la. Uma amostra de 94 pacientes foi classificada separadamente pelos
neuropediatras, por observagdo direta, onde foi obtida concordincia substancial através do
coeficiente Kappa (k=0,80). Um dos avaliadores tinha experiéncia junto a criangas com

paralisia cerebral e o segundo, pouco experiente, praticando o uso do GMFCS para
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documentar sua pratica clinica. Este estudo se assemelha ao nosso em relagdo a confiabilidade
obtida, tamanho de amostra e por envolver avaliadores com diferentes niveis de experiéncia.

No estudo de McDowell, Kerr e Parkes (2007), foram comparadas as classificacdes do
GMECS realizada pelo fisioterapeuta pesquisador (através de observacdo direta e entrevista
com os pais), o fisioterapeuta da propria crianca e seus pais. A faixa etdria das criancas variou
entre 4 e 18 anos, demonstrando concordincia substancial entre os fisioterapeutas (kappa =
0,64).

No estudo de Gainsborough et al. (2008), a classificagdo do GMFCS realizada a partir
de 10 estudos de casos de criangas com paralisia cerebral, envolveu 30 parceiros da Vigilancia
Européia de Paralisia Cerebral de 8 paises (SCPE), que deveriam classificd-las por meio do
acesso a um link da internet, a fim de avaliar a validade e confiabilidade dos critérios
estabelecidos pela SCPE sobre a paralisia cerebral. Obteve-se baixa concordancia entre os
avaliadores, variando de 48 a 95 % para o nivel mais frequentemente selecionado pelos
avaliadores.

No estudo de Benedict et al. (2010) realizado nos Estados Unidos, foram avaliados por
dois médicos, os prontudrios de 108 criancas com paralisia cerebral, entre 4 e 8 anos de idade,
para classificagdo do GMFCS. Obteve-se concordancia substancial entre ambos (k= 0,67).

Outros estudos que avaliaram a confiabilidade do GMFCS por meio de outras andlises
ou testes estatisticos podem ser citados, tais como Wood e Rosenbaum (2000) e Ko, Wo e Her
(2011).

Wood e Rosenbaum (2000) também visaram avaliar a confiabilidade inter e intra-
examinadores do GMFCS e sua estabilidade ao longo do tempo, por meio de um estudo
retrospectivo onde foi feita andlise de graficos da funcdo motora de 85 individuos. As criangas
foram avaliadas no periodo de 2 a 4 anos (tempo 2), 4 a 6 (tempo 3) e 6 a 12 anos (tempo 4) e
algumas delas, entre 1 e 2 anos (tempo 1) por um pediatra ou fisioterapeuta pedidtrico s€nior.
Por meio dos grificos, foi possivel analisar o nivel do GMFCS nos quatro tempos. A
confiabilidade inter-examinadores medida através do coeficiente G (STREINER; NORMAN,
1995) foi alta (0,93), assim como a estabilidade do GMFCS.

No estudo coreano desenvolvido por Ko, Woo e Her (2011) buscou-se determinar a
confiabilidade inter-examinadores usando gravacdes de videos onde participaram 71 criangas
com paralisia cerebral, divididos em trés grupos de idade: 0 a 2 anos, 2 a 4 anos e 4 a 6 anos.
Onze fisioterapeutas assistiram aos 71 videos obtendo-se excelente confiabilidade para todos
os grupos etdrios através do coeficiente de correlacdo intra classe (ICC = 0,99 para todos os

grupos etarios).
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A fim de avaliar a confiabilidade inter-examinadores da versdo turca do GMFCS
Ampliado e Revisado (GMFCS E & R), dois fisiatras e especialistas em reabilitacio
classificaram 136 criangas com paralisia cerebral por meio de avaliacdo clinica e informagdes
coletadas junto ao cuidador. Obteve-se excelente concordancia, com coeficiente de correlagio
intra-classe igual a 0,97 entre os médicos fisiatras, com concordancia total de 89% (OZLEM
etal., 2012).

No Brasil, a confiabilidade inter-examinadores utilizando a versdo traduzida e
adaptada transculturalmente do GMFCS para o portugués — Brasil foi examinada junto a 18
criangas nas faixas etdrias de 8 meses a 11 anos com paralisia cerebral. As criangas foram
avaliadas por um professor doutor graduado em terapia ocupacional (TO) com mais de 20
anos de experiéncia em neuropediatria e um terapeuta ocupacional com mais de cinco anos de
experiéncia na mesma drea, obtendo um ICC de 0,94 (HIRATUKA; MATSUKURA;
PFEIFER, 2010).

Desta maneira, € possivel verificar que 0o GMFCS (PALISANO et al, 1997) e GMFCS
E & R (PALISANO et al., 2008), mostram-se confidveis para serem utilizados por diferentes
profissionais de saude (terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, pediatras, ortopedistas,
enfermeiros, fonoaudidlogos, fisiatras), que tenham diferentes niveis de experiéncia junto a
criangas com paralisia cerebral e em relaco a utilizagdo do sistema de classificacio da funcio
motora grossa. Além disso, para classificar o nivel motor das criancas podem ser obtidas
informagdes por meio de observacdo direta, revisdo de prontudrios, junto aos pais, com
concordancia moderada a excelente entre os diferentes profissionais de satde, com excecdo
do estudo de Morris et al. (2006a) cuja concordancia foi considerdvel (WOOD;
ROSENBAUM, 2000; KONDO et al, 2003; McDOWELL; KERR; PARKES, 2007;
BENEDICT, 2010; KO; WOO; HER, 2011; OZLEM et al., 2012).

Em nosso estudo, para avaliar a confiabilidade intra-avaliadores, os dois avaliadores

(terapeuta ocupacional e graduando em terapia ocupacional) assistiram ao mesmo video, um
més apds a primeira avaliacdo. Diversos estudos tem utilizado esta metodologia, pois permite
que diferentes avaliadores observem o desempenho do paciente e por fornecer estimativas
menos tendenciosas de confiabilidade (RUSSELL et al., 1998; PARKER et al., 1993; JENG
et al., 2000).

Obteve-se excelente concordancia (kappa = 1,00) nas duas classificacdes realizadas
pelos dois terapeutas. Os estudos que visaram avaliar a confiabilidade intra-examinadores do

GMFCS (PALISANO et al, 1997) sdao escassos (WOOD; ROSENBAUM, 2000;
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GAINSBOROUGH et al., 2008; KO; WOO; HER, 2012) e, até o momento, apenas um estudo
utilizando a versdo ampliada e revisada do GMFCS foi publicado (OZLEM et al., 2012).

No estudo de Wood e Rosenbaum (2000), a avaliacdo da confiabilidade intra-
examinadores (pediatra e fisioterapeuta) foi realizada por meio de um estudo retrospectivo,
com graficos de criangas avaliadas em diferentes faixas etdrias (1 a 2 anos,2a4,4a6e6a
12 anos). Tais graficos permitiam a classificagdo do GMFCS, onde se obteve concordancia
substancial, através do coeficiente G, com valor igual a 0,79.

No estudo de Gainsborough et al. (2008) onde a classificacio do GMFCS foi feita
através de 10 estudos de casos de criancas com paralisia cerebral, do total de 30 participantes
parceiros da Vigilancia Européia de Paralisia Cerebral (SCPE), 20 deles repetiram a
classificagdo do GMFCS, obtendo-se concordéncia substancial (k= 0,72).

No estudo coreano desenvolvido por Ko, Woo e Her (2011), para andlise da
confiabilidade intra-examinadores, videos de 71 criangas com paralisia cerebral foram
novamente assistidos um més apds a avaliacdo inicial por 2 fisioterapeutas, um com 8 meses
de experiéncia com criangas com PC e o outro, 12 anos de experiéncia. Obteve-se excelente
confiabilidade para ambos avaliadores, para todas as faixas etdrias (0 a 2 anos, 2a 4 anos e 4 a
6 anos), por meio do coeficiente de correlagdo intra-classe (ICC com valores acima de 0.97).
Assim como em nossa pesquisa, os achados da pesquisa de Ko, Woo e Her (2011)
demonstram que um avaliador menos experiente pode classificar uma crianga com PC através
do GMFCS E & R de maneira similar a um especialista.

Na avaliacdo da confiabilidade intra-examinadores da versdo ampliada e revisada do
GMFCS (GMFCS E & R) na Turquia, encontrou-se excelente confiabilidade entre dois
médicos fisiatras, quando reavaliaram 48 criancas, de um total de 136. O ICC foi de 0,94 e
concordincia total de 75% (OZLEM et al., 2012).

Desta maneira, o presente estudo contribuiu para ampliar as pesquisas de
confiabilidade inter e intra-examinadores do GMFCS E & R, demonstrando que a versdo
traduzida para o portugués pode ser utilizada no Brasil por profissionais de satide, com
diferentes niveis de experiéncia junto a criancas com paralisia cerebral.

No que diz respeito a confiabilidade entre terapeutas e pais, diversos estudos tem

identificado a importincia da participagdo dos pais no processo de intervengdo junto a
criangas, além disso, podem atuar conjuntamente aos terapeutas buscando conciliar metas de
intervengdo junto as criangas, delimitacdo de progndstico (KING et al., 1999 ; KING et al.
2004 ; RAGHAVENDRA et al., 2007).
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Visando comparar a classificagdo da fungdo motora grossa de criangas com paralisia
cerebral realizada por terapeutas e pais no Brasil, utilizou-se na presente pesquisa o GMFCS
Family Report Questionnaire (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004), traduzido por
um grupo de pesquisadores vinculados ao Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da
Reabilitacdo da Universidade Federal de Minas Gerais. A concordancia entre a classificacdo
realizada pelo cuidador através do GMFCS Family Report Questionnaire e profissionais de
saide responsaveis pelo atendimento clinico de 30 criancas com PC na faixa etdria entre 2 a
12 anos, foi examinada no Brasil, sendo que o coeficiente de concordancia encontrado,
através do Indice de kappa, foi de 0,65, indicando concordancia moderada (RODRIGUES et
al., 2010). Em nosso estudo foi obtida concordancia substancial entre a classificacdo realizada
por pais e terapeuta com K= 0,71.

Além da comparacio entre as classifica¢des da funcdo motora grossa das criangas com
paralisia cerebral realizadas por terapeutas e pelos pais, nosso estudo buscou também
verificar, nos casos de discordancias entre as classificacdes, se era possivel identificar
predominio de discordéncias entre as criancas classificadas em niveis mais baixos ou mais
altos (indicando maior e menor limitacdo funcional respectivamente) por terapeutas ou pais.
Também foi investigado se, nos casos onde ndo havia concordancia entre as classificacoes,
havia predominios em niveis especificos. De um total de 84 criancgas avaliadas, houve 19
discordancias que predominaram entre os niveis IV e V (11 delas).

Dos estudos ja citados visando avaliar a confiabilidade entre profissionais de sadde
(intra e inter-examinadores), dois deles também tiveram como objetivo comparar a
classificag@o realizada por profissionais e pais: Morris et. al (2006 a) e McDowell, Kerr e
Parkes (2007).

No estudo de Morris et al. (2006 a), realizado no Reino Unido, os pais classificaram a
funcdo motora grossa de seus filhos através do GMFCS Family Report Questionnaire, que foi
enviada pelo correio. A avaliagdo feita pelos familiares e fisioterapeutas resultou em
concordancia de 64% (Kappa ponderado= 0,54), 59% entre familiares e pediatras (K= 0,50) e,
entre familiares e cirurgides ortopédicos (K= 0,47), indicando concordincia moderada.
Segundo os autores, o indice de confiabilidade da avaliacdo realizada pelos familiares para o
GMECS estd de acordo com os critérios recomendados para uso com individuos e grupos,
indicando que o método € confidvel para uso em pesquisa e pratica clinica.

O estudo de McDowell, Kerr e Parkes (2007) também buscou investigar a
confiabilidade do GMFCS, comparando-se a classificacdo realizada por fisioterapeutas

(fisioterapeuta pesquisador e fisioterapeuta clinico, responsdvel pelo atendimento da crianga
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avaliada), pais (através do GMFCS Family Report Questionnaire) e segundo registros
computadorizados. Tais registros foram coletados na Irlanda do Norte para fins
epidemioldgicos, com base no preenchimento do formulario Evans (EVANS et al., 1989). Os
dados do fisioterapeuta clinico da crianga foram obtidos por correio, enquanto o fisioterapeuta
pesquisador classificou a crianga apds uma entrevista com os pais, andlise da marcha da
crianga e aplicacdo do Gross Motor Function Measure — GMFM (RUSSELL, et al., 1989).
Obteve-se concordéancia substancial entre a classificagdo do fisioterapeuta pesquisador e dos
pais (kappa = 0,75) e moderada entre pais e fisioterapeuta clinico (k=0,57). Os resultados
obtidos relativos a confiabilidade do GMFCS entre pais e fisioterapeuta pesquisador na
Irlanda do Norte foram bastante semelhantes ao nosso estudo (k= 0,71) que utilizou
metodologia semelhante para coleta de informacdes (entrevista com os pais, associada a
avaliag¢@o das transferéncias, trocas posturais, controle de tronco e marcha), aspectos também
abordados no GMFM. A faixa etaria dos dois estudos também variou entre 4 ¢ 18 anos,
porém, em nossa pesquisa havia um predominio de criangas com paralisia cerebral bilateral
espastica e McDowell, Kerr e Parkes (2007), unilateral espastica.

O estudo desenvolvido por Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004), teve como objetivo
determinar a confiabilidade do relato familiar do GMFCS por meio do preenchimento de um
questiondrio (GMFCS Family Report Questionnaire), na faixa etaria de 6 a 12 anos. O
questiondrio foi enviado pelo correio e 93 pais retornaram com as respostas, sendo que 35
discutiram o nivel motor da crianca com um profissional de saude, 52 ndo discutiram e 6
familias ndo responderam se discutiram ou nfo. A classificacdo dos familiares foi comparada
com a realizada por profissionais do Canchild, no Canadd, que acompanhavam
longitudinalmente tais criangas com paralisia cerebral participantes da pesquisa. O coeficiente
de correlagdo intra-classe (ICC) entre profissionais de saide (Canchild) e familias que
discutiram o nivel do GMFCS da crianca com outro profissional de saide foi 0,97, entre
aqueles que ndo discutiram com outro profissional de saide, o ICC foi 0,92 e o ICC total,
incluindo aqueles que discutiram ou ndo com os profissionais, foi igual a 0,94.

No estudo de Jewell, Stokes e Bartlett (2011) buscou—se determinar a concordancia e
confiabilidade do relato de pais utilizando a versdo ampliada e revista do GMFCS (GMFCS E
& R (Palisano et al., 2008) para a faixa etaria de 2 a 4 anos e 4 a 6 anos. As criancas foram
classificadas pelo terapeuta e os pais identificaram o nivel motor da crianca através do
GMEFCS Family Report Questionnaire. Obteve-se concordincia substancial entre terapeuta e
pais (K=0,70), sendo que, quando os grupos etarios foram avaliados separadamente, entre 2 e

4 anos obteve-se Kappa igual 0,66 e entre 4 e 6 anos, 0,73. Esses resultados sdo bastante
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semelhantes & nossa pesquisa que obteve kappa igual a 0,71, sendo que os procedimentos de
coleta de dados foram similares, entretanto houve diferenca na faixa etaria participante do
estudo ja que ndo incluimos a faixa etaria de 2 a 4 anos, mas englobamos criangas de 4 a 18
anos de idade.

A pesquisa de Mutlu et al. (2011) também objetivou investigar se a classificagdo dos
pais acerca do GMFCS E & R estd em concordincia com aquela realizada por fisioterapeutas
além de avaliar a confiabilidade inter-examinadores (entre fisioterapeuta e pais), na Turquia.
Participaram 100 criangas com paralisia entre 4 e 18 anos e seus pais, que tinham pelo menos
o ensino médio ou superior, que classificaram a crianga através da versdo turca do GMFCS
Expanded & Revised (Palisano et al., 2008). Verificou-se que somente 10% das criancas
foram classificadas diferentemente pelos pais e fisioterapeutas. Houve excelente concordancia
entre fisioterapeutas e pais na classificagdo do GMFCS, sendo que o ICC foi de 0,96.

Os dados de nosso estudo sobre a confiabilidade entre terapeutas e pais sdo bastante
semelhantes aqueles encontrados na literatura, com excegdo do estudo de Morris et al. (2006
a) desenvolvido no Reino Unido, que apresenta indices de concordancia bem mais baixos,
considerada moderada entre pais e profissionais de satide. Os demais estudos, embora tenham
sido desenvolvidos no Canadd (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004; JEWELL;
STOKES; BARTLETT, 2011), Irlanda do Norte (McDOWELL; KERR; PARKES, 2007) e
Turquia (MUTLU et al., 2011), paises com culturas diferentes do Brasil, obtiveram
concordancia substancial a excelente, como em nosso estudo, que contou com uma amostra de
pais com média de 10 anos de escolaridade, renda mensal em torno de dois saldrios minimos,
composta por mies que, em sua maioria, sdo donas de casa.

Ainda em relacdo aos resultados encontrados em nossa pesquisa, do total de 84
criangas avaliadas por pais e terapeutas através do GMFCS E & R e GMFCS Family Report
Questionnaire, houve 19 discordancias que predominaram entre os niveis IV e V (p = 0,00).
Isso também ocorreu no estudo de confiabilidade entre terapeutas realizado por Kondo et al.
(2003) e Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004), envolvendo pais e terapeutas onde, neste
ultimo, as discordancias ocorreram, de maneira aleatdria, entre os niveis III, IV e V.

No estudo de Kondo et al. (2003), a confiabilidade inter-examinadores foi menor nos
niveis IV e V, onde o coeficiente kappa para nivel IV foi de 0.54 e para nivel V, 0.58,
enquanto que nos niveis [ a III, o kappa foi 0.92, 0.79 e 0.68 respectivamente. Isso ocorreu na
primeira confiabilidade do estudo e apds revisdo da versdo traduzida do GMFCS para a
populacdo japonesa, houve um aumento da confiabilidade para 0.87. Estes autores discutem

que uma possivel causa para a discordancia entre os niveis IV e V € que a descri¢do do nivel
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IV do GMFCS para criangas de 2 a 4 anos é: “A auto-mobilidade por curtas distdncias
(dentro de uma sala) é obtida através do rolar, arrastar-se ou rastejar-se nas mdos e joelhos
sem movimentos alternados de pernas” (KONDO et al., 2003).

Nas distingdes entre os niveis IV e V, menciona-se que as criangas em que falta
controle antigravitacional de cabeca e tronco, devem ser classificadas no nivel V.

Entretanto, a crianga que é capaz de mover-se por curtas distdncias no chio e ndo tem
controle antigravitacional de cabeca e tronco, ndo deve ser classificada no nivel IV, ja que os
autores do GMFCS assumem que a crianga no nivel IV tem algum grau de controle postural
antigravitacional. Desta maneira, a descricio do nivel V foi alterada para: “No nivel V,
embora a crianca seja capaz de arrastar-se ou rolar por curtas distdncias, elas ndo tem
meios prdticos de mobilidade independente e sdo transportados” (KONDO et al., 2003).

Em nossa pesquisa, os pais utilizaram o GMFCS Family Report Questionnaire, cuja
descrigdo foi feita com base no GMFCS (Palisano et al, 1997). Por exemplo, na faixa etaria de
4 a 6 anos do GMFCS Family Report Questionnaire, a seguinte descri¢do € feita para o nivel

IV:

E capaz de sentar sozinho, mas ndo fica em pé ou anda sem apoio
significativo e supervisdo de adulto, e pode necessitar de apoio extra para o
corpo/ tronco para melhorar a fun¢do do brago e da mao, e habitualmente
necessita de assisténcia de adulto para sentar e levantar de uma cadeira, e
pode mover-se sozinho usando uma cadeira de rodas motorizada ou é
transportada na comunidade (disponivel no site: www.canchil.ca)

Para o nivel V ¢ feita a seguinte descricdo para faixa etdria de 4 a 6 anos e de 6 a 12

anos de idade:

Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabeca e do
corpo na maior parte das posi¢des, e tem dificuldade em conseguir 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 (disponivel no site:
www.canchil.ca)

Portanto, a descricdo utilizada pelos pais para faixa etdria de 4 a 6 anos no nivel IV do
GMECS inicia-se mencionando que a crianga é capaz de sentar-se sozinha e depois cita que
pode necessitar de apoio extra para o corpo/tronco para melhorar a fungdo do braco e da mao.
As palavras “apoio extra para o corpo / tronco” ndo deixam claro para os pais que isso poderia
referir-se a um assento adaptado ou entdo, poderia ser dito “que a crianca necessita de apoio

para permanecer na postura sentada”. Sendo assim, o que fica mais evidente para o pai é que
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no nivel IV a crianca senta sozinha, levando muitas vezes a descartar tal opcdo, pois essas
criangas conseguem no maximo, permanecer por segundos sentadas, com postura cifética e
pernas cruzadas, sem qualquer reacdo de protecdo.

Além disso, menciona que a crianga pode mover-se sozinha usando uma cadeira de
rodas motorizada ou € transportado na comunidade (n@o especifica a maneira). No Brasil o
uso de cadeira de rodas € muito limitado em funcdo de seu alto custo e diante da dificuldade
de obté-la gratuitamente via Sistema Unico de Saide (SUS), onde as criancas acabam sendo
transportadas em cadeira de rodas manual, colo ou carrinho de bebé. Desta maneira, os pais
também podem desconsiderar esta opc¢do e classificam a crianga no nivel V. Acredita-se que,
se fosse citado que a crianca no nivel IV senta-se com apoio no tronco ou com assento
adaptado e incluisse a utilizagdo de cadeira de rodas manual como meio de locomocdo
(realizado por terceiros), ficaria mais adequado a realidade brasileira.

