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RESUMO

Objetivo: analisar os instrumentos em uso no Brasil para avaliacdo de criancas e adolescentes
com paralisia cerebral (PC) com base no modelo tedrico conceitual da CIF. Método: revisdo
integrativa conduzida nas bases de dados Pubmed/Medline, Embase, Scopus, Web of Science,
Cinahl, Lilacs Scielo e Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes. O levantamento
bibliogréafico foi realizado entre os meses de outubro e dezembro de 2020, com estratégia de
busca sensibilizada para inclusdo de artigos publicados em inglés, portugués ou espanhol que
apresentavam instrumentos para avaliagcdo de criancas e adolescentes com PC com ao menos
uma propriedade psicométrica testada na populacdo brasileira. Resultados: vinte e cinco
instrumentos passaram por um processo de extracdo de conceitos e codificacdo de acordo com
a CIF, gerando um total de 2438 conceitos e codigos. Observou-se que o dominio atividade
foi o mais prevalente, perfazendo 48% (n = 1171) dos cédigos, seguido dos dominios funcéo
(17,8%), fatores ambientais (9,6%), participacdo (5,7%), estrutura (3,0%) e fatores pessoais
(1.4%). Apenas um instrumento, a “Sarah Evaluation Scale”, contemplou todos os dominios
da CIF em seu conteudo. Conclusdo: Nos instrumentos analisados, prevalece o dominio
atividade e os demais dominios, embora presentes na maioria dos instrumentos, ainda sao

pouco explorados.

Palavras chaves: Paralisia Cerebral; Classificacdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Salude; Avaliacdo de Resultados em Cuidados de Saude; Estado Funcional.



ABSTRACT

Objective: to analyze the instruments that are used in Brazil for the assessment of children
and adolescents with Cerebral Palsy (CP) based on the conceptual theoretical model of the
ICF. Method: an integrative review conducted in the Pubmed / Medline, Embase, Scopus,
Web of Science, Cinahl, Lilacs Scielo and Brazilian Digital Library of Theses and
Dissertations databases. The bibliographic survey was carried out between October and
December 2020, with a sensitized search strategy to include articles published in English,
Portuguese or Spanish that presented instruments for the assessment of children and
adolescents with CP with at least one psychometric property tested in the Brazilian
population. Results: twenty-five instruments went through a concept extraction and coding
process according to the ICF, generating a total of 2438 concepts and codes. It was observed
that the activity domain was the most prevalent, making up 48% (n = 1171) of the codes,
followed by the function domains (17.8%), environmental factors (9.6%), participation
(5.7%), structure (3.0%) and personal factors (1.4%). Only one instrument, the ‘“Sarah
Evaluation Scale”, covered all domains of the ICF in its content. Conclusion: In the analyzed
instruments, the activity domain prevails and the other domains, although present in most

instruments, are still little explored.

Keywords: Cerebral Palsy; International Classification of Functioning, Disability and Health;

Outcome Assessment, Health Care; Functional Status.
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1 INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) compreende um grupo de disfungbes permanentes do
controle postural e do movimento advindos de disturbios ndo progressivos que ocorreram
durante o desenvolvimento cerebral (ROSENBAUM et al., 2007). Estima-se uma prevaléncia
geral de 2-3,5 casos por 1000 nascidos vivos sendo considerada uma das principais causas de
incapacidade na infancia. (CHAUHAN et al., 2019; CHILUBA; MOYO, 2017; COLVER;
FAIRHURST; PHAROAH, 2014; GALEA et al., 2019; YUAN et al., 2019)

A paralisia cerebral pode ter varias apresentacfes clinicas advindas tanto da
severidade da lesdo cerebral quanto de fatores contextuais. A crianga podera desenvolver
déficits visuais e auditivos, transtornos perceptuais, cognitivos, comunicativos e
comportamentais, convulsdo e problemas musculoesqueléticos secundarios (COLVER,;
FAIRHURST; PHAROAH, 2014; RAJI et al., 2019). Essas alteracdes poderao gerar prejuizos
na mobilidade, na independéncia para as atividades diarias, na participacdo comunitaria, na
aprendizagem escolar e no desenvolvimento vocacional (SCHIARITI et al., 2015).

Atualmente, existem muitos instrumentos que podem ser utilizados na avaliacdo de
criangas e adolescentes com PC (CASTRO; BLASCOVI-ASSIS, 2017; SANTOS et al., 2016;
SPOSITO; RIBERTO, 2010), porém hé falta de consenso sobre quais sdo 0s mais apropriados
para medir a funcionalidade e a salde geral dessa populacdo (SCHIARITI et al., 2014).
Diante de uma condicédo tdo heterogénea e que pode trazer repercussées graves ao cotidiano
do individuo com PC, é importante que no processo avaliativo sejam consideradas as
limitacOes funcionais bem como os fatores contextuais que impactam na funcionalidade do
individuo (BENNER et al., 2019; SCHIARITI et al., 2014), sendo imprescindivel ainda que o
instrumento de avaliacdo a ser utilizado apresente propriedades psicométricas adequadas para
avaliacgdlo do  desfecho  desejado (ECHEVARRIA-GUANILO; GONCALVES;
ROMANOSKI, 2018; SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

Nessa perspectiva, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2001) prop6s a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em Saude (CIF) que se dispde a
ser um padrdo aceito internacionalmente para descrever funcionalidade e deficiéncia. O
arranjo da CIF é baseado em um modelo biopsicossocial entendendo a funcionalidade como
uma interacdo harmonica entre os componentes de estrutura e fungdo do corpo e atividade e
participacdo com o contexto do individuo representado por fatores pessoais e ambientais. A

incapacidade é o termo que descreve as deficiéncias corporais, limitacfes das atividades, e
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restrices da participacdo e a grandeza da barreira imposta por fatores contextuais (ARAUJO;
BUCHALLA, 2015; FARIAS; BUCHALLA, 2005).

