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RESUMO

Introdugdo: O desempenho funcional de uma crianga com Paralisia Cerebral (PC)
€ influenciado pelas suas caracteristicas fisicas e também pelas demandas
especificas da tarefa e do ambiente em que ela esta inserida, sendo necessario que
0s pais participem do programa de intervengao para a crianga para otimizagdo do
treinamento. Objetivos: Esta tese teve como objetivos: investigar os efeitos do
treinamento domiciliar sobre a funcionalidade de criangas e adolescentes com PC;
avaliar se a adigdo de um programa de educacgao para cuidadores primarios para
reabilitacdo melhora o funcionamento diario em criancas com PC; e avaliar os
potenciais fatores associados a funcdo social de criangas com PC. Métodos:
Inicialmente foi realizada uma Revisdo Sistematica com Metanalise. As bases de
dados Medline, LILACS, SciELO, PEDro, e Cochrane Library foram consultadas.
Foram calculadas diferengas de médias ponderadas, diferengas médias padrao e
intervalos de confiangca de 95%, e utilizagdo do teste I2. Nos artigos originais
participaram 60 criangcas com PC entre 1 e 12 anos de idade, com Nivel de
funcionalidade entre | e V no GMFCS (Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora
Grossa) e foram realizados num centro de reabilitagdo em Salvador, Brasil. As
criangas incluidas no ensaio clinico foram distribuidas aleatoriamente em dois
grupos: Programa de Educagéo para cuidadores primarios associado a reabilitagao
convencional (GE = 29) ou Reabilitagdo convencional isolada (GC = 31). Cada
grupo recebeu 12 sessdes de 30 minutos de um programa de reabilitagdo
convencional e, o GE recebeu 12 sessbes de 45 minutos de um programa de
educacgao para os cuidadores primarios e reabilitacdo convencional. O GMFCS, a
Mensuragao da Fungao Motora Grossa (GMFM) e as Habilidades Funcionais (HF),
avaliadas com a Inventario de Avaliagcdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI), foram
realizados por um avaliador cego. Os resultados clinicos foram obtidos na
conclusao do tratamento (12 semanas). As alteragdes longitudinais entre os grupos
foram avaliadas utilizando ANOVA de medidas repetidas. Resultados: Nove
ensaios foram analisados, incluindo 232 participantes, entre 1 e 18 anos de idade.
A metanalise de 2 estudos, sobre treinamento de forga muscular em domicilio,
mostrou melhora significativa na GMFM e na velocidade da marcha a favor do
Grupo Intervencdo. No ensaio clinico, 60 criangcas com idade média de 4.6 anos
completaram o protocolo. O GE em comparagdo com o GC, resultou em beneficio
significativamente maior para o dominio do autocuidado - HF (variagdo média: 1.7
vs. 5.0, p = 0,001) da escala PEDI. No estudo de corte transversal, pode-se
observar que a variavel independente associada significativamente com a fungao
social foi o dominio de autocuidado da parte de HF da escala PEDI. Conclusao: A
revisao sistematica com métanalise encontrou que o treinamento de forga muscular
em domicilio melhoram a funcéo fisica de criangas com paralisia cerebral. O ensaio
controlado e randomizado mostrou que adigdo do programa de educacgdo para
cuidadores primarios a reabilitacdo melhora autocuidado e mobilidade em criangas
com PC. O estudo transversal sugere que insergdo escolar, nivel de
funcionalidadde, mobilidade e autocuidado sao fatores associados a funcao social.

Palavras chaves: Paralisia Cerebral, Programa de Educacgédo, Cuidadores,
Reabilitagcio.



ABSTRACT

Introduction: The functional performance of a child with Cerebral Palsy (CP) is
influenced by their physical characteristics, by the specific demands of the task and
also by the environment in which they are inserted. The parents should also
participate in the intervention program for their child to increase optimization of
training which in turn will also increase the functional performance. Objectives: This
thesis is aimed at: investigating the effects of home training on the functionality of
children and adolescents with Cerebral Palsy; to evaluate whether the addition of an
education program for primary caregivers for rehabilitation improves daily functioning
in children with CP; and to evaluate the potential factors associated with the social
function of children with CP. Methods: Initially a Systematic Review with Meta-
Analysis was performed. The Medline, LILACS, SciELO, PEDro, and Cochrane
Library databases were consulted. Weighted mean differences, standard mean
differences and 95% confidence intervals, and use of the 12 test were calculated. In
the original articles, 60 children with CP between 1 and 12 years old, with Level of
functionality between | and V in the GMFCS (Gross Motor Function Classification
System) were enrolled in a rehabilitation center in Salvador, Brazil. The children
included in the clinical trial were randomly assigned to two groups: Education
Program for primary caregivers associated with conventional rehabilitation (GE = 29)
or isolated conventional rehabilitation (GC = 31). Each group received 12 30 - minute
sessions from a conventional rehabilitation program, and the GE received 12 45-
minute sessions from an education program for primary caregivers and conventional
rehabilitation. GMFCS, Gross Motor Function Measurement (GMFM), and Functional
Skills (HF), assessed with the Pediatric Disability Assessment Inventory (PEDI), were
performed by a blind assessor. Clinical results were obtained at completion of
treatment (12 weeks). The longitudinal changes between the groups were evaluated
using repeated measures ANOVA. Results: Nine trials were analyzed, including 232
participants, between 1 and 18 years of age. The meta-analysis of 2 studies on home
muscle strength training showed a significant improvement in GMFM and walking
speed in favor of the Intervention Group. In the clinical trial, 60 children with mean
age of 4.6 years completed the protocol. The SG compared to the CG, resulted in a
significantly higher benefit for the self-care domain - HF (mean variation: 1.7 vs. 5.0,
p = 0.001) of the PEDI scale. In the cross-sectional study, it can be observed that the
independent variable significantly associated with social function was the self-care
domain of the HF part of the PEDI scale. Conclusion: The systematic review with
meta-analysis found that home muscle strength training improves the physical
function of children with cerebral palsy. The controlled and randomized trial showed
that the adding the education program to primary caregivers to rehabilitation
improves self-care and mobility in children with CP. The cross-sectional study
suggests that school insertion, level of functionality, mobility and self-care are factors
associated with social function.

Key words: Cerebral Palsy; Educational Program; Caregivers; Rehabitation.



1. INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC), descreve um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e postura atribuido a um disturbio ndo progressivo
que ocorre durante o desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil. A lesdo cerebral
interfere na realizagdo de atividades motoras e na qualidade de movimento, e isso
influencia no modo como a mobilidade é realizada e em outras situagdes do

desempenho funcional.

Em paises desenvolvidos sua incidéncia encontrada varia de 1,5 a 2/1.000
nascidos vivos. Estima-se que a incidéncia de PC nos paises em desenvolvimento
seja de 7 por 1.000 nascidos vivos. Essa discrepancia entre a magnitude da
prevaléncia da doencga entre os dois grupos deve-se as mas condi¢gbes de cuidados
pré-natais e ao atendimento primario as gestantes. Mas, independente do fator
causal é evidente que as alteragbes apresentadas por essa patologia, provocam
alteracbes na estrutura e funcdo do corpo, atividade e participacdo social do

individuo, sendo evidenciadas em médio e em longo prazo.

A abordagem fisioterapéutica para individuos com PC, deve objetivar
melhorar os componentes neuromotores a nivel de estrutura e funcédo corporal, bem
como deve capacita-los para desempenharem suas atividades e tarefas cotidianas e
possibilitar sua participagdo social. Deste modo, os objetivos da intervencdo estao

relacionados a promocao da independéncia funcional do individuo.

Atualmente, na fisioterapia existem diversas intervencdes terapéutica
utilizados para criangas com PC. Um dos métodos mais tradicionais para tratamento
de criancas com PC é o Método Neurodesenvolvimento que tem por objetivo
incentivar e aumentar a habilidade da crianga de mover-se funcionalmente da
maneira mais coordenada possivel. Pela larga utilizagdo deste método na
fisioterapia ele € considerado em Pediatria como Fisioterapia Convencional. No
entanto, apesar de uma grande aceitacdo e disseminagcdo desse método no mundo,

existem evidéncias de que esse método nao traz melhorias funcionais para criancas.

Desse modo, faz-se necessario considerar estratégias terapéuticas que
estejam em consonéncia com o conceito de participagdo no campo da deficiéncia na
infancia, sendo definida pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude (CIF) como o envolvimento de uma pessoa em situagdes da



vida. Para as criangas, o envolvimento inclui a participagdo em atividades cotidianas,

como de lazer, escola, e atividades domésticas.

O desempenho funcional de uma crianca € influenciado pelas suas
caracteristicas fisicas e também pelas demandas especificas da tarefa e do
ambiente em que ela esta inserida. A abordagem de terapia com foco na mudanga
da tarefa e do ambiente, em vez de na deficiéncia das criangas pode ser uma

estratégia viavel de tratamento e merece uma investigagdo mais aprofundada.

Os pais, principalmente, influenciam de forma consideravel a participacao da
crianga nas situagdes de vida diaria e na adequacdo do ambiente doméstico, do
funcionamento da familia, sendo também de suma importancia participar do
programa de intervengcdo para a crianga. Diante desses fatores, & importante
abordar de forma a fazer compreender os desafios, as necessidades e as formas de

suportes para um cuidado centrado na familia.