Na faixa etdria de 6 a 12 anos do GMFCS Family Report Questionnaire, no nivel IV
também se menciona que a crianca € capaz de sentar sozinha e que frequentemente necessita
de suporte extra para o corpo/tronco para melhorar a fun¢do do braco e da mio, ndo cita a
necessidade de assento adaptado ou de que a crianga senta com apoio de suas maos. Porém, ja
faz referéncia a necessidade de cadeira de rodas em casa, escola e comunidade, ainda que a
locomogao independente seja por meio de cadeira de rodas motorizada. Ja a versdo ampliada e
revisada do GMFCS (GMFCS E & Rbr) (Palisano et al., 2008) menciona nesta faixa etaria as
diferentes possibilidades de dispositivos para mobilidade, que também deveria constar no

questiondrio respondido pelos pais:

As criancas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisté€ncia fisica
ou mobilidade motorizada na maioria dos ambientes. As criancas requerem
assento adaptado para o controle pélvico e do tronco e assisténcia fisica para
a maioria das transferéncias. Em casa, as criangas movem-se no chao (rolar,
arrastar ou engatinhar), andam curtas distancias com assisténcia fisica ou
utilizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criancas podem
utilizar um andador de apoio corporal em casa ou na escola. Na escola, em
espacos externos e na comunidade, as criancas sdo transportadas em uma
cadeira de rodas manual ou utilizam mobilidade motorizada (disponivel no
site: www.canchild.ca)

Porém, convém dizer que a tradu¢do do GMFCS Family Report Questionnaire para o
portugués foi feita seguindo todos os procedimentos do Canchild, que inclui tradugdo,
retrotraducdo e aprovacdo dos autores e que as observagdes citadas acima sé puderam ser
feitas porque em nosso estudo, o pesquisador fazia a leitura do questiondrio para os pais, que

comentavam a justificativa para classificar em um determinado nivel, ainda que o pesquisador
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ndo a solicitasse. Além disso, o GMFCS Family Report Questionnaire foi feito com base na
versdo mais antiga do GMFCS (PALISANO et al., 1997) que ndo tinha como foco principal a
influéncia dos fatores ambientais e pessoais nos métodos de mobilidade das criangas e jovens,
mas foi construido com base em estudos acerca do GMFM (RUSSELL et al., 1989). Ja a
versdo ampliada e revista do GMFCS (PALISANO et al., 2008) que inclui a faixa etdria até
18 anos de idade, enfatiza o possivel impacto dos fatores ambientais (por exemplo, distancias
na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades energéticas e
preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

O GMFCS Family Report Questionnaire para faixa etdria de 12 a 18 anos ja menciona
a maior variabilidade de recursos de mobilidade para o nivel IV. No momento da coleta de
dados de nossa pesquisa ainda nfo existia a versdo para os pais do GMFCS e até a presente
data ainda ndo houve a adaptagdo transcultural para a populacdo brasileira. A descricdo do

nivel IV nesta faixa etaria menciona:

“Pode sentar com algum apoio pélvico e no tronco, mas nio levanta ou anda
sem apoio significativo e, portanto, sempre depende de cadeira de rodas em
ambientes externos e pode alcancar a auto-mobilidade usando uma cadeira
de rodas motorizada e pode engatinhar ou rolar de forma limitada para se
mover dentro de casa.” (disponivel no site: www.canchild.ca)

O questiondrio para pais (GMFCS Family Report Questionnaire) da faixa etaria de 12
a 18 anos esta bastante coerente com a versiao do GMFCS E & R, contendo informagdes
semelhantes (Palisano et al, 2008), ja as demais faixas etdrias poderiam incluir as mesmas
informagdes da versdao do GMFCS E & R, ja citadas.

Novos estudos que avaliassem a confiabilidade dos pais e terapeutas inserindo tais
modifica¢des na descricdo do GMFCS Family Report Questionnaire poderiam esclarecer se,
de fato, o predominio de discordancias entre pais e terapeutas nos niveis IV e V deve-se as
limitagdes citadas na descricdo de tais niveis. Neste estudo, dentre as 11 discordancias
encontradas nos niveis IV e V, 8 delas ocorreram na faixa etdria de 6 a 12 anos e apenas 3
entre 4 e 6 anos. A partir disso, a fim de investigar melhor a adequacdo da descri¢do do
GMFCS Family na faixa etdria de 6 a 12 anos, sugere-se comparar a classificacdo dos pais
através da versdo do GMFCS E & Rbr, que traz a maior variabilidade de meios de mobilidade
e comparar a do terapeuta.

Em nossa pesquisa também foi possivel verificar que, quando havia discordancias
entre a classificacdo realizada por pais e terapeutas, os pais classificavam as criancas em

niveis mais altos, que indicavam maiores limitagdes funcionais que os terapeutas (x* = 4,26, p
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= 0,04). As 14 discordancias cujos pais classificaram as criangas em niveis mais altos que o
terapeuta foram distribuidas entre os niveis [ e Il (n=3), [ll e IV (n=2), llle V (n=1)eIVe V
(n=8). A classificacdo de pais em niveis que indicam maior gravidade motora que terapeutas
também ocorreu nos estudos de Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004), Morris et al. (2006 a),
Jewell , Stokes e Bartlett (2011) e McDowell, Kerr e Parkes (2007).

No estudo de Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004), embora ndo tenha sido realizado
teste estatistico para verificar se, do total de discordancias entre terapeutas e pais, havia um
predominio para classificacdo em niveis mais altos ou baixos entre ambos, pode-se verificar
que de um total de 93 criancas avaliadas, houve 24 discordancias, sendo que em 16 delas os
pais classificaram as criangas em niveis mais altos (maior gravidade motora).

Morris et al. (2006a) verificou que de um total de 99 classificagdes realizadas por
terapeutas e pais, houve 35 discordancias, sendo que 30 delas ocorreram com os pais
classificando a crianca como mais limitada motoramente, em relacdo ao ponto de vista do
profissional de sadde. Jewell, Stokes e Bartlett (2011) classificando criangas da faixa etaria
entre 2 e 4 anos encontrou 16 discordancias de um total de 61 criangas, sendo que em 12 delas
os pais também classificaram seus filhos como mais limitados motoramente que terapeutas.
Na faixa etdria de 4 a 6 anos, de um total de 71 criancas avaliadas houve 15 discordancias,
sendo que em 14 delas ocorreu o mesmo. Nesta faixa etdria as discordincias ocorreram entre
os niveis I e II. Finalmente, no estudo de McDowell, Kerr e Parkes (2007), quando a
classificagdo dos pais foi comparada com a do fisioterapeuta pesquisador, de um total de 35
discordancias, em 18 os pais classificaram a crianca com menor habilidade funcional que
terapeutas. Ja entre pais e fisioterapeuta clinico, isso ocorreu em 45 de um total de 53
discordancias.

Para tentar compreender o motivo pela qual os pais tendem a classificar as criangas
como mais funcionalmente limitadas que os profissionais de satide, algumas consideragdes
podem ser feitas, que corroboram com as pesquisas de Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004),
Morris et al. (2006 a), Jewell, Stokes e Bartlett (2011). O GMFCS E & R e o GMFCS Family
Report Questionnaire levam em consideragdo o desempenho global tipico da crianca em
relacdo a func@o motora grossa e a influéncia de fatores ambientais e pessoais sobre o
desempenho. Sabe-se que os meios de mobilidade de criangas com PC sdo varidveis em
funcdo das demandas do contexto, das preferéncias individuais, e do ambiente em que estdo
inseridas, dentre outros aspectos (TIEMAN et al., 2004; PALISANO et al., 2008).

Portanto, quando pais e terapeutas determinam o nivel motor da crianca, levam em

consideracdo diferentes perspectivas. Os profissionais de satde tendem a ver as criancas em
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ambientes clinicos ou escolas, que sdo projetados para permitir as criangas sua melhor
habilidade funcional, minimizando qualquer efeito limitante do ambiente. J4 os pais, quando
julgam uma descrigdo que melhor representa a funcionalidade da crianca, levam em
consideracdo uma ampla gama de ambientes, uma vez que criancas do mesmo nivel do
GMECS usam diferentes métodos de mobilidade em casa, na escola, em ambientes externos e
na comunidade.

Na prética centrada na familia, a oferta de servicos enfatiza a parceria entre pais e
profissionais de satde, reconhecendo os pais como especialistas a respeito das habilidades e
necessidades das criangas. Tal abordagem resultado na melhora de resultados para crianca e
suas familias (KING et al., 1999, 2004). Além disso, o processo de reflexdo sobre a
habilidade de sua crianga e a comunicacdo da informacdo a outros individuos, como os
profissionais de saide pode fornecer maior compreensdo pessoal e melhorar a auto-confianca
dos pais (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004).

A utilizacdo do questiondrio pelos pais pode ainda fornecer uma base para informar as
familias sobre o prognéstico e objetivo de tratamento apropriado ao nivel do GMFCS. Pode
ser usado na pesquisa para descrever as habilidades das criangas envolvidas, para
planejamento de servi¢os em satide e educagdo, além de ampliar o nimero de maneiras que os
dados podem ser coletados, além dos custos serem bem menores do que se esta avaliagdo
fosse feita pessoalmente por um clinico (MORRIS; GALUPPI; ROSENBAUM, 2004).

Tais aspectos mencionados por Morris, Galuppi e Rosenbaum (2004), Morris et al.
(2006 a), Jewell, Stokes e Bartlett (2011) também corroboram com os dados de nossa
pesquisa, quando buscou-se investigar quais fatores poderiam estar associados ao nivel de
concordancia entre a classifica¢do de pais e terapeutas sobre a classificacio da fungdo motora
grossa das criancas. Foi examinada a associagdo de fatores relacionados a crianga (idade e
tipo de paralisia cerebral) e aos pais (idade, escolaridade, renda e profissdo), que em sua
maioria, eram compostas por maes (95%).

Considerando que o GMFCS E & R e GMFCS Family Report Questionnaire devem
refletir o desempenho tipico da crianga nos diferentes contextos de vida e a influéncia dos
fatores ambientais na fungdo motora grossa, buscou-se investigar possiveis fatores que
poderiam influenciar a confiabilidade das classificagcdes realizadas por pais e terapeutas.

Verificou-se que o tipo de paralisia cerebral, idade da crianga, escolaridade, idade e
renda dos pais, ndo influenciaram a confiabilidade da classificacdo entre terapeutas e pais. Em
relacdo a ocupacdo dos pais (trabalha fora de casa ou no lar), ha maior concordancia entre a

classificagdo de terapeutas e pais que trabalham fora, enquanto que a maior parte das



Discussido | 92

discordancias na classificacio de terapeutas e pais ocorreu no grupo de maes que ndo trabalha
fora (donas de casa).

Resultado semelhante foi obtido no estudo de Oliveira et al. (2012) que teve como
objetivo verificar a concordancia entre o perfil de funcionalidade de criangas com PC relatado
por cuidadores e profissionais da reabilitacdo nas dreas de autocuidado, mobilidade e funcio
social e identificar varidveis relativas ao cuidador, crianca e ambiente que estivessem
associadas a tal concordancia. Verificou-se que passar menor tempo com a crianga aumentou
a concordancia com o terapeuta em relacdo as habilidades funcionais nas dreas de autocuidado
e funcdo social e na drea de mobilidade das modificagdes do ambiente, assim como o fato da
cuidadora trabalhar fora de casa também indicou aumento na concordincia na drea de
autocuidado e funcdo social das habilidades funcionais e em todas as dreas de assisténcia
cuidador. A autora adiciona que as maes que ndo trabalham fora focalizam mais sua atencéo a
todos os detalhes da performance da crianca, o que lhes daria mais ferramentas para avaliar
em nivel detalhado a crianga no contexto e que tais cuidadoras fariam até com maior
propriedade, por estarem com a crianga mais intensamente.

Acredita-se que o fato dos pais, que em nossa pesquisa foi composta em sua maioria
por maies, passarem o dia todo, ou grande parte do dia com a crianga, permite conhecer os
diferentes meios de mobilidade em casa, comunidade, escola. J4 as mées que trabalham fora
de casa podem ndo ter conhecimento da ampla gama de meios de mobilidade de seus filhos
nos diferentes ambientes e, assim como o terapeuta, tem uma perspectiva mais restrita quanto

a locomocao das criangas que, no caso dos pais, fica mais limitada ao ambiente doméstico.

Manual Ability Classification System (MACS)

Este estudo pretendeu realizar o processo de traducdo e adaptacdo transcultural do
“Manual Ability Classification System”, além de avaliar a confiabilidade entre profissionais
de sadde (intra e inter-avaliadores) e pais.

Foram adotados os procedimentos sugeridos pelo Canchild que envolveram tradugio
do inglés para o portugués e posteriormente, do portugués para o inglés novamente
(retrotraducdo), versdo que foi submetida aos autores para aprovagdo. Associaram-se a estes
procedimentos os critérios propostos por Beaton e colaboradores (2000), que inclui seis
etapas: a traducdo realizada por dois tradutores, a sintese destas traducdes, a retrotradugao,
uma andlise desta versdo por um comité composto pelos tradutores, a submissao aos autores e

finalmente o pré-teste. O pré-teste foi realizado com 10 criancas, as quais foram filmadas para
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posterior classificacdo da habilidade manual (MACSbr). No pré-teste, obtiveram-se trés
discordancias, sendo duas delas junto a criancas com PC unilateral (I e II, II e III) e uma elas
referentes a uma crianga com PC bilateral espdstica entre os niveis [V e V.

Os critérios utilizados para realizar a classificacdio foram discutidos entre os
avaliadores e foram semelhantes aos obtidos na pesquisa de Ohrvall e Eliasson (2010). Em
nossa pesquisa, um dos avaliadores utilizou como critério para classificar no nivel Il a
lentiddo da crianga para realizar atividades como abotoar/desabotoar e fechar o gancho do
ziper. J4 o outro avaliador classificou no nivel I porque, mesmo lento, ela era independente.
Desta maneira, aspectos relacionados a lentiddo e independéncia sdo vistos de maneira
diferenciada pelos avaliadores, como apontado em Ohrvall e Eliasson (2010).

As duvidas levantadas no pré-teste foram dirigidas a autora, por meio de correio
eletronico, sendo que, desta forma ela pdde auxiliar no esclarecimento das distingdes entre os
niveis e, somado ao video instrucional adquirido pela pesquisadora, houve melhor
compreensdo da aplicabilidade do MACS e deu-se inicio a coleta de dados.

Em relagdo a confiabilidade inter-avaliadores, realizada entre terapeutas, obteve-se

excelente concordancia, com Kappa de 0.90 e ICC igual a 0.97. De um total de 90 criancas
avaliadas, houve apenas sete discordancias, que ndo predominaram em niveis especificos.

No estudo de Eliasson et al (2006), durante o processo de validacdo do MACS, foram
analisadas a classificagdo referente ao MACS de 168 criangas, realizada por 93 terapeutas de
6 cidades da Suécia e uma cidade na Austrélia, obtendo-se ICC igual a 0.97, demonstrando
excelente concordincia. O mesmo valor foi encontrado nesta pesquisa.

O estudo de Morris et al. (2006 b) realizado no Reino Unido envolveu a participacio
de fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e pediatras responsdveis pelo tratamento clinico
das criancas participantes. A classificacdo da habilidade manual poderia ser feita por
observacao direta, revisao de prontudrios ou ambos. A maioria dos fisioterapeutas utilizaram a
observagao direta, pediatras e terapeutas ocupacionais, a revisdo de prontudrios. Obteve-se
kappa igual a 0.43 e ICC 0.85, referente a concordancia entre fisioterapeutas e pediatras,
kappa de 0.30 e ICC 0.66 entre pediatras e terapeutas ocupacionais, valores bem abaixo dos
obtidos em nossa pesquisa, que contou com dois profissionais de diferentes niveis de
experiéncia (terapeutas ocupacionais). Ao contrario, concordancia total foi obtida entre
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais (k=1.00 e ICC=1.00) neste mesmo estudo, ainda que
ambos tenham utilizado, em sua maioria, métodos diferenciados de coleta de dados.

No estudo de Plasschaert et al. (2009) realizado na Holanda, 30 criancas na faixa etaria

entre 1 e 5 anos foram avaliadas através do MACS, por meio da observacdo direta das
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criangas em situacdo de jogo livre e jogos semi-estruturados e, enquanto comiam e bebiam.
Além disso, por se tratar de um amplo estudo longitudinal, também foram aplicadas as escalas
Bayley Scale of Infant Development - BSID-II (Bayley, 1993) e o Gross Motor Function
Measure — GMFM (RUSSELL et al., 2002) durante a manha em que as criangas foram
avaliadas. Os observadores (fisiatra da drea pediatrica e fisioterapeuta) foram instruidos a
classificarem as criancas com base na impressdo total obtida, apds observacdo do jogo e
aplicag@o dos testes. Obteve-se kappa ponderado (com ponderagdo linear) igual a 0.55 para
criancas menores de 2 anos, indicando concordancia moderada e boa, para criancas entre 2 e 5
anos (k=0.67).

No estudo de Kuijper et al. (2010) buscou-se avaliar a confiabilidade entre terapeutas
ocupacionais (que tem mais informacdes sobre a funcionalidade da crianga no ambiente
terapéutico ou sala de aula), comparado com fisiatras, que, em geral, véem as criancas no
consultério durante uma avaliacdo geral, cuja classificagdo funcional € apenas uma pequena
parte do exame, rapidamente realizada. Participaram 61 criancas holandesas entre 5 e 14 anos,
cuja habilidade manual foi observada na escola pelo terapeuta ocupacional e no consultério,
pelo fisiatra. Participaram oito terapeutas ocupacionais e dois fisiatras. Obteve-se Kappa
ponderado (ponderagdo linear) igual a 0.86, indicando excelente concordancia entre
terapeutas ocupacionais e fisiatras, sendo que as discordancias entre os mesmos nunca foi
maior que um nivel.

Akpinar et al. (2010) realizaram a validacdo transcultural da versdo turca do MACS,
onde foi avaliada a confiabilidade inter e intra-avaliadores. Participaram 118 criangas com
paralisia cerebral que foram classificadas pelos pais, fisioterapeutas e médicos. Um pequeno
grupo de criancas foi avaliado por dois fisioterapeutas e dois médicos. Para coleta de dados,
os pais e profissionais leram o folheto do MACS e o pesquisador principal forneceu breve
informacdo a eles para se certificar de que os participantes haviam compreendido o conceito
do MACS. Os médicos realizaram observacdo direta da crianca e questionaram pais e
fisioterapeutas antes de determinar o nivel do MACS. Obteve-se ICC igual a 0.96, com
concordancia total de 77% entre fisioterapeutas e médicos, considerada excelente
concordancia. Entre dois médicos, o ICC foi 0.98 e entre dois fisioterapeutas, 0.97,
considerada excelente concordancia. Tais indices de concordéncia entre profissionais obtidos
na Turquia foram bastante semelhantes aos encontrados em nossa pesquisa, que envolveu
profissionais de diferentes niveis de experiéncia.

No estudo de Meeteren et al. (2010), 83 adultos jovens entre 18 e 24 anos, que

participavam de um estudo de coorte desenvolvido na Holanda, foram classificados nos niveis
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do MACS. A classificacdo do MACS realizada por um fisioterapeuta e um pesquisador foi
comparada, com informacao coletada ao longo de quatro anos de seguimento. O fisioterapeuta
pesquisador aplicou a drea de autocuidado da Functional Independence Measure
(OTTENBACHER et al., 1996) e o Life-Habits Questionnaire (FOUGEYROLLAS et al.,
1998). O fisioterapeuta clinico realizou entrevista com os adultos com PC sobre o
desempenho tipico em atividades que requerem o uso dos membros superiores, juntamente
com aplicagdo do questiondrio Abilhand (PENTA et al., 2001 b) e do teste Melbourne
(RANDALL et al., 2001). Obteve-se ICC de 0.83, com concordancia total de 88% entre o
fisioterapeuta e pesquisador. Os autores mencionam ainda que, embora a confiabilidade entre
os avaliadores tenha sido boa, os resultados sdo inferiores aqueles encontrados na literatura,
possivelmente pelo fato de ser um estudo de coorte onde os observadores nao conhecem os
participantes tdo bem quanto pais ou fisioterapeutas responsaveis pelo tratamento da crianga.

Em nossa pesquisa, embora tenha sido um estudo transversal, os participantes, em sua
maioria ndo eram conhecidos pelos avaliadores que classificaram o nivel do MACS. Porém,
contaram com informagdes coletadas através da observacdo direta da crianga manipulando
brinquedos, utensilios para alimentagdo, bem como informacdes coletadas dos pais sobre o
desempenho da crianca em casa, em relacdo a manipulagdo de objetos. Além disso, o
avaliador 1 (pesquisador) também coletou dados do Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade — PEDI (MANCINI, 2005) e Abilhand-Kids (ARNOULD et al., 2004),
enquanto o avaliador 2 s6 teve informacgdo através da observacdo direta da crianca e
informag@o dos pais, o que ndo influenciou na confiabilidade inter-avaliadores de nosso
estudo.

Jang et al. (2013) buscou investigar a confiabilidade inter-examinadores da versdo
coreana do MACS e envolveu pais, trés terapeutas ocupacionais e trés pediatras. Foram
avaliadas 69 criangas com paralisia cerebral entre 4 e 18 anos. Os pediatras obtiveram
informacgdo através de observagdo direta da crianca no programa de reabilitacdo, além de
discuss@o com os pais. Os terapeutas ocupacionais forneceram informagdo aos pais, a fim de
se certificarem que os mesmos haviam compreendido as informagdes contidas no folheto do
MACS. Obteve-se ICC igual a 0.95 entre pediatras e terapeutas ocupacionais e concordancia
total igual a 89,7%.

N

Em relagdo a confiabilidade intra-avaliadores, esta foi considerada excelente para

avaliador 1 e 2, que possuiam diferentes niveis de experiéncia (k = 0.95 e 0.83

respectivamente; ICC = 0,99 e 0,96). Obteve-se apenas uma discordancia entre os niveis I e II
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para o avaliador 1 e quatro discordancias para o avaliador 2, sendo duas entre os niveis [ e Il e
duas, entre os niveis Il e IV.

Somente dois estudos foram encontrados na literatura que envolveu a confiabilidade
intra-avaliadores do MACS, como parte do processo de adaptagdo transcultural e
confiabilidade na Coréia e Turquia (JANG et al.; 2013; AKPINAR et al., 2010).

No estudo de Jang et al. (2013), a confiabilidade intra-examinadores foi obtida através
da reavalia¢do da crianca por trés pediatras (por meio da observagdo direta e discussdo com os
pais) e trés terapeutas ocupacionais, apds quatro semanas, sem ter acesso aos dados da
primeira avaliacdo. O ICC foi igual a 0,98 para os pediatras e terapeutas ocupacionais, sendo
que a concordancia total foi de 94,2% para o primeiro e 92,8% para o segundo.

