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RESUMO

INDRODUCAO: As evidéncias cientificas atuais apoiam a implementacio de terapias
centradas na familia. A experiéncia autorrelatada pelas familias sobre essa pratica, estd associada a
melhora da satisfagdo com os servigos, saude mental e ao menor estresse em lidar com o sistema de
saude. O envolvimento ativo do publico e pacientes na pesquisa ¢ positivo para o paciente,
pesquisador, publico e comunidade em geral. Estudos envolvendo os usuarios levam a construgdo de
protocolos fundamentados na realidade dos pacientes. Com a pandemia do COVID-19, tornou-se
urgente a necessidade de opg¢des remotas para a avaliagdo de criangas/adolescentes com deficiéncias,
destacando a procura por novas ferramentas que fornegam suporte para uma avaliagdo e interven¢ao
a distancia para criangas, adolescentes e familias em seus contextos naturais. OBJETIVO: Incluir as
perspectivas dos pais e suas opinides no instrumento Relato Familiar da Fungao Motora Grossa
(GMF-FR) e analisar as suas propriedades de medida. METODOS: Estudo metodolégico misto,
quantitativo e qualitativo, com duas etapas. Na primeira etapa foi realizado um estudo qualitativo em
que foram convidados 12 pais de criancas e adolescentes com PC para participarem de uma
entrevista semi-estruturada constando de perguntas acerca da constru¢ao do instrumento, formato e
pontuacdo do GMF-FR, posteriormente analisadas pela pesquisadora base. Na segunda etapa, foram
convidados 56 pais de criangas e adolescentes com PC para preencher a versdo modificada do GMF-
FR, modificada apds a primeira etapa, e caso concordassem, realizar novamente o preenchimento no
intervalo de 7 a 30 dias (reteste). Nesta etapa, foram analisados os dados por meio de medidas de
analise de validade discriminativa (one-way Anova) entre os niveis do Sistema da Classifica¢do da
Fungdo Motora Grossa (GMFCS), efeito piso-teto, confiabilidade teste-reteste (ICC), e correlagao de
Spearman-rho (rho) entre 0o GMF-FR e os niveis do GMFCS. Em todas as analises foi considerado o
alpha = 0,05. RESULTADOS: Participaram da primeira etapa 12 maes de criangas e adolescentes
com paralisia cerebral e da segunda etapa 56, sendo 28 da confiabilidade teste-reteste. As familias
participantes da 1° etapa destacaram como pontos positivos a forma em que os itens foram descritos,
além da presenca de ilustragdes que representam cada habilidade, fortalecendo o contexto real em
que seus filhos estdo inseridos. Através das suas contribui¢cdes, houve mudangas na forma de
pontuagdo do instrumento, descri¢do, ilustragdo, e juncao de alguns itens, fazendo com que o
instrumento fosse reduzido de 30 para 28 itens. Os resultados da segunda etapa mostraram que o
GMF-FR apresentou excelente confiabilidade com alpha de Cronbach de 0,98 e confiabilidade teste-
reteste ICC= 0,98 (0,96<IC95% =>0,99). Houve diferenga estatisticamente significativa entre os

niveis de GMFCS, exceto entre nivel I e II ao analisar a pontuacao final do GMF-FR (p<0,001), além



de apresentar uma forte correlacdo inversa entre pontuacao final e severidade da paralisia cerebral
pelo GMFCS (rh6=-0,93; p<0,001). Nao foi encontrado efeito piso-teto nos resultados do estudo
(8,9%). CONCLUSAO: O envolvimento ativo da familia na constru¢io do GMF-FR trouxe
contribui¢cdes importantes para desenvolvimento do instrumento, pois capturou as recomendagdes do
publico alvo. O GMF-FR ¢ um instrumento com excelente confiabilidade interna e capaz de avaliar
de forma quantitativa e discriminativa o desempenho motor de criancas e adolescentes com paralisia

cerebral em seu ambiente real, segundo a percepcao dos pais ou cuidadores.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Telereabilitacdo; Medida da Fun¢do Motora Grossa;

Envolvimento do publico e do paciente



ABSTRACT

INTRODUCTION: Current scientific evidence supports the implementation of family-centered
therapies. The self-report of the experience of families about this practice is associated with
improved satisfaction with services, mental health and less stress in dealing with the health system.
The active involvement of public and patients in research is positive for the patient, researcher,
public and the wider community. Studies involving users lead to the construction of protocols based
on the reality of patients. With the COVID19 pandemic, the need for remote options for the
assessment of children/adolescents with disabilities has come forefront, highlighting the need for
new tools that provide support for online assessments and interventions for children, adolescents and
families in their natural context. OBJECTIVE: To include parents’ perspectives and opinions in the
final version of the instrument Gross Motor Function Family Report (GMF-FR) and analyze it’s
measurement properties. METHODS: Quantitative and qualitative methodological study, with two
phases. In the first phase, a qualitative study in which 12 parents of children and adolescents with CP
were invited to participate in a semi-structured interview, with questions regarding the construction,
format and scoring of the GMF-FR. In the second phase, 56 parents of children and adolescents with
CP were invited to fill the modified version of the GMF-FR, modified after the first phase, and if
They agreed, to fill it in again after 7-30 days (retest). In this phase, measures of discriminant
validity (one-way Anova) between the levels of Gross Motor Function Classification System
(GMFCS), basal-ceiling effect, test-retest reliability (ICC), Spearman-rho correlation between GMF-
FR and GMFCS levels, were performed. In all analyses, alpha=0.05 was considered. RESULTS:
Twelve mothers of children and adolescents with cerebral palsy participated in the first phase and 56
in the second phase, 28 of which participated in the test-retest reliability. The families participating
in the 1st phase mentioned the way in which the items were described, in addition to the presence of
illustrations that represent each skill, as positive points, strengthening the real context in which their
children are inserted. Through their contributions, there were changes in the scoring of the
instrument, description and illustration, causing the instrument to be reduced from 30 to 28 items. In
the 2nd phase, the GMF-FR showed excellent reliability with Cronbach's alpha of 0.98 and test-retest
reliability, ICC= 0.98 (0.96<IC95%2>0.99). The GMF-FR showed a statistically significant difference
(p<0.001) between the final score and the GMFCS levels, except between levels I and II, in addition
to showing a strong inverse correlation between the final score and severity of cerebral palsy
according to the GMFCS levels (rh6=-0.93; p<0.001). No basal-ceiling effect was found in the
results of the study (8.9%). CONCLUSION: The inclusion of the family in the construction of an



evaluation instrument brought positive results for the researchers, family and potentially for the
community in general. The GMF-FR is an instrument with excellent internal reliability and capable
of quantitatively and discriminatively assessing the motor performance of children and adolescents

with cerebral palsy in their natural environments.

Keywords: Cerebral Palsy; Telerehabilitation; Gross Motor Function Measure; Public and Patient

Involvement.
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1 INTRODUCAO

As evidéncias cientificas atuais apoiam o uso de terapias centradas na familia, ou seja, a
crianca e a familia devem estar envolvidas em todos os aspectos da tomada de decisdo. As
prioridades pessoais devem ser informadas aos profissionais de saude, direcionada pelas metas
funcionais da familia para seu filho, considerando a participagdo como um resultado primaério,
implementando acomodacdes de tarefas e modificagdes ambientais (LONGO; DE CAMPOS;
PALISANO, 2019) JACKAMN, et al., 2021). A experiéncia autorrelatada pelas familias sobre essa
pratica esta associada a melhora da satisfacdo com os servigos, saide mental e ao menor estresse em
lidar com o sistema de satide (ROSENBAUM, 2011).

Baseando nos principios da pratica centrada na familia, tanto na pesquisa quanto na pratica
clinica, a interacdo entre pais e pesquisadores se faz evidente. A Familia que ¢ considerada
especialistas em seus filhos, deve estar envolvida e inserida no desenvolvimento e avaliagdo de
ferramentas para o bom funcionamento familiar (ALSEM et al., 2017). O olhar das familias ¢
considerado valioso e deve ser incluido sempre que possivel na pesquisa (HAMILTON et al., 2018),
alterando seu papel passivo para um papel ativo, envolvendo contribuigdes para todo o processo
(HARRISON; BROOKS, 2015). Com isso, a relevancia da pesquisa reflete as necessidades e
preferéncias dos pacientes, melhora a qualidade e o impacto nas politicas de satde (BLACK et al.,
2018).

Em 2011, Peter Rosenbaum, propos que a inser¢do das familias de forma ativa em pesquisas
pode resultar em maiores beneficios para os estudos (ROSENBAUM, 2011). Centros de pesquisa
como a James Lind Alliance, no Reino Unido, ja abordam como imprescindivel a inser¢ao das
familias e comunidade no processo de pesquisa, elaborando estratégias sobre essa metodologia de

pesquisa (www.jla.nihr.ac.uk). Em 2020, o National Institute for Health Research (NIHR) langcou um

novo centro de engajamento e disseminacao para envolver de forma ativa as familias e comunidade

na pesquisa (www.nihr.ac.uk). Diversos centros e/ou instituigdes de pesquisas de referéncia em

saude infantil e Pratica Centrada na Familia corroboram com essa ideia nas suas pesquisas, como a

CanChild, no Canada (www.canchild.ca).

Torna-se importante estratégias e treinamentos para que o publico e pacientes estejam
envolvidos no processo de pesquisa. Projetos que incluiram a importancia da contribui¢ao do publico
em todas as etapas da pesquisa ja sdo realizados, Workshops relacionados a pesquisa qualitativa,
entrevistas de grupos focais, sdo estratégias utilizadas para permitir essas contribui¢cdes (BIGGANE,
et al., 2019). Iniciativas de centros de pesquisa ja ocorrem para que os pesquisadores estejam

direcionados para essa metodologia. A Canchild desenvolve treinamentos direcionados para
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pesquisadores e familiares com cursos focados na importancia do envolvimento das familias na
pesquisa, como envolver, barreiras e facilitadores para que ocorra o engajamento e também

ferramentas e recursos para apoiar e avaliar esse engajamento (www.canchild.ca)

O envolvimento da familia na pesquisa € positivo para o paciente, pesquisador, publico e
comunidade em geral. Estudos envolvendo os usudrios enriquecem a constru¢cdo de protocolos
fundamentados na realidade dos pacientes e contribuem para resultados relevantes para as
necessidades da populacdo (HARRISON; BROOKS, 2015). Além disso, fortalece a interagdo da
comunidade e os pesquisadores, resultando em menos barreiras para a implementacao na pratica
clinica (BRETT et al., 2014).

A familia possui um papel fundamental no desenvolvimento dos seus filhos, o que ndo ¢
diferente no caso de criangas e adolescentes com Paralisia Cerebral (PC). A PC se caracteriza por um
grupo de desordens permanentes do movimento e da postura devido a uma lesdo ndo progressiva que
ocorreu durante o desenvolvimento encefélico pré, peri e pos natal. Essas desordens motoras podem
ser acompanhadas por déficits da sensagdo, percep¢do, cogni¢do, comunicagdo € comportamento
(ROSENBAUM et al., 2007), o que tendem a limitar possiveis experiéncias da crianga, afetando o
seu nivel de atividade e participacdo (CHAGAS et al., 2020). As principais limitagdes das atividades
cotidianas associadas a PC envolvem o desempenho de habilidades motoras e outras atividades
diarias. Existe uma relagdo entre o comprometimento motor ¢ a independéncia funcional, apesar
dessa relagio ndo ser linear (FERRE-FERNANDEZ et al., 2020).

A PC pode ser classificada de acordo com a sua distribui¢ao topografica, como unilateral ou
bilateral, termos que substituem a antiga forma de se referir ao envolvimento de membros
(Hemiplegia; diplegia; quadriplegia) e com o tonus muscular, como espastica, correspondente a
grande maioria dos casos; discinética (distonia, coreatetose); ataxica e padrdo misto.
(WIMALASUNDERA; STEVENSON, 2016). Apesar dessas classificagdes fornecerem informagdes
importantes, elas nao estdo relacionadas a atividade e participacao. Com a proposta de explorar estes
componentes, o Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa — o Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) foi desenvolvido para analisar o desempenho atual da fun¢gdo motora
grossa de criancgas e adolescentes com PC de 2 a 18 anos, com énfase no ambiente domiciliar, escolar
e comunidade. O sistema classifica a fun¢cdo motora grossa em cinco niveis (I ao V), no qual,
criangas e adolescentes do nivel I apresentam uma maior independéncia e do nivel V menor
independéncia no desempenho motor (PALISANO, R. et al., 2007; PALISANO, R. J. et al., 2008).

Outra ferramenta amplamente utilizada nessa populacdo ¢ a Medida da Fung¢do Motora

Grossa — o Gross Motor Function Measure (GMFM). O GMFM foi desenvolvido ¢ vem sendo
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utilizado internacionalmente nos tltimos 30 anos para avaliar a capacidade motora grossa de criangas
e adolescentes com PC (CHAGAS et al., 2020). O teste possui duas versdes principais: a original
GMFM-88 (88 itens) e 0 GMFM-66 (66 itens). Na versio GMFM-88 os itens sdo divididos em cinco
dimensdes que avaliam a fun¢do motora grossa de criancas e adolescentes com PC em diferentes
posturas e atividades (RUSSELL et al., 2013). O GMFM-66 ¢ um subconjunto de 66 itens do
GMFM-88 original, identificados usando uma andlise de Rasch. Ao contrario da escala ordinal do
GMFM-88, essa versdo apresenta uma escala unidimensional que fornece uma escala intervalar, os
itens entdo sdo ordenados por dificuldade, no qual cada unidade de mudanga tem o mesmo
significado, variando de 0 a 100 (RUSSELL et al., 2021).