A utilizacdo da CIF na pratica clinica implica em uma mudanca de paradigma para se
pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, constituindo-se uma ferramenta importante
para avaliar as condi¢des de vida, bem como para a promocao de politicas de inclusdo social
podendo atuar como um recurso para ajudar na selecdo final de medidas avaliativas em
criancas com PC (KOSTANJSEK et al., 2011; SCHIARITI et al., 2014).

Para essa finalidade uma alternativa seria averiguar nos instrumentos e escalas ja
consagrados para avaliacdo das criangas e adolescentes com PC as categorias e qualificadores
da CIF, estimando assim a cobertura dos seus dominios em cada instrumento. Tal iniciativa
possibilitard aos profissionais obter de maneira simples e clara uma visdo de quais
instrumentos sdo mais completos em termos de estrutura e funcdo do corpo, atividade e
participagdo e fatores ambientais e pessoais, 0 que auxiliard na definicdo das medidas
avaliativas mais completas para avaliagdo e acompanhamento do status funcional desses
individuos (OLIVEIRA; CALDAS; RIBERTO, 2016). A partir da aplicacdo de instrumentos
mais adequados no processo de avaliacdo, espera-se encontrar uma melhor qualidade da
assisténcia prestada, haja visto que a incorporacdo da CIF na rotina dos servicos de salde esta
atrelada a uma melhor organizacdo do processo de trabalho e ampliacdo do enfoque
assistencial (B1Z; CHUN, 2020).

Assim, este trabalho tem por objetivo analisar os instrumentos em uso no Brasil para
avaliacdo de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (PC) com base no modelo tedrico

conceitual da CIF.

2 METODO

Esta revisdo integrativa da literatura foi construida a partir das seguintes etapas:
elaboracdo da pergunta norteadora, busca ou amostragem na literatura, coleta de dados,
andlise critica dos estudos incluidos, discussdo dos resultados e apresentagdo da revisdo
integrativa (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Destarte, a questdo norteadora desta revisao foi: Os instrumentos para a avaliacdo de
criancas e adolescentes com PC utilizados no Brasil e que tiveram ao menos uma propriedade
psicométrica testada contemplam em seu escopo todos 0s dominios da CIF?

Para ser incluido no escopo dessa revisdo os artigos deveriam tratar-se de estudos que

apresentassem questionarios ou escalas para avaliacdo de criancas e adolescentes com PC,
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com idade entre 0 e 18 anos, com ao menos uma propriedade psicométrica testada na
populacéo brasileira, limitados aos idiomas inglés, portugués ou espanhol. Foram excluidos os
estudos com propriedades psicométricas cujos instrumentos de avaliacdo eram testes fisicos
ou funcionais ou equipamentos; artigos de revisdo, artigos cujas escalas e questionarios
avaliaram o cuidador, o servico de saude ou os profissionais de salde e ndo a crianga com PC;
e estudos que apresentavam somente a traducgéo e adaptacéo transcultural dos instrumentos.

A busca e selecdo dos estudos foram realizadas entre os meses de outubro e dezembro
de 2020 sendo conduzida nas bases de dados Pubmed/Medline, Embase, Scopus, Web of
Science, Cinahl, Lilacs Scielo e Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes. As
estratégias de busca utilizadas foram construidas a partir da consulta ao vocabulario
padronizado (MeSh, Decs e Entree) e compreenderam as seguintes combinagfes de
descritores:

e Pubmed/Medline, Embase, Web of Science, Scopus, Lilacs: (Cerebral Palsy) AND
(Measurement OR Assessment OR Evaluation OR Index OR Scale OR Questionnaire
OR Schedule)) AND (Valid* OR reliab* OR reproducib* OR repeatab* OR
responsiv* OR sensitiv* OR specificity* OR psychometric*) AND (Brazil).

e Scielo e Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacoes: (““Paralisia Cerebral”)
AND (Medicdo OR avaliagdo OR Indice OR Escala OR Questionario) AND
(Confiabilidade OR Estabilidade OR “Consisténcia interna” OR Equivaléncia OR
Valid* OR “propriedades psicométricas”)

A selecdo da amostra se deu em quatro etapas: analise dos titulos, analise dos resumos,
analise do texto na integra e selecdo dos questionarios e escalas. Para 0s questionarios ndo
disponibilizados foi estabelecido o contato com os autores via e-mail e diante da recusa ou
ndo resposta por parte dos mesmos procedeu-se a exclusdo do instrumento.