A confiabilidade intra-examinadores realizada no estudo de Akpinar et al. (2010)
envolveu dois médicos e dois fisioterapeutas que reclassificaram um grupo de conveniéncia,
que variou de 25 a 104 criangas, dependendo do profissional. Desta maneira, obteve-se ICC
igual a 0,97 para os fisioterapeutas e 0,98 entre os médicos. A metodologia utilizada para que
fosse avaliada a confiabilidade intra-examinadores em ambos os estudos foi através da
observacdo direta, questionamento aos pais e informacdes dadas pelos pesquisadores
responsaveis acerca do conceito do MACS, método diferente do utilizado nesta pesquisa.
Realizou-se filmagem dos videos para reclassificagdo das criancas, garantindo-se que os
avaliadores (terapeutas) ndo tivessem contato com a sua classificacdo anterior, também
obtendo excelente confiabilidade.

Sobre a confiabilidade entre terapeutas e pais, obteve-se concordancia consideravel,

com kappa igual a 0,36 e ICC 0,79. Carnahan, Arner e Higglund (2007) mencionam que a
funcdo manual é fortemente dependente da habilidade cognitiva e do controle motor
voluntdrio e, muitas vezes hd uma diferenca significativa entre a capacidade méixima da
crianga e o desempenho espontineo, isto é, o que a crianca é capaz de fazer e o que ela
realmente faz.

O MACS pretende avaliar o desempenho da crianca em relagdo a utilizagdo das méos
nas atividades didrias, porém, o fato da classificacio feita pelos terapeutas ter sido com base
no relato do cuidador, somado a observacdo da crianca em situagdo de brincar e atividades
didrias (situagdo estruturada), pode ter sido um fator que contribuiu para o grande nimero de
discordancias em nossa pesquisa, mesmo que tal método também tenha sido utilizado em
outros estudos (Morris et al., 2006 b; Akpinar et al., 2010; Mutlu et al., 2011; Jang et al,

2013), ja que a crianga pode ndo desempenhar rotineiramente as atividades que realizou
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durante a observacdo. Nestes estudos citados, diferentes niveis de concordancia foram
obtidos.

Quando se buscou verificar se os pais classificavam as criangas em niveis mais altos
(maior limitacdo na habilidade manual) ou mais baixos (menor limitacdo na habilidade
manual) que terapeutas, foi identificado, pelo teste do qui-quadrado, que ndao houve diferenca
significativa. Tais resultados foram diferentes em relacio ao GMFCS e GMFCS Family
Report Questionnaire, onde pais classificaram as criangas em niveis mais altos que terapeuta.

Além disso, identificou-se predominio de discordancias entre os niveis I e II na
classificag@o de terapeutas e pais, dados também obtidos na pesquisa de Morris et al. (2006 b)
quando envolveu a classificacdo de pais e fisioterapeuta, que realizou observacio direta da
crianga.

Dentre os estudos que avaliaram a confiabilidade entre terapeutas e pais, pode-se citar:
Eliasson et al. (2006), Morris et al. (2006 b), Akpinar et al. (2010), Mutlu et al. (2011) e Jang
et al. (2013). O estudo de Ohrvall e Eliasson (2010) visou avaliar a validade de contetido do
MACS baseado nas descrigdes de pais e terapeutas acerca do uso das méos de criangas com
PC em tarefas didrias.

No estudo de validacdo e confiabilidade do MACS realizado por Eliasson et al.
(2006), embora tenham participado 168 criancas e 93 terapeutas, participaram apenas 25 pais
de criancas entre 8 e 12 anos, cuja classificacdo foi comparada com apenas um terapeuta, em
sua maioria, terapeuta ocupacional. O ICC entre terapeutas e pais foi igual a 0,96, indicando
excelente concordancia, ainda que a amostra de pais tenha sido muito pequena. Houve sete
discordancias distribuidas em todos os niveis, sendo que, em cinco delas os pais classificaram
as criancas em niveis mais altos. Tal estudo néo traz a caracterizacdo dos pais participantes,
permitindo a comparagdo com esta pesquisa apenas em relacdo ao ICC.

O estudo de Morris et. al (2006 b) visou determinar a confiabilidade entre pais e
profissionais na avaliagdo da habilidade manual de criangas com paralisia cerebral através do
MACS, no Reino Unido. Foram enviadas por correio uma carta explanatéria e instrugdes
padrio contidas no folheto do MACS, onde familias de 88 criangas responderam ao
questiondrio indicando apenas um nivel do MACS, sendo que as discordancias foram, em sua
maioria, em apenas um nivel do MACS, e oito, com diferenca de dois niveis. Em nossa
pesquisa, houve quatro discordincias em mais de um nivel do MACS (Ielllele IV).

O coeficiente kappa obtido entre pais e profissionais (fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais e pediatras) foi 0.38, 0.32 e 0.46. A maior parte dos terapeutas ocupacionais e

pediatras utilizou a revisdo de prontudrios para identificar o nivel do MACS e, obtiveram
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diferentes niveis de concordancia, enquanto que os fisioterapeutas utilizaram a observacio
direta. Os resultados obtidos neste estudo sdo bastante semelhantes a nossa pesquisa
(MORRIS et al., 2006b).

As discordancias entre os profissionais e pais foram predominantes entre os niveis [ e
II quando envolveu fisioterapeutas e entre II e III, quando se comparou a classificagio de pais
com pediatras e terapeutas ocupacionais. Em nossa pesquisa, houve um predominio de
discordancias entre os niveis I e II (MORRIS et al., 2006b).

Os motivos apontados por Morris et al (2006 b) para indices de confiabilidade mais
baixos que aos encontrados por Eliasson et al (2006) € que na Suécia os familiares receberam
uma breve introdu¢do ao MACS e podiam consultar especialistas se tivessem ddvidas, ji no
Reino Unido, os pais nio receberam tais orientagcdes e foram enviadas apenas as instru¢des do
folheto do MACS via correio. Embora em nossa pesquisa, as instru¢cdes contidas no folheto
do MACS nio tenham sido enviadas pelo correio, e sim, dadas aos cuidadores pessoalmente,
estes ndo podiam discutir com o terapeuta a classificagcdo, o que pode ter colaborado para os
baixos niveis de confiabilidade, assim como no estudo de Morris et al. (2006 a).

No estudo de Akpinar et al. (2010) na Turquia, o ICC entre pais e fisioterapeutas foi
de 0.89 e entre pais e médicos, 0,90. Todos os participantes receberam a informacao contida
no folheto do MACS pelo pesquisador principal e puderam tirar as ditvidas com o mesmo,
procedimento semelhante ao realizado na Suécia por Eliasson et al. (2006). Embora os
médicos tenham obtido informagdo também por observacdo direta, associada aos
questionamentos direcionados a individuos que conheciam bem a crianca, enquanto os
fisioterapeutas tiveram informacgdo do folheto do MACS, os resultados foram semelhantes,
indicando excelente concordancia.

O estudo desenvolvido por Mutlu et al. (2011) na Turquia também objetivou
investigar se a classificagdo dos pais acerca do MACS estd em concordincia com aquela
realizada por fisioterapeutas. Participaram 100 criancas com paralisia entre 4 e 18 anos e seus
pais, que tinham pelo menos o ensino médio ou grau universitario, que classificaram a crianga
através da versdo turca do MACS (AKPINAR et al., 2010). Para classificagdo pelos
fisioterapeutas, realizou-se observacdo direta e questionamentos feitos aos cuidadores e, a
estes, foram dadas instrucdes padrdo contidas no folheto do MACS e, solicitado que
escolhessem o nivel que melhor representa a habilidade manual das criangas. Houve excelente
concordancia entre fisioterapeutas e pais na classificacdio do MACS, sendo que o coeficiente

de correlagdo intra-classe (ICC) foi de 0,96, com apenas 8 discordancias.
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No estudo de Jang et al (2013) desenvolvido na Coréia, participaram 63 criancas com
paralisia cerebral onde os médicos determinaram o nivel do MACS através de observacdo
direta e discutiram com os pais. Aos pais foram dadas informag¢des contidas no folheto do
MACS e breve informacdo do terapeuta ocupacional responsivel. Além disso, os pais
discutiram com os terapeutas para terem certeza de que entenderam o conceito do MACS. O
ICC entre terapeutas ocupacionais e pais foi de 0,96, entre pediatras e pais, 0,92.

A confiabilidade obtida em nossa pesquisa em relagdo a classificacdo de terapeutas e
pais foi considerdvel, e identificou-se que fatores relacionados a criangas e cuidadores
influenciaram a classificacdo entre terapeutas e pais. Desta maneira, constatou-se que o tipo
de paralisia cerebral, profissdo, renda e escolaridade do cuidador ndo tiveram influéncia na
confiabilidade da classificacdo entre terapeutas e pais. Verificou-se que na faixa etiria de 4 a
6 anos e 6 a 12 anos, a porcentagem de discordancias foi significativamente superior a faixa
etaria de 12 a 18 anos. Além disso, cuidadores entre 20 e¢ 30 anos discordam mais da
classificacdo realizada pelo terapeuta do que os outros grupos etarios (31 a 40, 41 a 50, 51 a
60 anos).

A comparacdo de tais resultados com outros estudos fica bastante limitada, visto que,
aqueles que avaliaram a confiabilidade entre terapeutas e pais, ndo levaram em conta as
variaveis relacionadas a crianca e aos pais.

Em relagfo aos fatores relacionados a crianga, verificou-se que a concordancia entre a
classificac@o de pais e terapeutas foi maior na faixa etaria de 12 a 18 anos, quando comparada
com a de 4 a6 e 6 a 12 anos (cuja porcentagem de discordincia teve valores muito
semelhantes).

O MACS considera que a habilidade manual da crianca aumenta com a idade.
Segundo os autores do MACS, a coleta de dados relativos a classificacio teve inicio com a
faixa etdria de 8 a 12 anos, idade cujo “desenvolvimento normal bdsico” ji teria sido
desenvolvido. Quando o uso do MACS foi expandido para os demais grupos etdrios,
incorporou-se em sua descri¢do o termo ‘“habilidade manual relacionado a idade”, uma vez
que é consenso que criangas de quatro anos manipulam objetos diferentes de um adolescente,
que é capaz de manipular objetos frageis e pontiagudos (ELIASSON et al., 2006). O mesmo
deve ser pensado em relacdo ao termo “independéncia”, que deve ser utilizado sob uma
perspectiva relacionada a idade, visto que uma crianga mais nova necessita de mais ajuda e
supervisao que uma mais velha.

Embora esta pesquisa tenha tido um nimero limitado de individuos na faixa etaria de

12 a 18 anos (6 participantes), acredita-se que o fato da maior concordéncia entre terapeutas e
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pais nesta faixa etdria possa estar relacionada a um repertério bem definido dos objetos que
tais criancas e adolescentes manipulam, assim como a maneira como realizam suas atividades
diarias. Embora Eliasson e colaboradores (2006) mencionem que a estabilidade do MACS nio
tenha sido investigada por meio de estudos longitudinais, espera-se que a maioria das criangas
permaneca no mesmo nivel ao longo dos anos, porém, criancas mais velhas podem aprender a
manipular objetos adicionais e desempenhar novas atividades relacionadas a idade, mas
mantendo as caracteristicas funcionais em relagdo a um determinado nivel do MACS na qual
ela se encaixa.

Os autores do MACS (ELIASSON et al., 2006) acreditam que seja possivel que os
grupos etdrios mais jovens sejam menos estaveis que os mais velhos em relacdo ao MACS,
como ocorre no GMFCS (WOOD; ROSENBAUM, 2000), assim como menor confiabilidade
inter-examinadores para grupos de criangas mais jovens (PALISANO et al., 1997). Tal
aspecto foi confirmado no estudo de Plasschaert et al. (2009) que, embora tenha avaliado
grupos envolvendo faixas etdrias menores do que aquela proposta pelo MACS, encontrou
concordancia moderada para criangas menores de 2 anos e boa para criangas entre 2 e 5 anos,
com kappa ponderado igual a 0.55 e 0.67 respectivamente.

A compreensdo acerca do desenvolvimento tipico da funcdo manual da crianga com
paralisia cerebral teria sido 1util na criagdo do MACS, afirmam seus autores, porém,
argumentam que ndo hd estudos na literatura sobre esta temdatica. Tal conhecimento também
poderia auxiliar na compreensdo da influéncia da idade na confiabilidade entre terapeutas e
pais (ELIASSON et al., 2006).

Em relacdo ao tipo de paralisia cerebral, verificou-se que este ndo influencia a
porcentagem de discordancias entre terapeutas e pais. A maior parte da amostra da presente
pesquisa foi composta por criangas com paralisia cerebral espdstica bilateral (n=61),
distribuidas em todos os niveis do MACS. As criancas espasticas unilaterais (n=17) foram
classificadas pelos terapeutas nos niveis I e Il do MACS, as discinéticas (n=9) nos niveis II,
III, IV e V e as atdxicas, Il e IIl. Esperava-se que a maior parte das discordancias tivesse
ocorrido no tipo PC espdstica unilateral, ji que todas as criangas nesse tipo de PC foram
classificadas apenas nos niveis I ou II do MACS pelos terapeutas, correspondendo aqueles
que apresentaram maior nivel de discordincias entre terapeutas e pais (21 de um total de 44
discordancias, com p=0,00). Porém, do total de 17 criangas com PC unilateral, apenas 9
discordancias (53%) ocorreram entre os niveis I e II, uma entre niveis II e III, onde as demais

discordancias entre os niveis I e II foram distribuidas nos outros tipos de PC. Desta maneira,
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ndo houve diferenca significativa entre os diferentes tipos de PC em relacio a porcentagem de
discordancias nos niveis do MACS entre pais e terapeutas.

No estudo de Arner et al. (2008), de um total de 128 criancas com PC espdstica
unilateral, 112 (87%) foram classificadas nos niveis I e II do MACS, e em nossa pesquisa,
foram 100% das criancas (classificadas pelo terapeuta) demonstrando que estas criancas
muitas vezes encontram estratégias adaptativas para compensar a pobre habilidade bimanual
(ARNER et al., 2008). Neste mesmo estudo, as criancas com PC diplégica (classificadas
como PC bilateral espastica em nossa pesquisa), foram distribuidas em todos os niveis do
MACS, assim como em nosso estudo. Em nossa pesquisa, 78% das criangas com PC
discinética foram classificadas nos niveis IV e V e em Arner et al (2008) foram 71%,
provavelmente, em funcdo do pobre controle muscular proximal em ombros e cotovelos, o
que dificulta o posicionamento das maos para manipular objetos. Em ambos os estudos, uma
minoria das criangas foi classificada como ataxica.

Resultados muito semelhantes em relacdo a distribuicdo dos niveis do MACS nos
diferentes tipos de PC também foram encontrados no estudo de Carnahan, Arner e Higglund
(2007).

Em relacdo aos dados relativos aos pais, verificou-se que a discordincia entre
terapeutas e pais ndo foi influenciada pela escolaridade, profissdo e renda dos mesmos.

Acerca da escolaridade dos pais, acreditava-se que os pais com maior escolaridade
teriam maior porcentagem de concordancias em relacdo a classificacio do MACSbr, quando
comparado ao terapeuta, que possui grau universitario, considerando o grau de dificuldade
contida na descricio dos niveis do MACS. Akpinar et al (2010) também partem desse
pressuposto quando tentam justificar as discordincias entre  profissionais de sauide
(fisioterapeutas e médicos) e pais na Turquia, mesmo tendo obtido excelente concordincia em
seu estudo (ICC 0.89 a 0.90). Este autor menciona que as discordancias podem ser em funcéo
do maior nivel educacional dos profissionais em relagcdo aos pais, aspecto ndo evidenciado em
nossa pesquisa.

O estudo de Mutlu et al (2011) na Turquia avaliou a confiabilidade do MACS entre
fisioterapeutas e pais que possuiam ensino médio ou grau universitario (a fim de compor uma
amostra homogénea) e obteve-se excelente concordincia (ICC = 0,96). Porém, os mesmos
autores apontam como limitagdo do estudo a escolaridade dos pais, pois ndo permite a
generalizacdo dos resultados. J4 a pesquisa aqui descrita apresenta distribui¢do mais

homogénea entre pais com ensino fundamental (45,5%) e médio (42,3%) e menor
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porcentagem de pais com ensino superior (11,1%), ndo havendo influéncia da escolaridade na
porcentagem de discordéncias entre terapeutas e pais.

Ao contrério do que ocorreu em relacdo ao GMFCS E & Rbr, nédo houve influéncia da
ocupagdo dos pais na porcentagem de discordidncias entre eles e terapeuta, em relacdo ao
MACSbr. A renda dos pais também ndo esteve associada com as discordancias, assim como
no GMFCS E & Rbr.

Como mencionado em relacio ao GMFCS, a crianca pode apresentar desempenho
diferenciado nos diferentes ambientes em relacdo aos meios de mobilidade (Palisano et al.,
2003), onde os pais que passam a maior parte do tempo com a crianga conseguem perceber tal
variagdo e, portanto, compreendem a funcido motora grossa diferente do terapeuta que observa
a criangca em um ambiente mais restrito, o setting terapéutico (MORRIS ; GALUPPI;
ROSENBAUM, 2004; MORRIS et al., 2006 a; JEWELL; STOKES; BARTLETT, 2011).

O mesmo poderia ocorrer em relac@o a habilidade manual, ja que diferentes ambientes
como a casa e a escola, ttm demandas diferenciadas de atividades manuais requeridas
(OHRVALL; ELIASSON, 2010), além de fornecer diferentes oportunidades para que a
crianga realize tais atividades, até mesmo em relacdo ao nivel de assisténcia dado em tarefas
relacionadas ao cuidado pessoal como alimentagdo e vestuario (NICHOLS; CASE-SMITH,
1996). Na escola sdo requeridas habilidades manuais principalmente para manipular materiais
escolares como abrir e fechar livros, pintar com pincel, espalhar cola no papel, dobrar papel,
escrever (COSTER et al, 1998), enquanto que em casa, a habilidade manual necessaria para as
atividades rotineiras dependem do repertério familiar, como os brinquedos disponiveis, assim
como as atividades de autocuidado como alimentacdo (levar colher, garfo, copo a boca),
vestuario (superior, inferior, fechos) (MANCINI, 2005), que sd3o mais frequentemente
exigidas.

Pode-se pensar ainda que as tarefas desempenhadas pela crianca apds o turno de
trabalho dos pais centram-se mais na realizacdo dos cuidados pessoais como tomar banho,
alimentar-se e vestir-se e, em menor proporcao, aquelas relacionadas ao brincar, sendo este
ultimo um aspecto relevante a ser considerado em relac@o a habilidade manual especialmente
em faixas etdrias mais jovens (ELIASSON et al, 2006). Tal fato também pode ser relevante ao
se considerar a percep¢do de pais que trabalham fora em comparag@o aos que passam o dia
todo com a crianca. Porém, a ocupagdo ndo influenciou a confiabilidade entre pais e
terapeutas em relagcdo ao MACS, como ocorreu em relagdo ao GMFCS. Uma consideracio
sobre este resultado, é que, pelo fato da habilidade manual nio ser o principal enfoque dos

pais das criancas com PC, cuja maior expectativa em geral é de marcha, tais peculiaridades e
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diferencas no desempenho advindo das demandas ambientais podem passar despercebidas
pelos pais. Outra possibilidade é que as discordincias entre terapeutas e pais estejam
associadas a complexidade do sistema de classificacdo, utilizacdo de termos “técnicos” ou até
mesmo a compreensdo do que é habilidade manual.

Ohrvall e Eliasson (2010) relatam que as discordancias entre terapeutas e pais em
relacdo aos niveis do MACS podem estar relacionadas ao fato deles entenderem e
interpretarem a habilidade manual da crianca diferentemente. Os pais podem considerar, para
escolha do nivel do MACS, as atividades realizadas ao longo do dia, enquanto que, o
terapeuta, quase que inevitavelmente, pode considerar uma selecdo limitada de atividades
didrias (OHRVALL E ELIASSON; 2010).

Ja a idade dos pais teve influéncia na concordncia entre terapeutas e pais, pois houve
maior porcentagem de discordancias no grupo de maes mais novas (20 a 30 anos). Do total de
44 discordancias entre terapeutas e pais, 23 estavam concentradas junto a pais de 20 a 30 anos
(52,2%). Uma hipétese inicialmente levantada foi de que os pais mais novos, em sua maioria,
teriam apenas um filho, seriam menos experientes e, portanto, teriam menor parametro de
comparagdo com criangas com desenvolvimento tipico, e por isso avaliariam a crianga de
maneira bastante diferente do terapeuta, possivelmente como menos severamente limitado, ja
que muitas vezes a habilidade manual da crianga com PC € melhor que a funcdo motora
grossa, especialmente nos niveis IIl a V.do GMFCS (CARNAHAN; ARNER; HAGGLUND,
2007).

No entanto, a maioria dos cuidadores participantes na faixa etdria de 20 a 30 anos que
discordaram da classificacdo do terapeuta possuia mais de um filho (14 maes tinham mais de
um filho e 9 tinham apenas 1 filho, a crianca participante). Porém, das 9 maes que tinham
apenas 1 filho e discordaram do terapeuta, 8 delas julgaram a habilidade manual da crianga
como menos limitada que os terapeutas.

Diante da dificuldade obtida para justificar a influéncia de varidveis relacionadas aos
pais na confiabilidade entre terapeutas e pais acerca do MACSbr, foi possivel tecer algumas
consideracdes gerais acerca do MACSbr, que podem estar relacionadas a algumas limitacdes
da classificacdo, como a compreensdo do conceito de habilidade manual, utilizagdo de
termos/palavras que permitem diferentes interpretagdes, conforme mencionado por Ohrvall e
Eliasson (2010), durante o processo de valida¢do de conteido do MACS.

Tais autoras apontam que palavras como “qualidade”, “velocidade” e “independéncia”
podem ser interpretadas de maneira diferenciada entre pais e terapeutas, assim como o termo

“manipula objetos nas atividades de vida didria”, j4 que habilidade manual pode ser
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compreendida a partir de diferentes graus de complexidade entre terapeutas e pais
(OHRVALL e ELIASSON, 2010). Alguns exemplos sdo dados em seus estudos, onde as
autoras citam um pai que classificou seu filho no nivel I, enquanto o terapeuta no nivel II, este
ultimo em fung¢do da lentiddo da crianca. J4 o pai menciona que, embora a dificuldade da
crianga desempenhar tarefas seja devido a lentiddo, o sucesso na manipulagdo de objetos foi
crucial para sua escolha no nivel I.