O cuidado centrado na familia é visto como uma forma de reabilitacdo
pediatrica onde os profissionais trabalham em parceria com a familia, promovendo
aspectos positivos para os pais e para a crianga. Além de fornecer maior
desenvolvimento de habilidades, melhor comportamento e saude psicoldgica para as
criangas e seus pais, 0 que promove um ambiente positivo de cuidado da crianga.
Desse modo, o treinamento efetivo acontece quando € incorporado nas rotinas
diarias e isto depende de um alto nivel de envolvimento de pais e cuidadores. Por
isso, fazem-se necessarias estratégias que visem o treinamento das principais
intervengdes motoras que devem ser realizadas no ambiente domiciliar,

constituindo-se este um desafio para os proximos estudos.

Com base nessas informacgdes foi realizada uma revisdo sistematica e
metanalise com o objetivo de investigar os efeitos do treinamento domiciliar na
funcao fisica de criangas com paralisia cerebral. Além disso, foram propostos dois
artigos originais, um ensaio controlado e randomizado com o objetivo de avaliar se a
adicdo de um programa de educacao de cuidadores primarios a reabilitagao é eficaz
na melhoria da funcionalidade criancas com paralisia cerebral, e um estudo de corte
transversal cujo objetivo foi analisar os fatores associados a fun¢do social de

criangas com paralisia cerebral.
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Avaliar se a adigdo de um programa de educacgao de cuidadores primarios a

reabilitacdo é eficaz na melhora da funcionalidade de criancas com paralisia
cerebral.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Investigar os efeitos do treinamento domiciliar na fungéo fisica de criangas com
Paralisia Cerebral;

¢ Analisar os fatores associados a funcéo social de criangas com paralisia cerebral.
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3. ARTIGOS

3.1 Artigo de Revisao
Home-based training on physical function in children with cerebral palsy:
a systematic review and a meta-analysis.
Jornal: Pediatric Physical Therapy

Situagao: Submetido

3.2 Artigo Original 01

Addition of an educational programme for primary caregivers to
rehabilitation improves self-care and mobility in children with cerebral
palsy: a randomised controlled trial.

Jornal: Clinical Rehabilitation

Situagao: Publicado

3.3 Artigo Original 02

Fatores associados a fungao social de criangas com paralisia cerebral
Nao submetido
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ABSTRACT

Objective: To investigate the effects of home-based training on the physical

functioning of children with cerebral palsy.

Methods: In this systematic review and meta-analysis. We searched the Medline,
LILACS, SciELO, PEDro, and Cochrane Library databases for controlled trials
evaluating the effects of home-based training on children with cerebral palsy.
Weighted mean differences, standard mean differences, and 95% confidence
intervals (95% Cls) were calculated, and heterogeneity was assessed using the |2

test.

Results: We analysed 9 trials including 232 participants. The meta-analysis of home-
based muscle strength training showed a significant improvement in gross motor
function (8.59%; 95% CI: 7.98-9.20; N = 41) and gait speed (9.13 m/min; 95% CI: 7.65-
10.62; N = 41) for participants in the home-based training group compared to those in
the control group.

Conclusions: The evidence suggests that home-based muscle strength training,
virtual cycling training, supported treadmill training and combined leg muscle strength

and anaerobic fitness training improve the functioning of children with cerebral palsy.

Keywords: Cerebral palsy; home-based training; rehabilitation; systematic review;
physical therapy.
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1. INTRODUCTION

The current focus of rehabilitation in cerebral palsy is on the maximisation of
children’s environments, their independence in daily activiies and community
participation. Intensive inpatient rehabilitation can improve motor function in children
with cerebral palsy. However, the intensive rehabilitation required for the cerebral
palsy population may become an enormous social burden®. In this context, home-
based training programmes with everyday skills training have been used to increase
the intensity of therapy between treatment sessions?. In home-based training
programmes, the child performs therapeutic activities with parental assistance in the
home environment with the goal of achieving a desired health outcome3.

Various types of intervention in the home environment have been described
with different doses and intensities. The execution of exercise-based intervention at
home allows planning the daily activities of the family, adjusting to the routine of the
child and caretaker and minimizing financial expense and time*. The practise of
home-based training programmes has been recommended, but there are a limited

number of publications to support this strategy3°%.

The effects of home-based training on children with cerebral palsy have been
demonstrated in one previous review?. However, Systematic Review with meta-
analyses investigating the previously reported effects have not been performed to
date. Moreover, it is known that meta-analysis minimizes subjectivity by standardizing
the treatment effects of relevant studies into effect sizes, pooling the data, and
analyzing it to draw conclusions. The aim of this systematic review and meta-analysis
was to analyse the results of previously published controlled trials that investigated
the effects of home-based training on the physical functioning of children with

cerebral palsy.

2. MATERIAL AND METHODS

This systematic review was performed in accordance with the PRISMA

guidelines’.
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2.1 Eligibility criteria

All controlled trials that studied the effects of home-based training in 1-18-
year-old children with cerebral palsy were included. Studies were excluded if the
participants were not definitively diagnosed with cerebral palsy or if they had other
diagnoses. Trials that randomised one group of children to home-based training were
included. Home-based training involved a home-based physiotherapy intervention.
Comparators of interest are: no therapy, usual physical therapy, normal daily
activities, regular physical therapy. The main outcomes of interest were muscular
strength, functional motor skills, gait performance, bone density, social participation
and quality of life.

2.2 Search methods for identification of relevant studies

We searched the Medline, LILACS, SciELO, PEDro, and Cochrane Library
databases until November 2016 without language restrictions. A standard protocol for
this search was developed and where possible, a controlled vocabulary was used.

Keywords and their synonyms were used to sensitise the search.

For the identification of controlled trials in the PubMed/Medline database, an
optimally sensitive strategy developed for the Cochrane Collaboration was used?. In
this search strategy, the keywords used were categorized into the following 3 groups:

study design, participants, and interventions.

The reference lists of all the articles eligible for inclusion in this systematic
review were analyzed in order to detect other potentially eligible studies. For on-
going studies or when the confirmation of any data or additional information was

required, the authors were contacted by e-mail.

2.3 Data collection and analysis

A search strategy was used to obtain the titles and abstracts of studies that
could be relevant for this review. Two authors independently evaluated each abstract
identified in the search. If at least one of the authors considered a reference to be
eligible, the full text was obtained for complete analysis. Two authors independently
evaluated full-text articles for eligibility according to the inclusion and exclusion
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criteria. A standardised data extraction form was used for the inclusion and exclusion

criteria.

Two authors independently extracted data from the published reports using
the standard data extraction forms adapted from the Cochrane Collaboration® model,
considering the 1) aspects of the study population such as the average age and sex;
2) aspects of the intervention performed (sample size, type of exercise performed,
presence of supervision, frequency, and duration of each session); 3) follow-up; 4)
loss to follow-up; 5) outcome measures; and 6) presented results. Disagreements
were resolved by one of the authors. Any further information required from the
original author was requested by e-mail.

2.4 Quality assessment of studies included in the meta-analysis

The quality of each study identified in this systematic review was classified
using the PEDro scale. This is a useful tool for assessing the quality of physical
therapy and rehabilitation trials® based on a Delphi list'® that consists of 11 items.

Two researchers independently scored the studies using a 0 to 10 scale™.

2.5 Statistical assessment

Pooled-effect estimates were obtained by comparing the least-square mean
percentage change from baseline to the end of study for each group, and they were
expressed as the weighted mean differences between groups. Where trials included
subjects with a variety of conditions, only data pertaining to conditions of interest
were extracted. If the trial was a multiple-arm randomised crossover trial (RCT), all
relevant experimental intervention groups and the control group had data extracted.
In follow up studies with multiple time points, only data closest to the end of the
intervention were included. In RCTs, size effects were only extracted at the first

crossover point to avoid contamination with subsequent intervention regimes.

Two studies were combined to meta-analisys and calculations were performed
using a random-effects model. The home-based training group and the control group
were compared, and P < 0.05 was considered statistically significant. Statistical

heterogeneity of the treatment effect among studies was assessed using the
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Cochran Q-test and the inconsistency |2 test, where values above 25% and 50%
were considered indicative of moderate and high heterogeneity, respectively'?. All
analyses were performed using the Review Manager software version 5.0 (Cochrane

Collaboration)3.

3. RESULTS
3.1 Description of selected studies

We identified 50 abstracts in the initial search, of which 9422 were considered
potentially relevant and retrieved for detailed analysis and only 2 were considered for
the meta-analysis. Figure 1 shows the PRISMA flow diagram of the studies included

in this review.

The 9 articles were fully analyzed and approved by both reviewers and data
from each controlled trial were extracted. Both reviewers scored each article using
the PEDro scale. The results of their assessments are presented separately in Table
1.

3.2 Characteristics of included trials

The nine included trials were RCTs'22. The final study sample included 20"
to 4922 children, totalling 232 participants. All studies analysed in this review included
children with cerebral palsy with ages ranging from 1 to 18 years. Studies included
participants from both sexes; however, the participants were predominantly male. In
four studies, the children had diplegic cerebral palsy'-'7, one study included children
with hemiplegia'®, one study included children with both conditions™ and three
studies reported on spastic children?®?2. Only four studies showed Gross Motor
Function Classification System (GMFCS I-1V)'®22, The sample size, outcomes, and

results of the included studies are summarised in Table 2.