Das medidas avaliativas selecionadas foram extraidos 0s conceitos significativos que
seriam analisados segundo a CIF de acordo com a metodologia proposta por Cieza et al
(CIEZA et al., 2019). Em seguida, esses conceitos foram organizados de acordo com 0s

dominios da CIF por meio da anélise de frequéncias relativas e absolutas.

3 RESULTADOS

Um total de 319 estudos foram identificados nas bases de dados acessadas. Apds a
remocdo de duplicatas e triagem por titulo e resumo, 286 foram excluidos, 33 foram

selecionados para serem lidos na integra e, destes, 22 foram incluidos neste estudo. Dois
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autores ndo retornaram contato e tiveram seus respectivos artigos e instrumentos excluidos da
andlise e, portanto, a amostra final deste estudo é composta por 20 estudos e 25 instrumentos
diferentes (fig. 1).

As descricGes dos estudos incluidos nesta revisdo integrativa estdo apresentadas no
quadro 1, quanto ao autor e ano de publicagdo, nome do instrumento validado, objetivo da
medida avaliativa e propriedades psicométricas avaliadas.

Os vinte e cinco instrumentos passaram por um processo de extracdo de conceitos e
codificacdo de acordo com a CIF, o que gerou um total de 2438 conceitos e cddigos,
pertencentes aos seguintes dominios da CIF: Atividade (48.0%), funcdo (17,8%), fatores
ambientais (9,6%), participacdo (5,7%), estrutura (3,0%) e fatores pessoais (1.4%). Além
desses conceitos cobertos pela CIF, outros conceitos foram identificados e classificados como
ndo cobertos (3.1%), ndo definidos (7,3%), conceito atribuido ao capitulo da CIF (1,3%) e
conceito atribuido ao dominio (2.8%) referente a vinculagdo a arvore de decisdo. Os
percentuais por dominio por cada instrumento sdo apresentados na tabela 1, enquanto as
categorias da CIF de primeiro e segundo niveis com mais representatividade nos instrumentos

avaliados estdo apresentados no modelo da CIF na figura 2.



Figura 1 - Fluxograma de selecdo dos estudos da revisdo integrativa.
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Fonte: Elaborado pelos préprio autores. Fortaleza, Brasil, 2021.
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Figura 2 - Estrutura da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde
(CIF) incluindo as categorias de primeiro e segundo niveis mais frequentes cobertas nos
instrumentos analisados

Condigao
de saude

Paralisia cerebral (<18 anos)

4

Funcionalidade e incapacidade

v

Estruturas do corpo

s7. Estruturas relacionadas ao movimento
(100%)
§750 Estrutura da extremidade inferior (54.1%)
$730 Estrutura da extremidade superior (27%)

Fungdes do corpo

b7 Fungdes neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento (67.7%)

bl Funcoes mentais (16.8%)

b710 Fungdes relacionadas a mobilidade das
articulacdes (26.3%)

b760 Fungdes relacionadas ao controle dos
movimentos voluntarios (18.2%)

b235 Fungao vestibular (5.3%)

b152 Fungdes emocionais (5.1%)

v

Atividade

d4 Mobilidade (77.7%)

d5 Cuidado pessoal (13.7%)
d6 Vida doméstica (4.3%)

d410 Mudar a posi¢ao basica do corpo (14.9%)
d455 Deslocar-se (12.5%)

d415 Manter a posi¢ao do corpo (10.6%)

d450 Andar (10.4%)

d445 Uso da mao e do brago (9.6%)

Participagao

d9Vida comunitaria social e civica (26.6%)
d3 Mobilidade (20.1%)
d7 Relacdes e interacdes interpessoais (16.4%)
d920 Recreacao e lazer (23.7%)
d460 Deslocar-se por diferentes locais (18%)
d820 Educacao escolar (10.8%)
d760 Relagoes familiares (5.8%)
d750 Relagdes sociais informais (5.8%)
A

/ Fatores contextuais \

v

| Fatores ambientais l

el Produtos e tecnologia (44%)

€3 Apoio e relacionamentos (30.8%)

€120 Produtos e tecnologia para mobilidade e
transporte pessoal em ambientes internos e
externos (21.7%)

e115 Produtos e tecnologia para uso pessoal na
vida diaria (14.5%)

€310 Familia imediata (11.5%)

,, R

Fatores pessoais l

Idade da crianga (70.6%)
Informacoes sociodemograficas de pais ou
cuidadores (20.6%)

/

Fonte:
Brasil, 2021.

Elaborado pelos proprio autores com base no modelo da OMS (2001). Fortaleza,




Quadro 1- Caracteristicas dos instrumentos incluidos nessa revisao integrativa de acordo com o autor e ano de publicacdo, meta avaliativa, modo
de aplicacdo e propriedades psicométricas, Fortaleza, CE, Brasil, 2021 (Continua).