Em relagdo a outra crianca participante do processo de validacdo de contetddo do
MACS, o pai enfatizou a necessidade do preparo para a crianca, que se as atividades forem
preparadas para ela como descrito no nivel III, ela consegue realizd-las. Ja a terapeuta também
mencionou a necessidade de preparo, mas que a determinacdo da sua escolha foi a
necessidade de assisténcia continua em certas atividades, como descrito no nivel IV.

Outro aspecto cujas autoras compreendem como possivel justificativa para algumas
discordancias entre terapeutas e pais € que algumas criangas podem estar no “limite” entre
dois niveis, o que pode dificultar a escolha (OHRVALL; ELIASSON, 2010).

Durante tal processo de validagcdo de conteido do MACS, conclui-se que instrucdes
adicionais, exemplos do desempenho em atividades didrias e informacdo suplementar aquela
do folheto do MACS, como um video instrucional, provavelmente facilitaria o processo de
classificagdo. Aponta ainda que os aspectos que nio estdo claros na definicdo do MACS e o
uso de determinadas expressdes ndo sdo suficientes para uma versdo revisada do MACS
(OHRVALL e ELIASSON, 2010).

Outro aspecto a ser apontado em relagdo ao MACS € que ele € menos estavel que o
GMECS, quando a classificagdo dos pais € repetida no intervalo de um ano, com criangas
entre 11 e 12 anos (IMMS; CARLIN; ELIASSON, 2010). Os autores atribuem como
possiveis motivos para isso, que o0 GMFCS foi construido com base em um conceito mais
simples que o MACS, embora o GMFCS mostrava-se muito menos estivel em estudos mais
antigos, quando comparados com estudos mais recentes, sugerindo que o aumento da
familiaridade do MACS pode aumentar a estabilidade dos escores.

Embora os estudos sobre 0 MACS tenham sido publicados desde 2006, sua utilizacio
no Brasil ainda € muito restrita a algumas universidades e centros de reabilitagdo. Além disso,
as publicacdes indexadas sobre utilizacdo de tal sistema de classificagdo no pais sdo muito
escassas. Acredita-se que, a partir de sua tradugfo realizada em 2010 para o portugués, haja
maior disseminagcdo dessa classificacdo para uso clinico e nas pesquisas, a partir da

divulgacgdo dos resultados obtidos acerca de sua confiabilidade.
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A concordancia considerdvel obtida entre terapeutas e pais sobre o MACSbr aponta
para algumas questdes a serem consideradas para pesquisas futuras. Os autores do MACS
recomendam que a informagdo sobre a maneira como a crianga manipula varios objetos no
seu cotidiano deve ser fornecida por individuos que conhecam bem a crianga, ao invés de
realizar um teste especifico. Porém, diversos estudos t€ém utilizado a observacdo direta da
crianga no setting clinico, escola, ou durante a realizacdo de testes especificos, para que
profissionais de sadde possam delimitar o nivel do MACS, algumas vezes associado a
informagdes dadas pelos pais, obtendo-se boa concordancia na maioria deles (MORRIS et al.,
2006 b; AKPINAR et al., 2010; MUTLU et al., 2011; JANG et al., 2013). Em nossa pesquisa,
as criancas foram observadas no setting clinico manipulando brinquedos, comendo uma
refeicdo, somada a informacéo recebida dos pais sobre o desempenho da crianga em casa em
relacdo a habilidade manual.

Porém, os resultados de nossa pesquisa foram semelhantes ao de Morris et al. (2006b)
quando foi comparada a classificagdo por pais e profissionais de satde responsdveis pela
reabilitacdo das criangas, onde esses dltimos poderiam utilizar a observagéo direta da crianca,
revisdo de prontudrios ou ambos para escolher o nivel do MACS. Os menores indices de
concordancia entre profissionais de satide foram obtidos quando a classificacdo do MACS foi
feita através de revisdo de prontudrios. Enquanto era feita observacdo da crianga, os pais
fizeram a leitura do folheto do MACS.

Uma das justificativas dadas pelos autores sobre as discordancias entre profissionais e
pais foi que as instrucdes para ambos foram dadas por meio de uma carta e da leitura do
folheto do MACS apenas, e em caso de ddvidas, ndo havia especialistas que pudessem
esclarecé-las, como aconteceu na Suécia (ELIASSON et al., 2006). Em nossa pesquisa, a
instru¢do dada aos pais também foi apenas a que estava contida no folheto do MACSbr e a
leitura dos niveis do MACSbr, que foi feita em voz alta pelo pesquisador aos pais, solicitando
que eles escolhessem apenas um nivel. Quando os pais apresentavam diividas entre niveis, era
feita a leitura em voz alta pelo pesquisador das distin¢des entre eles, a fim de ndo influenciar a
resposta dos pais.

Desta maneira, é importante que novos estudos sobre confiabilidade entre terapeutas e
pais sejam feitos no Brasil, fornecendo instru¢des adicionais aos pais (como fornecer
exemplos do que seria o preparo das atividades do nivel III, ou mesmo maneiras alternativas
de realizar uma atividade caracteristicas do nivel II, ou o que seria realizar parcialmente uma

tarefa no nivel IV). Também seria relevante que os questionamentos/ diividas dos pais fossem
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respondidas por quem tem maior experi€ncia na utilizacio do MACSbr, que no caso seria o
pesquisador.

Estudos comparando a confiabilidade de pais que receberam treinamento com o video
instrucional do MACS, elaborado por seus autores, em relagdo a pais que ndo receberam tal
treinamento, também devem ser dirigidos, visando resultados que possam contribuir para
delimitar a melhor maneira de utilizagdo do MACS por pais. Com este mesmo objetivo,
estudos semelhantes ao de Ohrvall e Eliasson (2010) devem ser feitos a fim de buscar o
entendimento sobre o conceito de habilidade manual pelos pais, assim como os motivos e
exemplos que justifiquem a escolha do nivel do MACS de seus filhos. Tais resultados
também podem contribuir para embasar uma atualiza¢@o da classificacao.

Conforme aponta a autora do instrumento e seus colaboradores, ha necessidade
urgente de estudos longitudinais que envolvam o MACS, visto que os estudos acerca do
desenvolvimento tipico da fun¢do manual de criancas com PC nao é conhecido (ELIASSON,
2005).

Em relacdo a necessidade de estudos futuros sobre os dois sistemas de classificagao,
torna-se relevante avaliar a confiabilidade do MACSbr e GMFCS E & Rbr junto a diferentes
profissionais de satde, bem como a avaliacdo da estabilidade de tais classifica¢des, quando
realizadas por diferentes profissionais de satide e pais.

A maior confiabilidade obtida entre terapeutas (intra e inter-examinadores) e entre
terapeutas e pais, através da utilizacdo do GMFCS Family Report Questionnaire pode ser
atribuida ao fato de tal sistema ser mais simples em relacdo a terminologia usada, bem como
por haver a delimitacdo por faixas etdrias. Além disso, os pais tendem a conhecer mais
amplamente os meios de mobilidade de seus filhos, assim como aspectos como controle de
tronco e cabeca, o que torna mais facil a utilizacdo dos niveis motores segundo o GMFCS
Family Report Questionnaire. Na prética clinica observa-se que a expectativa dos pais em
relacdo a marcha € a principal meta a ser alcancada, onde os pais frequentemente mencionam
com os terapeutas os ganhos obtidos em relacdo a fun¢ido motora da crianca, o que ndo ocorre
em relacdo a habilidade manual, onde os pais tendem a relatar o desempenho tipico das
criangas nas atividades didrias quando questionados.

O fato de o GMFCS Family Report Questionnaire ter sido desenvolvido
especificamente para uso pelos pais, onde alguns cuidados como, colocar a op¢do do nivel V
no topo do questiondrio, para que os pais, cuja crianga se enquadre neste nivel ndo tenham
que ler as demais descrigdes que apontam melhor funcionalidade da crianga, sdo aspectos

favordveis a serem considerados. J4 o folheto do MACS ndo estd organizado de modo
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especifico para os pais e, portanto, ndo se preocupa em alterar tal disposi¢do dos niveis ou em
simplificar a terminologia para uso pelos pais, aspecto que pode ser futuramente aprofundado.

Além disso, acredita-se que ter obtido informacdo dos pais sobre a fungdo motora
grossa da crianca, além da observagdo direta da crianga, favoreceram a confiabilidade da
classificagdo entre terapeutas ocupacionais com diferentes niveis de experiéncia, ji que
puderam ter maior conhecimento sobre o desempenho tipico da crianga.

O mesmo aspecto deve ser pensado em relacio ao MACS, embora a confiabilidade
entre terapeutas e pais tenha sido menor. Destaca-se a importancia de se fornecer informagdes
aos pais sobre o conceito de habilidade manual, assim como de termos como “‘independéncia,
adaptacdo” para que ele possa realizar tal classificacdo e obter informacdo dos pais sobre o
desempenho tipico da crianca em casa, escola, entre outros ambientes.

Convém mencionar ainda que o uso dos sistemas de classificagdo no contexto clinico
por terapeutas e pais concomitantemente pode potencializar o resultado do programa de
intervengdo, onde é possivel fornecer orientagdes, identificar necessidade de adaptacdes,
conhecer as expectativas dos pais e determinar conjuntamente as metas de intervencdo
segundo o progndstico da crianga.

O presente estudo visou ampliar o conhecimento sobre os sistemas de classificagdo de
criangas com paralisia cerebral no Brasil, assim como avaliar a confiabilidade entre terapeutas
e pais, e as varidveis relacionadas a crianca e aos pais que influenciam na confiabilidade. O
MACSbre o GMFCS E & Rbr ndo sdo totalmente correlacionados, implicando na necessidade
de utilizar as duas classificacdes conjuntamente, para descrever a funcionalidade da crianca.

A ampliacdo do uso de tais sistemas de classifica¢@o na paralisia cerebral pode auxiliar
na sistematizacdo dos servicos de reabilitacdo, delimitar objetivos terapéuticos segundo a
gravidade motora e habilidade manual, melhorar a parceria entre pais e terapeutas no
tratamento da crianga, além de permitir comparacdo com outras populacdes.

Além disso, a utilizacdo de tais sistemas de classificacdo junto a grandes populagdes
tem sido direcionada para caracterizagao das criangas com paralisia cerebral, bem como para
auxiliar nas politicas publicas de satde, educagdo. Acredita-se que, conhecendo as limitagoes
funcionais dessas criangas, € possivel identificar a necessidade de recursos e servigos para
criangas e suas familias. Desta forma, esta pesquisa pode contribuir para estudos futuros de

base populacional no Brasil.
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7. CONCLUSOES

O Gross Motor Function Classification System Expanded and Revised (GMFCS E &
Rbr), GMFCS Family Report Questionnaire e o Manual Ability Classification System
(MACSDbr) sdo confidveis para serem utilizados por profissionais de saide com diferentes
niveis de experiéncia e por pais no Brasil. Os resultados demonstram que € importante que as
classificacdes sejam discutidas entre profissionais de satide e pais, a fim de que sejam tracadas
metas de tratamento, progndstico, j4 que cada um tem diferentes perspectivas da
funcionalidade da crianca.

O ponto de vista de pais e profissionais de saide acerca da funcdo motora grossa das
criangas (avaliada por meio do GMFCS E & Rbr e GMFCS Family Report Questionnaire)
difere consideravelmente, porque os pais, quando julgam uma descricio que melhor
representa a funcionalidade da crianga, levam em consideracdo uma ampla gama de ambientes
que a crianga frequenta (casa, escola, comunidade) e seus diferentes métodos de mobilidade
utilizados em cada um deles. J4 os profissionais de saide (terapeutas), na maioria das vezes,
avaliam a crianga em ambientes clinicos, que sdo projetados para permitir as criancas sua
melhor habilidade funcional, o que provavelmente explica o fato de, em nossa pesquisa, 0s
pais classificarem as criangas como mais funcionalmente limitados quando comparados aos
terapeutas.

E importante conhecer a perspectiva dos pais e terapeutas principalmente quando se
discute o plano de tratamento, progndstico da crianga em relacio ao nivel do GMFCS E & R.
Este estudo ampliou o conhecimento sobre a confiabilidade da versdo traduzida para o
portugués do GMFCS Family Report Questionnaire e amplia o nimero de maneiras em que
os dados da fun¢ido motora grossa podem ser obtidos pelos pais.

Em relag@o aos fatores relacionados a crianga e ao cuidador que poderiam influenciar
na confiabilidade da classificacdo entre terapeutas e pais, verificou-se que hd maior
concordancia entre terapeutas e pais que trabalham fora acerca da fun¢do motora grossa de
criangas com PC ja que aquelas maes que trabalham fora tem conhecimento mais restrito
sobre a variabilidade dos meios de mobilidade da crianca, assim como o terapeuta, enquanto
que as mées que passam a maior parte do tempo com a crianga conhecem os diferentes meios
de mobilidade em casa, comunidade, escola.

Em relacdo & habilidade manual das criancas avaliadas através do MACSbr, verificou-
se que houve indices de concordancia mais baixos entre a classificagdo de terapeutas e pais,

quando comparada a obtida em relacio ao GMFCS E & R e GMFCS Family Report
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Questionnaire, porém, ndo houve um predominio na classificacdo realizada por pais em niveis
mais altos ou mais baixos, quando comparada a do terapeuta (indicando maior ou menor
limitagdo na habilidade manual).

A porcentagem de discordédncias na classificacdo dos pais e terapeuta sobre os niveis
do MACSbr ndo foi influenciada pelo tipo de paralisia cerebral, profissdo ou renda dos pais.
Verificou-se que mies entre 20 e 30 anos discordam mais da classificagdo realizada pelo
terapeuta ocupacional, assim como na faixa etdria de 4 a 6 e, 6 a 12 anos, hd maior
discordancia quando comparada a faixa etdria de 12 a 18 anos.

O ponto de vista de pais e profissionais de satide (terapeutas) sobre habilidade manual
pode ser avaliado sob diferentes perspectivas. Os pais podem considerar, para escolha do
nivel do MACS, as atividades realizadas ao longo do dia, enquanto que, o terapeuta, quase
que inevitavelmente, pode considerar uma selecdo limitada de atividades didrias, o que
colabora para as discordancias obtidas entre ambos.

Conclui-se que o MACS inclui terminologia mais comumente utilizada por
profissionais de saude, o que permite interpretacdes diferenciadas pelos pais, tais como
“qualidade”, “velocidade de realizag¢do”, “independéncia”. Embora os autores do MACS
considerem que ndo seja necessdria uma versdo revisada da classificagdo, acredita-se que
instrugdes adicionais no folheto do MACS, tais como exemplos de como seria o desempenho
em cada nivel do MACS em relacdo a atividades cotidianas, e a utilizacdo de termos mais
simples facilitariam a utilizacdo do MACS por profissionais e pais.

Destaca-se a necessidade de estudos futuros sobre 0 MACSbr e GMFCS E & Rbr
junto a diferentes profissionais de saidde (terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, médicos),
assim como avaliar a estabilidade das classificagdes por tais profissionais e pais. Acredita-se
que a utilizagdo dos dois sistemas de classificagcdo para descrever a funcionalidade das
criangas com paralisia cerebral sdo fundamentais para ampliar a pesquisa e prética clinica no

Brasil.
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ANEXOS

Anexo A — Aprovacio do Comité de Etica do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto
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ANEXO B. GMFCS Family Report Questionnaire (4 a 6 anos) traduzido para portugués

EMFCS Guestiondrio de Relate Familiar:
Criancas de 4 a & anos de idade

Por faver, leia oz itens seguintes & marque apenas uma opgdo ao lado da descrigdo que melhor
represente as habilidodes de movimento de sua criango.

Minha crianga...

D Tem dificuldade de sentar sozinho € de confrolar a postura da cabega e do corpo na maior
parte dos posicles

& tem dificuldade em corseguir gualguer confrale de movimento voluntario
€ necessita de uma cadeira de superte especialmente adaptoda para sentar-se confortavelmente
€ Tem que ser levartade ou carregado por oUtra pESS0a pard MOver-se

D E capaz de sentar sozinhoe mas ndo fica em pé ou anda sem apoio significative e supervisio
de adulto
£ pode necessitor de apoio extra para corpa)’ tronco para melhorar a fungde do brago & de mda
£ habituakmerte recessita de assisténcia de adulte para sentor & levartar de uma codeira
£ pode mover-se sozinho usando uma codeira de rodes motorizoda ou € transportade na comunidade

D E capaz de andar sozinho usando equipamento auxiliar {como endedor, andador com rodinhas,

muletas, bengalas, efc)

€ & capaz hebitualmente de entrar & soir da codeira sem assisténcia de adulto

& pode usar uma codeira de rodas quanda mave-se par lengas distancias ou fora de casa
& acha dificil subir escadas ou ondar em uma superficie irregular sem ajuda considerdvel

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas tem dificuldade em andar
distlincias longas ou em superficies irregulares
€ € copaz de serfar em uma cadeira normal de adulto & usar as duas mdos livremente
£ & copaz de mover do chio para de pé sem assisténcia de adulto
£ necessita segurar o corrimds quando sobe ou desce escodas
£ ginda ndo & capaz de correr & pular

D E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, incluinde distincias razoavelmente
longas, ao ar livre e em superficies irregulares

£ & copaz de mover do chio ou de uma cadeira para de pé sem usar as mdos para suporte

£ & capaz de subir e descer escadas sem necessidede de segurar o corrimdo

£ estd comegondo a correr & pulor
Tradugse realizada per Pada 5. de €. Thogas, Marisa €. Mancini, Malra F. do Amarcl & Danielz V. Yaz. Progroma de Pds Sraduagdo
em Ciéncia da Reabilitagdo. Escola de Ed. Filsico, Fisicterapio & Terapia Ocupacional, Universidode Federal de Minas Serais.

2 Choire Kerr ord Brono McDowell, 2007

Disponfesl em Sanchils’ Centre for Childhood Disobil ity Ressarch (www oonchild.on), McMaster Uiniversity
SMFLS modificads com a permissdo do Palisare et al. (1997 Dev Med Child Meurol, 39, 214-223.
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ANEXO C. GMFCS Family Report Questionnaire (6 a 12 anos) traduzido para portugués

EMFCS Questionario de Relate Familiar:
Criangas de & a 12 anos de idade

Por favor, keia os itens seguinfes & margue apenas uma opclo ao lado da descricde que melhor
represente as habilidades de movimerto de sua crianga.

Minha crionca...

D Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corps na
maier parte das posicles

& tem dificuldede em consegquir gualiquer conmrole de movimerto voluntdnio
£ recessita de uma codicira de suports especial para sertor-se confortaesiments

& tem qus ser levartado ou corrcgodo por oUTRD PESSO0 POPD. FOYVEP-SE

D E capaz de senfar sozinho mas nie fica de pé ou anda sem suporte significativo
£ portanto depends, ro maioria dos wezes, do codsiro de rodas &m oosa, na escola & na oomenidods
& frequentements necessita dis suporhs cartro pora corpod trorco pare melhorar o fungde do brago & da mao
£ pods mover-s sozirho usardo ura codeira de redas motorizada

D E capaz de levantar sozinho e anda apenas usande equipamento auxiliar (como andodor,
andedor com redinhas, mulstes, bengalas, etc.)

£ acha dificil subir escades cu andar em superficies irregulares
£ pods usar uma cadsira de rodas quardo move-se por longas disténcies cu om lugares cheics de possoas

D E capaz de andar sozinho sem usar equipaments auxiliar, mas necessita segurar o
corrimiie quands sobe ou desce escadas
& frequentements ocha dificil andor sobrs superficies irregulares, rampos ou em lugares choios de pessoas

D E capaz de andar sozinho sem usaor equipamente auxilior & € copaz de subir e descer
escadas sem necessidade de segurar o corrimio
£ anda para gualguer lugor gue descja (incluinds superficies irreguicres, rampas ou em lugares choios de

possoas)
£ ¢ ogpaz de correr & pular embora sua welocidade., equilibrio, & coordenagde possom ser lewemene limitodos

Trsducho feal pads por Pauls 5 de C Ohagas, Mariza © Moncinl, Maira F_ ds Amaral & Daniels V. Va2, Fragroma de Pds Sraduagis
em Cifnzin da RenbilitesSs. Eszols de Ed. Fisiea, Rsioterapia ¢ Terapio Deupazional, Universideds Fediern| de Minag Gerais

& Thris Maorris, 2007

Disponivel e Som il Centre for Childhasd Disability Research [waacone il es), MeMaster Liniversity
EMFLS modificads com o pirmissds de Palisans &7 al [1997) Dey Med Child Meiral, 39, Z14-Z23,
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Anexo D. Aprovacao do Canchild para tradu¢do do GMFCS E & R para o portugués
Zimbra dani_brs@fmrp.usp.br

FW: GMFCS E & R - translating into Portuguese

De : CanChild <canchild@mcmaster.ca> Sex, 01 de Mai de 2009 11:37

Assunto : FW: GMFCS E & R - translating into #32 anexos
Portuguese

Para : dani brs <dani_brs@fmrp.usp.br>

Cc : Peter Rosenbaum
<rosenbau@mcmaster.ca>, Bob
Palisano
<robert.j.palisano@drexel.edu>

Responder para : canchild@mcmaster.ca
Hi Daniela:
I have had a chance to talk with Dr. Peter Rosenbaum.

"CanChild Centre for Childhood Disability Research authorizes Daniela Baleroni
Rodrigues Silva to perform the procedure for translation to Portuguese of the GMFCS
E&R

from the Department of Neuroscience and Behavioral Sciences, Faculty of Medicine of
Ribeirdo Preto, University of Sdo Paulo, Brazil with the understanding the Daniela will
adhere to the attached translation guidelines provided by CanChild (see attached).”

Would you please read the attached guidelines and then reply to us to let us know if
you will be proceeding with the translation. If you have any questions, please don't
hesitate to contact us.

I have also attached a WORD version of the GMFCS E&R so that you can type your
final Portuguese version of the GMFCS E&R directly into this document so that we will
retain the original appearance of the English version of the GMFCS E&R.

We look forward to hearing from you.