The nine trials reported five different exercise interventions at home, including
muscular strength training’#'%, constraint-induced movement therapy'®8, virtual
cycling training'?!, a supported-speed treadmill training exercise programme'’-20
and aerobic training??. The trials were grouped according to exercise intervention and

comparison type (Table 2). Comparative ‘interventions’ were categorised as normal
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daily activities including school and sports#, regular or usual physical therapy'®17:22,
strengthening exercises and standing-weight-bearing activities'®, neurodevelopment

therapy'® and general physical activity at home®.

The parameters used in the application of the exercise programmes have
been well reported in the studies. The duration of exercise programmes ranged from
61415 to 2422 weeks. Individual session times varied from 20'4'% to 6022 minutes. The
frequency of sessions ranged from 3 to 7 times per week. The intensity of exercise
training was adjusted by before fatigue, maximum repetitions, and metabolic

equivalents.

Muscular strength was assessed in 4 studies. Dodd et al'* and Van Wely et
al®? used a hand-held dynamometer, Chen et al'® and Chen et al?! used an isokinetic
dynamometer, and Liao et al'® used a 1-repetition maximum, corresponding to

maximal voluntary contraction.

Dood et al'#, Liao et al', Chen et al?', and Van Wely et al?*? assessed the
gross motor function using the Gross Motor Function Measure (GMFM) scale while
Chen et al'® used the Bruininks—Oseretsky Test of Motor Proficiency (BOTMP). Dood
et al'* and Liao et al'® performed the timed stair test and measured the self-selected
walking speed; Chen et al?' measured the bone density (g/cm?); and Van Wely et al??

used the ankle-worn biaxial accelerometer, 1-minute walk test, and cycle ergometer.

All studies provided post-test measures after treatment cessation, but only
three studies included longer-term follow up at 12 weeks', 6 months' and 16
weeks?. Further information about study characteristics is given in Table 3. The
studies were combined for the meta-analysis according to the therapeutic approach
and outcomes used. The meta-analysis was performed only for evaluation of gross
motor function, muscle strength and gait speed of children who underwent muscle

home-based strength training in lower limbs.

3.3 Risk of bias and assessment of quality

The clinical trials analised showed moderate quality methological. The
methodological quality assessment using the PEDro scale (a score out of 10)
showed a mean score of 5.4 (4 — 8), where 55,5% of studies had low quality
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methodologic. The RTC’s had their quality of evidence low because of design
limitations, such as concealed allocation, blinded participants, blinded therapists,
intention-to-treat analysis. The risk associated with selective reporting was uncertain,

and none of the studies described blinding of therapists or participants (Table 1).

3.4 Outcomes of included studies

The studies were combined for meta-analysis according to the therapeutic
approach and the outcomes used. Two studies investigated the effects of a functional
strengthening program'1% by measuring the gross motor function, muscle strength,
and gait speed. The meta-analysis showed a significant improvement in GMFM
(Gross Motor Function Measure - uses percentage value to measure gross motor
function) (8.59%; 95% CI: 7.98-9.20; N = 41; Figure 2), and gait speed (9.13 m/min;
95% CI: 7.65-10.62; N = 41; Figure 4) in participants of the home-based training
group compared to those of the control group. However, a non-significant
improvement in muscle strength (0.48 kg; 95% CI: -0.14-1.11; N = 41; Figure 3).

Two studies used home-based constraint-induced movement therapy to
evaluate the grasping, visual motor integration, speed, and dexterity of the arm'¢, and
performed assisting hand assessment'®. In total, 35 patients were included in these 2
studies. In the study by Lin et al'®, grasping improved (3.4 vs. 0.7; P = 0.012) as did
speed and dexterity of the arm (0.85 vs. 0.09; P = 0.049 and 4.05 vs. 0.95; P =
0.002, respectively), but not on the visual motor integration, use of the hands in the
amount and quality in participants of the intervention group compared to those of the
control group. Similarly, Al-Oraibi et al'® observed an improvement (6.4 vs. 0.6; P =
0.016) in the assisting hand assessment of participants in the intervention group

compared to those in the control group.

Two studies used home-based virtual cycling training (hVCT) to assess gross
motor function (GMFM and BOTMP), muscle strength’®2?', and bone density?’.
Muscle strength, corresponding to maximal voluntary contraction, was significantly
different in the hVCT group for both the knee extension maximal voluntary
contraction (60° 0.1 vs. -0.03 Nm; P = 0.045; 120° 0.33 vs. -0.07 Nm; P = 0.008)
and knee flexion (60° 0.21 vs. 0.01 Nm; P = 0.028; 120° 0.17 vs. -0.09 Nm, P =

0.003), with no changes in the controls’. Chen et al?' reported a significant
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improvement in the muscle strength (extension: 12.8 vs. 1.5; P = 0.023; flexion: 7.8
vs. -2.3; P = 0.002) and femur bone density (0.024 vs. -0.009; P = 0.022) of the

participants in the hVCT training group compared to those in the control group.

Two studies used a supported speed treadmill training exercise program. They
evaluate the effectiveness of the program on the spasticity, motor control, muscle
strength, gait spatiotemporal parameters, gross motor function (GMFM), functional
status (Pediatrics Outcomes Data Collection Instrument)'’, quality of life (Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment [CAPE] and Pediatric Quality of Life
Inventory [PedsQLCP]), self-concept (Piers-Harris Children’s Self-Concept Scale),
and occupational performance (Canadian Occupational Performance Measure)®. In

total, 52 patients were included in these 2 studies.

Johnston et al'” found differences between groups in the gait spatiotemporal
parameters (0.12 vs. 0.06 m/s; P < 0.001), but not in spasticity, strength, gross motor
function or physical function. Gates et al?® found significant differences between
groups in CAPE-Intensity (0.04 vs. -0.46; P = 0.05), CAPE-With Whom (-0.06 vs. -
0.17; P = 0.04), and PedsQLCP scores (2.4 vs. -6.3, P = 0.0002), but not in the self-

concept.

Only one study?? implemented an intervention with a physical activity
stimulation programme involving cunselling through motivational interviewing and
fitness training. Walking activity, parent-reported physical activity, gross motor
function (GMFM-66), walking capacity and functional strength, and self-reported
fatigue were evaluate. A positive trend was identified only for the GMFM-66 at 6
months (2% vs. -1%; P = 0.003).

4. DISCUSSION

The main result of our systematic review is that home-based training with
strength training was effective in increasing gross motor function and gait speed. The
individual studies included in this systematic review showed that home-based training
with constraint-induced movement therapy contributed to improved arm function.
Virtual cycling training performed at home was effective in improving muscle strength
and femur bone density. The individual studies also suggested that home-based

training with supported treadmill training was effective in increasing gait parameters,
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social participation, and quality of life and they showed that combined leg muscle
strength and anaerobic fitness at home contributed to improved gross motor function.

While this systematic review found some evidence that home-based training
can improve motor function outcomes, the low to moderate quality of evidence
suggests little confidence in the estimate of this effect. In addition, there are a variety
of types of Cerebral Palsy and only 4 studies have reported the GMFCS of children,
where 3 of them studied on children who can walk, which makes it difficult to
extrapolate the data to all groups of children with cerebral palsy. However, to our
knowledge, no meta-analisys has been performed on the effects of home-based
training in children with cerebral palsy. This systematic review is important because it
analyses the effects of home-based training as a potential alternative intervention in
rehabilitation for important functional outcomes such as the improvement of muscle

strength, gait speed, gross motor function, and social participation.

There is an earlier review of home-based programs in children with disabilities,
including children with cerebral palsy®, but did not use meta-analysis to estimate the
effect of overall treatment. The author explains that clinical trials that used the home-
based training for added effect or comparison interventions were excluded, unlike the
current article. The author concludes that there is evidence that home program

intervention using goal directed training.

Our study brought together all physical training programs at home, even with
added effect. There is an important limitation in this meeting because there is no
uniformity in interventions or in control groups. In this way, it was possible to combine
only the studies of Dodd and Liao for the meta-analysis. These studies verified gait
velocity gain and gross motor function following a home muscle strengthening

workout, with parental supervision and a weekly visit by the therapist.

We observed in this meta-analysis that the muscular strength training using
the sit to stand was insufficient to promote improvements in the muscular strength of
the knee extensors. Regarding this respect, Liao et al'® consider that this may be
related to the high severity of cerebral palsy severity and age diversification, since
strengthening training was prescribed with an increase in load based on the 1-RM
test over the 6 weeks, using moderate load and high repetition.
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The data showed in the present study suggest that home strength training is
effective in improving daily functional activities, favouring the mobility and interaction
of the individual in the domestic and social environment. It is important to study the
effect of home-based training in children with cerebral palsy in relation to muscular
performance, as well as the strong correlation between gross motor function, gait and
functional ability?>24, There is a high correlation between GMFM scores and walking

speed and between uni-articular muscle strength and functional measures?°.

Therefore, improving muscular performance and functional ability skills
requires adherence to the parameters of dosage duration, frequency, volume,
intensity and speed of movement. It depends on the purpose of the exercise and,
often, resistance programs for children with cerebral palsy are inadequately dosed for
their purpose®®. Therefore, if home training can optimize dosing parameters for
strength training, it can lead to results that promote changes in structural and

functional levels?’.