Autor/ano Instrumento Aspecto avaliado Propriedades psicométricas
Araljo/2007 Escala Observacional de Marcha (EOM) Marcha Conflapllldade mtero,bservado_r € |ntraob§e,r \{ador,
validade de conteudo e validade de critério
Child Health Questionnaire — 50-Item, Parent . . Consisténcia interna, validade discriminante, validade
Morales et al/ 2007 Complete Short Form (CHQ-PF50) Qualidade de vida convergente e validade de constructo
. _ - Capacidade funcional e Consisténcia int_erna, vglidz_alde_ de face, \{alidade
Morales et al/2008 Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ) . A convergente, validade discriminante, validade de
independéncia nas AVDs . L
constructo, validade de critério
Nunes/2008 Escala Visual de Marcha de Edimburgo (EVME) Marcha Confiabilidade mte_robservado_r ¢ .|ntraobservador €
validade de critério

Nunes/2008 Medida da Funcdo Motora Grossa 88 (GMFM -88) Funcdo motora grossa Confiabilidade interobservador e intraobservador

Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cerebral
Nunes/2008 Palsy Module (PedsQI 3.0): Relatério de Pais de Qualidade de vida Consisténcia interna

Criangas Muito Pequenas (de 2 a 4 anos)

Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cerebral

Nunes/2008 Palsy Module (PedsQI 3.0): Relatério de Pais de Qualidade de vida Consisténcia interna
Criancas Pequenas (de 5 a 7 anos)

Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cerebral

Nunes/2008 Palsy Module (PedsQI 3.0): Relatério para criangas Qualidade de vida Consisténcia interna
pequenas (de 5 a 7 anos)

Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cerebral

Nunes/2008 Palsy Module (PedsQI 3.0): Relatério de criangas Qualidade de vida Consisténcia interna
(de 8 a 12 anos)

Hiratuka et al/ 2010 Gross Motor Fungglci/rlmFCCIg;smcatlon System Func¢do motora grossa Confiabilidade interobservador e consisténcia interna

Pasin/2011

Paediatric Pain Profile (PPP)

Dor

Consisténcia interna, confiabilidade teste-reteste e
interobservador.

Ries et al/ 2012

Pediatric Balance Scale (PBS)

Controle postural e equilibrio

Confiabilidade interobservador e intraobservador

Amaral et al/ 2012

Children Helping Out Responsibilities,
Expectations and Supports (CHORES)

Participacdo nas tarefas
domésticas

Confiabilidade teste e reteste

Vasconcelos/ 2013

Cerebral Palsy Quality of Life (CP-QOL)
Versdo para cuidador

Qualidade de vida

Confiabilidade teste e reteste, consisténcia interna,
validade de contelido, validade de constructo.

Furtado et al/ 2014

Craig Hospital Inventory of Environmental Factors
(CHIEF)

Impacto dos fatores ambientais
na participaco social

Confiabilidade teste e reteste

Silva et al/ 2015

Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual
(MACS)

Habilidade manual

Confiabilidade interobservador e intraobservador
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Quadro 1- Caracteristicas dos instrumentos incluidos nessa revisao integrativa de acordo com o autor e ano de publicacdo, meta avaliativa, modo de aplicacdo e propriedades
psicométricas, Fortaleza, CE, Brasil, 2021 (Concluséo).

Autor/ano Instrumento Aspecto avaliado Propriedades psicométricas
Almeida et al/ 2016 Medida da F(anI\(;AaISMM_oE;[g)r a Grossa 66 Funcdo motora grossa Confiabilidade interobservador e intraobservador

Pinto et al/ 2016

Sarah Evaluation Scale

Desempenho motor e funcional

Consisténcia interna, validade concorrente, confiabilidade
interobservador

Braccialli et al/ 2016

Cerebral Palsy Quality of Life (CP-QOL): Versao
para crian¢as

Qualidade de vida

Confiabilidade interobservador e intraobservador,
consisténcia interna e validade de constructo.

Matuti et al/ 2016

Pediatric Motor Activity Log-Revised (PMAL-R)

Funcéo e uso do membro
superior afetado

Confiabilidade interobservador e intraobservador e
consisténcia interna

Kamonseki et al/
2017

ABILHAND-Kids

Habilidade manual

Confiabilidade interobservador e intraobservador,
consisténcia interna, validade de critério

Lopes/ 2018

Spinal Alignment and Range of Motion Measure
(SAROMM)

Alinhamento do tronco e
amplitude de movimento

Confiabilidade interobservador, validade discriminante,
validade concorrente.

Gontijo et al/ 2019

Early Clinical Assessment of Balance (ECAB)

Controle postural e equilibrio

Confiabilidade interobservador e intraobservador e
validade de face

Sousa Junior/ 2019

Challange

Capacidade para realizacdo de
atividades fisicas e recreativas

Confiabilidade interobservador, confiabilidade teste e
reteste, validade de face e sensibilidade a mudanca

Nicolini-Panisson et
al/ 2020

Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation
(SHUEE)

Qualidade do movimento e uso
do membro superior afetado

Confiabilidade interobservador e intraobservador,
consisténcia interna, validade convergente, sensibilidade a
mudanca.