Susan Roberts
For CanChild

----- Original Message-----

From: Daniela Baleroni Rodrigues Silva [mailto:dani_brs@fmrp.usp.br]
Sent: Thursday, March 19, 2009 8:46 AM

To: canchild@mcmaster.ca

Subject: GMFCS E & R - translating into Portuguese

Hello Susan

I would like if not bother you, thay you send the authorization to perform the
translation of the GMFCS E & R for the Portuguese. This is because the translation of
this procedure is part of doctorate thesis and I need to attach such authorization to
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Anexo E- Aprovagdo dos autores para realizar a tradu¢cdo do MACS para o portugués

e“[‘

';' L]
ﬂ« 2 Karolinska
7 Institutet - B

'Wwd \%\°

Department for Wornan and Child Heaith
Nouropediatric research unit, Q2:07
Astrid Lindgren Hospital

171 78 Stockhoim

Swedan

On request from your, it is on honour for me to give permission for translation of
MACS to Portuguese

So, Ann Christian Eliasson, author of lhe Manual Ability Classification System
(MACS), authorize Daniela Baleroni Rodrigues Silva to perform the procedure for
translation to Portuguese of the MACs from the Department of Neuroscience and
Behavioral Sciences, Faculty of Medicine of Ribeirdo Preto, University of So
Paulo, Brazil.

67 »»»» 1'?/ é;d 4% ARty

Professor Ann-Christin Eliasson
Neurepediatric research unit
Departiment of Woman and Child Health
Karolinska University

Stockholm
i
Adress Telefon Fox E-mail
Enhoter 10 neuropediairk, Q2:C7 08517 773 47 08-517 77348 Ann-Christin Elisssondki.se
Astrid Lindgrens Barnsjukhus 0739 66,18 57
171 78 Stockholm :

R
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Anexo F — Versdo original do GMFCS E & R

WMHEHMDMIWM

Inatituts for Applisd Health Sciences, McMaster University,

1400 Man Street Weat, Room 408, Hamillor, OM, Canada LBS 107
Tel: 90552040 et 2750 Fan: D0o-522-6095

E-mail- canchild@memaster.za Webaits: www.canchild.ca

GMFCS-E &R

Gross Motor Function Classification System
Expanded and Revised

GMFCS - E & R @ Robert Palisano, Peter Rossnbaum, Doresn Bartlett, Michasgl Livingston, 2007
CanChild Centre for Chidhood Disabilty Research, McMaster University

GMFCS @ Robert Paliaano, Peter Rossnbaum, Stephan Waltsr, Dianne Rusasll, Ellen Wood, Barbara Galuppi, 1997
CanCihild Centre for Chidhood Disabilty Resaarch, McMaster University
{Reference: Dev Med Child Mewrol 1997, 35:214-223)

INTRODUCTION & USER INSTRUCTIONS

The ross Motor Function Classification System (GMECS) for cerebral patsy is based on seff-iniialed movement, with
emphasis on sitting, transfers, and mobility. When defining a five-level classification system, our primary criterion has
been that the distinctions between levels must be meaningful in daily life. Distinctions are based on functional
limitations, the need for hand-held mobility devices (such as walkers, autches, or canes) or wheeled mobility, and to &
much lesser extent, quality of movement. The distinctions betwesn Levels | and Il are not as pronounced as the
distinctions between the other levels, particularty for infants less than 2 years of age.

The expanded GMFCS (2007) includes an age band for youth 12 to 18 years of age and emphasizes the con
inherent in the World Health Organization's Imernational Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). We
ENCOUrage users i be aware of the impact that environmental and personal faciors may have on what children and
youth are observed or reporied to do. The focus of the GMFCS is on determining which level best represents the
child’s or youth's present abilities and limitations in gross motor function. Emphasis is on usual performance
in home, school, and community settings (i.e., what they do), rather than what they are known to be able to do at their
best (capability). It is therefore important to classify current performance in gross motor function and not to include
judgments about the quality of movement or prognosis for improvement.

The fitle for each level is the method of mobility that is most charactenistic of perfomance after 6 years of age. The
descriptions of functional abilities and limitations for each age band are broad and are not intended 1o describe all
aspects of the function of individual children'youth. For example, an infant with hemiplegia who is unable to crawl on
his or her hands and knees, but otherwise fits the desoription of Leved | (i.e., can pull 1o stand and walk), would be
classified in Level . The scale is ordinal, with no intent that the distances between levels be considered equal or that
children and youth with cerebral palsy are equally distributed across the five levels. A summary of the distinctions
between each pair of levels is provided o assist in determining the level that most dosely resembles a child'shyouth's
CUment gross motor function.

We recognize that the manifiestations of gross motor function are dependent on age, espedially during infancy and
earty childhood. For each level, separate descriptions are provided in several age bands. Children below age 2 should
be considered at their comected age if they were premature. The descriptions for the & w 12 year and 12 1018 year
age bands reflect the potential impact of environment factors (e.g.. distances in school and community) and personal
factors (e.0., energy demands and social preferences) on methods of mability.

An effort has been made to emphasize abilities rather than limitations. Thus, a5 a8 general principle, the Qross motor
function of children and youth who are able to perform the functions described in any particular level will probably be
classified at or above that level of function; in contrast, the gross motor function of children and youth who cannot
perform the functions of a particular level should be classified below that level of function.
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I OPERATIONAL DEFINITIONS |

Body support walker — A mobility device that supports the pehis and trunk. The childyouth is physically posifioned
in the walker by another person.

Hand-held mobility device — Canes, crutches, and anterior and posterior walkers that do not support the: frunk during
walking.
Physical assistance — Another person manually assists the child'youth to move.

Powered mobility — The childiyouth actively controls the joystick or electrical switch that enables independent
miokility. The mobility base may be a wheslchair, soooter or other type of powered mobility device.

Self-propels manual wheelchair — The childfyouth acfively uses ame and hands or fest to propel the wheels and
MoVE.

Transporied — A person manually pushes a mobility device (e.g., wheelkchair, stroller, or pram) to move the
childiyouth from one place to another.

Walks — Unless ofherwise specified indicates no physical assistance from anofher person or any use of a hand-held
mobility device. An orthosis (i.e., brace or splint) may be wom.

Wheeled mobility — Refers fo any type of device with wheels that enables movement (e.g., stroller, manual
wheelchair, or powered wheelchair).

GENERAL HEADINGS FOR EACH LEVEL

LEVEL | - Walks without Limitations
LEVEL Il - Walke with Limitafions
LEVELIl -  Walks Using a Hand-Held Mobility Device
LEVELW -  Self-Mobility with Limitations; May Use Powered Mobility
LEVELY - Transporied i a Manual Wheslchair
DISTINCTIONS BETWEEM LEVELS

Distinctions Between Levels | and Nl - Compared with children and youth in Level |, children and youth in Lewel |l
have limitations walking long disfances and balancing: may nesd a hand-held mobility device when first keaming to
walk; may use wheeled mobility when traveling long distances cutdoors and in the community; require the use of a
railing to walk up and down sfairs; and are not as capable of running and jumping.

Distinctions Between Levels Il and Wl - Children and youth in Level Il are capable of walking without a hand-held
miobility device after age 4 (although they may choose to use one at Bmes). Children and youth in Leved Il nesd a
hand-held mobility device to walk indoors and use wheeled mobility cutdoors and in the commiunity.

Distinctions Between Levels Il and IV - Children and youth in Lewel Il sit on their own or require at most limited
external support fo sit, are more independent in standing fransfers, and walk with a hand-held mobility device.
Children and youth in Level IV funclion in sitting (usually supported) but self-mobility is Bmited. Children and youth in
Level IV are mone likely o be ransporied in a manual wheslchalr or use powersd mobility.

Distinctions Between Levels IV and ¥ - Children and youth in Level WV have severe limitafions in head and trunk
control and requine extencive acsisted technology and physical ascislance. Self-mobilty i achieved only if the
childiyouth can leam how to operate a powerad wheelchair.

& Palinans, Fosesbaun, Batel & Livingaion, 000 Pege 2al4
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Gross Motor Function Classification System - Expanded and Revised (GMFCS-E &R

LEVEL I: Infants mowe In and out of sitting and foor sk wih both fands free to manipulate objects. Infanls aawl on hands and
knees, pull o sland and take Siens hoong on to fumiture, Infants walk batween 18 montns &nd 2 yoars of ape winout ine naed for
amy assistve moblity device.

LEVEL II: Infants malntain foor skUng but may need 1o use thelr hands Tor support B0 maingain balance. Infants creep on thelr
stomach or orawl on hands and knees. Infants may pull to sland and take Sieps hoiding on to furnitue.

LEVEL IIT: Infanis maintain fioor sikting whan the low back is supporad. Infants noll and creap forward on el stomachs.

LEVEL TW: Infants have head contl but IrLnk suppart IS required for Aoor sitting. Infants can roil i suping and may rod b prne.
LEVEL V: Physical Impairments |imit woluntary control of mavement. [mants ane unable o maintain anligravey hesd and unk
POStUres in prone and siting. Infants reguine aoult assistance o rol.

LEVEL I: Crilidren naor Sit wilh DO nands req t0 manipulate objacts. Movements In and out of foor SKUng and standing are
perfomed without adult assistance. Children walk as the predemed method of moolity without the need for any assisive mability
device.

LEVEL IT: Children fiodr sit bl may hawe dificully with Dalance when Doth hands are frea to manipuite objeds. Movemants (0 and
oul of SRR are performed without adut assistanca. Children pull (o stand on a stabée surface. Chikdren crawl on hands and knecs
Wi & reciprocal patiem, crutse hokding onto furniture and walk Using an assisive mobllity devioz as prefemed methods of moblity.
LEVEL ITT: Children malrtain foor siEing often by “W-sitting” (Skting between fexed and Internally rotated hips and knees) and may
require adult assisiance 1o assume sitting. Children creep on helr Siomach or orawl on hands and knees (ofen wEhout reciprocal leg
mavements) & thelr primary meods of sei-modiity. Chikiren may pull to stand on @ stable surface and auise short distances.
Chiloren may walk shom distances Nooors USIng a hano-nal maobidity devioa (walker) and AUl assistance for Sieering and wming.
LEVEL Iv: Children foor sk when placed, Dut are unable to maintain alignment and Dalance without use of thalr hands for support.
Chilgren frequently requine adaptve equipment for siting and standing. Seli-mobility for shor dstances (within a room) 1s achieved
thwouigh rolling. creaping on slomach, oF crawling on hands and knees withoul recirocal leg movement.

LEVEL V: Physical Impakments restrict voluntary control of movement and Me abiify to mantain antigravity head and trunk
postures. All areas of molor functian are miked. Functional IMiEtons n sting and standng are not fully compertsated for thnough
the wsa of adaptive equipment and assisiive lechnology. AL Lavel W, children have no means of indepentent movement and are
transportad. Some dlloren achieve seti-mobility USing a powered wheslchalr with extensie adaptatons.

LEVEL I: Chilaren get Into and out of, and sk In, a chalr without th nead for hand support. Chiliren mowe rom the Aoor and fom
chalr sliting 1o standing withoul the nesd Tor cojects for suppart. Chilaren walk Indoors and outdoors, and climi stalrs. Emerging
abilky to run and jump.

LEVEL IT: Children st In & chalr with both hands fres to manipuiale objects. Chilldren mave: rom the fioor 1o standing and fom chalr
SItiNg 10 Standing DUt often require a stabke SUCTA0e 10 PUsN or pUl up on with el arms. Chlloren walk witnout the need for 8 Rand-
haid mobliRy device indoors and for short distances on kevel surfaces owtooors. Chikdren clim stairs holding onta a raling but am
Umaliie 0 fun or jump.

LEVEL IXI: Chikdren sit on @ reguiar chalr but may require pelvic or trunk suppon o maximize hana function. Chikdren mave In and
ot of chalr siting using & Stable Surface 1o puUsh on o pull up Wi thalr ams. Chikiren walk with 3 hand-held mabiity device on level
SUfaces and dimb stalrs wih assislance from an adut. Chikdren foguently are ransporod when fraveling for long distances or
DARC0ars on Uneven [emain.

LEVEL Tv: Children sit on a chalr but nead adapdve sealing for trunk control and o maxdmize hand function. Chldren move In and
ol of chalr 5Hing wikh assktance from an aduk or 4 stable surface o push or pull up on with thelr ams. Children may at best walk
shorl distances with & wallker and adull supendsion but have dimcuty turning and mainisining bakance on unaven surfaces. Chilidren
& iranspariod in the communky. Chlkdren may schileve soi-mobdiy using a powensd whesichalr,

LEVEL V: Priysical Impalrments restict voluniary coninol of movement and the abiity io mainiain antigravity nead and trunk postures.
All areas of motor funciion are Imited. Functional imitations i stiing and standing are not fully compensatad for through the use of
adaplive equipment and assistive technoiogy. AL Leved V, chikdren have no means of Independent movement and are transpored
Some chikiren achiove saif-moblity UsIng 3 powerad WSl WER exlanshe BAPEIHNS.« pysw, frctasm fxtet & Ly 70 fae 3t




Anexos | 131

Lewvel T: Children walk at home, mm HIJHIIEEEITITIII]I D‘Hﬂrmamatlﬂmmlhuparnnmnnmmn
physical assisance and Siairs without the use of a raling. Children perform gross motor skills such & nnning and jumping but
speed, balance, and coordination are Bmited. Chilkiren may participate In physical acivibes and sports depending on personal
chiolces and emvinonmental factors.

Leyel TI: Chilidren walk Inmost settings. Chilldren may expanience dimouity walking long distances and balancing on uneven tarmain,
nclings, I crowded areas, confined SPACes of whan camying objects. Crildren walk Up and down Stairs hokang onto a railing or with
piysical assistanca If Mera Is no raling. Outdoors and In the community, children may walk with physical assistance, & hand-heid
MObNity device, or 1S3 whadiad mabdity when Traveling long distances. Children nave at best anly minimal abiity 0 peronm ooss
maotor Skills SUCh a5 running and Jumping. Limitations in paroimance of Qross motor skils may necessiate adaptations to enabie
pamicipation In prysical acivitles 8na spos.

Leyel III: Crildren walk using a hand-held mobility device In mest ndoor sefings. When sastoed, children may reguing & seat bl for
mahic allgnment and Dalance. Sit-0-stand and N00r-io-5tEnd ransiers require pysical assistance of 8 person o sUpport SUrface.
When traveling long dstances, chlliren USe Some form of whesled mobiity. Children may walk up and oown stalrs haldng oo &
ralling Witn SUpenIsion or pysical s3siance. LImitatons In walking may necessitate a0aptatons i enama participation n physical
ACIMTES and sports INCILANG sei-propelling & MAantaEl wheelchalr of powared mooity.

Leyel IV: Children use methods of mobliky that requing physical assistance of powered modiiky In most settings. Chiloren requin
A0aptve Sa3tng Tor turk and paivic Conirgl and physical assistance Tor mast ransfers. AL nome, children wSe Noor maollty (rol,
Creap, or crawi), walk shor distances with piysical assistance, of use powered motiity. When positioned, chilliren may use a body
SUPPON Walker at NOME or STnoal. AL SCON, oUtdoars, and In the COMITUNIEY, chikiren are Tanspored IN @ manual Whesichalr of usa
MOwWEfed mobilty. Limiatons In moiity necessiale &daptalions 10 enabie pamicipation In physical achiles and sports, InCiuding
piysical assistance andion powsared modHity.

Lewvel ¥: Children sre transponad in a manual whesichalr In all setings. Chilkdren ame Imied in thair Sbiity io maintain antgraity
NEal &nd K posilnes and Conirod 2 and ey movements. Assisive tecnoiegy IS Usad [0 Improve Nead alonment, seating,
standing, &nd aniar mobility Dut IMRESNONS ane not fully compensatad by equipment. Transiers requirs COmplete pysIcal asIsance
of an aout. A home, chiliren may move shor disiances on the §00r o may be camed by an aoull Chiloren may achieve seil-
MOy USIng powersd moDiity Win exiensive Alaplalons for seaing and contrl access. LIMREHONS In mobily necessiate
adaptations 10 enanke paricipaton In pnysical aciivities and sports INCILding physical 355stance and USINg powered maoiiy.

EsmmmmmunMmeamqu Tmmmgmmmmmmmammmm nzlarm
and coofdinaton are Imied. Youth may paticipale In physical acihBies and spors dependng on personal choices and
emdronmental {3ciors.

Level II: Youth wak In most setings. Emdronmental factors (such as unewven temain, Inclines, long distances, time demands,
weather, and pear acceplanlity) and personal prefarence influence mobillty cholces. AL SChoO! oF wark, youth may walk using & hand-
el masbll ity dewice for safity. Outtioors and in the community, youth may use whoelad mobility when traveling long distances. Youth
walk up ant down stalrs hakding & ralling or Wil physical assistance | thene s no raling. Limitstons in parformance of gross mabor
sklis may necessitate adaptations to enabie particpation In physical actiities and spors.

Lewel IIT: Youth are capabie of walking wsng & hand-hald mobity device. Compared to individuals in other lavels, youth In Lavel I
damansirate more vanablity In methods of mability depending on piysical atiity and emvirnmentsl and personal tactors. When
sealed, youlh may require & seat bait for pelvic algnment and balance. St4o-stand and Moor-to-stand transhars require physical
assistance from & person of support surface. AR school, youlth may seif-propel 3 manual whesichalr or use powerad moblity.
Ouitoors and In e community, youth are transporied in & whissichalr or use powered mobliky. Youlh may walk up and down stairs
holding onfo A raling Win supendsion o physical assistance. Limitations In walking may nocessitalts adaptations o enable
participation In physical activities and sports Incudng saf-propeling a manual wheekchalr or powensd mabiity.

Level IV: Youth use whesled moblity in most setiings. Youlh require adaplive sesting for paivic and trunk control. Physical
FSsIsance from 1 or 2 persons 15 required for transfars. Youth may suppart weight with thelr legs to assist with standing transfors.
Indoors, youth may walk short distances with physical assistance, wse wheeled motlity, or, when posRioned, use a body support
walker. Youln are physically capable of operaiing & powersd wheskchalr. When a powered wheslchalr s not feasiia or avallale,
youth are transported I @ manual whesichar. Limitstions In moblity necessitate adaptations to enable paricipation in physical
acthillas and sports, Including physical assistance andior powerad maonility.

Lewel V: Youth are fransporied in a manual wheelchalr In all satings. Youth are Imied In thelr ability (o maintain antigravity head
ana trunk postures and control arm and leg movements. Assistyve tEchnolegy |5 wsed 1o Improve head allgnment, sealing, Standng.
ana maliky but imitations are not fuly compensated by equipment. Physical assistance fom 1 of 2 persons of @ mechanical i 5
required for transfers. Youth may achieve saif-moblity using powensd moblity with extensive adaptallons for seating and confrol
acoass. Limitations In moblity necesskate adaptations to enable participation in physical actvities and spors Incuding physical
FSSISIANCE and wsing powerad maoility. = P Fresrioum, Baiol & Lvingsion, 20 Page 4ol 4
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Anexo G — Guia de procedimentos solicitados pelo Canchild para tradu¢do do GMFCS E & R

CanChild Guidelines for translation of the GMFCS E&R:

Thank you for taking the time to read our guidelines and for proposing to translate the GMFCS
E&R into your own language. Knowledge transiation and the sharing of information is a vital part
of the work we do at CanChild.

CanChild and the authors of the GMFCS E&R ask the following of anyone proposing to make a
translation:

1.

Please contact us by e-mail (canchild@mcmaster.ca) before you begin, so that we can
be aware of your intention to make a translation and so that we can check to make sure a
translation in the language you are proposing is not already in progress through the work
of another colleague.

As you progress through the translation process, please ensure that you retain all the
content of the English version of the GMFCS E&R, including: copyright information,
acknowledgement of original authors, web site address, Dev. Med reference, etc. We
also ask that you try to stay as close as possible to the layout and colouring of the
English version.

When you have completed Step 1, please proceed with your translation using the ‘back
translation’ process. In general, this means that you proceed with translating the
GMFCS E&R into your language of choice, feeling free to contact us for any clarification
as you move ahead. Please remember that effective translations must also take into
account the customs and culture of your region to reflect accurately the intention of the
wording in the original English version. Some words do not directly translate and there
may need to be discussion between the translator and our authors to insure that the
correct meaning is attained.

Please include in your translated version, information around what person or organization
organized the translation and any other acknowledgements you would like to make.

When your DRAFT translation is ready, have another person who is fluent in both English
and your own language, translate your version back into English. Then forward an electronic
version of this ‘back translated English copy to CanChild (canchild@mcmaster.ca) so that
we may review it.

CanChild and the authors of the GMFCS E&R require that colleagues who have
translated the GMFCS E&R into another language, must not charge people for making

. copies of or using their translated version.

CanChild and the authors of the GMFCS E&R also request, that when the translated
version has completed the above 6 steps, that an electronic copy of the final version be
forwarded to us for posting on our CanChild website to share with others at no cost. We
will need the name and the e-mail address of the person who did the translation, in case
we receive questions that the translators can answer better than we can.

Please contact us (canchild@mecmaster.ca) if you need more information.
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Anexo H — Versao original do MACS (inglés)

Information for users

The Manual Ability Classification System (MACS) describes how children with cerebral
palsy (CP) use their hands to handle objects in daily activities. MACS describes five
levels. The levels are based on the children’s self-initiated ability to handle objects and
their need for assistance or adaptation to perform manual activities in everyday life. The
MACS brochure also describes differences between adjacent levels to make it easier to
determine which level best corresponds with the child’s ability to handle objects.

The objects referred to are those that are relevant and age-appropriate for the children,
used when they perform tasks such as eating, dressing, playing, drawing or writing. It is
objects that are within the children’s personal space that is referred to, as oppose to
objects that are beyond their reach. Objects used in advanced activities that require
special skills, such as playing an instrument are not included in this considerations.

When establishing a child's MACS level, choose the level that best describes the child’s
overall usual performance, in the home, school or community setting. The child's
motivation and cognitive ability also affect the ability to handle objects and accordingly
influence the MACS level. In order to obtain knowledge about how a child handles
various everyday objects it is necessary to ask someone who knows the child well.
MACS is intended to classify what the children usually do, not their best possible
performance in a specific test situation.

MACS is a functional description that can be used in a way that is complement to the
diagnosis of cerebral palsy and its subtypes. MACS assesses the children's overall

ability to handle everyday objects, not the function of each hand separately. MACS does Manual Ab y Classification System
not take into account differences in function between the two hands; rather, it addresses = .

how the children handle age-appropriate objects. MACS does not intend to explain the fOf Chlldren W|th cerEbraI Palsy
underlying reasons for impaired manual abilities. 4_1 8 years

MACS can be used for children aged 4—18 years, but certain concepts must be placed
in relation to the child's age. Naturally there is a difference in which objects a four-year
old should be able to handle, compared with a teenager. The same applies to
independence —a young child needs more help and supervision than an older child.