Em 1948, a OMS definiu a satide como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo apenas a auséncia de doengas ou enfermidades" (WHO, 2006). Considerando o
envelhecimento da populagdao e as mudancas de compreensao sobre doencga, essa definicdo pode se
contrapor. Com isso, houve uma evolu¢do na maneira de pensar em saude, onde especialistas
internacionais em satude propuseram uma nova defini¢do, onde “Satde ¢ a capacidade de se adaptar e
de se autogerir” (HUBER et al., 2011). Tais mudangas tém oportunizado o desenvolvimento de
novas ferramentas, com foco no desempenho e centradas na familia, para avaliar a fungdo motora
grossa ou mobilidade de criangas e adolescentes com PC. Essa nova abordagem, associada com a
pandemia COVID-19, tornou urgente a necessidade de opgdes remotas para a avaliagdo de criangas e
adolescentes com deficiéncias. Destaca-se ainda a procura por novas ferramentas que fornegam
suporte para uma avaliacdo e intervencao a distancia para criangas, adolescentes ¢ familias em seus
contextos naturais (BEN-PAZI; BENI-ADANI; LAMDAN, 2020). Diante disso, 13 pesquisadores
especialistas em satude infantil, sendo nove brasileiros e quatro canadenses, desenvolveram uma nova
versao do GMFM-88 que inclui habilidades motoras grossas que refletem o contexto real em que as
criancas ¢ adolescentes com PC estdo inseridas. Trata-se do instrumento denominado ‘“Relato
Familiar da Fun¢do Motora Grossa” — Gross Motor Function — Family Report (GMF-FR) (CHAGAS
et al., 2022).

Fiquei na davida se ndo seria melhor dividir a sessdo da introdugao e a partir daqui descrever
o processo de desenvolvimento do GMF-FR

O GMF-FR foi desenvolvido inicialmente na lingua inglesa e posteriormente adaptado e
traduzido para a lingua portuguesa, seguindo as diretrizes de Beaton, em 2000 (BEATON, et al.,
2000). O processo de desenvolvimento do GMF-FR ocorreu com base na opinido de 13 especialistas
que se reuniram remotamente no periodo de julho e outubro de 2020, totalizando nove encontros

com duragdo aproximada de 60 minutos cada. A proposta surgiu com o objetivo de desenvolver a
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versao com base no desempenho (i.e., habilidade de realizar uma tarefa no ambiente de contexto real
— Casa, escola, comunidade) e ndo na capacidade (i.e. habilidade de realizar uma tarefa em um
ambiente padronizado) (CHAGAS et al., 2022).

O GMF-FR foi idealizado em quatro passos:

No primeiro momento, os especialistas analisaram e discutiram detalhadamente os 88 itens do
GMFM-88, considerando aqueles de facil observacdo para as familias em ambientes que estdo
ligados ao contexto real do repertério motor das criangas e adolescentes, facilidade de aplicagdo e
significado funcional.

Em seguida, selecionaram os itens com pelo menos 50% de concordancia entre os
especialistas, resultando em 36 itens do GMFM-§S8.

No terceiro passo, foi realizada uma andlise critica dos itens, com base na facilidade de
aplicacdo e pontuacdo; meios de aplicagdo do teste. Se um determinado item requer algum
equipamento para ser analisado; e se o desempenho motor era demonstrado em um contexto do
mundo real que as criangas estdo inseridas.

Por ultimo, foi realizado a elaborag¢do dos critérios de pontuacdo, com base em perguntas
dicotdmicas de “sim” ou “ndo” com a pontuacao 0, quando a crianga ou adolescente nao realizava
determinado item; 0,5pt, se realizava o item com algum dispositivo de auxilio; e 1pt quando
realizava de forma independente. Tal anélise resultou numa versdo final de 30 itens, sendo o escore
total de 34 pontos. A pontuacdo final do instrumento GMF-FR ¢ computada com a soma das
pontuagdes de cada item, sendo que quanto maior a pontuacdo, melhor ¢ o desempenho motor
grosso. Para transformar o valor final em percentil, é preciso multiplicar a pontuacao total por 34 ¢
dividir por 100. (CHAGAS et al., 2022). Figura 1.

O GMF-FR ¢ auto-relatado pelos cuidadores, podendo ser aplicado de forma
presencial ou online, na qual o respondente identifica determinada habilidade através das descrigdes
e ilustragdes e marca de acordo com o que a crianga/adolescente realiza. A aplica¢ao tem duragdo em
torno de 10 a 15 minutos. Todo o processo de desenvolvimento inicial do instrumento esta descrito
no artigo intitulado “Development of the Gross Motor Function Family-Report (GMF-FR) for
children with cerebral palsy” (CHAGAS et al., 2022).



Figura 1. Fluxograma das etapas de desenvolvimento do GMF-FR.
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Legenda: GMFM= Gross Motor Function Measure; GMF-FR= Relato Familiar da Fun¢do Motora Grossa

O GMF-FR foi submetido a uma analise preliminar de validade com o GMFM-66 em 2021
em um estudo metodoldgico que analisou o banco de dados de 50 individuos de 1 a 19 anos,
divididos igualmente em todos os niveis de GMFCS, que tinham sido submetidos previamente a uma
avaliacdo com o0 GMFM-66. Com base no escore de cada item do GMFM-66, a pontuagdo do GMF-
FR foi calculada. Os resultados desse estudo demonstraram excelente concordancia entre as
pontuacdes do GMFM-66 ¢ o GMF-FR (ICC=0.93; 0.88< 1C95%< 1C0.96), além de uma forte
associacdo inversa entre GMF-FR ¢ GMFCS (rh6=-0.91, p<0,001) (CHAGAS et al., 2021). Esses
resultados preliminares mostraram uma evidéncia promissora sobre o instrumento, visto que foi
observado que o GMF-FR era capaz de avaliar o desempenho motor grosso assim como o GMFM-66
avaliava a funcdo motora grossa e também discriminava os resultados de acordo com os niveis de
GMEFCS.

A inclusdo da familia no processo de desenvolvimento de instrumentos de pesquisas ¢ uma
estratégia considerada valida, pois sdo os que convivem com seus filhos em uma variedade de
circunstancias do mundo real, especialmente considerando que o desempenho motor dos seus filhos
ocorre nesses contextos (FERNALD et al., 2017; NGUYEN et al., 2019). Considerando a relagao
entre comprometimento motor e independéncia funcional e a importancia de medidas relacionadas ao
desempenho no contexto real, este estudo teve como objetivo 1) Envolver os pais na pesquisa € no
processo final de adaptacdo do instrumento GMF-FR; e 2) Analisar as propriedades de medida do

GMF-FR para avaliar o desempenho motor grosso de criangas e adolescentes com PC.



19

2. OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Envolver as familias de criangas e adolescentes com idade entre 2 a 18 anos, coletando suas
respectivas opinidoes no desenvolvimento do instrumento GMF-FR; e analisar suas as propriedades

de medida.

2.2 OJETIVO ESPECIFICO

Conhecer as perspectivas dos pais ou responsaveis quanto aos itens, formato, forma de
aplicacdo, necessidade de modificacdo, exclusdo ou adicdo de novos itens a versao final do
instrumento.

Analisar a validade de contetdo através da consisténcia interna do GMF-FR

Analisar a confiabilidade teste-reteste dos pais na aplicacao do GMF-FR.

Analisar a validade discriminativa do GMF-FR para avaliar o desempenho motor de criancas
e adolescentes com PC em diferentes niveis de GMFCS

Analisar a associagdo entre 0 GMF-FR e os niveis do GMFCS.

Analisar se 0 GMF-FR apresenta efeito piso-teto.
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3 MATERIAIS E METODOS
3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

Estudo qualitativo e metodologico de propriedades de medida do GMF-FR, no qual incluiu a
opinido das familias no desenvolvimento da versdo final do instrumento, € em seguida analisou as
propriedades psicométricas. A pesquisa seguiu a metodologia proposta pelo guideline do Consensus
based Standards for the Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN) (MOKKINK et
al.,, 2016), e o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) (TONG;
SAINSBURY; CRAIG, 2007), para a proposta quantitativa e qualitativa respectivamente.

Este estudo foi desenvolvido em duas etapas: na primeira etapa incluimos as perspectivas e
contribui¢des das familias na versdo final do instrumento através de uma entrevista cognitiva semi-
estruturada realizada de forma online pela plataforma Google Meet. Inicialmente as maes foram
contatadas via WhatsApp (dados coletados através do banco de dados do PartiCipa Brasil), nesse
primeiro momento foi realizado o convite para participar da pesquisa, explicando os procedimentos,
objetivos e riscos e enviado o TCLE para que elas pudessem assentir com a sua participa¢do. Foram
selecionadas 12 maes de criancas e adolescentes com PC de diferentes idades e niveis de GMFCS,
com o objetivo de observar diferentes opinides de maes de criangas e adolescentes com PC e suas
variabilidades clinicas e pessoais. Apds as maes identificarem o melhor dia e horario, foi agendado,
de forma online (Google Meet), a entrevista a ser realizada para identificar as suas perspectivas e
opinides sobre o instrumento. Finalizadas as entrevistas, as mesmas foram transcritas de forma literal
e enviadas junto com a gravacao para a pesquisadora principal, que junto com os experts em saude
infantil que desenvolveram o instrumento, analisaram de forma qualitativa e modificaram o

instrumento de acordo com as perspectivas das maes. Figura 2.
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Figura 2. Passo a passo da 1° etapa do estudo.
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Legenda: GMF-FR= Relato Familiar da Fung¢@o Motora Grossa; TCLE: Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido; GMFCS: Gross

Motor Function Classification System

Na segunda etapa foram analisadas as propriedades de consisténcia interna e validade
discriminativa do GMF-FR a partir da contribuicdo dos pais, seguindo as recomendagdes do
COSMIN (MOKKINK et al., 2016). Caracteristicas sociodemograficas das familias e participantes,
como: Escolaridade, renda familiar, idade, etc., foram coletadas durante as duas etapas com o
objetivo de descrever a amostra. O primeiro contato ocorreu através do WhatsApp, por conveniéncia,
através dos dados do banco de dados do PartiCipa Brasil. 56 maes foram convidadas para participar
da pesquisa, foi explicado os procedimentos, objetivos e riscos e enviado o TCLE para que elas
pudessem assentir com a sua participacdo. O GMF-FR ja com as modifica¢des sugeridas na primeira
etapa, foi adaptado em um formuldrio Google e enviado via WhatsApp para que as maes a
respondessem de forma auto-relatada, para a andlise teste-reteste, foi respeitado um prazo de a 30

dias da primeira a segunda aplicacdo. Das 56 maes participantes dessa etapa, 28 participaram da
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analise teste-reteste. Em seguida, os dados foram analisados através do Software SPSS 20 com

intuito de verificar a validade do instrumento. Figura 3.

Figura 3. Passo a passo da 2° etapa do estudo
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Legenda: GMF-FR= Relato Familiar da Funcdo Motora Grossa; TCLE: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; GMFCS: Gross

Motor Function Classification System

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal
de Juiz de Fora (CAAE: 50816221.0.0000.5147) (APENDICE A). Todos os participantes do estudo
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B).

3.2 PARTICIPANTES

Foram incluidos 68 individuos, sendo 12 na primeira etapa e 56 na segunda etapa. Os
participantes foram selecionados por conveniéncia, recrutados do banco de dados do estudo
multicéntrico Participa Brasil ja aprovado no comité de ética do HU da UFJF (CAAE:
28540620.6.1001.5133). O calculo amostral, para a segunda etapa, foi definido através das diretrizes
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do Consensus based Standards for the Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN)
(MOKKINK et al.,, 2016), que considera um tamanho de amostra adequado entre 50 a 100

participantes.

3.3 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Foram incluidos familiares de criangas e adolescentes com PC ou caracteristicas clinicas
neuromotoras e/ou historia compativel com PC nascidos ap6s o ano de 2007.

Foram excluidas, criancas e adolescentes com outras disfun¢gdes neuromotoras reconhecidas,
como mielomeningocele, sindrome de Down ou distrofias musculares.

Para a primeira etapa, foram incluidos familiares de criancas e adolescentes estratificadas por
nivel da fun¢do motora grossa da PC por meio do GMFCS (I/11, III, IV/V) e por idade: 2-6 anos; 6-
12 anos; e 12-18 anos, com o objetivo de ouvir diferentes opinides entre a variabilidade observada
tanto por idade quanto por gravidade da PC. Além disso, nesta etapa foi considerada se os familiares

tinham ou ndo experiéncia prévia com o instrumento GMFM.

3.4 INSTRUMENTOS

Roteiro de entrevista com base cognitiva: Para envolver os familiares na etapa final de
desenvolvimento do instrumento, os experts em desenvolvimento infantil que desenvolveram o
GMF-FR elaboraram um roteiro de perguntas no formato de entrevista semi-estruturada, baseada em
abordagem cognitiva, para que os mesmos colaborassem com suas percepcodes, durante e apods
conhecer o instrumento. O roteiro da entrevista possuia 9 questdes abertas que abordavam sobre os
conhecimentos e expectativas dos familiares sobre a mobilidade da sua crianga/adolescente, sendo
que 3 perguntas eram realizadas para os familiares antes deles conhecerem o instrumento e 6
perguntas enquanto os familiares preenchiam o formulario e apds responderem os itens (ANEXO 1).

GMFCS-E&R: E um sistema utilizado para a classificagio da fungdo motora grossa de
criangas e adolescentes com PC de 2 a 18 anos e definido em cinco niveis (I ao V), no qual o nivel I
representa uma crianca/adolescente com maior independéncia e o nivel V uma menor independéncia.
O instrumento enfatiza avaliar a posi¢ao sentado, transferéncias e mobilidade e o desempenho nessas
atividades que se mostram significativas na vida didria. As diferenciagdes entre os niveis t€m como
base limitagdes funcionais, o uso de dispositivos manuais para mobilidade e a qualidade do
movimento. A andlise sobre o instrumento, deve levar em destaque o desempenho atual da funcao
motora grossa da crianga, com énfase no ambiente domiciliar, escolar e comunitario. Caracterizando

de forma geral cada nivel, o nivel I representa criangas e adolescentes que andam sem limitagdes;
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nivel II, andam com limitag¢des; nivel III, andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade;
nivel IV, apresenta automobilidade com limitagdes, pode utilizar a mobilidade motorizada; e o nivel
V se desloca transportado em uma cadeira de rodas manual. O instrumento ¢ dividido entre as
idades: <2 anos; entre 2 a 4 anos; entre 4 € 6 anos; entre 6 € 12 anos ¢ entre 12 e 18 anos. Trata-se de
um instrumento confidvel e validado tanto na versdo inglesa quanto na versdo brasileira
(PALISANO, R. et al., 2007; PALISANO, R. J. et al., 2008; SILVA; DIAS; PFEIFER, 2016).
(ANEXO 2).