Exercise training in a clinical environment under professional supervision has
the potential to benefit patients?®. However, several limitations including the
insufficiency of rehabilitation centres and physician referral, high transportation costs,
and scarce coverage by medical insurance, restrict patients from participating in
supervised exercise training programmes. Therefore, home-based programmes
conducted once per week under professional supervision have evolved to facilitate
patients and increase feasibility?®. However, there is insufficient evidence to replace
home therapy with conventional physical therapy. Nevertheless, a new path is
beginning to be presented, which should be further illuminated by scientific evidence.

The strengthening of research in home-based training with professional
supervision can optimize family time devoted to the improvement of functional
abilities of children. This can enable the delivery of therapies with greater intensity
and duration, helping children and families who have difficulty shifting to a
rehabilitation centre3°, and focussing on training closer to the reality of the individual,

thus stimulating motor performance in a functional environment.

Although home-based training appears to have positive effects on children
with cerebral palsy, it is difficult to make a practical recommendation about home-

based training for children with cerebral palsy. Caution must be exercised when
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interpreting the present results given the small number of studies as well the
significant heterogeneity of modalities and outcomes in the primary analyses. Meta-
analyses were not performed in 7 studies'®??> owing to the variations in the
characteristics of studies pertaining to the exercise, variation in the types of
interventions among individual studies; and differences in endpoints, assessment
instruments, and variations in exercise prescriptions. Further research is required to
investigate how the positive effects of home-based programs can be sustained over
time and to determine essential attributes such as mode, rhythm, intensity,

frequency, and duration.

Our systematic review and meta-analysis on the available data showed that
home-based training with strength training should be considered as an alternative to
conventional physical therapy performed in rehabilitation centres' and normal daily
activities, including school and sports'™; however, there is still no evidence
suggesting that conventional physiotherapy can be replaced by home-based training.
Well-controlled, randomised trials are required for a clear understanding of the

effects of residential programs in rehabilitation.

5. CONCLUSIONS

Evidence suggests that home muscle strength training, virtual cycling training,
gait training with partial weight discharges, and lower limb muscle strength
associated with anaerobic training improve the functionality of children with cerebral
palsy. However, although some studies show improvement in muscle strength, gait
speed, gross motor function, hand function, bone density, and social participation in
children with cerebral palsy, caution should be exercised when prescribing training at

home, as the evidence is still insufficient to support this practice.
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Table 1. Study quality on the PEDro scale
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1: eligibility criteria and source of participants; 2: random allocation; 3: concealed allocation; 4:
baseline comparability; 5: blinded participants; 6: blinded therapists; 7: blind assessors; 8: adequate
follow-up; 9: intention-to-treat analysis; 10: between-group comparisons; 11: point estimates and

variability.

*Item 1 does not contribute to the total score.
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Table 2. Characteristics of the included studies.

Study Patients Intervention groups Outcome measures Results

(diagnosis, N
analysed, age,
gender)

Treatment

Control

Dodd et al, 20034

Liao et al, 200715

Lin et al, 201116

Johnston et al,
201117

Al Oraibi et al,
201118

CP spastic diplegic,
21 analysed, 13
years, 47,6% male

CP spastic diplegic,
20 analysed, 6,5
years, 57,1% male

CP spastic diplegic,
21 analysed, 7,3
years, 60% male

CP spastic diplegic,
26 analysed, 9,5
years, 53,8% male

CP spastic
unilateral, 14
analysed, 4,6 years,
71,4% male

Strength-training
lower limb
programme

Loaded siting-to-
stand exercise

Home-based
constraint-induced

Home-based
supported speed
treadmill training

Home-based
constraint-induced

Normal daily
activities, including
school and sports

Regular Physical
Therapy

Strengthening
exercises and on
standing-weight-
bearing activities

Regular Physical
Therapy

Neurodevelopment
Therapy

Dynamometer, GMFM,
Timed Stair Test, Self-
selected walking speed

GMFM, gait speed,1-
RM of the loaded STS,
isometric strength of
knee extensor, and PCI

PDMS-2, BOTMP,
PMAL, CFUS, PSI-SF

Spasticity, motor
control, strength, gait
spatiotemporal
parameters, GMFM,
PODCI

AHA

Results of the six-week strength-training
programme on lower limb strength the
experimental group increased their
combined ankle plantarflexor-knee extensor
strength more than the control group.

Results indicated that, after a 6-week loaded
STS exercise, there were significant
differences in the GMFM goal dimension
score, 1-RM STS and PCI between children
in the experimental group and the control
group.

ANCOVA analyses showed that the CIT
group improved more than the control group
at posttreatment on the PDMS-G, the
BOTMP-Sub8, the hand functional status
assessments, the PMAL-QOU but not on
the PDMS-V, the CFUS-AOU and CFUS-
QOU.

After the intervention there were no
differences within or between groups for
spasticity, strength, motor contro, GMFM or
PODCI. Post-hoc testing showed an
increase in gait speed for both groups.

There was an significant effect of treatment
after 2 months in favour of CIMT on the
AHA.



6 Chen et al, 2012"°

7 Gates et al, 201220

8 Chenetal, 20132

9 Van Wely et al,
201422

CP spastic diplegic

and hemiplegic, 28

analysed, 8,7 years,
67,8% male,
GMFCS: I-11.

CP spastic, 26
analysed, 9.53
years, 53.84% male,
GMFCS: 11, IlI, 1V.

CP spastic, 27
analysed, 8,7 years,
70,4% male,
GMFCS: I-II.

CP spastic, 49
analysed, 9,8 years,
57,5% male,
GMFCS: I-Ill.

Home-based virtual
cycling training

Home-based
Supported Speed
Treadmill Training

Home-based Virtual
Cycling Training

Lifestyle intervention
andfitness training
followed by usual

physiotherapy.

General physical
activity at home

Home-based
strengthening
exercise programs

General physical
activity at home

Usual physiotherapy

Dynamometer, BOTMP

COPM, CAPE,
PedsQLCP, PHCSCS

Dynamometer, GMFM,
Bone density (g/cm?)

Dynamometer, GMFM,
ankle-worn bi-axial
accelerometer, 1-

minute walk test, cycle

ergometer.
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The ANCOVA results showed significant
and large effect on knee muscle strength at
post-treatment. After the intervention, the
hVCT group had greater peak torque of the
knee extensor and flexor at 608/s and
1208/s angular velocities compared to the
control group, but there was not differ in
BOTMP sub-scores and gross motor
composite scores after the
intervention

For CAPE-Intensity, CAPE-‘WithWhom,
Parent PedsQLCP, Child PedsQLCP,
COPM, the treatment group by time
interaction effect was significant, but tPiers-
Harris Self-Concept score showed no
significant main effects of time or treatment
and no significant treatment by time
interaction.

The hVCT group had higher peak torque of
the knee extensor and flexor, and
improvement on the GMFM and
distal femur aBMD than the control group
after intervention.

Positive trends were found for parent-
reported time at moderate-to-vigorous
intensity and GMFM-66 at 6 months.

CP: Cerebral Palsy; GMFCS: Gross Motor Function Classification System; GMFM: Gross Motor Function Measure; COPM: Canadian Occupational Performance
Measure; CAPE: Children's Assessment of Participation and Enjoyment; PedsQLCP: Pediatric Quality of Life Inventory-CP; PHCSCS: Piers-Harris Children’s Self-

Concept Scale.
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Table 3. Characteristics of the Experimental Intervention in the Trials Included in the Review

Study Modality Intensity/ duration Volume Frequency (x  Time (min) Length Supervision
(wk) per Wk) (wk)
Dodd et al, Strength- Training load to 12 repetitions 3 20-30 min 6 Parents -
2003" training ensure 8 and 12 Home
in lower limbs repetitions of the
exercise with good
form before fatigue
Liao et al, Loaded siting- Vestataload 30% of 5 to 10 minute warm-up; STS 10 times with 3 20-30 min 6 Parents -
200715 to-stand the body a body vest at 20% of 1-RM STS load. After 3 times/day Home
exercise weight (increase a 1 to 2 minute rest, the child performed
or decrease by 0.5 to STS with the load at 50% of 1-RM STS
4kg each trial) repeatedly without stopping until fatigue
Lin et al, Home-based Wear an elastic 3.5-4 h per day 7 35-4 4 Parents -
201116 constraint- bandage on their less hours Home
induced affected hand and
wrist for
Johnston et Home-based Home-based The initial training speed was based on the 5 30 min 12 Profissional -
al, 20117 supported supported speed child’s baseline gait speed decrease body- 2 weeks
speed treadmill treadmill training weight support to less than 30% and then Parents —
training increase speed toward normal values 10 weeks
Al Oraibi et Home-based The children were - 6 2 hours 8 Parents -
al, 201118 constraint- provided with custom home
induced made
gloves that prevented
them from using the
dominant
hand for grasping
Chen et al, Home-based Progressively 5-min warm-up 3 40 min 12 Parents -
201219 virtual cycling  increasing resistance 20 repetitions of sitting-to-standing Home
training depending on the movements

ability of the

Cycling for 20 min



Gates et al,
201220

Chen et al,
201321

Van Wely
et al,
201422

participant
Home-based  Speed was based on
supported baseline gait speed.
speed treadmill
training
Home-based Training load sit-to-
virtual cycling  stand exercises was
training determined by a 75 %
of 1 RM. The cycling
resistance was
adjusted depending
on the participant’s
ability
Lifestyle One hour daily at>5
intervention metabolic equivalents
andfitness
training
followed by
usual

physiotherapy.

5-min cool-down exercise

Decrease body-weight support to less than

30% and then increase speed toward
normal values.