MACS spans the entire spectrum of functional limitations found among children with

cerebral palsy and covers all sub-diagnoses. Certain sub-diagnoses can be found at all MACS classifies how children with cerebral palsy use their hands to
MACS levels, such as bilateral CP, while others are found at fewer levels, such as handle objects in daily activities.

unilateral CP. Level | includes children with minor limitations, while children with severe

functional limitations will usually be found at levels IV and V. If typically developed . ’ . .
children were to be classified according to MACS, however, a level “0" would be > .MACS describes how children usn{ally g thelr hands to handia/objects
needed. in the home, school, and community settings (what they do), rather

than what is known to be their best capacity.
Moreover, each level includes children with relatively varied function. It is unlikely that

MACS is sensitive to changes after an intervention; in all probability, MACS levels are > Inorder to obtain knowledge about how a child handles various
stable over time. everyday objects, it is necessary to ask someone who knows the child

well, rather than through a specific test.

Is in MACS f di , which that the levels i i i "
The flve levelsiin o &nardingl scale; which means vels are ‘ordersct »  The objects the child handles should be considered from an age-

but differences between levels are not necessarily equal, nor are children with cerebral

palsy equally distributed across the five levels. related perspective.
E-mail:ann-christin.eliasson@ki.se; www.macs.nu >  MACS classify a child’s overall ability to handle objects, not each hand
Eliasson AC, Krumlinde Sundholm L, Rosblad B, Beckung E, Amer M, Ohrvall AM , Rosenbaum P. The Manual separately.

Ability Classification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and evidence of validity
and reliability Developmental Medicine and Child Neurology 2006 48:549-554

2005, updated 2010
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What do you need to know to use MACS?

The child's ability to handle objects in important daily activities, for
example during play and leisure, eating and dressing.

In which situation is the child independent and to what extent do they
need support and adaptation?

I.  Handles objects easily and successfully. At most,
limitations in the ease of performing manual tasks requiring speed
and accuracy. However, any limitations in manual abilities do not
restrict independence in daily activities.

. Handles most objects but with somewhat reduced
quality and/or speed of achievement. Certain activities
may be avoided or be achieved with some difficulty; alternative ways
of performance might be used but manual abilities do not usually
restrict independence in daily activities.

lll. Handles objects with difficulty; needs help to
prepare and/or modify activities. The performance is slow
and achieved with limited success regarding quality and quantity.
Activities are performed independently if they have been set up or
adapted.

IV. Handles a limited selection of easily managed
objects in adapted situations. Performs parts of activities
with effort and with limited success. Requires continuous support
and assistance and/or adapted equipment, for even partial
achievement of the activity.

V. Does not handle objects and has severely limited

ability to perform even simple actions. Regquires total
assistance.

Distinctions between Levels | and II \
Children in Level | may have limitations in handling very small, heavy or fragile
objects which demand detailed fine motor control, or efficient coordination
between hands. Limitations may also involve performance in new and
unfamiliar situations. Children in Level Il perform almost the same activities as
children in Level | but the quality of performance is decreased, or the
per is slower. F differences between hands can limit
effectiveness of performance. Children in Level Il commonly try to simplify
handling of objects, for example by using a surface for support instead of
handling objects with both hands.

Distinctions between Levels Il and Il )
Children in Level Il handle most objects, although slowly or with reduced quality
of performance. Children in Level Il commonly need help to prepare the activity
and/or require adjustments to be made to the environment since their ability to
reach or handle objects is limited. They cannot perform certain activities and
their degree of independence is related to the supportiveness of the
environmental context. J

Distinctions between Levels Il and IV D

Children in Level lll can perform selected activities if the situation is p
and if they get supervision and plenty of time. Children in Level IV need
continuous help during the activity and can at best participate meaningfully in
only parts of an activity. Y,

Distinctions between Levels IV and V A

Children in Level IV perform part of an activity, however, they need help
continuously. Children in Level V might at best participate with a simple movement
in special situations, e.g. by pushing a button or occasionally hold undemanding
objects.
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APENDICES

Apéndice A. Termo de consentimento para criangas de 4 a 12 anos

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
DEPARTAMENTO DE NEUROLOGIA, PSIQUIATRIA E PSICOLOGIA MEDICA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS DE CRIANCAS NA FAIXA ETARIA DE 6 A 12 ANOS

Projeto de pesquisa: Procedimentos de traducdo e adaptacdo transcultural da classificacdo de funcdo
motora grossa e de habilidade manual para criangas com paralisia cerebral e a relacdo com a
independéncia em atividades funcionais

Pesquisador: Ms. Daniela Baleroni Rodrigues Silva (dani_brs@fmrp.usp.br). Rua das Paineiras, casa 2.
Campus da USP- Ribeirdo Preto (16) 3602 — 4414

Orientador: Profa. Dra. Carolina Aratjo Rodrigues Funayama

Pesquisador colaborador: Profa. Dra. Luzia Iara Pfeifer

Informacoes dadas aos responsaveis:

Estamos realizando uma pesquisa com pais ou responsdveis de criancas com problemas de
movimento nas pernas ou maos para avaliar a fun¢do das mesmas e a relacdo com o desempenho de
atividades de rotina didria. A pesquisadora realizard a aplicacdo de trés questiondrios com o responsavel
pela crianga em hordrios previamente combinados. No questiondrio PEDI serdo coletadas informagdes
sobre a crianca em relacdo ao desempenho de atividades de vida didria e mobilidade e a quantidade de
ajuda fornecida pelo cuidador. No outro questiondrio (GMFCS- Family Questionnaire Report) o cuidador
deverd selecionar dentre cinco opgdes fornecidas, aquela que melhor representa a fun¢do motora de seu
filho. Antes de sua aplicagdo, este questiondrio passou por um processo de tradugdo e adaptagdo para o
portugués. O terceiro questiondrio (Abilhand- Kids) também serd preenchido pela pesquisadora e o
responsadvel deverd fornecer informagdes sobre a dificuldade da crianga em utilizar as duas mdos em
atividades do dia-a-dia. Vocé também deverd escolher dentre 5 opc¢des aquela que melhor corresponde a
maneira como seu filho manipula objetos no dia-a-dia. O contato direto com a crianca serd feito somente
para avaliacdo pela pesquisadora do controle para sentar, andar e a manipulacdo de objetos utilizando as
duas maos através da observacdo de um atendimento terapéutico.

Sua participacdo ¢ muito importante, pois, através deste trabalho, espera-se trazer novos
conhecimentos sobre criangas com deficiéncias para favorecer seu acompanhamento terapéutico.

Todas as informagdes quanto a crianga e cuidador sdo sigilosas e serdo identificadas somente por
um cédigo de letras. Pedimos que leia com atencao as informacdes abaixo com detalhes sobre a pesquisa e,
se estiver de acordo em participar, dé-nos o seu consentimento para a participag@o, assinando esta folha.

a) Os pais ou responsaveis responderdo a trés questiondrios realizados por meio de entrevista pela
pesquisadora.

b) A crianca serd observada pela pesquisadora sobre o controle para sentar, andar e a manipulaciao
de objetos fazendo uso das mados durante uma sessdo terapéutica de rotina (terapia ocupacional
fisioterapia).

¢) Nao havera gastos para a familia para realizacdo da pesquisa.

d) Esta pesquisa nao trard riscos aos participantes.

e) A participacdo no estudo é voluntdria, podendo estar livre para aceitar participar ou nao do
mesmo, ou retirar-se a qualquer momento, sem que haja qualquer prejuizo ao tratamento de seu filho.

Eu, RG , abaixo
assinado, tendo recebido os esclarecimentos acima, e ciente dos meus direitos, e sendo responsdvel por
, aceito participar e autorizo a participacdo dele

neste estudo.

Assinatura dos pais ou responsaveis:
Data:

Pesquisadora: Ms. Daniela Baleroni Rodrigues Silva

Orientadora: Profa. Dra. Carolina Aradjo Rodrigues Funayama— Docente do Programa de Pds-
Graduagdo em Neurociéncias da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto.
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Apéndice B. Termo de consentimento livre e esclarecido para criangas de 12 a 18 anos

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE MEDICINA DE RIBEIRAO PRETO
DEPARTAMENTO DE NEUROLOGIA, PSIQUIATRIA E PSICOLOGIA MEDICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PAIS DE CRIANCAS NA FAIXA ETARIA DE 6 A 12 ANOS

Projeto de pesquisa: Procedimentos de tradugdo e adaptacdo transcultural da classificacdo de
Juncdo motora grossa e de habilidade manual para criangas com paralisia cerebral e a relagd@o com
a independéncia em atividades funcionais

Pesquisador: Ms. Daniela Baleroni Rodrigues Silva (dani_brs@fmrp.usp.br). Rua das Paineiras, casa
2. Campus da USP- Ribeirao Preto (16) 3602 — 4414

Orientador: Profa. Dra. Carolina Aratjo Rodrigues Funayama

Pesquisador colaborador: Profa. Dra. Luzia lara Pfeifer

Informacoes dadas aos responsaveis:

Estamos realizando uma pesquisa com pais ou responsaveis de criangas com problemas de
movimento nas pernas ou maos para avaliar a funcdo das mesmas e a relagdo com o desempenho de
atividades de rotina didria. A pesquisadora realizard a aplicacdo de dois questiondrios com o
responsavel pela crianga em horarios previamente combinados. No questionario PEDI serdo coletadas
informacdes sobre a crianga em relagdo ao desempenho de atividades de vida diaria e mobilidade e a
quantidade de ajuda fornecida pelo cuidador. O segundo questiondrio (Abilhand- Kids) também serd
preenchido pela pesquisadora e o responsavel devera fornecer informagdes sobre a dificuldade da
crianca em utilizar as duas maos nas atividades do dia-a-dia. Vocé também devera escolher dentre 5
opgdes aquela que melhor corresponde a maneira como seu filho manipula objetos no dia-a-dia. O
contato direto com a crianca serd feito somente para avaliacdo pela pesquisadora do controle para
sentar, andar e a manipulacdo de objetos utilizando as duas mios através da observacdo de um
atendimento terapéutico.

Sua participagdo € muito importante pois, através deste trabalho, espera-se trazer novos
conhecimentos sobre criangas com deficiéncias para favorecer seu acompanhamento terapéutico.

Todas as informagdes quanto a crianga e cuidador sdo sigilosas e serdo identificadas somente
por um cédigo de letras. Pedimos que leia com aten¢@o as informacdes abaixo com detalhes sobre a
pesquisa e, se estiver de acordo em participar, dé-nos o seu consentimento para a participagdo,
assinando esta folha.

a) Os pais ou responsdveis responderdo a dois questiondrios realizados por meio de entrevista
pela pesquisadora.

b) A crianca serd observada pela pesquisadora sobre a marcha, controle de tronco e a
manipulagdo de objetos fazendo uso das mios, durante uma sessdo terapéutica de rotina (terapia
ocupacional fisioterapia).

¢) Nao havera gastos para a familia para realizacdo da pesquisa.

d) Esta pesquisa no trard riscos aos participantes.

e) A participacdo no estudo é voluntaria, podendo estar livre para aceitar participar ou ndo do
mesmo, ou retirar-se a qualquer momento, sem que haja qualquer prejuizo ao tratamento de seu filho
(a).

Eu, RG , abaixo
assinado, tendo recebido os esclarecimentos acima, e ciente dos meus direitos, e sendo responsavel por
, aceito participar e autorizo a participacdo

dele neste estudo.
Assinatura dos pais ou responsaveis:
Data:

Pesquisadora: Ms. Daniela Baleroni Rodrigues Silva
Orientadora: Profa. Dra. Carolina Aradjo Rodrigues Funayama— Docente do Programa de Pds-
Graduagdo em Neurociéncias da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
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Apéndice C. Versao traduzida do GMFCS E & R

WWHCHMBMIWM
Inztitute for Appiied Heaflh Sciences, MchMaster University,

1400 Main Srest Weat, Room 405, Hamilion, OM, Canada LBS 1CT
Tol: 905-525-9 40 axt. 27550 Fan: D05-522-6095

E-mail: canchild@memasier.ca Webaits: www.canchild.ca

GMFCS-E&R
Sistema de Classificacdo da Funcao Motora Grossa
Ampliado e Revisto

GMFCS - E & R ® 2007 CanChild Cantre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peler Rosenbawm, Doreen Bartledt, Michael Lvingston

GMFCS & 1907 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Disnne Russell, Ellen Wiood, Barbara Galuppi
(Reforence: Dev Med Child Neuwol 1997, 35:214-223)

GMFCS - E & R @ Versao Brasilsira
Traduzide por Daniela Baleroni Rodrigues Siba, Luzia kara Pleifiere Carolinag Aradjo Rodrigues Funayama (Programa de Pos-
Graduagao em Neurociéncias e Ciancizs do Compartamento - Faculdade de Medicing de Ribeirao Preto, Universidade de Sao0
Pauio)

| INTRODUCAQ E INSTRUCOES A USUARIO

O Sistema de Classificagéo da Funcio Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral @ baseado no movimento
iniciado woluntariaments, com enfase no sentar, ransfereéncias e mobilidade. Ao definimos um sistema de
classificago em cinco niveis, nosso principal crilero & que as distingdes entre 0s nivels devam ser significativas na
vida diara. As distingbes s30 baseadas nas limitaghes funcionais, na necessidade de dispositivos manuals para
mabilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, & em menor grau, na qualidade
do movimento. As distingdes entre os Niveis | e Il no 530 tio nitidas como a dos oUros Niveis, particularmente para
CTiangas com menos de dois anos de idade.

0 GMFCS ampliade (2007) inclui jovens enire 12 e 18 anos de idade e enfaliza os conceitos inesentes da
Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saode da Organizacio Mundial da Saode (CIF). Nos
SUQENMOs QUE 05 usLanos esigjam alenios ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ier sobre o
fque se observa sobre as criangas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitagoes na fungao motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A enfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios (ou
seja, no que eles fazem), ao inves de ser no que se sabe que eles so capazes de fazer medhor (capacidade).
Portanto, & importante classificar o desempenho atual da funcio moiora grossa e ndo incuir julgamentos sobwe a
qualidade do movimento ou prognostico de melhora.

O enfoque de cada nivel & 0 metodo de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apas os 6 anos de
idade. As descrighes das habilidades e limitagdes funcionais para cada faixa etaria sdo amplas e ndo se ptetaﬂe
descrever todos os aspectos da fungio da criancaljovem individualmente. Por exemplo, um bebe com que
& incapaz de engatinhar sobre suas méos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descrigio do Nivel | (ou
s£ja, & capaz de puxar-se para ficar em pe e andar), seria classificada no nivel |. A escala e ordinal, sem intengao de
que as distancias entme os nivels sejam consideradas iquais entre o5 NIVEES ou que as Criangas & Jovens com paralisia
ceretwal sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distingdes enire cada par de niveis e
fomecido para ajudar na determinacao do nivel gue mais se assemelna a fungao motora

£ 2007 CamChild page 1ol &
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grosea atual da crianca ou do jovem.

Nos reconhecemos que as manifestagdes da fungio motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel s3o fomecidas descricies separadas em diferentes faixas
etariaz. Deve-ge considerar a idade comigida de criangas com menos de 2 anos de idade ce elas forem prematuras.
As descricoes para faia etaria de 6 2 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refletem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distandas na escola & na comunidade) e falores pessoais (por exemplo, necessidades
energeticas e preferéncas sociaks) nos métodos de mokdidade.

Um ecforco foi feilo para enfafizar as habilidades ao inves das limitagdes. Assim, como principic geral, a fungao
motora grossa das criancas e jovens que s30 capazes de realizar fungbes descritas em cerp nivel sera
provavelmente classificada neste nived de fungio ou em um nivel acima; ao contrano, a fungdo motora grossa de
Criangas e jovens que nac conseguem realizar as fungdes de certo nivel devem ser classificadas abaino daguele
nivel de fungao.

e DePNCOESOPERACIONAS ]

Andador de apoio corporal — um disposifivo de moblidade que apdia a pelve & o fronco. A criangajovem &
fisicamente pocicionada (o) no andzdor por outra pessoa.

Dispositive de mobilidade manual — bengalas, mulstas & andadores anierorss & posteriores que n2o apoiam o
tromco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Qutra pestoa ajuda manualmente a criangalo jovem a & mover.

Mobilidade motorizada — A criancalo jovem controla ativamente o joystick ou o interruptor eléfrico que permite uma
mobilidade indspendente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scoofer ou oulro tipo de
dispogitivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsao- a criancalo jovem utiliza os bragos & as m3os ou os pés ativaments
para impulsionar 35 rodas e g2 mover.

Transportade — Uma pessoa manuakments empurra o disposifive de mobildade (por exemplo, cadeira de rodas,
carrinho de bebé ou de passeio) para mover a criancal jovem de um lugar ao outro.

Andar — A menos que especificado de oufra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra peszoa, ou uso de
qualguer dispositive de mobilidade manual. Uma ortese (ou 22ja, uma bracadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas — Refens-c2 a quakyuer tipo de dispositive com rodas que permite movimento (por exemiplo,
carrinhio, cadeira de rodas manual ou motorizada).

NIVEL | - Anda sem limitages

NIVEL Il - Anda com limitagdes

NIVEL Il - Anda ufilizando um dizpositive manual de mobilidade

NIVEL IV - Auto-mobidade com Emitages; pode ufilizar moblidade motorizada.
NIVEL V — Trangportado em uma cadeira de rodas manwal.

B 2007 Sewlhlls page 2 of &
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Distingdes enire os niveis | e Il - criancas e jovens do nived Il, quando comparados as criangas e jovens do nivel |,
tem limitagies para andar por longas distancias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositeo manual de
mobilidade an aprender a andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas distancias
BM E5pag0s eXiemos & na comunidade; requerem o uso de Ccormimao para subir & descer escadas; & nao 580
capazes de comer e pular.

Distingdes entre os niveis Il e lll - As criangas e os jovens no nivel Il s&o capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatne anos de idade (embora possam optar por utiliza-lo as vezes). As oiangas e
0s jovens do nivel 1l precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espagos iNemMos € o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distinghes entre os niveis lll e IV - as criangas e jovens que estao no nivel Il sentam-se sozinhos ou requerem no
MAximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles =80 mais independentes nas ransferéncias para a posiura em
pe & andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-se (geralmente
apoiados), mas a autolocomogao @ limitada. £ mais provavel que as criangas e jovens no Nivel IV sejam
transporadas em uma cadeira de rodas manual ou gue utilizem a mobilidade motorizada.

Distingdes enire os Niveis IV e V — As criangas e jovens no Nivel V 1em graves limitagoes no controle da cabega e
tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomocio & conseguida apenas se a criangal
jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

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

|W

NIVEL I: Bebes senlam-se no chap, maniam-se sentades @ debam esta posican com ambas &5 maos INes para manipuiar

nbjetes. s babés engalinfiam (S0bre a5 maos & joaiNos), PUXam-5a para car em peé e 0a0 pass0s seguranda-se nos mavels. 0s

babés andam entre 18 meses e 2 anos de idade Sem & Necessidade de apareinos para auilar 3 IDComogao.

MIVEL IT: {5 bebés manttm-se senlatos N chac, mas podem necessiar de ambas as maos como apoio para marnter ¢ equilibeo.

(5 bebas rasieam em prono oU engatinnam (S00fe maos @ joenes). Os Dedas pooem PLE-SE PEra NCar em pe @ dar passos
MO0-52 IS5 MOves.

MIVEL III: 05 bedés maniam-sa Sentanas no chan quanca Na apolo na parte inferor do tronco. Os bebas miam e rasteam para

freqile em prono.

MIVEL IV: Os bobds apresentzm confrode de cabega, mas necessitam de apoio de fronco para sentzrem-s2 no chao, Os

bebés conseguem rolar para a posicao suping e podem rolar para @ posicao prong.

MIVEL W: As deficiénclas fMsicas restringem o controle wolurtano do movimenio. Os bebés sao Incapazes 4o manlsr posiras

antigravttacionals o Cabeca e ronco em pano @ santados. s Debes necossiam da 2sSiSianda do Saulo [ara rmolar. .

1SR 2 LSS (L ——

NIVEL I: As Crigngas sentam-se no oiao com ambas as Maos Ives parg manipulsr objelos. Os movimankos oo sentar @ levarkar-
5o do chaa sa0 realizadas som assistancla do adulto. As criangas andam coma forma praferida de IDCOMOCan, sem a nacesskdats
e qualguer apareing aundler di loComoCaED.

NIVEL II: As olancas senlam-se no chao, mas podem ter diculdades de equilino Quandd amias as maos eslao Iies para
manipulsr objetos. Os movimentos de sentar e debar a posigao sentada sao realzados sem assisténda oo atuko. As olancas
plLam-se para Nicar em pé em uma superice esidval. As criangas engalinnam (sotre maos e joeinos) com padran aflemado,
andam de 1300 SAQUIENGo-5a Nos mavels & andam usando Spardings para aundiar A IDoomogan Comao
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forma praferida o IComocan.
MIVEL III: As criancas manim-5e sentacas no chao freqleniemente na posican oe W (sertar entre o5 quadis e 5 [oalhas em
Nexao & ratagan Inema) e podem necessitar de ssishénca oo aduln pard assumir a posicao semlada. As criangas rasigam em
prono ou engatinham (soore &5 maos & joalhos). frequentemente sam movimanios slemanos de Pemd, Coma mElndos prnclpats
oo auto-ocomocan. As IANCAs pOdom DUXAr-Se para kevantar em wma superice estivel @ andar de a0 Saguranto-sa nos
mavels por distanclas curtas. As olancas podem andar distancias curtas nos espagos nternos utlizando wm disposiivo manual oe
mablidade (andador) e ajuda de um adulto para dredond-ia e gird4a.

MNIVEL TV: As criangas sentam-se no chao quando colocadas, mas sa0 Incapazes de manter alinhamenta @ equillbao Sem o uso oa
5135 Maas parz apolo. As olangas requentemente necessiam de equipamento 2 adaptacaa para senlar @ fcar em pa. A auto-
lICOMOCAD pard Curias dislancas (oeniro oo uma sala) @ Acancadd por melo 0o mlar, rasiegar em pono ou engalinhar satne as
Mans e joelos sem MoVIMarto allemado e pamas.