GMF-FR: E baseado no GMFM-88, instrumento considerado padrio ouro para avaliar a
funcdo motora grossa de criangas com PC, e utilizado por fisioterapeutas em todo o mundo. A versao
original do GMFM-88 foi adaptada para permitir que os pais ou responsaveis relatem o que a sua
crianca e adolescente faz nos ambientes que ela frequenta no seu dia a dia, sem a ajuda dos pais,
dando origem ao GMF-FR, cujo objetivo ¢ avaliar a funcdo motora grossa de criancas e adolescentes
em todos os niveis de GMFCS e idade entre 2 a 18 anos. O instrumento foi elaborado inicialmente na
lingua inglesa por um grupo formado de 13 experts em desenvolvimento infantil (4 canadenses e 9
brasileiros), e constou de nove reunides para elaboragdo do mesmo entre os meses de julho e outubro
de 2020. Os passos para elaboragao do instrumento estao descritos em Chagas et al, 2022 (CHAGAS
et al., 2022). O instrumento foi desenvolvido concomitantemente na lingua portuguesa e inglesa,
seguindo os passos de Beaton et al, 2000, passando pelo processo de tradugdo para a lingua
portuguesa por dois tradutores de forma independente, sendo a versdo final envolvida para a
pesquisadora principal responsavel pelo desenvolvimento do instrumento (Chagas PSC), apos
consenso. Neste momento, esta versao foi encaminhada para retrotraducao para a lingua inglesa para
dois tradutores fluentes na lingua inglesa, também de forma independente, sendo a versdo final
devolvida para a pesquisadora principal ap6s consenso. A versdo em inglés foi discutida em reunido
conjunta com os membros da equipe do Canadd para aprovagdo da versdo final. O nome do
instrumento na versdo em portugués brasileiro ficou aprovado em: RELATO FAMILIAR DA
FUNCAO MOTORA GROSSA — GMF-FR Possuia 30 atividades funcionais de mobilidade,
divididas em 5 dimensdes: Dimensdo A “deitar e rolar” (6 itens); dimensdo B “sentar” (5 itens);
dimensdo C “engatinhar” (3 itens); dimensdo D “em pé” (5 itens); e dimensdo E “andar” (11 itens).
Figura 4. Gerando entdo uma pontuagdo de 0 a 34 pontos, sendo que quanto maior a pontuagao
melhor ¢ o desempenho. Por se tratar de um instrumento centrado na familia, no qual o desempenho
estd voltado ao contexto real, criancas/adolescentes com niveis de GMFCS IV e V, sdo expostas
somente as dimensdes A e B (11 itens), enquanto as que se classificam com niveis de GMFCS I, [T e

III sdao expostas a todas as dimensoes (30 itens), expondo a crianga/adolescente somente a itens que
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abordam o seu repertorio motor principal, evitando constranger a familia durante o preenchimento do

formulario.

Figura 4. Divisado dos itens da versao inicial do GMF-FR por dimensao.
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Legenda: GMF-FR= Relato Familiar da Fung¢do Motora Grossa.

O GMF-FR ¢ recomendado para avaliar o desempenho motor de criangas e adolescentes com
PC com idade entre 2 e 18 anos. O instrumento ¢ auto-relatado pelos pais e pode ser aplicado de

forma presencial ou online, com duragdo de aplicagdo em média entre 10 e 15 minutos.

3.5 PROCEDIMENTOS

Primeira Etapa: Durante a primeira etapa, foram recrutadas, por meio de mensagens pelo
aplicativo de midia social, WhatsApp®, maes de criancas e adolescentes com PC do banco de dados
do PartiCipa Brasil (CHAGAS, et al., 2020) com diferentes graus de fungcdo motora, para representar
a variabilidade da gravidade pelo nivel de GMFCS (Niveis I/II/ Nivel III; e Niveis IV/V) e
estratificado por idade (2-6 anos; 6.12 anos; e 12-18 anos). Foram selecionadas maes para cada
grupo de idade, de cada nivel de gravidade do GMFCS. Foi perguntado para as maes se elas tinham
ou ndo experiéncia prévia com o GMFM. Apods o primeiro contato, a pesquisa foi detalhada para as
maes que assentiram a sua participagdo através da assinatura do TCLE e averiguado possiveis datas e

horarios para serem realizadas as entrevistas.
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Foram realizadas entrevistas com 12 maes de criangas e adolescentes com PC, incluindo
todos os niveis de GMFCS e diferentes idades, para que abordassem diferentes opinides e vivéncias.
As entrevistas foram guiadas através da entrevista cognitiva semi-estruturada, realizada por um
fisioterapeuta com 3 anos de formagao. O modelo da entrevista foi elaborado pelos experts em saude
infantil que desenvolveram o instrumento, onde a familia inseriu a sua opinido sobre a quantidade de
itens, entendimento das perguntas e imagens, respostas, forma da descri¢do, entre outras coisas. A
entrevista foi realizada em grupo ou de forma individual, no qual o tempo era determinado de acordo
com as discussdes com as maes. As mesmas foram realizadas através da plataforma online Google
Meet®, gravadas e transcritas literalmente pelo mesmo fisioterapeuta. Ao final de todas as
entrevistas, foram coletadas informacgdes descritivas dos participantes e suas opinides enquanto a
importancia e participagdo de todo processo.

Segunda etapa: Os participantes foram selecionados por conveniéncia do grupo de pesquisa
do PartiCipa Brasil até atingir um minimo amostral de 50 participantes. Apdés a anuéncia em
participar da pesquisa pelo TCLE, os responsaveis responderam o instrumento de classificacdo
GMFCS de acordo com a idade da crianga/adolescente e em seguida o GMF-FR referente ao
repertdrio motor da sua crianga ou adolescente, ambos adaptados em um formulario da plataforma
Google. Para testar a confiabilidade teste-reteste, foi respeitado um prazo de 7 a 30 dias para a
recoleta, como demanda as diretrizes do COSMIN (MOKKINK et al., 2016). Os dados foram
coletados e armazenados em uma planilha do programa Excel e a analise dos dados foi realizada no

SPPS® 20.0.

3.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram coletados e armazenados em uma planilha do programa Excel e a analise dos
dados foi realizada no SPPS® 20.0. As variaveis categoricas foram descritas por meio de frequéncia
e percentil e as varidveis numéricas através de média e desvio padrao.

Os dados coletados na primeira etapa foram enviados para a pesquisadora base através das
gravacdes e transcrigdes das entrevistas, que junto com outros pesquisadores responsaveis pelo
desenvolvimento do instrumento, analisaram cada opinido da familia e discutiram as propostas de
modificagdes sugeridas pela familia, para construir a versao 2.0 do instrumento.

As propriedades de medida do instrumento foram estudadas utilizando as seguintes analises

estatisticas (MOKKINK et al., 2010; TERWEE et al., 2012):
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Confiabilidade- foi testada com o objetivo de analisar a homogeneidade dos itens do
instrumento, calculada através da estatistica Alpha de Cronbach (TERWEE et al., 2007). Este
coeficiente varia entre 0,00 a 1,00 e resultados entre 0,75 a 0,90 sdo considerados aceitaveis.

Reprodutibilidade- foi avaliada pelas repetidas medigdes (teste-reteste). A confiabilidade ¢
importante para analises discriminativas; os coeficientes de correlacdo intraclasse (ICC) sao
expressos como uma propor¢ao entre 0,00 e 1,00, sendo interpretado como baixa confiabilidade
(<0,40), confiabilidade moderada (0,40 a 0,75), confiabilidade substancial (0,75 a 0,90) e excelente
confiabilidade (>0,90) (TERWEE et al., 2007).

Efeito piso e teto- que ¢ considerado presente caso 15% ou mais da amostra apresenta
pontua¢dao minima do instrumento (0) ou maxima (34) (TERWEE et al., 2007).

Validade discriminativa- entre a pontuacdo final do GMF-FR e os niveis de GMFCS por
meio do teste estatistico One Way ANOVA, e no caso de diferencgas estatisticas detectadas, o teste
pos-hoc de Tukey foi aplicado para verificar as diferencas bivariadas. Foi analisada a correlacao
entre a pontuagdo final do GMF-FR e os niveis de GMFCS através do teste estatistico de Spearman-

rho. Em todas as andlises foram consideradas o nivel de significancia com alpha=0,05.

4 RESULTADOS
Primeira etapa - Qualitativa:

Participaram da primeira etapa 12 maes, dessas, 11 responderam o formulédrio sobre
caracteristicas descritivas e deram as suas opinides em relacao a importancia de participar ativamente
na constru¢do de um instrumento voltado a realidade do contexto natural em que as criangas e
adolescentes com PC estdo inseridas. Dessas, a idade média foi de 36,8 (DP 4,75) e ensino superior
completo em 45,5% dos casos. As participantes apresentaram uma predominancia de renda familiar

entre 3 a 5 salarios minimo (36,4%), como ¢ possivel observar na tabela 1.



Tabela 1. Caracteristicas snciodemngréficas da amostra

Variavel

Idade

Respondente
Mae

Escolaridade
Ensino fundamental incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Doutorado

Renda familiar per capita
Menor que 1 salario minimo
1 - 3 salarios minimo
3 - 5 salarios minimo
b - 8 salarios minimo

Maior que 8 salarios minimo

Média (DP)
36,8 (4,75)

N (%)

11 (100)

1(9,1)
2 (18,2)
2 (18,2)
5 (45,5)
1(9,1)

2 (18,2)
2 (18,2)
4(36,4)
1(9,1)
2 (18,2)

Legenda: DP= Desvio padrdo; N= Numero em frequéncia
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Foram realizadas 10 entrevistas direcionadas, na qual 1 foi realizada em grupo com um total

de 3 participantes e as outras foram realizadas de forma individual, totalizando 12 maes ouvidas. A

dura¢do média das entrevistas foi de 36 minutos (Minimo 32min x Maximo 43min). Em relagdo aos

participantes, 50% tinham conhecimento prévio do GMFM, sobre a estratificagdo entre o nivel da

funcdo motora grossa dada pela classificacio do GMFCS, participaram dessa etapa maes de 4

criangas com nivel de GMFCS I/II; 4 criangas com nivel de GMFCS 1II; e 4 criangas com nivel de

GMFCS 1V/V, divididos entre as idades 2-6 anos; 6-12 anos e 12-18anos, representados na tabela 2.
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Tabela 2. Descricdo dos participantes da primeira etapa

Idade Com experiéncia prévia ao GMFM =6 Sem experiéncia prévia ao GMFM =6
02 a 06 anos GMFCS 11l (1) GMFCS 1/11 (1)
GMFCS IV/V (1) GMFCS 111 (1)

GMFCS IV/V (1)

06 a 12 anos GMFCS 111 (1) GMFCS 11l (1)
GMFCS IV/V (1)
12 a 18 anos GMFCS 1/11 (1) GMFCS I/11 (1)
GMFCS 111 (1)

GMFCS IV/V (1)

Variavel Média em minutos (Min-Max) N (%)
Entrevistas
Total 10 (100)
Em grupo 1(10)
Individual g9 (90)
Duragdo 36 (32 - 43)

Legenda: GMFM= Gross Motor Function Measure; GMFCS= Gross Motor Function Classification System; Min= Minimo; Max=

Maximo; N= Numero em frequéncia

A partir da contribuicdo das familias, as maes destacaram a presenga de ilustragdes, da
clareza na descricdo e também no ambiente em que as atividades eram realizadas como pontos
positivos do instrumento. O fato de o GMF-FR ser respondido em um tempo curto (10-15 min),
também torna o instrumento mais pratico e de facil aplicacdo. Como barreiras, a Unica citada foi a
falta de conhecimento sobre o assunto.

Apos esta etapa, a nova versao do instrumento (versao 2.0 do GMF-FR) passou a ter 28 itens
(juncdo de trés itens na dimensdo de pé em 1 so item), por recomendagdo das maes, que
consideraram os 3 itens como uma progressdo da habilidade. O GMF-FR continuou com a mesma
pontuagdo total de 34 pontos (ANEXO 3). Na nova versao para validagdo, o numero de itens por
dimensao ficou definido como: Dimensao A “deitar e rolar” (6 itens); dimensao B “sentar” (5 itens);
dimensdo C “engatinhar” (3 itens); dimensdao D “em pé” (5 itens); e dimensdo E “andar” (9 itens).

Figura 5.
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Figura 5. Divisao dos itens da versao 2.0 do GMF-FR por dimensio.

28 ITENS

MR (5 DIMENSOES)
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Legenda: GMF-FR= Relato Familiar da Fun¢do Motora Grossa.