Fonte: Elaborado pelos proprio autores.
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Conceito .
. . Conceito
Estrutura do Fungdes do . - Fatores Fatores Conceito néo Conceito associado associado ao
INSTRUMENTO Atividade Participacéo o . nédo ao i Total
corpo corpo ambientais pessoais coberto g p dominio da
definido capitulo CIF
da CIF
SAROMM 18 (51.4%) 16 (45.7%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (2.9%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 35 (100%)
PBS 0 (0.0%) 21 (24.4%) 88 (56.3%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 9 (6.7%) 17 (12.6%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 135 (100%)
ECAB 2 (2.0%) 39 (39.4%) 42 (42.4%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 15 (15.2%) 0 (0.0%) 1 (1.0%) 99 (100%)
EOM 28 (30.4%) 64 (69.6%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 92 (100%)
EVME 9 (36.0%) 15 (60.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (4.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 25 (100%)
GMFM 88 0 (0.0%) 13 (11.9%) 96 (88.1%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 109 (100%)
GMFCS 0 (0.0%) 26 (7.8%) 137 (41.1%) 42 (12.6%) 57(17.1%) 5 (1.5%) 6 (1.8%) 44 (13.2%)  11(3.3%) 5 (1.5%) 333 (100%)
GMFM 66 0 (0.0%) 7 (8.5%) 75 (91.5%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 82 (100%)
MACS 0 (0.0%) 2 (3.0%) 25 (37.9%) 1 (1.5%) 1 (1.5%) 2 (3.0%) 9 (13.6%) 10 (15.2%) 1 (1.5%) 15 (22.7%) 66 (100%)
ABILHAND-Kids 0 (0.0%) 0 (0.0%) 21 (100%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 21 (100%)
PMAL-R 6 (10.3%) 2 (3.4%) 29 (50.0%) 0 (0%) 3 (5.2%) 1 (1.7%) 1 (1.7%) 1 (1.7%) 0(0.0%)  15(25.9%) 58 (100%)
SHUEE 8 (10.5) 22 (29.3%) 36 (48.0%) 0 (0%) 2 (2.7%) 1(1.3%) 5 (6.7%) 0 (0%) 0 (0%) 1(1.3%) 75 (100%)
CHAQ 0 (0.0%) 3(3.7%) 52 (63.4%) 5 (6.1%) 16 (19.5%) 0 (0%) 0 (0%) 3(3.7%) 0 (0%) 3(3.7%) 82 (100%)
CHORES 0 (0.0%) 0 (0.0%) 50 (42.4%) 0 (0.0%) 17 (14.4%) 11 (9.3%) 2 (1.7%) 35(29.7%) 2 (1.7%) 1 (0.8%) 118 (100%)
SES 3 (1.1%) 48 (17.7%) 157 (57.9%) 2 (0.7%) 17 (6.3%) 14 (5.2%) 16 (5.9%) 12 (4.4%)  1(0.4%) 1 (0.4%) 271 (100%)
CHQ-PF50 0 (0.0%) 26 (25.7%) 13 (12.9%) 29 (28.7%) 3(3.0%) 0 (0.0%) 5 (5.0%) 20(19.8%) 1 (1.0%) 4 (4.0%) 101 (100%)

PedsQI 3.0: Relatério de Pais de
Criangas Muito Pequenas (de 2 a 4 0 (0.0%) 18 (54.5%) 13 (39.4%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (3.0%) 1 (3.0%) 33 (100%)

anos)

PedsQI 3.0: Relatorio de Pais de o 0 o o 0 o o o 0 o o
Criancas Pequenas (de 5 a 7 anos) 0 (0.0%) 18 (34.0%) 26 (49.1%) 3(5.7%) 2 (2.8%) 0 (0.0%) 1 (1.9%) 0 (0.0%) 2 (3.8%) 1 (1.9%) 53 (100%)
PedsQI 3.0: Relatério para criangas o 0 o o 0 o o o 0 o o

pequenas (de 5 a 7 anos) 0 (0.0%) 18 (34.0%) 26 (49.1%) 3(5.7%) 2 (2.8%) 0 (0.0%) 1 (1.9%) 0 (0.0%) 2 (3.8%) 1 (1.9%) 53 (100%)

PedsQl 3(36 gﬂitgggi‘; criancas 0 (0.0%) 18 (34.0%) 26 (49.1%) 3 (5.7%) 2 (2.8%) 0 (0.0%) 1 (1.9%) 0(0.0%) 2 (3.8%) 1 (1.9%) 53 (100%)

CP-QOL.: Versdo para cuidador 0 (0.0%) 10 (9.2%) 8 (7.3%) 25 (22.9%) 47 (43.1%) 0 (0.0%) 6 (5.5%) 8 (7.3%) 4 (3.7%) 1 (0.9%) 109 (100%)

CP-QOL: Versdo para criangas 0 (0.0%) 9 (10.6%) 8 (9.4%) 21 (24.7%) 30 (35.3%) 0 (0.0%) 6 (7.1%) 7 (8.2%) 3(3.5%) 1 (1.2%) 85 (100%)

Challange 0 (0.0%) 25 (8.9%) 236 (83.7%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 5 (1.8%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 16 (5.7%) 282 (100%)
CHIEF 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 3(7.7%) 34 (87.2%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 2 (5.1%) 0 (0.0%) 39 (100%)
PPP 0 (0.0%) 13 (44.8%) 7 (24.1%) 2 (6.9%) 1 (3.4%) 0 (0.0%) 1 (3.4%) 5 (17.2%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 29 (100%)
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Tabela 1- Porcentagem dos dominios da CIF encontrados nos conceitos extraidos dos instrumentos, Fortaleza, CE, Brasil, 2021. (Concluséo)