MIVEL ¥V: As deficiéndas Msicas restingem o0 cOmniie woluntdno o0 movimenis @ a capacioade oo manber posiuras
smilgravitadionals oe cabega e tronco. Todas as aress de funGao molora estan Imitadas. As Imitagoss funclonals do sentar e fcar
£ pé Na0 5a0 completamente Compensacas por melo do uso oo equipamentos adaptalivos e de lemokegla assisiva. No nival V,
85 CranGas nap 18m melos para se mover INfepandentemeante e Sa0 ransportadas. Somente Algumas CRancas consaguem a
aulnlocomaGan utlilzando uma cadelra oo rodas modorzada com exlonsas adaptacoas.

—_— -
| ENTRE O QUARTO E O SEXTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As clancas sentam-sa na cadeira, mantém-se sentadas & levantam-se dela sam a necesskiate de apoio das maos. As
Criangas 5aam do Chao e da cadelra pard a posiGao em pd sem A necessidade o objelos de apole. As criancas andam nos
E5PaG0S Niamos & eXamas @ SO06m eSCa0as. Inclam nanlidanes o2 cormer & puiar,

H:f'u'El.Il:AstrIan:asserlﬂm-samcaﬂﬁrammmmasnmuﬁmaspaammmmrnqem.ﬁﬁmmcﬂsmm do chao e da
catieha pard a poskao em pd, mas geralmente requensm uma supadicle estavel para empurmar-s2 o Impulsionar-s2 para dma
COMm 05 memings supenores. As Olancas andam Sem a necessidade e um disposiive manual de moblkdade em espagos
Internas @ em curtas distanclas em espacos extemas planos. As olancas sobem escadas SaQurando-s2 no COmiman, mas sao
InCapazes de Cormer & pular.

MIVEL ITI: As Crlangas sentam-5e am Cadeira COmUm, Mas podem necessitar o apoid peivico & de ronco para maxmizar 3
funcao manual. As criangas sentam-s2 @ levantam-se da caoelra usando wma superlicle estavel pars empuiTan-5e ou Impuiskonar-
5¢ [Ara dma com seus Dragos. As olancas andam oom um dspostive manusl de moblidade em suparficles planas e sobam
£5C30A5 COM 2 ASSISIeNCia 00 Lm atulo. As olancas Mequentements Sao ransnoiacas quando percamem longas asianclas e
QUanta eM eSacos exiemos em teTenos Imeguiaras.

NIVEL IV: As olangas seniam em Uma cadeka, mas preckam de um assenio adaptado para coniroke de fronco e para
MAIMmIzar 3 TUNCAD manual. AS Cancas sentam-se @ [evamism-se 03 CAnara COm & 3Juda de WM 30Ul 0 02 Uma superide
estavel para empuiTan-se oU Impuisionar-se Com seus bragos. As alangas podem, na melor das nipdteses. andar por cuas
@stancias com ¢ andador @ COm supervisao 0o aduits, mas lem dificuklades em wirsr e manter 0 equilibno em supericies
Imegquiares. As Clan;as 5a0 ansponadas Na comunidade. As CHancas podem adouiir LECI0COMOGCED UtIZanGo Wma cadalra oa
1odas molor zada.

NIVEL V: As oefckéndas Nsicas restingem ¢ controle volunidro 0o mowimenic @ a hablikdade para manler posiras
amigraviacionals o Cabeca @ tronco. Todas a5 aneas 08 IUNCAD motora estan Imitadas. AS IIMILacoas InNcionals na Sartar a ncar
&M B na0 520 complelamente compansadas por melo do wso de aquipamento adaplathen e tecnologla assistiva. No nival ¥, as
crlangas nao im como se movimentar Independeniemante @ 530 transporiadas. Agumas Clancas alcancam auloloComogao
LSando Cadeira oo rodas MOotonzada oom EXensas adamarnas.

| 0 E O DECIMO SEGUN

Mivel I: As Cliangas Caminham am casd, Na escola, em espagos axlemos @ na comunidade. As criangas a0 capazes de subr e
pasCor Melo-505 € £5C30a5 SEM ASSSIENCa NSIca 0U SBm 0 USD 02 CHmman. AS Ciancas aprasentam Nablidades MoMras grossas
135 COmD COer @ 5ailar, mas 4 welocidace, equilivio € 3 Coorenagad sa0 Imiados. As crancas podem parliclpar oe Avkades
Msicas @ espanes dependento oas escolnas pessoals e fElones amblentals.
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Mivel IT: As glancas caminham na malona dos amblentes. As alangas podem apreseniar dificuidade em caminhar longas
@stancas e de equillbno em temenos IMeguares, INCINAGoes, ATaas COM MULs [HSs0as, 8spacns TRChains OU QUANCD CAMRgam
oijetos. As criangas sobam e JesCem esCadas Sequiando am COMmman ou com assisioncla fsica se nao nouver esie po o2 apoio.
Em espacns mdsmos @ na comunidade, s crian;as podem andar com assistancla fisica, um dsposiivg manual de mobilidade, ou
willzar & moblidade sobre rodas quando percomem longas distancias. As criangas tem, na melor das hipoleses, apenas nabllidade
minima para reglzar a5 habllidades moboras grossas taks como comer @ pular. As Imitagoes no desempenno das hablidades
motoras grossas podem necessitar oo adaptacoes para permitiiem 2 pamdpacac em atividates fsSicas o espanies.

Mivel TIT: As criangas andam uiliizando um disposEvD manual de mobilidsde na maora dos espagos Intemnos. Cuanoo
seniadas, 35 CTlanGas [odem exgir um dnio de seguranca para almiamento paivico o equilivio. As transkerenclas o sentado
pard om @ @ 00 CAo para POSICAD &M [ raguerem assKenca Nsica de Uma pessoa o UMma superica oa apoko. Juanoo
MOVEM-52 pOr longas dsianclas, as clancas willzam alguma foma de moblidade sobre rodas. As alangas podem sublr ou
OesCer pSCa0as SoQUrando em UM CHTIME0 Com SUPenIsan ol 3ssistanca fisica. As IME2C0es na marcha podem necessitar ga
adaplagoes para permil & paticipacao em athidades fsicas @ esportes, INCINGD @ auto-propuisan oo UMma cadelra oa rodas
manual ou mobilidsie motoizada.

Mivel TV: As criancas wilizam meiodos oe moblidade que reguerem assiSiencla fsica oo mobilldate molonzads na malkona dos
amblenies. As Criancas requerem assento adaptado para o conirole pEhvico e oo tronco e assisiencla Msica para a malona das
transferencas. Em casa, &5 clancas MOveEm-sa no chao (Tolar, amastar ou endgatinhar], anoam ourtas distancias com assistenca
fisica ou willzam motlidads motorizada. Quando posicdonadas, 85 ciancas podem uillzar um andator de apoio corporal em casa
0l N3 es00id. Ma es00id, Bm espags Exemas @ Na COMUNINA0E, &5 CANGAs 50 ransparacas em uma CA0eira 0a rass manual
0u utlzam mablidate motorizada. As limitagoes na mobiidade necessitam da adapiagies que permitam a paricipagan nas
afividades Nsicas e esportes, InCluindo a assisteéncla Msica efou moblldade motonzada.

Mivel W: As Criancas sa0 ansportadas am ma cA0srs 02 10as manual em tooos os amiientes. As crancas sad imitacas em
514 habdidade oo manter as posturas anil-gravitacionals da cabeca e tronco e de contnolar os movimeantos 00s Dragos @ pemas.
Temoiogla assistiva @ wilizada para melnorar o alnhamento da cabega, © sentar, 0 levaniar efou 3 mobilidate, mas as Imitagoas
Ma0 530 iotaments compensatas pelo equipaments. As iransierdnclas requensm assistencla Msica total oe wm aouio. Em casa, as
Criangas podem sa lCOMmaver por curtas dsiancias no o0 o Ponsm ser CAmegaias por um adulo. As criangas podem adguinr
auin-mobiidace LEzando a moblidade molorizada com Ataplagies extensas para Sentar-5e & conrolar o trajeto. As ImRagoes na
mablldade necessitam oo adaptagbes para permil @ participacan nas alividades Msicas o am espories, INcusive & assistanda
Ti=ica e S0 de mobilidade motonzada.

E—— E——
ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Mivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espagos exiemos ena comunidace. Os jovens S0 capares de subir e descer
meio-Nios SBM & Assistanca MsIca @ escadas Sam o uso de comimao. Os jovens desempenham habiidades moloras grossas (&l
COMG CNTar @ puiar, mas a velocidade, 0 equilline e & coordenagao sap mitados. Os jvens podem participar de atvidades
fsicas @ Bspofes Oepandendo o escolas passoals e fatores amblentats.

Mivel IT: (s jovens andam na malona dos amblentes. Os fatores amblentals (S coma temenos imaguianes, Inclinacies, lngas
OiEtancias, EXigenclas o2 lempo, Cima @ acekacan PE0s Colegas) o preforencas pessoas INUENCIam &5 escoinas de moolinace.
Ma escola ou no frabalo, 05 jovens podam andar uilizando um dsposEvg manual de mobildade por seguranca. Em espagos
ENIETIOS @ Nd comunidade, 05 jovens podem uillzar 8 mobildace soDre n0das quando percormem longas distancias. Os joverts
sobem @ dRSCAm eSCadas Sequrando em um oommAd ou com AsSisiAnCa fisica S8 nao houwver comimap. As Imiacoes no

desampenho de habilkdades moloras grossas podem necessitar de adaptapoes para pemitr a particparso nas atvidades fisicas

B eSpOras.

Mivel IT: Os jovens sa0 capazes de caminhar wilizando um disposiivo manual de motilidade. Os jovens no nived NI
Gamansiram mals vanadaoe nos metodos 02 mobiliane dependando 03 nabiidade Msica e oo atres ambentals @ pessoals.
(UaNG0 COMPArados & jovens da outras nivels. Quando estao sanlados, 05 Jovens podem precksar de um cinto de Seguranca para
alinnaments palico e equilibng. As ransiertnclas de sentado para em pd e do chao Dara em pd requerem asssténgia fsica de
\BTiA Pas508 0U 0 uma superficke de apoio. Na escola, os jovens podem auto-mpuisionar uma cadeira de rmdas manual ou utilizar
& moblidade motorizada. Em espagos exiemos @ na comunidade, oS jovens sa0 ransponados em umad cadelira de rodas ou
willzam moblidace motorizada. Os jovens podem subr @ descer esCadas SeQuIanio Bm UM COMME0 COm Supenisan ou
As=Istancia Misica. As IMIE00eS Na MArcha Pooam NeCessar oo Adapiaqnos pard parmit 3 pankipacan em aihidades fsicas a
esportas INCuINdo & auto-propulsan o2 uma cadelra de rodas manual ou moblldade molonzaca.

Mivel Tv: (s jovens usam & moillidade soibve rodas na malona dos ambientas. 05 jovens necessiam oe assentd adaplado para o
conirole paivico & do fronco. Assistancia fisica de 1 ou 2 pessods @ necessana para as ransfersnclas.
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(s jovens podem apolar 0 PEs0 COM 35 DEMas para Sjucar nas transferénclas para ficar em pe. Em espacos Infermas, os jovens
[eam andar par curtas alskEanckss com asssiancia Nsica, wWilzam & moblisans sobra rodas, ol quando posiconaoos, WlzEm um
andator de apake corparal. Os |ovens sao fisicaments capazes o Operar uma cadedra de rodas motorzada. Juando o usD de uma
CAUEIE 0 ro0Es MOLONZa0a Nao 1r possivel oU Ao disponivel, 05 j0vens 530 rEnsportanes em Uma caielra de rodas manual As
Imitagges na mobllidate necosskam de adapiagoes para permilr 8 parlcipacan nas alividades fsicas e espores, Inclushe a
ASSISIANCIA MSICa alou mabildaoe molonzada.

Mivel Vi Os Jovens 530 ransporados &m Uma Canara e r0as manual em (0dos o5 amblentes. 05 jovens sa0 IMR200s em 508
habilidace para manter as pasiuras anligravitacianals da cabega e tronco e o confrole dos movimentos dos Dracos @ pemas.
Teonologla assisiiva @ Llizana para meinorar o infameanto oa cabeca, o sentar, o fcar o2 pe, ¢ 3 mobildace, mas &s lmitagoes
nao sao IEimente compansadas peio equipements. Asssencla NSica de 10U 2 PesS0as Ol UMd elevacal mecanica @
necessara para s ransterénclas. Os jovens pooem conseguir 4 auto-moblidade Lilizsndo 3 mobdidace molonzada com
Bdaplagoas oxIensas PEra Sentar & pard O controle do rajain. As Imitagoes na mooloaos Necessitam oe S08PIAC0ES DArd Pmitr
& partidpacan nas atividades fsicas e espotes incluinoo a assisténcla Nsica e o uso oo mobildade motorzada.
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Apéndice D — Versao traduzida do MACS

Informagdes aos usuarios

O Sistema de Classificagdo da Habilidade Manual (MACS) descreve como as criangas com
paralisia cerebral (FC) usam suas macs para manipular objetos em atividades didrias. O MACS
descreve cinco niveis. Os niveis sao baseados na habllldade da crianga em iniciar sozinha a
manipulagio de objetos e a dade de i ou 30 para realizar atividades
manuais na vida didna. O folheto do MACS também descreve as diferengas entre os niveis
adjacentes para tomar mais facil a determinagic de qual nivel melhar & habili

das criangas na manipulagdo de objetos.

Os objetos referidos sio agueles relevantes e apropriados & idade da crianga, usados em tarefas
como comer, vestir-se, brincar, desenhar ou escrever. Trata-se de objetos gue estio dentro do
espago pessoal das criangas, excluindo-se aqueles que estio fora do seu alcance. Objetos
usados em atividades avangadas que requerem habilidades especiais como tocar um instrumento
nio estio incluidas nestas consideragfes.

Quando atribuir o nivel da erianga no MACS, escolha o nivel que melhor descreve o desempenho
global tipico em casa, na escola ou na i ivagio e a habili itiva da
crianga também afetam a capacidade de manipular objetos e, conseguentemente, influenciam o
nivel do MACS_ Para obter informagdes acerca de como a crianga manipula vérios objetos no dia-
a-dia & necessario perguntar a alguém que conhece bem a crianga. O MACS visa classificar o que
as criangas rotineiramente fazem e ndo seu melhor desempenho em uma situagio especifica de
teste.

O MACS & uma descrigdo funcional que pode ser usada como complemento do diagnéstico de
paralisia cerebral e seus subtipos. O MACS avalia a habilidade global da crianga na manipulagio
dos objetos no dia-a-dia. ndo a fungdo de cada mdo separadamente. © MACS ndo considera as
diferengas de fungdo entre as mios; em vez disso aborda ¢ modo como as criangas manipulam
chjetos apropriados & idade. © MACS nd3o pretende explicar as razdes para os déficits na
habilidade manual.

O MACS pode ser usado para criangas e adolescentes na faixa etdria entre 4 e 18 anos,
entretanto  alguns conceitos devem ser estabelecides em relagic 3 idade da crianga.
Maturalmente ha diferengas entre os objetos que uma crianga de 4 anos & capaz de manipular &
aqueles gque um adolescente manipula. O mesmo se aplica em relagdc & independéncia - uma
crianga mais nova precisa de maicr ajuda e supervisio que uma crianga mais velha.

O MACS abrange todo o espectro de limitagies funcionais entre criangas com paralisia cerebral e
seus subtipos. Alguns subtipos podem ser encentrades em todes os niveis do MACS, como a
paralisia cerebral bilateral, enquanto cutros s3c encontrades em poucos niveis, como na paralisia
cerebral unilateral. O nivel | inclui criangas com pegquenas limitagdes, enguanto limitagdes
funcionais graves s3c em geral encontradas nos niveis IV e V. Se criangas com desenvolvimento
normal fossem classificadas de acordo com o MACS, seria necessario um nivel “07.

Contudo, cada nivel inclui cnang;as com funges i it 5 que o
MACS seja sensivel 3 mudangas apés uma intervengdo; ha toda a probabilidade de que os niveis
do MACS sejam estaveis ao longo do tempo.

Os cinco niveis do MACS constituem uma escala ordinal, que significa que os itens sdo
“ordenados”, mas as diferengas entre os niveis ndo s3o necessariamente iguais, nem as criangas
com paralisia cerebral sdo igualmente distribuidas nos cinco niveis.

= Tradufores: Ms.Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Profa. Dra. Luzia lara Pfeifer e Profa.
Dra. Carolina Araljo Rodri N de Pa: duagio em
Eiait Neurociéncias e GCiéncias do "" fe F: dade de Medicina de Ribeirdo Preto,

Universidade de S&o Paulo
E-mail:ann-chrstin.elizsson@ki se;
Ellasson AC, Krumilnde Sundhoim L, Risbiad B, Beckung E, Amer M, Ohnvall AM , Rosenbaum P. The Manual Abiity

Ciassfication Sysiem (MACS) for children with cerebral palsy: scake development and evidence of valdiy and relladilty
Developmental Medicine and Child Neurciogy 2006 45:545-554

Manual Ability Classification System
Sistema de Classificagdo da Habilidade
Manual para criangas com paralisia cerebral

4-18 anos
MACS i COMO as cri com p isi;
mios para objetos em atividades diarias.

usam suas

¥ MACS descreve como criangas usam habitualmente suas mics para

manipular objetos em casa, escola & ambientes comunitarios (o que a
crianga faz), ao invés do que € conhecide por ser a sua melhor

capacidade.

¥ Para obter informagdo sobre a maneira como a crianga manipula
vérios objetos no seu cofidiano, & necessario questionar alguém gque
conhecs bem a crianga, ao invés de realizar um teste especifico.

¥  Oscbjetos que a crianga manipula devem ser adequados & sua idade.

objetos e ndo cada mio separadamente.

O MACS classifica a habilidade global da crianga para manipular

2005, updated 2010



Apéndices | 145

0O que vocé precisa saber para utilizar o MACS?

A habilidade da crianca em manipular objetos em atividades didrias
relevantes, por exemplo, durante o brincar & o lazer, comendo e
vestindo-se.

Em qual situag8o a crianga & independente e até que ponto ela precisa
de suporte e adaptagdo?

Distingdes entre os niveis | e Il
As criangas no nivel | podem ter limitagies para manipular objetos muito
pequencs, pesados ou frageis, o que requer controle motor fino minucisase,
ow coordenagio eficaz entre as mios. Limitagies também podem envolver
desempenho em situagies novas e ndo familiares. As criangas no nivel |1
desempanham quase as mesmas atividades que as criangas do nivel |, mas a
qualidade do desempenho & menor, ou o desempenho & mais lento.
Diferengas funcionais entre as méos podem limitar a eficadia do desempenha.
Criangas no nivel Il geralments tentam simplificar a manlpula.gau dos objetos,
por exemple, utilizando uma superficie de suports a0 invés de manipular
objetos com as duas mios.

Manipula objetos facilmente e com sucesso. Me
méaxime, imitagdes na facilidade de reslizar tarefas manuais que
requerem velocidade e precisio. Porém, quaisquer limitagdes
nas habilidades manuais ndo restringem a independéncia nas Distingoes entre os niveis Il e Il N
atividades didrias. As eriangas do nivel 1l manipulam a maioria dos objetos, embora lentaments ou

. A . com reduzida qualidade no desempenho. Criangas no nived il geralmente
Manipula a maioria dos objetos mas com a necessitam de gjuda para preparar a atividade  {ou requerem que sejam

qualidade e / ou velocidade da realizagdgo um feitos ajustes no ambiente ji que sua habilidade em alcangar ou manipular

pouco reduzida. Ceras atividades podem ser evitadas ou objstos :;'"'m":da Elas Mt desem"e"h:; E"‘.as:f:‘"d‘?’des & ==u

serem realizadas com alguma dificuldade; maneiras altemativas grau de independéncia a;; :md:.” glrau apaio oferecido pelo

de redlizacio poderiam ser utizadas, mas as habilidades - vy

manuais geralmente ndo restingem a independéncia nas

atividades didrias. — — ~
) ) ) ; Distincdes entre os niveis Il e IV

Manipula objetos com dificuldade; necessita de As criangas do nivel Il podem desempenhar stividades selecionadas s a

ajuda para preparar e/ ou modificar as atividades. situagdo & pré-estabelecida e se tiverem supenvisio e tempo suficients. As

O desempenho & lento e obfido com sucesso limitado em criangas no nivel [V necessitam de ajuda continua durante a atividade = podem,

relagiio & qualidade e quantidade. Atividades sho realizadas na melhor das hipdteses, paricipar significativaments somente em panes de

independentemente s elas tiverem sido organizadas ou uma afividade. J

adaptadas.

Manipula uma variedade limitada de objetos ~

facilmente manipulaveis em situagdes adaptadas. Distingdes entre os niveis VeV

Desempenham parte das atividades com esforgo & com sucesso As criangas do nivel IV desempenham parte de uma atividade, porém,

limitado. Requer suporte e assistincia continuos e ou necessitam de ajuda continua. As ciangas do nivel V podem, quando muite,

equipamento adaptado, para mesmo assim realizar parciaiments participar com um simples movimento em situagbes espediais, por exemplo,

a afividade. apertar um simples bot3o ou ocasionalments pegar chjetos que s3o faceis de

Nio manipula objetos e tem habilidade == /

severamente limitada para desempenhar até
mesmo agdes simples. Requer assisténcia total.
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Apéndice E — Folheto adaptado do MACS

MACS: SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA HABILIDADE MANUAL

Gostaria de tomar um pouco do seu tempo para que vocé tentasse pensar na forma como seu filho
segura ou pega os objetos em casa. Podem ser seus brinquedos, lapis para escrever, alimentar-se, vestir
a roupa, ou seja, as coisas que ele costuma segurar na mao e manipular. O que importa para mim ¢é
COMO ELE SEGURA ESTE OBJETO.

Niao tem problema se ele usa apenas uma mao para manipular os objetos, ou uma mio mais que a
outra. E importante saber se ele segura objetos s se tiver sua ajuda, se vocé ajuda sé para ele segurar
alguns objetos, se ele faz sozinho ou se segura se o objeto for fécil de segurar.

Logo abaixo terd a descri¢do de 5 niveis onde seu filho deveré se enquadrar em somente UM (assinale
com um X ) Vocé devera pensar como ele segura os objetos e no final, classificar em um dos niveis.

E agora, qual sera o nivel que seu filho pertence?