Também houve mudangas na estrutura e pontuagdo do instrumento. Os itens E2; E3; E4
(correspondentes sobre a habilidade de andar 10 passos para frente com apoio de duas maos, uma
mao ou de forma independente) foi unificado em uma s6 habilidade, direcionando a pontuagdo de
acordo com o desempenho da crianga, onde a resposta relacionada ao item anterior E2 vale Ipt; E3,
2pts; e E4, 3pts, diferenciando assim também, o grau de independéncia para realizar a habilidade

(Figura 6).
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Figura 6. Itens da dimensiao E do GMF-FR apés a unificacdo (E2; E3; E4) e E7; E8

E2 - Minha crianca/ adolescente anda para frente. ©

Se sim, minha crianga/adolescente usualmente anda para frente:
10 passos com as duas m&aos seguradas por uma outra pessoa ou usando 2 bengalas, 2 muletas ou anda.
10 passos com uma das maos sequrada por outra pessoa ou usando uma 1 muleta/bengala
10 passos para frente, sem nenhum apoio ou dispositivo de auxilio 8 marcha
Outra mudanga realizada a partir da contribui¢do das familias, foi a possibilidade de a crianga
pontuar de acordo com o seu desempenho em relacdo a realizar determinadas habilidades. Se a

crianga/adolescente realiza determinada habilidade para um dos lados (0,5 ponto), ou para ambos os

lados (1 ponto). Também, se realiza de forma unilateral (0,5 ponto), ou bilateral (1 ponto). Como
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visto na figura 7, isso se aplica para habilidades como rolar da postura prono para supino e vice-

versa.

Figura 7. Item da dimensio A do GMF-FR apés alteracoes

A4 - Deitada de barriga para cima, minha crianca/adolescente rola para deitada de barriga
para baixo (de brugos), sem nenhuma ajuda fisica minha.

) sim, minha crianga/adolescente faz

Ndo, minha crianga/adolescente ndo faz

Se sim, minha criancaladolescente usualmente:

) Rola para o lado esquerdo
) Rolapara o lado direito

| Rola para os dois lados

Ainda em relagdao a pontuacgdo, foi adotado um modelo de pontuagdo inferior para criangas

que realizam determinada habilidade com auxilio de algum dispositivo, como andador, muletas ou
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bengala. As maes solicitaram dar énfase a possibilidade de a crianca realizar a habilidade com o uso
do dispositivo de auxilio, o que gerou alteragcdes tanto na instru¢do inicial, quanto nas imagens,
incluindo ilustracdes com o uso do dispositivo e apoio externo (nestes casos, dependendo do item, a

pontuagdo varia entre 0,5 ponto e 1 ponto) (figura 8).

Figura 8. Itens da dimensao B, D, C e E do GMF-FR apds a modificacdo das imagens

B1- Quando esta sentada no chao ou no tapete com suas maos apoiadas, minha

criancaladolescente mantem o equilibrio por cinco segundos (vocé pode contar lentamente
ate b).

Se sim, minha criancal/adolescente usualmente:

Mdo precisa de nenhum apoio extra

Precisa de apoio no seu tronco/ suas costas
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D2 - Minha crianca/adolescente fica de pe sozinha por 3 segundos (por favor margue as

duas opcoes abaixo).

'l

Sim, minha crianga/adolescente faz

MNé&o, minha crianga/adolescente ndo faz

Se sim, minha crianca usualmente:

M&o precisa de apoio extra

Usa um dispositivo auxiliar (andador) ou outro objeto para apoio como uma mesa
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C2 - Minha crianca/adolescente pode ficar na posicao de engatinhar (em suas maos e
joelhos), sem se mover para frente, por 10 segundos (vocé pode contar lentamente ate 10).
Vocé pode ajudar sua crianca a chegar nessa posicao.

Ya

E9 — Minha crianga/adolescente desce (de p€) 4 degraus, com o apoio da parede/
corrimao/dos pais ou sem apoio.
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Sim, minha crianca/adolescente faz

N&o, minha crianca/adolescente no faz

Se sim, minha crianca/adolescente usualmente:

N&o segura em um corriméo ou parede para subir

Segura em um corrimao, dispositivo de apoio ou parede para subir

Precisa de apoio externo por parte do cuidador para subir

Para explorar a perspectiva das maes sobre a importancia da participacao no desenvolvimento
do instrumento, foi elaborada a seguinte pergunta: “O que vocé achou e qual a importancia de
participar do desenvolvimento de um instrumento que tem o objetivo de avaliar o desempenho motor
grosso da sua crianga/adolescente?”. E sobre a experiéncia de participagdo, foi elaborada a
pergunta: “O que vocé achou de participar de um estudo dessa forma? Participando do inicio do
planejamento de um novo instrumento.” A seguir sao apresentados alguns feedbacks das maes:

Mae 1, 49 anos, nivel superior completo, de Minas Gerais, filho com 6 anos, GMFCS III, PC
bilateral: “Acredito que pode ajudar criangas com problemas parecido com da minha filha (sic)” e
“Qualquer estudo que possa vir a melhorar a qualidade de vida de crian¢as com paralisia cerebral
¢ muito valido. E o fato de ser online e na hora que eu podia foi muito bom (sic.)”.

Mae 2, 39 anos, ensino fundamental incompleto, do Distrito Federal, filho com 5 anos,
GMEFCS 1, PC unilateral: “Acho muito bom tudo que seja feito para melhorar a vida de nossas
criangas (sic.)” e “Pra mim foi otimo que se preocupem com nossa opinido pois a gente é quem
sofre e sabe as necessidades das criancas (sic.)”

Mae 3, 22 anos, ensino médio completo, do Distrito Federal, filho com 12 anos, GMFCS 3,
PC bilateral: “Acho interessante poder avaliar até onde nossas criangas podem ser independentes” e

“Me sinto grata em poder expressar a minha opinido”

Segunda etapa:
Participaram da segunda etapa 56 criangas e adolescentes com idade média de 6,8 anos (DP

3,32), sendo 51,8% do sexo feminino e 48,2% sexo masculino. A maioria dos participantes foram
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criancas e adolescentes com PC bilateral (66,1%) com predomindncia do nivel de GMFCS V
(26,8%), porém distribuida entre todos os niveis. A maioria das criangas e adolescentes faziam uso
de alguma forma de tecnologia assistiva (80,4%) (tabela 3). Em relacdo as caracteristicas dos
responsaveis e respondentes do instrumento, a idade foi de 37,3 anos (DP 9,32), 91,1% eram as maes

com predominancia de escolaridade em nivel médio completo (44,6%) (tabela 4).

Tabela 3. Caracteristicas da amostra

Variavel Média (DP) [Min-Max] N (%)
Total de participantes 56 (100)
Idade 6,8 (3,32) [2-15]
Sexo
Feminino 29 (51,8)
Masculino 27 (48,2)
Topografia
Unilateral 19 (33,9)
Bilateral 37 (66,1)
GMFCS
I 10 (17,9)
Il 13 (23,2)
1 7(12,5)
v 11(19,6)
W 15 (26,8)
Tecnologia assistiva
Uso de alguma tecnologia 45 (80,4)
MNenhum 11 (19,6)

Legenda: DP= Desvio padrao; Min= Minimo; Max= Maximo; N= Numero em frequéncia;, GMFCS= Gross Motor Function

Classification System; 1dade foi representada em anos.
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Tabela 4. Caractereristica dos respondentes

Variavel Média (DP) [MinxMax] N (%)

Idade 37,3(9,32) [20-69]

Respondente
Mae 51 ({91,1)
Pai 2 (3,6)
AvoSAve 2(3,6)
Qutro 1(1,8)

Escolaridade do respondente
Ensino fundamental incompleto 3(5,4)
Ensino fundamental completo 3(5,4)
Ensino médio incompleto 7(12,5)
Ensino medio completo 25 (44,6)
Ensino superior incompleto 2 (3,6)
Ensino superior completo 15 (26,8)
Doutorado 1(1,8)

Legenda: DP= Desvio padrdo; N= Numero em frequéncia; a idade foi representada em anos.

Em relagdo a consisténcia interna do instrumento, foi observado uma excelente
confiabilidade; (alfa de Cronbach de ¢=0,98) e um Indice de Coeficiente de Correlacdo (ICC) (0,98;
0,96<IC95% >0,99). Cinco dos 56 participantes (8,9%) pontuaram o minimo (0) ou o maximo (34),

descartando o efeito piso e teto (Tabela 5).

Tabela 5. Propriedades de medida do GMF-FR

Consisténcia interna Valor estatistico Valor de referéncia
alpha de Cronbach 0,58 0-1
indice de Coeficiente de Correlagio* 0,98 (=96IC95% =0,99) 0-1
Efeito piso e teto 8,90% <15%

Legenda: GMF-FR= Relato Familiar da Fungdo Motora Grossa; *= Participaram 28 criangas/adolescentes

Sobre a analise da validade discriminativa, foi observado pelo teste One Way ANOVA uma
diferenca estatisticamente significante (p<0,001) entre a pontuacdo final do GMF-FR e os niveis de
severidade da PC classificados pelo GMFCS, no qual o post-hoc de Tukey mostrou diferenga entre
todos os niveis de GMFCS (p<0,001), menos entre o nivel I e nivel II. Quando observado a

correlagdo entre a pontuacao total do GMF-FR e os niveis de GMFCS, foi encontrada uma
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correlagdo forte negativa de rho=-0,93 (P<0,001), mostrando que o GMF-FR ¢ capaz de discriminar
o desempenho motor grosso de criangas e adolescentes com PC de acordo com os niveis de GMFCS,
exceto entre os niveis I e II. Os dados estdo representados em percentil e pontuacao total nas tabelas

6 e 7 respectivamente.

Tabela 6. Pontuagdo em percentil do GMF-FR por nivel de GMFCS

Nivel de GMFCS Media (DP) 1C95% Significancia estatistica
| 94,7 (4,27) 91,65-97,75 p=0,092
I* 83,3 (11,65) 76,27 - 90,35 p=0,001*
H* 58,7 (17.7) 42,28 - 75,51 p=0,001*
v+ 27,2 (9,49) 20,89 - 33,65 p<0,001*
v* 7,8(8,79) 3,00-12,73 p=0,001*

Legenda: GMF-FR= Relato da Familiar da Fun¢do Motora Grossa; GMFCS= Gross Motor Function Classification System; DP=

Tabela 7. Pontuagdo total do GMF-FR por nivel de GMFCS

Desvio padrdo; IC= Intervalo de confianga; *= Diferenca significativa entre os niveis de GMFCS

Nivel de GMFCS Meédia (DP) 1C95% Significdncia estatistica
I 32,1(1,66) 30,91-33,29 p<0,107
I* 28,3 (3,96) 25,91 - 30,70 p<0,001*
n* 20,1 (6,04) 14,56 - 25,73 p<0,001*
v* 9,3 (3,20 7,21-1151 p<0,001*
vE 2,7 (3,03) 1,05-4,41 p=<0,001*

Legenda: GMF-FR= Relato da Familiar da Fun¢ao Motora Grossa; GMFCS= Gross Motor Function Classification System; DP= Desvio

padrao; IC= Intervalo de confianca; *= Diferenga significativa entre os niveis de GMFCS

5 DISCUSSAO

O presente estudo foi desenhado considerando o modelo de pesquisa centrado na familia,
como proposto por Rosenbaum e outros pesquisadores (ROSENBAUM, 2011; ALSEM, et al., 2017;
HAMILTON, et al., 2018), ao inserir a familia de forma ativa na pesquisa, contribuindo para a
constru¢do do instrumento em sua fase final. Os resultados apresentam desfechos positivos para os
pesquisadores, pacientes ¢ comunidade, visto que as contribui¢des das maes aprimoraram a versao
final do GMF-FR. O instrumento na sua nova versdao com 28 itens, € novo formato de pontuagao,
descrigdo, e consideracio do uso bilateral dos membros e necessidade de apoio que a
crianga/adolescente necessita para realizar os itens tornou o instrumento mais adequado para o
contexto real em que as criancas e adolescentes estdo inseridas. O instrumento foi refinado e se

tornou mais pratico e realista a partir da parceria estabelecida com as maes, que participaram
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ativamente da pesquisa, contribuindo para a constru¢do de resultados mais relevantes para as
necessidades desta populagio (HARRISON and BROOCKS, 2015).

Uma revisdo sistematica desenvolvida com o objetivo de explorar o impacto do envolvimento
do paciente e do publico em usudrios dos servigos, pesquisadores € comunidade na pesquisa em
saude e assisténcia social (BRETT, et al., 2014), refletiu como pontos positivos o destaque para
todos os participantes durante o processo, empoderamento e valorizagdo dos pacientes. Para os
pesquisadores, os ganhos foram do ponto de vista intelectual e de visdo de pensamento na area de
pesquisa, assim como maior parceria entre o0 meio académico e a comunidade em geral (BRETT, et
al., 2014). No nosso estudo também foi observado que a inclusdo das perspectivas e opinides das
maes contribuiram para que o GMF-FR se tornasse um instrumento pratico e de facil aplicacdo e
entendimento. Além disso, as maes ressaltaram como essa participacdo ativa na pesquisa impactou
de forma positiva o sentimento de estar presente e contribuindo ndo somente para a sua crianga e/ou
adolescente, mas também para outras familias que vivam experiéncias similares a de seu filho.

Algumas barreiras limitam a insercdo dos pacientes e comunidade dentro do contexto da
pesquisa, como a falta de dinheiro e tempo, preparo e capacitagdo dos usudrios (BRETT, et al.,
2014). Black e colaboradores, em 2018, publicaram um estudo que também explorava as
perspectivas do publico e pacientes nas suas participacdes em pesquisa. Nele, identificaram quatro
principais temas que poderiam impactar no envolvimento: o ambiente de pesquisa, a expectativa, o
suporte e o valor. Com base no estudo, os autores recomendam que pesquisadores trabalhem com o
objetivo de aprimorar o envolvimento da comunidade através de estratégias que impactam
positivamente, desenvolvendo modelos de pesquisa centrados no paciente (BLACK, et al., 2018). O
presente estudo foi realizado em um contexto leve, descontraido e acolhedor, no qual as proprias
maes definiram datas e horarios para que pudessem participar, sem que isso impactasse no seu dia a
dia e afazeres. As expectativas das maes foram ouvidas respeitosamente e as ideias construidas em
parceria desde o primeiro contato até a entrevista, com suporte para informagdes e retirada de
duvidas. Desta forma, as maes se sentiram valorizadas e gratas em poder participar de um processo
que pode impactar o desenvolvimento de criangas e adolescentes com PC ou uma condic¢do de satde
semelhante.