Conceito Conceito Conceito
INSTRUMENTO Estrutura do Fungdes do Atividade Participaco Fatores Fatores ~Concelto nio assomgdo assocw}dg Total
corpo corpo ambientais pessoais  ndo coberto definido ao capitulo  ao dominio
da CIF da CIF
Total 74 (3.0%) 433 (17.8%) 1171 (48.0%) 139 (5.7%) 234(9.6%) 34 (1.4%) 76(3.1%) 177 (7.3%)  32(1.3%)  68(2.8%) 2438 (100%)

Fonte: Elaborado pelos préprio autores

*CIF — Classificacdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em Saide, SAROMM- Spinal Alignment and Range of Motion Measure, PBS- Pediatric Balance Scale,
ECAB- Early Clinical Assessment of Balance, EOM- Escala Observacional de Marcha, EVME- Escala Visual de Marcha de Edimburgo, GMFM 88 — Medida da Funcéo
Motora Grossa 88, GMFM -66-Medida da Funcdo Motora Grossa 66, GMFCS- Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa, MACS- Sistema de Classificagéo da
Habilidade Manual System, PMAL-R- Pediatric Motor Activity Log-Revised, SHUEE- Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation, CHAQ- Child Health Assessment
Questionnaire, CHORES- Children Helping Out Responsibilities, Expectations and Supports, SES - Sarah Evaluation Scale, CHQ-PF50- Child Health Questionnaire — 50-
Item, Parent Complete Short Form, , PedsQI 3.0- Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cerebral Palsy Module, CP-QOL - Cerebral Palsy Quality of Life (),CHIEF- Craig
Hospital Inventory of Environmental Factors, PPP - Paediatric Pain Profile.
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4 DISCUSSAO

A partir da estratificacdo dos conceitos significativos de cada instrumento
identificamos que o dominio atividade € o mais coberto em relacdo aos dominios da CIF
seguido do dominio funcdo. No entanto, notou-se que os dominios participacdo e fatores
ambientais estdo contemplados, mesmo que com um ndmero mais reduzido de cddigos
(representando de forma conjunta apenas 15.3% dos conceitos), na maioria dos instrumentos
avaliados. Além disso, apesar da superioridade no nimero de conceitos do dominio atividade
(n=1171) é importante ressaltar que destes 910 (77.7%) estdo associados a codigos do nivel
mobilidade da CIF e apenas 22,3% estdo relacionados a outros niveis, tais como cuidado
pessoal com 160 codigos (13,7%) e vida doméstica com 50 codigos (4.3%).

Dos 22 instrumentos analisados, apenas a Sarah Evaluation Scale (PINTO et al.,
2016), uma escala que se propde a medir o desempenho motor e funcional, contempla todos
os dominios da CIF, apesar dos dominios estarem apresentados de forma desproporcional,
como exemplificado pelo dominio participacdo, que representa apenas 0,7% dos conceitos
codificados.

A avaliacdo da mobilidade das criangas e adolescentes com paralisia cerebral pode ser
realizada pelos instrumentos PBS (RIES et al., 2012), ECAB (GONTHO et al., 2019), GMFM
88 (NUNES, 2008), GMFM 66 (HIRATUKA E, MATSUKURA T, 2010), GMFCS
(ALMEIDA et al., 2016) e Challange (SOUSA JUNIOR, 2019). Na intencdo de se obter uma
avaliacdo com maior cobertura dos dominios da CIF, o instrumento GMFCS pode ser
considerado o mais amplo neste sentido, ndo contendo conceitos apenas do dominio estrutura.
Quanto aos demais, verifica-se uma concentragdo dos conceitos em torno dos dominios
atividade e funcdo, com excecdo do ECAB que traz poucos conceitos do dominio estrutura. A
literatura coloca que a mobilidade é considerada um dos fatores apontados pelos pais de
criancas com PC que limitam atividades no ambiente escolar em situagdes como brincar no
parquinho, realizar tarefas de grupo em sala de aula como atividades musicais que demandam
sentar e levantar (MEI et al., 2015), no entanto tais aspectos voltados a participacdo nao estdo
contemplados na maioria dos instrumentos voltados a avaliacdo da mobilidade.