5-min warm-up
20 repetitions of sitting-to-standing
movements
Cycling for 20 min
5-min cool-down exercise

Counselling to motivate andcoach the
children and the parents to adopt more
active lifestyles

3
(2 times per day)

30 min

40 min

60 min

12

12
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Profissional -
2 weeks
Parents —
10 weeks

Parents -
Home

Parents -
Home




Figura 01: Search and selection of studies for systematic review according PRISMA.
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Figura 02. Home-based training versus Control: Gross Motor Function. Review Manager (RevMan). Version 5.2 The Cochrane Collaboration,

2013
HBT + PT PT Mean Difference Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight 1V, Fixed, 95% CI IV, Fixed, 95% CI
Dodd et al, 2003 4.8 21.4 11 3.6 21.3 10 0.1% 1.20[-17.08, 19.48)
Liao et al, 2007 6.1 0.7 10 -2.5 0.7 10 99.9% 8.60 [7.99, 9.21) .
Total (95% CI) 21 20 100.0% 8.59 [7.98, 9.20] ¢
Heterogeneity: Chi* = 0.63, df = 1 (P = 0.43); I’ = 0% _'20 _io ) l=0 210

Test for overall effect: Z = 27.46 (P < 0.00001)

Favours [PT] Favours [HBT + PT]
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Figura 03. Home-based training versus Control: Muscle Knee Extensors Strength. Review Manager (RevMan). Version 5.2 The Cochrane Collaboration,
2013

HBT + PT PT Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Fixed, 95% CI 1V, Fixed, 95% CI
Dodd et al, 2003 5.6 15.8 11 1.8 9.9 10 52.8% 0.27 [-0.59, 1.13] —
Liao et al, 2007 0.8 0.4 10 0.5 0.4 10 47.2% 0.72 [-0.19, 1.63] —+——
Total (95% CI) 21 20 100.0% 0.48 [-0.14, 1.11) 1‘
Heterogeneity: Chi* = 0.48, df = 1 (P = 0.49); I’ = 0% _'2 _:1 b i é

Test for overall effect: Z = 1.51 (P = 0.13) Favours [PT) Favours [HB + PT)
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Figura 04: Home-based training versus Control: Gait Speed. Review Manager (RevMan). Version 5.2 The Cochrane Collaboration, 2013

Home-based Training Control Mean Difference Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight 1V, Fixed, 95% CI IV, Fixed, 95% CI
Dodd et al, 2003 0.6 21.2 11 1 20.8 10 0.7% -0.40([-18.38, 17.58]
Liao et al, 2007 4.4 1.7 10 -4.8 1.7 10 99.3% 9.20(7.71, 10.69) .
Total (95% CI) 21 20 100.0% 9.13 [7.65, 10.62] @
Heterogeneity: Chi* = 1.09, df = 1 (P = 0.30); I’ = 8% _2'0 _io 5 1!0 250

Test for overall effect: Z = 12.06 (P < 0.00001) Favours [Control] Favours [HBT]
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Abstract

Cihjectiver To assess whether the addition of an edumoon progrmmme for primary caregivers m
rehabdicacion improves daily functioneng in children wich cerebral palsy.

Diesign: A randomized, single=blind, controfied soady,

Settingr Thes study was conducoed n 2 rehabilimation cencre i Salvador, Bramld,

Participants: A oml of 83 boys and girks with cerebral palsy, at 1—12 years of age, with Gross Mortor
Fumnction Classfication Sypstems |-V, were andomly assigned mo two groups educational programme for
primary caregreers and conventioral rehabditation (0= 29) or conventioral rehabiliation alone (n=3 1)
Intervention: Each groop received |2 sessions of 3Fmimuces of conventional rehabditacion and 12
sexsions of 45 miruies oo enterventon group.

Measuremients: Gross Motor Funcron Classificamson Sysvem, (aross Mooor Funcoon Mexsusre and daily
functioning with the Pediacric Evahation of Disbility frventory were assessed by a binded assessor. The
clinical outcomes ‘were obaned at the completion of reatment {12 weeks),

Results: OFf the £3 padents induded, &0 {mean + 50 age: 4.61 274 years) completed the provocol. The
combined educatbon and rehabiliation, 25 compared with comventona rehabdfiaton alone, yielded
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significandly greater beneSt in the selfacare domain of the Functioral Skills Sale (mean change 174 versus
5; P=0.001), seiecare imean change 5.52 versus [3.99; F= 0.007) and the mobility domain of the Caregiver
Assismnce Sale of Pediatric Evaluation of DNsability Irmvenmory (mean changes 08T versus | 788 P=0000T),
Conclusionn Selfscare and mobility improsed in children with cercbral palsy with the additon to
corventional rehabdication of an edeatonal programme for primary cregivers.

Eeywords
Cerebrad palsy, caregiver, rehabiliaton

Brcarmd 2 Augpasi 20 T; sccepind: || |amaary 2018

Background

Caregivers of children with cerebral palsy influ-
ence the participation of these children o daily
lsfe and ensure the adequecy of the bome environs
meent. Caregivers can also contribute o the nehas
bililntion programome.'? The participation af
caregivers in the rehabilitalion process can acl to
polenibale ibe gams oblained by rebabilitation 2
wrell a5 b ensure that they are inoosporsted mbo
ik day=io=day mamagement of children with cer=
chral palsy® The active participabion of caregivers
i the relahiliatson process contribisles o the
development of skills, better behaviour. in chil=
dren ond gresier wellsbesng end health i parents
and coregivers. This in lum fosiers a childcares
positive envinomment. ¥

To betier umderstand this context, Momzan
el al.*® presented the effects of an mbensive motor
traiming programme bt acineely iovolved parengs
of babies at high nsk of cerebral palsy and was
haszed o comtemparary theory of movemsnt cone
trol. In addition to offering paremtal educaison, the
intervention also had indensive goal=orsented mostor
training amd strategies 1o eprich the childs motor
learning environmend.

Basod on familyscentred care. the parenial edus
cation programme’ sbpulates childhood motor
contred - oppartunities be provided in the child’s
daily mmtmes. In this way, parems are trained to
observe the motor tesks of theer children in arder to
stimulaie their progress, crestimg opporiunites for
selfsreplacation and reprogluction.

However, the mole of the caregiver guidance
prigramme in impraving ibe dosly fnctioning of

children with cerebaal palsy is not well undersinod,
because there bave been no stodics: of an edocas
tional programme for caregrvers whose goal is
functipnal skills maining in the domesisc environs
mert. This programme is lonw cost and can have an
emportant socizl and functicnal impact on children
with cercbral palsy and thesr farmbies.

Thux, the objective of this study & o assess
whether the addition of an educational programme
for primary caregivers bo rehabaliiabion improyves
fumctioning in children with cerchral palsy. In this
way, 1he hypothesis of our sindy 1= 1kt the addition
of caregiver=educational progremme for children
with cerebral palsy b rehabéligation empronves their
fumcticmaliby.

Methods

We performed a mmcdlomazed cootrolled irsal in
accordance  with Comspldated Standards . of
Reparting Tmals (COMSORT) guidelmes® The
pratocol  for  this stody  was  regisbered =
ChimcalTrials.goy  (NCTO290462) and  was
approved by the Research FEibics Caommitiee of the
Federal University of Bobia {moc B96.862) In
accordance wilh thetr recommendations, the pars
emis of all padscipami= provided wmten mformed
comsent bo participate in the shady and o have the
resulis deseminabed.

Participanis were recraited from physical thers
apy service ala local rehabilitation centre. Children
were required to have a degnosis of cerchral palsy,
to be 1-12vears of age amd o have a dedscaled,
falbtimme caregiver. Children were incligible if they
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had a disease of the penpheral pervous syslem;
other chromic deseases for which they were reoeive
img pallative care and bone defoomatses such os
scoliosis stroctured with Cobin angle =307, jomt
daslocation and deformities of the lower limbs wih
hip and knee fexion angles =8P,

Between Febnmry 2016 ond hme 2007, after
informed corment was ohizined and baselme meass
uremends were token, participamts were modomdy
mssigned by on officer at 8 ssparme lecation who
was not commecied with the study and had prepared
ithe blinded random assignment schedule ssmg
computer-generabed random numbers. The afloca-
oo numbers were sealed in opagee envelopes ok
lowing randomisation. Particspasts were modomdy
mssigned fo 1 of 2 groups, that is, an intervemison
group (cducational programme for pnimary cams
egivers in addition bo convenlional rehahilitnison)
and a control group [comvemtional rehabilifason
alone),

All azsessments were performed ol bazeline and
afier 12weoeks. Hessarchers who conducted the
siudhy amd collected assessment dais were binded
o proup assignment. The age and sex of the chil
drem 25 well as these of their caregivers were
recorded. Caregrvers also reported family moome,
prmary caregiverscducation bovel, marital siatus
and main source of Mmoo,

The severity of the maotor [imsiations asocis
abed with cerchral palsy was classified using the
Cross Motor Fanctson Clas=fication System
(OMFCS)* The GMFCS grades selfeinitiated
movemenls in patienis with cerchral palsy, pars
ticularly  their functsomal skills [ec.g. sitting,
crawling. standing and walking), need for assss
tive devices (e.g. walkers, crutches and canes)
and wheeled mobality. The GMFCS mtilizes =
Sepoint scale, where [ denotes *independent” and
V dependent”.