O GMF-FR apresentou excelente valor do alpha de Cronbach (0=0,98), o que atesta a
homogeneidade do instrumento. O indice do alfa de Cronbach varia entre 0 a 1 (LANDIS; KOCH,
1977), sendo que quanto maior o valor, ou seja, mais proximo de 1, maior ¢ a consisténcia interna do
instrumento (TERWEE, et al.,, 2007). Ainda a respeito da consisténcia interna, sobre a

reprodutibilidade do GMF-FR, foi observado um ICC interavaliador no teste-reteste de 0,98
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(0,96<IC95% =>0,99), o que confirma uma excelente confiabilidade (TERWEE et al., 2007). O
GMFM, que serviu como instrumento de base do GMF-FR, ¢ considerado padrdo ouro para avaliar a
fungdo motora grossa de criancas e adolescentes com PC, e também ¢ considerado de excelente
confiabilidade, com ICC de 0,99 (RUSSEL, et al., 2013).

Com relagao a validade discriminativa, foi observado que apenas 8,9% da amostra pontuou
ou o valor minimo ou o valor maximo do GMF-FR, descartando o indice de efeito piso e teto, que
estd presente quando mais de 15% dos participantes alcangam esses valores. Esses resultados
também respaldam a validade de contetido e confiabilidade do instrumento (TERWEE et al., 2007).

Houve diferenga estatisticamente significativa entre a pontuagao total e percentil do GMF-FR
e os niveis de GMFCS, mostrando que o instrumento ¢ capaz de diferenciar o desempenho motor de
acordo com a severidade da PC. Apenas nos grupos de participantes classificados com nivel de
GMFCS I e II nao foi possivel identificar essa diferenca, o que pode estar relacionado a um
desempenho motor semelhante dessas criangas em atividades funcionais no contexto real em que
estdo inseridas. Os resultados mostraram uma correlagdo forte negativa entre a pontuagdo do GMF-
FR e os niveis de GMFCS, ou seja, quando mais independente a crianga e/ou adolescente, melhor € o
seu desempenho motor grosso, independente da idade, assim como ¢ descrito pelo GMFCS
(PALISANQO, et al., 2007; PALISANO, et al., 2008).

Algumas limitagdes do estudo precisam ser destacadas, como por exemplo o nivel de
escolaridade das maes participantes da primeira etapa. A maioria das maes teve acesso ao nivel
superior de educagdo, sendo que 45,5% delas concluiram. Esses dados ndo refletem a realidade da
maioria das mulheres brasileiras, visto que no censo de 2010, apenas 12,5% das mulheres acima de
25 anos possuia ensino superior completo (IBGE, 2010). Um fato que pode ter contribuido para o
presente resultado, ¢ que a primeira etapa do estudo aconteceu de forma online — ou seja, somente as
familias que tinham acesso a internet puderam participar. Outra limitagdo do estudo diz respeito ao
numero de participantes para a analise teste-reteste. Apenas 28 participantes foram incluidos,
enquanto que as diretrizes do COSMIN (MOKKINK, et al., 2016) recomendam um tamanho
amostral adequado maior que 30 participantes. Porém, apesar disso, o alto valor de ICC encontrado

pode sinalizar que nao houve influéncia desse menor tamanho amostral.

6 CONCLUSAO
O envolvimento das familias no processo de pesquisa cientifica beneficia tanto as familias
quanto os pesquisadores, e torna os resultados mais relevantes por captar realidades em que a

comunidade estd inserida por meio das suas percepgdoes. O GMF-FR ¢ um instrumento com
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excelente validade interna, em relacio a homogeneidade e reprodutibilidade e com excelente
validade discriminativa entre os niveis de GMFCS, exceto nos niveis I e II. E necessario a
continuidade de estudos que ampliem a avaliacdo das propriedades psicométricas, como a validade
externa para confirmar a responsividade do GMF-FR e validade concorrente com o instrumento
padrao outro GMFM. O GMF-FR ¢ um instrumento promissor, com grande potencial de ser
implementado em larga escala, especialmente em contextos de baixos recursos, pois ndo implica em
custos, ¢ de facil administragao e auto reportado pelos pais e de extrema relevancia para descrever a
funcdo motora grossa de criancas e adolescente com PC no seu contexto natural, seja por meio de

telereabilitacdo, em ambiente domiciliar ou em contexto clinico.
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DADOS DO PROJUETO DE PESOUISA

Titulo da Pesquisa: PariCipa Brasil: Contribuicio dos pais para o dessnvolvimento do instrumento Relato
Famiiar da Fungio Motore Grossa. e propriedades psicoméatricas

Pesquisador: Paula Silva de Carvalho Chagas
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 50816221.0.0000.5147

Instituicéo Proponente: Faculdade de Fisioteraps
Patrocinador Principal: Financiameanto Prdprio

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 4. 547 080

Apresentagio do Projeto:
As informagtes elencadas nos campos “Apresentacho do Projeto”, "Obgetivo da Pesquisa® e "Avalegdo dos
Riecos & Benaficios™ foram retiradas do amguivo Informagtes Basicas da Pesquasa

“As evidéncias clentificas atuais apoiam Implementagtes de terapias centradas na familia. A expengnciz
autmrelatada pelas familias sobre essa pratica, estd associada & melhora da satisfacho com os senvigos.
satide mental @ ao menor estresse em idar com o sistema de sadde. O envolvimento ativo dos pais e
pacienies na pesquisa & positivo para o pecients, pesquisador, pubdico & comunidads em geral. Estudos
anvohvendo o3 useanos leva a construgdo de profocolos fundamentados na reabdade dos pacientes. Houve
uma mudanca no conceito de pensar em salde, onde especialistas internacionais em sadde propuseram
uma mowa definigho “salde & a capacidade de =& sdapiar & de se sutogenr” Levando em consideracio esse
novo olhiar para & sadde, voltedo a0 desampeanho & N&o para 8 capacilade em executar tarefas, ainds néo
existe uma ferramenta que avalia o desempenho motor de criangas e adolescentes com Faralisia Cerebral
{FCL & qual inclul habibdades motoras grossas funcionsis e fundamentais & a opini2o da familia no seu
desenvolvimento, incorporando o contexto real dessas crisngas & adolescentes. Com a pandemia do
COVIDA8, lomouw-se urgente a necessidade de opgles remotas pars & avallaglo de cnancas/adolescentes
com deficéncias, destacando a procura por novas femamentas que formecem suporte para urma avaliagho e
intervengao & distAncia para criangas, adolescenies &
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familizs em ssus contextos naturais. Com isso, i visto necessanio a construgdo de uma ferramenta para
avaliar & fungdo motora grossa, reportada pelos pals, para uso no embiente natwral de criangas e
adolescentes com PC, denominada Gross Motor Function — Family Report (GMF-FR). Trala-se de um
estudo metodoidglcs misto, guantitativo & qualitativo, que objetiva obter a coleboragao dos pats para o
desenvodvimento da ferrementa, e explorar as propriedades de medicio do instruments GMF-FRL no que ==
refere a validade e confiabilidade do nstrumento dingido a criangas e adolescentes com PC entre 2 e 18
anos. Este estudo tem como obdetivo mcluir a5 famiBes na pesguEsa & &5 EUAS respeclivas opimibes sobre o
GMF-FR, & analisar as suss propriedades psicométncas.®

Objetivo da Pesquisa:
As informactes elencadas nos campos "Apresentecio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e “Avaliagao dos
Riscos e Benaficios® foram retiradas do arquivo Informagbes Basicas da Pesquisa.

“Objetiva Primario;

Envolver as familias na pesquiza & su3s respactivas opinites no desenvolvimento do instruments GMF-FR &
werificar s propnedades paicomeétricas do GMF-FR em criancas e adodescentes com PC com idade antre 2
a 18 anos.

Obfetive Secundarnio:

Conhecer ss perspectivas dos pais ou responsdveis guanto aos itens, formato, forma de aplicagio,
necessidade de modificagdo, exclusso ou adigio de novos dens & versdo pre-final do instrumento. Explorar
as propnedades psicométricas iniclais da medida, a saber: consisténcia intema, validade discriménativa e
cancorrente do GMF-FR. confisbilidade teste-reteste. para avaliar a fungdo motora grossa de criancas e
advdescentes com PC com idade entre 2 8 18 anos®.

Avaliagido dos Riscos & Beneficios:

As informacies elencadas nos campos "Apresentacao do Projeto”, “"Objetivo da Pesguisa” & “Avaliaglo dos
Fiscos e Beneficios” foram retiradas do arguivo Informactes Basicas da Pesquesa.

"Riscos:

Ests pesquisa apresenta riscos minimos relaclonados ao faio de gue o participanie estara formecenda
informagdes peasoais, mas para diminuir esses fscos, garantimos o sigilo dos dados pessoats. Durante &
apficacio do GMFM a cnianca cormerd riscos parecidos como de um dia normal de atividades flsicas ou
brincadairas de ciangas [ adolescentas, por exemplo, possivel desequilibnio corporal, desconforto, cansago.
guada e fadiga duranie & execucac da avaliagio.
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Espers-se que nao haja intercorréncias, pols, os pesquisedores e o6 responsdvess estarfo ao lado das
criangas/ adolescentes duranis essa stapa do estudo amparando e evitando quedas. Além disio, caso o
participante queira desistir da avaliagio. o teste podera ser interrompido a qualquer momenio, sem que haja
nanhum prejulzo. As avaliagdes do GMFM serfio realizadas presencialments, seguindo todas as
recomendagfes de biosseguranga da Faculdade de Fisioberapia para a prevencso do COVID-18 vigentes no
momeanto.

Baneficios:

A pesquisa contribuird para avaliar a fungdo motora grossa de criangas e adolescentes com Paralisia
Cerebral. Adicionalmente, permitird a construgao de uma nova ferramenta, pratica e que pode ser
respondida pelos pais, methorando os servigos prestados para essa popelagBo e poderd ser ublizado em
peaquisas com o mesmo foco, contribuindo posteriormants com &8 politicas pablicas®.

Comentérios & Conslderagdes sobre a Pesqulsa:

O projeto estd bem estrutwrado, delineade e fundamentado, swustenta oa objetives do estudo em sua
metodotogia de forma ciara & objetiva, e 58 apresenta 8m cONSONENCES com o8 principios &bcos norteadores
da ébca na pesguesa clentifica envolvendo seres humanos elencados na resolugBo 46612 do CNS e com &
Morma Opearacional N° 001/2013 CNS.

Conslderacbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

O protocolo de pesguisa esté em configuragdo edequada, apresenta FOLHA OE ROSTO devidamente
preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de &cordo com as
atribuicies definidas na Monma Operacional CNS 001 de 2013 flem 3.3 lefra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o
TERMO DE CONSEMTIMEMNTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compraensfa dos
participantes, apresenta justficativa & objetivo, campo para identificacio do participante, descreve de forma
suficiente o8 procedimentos, Informsa gue uma das vias do TCLE serd eniregue a0s partcipantes, assaguws
a liberdade do particspante recusar ou retirar o consentimenio sem penalidades, garante sgilo & anonimato,
explicia riscos e desconfortos esperados, indenizegio diante de eventusis denos decormentes da peaquisa,
contato do pesquisador e do CEP e informa que os dados da pesquisa ficarBo arquivados com o
pasquisador pelo periodo de cinco anos, de acordo com as atribuigbes definidas na Resolugao CNE 466 de
2012, tens: IV letra b; IV.3 letras 8. b, d. &, f. g & h; IV. 5 letra d & X2 letra f. Apresanta o INSTRUMENTO
DE COLETA DE DADOS de forme pertinente aos objetives delineados e preserva os participantas da
pesgquisa. O Pesquisador apresenta titulacao & experiéncla compativel com o projeto de pesquisa, estanda
de acordo com as atribuigdes definkdas no Manual Operacional para
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CPEs. Apresenta DECLARACAD de infrasstrulura & de concordéncia com a realzagdo da pesguisa de
acordo com as atrbuipbes definides na Norma Operacional CHNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequacies:

Diante do exposto, o projeto estd aprovado, pols estd de acordo com os principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS & com a Norma Operacional N* 001/2093 CNS. Data
prevista para o 1émnino da pesquisa: 3107/2023.

Conslderactes Finals a critério do CEP:

Diante do exposin, o Comité de Etica am Pesguisa CEP/UFJIF, de acordo com as atribuigbes definidas na
Res. CNS 466/12 & com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pala APROVACAD do
profocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar a0 pesquisador responsaved pelo projato, o compromisso de
anvic 80 CEP de relatdrios parcials elou total de sua pesquisa informende o andamenio da mesma,
comunicando também eventos adversos e eventusls modificagdes no protocolo.