Nome da crianca: Data:

Idade: Classificaciao do Pai: Tipo de PC:
Nivel 1:

() Manipula objetos facilmente e com sucesso. No maximo tem dificuldade no desempenho de
tarefas manuais que requeiram rapidez e precisdo. Entretanto, mesmo que ele tenha alguma
dificuldade para segurar e manusear objetos, € independente.

Nivel 2:

() Manipula a maioria dos objetos mas com alguma redu¢@o na qualidade e / ou velocidade da
realizacdo. Certas atividades podem ser evitadas pela crianca ou serem realizadas com alguma
dificuldade, maneiras alternativas para fazer uma tarefa podem ser usadas, mas as habilidades manuais
geralmente ndo restringem a independéncia nas atividades didrias.

Nivel 3:

() Manipula objetos com dificuldade; necessita de ajuda para o preparo e/ ou que as atividades sejam
modificadas. O desempenho é lento e obtido com sucesso limitado em relagdo a qualidade e
quantidade. Atividades sdo realizadas independentemente se elas tiverem sido organizadas ou
adaptadas.

Nivel 4:

() Manipulam uma selecdo limitada de objetos facilmente administrados em situacdes adaptadas.
Desempenham parte das atividades com esfor¢o e com sucesso limitado. Requer suporte continuo e
assisténcia e/ ou equipamento adaptado (cadeira de rodas por exemplo, cadeirinha adaptada para
sentar), para mesmo assim realizar parcialmente a atividade.

Nivel 5

(' )Nao manipula objetos e tem habilidade severamente limitada para desempenhar até mesmo acdes

simples. Requer assisténcia total.



Apéndices | 147

SE VOCE FICOU COM DUVIDAS ENTRE UM NIVEL E OUTRO, ABAIXO TEM
ALGUMAS DIFERENCAS ENTRE ELES QUE VAO TE AJUDAR A DECIDIR O NIVEL DA
CRIANCA (1 ATE 5).

Diferencas entre os niveis I e IT

Criangas no nivel I podem ter limitagdes na manipulacdo de objetos muito pequenos, pesados ou
frageis que demandem controle motor fino minucioso, ou coordenagdo eficiente entre as maos.
Limita¢des também podem envolver desempenho em situacdes novas e ndo familiares. Criangas no
nivel II desempenham quase as mesmas atividades que as criancas do nivel I, mas a qualidade do
desempenho é diminuida, ou o desempenho € mais lento. Diferencas funcionais entre as mdos podem
limitar a efetividade do desempenho. Criancas no nivel II comumente tentam simplificar a
manipulagdo de objetos, por exemplo, usando uma superficie de suporte em vez de manipular objetos

com ambas as maos.

Diferencas entre os niveis II e III

Criangas no nivel II manipulam a maioria dos objetos, embora lentamente ou com reduzida qualidade
no desempenho. Criangas no nivel III comumente necessitam de ajuda para preparar a atividade e / ou
requerem que sejam feitos ajustes no ambiente desde sua habilidade para alcance ou manipulacdo de
objetos € limitada. Elas ndo podem desempenhar certas atividades e seu grau de independéncia esta

relacionado ao apoio do contexto ambiental.

Diferencas entre os niveis III e IV

Criangas no nivel III podem desempenhar atividades selecionadas se a situacdo € pré-organizada e se
lhes € dada supervisdo e um tempo maior. Criangas no nivel IV necessitam de ajuda continua durante a
atividade e podem na melhor das hipdteses participar significativamente somente em partes de uma

atividade.

Diferencas entre os niveis IV e V
Crianca no nivel IV desempenham parte de uma atividade, entretanto, elas necessitam de ajuda
continua. Criancas no nivel V poderiam na melhor das hipdteses participar com um simples
movimento em situagdes especiais, por exemplo, apertando um botdo simples.

Obrigada pela sua atengdo

Daniela Baleroni R. Silva/terapeuta ocupacional
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Apéndice F — Formulario de Identificacdo
Formulario de identificacao

Nome da crianga:
Data de nascimento: ___/ _/__ Idade: ____Data da avaliacdo:
Tipo de paralisia cerebral:
Nivel motor (pesquisador— Avl)
Escolaridade: () regular () escola especial () ndo frequenta

Terapias/ Local:

Dados do informante

Nome:
Data de nascimento: _ / /  Idade:

Parentesco com a crianga:
Numero de filhos:

Escolaridade: ( ) ndo alfabetizada () ensino médio completo
() ensino fundamental incompleto () ensino superior incompleto
() ensino fundamental completo () ensino superior completo
() ensino médio incompleto

Profissdo:

Estado civil:

Endereco:

Bairro/ Cidade:

Renda :

Numero de pessoas que moram na casa:

Dados do pai:

Nome:

Data de nascimento: ___/ _/___ Idade:

Escolaridade: ( ) ndo alfabetizada () ensino médio completo
() ensino fundamental incompleto () ensino superior incompleto
() ensino fundamental completo () ensino superior completo
() ensino médio incompleto

Estado civil: Profissao:

Renda:

Dados da mae:

Nome:

Data de nascimento: ___/ __/___Idade:

Escolaridade: ( ) ndo alfabetizada () ensino médio completo
() ensino fundamental incompleto () ensino superior incompleto
() ensino fundamental completo () ensino superior completo
() ensino médio incompleto

Estado civil: Profissao:

Renda:
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RESUMO

Contextualizacdo: Diversos estudos tem demonstrado a importancia da utilizacdo do Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) para classificagdo da fun¢do motora grossa de criangas com
paralisia cerebral, porém, a confiabilidade da versdo ampliada e revista ndo tem sido examinada no
Brasil (GMFCS E &R). Objetivo: Determinar a confiabilidade intra e inter-examinadores da versao
portuguesa do GMFCS E & R realizada por terapeutas e comparar com a classificagdo feita por pais
de criangas com paralisia cerebral. Método:Dados foram obtidos de 90 criangas com paralisia
cerebral na faixa etdria de 4 a 18 anos, que frequentavam o servico de neurologia ou reabilitagdo de
um hospital brasileiro. Terapeutas classificaram a fung¢do motora através do GMFCS E & R e os pais
utilizaram o GMFCS Family Report Questionnaire. Confiabilidade intra e inter-examinadores foi
obtida através do coeficiente Kappa ndo ponderado(k). O teste do qui-quadrado foi utilizado para
identificar diferencas significativas na classifica¢do de pais e terapeutas. Resultados: Concordancia
quase perfeita foi obtida entre terapeutas [K = 0.90 (95% I.C. 0.83 — 0.97)] e intra-examinadores
(terapeutas) com Kappa igual a 1.00 (95% 1.C 1.00-1.00), p < 0.001. Concordancia entre terapeutas e
pais foi substancial [K = 0.90 (95% 1.C 0.596 - 0.836)], cujos pais classificaram a limitacdo motora
grossa da crianca mais severamente que terapeutas (p=0,04). Conclusoes: A versdo portuguesa do
GMEFCS E & R ¢ confidvel para ser usada por pais e terapeutas. Pais tendem a classificar a limitagdo
de seus filhos como mais severas, porque eles conhecem o desempenho das criangas em diferentes

ambientes.
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ABSTRACT

Background: Several studies have demonstrated the importance of using the Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) to classify gross motor function in children with cerebral palsy, but
the reliability of the expanded and revised version has not been examined in Brazil (GMFCS E & R).
Objective: To determine the intra- and inter-rater reliability of the Portuguese version of the GMFCS
E&R applied by therapists and compare to classification provided by parents of children with cerebral
palsy. Design: Data were obtained from 90 children with cerebral palsy, aged from 4 to 18 years old,
attending the neurology or rehabilitation service of a Brazilian hospital. Therapists classified the
children’s motor function using the GMFCS E&R and caregivers used the GMFCS Family Report
Questionnaire. Intra- and inter-rater reliability was obtained through percentage agreement and
Cohen’s unweighted Kappa statistics (k). The Chi-square test was utilized to identify significant
differences in the classification of parents and therapists. Results: Almost perfect agreement was
reached between the therapists [K = .90 (95% confidence interval .83 — .97)] and intra-raters
(therapists) with K = 1.00 [95% confidence interval (1.00 — 1.00)], p < .001. Agreement between
therapists and parents was substantial (k = .716, confidence interval .596 - .836), though parents
classify gross motor impairment more severely than therapists (p = .04). Conclusions: The Portuguese
version of the GMFCS E & R is reliable to be used by parents and therapists. Parents tend to classify
their children’s limitations more severely, because they know their performance in different

environments.
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INTRODUCTION

Cerebral Palsy (CP) describes a group of permanent disorders of the development of movement and
posture, causing activity limitation, that are attributed to nonprogressive disturbances that occurred in
the developing fetal or infant brain ' The severity of neuromuscular and musculoskeletical
impairments associated with CP is extremely variable and, consequently, motor function among
children with CP ranges from the ability to walk in the community and perform skills associated with
play and recreation to complete dependence on caregiver assistance for self-care and mobility.” The
Gross Motor Function Classification System (GMFCS) was developed in response to the need to have
a standardized system for describing and classifying the severity of movement disability among
children with cerebral palsy’. It covers movements initiated voluntarily with an emphasis on sitting,
transfers and mobility of children and adolescents with cerebral palsy and describes the movement
ability of children with cerebral palsy in one of five ordinal levels, being level I, the highest functional
level in the GMFCS, including children with CP who have the ability to participate in community
settings with minimal functional deficits. Children in level V have difficulty controlling their head and
trunk posture in most positions and achieving any voluntary control of movement. The GMFCS
includes four age bands: less than 2 years, from 2 to 4 years, from 4 to 6 years, and from 6 to 12 years
3

The GMFCS Expanded and Revised * includes age band for youth 12-18 years of age and the
translation of GMFCS E & R to Portuguese language (Brazil) was done in 2010 by a group of
neurologist and occupational therapists. The translation procedure was applied according to the
guidelines of Canchild - Centre For Childhood Disability research website and the Portuguese version

(Brazil) of GMFCS E & R form can be downloaded from this website (http://www.canchild.ca).

The validity and reliability of the original GMFCS have been studied extensively and are well
established ** > ® and the reliability of the expanded version of GMFCS E & R has been examined in
Canada * and Turkey .

The classification system is widely used among healthcare professionals to establishment of

goals, prognosis and decision-making . Moreover, the parents or guardian has more insight into their
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child’s overall abilities because they view the child in various environments such as home, school and
community 2. However, it is important to determine the level of agreement between healthcare
professionals and parents when classifying a child with CP using versions of the GMFCS °. The
GMFCS Family Report Questionnaire, developed by Morris et.al.'’, has been used by parents of
children with CP to classify gross motor function and has been shown reliable enough '“''. The
Portuguese version of the GMFCS Family Report Questionnaire was performed by a group of

Brazilian researchers and is also available on the website CanChild (http://www.canchild.ca).

The aims of the present study were: (1) to determine the inter-rater and intra-rater reliability of
the Portuguese version of the GMFCS E & R, (2) to examine reliability of parent report using the
GMECS in children with cerebral palsy aged 4 to 12 years in comparison with therapists and (3) to
verify if has significant differences between the perception of parents and therapists in relation to

motor limitation of child using the GMFCS E&R.

METHOD

This cross-sectional, non-experimental study of a quantitative nature was conducted to
compare the classification of the gross motor function of individuals with CP performed by parents
and therapists. The study was approved by the Research Ethics Committee at the Hospital das Clinicas
at the University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto, Medical School (FMRP-USP), Brazil. The parents

provided written consent (HCRP n° 12469/2008).

Participants

A total of 90 individuals with CP, aged between 4 and 18 years old, and their respective
parents participated in the study. The studied children attended the Occupational Therapy Service
and/or the Physical Therapy Service at the Rehabilitation Center or the Neurology service at the

university hospital of the FMRP-USP from September 2010 to October 2011.
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A convenience sample was used and the inclusion criteria were: having a diagnosis of CP
regardless of the type or severity of motor impairment and being 4 to 18 years old. Exclusion criteria

were children younger than four years old, without a diagnosis of CP, hearing impaired.

Data collection procedure

Two occupational therapists collected data simultaneously from separate places. The first
evaluator (E1) remained with the parent or guardian and the second evaluator (E2) remained with the
child. El has nine years of professional experience in the rehabilitation of children with CP and is
familiar with the GMFCS. E2 is a student in the Occupational Therapy undergraduation and is not
very familiar with the classification system. A research assistant, a third occupational therapist
(Evaluator 3 — E3) collaborated in the study and was responsible for selecting the videos for retest.

From the parents, E1 collected information concerning the children’s age and the parents’
education, profession, income, and ages. The GMFCS Family Report Questionnaire translated version

to Portuguese (available at http://www.canchild.ca) was read for the children’s parents so they could

identify a single motor level. The parents were instructed to choose the one level that came closest to
the child’s motor skill.
E2 observed the children in relation to trunk control, gait, and transfers, and classified them in

relation to the GMFCS E & R using the Portuguese version (available at http://www.canchild.ca). This

procedure was filmed, which later enabled intra- and inter-rater analysis.

Seeking to encompass all levels of GMFCS, both evaluators (E1 and E2) watched 30 videos
selected by E3 to assess intra-raters reliability. E2 performed the first evaluation at the time children
were being filmed while E1 evaluated children two weeks after the shooting to avoid memory bias
(e.g., to avoid remembering the classification chosen by parents). The second evaluation (retest) took
place one month after the first. Both E1 and E2 watched the videos again in separate places to classify
the level of the children’s motor impairment.

The initial classifications performed by El, the occupational therapist who had greater

experience with children with CP, were taken as a reference to compare the classifications performed
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by the therapists and parents. A total of 84 children composed the sample after individuals older than
12 years of age were excluded from this comparison; at the time, the GMFCS Family Report

Questionnaire addressed only 2 to 12 years-old children.

Statistical analysis

The GMECS is an ordinal scale with five levels. Descriptive statistics was used to characterize
the participants. Ordinal data were analyzed using percentage agreement and Cohen’s unweighted
Kappa statistic (k) to examine agreement achieved between parents and therapists, and also therapists’
intra- and inter-rater agreement.

The following characterizations were used for the Kappa coefficient: values below zero (poor),
between 0.00 and 0.20 (negligible), between 0.21 and 0.40 (mild), between 0.41 and 0.60 (moderate),
0.61 and 0.80 (substantial), while 0.81 and 1.0 (almost perfect agreement) 12

The Chi-square test was used to verify if has significant differences between the perception of

parents and therapists in relation to motor limitation of child using the GMFCS E&R.

RESULTS

The average age of children was 7.58 years (7 years and 7 months), ranging from 4 to 17.91
years old. Most were classified as children with spastic bilateral cerebral palsy (n=61), unilateral
spastic (n=17), dyskinetic (n=9), and ataxic (n=3) CP. Regarding sex, the sample was equally
distributed.

The children with unilateral CP were frequently classified by the occupational therapist (E1)
to be in levels I and II of the GMFCS (82.4% in level I and 17.6% in level II). Most of those with
bilateral CP were classified in level IV (27.9 %), though the gross motor function of these children
was distributed over the GMFCS levels (Table 1). In relation to the parents, only one questionnaire

(GMEFCS Family Report Questionnaire) was answered by a father; all the remaining were answered by
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mothers, the primary caregiver. The children’s characteristics and those of the parents are described in
Table 1.

INSERT TABLE 1 HERE

Inter- rater evaluation

Table 2 presents the results of inter-rater agreement, considered to be almost perfect (k= .902,
confidence interval [CI] .832 - .972), showing 7 disagreement from total of 90 children.

INSERT TABLE 2 HERE

The table shows a high level of agreement in all the levels, but among disagreements, a greater

number (4 from 7), are observed between levels IV and V.

Intra-rater evaluation

The evaluators (E1 and E2) again classified gross motor function of the 30 children with CP
one month after their initial evaluation (retest). Both evaluators obtained a almost perfect intra-rater
agreement (k=1.00, confidence interval [CI] 1.00-1.00, p< .001), that is, there was no disagreement

between the classifications performed at different points in time.

Reliability between therapists and parents

Substantial agreement was observed between the classification performed by the therapist (E1)
and that performed by parents (k=0.716, confidence interval [CI] 0.596-0.836, p< 0.001). Table 3

presents the classifications according to the GMFCS of both E1 and the parents.

INSERT TABLE 3 HERE

There were 19 discrepancies between the ratings of parents and therapists. There three
disagreements between levels I and II, one between levels II and III, three between III and IV, 11
between levels IV and V. Furthermore, there was a discrepancy between levels III and V, when the

therapist classified the child in level III and the parents in level V.
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Even though substantial agreement was reached between parents and therapists, a total of 19
cases of disagreement were observed. In 5 (26.3%) of these, the parents classified the children in
levels below those classified by the therapist, indicating lower motor impairment (26.3%). In the 14
(73.7%) remaining cases, the parents classified the children in higher levels of motor impairment,

which, through Chi-square test, show significant difference (p= 0.04).

DISCUSSION

The Gross Motor Function Classification System has largely been used in research and clinical
practice, being a valid and reliable instrument to evaluate the gross motor function of children with
cerebral palsy.’” The results indicated agreement almost perfect between health professionals, with
different levels of experience with children with cerebral palsy who were classified by the Portuguese
version of the GMFCS E & R, aged 4 to 18 years. The agreement obtained in this study on the
GMEFCS classification between health professionals was higher than that reported in the initial study of
the GMFCS involving the age group 0 to 12 years, whose therapists were familiar with children
assessed (k= .75) . However, in our sample were not included children younger than 4 years, whose
inter-rater reliability has been shown to lower especially with children under 2 years °. McDowell et
al.'! found substantial agreement between two physical therapists, one familiar with the studied
children and the other not familiar with the children (k= .64). Excellent agreement was obtained in the
present study even though neither of the evaluators (E1 and E2) in this study were familiar with the
studied children. Such a result was different from that found by Morris and Kurinczuk,"? who obtained
much lower values. Kappa was equal to .65 when the classification was performed by physical
therapists and pediatricians, and equal to .38 when the classification was performed by orthopedic
surgeons and physiotherapists and then between orthopedic surgeons and pediatricians. Classification
in these cases could be based on direct observation, medical files or both. Kappa was equal to .67 ’
when the reliability among clinicians was verified and classification was based on medical files. The

results concerning reliability differ depending on the different health professionals performing the
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classifications and on the methods used to collect information, but, in general, the GMFCS is very
reliable for classifying the gross motor function of children with CP.

The classification in this study was repeated by the occupational therapists one month later,
when almost perfect agreement was reached between the evaluators. Few studies have evaluated intra-
raters reliability performed by professionals healthcare. The study conducted by Gainsborough er al',
which included 20 respondents who repeated the classification of 10 children using the GMFCS after
five months through the study of written cases, obtained a Kappa equal to .72.

The highest levels of agreement between this study’s professionals healthcare were observed
in levels I and II, while there were disagreements regarding levels IV and V, similar to the study
conducted in Japan whose agreement was lower at levels IV and IV '°.

Substantial agreement was obtained between occupational therapists and parents and
predominated in classifications I and II. Such a result differs from that found in other studies *'*'""
where disagreement was found in levels I and II. Disagreement predominated between parents and
therapists mainly in levels IV and V. We believed that the disagreements between parents and
therapists observed in levels IV and V might be related to the fact that the GMFCS Family Report
Questionnaire mentions that children in level IV can move around using a motor-wheeled chair. This
equipment is not very common in Brazil (wheelchairs are expensive and not freely distributed by the
Brazilian government), so parents tend to exclude such an option and classify the child in level V.

Additionally, caregivers tend to classify children’s motor impairment more severely than
therapists *'®'"""* The classification of the child’s gross motor function is perceived differently by
family members and professionals healthcare. Parents interact with children in different environments
and situations while professionals healthcare generally evaluate children in a standardized
environment such as in a clinic or school® and tend to overestimate the child’s skills, that is, the child’s
maximum functional skill ''. There is great variability in mobility of children with cerebral palsy,
which depends on environmental and personal factors, which are not always considered in the
assessment in a structured environment °. The most mothers in this study did not work outside of
home, they spend the entire day with their children and know the child's performance in each

environment (home, school, community).
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In agreement with other a.uthors,lo’13

we believe that it is not possible to state whether the
healthcare’ or the parents’ classification should be used as standard criteria because it depends on
one’s perspective. Healthcare should recognize the parents as experts in identifying their children’s
needs and skills, while parents also need the opinions of therapists and physicians to help them make
clinical decisions, when necessary °,

Even thought this study’s sample of parents was predominantly composed of low-educational
level and low-income mothers, substantial agreement was obtained between the classification of
parents and therapists. Additionally, these findings can contribute to the body of evidence concerning
reliability studies addressing classification systems in different languages conducted between
professionals healthcare and family members in different populations, '’ including Brazil.

This study’s limitations include the age range (between 4 and 12 years old) of the studied
children. Therefore, further studies are necessary to address children O to 4 years old and adolescents
from 12 to 18 years old and also to evaluate the classification or parents at different points in time to
verify test-retest reliability in comparison to professionals healthcare. Additionally, the reliability of

the classification among different professionals (physical therapists, pediatricians, neurologists,

orthopedists) should be verified in Brazil.
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TABLES

Table 1: Characteristics of children and their caregivers

CP type Level Level T Level Il LevelIV Level V  Total
Bilateral spastic 6 12 14 17 12 61
Unilateral spastic 14 3 - - - 17
Dyskinetic - 2 - 3 4 9
Ataxic 1 1 - 1 - 3
Caregivers’ Average Standard Minimum Maximum

characteristics deviation

Age 34.06 8.777 19 56

Years of schooling 8.80 3.299 0 15

Income 1,222.81  787.347 250.00 6,000

Occupation (n)

Does not work 62

Works 28
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Table 2: Classifications performed by evaluators 1 and 2 (occupational therapists) based on

GMECS.

Evaluator 2

Evaluator 1 Level 1 Level 11 Level 11T Level IV Level V Total
Level I 19 1 - - - 20
Level II - 18 - - - 18
Level III - - 13 1 - 14
Level IV - - 1 17 3 21
Level V - - - 1 16 17

Total 19 19 14 19 19 90
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Table 3: Classifications performed by evaluator 1 and parents according to the GMFCS

GMEFCS PARENTS

Evaluator 1 Level 1 Level 11 Level 11T Level IV Level V Total
Level I 15 3 - - - 18
Level II - 17 - - - 17
Level III - 1 8 2 1 12
Level IV - - 1 11 8 20
Level V - - - 3 14 17
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Total 15 21