Girpss mator fisnction was measured using the
Gross Motor Funchion Measune {GMEFEL), which is
the gold simdard for evalaating quanbimbive
chamges in groas motor fmection. The G F k=66,
wihich consists of a subsel of 66 Hlems, 5 2 opes
dimensional hierarchical scle and obiams its scone
from the OMFPM=HE totl score using Ciross Motor
Ability Estimatar [ GMAE) software !

The Pedssirsc Evabluabion of [esability Imveniory
was used ip assess daily functioning. We miers
viewed the primary caregivers regardimg  the
Functionol 5kills  Scale and the Caregiver
Asgistance Scale for the selfscare, mpbility and
social fumction domaies of the Pediainc Evaluation
of [Msability Inventory. This scale measores daily
funclioning im areas suach as eting, grommdng,
dressing, bathing amd toibeting. Baw scores were
tmnsformed  inlo scaled scores. The Pediatric
Evahmtion of Desability Inventory hes good miem
nal consistency and imersrater relinbalsty and valids
ity and appears i be sensitive 1o change inchildren
with cerchral palsy.

The imlervention group and the controd groap
both received cooventional relohilitation  pros
gramme ireatmenl. The conventional nehabalilation
proecramme for childrem with molor deficits was
hassd on the peorodevelopmental mecthod with an
emphasis on the scquesition of funcisonal =kills,
transfer of postures and maimcrance of positions,
The service was personalized (with o smgle thems
pist for each pabent) and was offersd for Himins
ubes once 2 weck for 12 consecutive weeks, for a
total of [2 rehabilsation sessions. The convens
itsonad rebabilfalion programame was conducted by
rehabilimtion cemtre pracistioners.

The inlervention group partecipeicd @ oo convens
tsmnal pehabilimtion progmmme throogh a negs
rodevelopmemtal  mcthod  associatied with an
cducational progrmmme for primary - caregivers
with an emphasis an daily mobor activitees, In the
educational programme for primary caregivers,
carepivers received iraining once a weok  for
12 weeks, bsting 45 mmutes and iotalling 12 sps
stoms. The edwcational programme was carmicd o
by researchers.

Prom=ry. caregivers were reguined o aflend al
least @ of the 12 meetings to remain m the study (to
mezd 3 mmimum attendance of 75% i the educas
tsonal programme). The meectings were done as
individual sessions. Each caregiver was instructed
o encourage the child 1o participate m everyday
activities of selfscane soch as fecding, dressime,
persanal groomuing and sphincler control; mohility
acirvities such = imansfers of postures and mardenance
of positions like siding, kneeling amd standimg.
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They were also instructed o pbserve 1o behaviour
of the child and b0 identify signs of regecton of the
activity . and physical fatigue, and they were
instnacted to inbermupt the activity 1 such sgms
were mrtioed.

Caregivers were given a daily activiky log bo
recond the frequency of the implementation of the
puidelines, where selfscare and mohility octivilies
were prescribed with respect to the child s indivsda=
uality {Functional Skill and Caregrver Assistance
o poerform: activities) and the bome context (cone
sideratiorss oboud space and bome fumishings
reportod by the caregiver) Al most. 3 activities
were covered ina given week, for example, a tmns.
fer activity amd 2 selfscare activibes.

The activity log was flagged only if the pros
posed activily woas complsied. When they delsve
ered the logs 1o the ressarcher, the caregivers were
o report @y difficulbes enoountered m o camying
out the activity ared amy barriers io camyeng ot the
activity as frequently as recommendexd.

The educationul programme for primary cam
egivers was deiermined according to the mdividuoal
cvaluation of gross modor fumcison and daby fance
tioning of euch child 2t basecline. Primary carcgiye
s were mstructsd to perform achvities six days
por week, The darly volame of activities depended
an the natore of the prescribed activito'activities,
with a maximam of M mimdes'day designated for
postures and tmnsfer traimiog {which wene o be
interrupied if there were signs of intol eramce by the
child, that i%, non=engagemenl in the activity or
persastent crving ) and inchusion of the chald in the
activities of selfscare sccomding ta the routine of
the child and famly.

To conduct the educational programme. the
researcher med selfedirected leaming strailcgies
to stimulate information exchange, with a stucs
tured learmimg process mmvolving goal-setiing,
exploring opisons, planming actions and executs
ing plans in real-life eovironments.'* The mini-
mum chimcally important difference in cerebral
palsy in the Pediairic Evaluation of [Ddsability
Inventory is 1% The sample size was calou-
lated wsing a siatistical power of 80% ta detect a
difference of 11% in the self=care, mabil#y and
socizl function domains between the educational

progrumeme + convendional  rehabilitation  groop
amd the comvestional rehabilitabtion group, with
the alphs bevel set at 5% and the 95% confidence
mvicrval. It was determined that a ssmple of 30
palicols por group was necessary bo detect a difs
ference between the groups.

Bazeline chamclenstics were compared using
un znalysis of vamance (AMOVA) or Fisher's exact
st aned d=besis (ind spendent sanaples ). Longitndinal
changes betwemn groups were psessed  using
minedemode] repealedemessures ANOVA, Data
were analysed for all meodomized subjects for
whom followsnp dalz were svailabie (e on an
mieni=io=treal basis). Chamges in outcome measa
wremeents onamediately  affer  the  imtervention
i between baselme (week 07 and week 12} were cals
calated. The mvestigator performing (e anolyses
was blinded to krestment assignment, and all analys
e wore doubleschecked by a second  blmded
mvestigator. Baseline data were expmmed using
theer menns and 5% confidence miervals 1o evalus
abe the success of mndomisation to confinm eguivas
kency between groups ai bascline.

The siadisiical analysis was condocted using
SP55 versiom 2000, Explomiory anafyses assessed
datn mormality ond the effectiveness of mndomisas
tiom. The significance bevel was set ab < 0LIE for
oll amalyses.

Results

Although 63 patients were eligible. I declined 1o
participade in the stady. Accordingly, & patients
were rmndomly assigoed to I groups, 2 shown in
ffow dmagram (Figare 1). The groups wene well
balanced at baseling { Table 1} There were more
male children in the control groap (71%) than in
the imerventson groamp {4 1.4%), and the mean age
was aroumd 4.5 years in bodh groups. Most of the
children io both groups had GMFCS 1V or Y, and
diplegia was ihe main extremity nvolvenscnl
[5].66% 0L

The carcgivers had an overage age of 34 years
nred merst were the moelhers of the children {88,339
nd mosi had siogle mamtal  stabs  T%L
Caregivers io the intervention growap had mose edus
cation than ibose in the control group {F=00003 ).
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Enroliment

Aasassed for elgibilty {n= 63)

Exchided (n=3)
+ Mot mesing ndusion ociberda (n = 2}

# + Declined o participste (i = 1)

Raendomised (n= G0

.

[ Allocation l

Alocated to [ntervention Group (n = 29)
+ Reoaived allocated intersention (n = 29)

Allocated to Control Group (n=31)
» Received allocated intervandion (n = 31]

12 Week Follow-Up | I

Lot 1o fallaw-up {n = 0}

Lost b folow-ug {n = 0}

| Analysis

Analysed (n = 29)

fnalysad in =31}

Fhgure |. Randomisaton lowchart and analyss of the groups studied,

Beiween-group comparisons did not vield siz-
nificant differences in gross motor function after
the intervention {P=0.150). In conirast, a within-
group analyses showed a significant omprovement
in gross maotor function in both groups. The results
for both groups are shown m Table 2.

Between-comparnsons showed a significant dif-
ference in the self-care domaoin (P=0.001) on the

Functicnal Skills Scale und both the sclf-cane
(P+0.0017) and moebility (P=002) domains on
the Caregiver Assistance Scale of The Pediainc
Evahmtion of Chsability Inventory after the inter-
vention, However, there were no significant differ-
ences i the mobahity (P=0.420) ar secial function
(P=0.637) domainz on the Functional Skills Scale
or in the social function (P=(0.088) domain on the
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Table I. Sododemagraphic dam of primesy caregivers and dhél dren with cerebiral palsy.

Concrod fn= 31 Incervencion jn=1%) Povahie
Child age {years) 4.52+3 T 46552 TH 0LB45
Carpgiver ape (years) 421092 Nipshs LesE
Saw
Hale LTI I3 (4045} 0LodE
Famrale W[ I [EREX)
School inserdon 13 [41.9%) 15 (51375 oo
AntconsubEn medicmon 0 (5455 19 (a5 5%} orsn
MFO 15 (R85 19 (B8 5%) el 12
Extremiry invol venest
Hemiplegia %[} £ [171%) 0555
Dipl egia % [+84%) 6 (R I%}
Tetragiega 7 (218%) B (17.£%)
GMRCS
i i (535 P or4F
| 17T 4 (138K
it 1[4 4 {1385
I 15 [484%) 12 (0%
W 19 (31 3%) T (B 1E)
Prienary caragver
Hocher I8 [FE) 25 Be %) ET.
Father Ta5K) I (355}
Grandrayther I {3235 3 (0%
Caregver edocation®
Prirnary aducacion 2 (ML) T (24.0%) O
Secandery edecion B [X59N) I8 (A2.1%)
Graduaron o () 4 | 3.8y
Caregiver marical steum
Singhe 24 (TT4%) 18 (A21%) o2
Harried T (ELEX) BRI
Wildowar 0l v 2 (B.5E)
Family msonthly income
I msini murm salary 18 B} 14 (48.3%) (=B P
I=3 minimum salary 12 [ I3 4485
=3 enindmaem salary I [(313%) I (65K
Source of incoma
Govarmm e berlic 21 [T 18 {a2%) OLBEE
Caregiver primary 4 [1L¥E) 4 || 15K
Orhers (spowse. halp B [ 19.3%K) Fl s e 1
frodm thard party)
AFDx ankle—loct orthoan.