Este parecer fol elaborado baseado nos decumentos abaixo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Poslagem Autor Situacio
Informagoes Bascas | PE_INFORMACOES BASICAS DO _P | 13082021 Acsito
| 0o Progein ROJETO 1757630, pof 1500030 5
TCLE ! Termos de | TCLE_responsaweds_Z2etapa pdf 130872021 |ELTON DUARTE Biaito
Assentiments | 145021 |DAMTAS
Justificativa de MAGALHAES
| Ausdncia
TCLE / Termos de | TALE Zatapa.pdf 130082021 [ELTON DUARTE Aceito
Assenmento | 1d4:50:12  |DANTAS
Justificativa de MAGALHAES
Ausdncla
TCLE / Termos @& | TGLE_Zetapa.pdf 1370872021 [ELTON DUARTE Acsito
Assentimento | 15001 |DANTAS
Juslificativa de MAGALHAES
| AEAncis _ _
TCLE / Termos d& | TCLE_ 1etapa.pdf 130082021 [ELTOM DUARTE Acsito
Assentmento | 1d:58:45 [DANTAS
Justificativa da MAGALHAES
Auséncia
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Projeto Detalhado /| |PROJETO_DETALHADD pdf 13/08/2021 |ELTON DUARTE Acaito
Brochura 14:52:35 |DANTAS
Linvestigador MAGAL HAES
Owutros declaraceo_banco_dados_portugues.pdf 137082021 |Paula Siva de Acaito
1440
Declaracso de declaracao_infra_estrutura_portugues.p | 130082021 | Paula Siva de Aceito
Instituicso e df 14:48:12 | Carvalho Chagas
Hofieesinius -
Folha de Rosto folhaDeRoste_porugues. pdf 130852021 |Paula Siva de Aceito
_ 144708 | Carealho Cha
Tiutros Etreviata_cogqnitiva.par 12082021 |ELTOMN EDRFE% Acaito
131722 |DANTAS
M ——
Ciutroa GMFCS_Family 12_18.paf 1200872021 [EL LARTE Arsito
114347  [DAMTAS
MAGALHAES
Cutros GMFCS_Family 6 12 pdf 120672021 |ELTON DUARTE Arsito
11:43:37 [DAMTAS
Oiutris GMFCS_Famity_4_6_pdf 121082021 |ELTON DUARTE Acaito
11:43:29  [DAMNTAS
Olutros GMFCS_Family 2 4 pdf 12/0872021 |ELTOM DUARTE Aceito
114516  [DANTAS
— MaGal HAES
Outros GMF_PR_instrument pdf 1200852021 |Paula Siva de Acaito
11:34:47 _ [Carvalho Chagas
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necesslta Apreclacio da CONEP:
MN&o

JUIZ DE FORA, 01 de Setembro de 2021

Assinado por:
Jubel Barreto
{Coordenadoria))

Enderoga:  JOSE LOURENCT KELMER 5M

Bairra: EA0 PEDRD
UF: MG

CEF: 36.036-500

Municipio:  JULZ DE FORA
Tolsfone: {322102-3788

Fax: [32)1102.3788
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — 1° e 2° etapa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDOD

Gostariamos de convidar vocd para partictpar coma volunténo (a) da pesquisa "PartiCipa Brasd: Confribuicao
dos pats pare o desenvolvimento do instumento Relato Familier da Fungdo Molora Grossa, 8 propriedades.
pelcomélricas®. Sua participacao & importante porque vocd tem sob sua responsabiidade uma criancalsdolescents
com Paralala Cerebral {PC). Neste eshsdo. pretendemos tornas as famiiias mats participatives nas pesquisss e inserir a
opini8o dos familiares sobre o deseméoliments de um instrumentc gue pode ser respondido pelos pais ou
responadvels e que avalla a fungdo motora de ciisngas e adolescentes com PC com idade entre 2 e 18 anoa. A suea
opimido & imporante para que este nstumento sejs constuikse de forma que os palsfresponsaveds entendam como
respondé-o adequadaments & que lEmbém sefa confidvel para mede a fungldo mobtora das criancaa/adolescentes com
PC. Com iss0, vamos conseguir elaborsr um instrumento gue avalie & sua criangafadolescenie de scordo com & visBo
e experigncia da familia.

Caso voc# concorde em participar, vamos fazer es seguintes atividades:

Iniciaimenta vocd vad responder wm guestiondnio caline de Classificacio da Funcao Motora Grosaa (GMFCS)
que classifica & sua crianca/adolescents de scordo com a suwa funcionalidade. Em seguida. em um horano previaments
spendado oom woo, iremos realizar uma videochamads gue serd gravada em Sudio e videa, na guel vamos realizar
uma enirevista com o objetivo de inchur & sua opini&o sobre o iInstruments GMF-FRL A entrevista contém 8 itens que
saréo abordados anes. durante & apds vood conhecer o mstrumenta. Os lens tém como proposta avallar as guesies
referentes a fungio molore grossa e moblidede da sua cnancalsdolescente. Queremos CONLAr COM & SUS OIS0
enquanto paiiresponsévels, sobre o instrumento. A entrevista serd tanscrita de forma Mersl, ou sefa, as falas serdo
converiias em lexdo para que PoSsMos Bnalisar &5 fesposiss @ opinibes. A entrevista podera ser reafizada em grupo,
com oulros palsiresponsdvels por criangas/adolescentes com PC, ou de forma Individual. Iremes gravar a enfrevista em
Ao e video, sendo agsem, se vool assinar esse termmo estd concordando com & wiilizagho da sua imagem para fing
de divulpacao em eventos clentificos e académicos. Esta pesquiss apresenta rscos minimos que podem ser nscos de
odigem paicokigica, intelectual ou emocsonal e que podem estar relacionados oom & possibdidade de constrangimento
@0 parlicipar da pesquisa & responder 4s pengunias do guestiondrio @ enbrevista, desconforto, medo, vengonha, &,
eslresse. quebra de sigiio, cansago 80 responder 48 perguntas e guebra de anonimato. Para diminuir esses nscos,
gamnbmos o siglio dos dados pesscals e ulilizersmos tars preta nos olhos caso a imagem seja ublzada em eventos
ciantificos & académices.. Se ola) senhona) ficar constrangido durante a enfrevista. a mesma poderd ser interrompida
& quakguer instante, sem nenhum prejulzo para o senhorja). Este pesquisa ndo trand, a principlo, retorme direto para
5sua crianga’adolescente. Enfretanto, & pesquisa conbibuird para avallar a fungdo moloe grossa de crianges e
adolescentes com Paralisle Cerebral residentes no Brasi. Adicionaimente, pemmilira & constregBo de uma nova
ferramenta, prafica e que pode ser respondida pelos pals, mefhorando 08 Sanacos prestados para essa popuiagso e
poderd ser wilizado em pesguisss com o mesmo foco

Para participar deste estudo vocd nfio val ter nenhum custo, nem receberd qualguer vantagem financeira.
Apesar disso, se vood tver algum dano por ceusa das atividades gque fizermmos com vood nesta pesquisa, vood tem
direitn a buscar indenizacBo. Vool terd lodes as informegdes que guiser sobse ests pesquisa e estard livre para
pasticipar ou recuse-se a partcipar. Mesmo que vecd guedrs participar agora, vocé pode voltsr airds ou parar de
participar a qualguer momento. A sua paricipacio & voluntiria e o fato de ndo querer participar nSo val trazer quasquer
penalidade ou mudanga na forma em que vocd & alendido (a). O pesguisador ndo val divuigar seu nome. Os resultados
da pesquisa estarBo & sua dsposicho guando finelizada. Seu nome ou o matensd que indique sus participagdo néo
serd liberado sem a sus permissdo. Vood ndo serd identificado (&) em nenhuma publicacho gue possa resultar desse
[t

Este terme de consentimento serd emviado tanto para o e-mail informado pelo participante, quanlo para o e-
mall do pesquissdor juntamente com &3 respostas do questiondnio atrevies do formulério da plataforma Google. Os
dados coletados na pesqusa flcarGo arquivados com o pesquisador responsdved por um periodo de 5 (cinco) anoa
Decomrido este tempo, o pesquisador avaliard os documentos com parns 8 sua destinacBo final, de acordo com a
legaslacdo vigente. O8 pesquisadores tratar®o & sus |dentidade com padides profissionais de sigio, atendendo &
legislagdo brasielra (Resolugdo N 466112 do Conselho Nacional de Sadde), ullizando 83 informagbes somente para
o5 fins académicos e clentificos.
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Dedann que concordo em paricipar da pesquisa & que me fol dada & oportunidade de ler e esclarecer as
minhas ddvidas.

Juiz de Fora, da de 20

[ }Concardo em participer da pesguisa.

{ } M2o concordo em participar da pesquisa.

Assinatwa do Participants Aasinature do {8} Pesquisador (@)

Contatos pessoals:

Pesquisador Responsdvel: Pausla Silva de Carvalho Chagas
Enderego: Av. Eugénio do Nascimento, s/n — Bairro Dom Bosco
CEP.: J6038-330  Julz de Fora - MG Telefone: (32)21023843
E-mail: pavla.chagasgiudif br

Em caso de dividas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vood poderd consultar o:
CEP UFJF — Comité de Etica em Pesquisas UFJF

Rua José Lourenco Kelmer, s/in® - Balrro S8o0 Pedro

CEP.: 36036900— Julz de Fora— MG

Telefone: (32)21023911

E-mail:



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO/RESPONSAVEIS

O menor . sob. i responsabiidade, esta sendo convidado (a) como
vakunidrio {a} a parfapar da pesquisa FarkCpa Braml: mmh_maummmmﬁdm Famfiar
da Fungio Molor Grossa, e progrisdades. psicomsétricas®. Sua parbcipacso 4 mporfante porgues wood tem sob sua responsabilidode
mmfmmmm&mmlhmuhmmmmnhnﬂh nas
peEsQuisys & INSenT a opmiao dos ii sobwe o '-mmmmmnpﬂus%m
responsdveds o que ovalia a funcio motora grossa de criangas & adolescenies. com PC com idads enire 2 & 18 anos. A sua opinido 4
mposianie poa gue este Astumento seja cansin ido de forma que os paisfTesponsdveis antendam como respondé-io adeguadamente
e que lambém sem@ confidvel para medi 2 fungéo motora das oriancas! adolescentes, para assim, podermos validar de forma descritiva
e concormenis = analsar a confabiidade testeaeiesis do mesmo. Com ss0, vamos consegur elaborar um. instumenio gue avalke a
=i cranga { adoiesoente oom PC de moosrdo oom 2 visio s expenéncia ca fomia

Carso vook concords na participacho do menor, vamos fazer as seguinies afvidades:

Em um horrno previamenie combinado, o senhor (o) vai responder um guestiondnio online de Classificagio da Fungao
Motora Grossa [GMFCS) gue dassifica & sus anga’sdokssoante de aconin com a sua funcionalidade. Em seguida, iremos aplicar o
instrumenio Goss Molor Function = Famdy Repat GMF-FR adaptado em wm fomuliro ondne. O instrumenio iem o objetio de
cassificar o desempanha da funcdn motora grossa da sua cranca'adolescents em um comexio do dia a da Em um praom entee 7 a2 30
dins, iremos entrar sm coniato para aplicar novamenie o mesmo nsiumeanto, com o objeliva de cbesnvar se o instrumenta & condiavel
para ohsersa @ mesmas esposias apbs wma premema aplicacio

Para avaliar se o Gmoss Molor Function = Famiy  Repart (GMF.-FR) & confdvel pora ovalar a fungio motors grossa da
miangas & adoescentes com Pamlisia Cambral (PC), vamos compasar a mia pontuacio com o instrumento de medida da funcao
modora et ] & wm insinemesnio nke uifizndo =m btodo o mundo para avaliar a malora o de
mm’lﬂnbmﬂﬂrm r&nwpmhmdﬂmuerdmmmm engabinhando & ajpoeihada, ﬂupe.uﬁmmmepmg:ﬂ Pam
B50, iemos  agendar uma avakagho oom o senhor {23} em um prazo de T a X dias apds a segunca ovaliacdo realirada com o GMF -
FR, ez5a elapa serd realizada de forma presendal com duragdo entre 30 a 60 mimuios.

Dwranie as avaliagdes, seujua) filho{a) poderd ser fiimado ou fotogradada, mas garantimos que o rosio deleja) serd eirado
ou tampado por um quadrade preio quando divuigado, pois nossa inlencaa & demonsirar o avaliagio reafiroda. Sendo assim, so voo#
assnar esse lesma esld concomdando com a wiizagio da imagem pasa fins de divuigacdo em eventos cientfficos & acodémicos. Esta
pesquUisa apEesents rsoDs minimos gue podem ser fscos de ongem psicoldgeon, misechml ou emooonal & gue podem estar
relscinnados com a possibilidads de oonstrangmenta oo partidipar da pesqusas & responder 35 perpuniae do quest ordno & entrevsta,
descondorio, medo, vergoning, &, sstresse quebra de sigilo, cansago oo respander s perguniss & quebra de anonimato. Para dimirie
esses risoos, garEniEnos: o sigio dos dados pessoais & ublraremos s pl'u!.lnmu!mmlnugﬂ'nnq:utdmdu e evenios
oenlificos = acadbmions.. Se ofa) i ficar consirangido duramie & entrevista, & pidn & quesyuer
instanis, sem nenhem prejuizo pars o sen aihmammﬂmamlmnmmﬂmmd&mdu
normal de atividades fisicas ou brincaderas de oriancasiadolescentes, por exemplo, possivel desequilbno corporal. desconfonio,
cansago, gueda e fadiga dumnis a sseccio da avaliacdo. Pam minimizar esses riscos, 0 avalacho sera realzada por pesguisadores
Ireinados & o5 mesmos. esiarda oo lado das ciancas/adoiescentes duranie e stapa do estudo ampamnda e evitando guedas. Além
disic, case seu filho ou wook cueita cesistr da avaliago, o leste poderd ser intercenpide a qualguer momenio, sem que hafa nesnum

izo. Ademais. em caso de descomdorios, dor, nuu:ud ouira & serd inbarompida linca assim, o
mlmd:imlmmnm mm d.mmmhg\rsm :mﬁl‘mﬁql.?u?zﬂdnnujl
necessdnio, poderemos reagendar 4 avakacio para continiar a mesma dento do inlervalo mddme de oma semana. fs valiages do
GMFM serdo realradas presencisiments com ofa) seu(un) fibo(n ), seguinto iodas as recomendapies. de biosseguranga da Faouldade
e Fisialerapia para a prevencio da COVID-15.

ndo irard, a o, relormo dirsio para = o ol = contribuid
Mmlfm;hwmwtmﬂzmm mPﬂsn[hMMmBﬂﬂLm:mnln mﬂlﬂF“:
consirugio de uma nova fsnramenta, prifca = que pode ser respondida pelos pass. methorando os servigos presiados. para esaa
populagio & poderd ser utiizado em pesguisss com o mesma fooo.
Para parlicpar deste eshudo vook nfio val ter nenhum costo, nem usicuer ki Apesar dissa, T vock e
ﬂm@mmmhahudﬁthﬂmmmtmmmﬁtmdmﬁl I:l.r!mrndl:m:,uﬂu ook terd indas

iser sobee esia =1 8 estan v oU TECLEAnsE @ Mesmo wook queTa
p-ﬂrmmmmv;bqummﬂa:qmmdnpmm lmmldqplzmmmp. A siza pummpm\uhnﬁlﬁﬂndqeunm
queer paricipar ndo val eeer gualgue r penalidede ou mudanca ra foma em gue vocé € atendida (a). O pesquisador nie vas divulgas
seu noma. Os resuitedos da pesquisa esiando @ sim dsposigho guando finsizaca. Seu nome ou o matedal gue ndgue su
particmagio nio serd lbeado ssm a sua pemszao. Yook ndo serd identificado (a) =m neshuma pubbcacio gue possa resultar desse
eshsda.