Criancas com paralisia cerebral apresentam comprometimento em atividades manuais
e 0 MACS e 0 ABILHAND Kids foram as duas medidas avaliativas identificadas nos estudos
voltados a avaliacdo desse desfecho. Na intencdo de se obter uma avaliagdo com maior
cobertura dos dominios da CIF, o instrumento MACS é mais amplo ndo cobrindo apenas o

dominio estrutura visto que ABILHAND Kids traz conceitos apenas do dominio atividade. A
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literatura aponta que criangas com hemiparesia apresentam limitagdes para alcance, preenséo,
liberacdo e manipulagdo que sdo importantes para execucdo de atividades e para participacdo
como para amarrar cadargcos, manipular brinquedos em atividades de lazer e estabilizar papel
ao escrever na escola (SPIRTOS; O'MAHONY; MALONE, 2011). Assim, o ABILHAND
Kids, ao considerar apenas um dominio, ndo consegue cobrir com exatiddo o impacto na
funcionalidade da crianca ou adolescente com PC advindos do prejuizo na execucdo de
atividades manuais. Contudo, para o proposito avaliativo ao qual o instrumento foi criado
(avaliacdo de atividades manuais) este instrumento teve suas propriedades psicométricas
testadas na versdo brasileira (constructos consisténcia interna e validade de critério)
(KAMONSEKI et al., 2017) sendo considerado um instrumento valido ao uso. Ja 0 MACS foi
testado quanto a sua confiabilidade para uso da versdo brasileira (SILVA; FUNAYAMA;
PFEIFER, 2015) ndo sendo de conhecimento dos autores deste estudo a existéncia de estudo
de validacéo.

Alguns instrumentos sdo particulares a criangas com PC unilateral avaliando a
utilizacdo do membro acometido nas atividades de vida diaria. Em nossa pesquisa
identificamos as escalas PMAL-R (MATUTI et al., 2016) e SHUEE (NICOLINI-PANISSON
et al., 2020). A representacdo dos dominios da CIF nos instrumentos é semelhante com
cobertura de todos os dominios com excec¢do do dominio participagdo. No entanto, a literatura
traz que o comprometimento da funcdo do membro superior (MS) em criangcas com PC
unilateral afeta a independéncia, a participacdo e a qualidade de vida, além disso quando a
crianca ja possui uma boa funcdo motora ela tende a ter metas terapéuticas relacionadas ao
lazer (METZLER et al., 2020; SAKZEWSKI; ZIVIANI; BOYD, 2014). Assim, na
perspectiva em que ndo analisam o impacto da utilizacdo do membro afetado em atividades e
na participacao, estes instrumentos ndo conseguem avaliar a funcionalidade desses individuos.
Ademais, apesar da similaridade na cobertura dos dominios da CIF, o instrumento SHUEE
tem a versdo brasileira testada a partir de um nimero mais significativo de propriedades
psicométricas e assim a validade e confiabilidade do instrumento é apresentada de maneira
mais robusta.

Os instrumentos CPQOL (BRACCIALLI et al., 2016; VASCONCELOS, 2013),
CHAQ (MORALES et al., 2008), CHQ-PF50 (MORALES et al., 2007) e PedsQL (NUNES,
2008) sdo direcionados a avaliacdo da qualidade de vida. Os instrumentos exibem
semelhangas quanto a cobertura dos dominios da CIF, ndo trazendo conceitos dos dominios

estrutura e fatores pessoais. Observou-se uma peculiaridade na versdo do PedsQL para pais de
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criangas de 2 a 4 anos que ndo traz conceitos dos dominios participacdo e fatores ambientais,
0 que é um fator limitante na avaliacdo da funcionalidade desse publico, pois criangas nessa
faixa etaria ja ttm vivéncia comunitaria e podem fazer uso de equipamentos de assisténcia
para deambulacdo, por exemplo, em casos de restricdio de mobilidade mais grave. Outro
aspecto relevante € que nos instrumentos CPQOL e CHQ-PF50 o numero de conceitos
associados a participacdo se sobressaem comparado aos do dominio atividade. Embora
semelhante quanto a representatividade dos dominios da CIF, o CHAQ teve a versao
brasileira testada a partir de um namero mais significativo de propriedades psicométricas
comparado aos demais e, assim, a validacdo do instrumento € apresentada de forma mais
consistente.

Os instrumentos CHIEF (FURTADO et al., 2014) e CHORES (AMARAL et al., 2012)
se assemelham na cobertura das propriedades psicométricas, ambos apresentando apenas
confiabilidade teste e reteste, ndo apresentando propriedades de validacdo. Na intencdo de se
obter uma avaliagdo com maior cobertura dos dominios da CIF destaca-se 0 CHORES que
apresenta conceitos dos dominios atividade, fatores ambientais e fatores pessoais, em
contraste com o CHIEF que tem representatividade apenas nos dominios participacdo e
fatores ambientais. Um ponto importante quanto ao CHIEF é que o mesmo foi desenvolvido a
partir dos niveis da CIF do dominio fatores ambientais sendo considerado o instrumento mais
completo na avaliagdo desse constructo.

Os instrumentos SAROMM (LOPES, 2018), EOM (ARAUJO, 2007) e EVME
(NUNES, 2008) se assemelham tanto na cobertura dos dominios da CIF, trazendo conceitos
apenas dos constructos estrutura e funcdo, quanto na quantidade de propriedades
psicométricas analisadas com uma pequena superioridade da EOM por analisar uma
propriedade a mais que os outros. Um ponto importante € que EOM e EVME sdo escalas que
se propde a avaliacdo da marcha, que é uma aquisicdo motora que estd associada ao
desempenho da crianca em atividades de vida diaria, atividades escolares em grupo e
recreacionais e assim anormalidades da marcha, tendem a afetar sua qualidade de vida, sua
capacidade de interagir socialmente e sua participacdo na comunidade (LOPES et al., 2019;
MOREAU et al., 2016). Assim, o impacto das alteragcfes de marcha na funcionalidade, ao se
considerar as limitacdes de atividade e restricdes de participacdo, é bem significativo, sendo
que as escalas encontradas ndo trazem cobertura desses dois dominios.