*Statsically synificarm. dfferance
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Tabie 2. Comparison of the mean values of the mieasured GMP-88, PEDLFSE and PEDI=C AL within asch group
froen pre- 1o postoreacment and bertvwoin e groaps in pre- and pasomesement evaluacion dmes.

Control (n=11) inervencion {n=1%] Poalue® Cl (51
Basoline £50  Weok 12250 Basoliee450  Velook 12450
GHFM-55 1192|745 35005 B9 M4ET4 1498 ITI| 0600 QIS0 =304 w049 12
PEDI-FSS
Self-rmre™ 15425 [BE TG 1008 BRIZH 1295 4RNIZEIS05 OG0 [A44 o 507 LIR
Muakdlicy T 84e 16T 2008s 15a1 MBLaf 4 JeTREBEE 043 0 =147 w343 D88
Social TE4ds |Ae4  4230S |TAT O ALFESE LT 4ATHesi40) GeIF =137 wIsT 04
funcicnabcy
PECi=-CAS
Selfogre™ IT2523050 22177430091 (95543497 315437 Q017 2 2180 KA
Mobiicy™  4T42 2009 156043869 155542059 JefBesle 0 (uO02 ElT w25l TAT
Sl IL9Ts NI I TIAN03 MASTEIEH] 442523786 OBE =107 oo i64] ST
function

PECE: Paedmiric Bvalustion of Dhiskiiy Ireenisry FES Funcbenal Shill Scale; TAS: Corupiver Axinimcn Scale: GFEM: Gram Ma-

i Furcseon Messore, Ok Conldencs nterval; E5 Bfect Stea.
*Faalun refers 2o the betwesn-grous difference o2 lolos-up

*Sannucally ugrdeamt ferunce.

Caregver Assistance Scale. Withiregroup analyses
showed o significant improvensent in all domains
in bath groups.

Discussion

The results sugpest that alter the addition of an
cducasam] progrommmes for the primary caregivers
of children wrilh cerebral poksy, the children showed
stalistically significant improvements in sedfscane
and maohility, compared io a conventional rebabalie
ation progmmme with B0 caregiver-cducation
component; kowever, the edocabional progmmmse
for primary caregivers did not vicld statistically
significamt improvemends @ gross mealor funcison
or social functionimg.

The addibion of an educatsonal programme for
primary caregivers resulied im an effect stze0f 2,18
for the self=care subscale of the Funciiomal Skills
Srale [pddshonad improvemsent of B.1%0, 5.11 for
ihe selfscare subscale of the Caregiver Assisince
Scale (addisoral improvement of 39.6%) and 737
for the mobdlety sobscale of the Carepiver Assisiance
Scale {additional improvement of §5.6%), indicats
imye a large effect size. Y Lokshma et al. ¥ established
ibe minimuam clinscally mmporioet difference in e

Pediatric Evalmtion of Disabifity Imventory scores
during mpaticed rehabilitson They concluded
ik the Pedminc Evalamson of Chisbidity Imvemory
score changes of about 1% appear bo be mecamings
Ful o climicians in & child™s inpatseni rehabslitntion.
Thus, the addition of an educational programme
Far primary caregivers o conventional rehabalrtae
tzan resaified in o clinically esportant effect on selfs
cane m children wath cerebral palsy, Despitz the
ghsence of o siatistically sipmficamt difference for
ihe secial fonctionming subscale of the Caregrver
Asgistanoe Scale, we found a boge effect size of
167 indditional improvement of 9%}, whech repres
senis an effect chinically inaportand for this domain,

Despite the reduced need for cregiver assiss
tanoe detected in the maobility: domain, no signifis
cant changes in gross  mobtor  fonchon . were
observed, even though the caregrvemeducational
programme contined guidelines on posture transs
fers ond postore maimicrance, and a corelation
between the mohility domam amd gross motor
function has been prevuusly  described. %7
However, it should be taken into comssderation that
changing the emwnrommenial context may miluence
maobility performance and thal measurements in
controlled  enviroamenis,” asch as the GMPM,
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may pob scouralely depict the children’s perfior
mamce at honee or in the community.

The cligibility of daily functioning ouicome is
impartan becaarse it is a0 cssential component of
rehabalsttion programmes. In addition, daily fiance
tianing is a very mmporiant ouicome in shadies
invodving the training of children with oenchral
palsy. In addition. as far as we know, there have
heen no publsbed modomized comirolled imals on
the effecis of the addition of an educatiomal pros
prumme [or primary caregivers 1o comvenisonal
rehabslztatiom on doily functioning in cemebral
palsy.

Owur resalts are in accordance wilh the findings
of previows stodses on caregiverseducatsomal pros
grammis in people with disabillities such as ceres
bral palsy and stroke '™ Morgan et al " in a study
of am niensive goalsoriemied modor fdning pros=
gramme that sctively invodved parents of children
with cerchral palsy, showed thai an miervention
hased an prncigples of active mator learnemg, fame
ily=centred care, parental coaching and ennvirons
memninl enrichment resulied in advanced mobor amd
cogmniinve outcomes when comparmed with standand
care. Kalra et al® evahmted the effectiveness of
the training of caregivers in reducing the barden of
stroke 1 11 patents and thewr coregivers and
fiound thed the trmining of caregivers dunng paticm
rehabelimtion reduced cosis and caregrver burden
while improvimg psychosocial outcomes in car
cgivers and patients. However, i 3013, in repeais
ing ihe study proiocol with a group of 928 siroke
patients and therr aregivers, the authors noled th
the group of trained caregivers dad not deffer from
the asual=care group, nestiser in clinical end funce
tinnad aspects oor o ibe costeefectivenes mbo. @
Thas, definitive conclhisions ahout the efficacy of
exdlucntiomal programme for caregavers of chaldren
with cerchral palsy camnot be dawn yel. Regandless,
the results are encouragieg, because ol 12 wecks of
training, some functional measures had large effec
sizos and climcally imporiam changes.

Our findings are aleo relevant to clindcal
practice, as they suggest a need to develop pro-
iocols designed beyond ihose needed for daly
functioning, such as gross maotor function and
control of movemeni in patients with cerchral

palsy, but also focused on the daily functioning
of these individoalz, with focus m ibe emvirons
ment cambeaxt.

The additicm of an cducational programme for
primary carcgivers who favour homeshmed tmins
mg programmes with the support and coachang of a
therapisi conld be enhanced by patnenng with the
primary caregiver, which is the mother in mosi
cases, 2 Unoe the parnershap is esiablashed, cam
cgivers become more fikely to ase the home pros
gramme and thus mmplemeni be intervestion with
o larger ‘dose” 234 Improving the ahihity of chils
dren with cerebral palsy o perfonn evenalay taxks
through o caregiverseducational programme may
be mare feasible than expanding the frequency and
mienzity of trammmg in rehabilitation centres. ™

Thix study may encourmge rebahbifitatson cenines
to esinblish an educabional progmmme for pramary
caregivers af children with cercbral palsy, inchuds
mg iminmng and fodlow-op with the thempist m
regular ipervals, proveding information on the
functional diagnosss ond prognoss of tee chald,
exiablishing regulanity m the berapist’s feedback
an the. child’s progress in the hame programime,
prescribing o programme geared o the funcisonal
goaks of the child and thal can be incorporated into
theer daaby achivitics, offering and encoureging the
completion of an activity diary as @ reminder o
practice amd providing a programme of bomes
based activities surted to the physical amd funce
ticmal siatus of the child end ikad the caregivers are
able to perform safely. ™

The resulis of this mndomized contralled trial
should be catiomsly interpréted due 1o the small
number of participamts. Future ressarch shoald
cxamine the effects of a camegrvemaducational
progrumme o self=care, mobility and social
funciioming in 2 larger and mare bBomogencous.
sample. Also, ibe longsierm effects remain to be
detemined.

Thus, well=controlled trnak are needed © reins
force the recommendation of the caregivemeducas
tiomal progranume as an imporant component of
rebahilitalrve trestment im people with cercbral
plsy. | adifison; 1t will be anponiant io combine
the caregiverscducational programme with hormos
genevus clinicalfrestmend characiensiscs.
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¥

In summary, the adififion of an educational pros
gramme for prmary caregivers o conventiomal
rehabilimtion could belp to improve Rnctional
skiflls in the selfscare domam and reduece the need

for caregiver assislance in the domains of sl fcame
and mobility in children with cerebral palsy.

Clinical Message

# An educabiomal programme for premary
carcgivers that is added to a rebahilitas
tion programme may improve self=care
and mohility in children with cerchral
padsy.
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FATORES ASSOCIADOS A FUNGAO SOCIAL DE CRIANGAS COM
PARALISIA CEREBRAL

Micheli Bernardone Saquetto, Haline Santa Barbara dos Santos Carteado, Driele

Freitas Santos de Jesus, Vitor Oliveira Carvalho, Mansueto Gomes Neto.
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RESUMO

Objetivo: Avaliar os potenciais fatores associados a fungéo social de criangas com
paralisia cerebral.