Esie fermo de corsentimenic == enviado fanio pera o esmail miormado pelo pasticipants, mquanto pam o esmai do
pesgusador juniaments oom as resposias o quesbordrio stravés do formuldnc da plotadorma Google. Os dados coletsdos na
pesguiza ficariio arquevados com o pesquisador resporsavel por o pericds de 5 {cinco] anos. Decomido este iempo. o pesquisador
avaliard as- dooumsnics com pars & sua destinecSo fmal, de acordo com o legslagio vigents. Os pesguisasdores trotardio & sun
idenlidade com padrdes profissionais de sigio, aiendendo a legsiacio brasiern (Resolugio M* 486712 do Conselho Naoonal de
Salde). utilmmndo as nfomagtes somenie para os fins scdémicos & cenlificos.
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UNIVERSIDADE

FEperaL DE Juiz pe Fora

Declars que concordo em particisar da pesquisa = que me foi dada & oportunidade de ler & esclareoer as minkas dividas.

Juiz de Fora. de

)t

[ } Concordo em participar da pesguiss

| } Milo concondo em participar da pesquisa

Azunatura do Parta parie

Assinatura da (a) Pesquisador (a)

Contatos possoais:

Posquisador Rosg avel: Paula Silva de Carvalho Chagas
Enderego: Av. Esgénio do nascimento, sin = Bairmo Dom Bosco
CEP.: 36038-330 Juiz do Fora - MG Tolefone: (3221023843

E-mall: paula chagami®uff br

Em caso de dirvidas com respefio aos aspocots dticos deste estudo, vocé poderd consuttar o:

CEP UFJF - Comité de Etica em Pesquisas UFJF
Rua José Lourenco Kelmer, s/in® - Bainro 880 Pedro

55



ANEXO 1 - Entrevista cognitiva semi-estruturada

. Seu filho teve uma avaliacdo anterior de Medida da Funcio Motora

Grossa (GMFM)? Conte-nos sobre isso - o que voog gostou e o que nao
gostow.

. O que & importante para a sua crianga/adolescente no dia a dia para

permitir sua mobilidade? Ou quais atividades motoras grossas vocé
considera importante para que sua crianca‘adolescente desempenhe
suas fungdes [ou atvidades) didrias?

O gue é importante para vocé em uma avaliagio que permite registrar a
capacidade da sua criangaladolescente de se mover & manter a

postura?

Durante 0 momento que mostra o instrumento e apos respondeream os

itens:

4.

Vocé acha gue este instrumento contribui para a avaliacio das principais
atividades de mobilidade e funcdo motora grossa da  sua
crianga'adolescente realizadas na vida didnia? Como? O que pode estar

faltando?

. Vocé pode me dizer o que vocé vé nesta foto? Ficou claro para wocé

guando wocé olhou para a descricio sobre quais habilidades elas
descrevem? (Um exemplo de um item de outro conjunto de atividades).
Volte para todos os itens em que, durante a fase de completar pelos

pais, houve perguntas sobre a imagem;

. O que vocé acha sobre o nimero de atividades motoras (ou itens) no

instrumento (Muitos? Poucos?);

Algum itern do instrumento foi facil ou dificil de responder? Por qué?
Alguma observacio sobre um ouw mais itens especificos?

Vocé deseja alterar, adicionar e/ou retirar algum dos itens?

Ha mais alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar sobre a
mobilidade da sua crianca/adolescente em que vocé sentiv falta nesta
avaliagdo? Algum outro comentario, sugestio?
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ANEXO 2 - GMFCS - E&R

gstiondrio Relat iliar:
Criancas de 2 a 4 anos de idade

Por favor, leia os itens sequintes e marque apenas uma opglio oo lado da descrigdo que melhor
represente as habilidades de movimente de sua crianga.

Minha erianga,..

O

Tem dificuldode de controlor o postura do cobeca e do tronco na maior parte dos pozigies
& usa assento especialmente adaptade para sertar-se confortavelmente
# tem gue ser levantado por outra pessea para mover-se

u

E capaz de sentar sozinho quando colocade no chio & & copaz de mover-se dentro do comodo
# usa as mdos cama apaio para manter o equilibrie sentado

& habitualmente usa equipamenta edaptative para senfar & permanecer em pé

& move-se rolando, arrastando-se sebre a barriga ew engatinhands

E copaz de sentar sozinho e andar pequenas diztancias com equipamante auxiliar (como
andader, andador com rodinhas, muletas, bengaiag ete.)

& pode necessitar da ajuda de um adults para guiar e virer quanda caminha com equipaments suxiliar

# hobitualmente serta-se ne chiio na posiclio em "W™ e pode necessitar da ajuda de um adulto para se sentar
& pode puxar-se para ficar em pé e deslocar-se por pequenas distdncios com apaio nos mdveis

& prefere mover arrastando-se & engatinhandao

E capaz de sentar sozinho e hobituolmente move-se andando com equipamento ouxiliar
e pode ter dificuldade no equilibrio sentade guande usa as duas mdes para brincar

& € capaz de entrar e sair de posigBes sentadas sozinho

& & copaz de pusar-se para ficar em pé e deslocar-se segurands em méveis

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

E capaz de sentar sozinho e mover-ze andondo, sem equipamento ouxiliar
# € capaz de equilibrar-se sentado quando usa as duas mdos para brincar

& & copaz de entrar e sair das pasigbes sentada e de pé sem ajuda de adultes

& prefere mower-se andanda
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GMFCS Questiondrio do Relats Familiar:
Eri de 4 de idade

Par favor, leia as itens sequintes e marque apenas uma opgdo ao lado da deserigio que melhar
represente as habilidades de movimente de sua erianga,

Minha crianca..

a

Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a pestura da cabecn e do corpo na maior

parte das posigoes

& tem dificuldade em conseguir qualquer controle de maviments veluntdric
& hecessita de ume cadeira de suparte especialmerte adopteda para sentar-se confartovelmerte
& Tem que ser levantado ou carregade por outra pESSoA para Mover-se

a

E copaz de sentar sozinho maes ndo fica em pé ou anda sem apoio significativo e supervisdo
de adulte
# pode necessitar de apoio extra para corpe/ tronco para melhorar @ fungdo do brago e da mio

# habitualmente necessita de assisténcin de adulto para sentar e fevonter de uma cadeira
2 pode mover-se sazinhe usands uma cadeira de rodes motarizada ou € transportads na comunidade

E copaz de andar sozinhe usando equipamento awxiliar (coma andader, andador com redinhas,
muletas, bengalas, etc)

& € capaz habitualmente de enfrar e sair da codeira sem assisténcon de adulto

2 pode user uma codeira de rodas quanda move-se por longas distincias ou fora de cosa

& acha dificil subir escadas su andar em uma superficie irregular sam a juda considerdvel

E capaz de andar zozinho sem usar equipamento auxiliar, mas tem dificuldode em andar
distdncias longas ou em superficies irregulares

# € capaz ce sentar em uma cadeira normal de adulto & user as duas mdos livremente

& é copaz de mover do chilo para de pé sem assisténcia de adulte

& necessita sequrar o corrimBs quande sobe ou desce escadas
& ainda ndo € copaz de correr e pular

a

E copaz de andar sozinho sem usor equipamento auxiliar, incluinde distincias rozoavelmente

longas, ao ar livre & em superficies irregulares

& & capaz de mover do chio ou de uma codeira para de pé sem usar as mins para suporte
# € capaz de subir e descer escadas sem necessidade de segurar o corrimdo
& estd comecando a correr e pular




GMFCS Questiondrio do Relato Familiar:
i de 6 al2 de idade

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

Minha crianga..

a

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

maior parte das posigies

& tem dificuldade em conseguir qualquer controle de movimento veluntdrio
& necessita de uma codeira de suparte especial para sentar-se confortavelmente
& tem gue ser levartads ou carregads por outrd PESSHA pard MOVEr-Se

a

E capaz de sentar sozinhe mas ndo fica de pé ou anda sem suporte significative

& portanto depende, na maioria das vezes, da cadeira de rodas em cosa, na escola & na comunidade

& frequentemente pecessita de suporte extra para corpo/ troncs para melhorar a fungdo do brago e da miio
& pode mover-se sozinho usanda uma cadeira de rodas motorizada

E capaz de levantar sozinhe e anda apenas usande equipamento auxiliar (como andedor,
andadeor com rodinhos, muletas, bengalas, etc.)

& acha diflcil subir escadas ou ondar em superficies irregulares
& pode usor uma cadeira de rodas quanda move-se por longas distncios ou em lugares cheios de pessoos

a

E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas necessita segurar o
corrimo quando sobe ou desce escadas
& frequentemente acha dificil andar sobre superficies irregulores, rampas ou em lugares cheios de pessoas

Q

E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar e € capaz de subir & descer

escadas sem necessidade de segurar o corrimio

£ anda para qualquer lugar que dese ja (incluinds superficies irregulares, rempas ou em lugares cheins de
pessoms)

€ & capaz de correr e pular embera sua velocidede, equillbrie, e coordenaglio pessam ser levemente limitadoes
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" BMFCS-E&R Questiondrio de relato familiar:
para jovens com idode de 12-18 anos

For favor |eio as opgdes o sequir & margue apenas a caixa oo lode do descrigdo gue
melhor representa as habilidodes de movimento da swa crianga,

Minka crianga,,,

0 Tem dificuldade de se manter sentado sozinho e controlar a cobegca & a postura
do corpe na maicria das posicbes

e tem dificuldade em realizar gualguer controle voluntario de movimento

& precisa de uma codeira especial adaptoda para e sentar confortavelmente e ser
transportade (o) para qualquer lugar

& tem que ser levantado ou Sugpenso por outro pessoa ou equipomento para ser movido

[ Consegue sentar com algum suporte pélvico & de tronco mas ndo fica em pé ou
anda sem um apoic considerdvel

e portanto, sempre depende de cadeira de redes quando estd em ambientes externos
& consegue se mover Sozinho (o) usonde uma codeira de rodas moterizodo

e consegue engatinhar ou rolor de maneira limitada para se movimentar em ambientes
internos

0 Consegue se manter em pé sozinho e 56 anda whilizande um dispesitive de auxilio
(comeo andador, andador com rodinhas, bengala, muleta, ete )

€ acha dificil subir escodos, ou andor em superficies irrequlores fem suporte

& uga vdrios meios para se movimentar dependendo da circunsténcia

a j:mfer'z war uma cadeira de rodas pora £ movimentar rnm'ﬂ r*u.pldnmniz ou am |Dng-n.r
digtdncias

[ Consegue andar sozinho sem usar dispesitivos de ouxilio, mas precisa segurar no
corrimio ao subir ou descer escadas

& assim anda na maicria dos ambientes

e frequentemente acha dificil andar em superficies irregulares, inclinodas ou com
murtas pessoos

e pode ser que, ccasionalmente, prefira usar um dispositive de auxilio (come bengalo ou
mufeta) ou a codeira de rodos para se movimentar mais ropidomente ou em longos
distdncios

0 Conzegue andar sozinho sem usar dispositive de ouxilio & consegue subir & descer
escadas sem precisar segurar no corrimdo

2 anda em gualguer fugar que quiser {incluinde suparficies irregulores, inclinadas ou com
murtas pessoas)

# consegue correr & pular mesmo que sua velocidode, equilibrio e cosrdenacio possam
ger limitades
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ANEXO 3 - GMF-FR

RELATO FAMILIAR Duk FUNCAD MOTORA GROSSA- GMF-FR
Versfo 2.0
28 ITEMS

10 estugo.

Data de nascimento da criongo/odolescente:

Data de haje:

Tipode G [  PCBlatersl - 05 DO LADOS DO CORPO ENVELVIDOS
(| PC Unitateral - UM LADD DO CORPO ENVOLIDD

GMFCS nmivel: [ )1 Ja )} Jﬂf' r ) v
(POR FAVOR, VEIA O QUESTTONARID DO RELATOD FAM:LMJ_&:_M GMACS, ANEXD A ESTE
FORMULARIOY) - .'

Idode otwal do criongo/adolescente (o mals prdximo pmﬂuﬂemme mesEJ

Quem estd respondendo o este relstor | Jmde [ Fpalf ) ovdfovd | Jbobd [ )
outros " }

Idode dos pais:
Nivel de educagfo: ) Eﬂsnqun@ame:nm [ Jensino médio. | ) ensing superior

Sud crigngoy/odolescente usT uﬁr.rm fispasitivo de awdlio enguonta sentada, pore ficar de pe ou
s movimentar? Se sim, margua guoiguer (tem gque ela uso:

Arndador dirteses: g
Tamazels
Mutetos_ - » Joetho
Bengaias COutros festabilizadar, suporte de tromco, cofar

cerwical, cadeira de rodos....)