A escala PPP ¢ voltada para avaliagdo do desfecho dor em criangas com PC mais

graves (PASIN, 2011). Do ponto de vista da CIF a escala ndo apresenta cobertura dos
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dominios estrutura e fatores pessoais. No entanto, a literatura aponta que a dor em criangas
com PC pode ser resultado de varias causas como hipertonia, espasticidade, presenga de
deformidade musculoesquelética e dor pods-cirurgica (FINDLAY et al., 2016). Nessa
perspectiva, a insercdo de conceitos relacionados a estrutura como, por exemplo, presenca de
contraturas, luxacao ou subluxacdo do quadril, deformidades do pé corroborariam para tornar
a avaliagdo da dor mais completa considerando o modelo tedrico conceitual da CIF. Além
disso, é importante ressaltar que a dor € uma experiéncia subjetiva e sua avaliacdo pode sofrer
influéncia de fatores individuais do respondente. No caso da PPP o respondente é o
responsavel/cuidador da crianga, 0 que se leva a pensar na necessidade da insercao de fatores
pessoais relacionados ao mesmo ou a crianga como pontos importante para complementar o
impacto funcional da dor.

Com o passar dos anos, percebeu-se uma mudanca do paradigma do tratamento de
criancas e adolescentes com PC, o que antes era uma terapéutica focada nas deficiéncias como
forca e espasticidade deu lugar a abordagens que focam na melhoria da mobilidade e das
atividades da vida diaria (SURANA et al., 2019) e percebe-se que esses aspectos estdo bem
cobertos pelos instrumentos utilizados para avaliacdo analisados. No entanto, as recentes
evidéncias tém mostrado a eficacia de intervencbes com foco na participacdo e em fatores
ambientais como o enriquecimento ambiental, programas domiciliares e terapia focada no
contexto (NOVAK et al., 2013, 2020). Contudo, essas intervencdes necessitardo de
instrumentos que sejam capazes de analisar o impacto desses constructos na crianga ou no
adolescente e, através desta revisdo, evidenciou-se que, embora cobertos na maioria dos
instrumentos, esses dominios contam com uma representatividade ainda infima com relacdo a
atividade e funcéo.

Quanto as propriedades psicométricas, € importante ressaltar que a maioria dos
instrumentos testaram poucas propriedades e, assim, sua precisdo avaliativa € menor o que
pode impactar na qualidade de seus resultados (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO,
2017). A esse aspecto SHUEE e o CHAQ foram os instrumentos que apresentaram a maior
quantidade de propriedades psicométricas avaliadas, sendo que o primeiro, juntamente com o
Challange, emergem como 0s Unicos instrumentos que analisaram a sensibilidade a mudanca,
uma propriedade importante que define o qudo capaz o instrumento é de detectar mudancas
do estado de saude dos pacientes ao longo do tempo (ECHEVARRIA-GUANILO;
GONGALVES; ROMANOSKI, 2018). Além disso, os instrumentos: CHORES, PBS, CHIEF,

MACS, GMFM 66 e GMFM 88 tiveram sua versdo brasileira avaliada apenas quanto a sua
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confiabilidade, ndo sendo de conhecimento dos autores deste estudo a existéncia de estudo de
validacao.

Assim, a escolha do melhor instrumento a ser utilizado ainda se apresenta como um
desafio para profissionais que atuam com criangas e adolescentes com PC. A CIF tem a
capacidade de ser um modelo para ajudar a planejar intervencgdes para objetivos funcionais e
este estudo conseguiu trazer uma visdo de quao coberto seus dominios estdo nos instrumentos
atualmente utilizados na pratica clinica. Com base nos achados deste estudo, que é limitado a
analise de instrumentos usados para avaliacdo de criangas e adolescentes com PC no Brasil,
aponta-se a frequente limitacdo de cobertura dos dominios da CIF, limitando a avaliacdo da
funcionalidade na perspectiva biopsicossocial, conforme recomenda a OMS. Desta forma, vé-
se a criacdo de novos instrumentos, bem como a busca por estudos internacionais que
apresentem instrumentos com ampla cobertura dos dominios da CIF para posterior traducéo,
adaptacéo transcultural e validagdo como agdes futuras interessantes. Como limitacGes deste
estudo, aponta-se a néo realizacdo da dupla codificacdo dos instrumentos por dois avaliadores

cegos, sendo a mesma realizada por apenas um dos autores dessa revisao.

5 CONCLUSAO

Conclui-se que os instrumentos utilizados no Brasil para avaliagdo de criancas e
adolescentes com PC tém conceitos significativos da CIF com prevaléncia do dominio
atividade e que os demais dominios, embora presentes na maioria dos instrumentos, ainda sao
proporcionalmente pouco explorados. Apenas um instrumento analisado contemplou todos 0s

dominios da CIF.
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