GMF-FR — versdo 2.0 — em validagdo 1
Autores Chagas et al, 2022 — direitos autorais CanChild wwiw canchild.ca
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Boos-vindos e tnstruciles:
Owerido Famida,

Essa medido de avaliogio por melo do fomilia fol desemvalvidio pora ter wma idedo do
“mobilidade funcional™ de suo chionggy adolescente em case e no comunidade, sem o
necessidode de umo avoliepdo trodiciondl, ou sejo, doguelas que o fisloteropeuto necessita
pegar ou focar na criengo/odolescente, Algemas informapdes importentes sobve esso
ferramenta:

Esta & bosegds no Medido do Fungdo Motora Grossa (GAMFM)
Esta ferramenta tem perguntos sobee como sud crigngoy/odolescente dﬁempenhu o5
hobilidodes motoras, sem a sua ajuda; P

®  Alguns ltens podem pedir @ suo ojuda k|

* Todos os itens podem ser desempenhados pela sua crhn;q.@ﬂﬂ,ﬂacen:l‘é_-qsmdﬁ’n setr
equipamento odaptotivo wswal.

O GMF-FA fiol plonejade para ser preenchido com bose roseu rmﬁqgﬁ'nm sobrE as
habilidodes motaras de sua crionga/odolescente. {

& Hi 28 habllidades funcionals de mobllidode poro vocé pensar ureqpeh‘n £ pafiuar.
Imagens abalxo dos descripdes de codo f]ﬂ'b!'.l'rﬂ'ﬂ'*fﬁe.m} ﬁﬂmnqueé coda
habilidode mataro.

& Por fawar, mw&m!mhdndurﬁpmﬁ-mmeﬁarreﬂefendﬁempﬂ#m didrio
s de suo crionga/pdalescente em cosg &fow M comunidade, ysendo as coinos de
respaste formecidos abolxo dos fnmﬁns

Se vocé nfo tem certezo de como sun n'fm;n,-ﬁ;ﬂdesci?ﬁre executo umo dodo hobilidode, por
fovor siga em frente e Expeﬂmnte com Bh:eﬂn jqaﬁi.rmd-eq. £rn seguida, dé a sue resposta

-

com hose no que vocd vé gue oz,

GMF-FR — versdo 2.0 — em validagdo 2
Autores Chagas et al, 2022 — direitos autorals CanChild woers canchild.ca
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A - DEITAR E ROLAR (6 itens):

Al - Deitada de barriga para cima, minha crlanga/adolescente leva as duas m3os juntas para
tocar um bringueda mantido acima do peito dela.

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz
{ ] N30, minha crianca/adolescents nda faz

A2 - Deitada de barriga para cima, minha erlangafadolescente alcanga um pegqueno
bringuedo, mantido acima de seu peito, o din usando gqualguer uma das maos
para tocd-lo.

[ ) 5im, minha criancafadolescente faz

[ ) ME3o, minha crianga/adolescente no faz

GMF-FR — wers3o 2.0 - em validagdo 3
Autores Chagas et al, 2022 - direitos autorats CanChild www canchild.ca



A3 - Deitada de barriga para cima, minha criangafadolescente alcanga um pegueno
bringuedo, mantido acima de seu peito, lado esquerdo, usando urna das mios
para tocd-lo.

[ ) Sim, minha crianga/adolescente faz
[ )Mo, minha crianga/adolescente nlio faz

Ad - Deltada de barriga para cima, minha u'tutga,i'adnlesl:emimla para ‘deitada de barriga
para baixo {de brugos), sem nmhmnaa]udnﬂdm minha.

[ ) Sim, minha crianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente no faz
Se sim, minha criangafadolescente usualmente:

| ) Rola para o lado esguerdo () Rola para o lado direito [ ) Rola para os dois lados

GMF-FR - versdo 2.0 - em validag3o 4
Autores Chagas et al, 2022 — direitos autoraks CanChild wwaw canchild.ca
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A5 - Deitada de barriga para baixo [de brugos], minha crianga/adolescente rola para deitada
de barriga para cima, sem nenhurma ajuda fisica minha.

y

i u.un,mha crianga/adolescente faz
ki 1We; sk colamenhdadnncenmwiilia bix
S sim, minha waum&i&z usualments:
[ Inuhparaal'._i:i'gmg' erdo | ) Rolapara o lado direito [ ) Rola para os dols lados

GMF-FR —wersdo 2.0 - em validagdo 5

Autores Chagas et al, 2022 - direitos autorats CanChild www canchild.ca
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Ak - Deitada de barriga para baiuo (de brugos), minha cranga/adolescente levanta a cabeca
para olhar a TV ou um bringuedo.

[ )Sim, nﬂnhaumnwmmefui:__ ;

[ ) NEo, minha crianga/adolescente no faz

B —SENTAR (5 —itens):

B1 - Quando estd sentada no chdo ou no tapets com suas mios apoladas, minha
criangafadolescente mantém o equilibrio por cinco segundos [vock pode contar lentamente
até 5. " .

GMF-FR —versdo 2.0 — em validagdo -1

Autores Chagas et al, 2022 — direitos autorais CanChild wwiw canchild ca
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[ ) Skm, minha criangafadolescente faz
[ ) MBo, minha crianga/adolescente no faz

Se sim, minha crianca/adolescente usualmente:

[ ) Precisa de suporte no seu tronco) SUas costas
[ )} Mio precisa de nenhum suporte extra

B2~ Minha crianga fadolescents fica sentada no chio, sem tocar em nada, por 3 buq.mdui
[vecé pode contar lentamente até 3), W

{1} Sim, minha erianca/adolescente faz
(" Mo, minha crianga/adolescente niio faz

B3 - Sentada no chio, minha crianga/adolescente alcanga e toca um bringuedo a frente &
depols se senta novamente, sem cair.

.

[ ) 5im, minha criana/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianca/adolescente ndo faz

GMF-FR —vers3o 2.0 — em validagdo
Autores Chagas et al, 2022 — direitos autorats CanChild www canchild ca
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5e sim, minha crianga/adolescente usualmente:
[ }Alcanga, mas ndo consegue endireltar o corpo sem ajuda

[ ) Alcanga e consegue sentar novamente

B4 - Sentada em uma cama ou em uma cadeira alta ou em um tamborete (de preferéncla em
urna superficle firme), minha crianca/adolescente fica sentada com os bragos e pés livres por
10 segundos.

{ ) sim, minha chianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianca/adolescente ndo faz

B5 = Minha crianca/adolescénte passa de sentada no chio para sentada em um pequeno
banco / pequena cadefraf degrau (certifique-se de que o banco/cadeira é estdvel para sua
crianga/adolescente antes de tentar ksso).

P.5. um banco “pegueno”, degrau ou cadeira pode ser definido quando a crianga senta e o
seu bumbum esta mais baluo do que a altura do joelho (veja a figura)
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[ ) Sim, minha crianga/adolescente far
[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz

C-ENGATINHAR (32 itens)

C1-Minha crianga/adolescente se move para frente mnduuesnhe sua barriga, de
bumbum ou sobre os as m3os e joelhos uma distincia de b pésf2 metros (o comprimento de

urn 50fd de 3 lugares).
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C2 = Minha crianta/adolescente pode ficar na posigBo de engatinhar (em suas mios e
joelhos), sem se mower para frente, por 10 segundos (vocé pode contar lentamente até 10]).
Vocé pode ajudar sua crianga a chegar nessa posicio.

] 1

{ ) Sim, minha crianga/adolescente far

[ ) MBo, minha criancafadolescente no faz

C3 -A partir de deltada de barriga para baixo (de brugos), minha crianga/adolescente passa
para a posigio de engatinhar, sobre suas m3os & joelhos, sem a minha ajuda.
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[ ) 5im, minha crianga/adolescente far
[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz

D — EM PE (5 itens)

D1 =Minha crianca/adolescente pode se pusar do chio para ficar de pé, segurando-se em
urma mesa, cama, sofd ou outro mdvel. 1 .

[ ) Sim, minha crianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz
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D2 = Minha crianca/adolescente & capaz de ficar de pé sozinha (por favor marque as duas
opgbes abalxo):

Por 3 segundos [vocé pode contar lentamente até 3),

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz
[ ) MBo, minha crianga/adolescente no faz

Sa sim, minha crianga usualmente:

| ) Usaurm dispositivo auxiliar (andador]) ou outre objeto para apelo como uma mesa
Ou

[ ) Mo precisa de apolo extra

Por 20 segundos [vocé pode contar lentamente até 20)
[ ) 5im, minha crian¢a/adolescente faz
[ ) MBo, minha crianga/adolescente no faz
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5e sim, minha crlanca usualmente:

[ ) Usaum dispositivo auxiliar (andador) ou outro objeto para apolo como uma mesa
Ou

[ )} Mo precisa de apolo extra

D3 = Minha crianga/adolescente passa para de pé a partir de sentada em um pegueno banco
ou pequena cadeira, com ou sem suporte de um andador/ mobilia.

" (!
3 .
‘-;ﬂ!- 1

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz

Se sim, minha crianca/adolescente usualmente:

[ ) Usa um auxilio (andador] ou outro objeto para apolo, como uma mesa
ou

[ ) MBo usa nenhum apoio extra
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D3 = A partir da posig3o de pé, minha crianga/adolescente se abalxa para sentar no chio
com seguranca, sem desabar ou calr, com ou sem suporte de um andador) mobillia.

{ ) 5im, minha crianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz

Se sim, minha orlanga/adolescente usualmente:
{ ) Usa um auxlio (andador] ou outro objeto para apolo, como uma mesa
ou

[ ) MBS0 usa nenhum apolo extra
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D5 - A partir da posigBo de pé, minha crianca/adolescente pega um objeto no chio e depols
fica de pé novamente, com ou sem suporte de um andador/ mobilia.

[ ) Skm, minha criancafadolescente faz

{ ) NHo, minha crianga/adolescente nBo faz

Se sirn, minha crance/ adolescente usualmente:
[ ') uUsa wem ausdlio (andador) ou outro objeto para apolo, como uMma mesa
ou

[ ) NBo usa nenhum apolo extra
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E - ANDAR (9 itens)

05 tes itens ser di e odas com o uso de drtese e thvas
ouxiliores para marcha, se necessdrio)

El - Ern pé, com as duas mdos no sofd, cama ou mesa de centro, minha crianca/adolescente
anda 5 passos de lado.

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz

[ ) MHo, minha criancafadolescente nio faz
5e sirn, minha crlanca/ adolescente usualmente:
{ ) wvalparaolado esquerdo | ] Val para o lado direfto [ ] Val para os doks lados
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E2 = Minha crlangaf adolescente anda para frente

%
{ ) sim, minha crianga/adolescente fax
[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz
Se sim. minha criancaadolescente usualmente anda para frente:

[ )10 passos com as duas m3os sepuradas por uma outra pessoa ou usando bengalas,
muletas ou andador

[ )10 passos corm uma das m3os segurada por outra pessoa ou usando uma
muleta/bengala

[ )10 passos para frente, sem nenhum apolo ou dispositive de suxilio & marcha
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E3 = Minha criangafadolescente anda 10 passos para frente, para, dd mela volta e retorna ao
ponto de partida, com ou serm suporte de andador/ muleta/ bengala.

[ ) 5im, minha crian¢a/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente ndo faz
Se sim, minha crlanca/adolescente wsualments:
J Faz sem apolo
)| Wsa um andador

) Usa uma ou duas bengalas

_— e e e

| Wsa uma ou duas mulatas
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Ed = Minha criangafadolescente anda 10 passos para frente carregando alguma colsa com
uma ou duas mBos, sern nenhum apolo, ou carregando um objeto com uma mo enguanto
usa uma bengala/muleta ou andador.

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz

{ ) MEo, minha crianca/adolescents nio fax
Sa sirn, minha crlanga/adolescente usualmente:
| Faz serm apolo
) Wsa um andador

)| Usa uma ou duas bengalas

e ]

| Wsa uma ou duas muletas

ES — Minha criancafadolescente cofre com os amigos nas brincadelras rdpidas, com ou sem o
uso de andador) muletas) bengala.

[ ) 5im, minha crianga/adolescente faz

[ ) MEo, minha crianga/adolescente nio faz
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5e sirn, minha crlanca/ adolescente usualmente:
| Faz sem apolo

{

[ ) Usa um andador

[ ) Usa uma ou duas bengalas
{

) Usa uma ou duas muletas

6 = Minha criancafadolescente chuta uma bola e a bola val até um amigo/alvo que estd
pelo menos ha 6 pés/2 metros (dots passos largos de um adulto] de distdncla, com ou sem o
uso de andador/ muleta/ bengala. ; :

[ ) Sim, minha criangaadolescente faz

“{ ) NEo, minha crianca/adolescente nio faz
Se siem, rrlnha uhm;itadnles:enu usualmente:
( )fasemapoio
{ ‘)usa um andador
[ )Usauma ou duas bengalas
{ ) Usa uma ou duas muletas
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E7? = Minha criangafadolescente pula em um pé sd pelo menos 5 vezes, serm suporte.

[ ) skm, minha crianga/adolescente faz
[ ) MBo, minha crianga/adelescente ndo faz

Se sirn, minha criancaadolescente usualmente:

[ ) Pulausando o pé esguerdo | ) Pula usando opé direlto [ ) Pula usando o pé
direlto e 0 esguerdo

ES [*B4-BE) - Minha crianca/adolescente sobe (de pé) 4 degraus com o apoio da paredef
corfimao/dos pals ou'sem suporte.
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[ ) Sim, minha crian¢a/adolescente faz

[ ) Mo, minha crianca/adolescente ndo faz
Se sim, minha criancafadolescente usualmente:

[ ) Precisa de apolo externo por parte do culdador para subir

[ ) Segura em um corrimi3o, dispositive de apoio ou parede para subir
[ lll.hmra em urm corrim3o ou parede para sublr
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E9 = Minha criangafadolescente desce [de pé) 4 degraus, com o apolo da parede/

corrim3o/dos pals ou sem suporte.

[ ) Sim, minha crianga/adolescente faz

[ ) MBo, minha crianga/adolescente nio faz
Se sim, minha crianga/adolescente usualmente:
{ ) Precisa de apolo dos pais para descer

[ ) 5egura em wmn corfim&o, dispositivo de apolo ou parede para descer
{ ) MBo segura em um corrim3o ou parede para descer
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