Desenho de Estudo: Estudo de corte transversal com analise de regresséao
logistica.

Local do Estudo: Foi realizado num centro de reabilitagdo em Salvador, Brasil.
Participantes: Um total de 60 criangas com paralisia cerebral (hemiplegia, diplegia,
tetraplegia), entre 1 e 12 anos de idade, com Nivel de funcionalidade entre | e V no
GMFCS (Sistema de Classificagado da Fungcdo Motora Grossa).

Variaveis: Variavel Dependente: Funcdo Social da parte de Habilidades Funcionais
da escala PEDI (Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade). Variaveis
Independentes: Nivel de Funcionalidade por meio do Sistema de Classificacdo da
Fungdo Motora Grossa (GMFCS), Medida da Funcdo Motora Grossa (GMFM) e
dominios autocuidado e mobilidade da parte de Habilidades Funcionais da escala
PEDI, além dos dados sociodemograficos como: idade da crianga, sexo,
escolaridade do cuidador, renda, tipo de renda, insercao escolar da crianca, uso de
medicacao anticonvulsivante.

Analise Estatistica: Foi utilizada analise de associagdo univariada para identificar
as variaveis associadas a fungao social e analise de regressao logistica binaria para
estabelecer um modelo de associacdo multivariada. Todas as analises foram
realizadas no software SPSS, verséo 20.0.

Resultados: O modelo de regressao logistica binaria apresentou uma porcentagem
da classificagdo da funcéo social variavel em cerca de 86,7% com a introdugcédo das
variaveis GMFCS, insercdo escolar, autocuidado e mobilidade. Pode-se observar
que a variavel independente significativa para a fungdo social foi o dominio de
autocuidado da parte de Habilidades Funcionais da escala PEDI. O autocuidado
possui um odds de 1.175 em relagdo a fungdo social da crianga com CP,
independentemente da insergdo escolar, nivel funcional (GMFCS) e mobilidade
(PEDI).

Conclusao: A inser¢cdo escolar, o nivel funcional (GMFCS), a mobilidade e o
autocuidado sao fatores associados a funcio social, e o autocuidado € a variavel
mais importante para explicar a fungao social.

Palavras chaves: Paralisia Cerebral, Funcdo Social, Autocuidado, Insercédo Escolar,
Reabilitagcio.
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INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral consiste em um grupo de disturbios do desenvolvimento,
do movimento, postura e linguagem expressiva, que sao atribuidos a perturbacdes
no cérebro infantil que ocorreram no desenvolvimento durante a primeira infancia.
Tal disturbio pode gerar alto grau de dependéncia em atividades cotidianas', o que
compromete a independéncia nos dominios do autocuidado e mobilidade,

interferindo no desempenho da funcgdo social da crianca?.

A funcdo social € uma construcdo multidimensional que envolve cognigao
social, interpretacdo de intengdes, percepcao, habilidades sociais, comportamentos
cognitivos verbais e ndo verbais, e interagdes interpessoais®. A Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) define a fungéo social
como sendo um processo de interacbes interpessoais e relacionamentos, e da

comunidade, e vida social civil*.

O desempenho da funcdo social esta associado as caracteristicas das
criangas com paralisia cerebral, assim como aos fatores ambientais e sociais,
justamente por descrever a relagdo entre as criangas e seus ambientes sociais®.

Deste modo, ela se torna um aspecto essencial para participagao®.

As criangas com plena fungéo social fazem amigos e demonstram habilidades
de interagbes adequadas’, sendo que a insercdo escolar expande este ambiente
social, ampliando assim as suas oportunidades®. Ao contrario, as criancas com
déficit do funcionamento social correm riscos de retirada social, isolamento e

problemas escolares, gerando impacto em sua participagdo social®.

Buscando melhor compreensdo sobre os fatores que influenciam o
desempenho da crianga com paralisia cerebral em relagdo a sua fungao social,
outros estudos apontaram que maior fungdo motora grossa®®891%11 capacidade para
o autocuidado'?, renda familiar'®, auséncia de crises convulsivas®®'* e idade
avangada® sdo fatores que influenciam positivamente o melhor desempenho na

funcao social dessas criancas.

Diante da grande ocorréncia de PC no Brasil'®, essas criangas e suas familias
precisam ser estimuladas a ter sua participacdo social plena. Apesar disso, ha
poucos relatos na literatura sobre os fatores que irdo interferir diretamente na fungao

social dessa crianga, e quais fatores precisam primeiramente ser modificados,
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possibilitando uma participacdo mais permanente, sendo que esses fatores ainda
nao foram suficientemente explorados na populacdo com paralisia cerebral.
Portanto, o objetivo deste estudo foi avaliar os fatores associados a fungao social de

criangcas com paralisia cerebral.

METODOS

Estudo transversal analitico, com aprovagéo do Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Medicina da Bahia, sob o protocolo 896.862.

Participantes

Os sujeitos da pesquisa foram compostos por todas as criangas com PC, que
fazem tratamento fisioterapéutico no Centro de Prevencdo e Reabilitacdo do
Portador de Deficiéncia (CEPRED), do periodo de fevereiro 2016 a fevereiro de
2017. Criangas com idade entre 1 a 12 anos de idade foram elegiveis para esta

pesquisa.

Apods a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos pais
ou responsavel legal da crianga, foi feita a avaliagdo quanto aos aspectos sociais,
perfil funcional, e a fungdo social. Estas avaliagbes foram realizadas por
investigadores treinados.

Procedimentos

Foram coletados dados referentes a fungdo social e seus possiveis fatores
associados, como a Mobilidade, Autocuidado, Funcdo Motora Grossa, Nivel de

Funcionalidade, além de caracteristicas sociodemograficas.

A funcéo social foi coletada através da escala Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI) - Inventario da Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade, sendo
aplicada em forma de entrevista ao cuidador principal em um local reservado. Esta
escala avalia a capacidade funcional e € composta por 197 itens. A parte de
Habilidades Funcionais da escala avalia a capacidade da crianca através de trés

dominios: mobilidade, auto cuidado, e fungéo social, e para cada questionamento &
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pontuado com (0) para incapacidade de realizar as atividades e (1) para quando a
crianga for capaz de realizar. O escore bruto de cada dominio é a soma das
pontuagdes alcangadas, sendo o de auto cuidado (73), mobilidade (59), e funcgéo
social (65)°, e pode ser convertido em escore continuo com pontuagédo que varia de
0 a 100, sendo zero o valor relacionado a menor fungdo'. O escore continuo do

dominio fungéo social foi usado neste estudo como variavel dependente.

Os dados funcionais analisados como fatores associados foram o autocuidado
e mobilidade da parte de Habilidades Funcionais da escala PEDI, o nivel
funcionalidade por meio da Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GFMCS) e o escore da Mensuracdo da Funcdo Motora Grossa (GMFM-66).
Enquanto os fatores sociodemograficos analisados foram a idade da crianga, sexo,
escolaridade e estado civil do cuidador, renda, tipo de renda, inser¢cao escolar da

crianga, uso de medicag¢ao anticonvulsivante, avaliados através de entrevista.

O nivel de funcionalidade por meio da GMFCS, descrita por Palisano et al.'?,
€ uma escala que avalia o comportamento motor, sendo dividida em cinco niveis de
acordo com idade da crianca. A escala classifica como nivel |, a crianca que anda
sem limitagdes, tendo comprometimento leve. Nivel I, as que andam sem ajuda de
suporte de marcha, mas tem restricbes diante a comunidade; nivel Ill a crianca anda
com auxilio de marcha, porém tem grandes dificuldades na comunidade; nivel IV, a
crianga que anda com auxilio de suporte para marcha em casa e cadeira de rodas
para locomogao na comunidade. No nivel V, as criangas precisam de grande auxilio

para locomoc¢io, como cadeira de rodas e tem comprometimento motor mais severo.

Ja o escore da GMFM-66 foi extraido através do instrumento desenvolvido por
Russell et al.'®. Esta escala é versao mais recente da GMFM-88. Avalia a aquisicdo
motora e o alcance dos marcos do desenvolvimento motor normal, contendo cinco
dominios, com um total de 88 itens. Em cada item ¢é atribuido uma pontuacédo de 0 a
3, onde se crianga completa 0 movimento sua pontuacéo é 3, e se nao realiza é 0.
Quanto maior for sua pontuacédo, melhor sera sua fungdo motora. Variando de 0 a
100 % a porcentagem da fungdo motora grossa que a crianga apresenta. Os escores
sdo calculados através de um programa de computador chamado Gross Motor
Ability Estimator (GMAE-2), que fornece em porcentagem o valor da Fungdo Motora

Grossa que a crianga apresenta.
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Analise estatistica

Para analise dos dados demograficos e clinicos, foram utilizadas estatisticas
descritivas. Os dados de variaveis continuas foram analisados com medidas de
tendéncia central e dispersao e expressos como médias e desvio-padrao, os dados
de variaveis dicotdmicas ou categdricas foram analisados com medidas de

frequéncia e expressos como porcentagens.

Para identificar os possiveis fatores associados a funcao social, foi utilizada
analise de regresséao logistica binaria. Nenhum estudo ou manual relacionado aos
valores de referéncia para deficitaria ou adequada funcédo social da escala PEDI
foram identificados. Dessa forma, os pesquisadores criaram duas categorias para a
funcao social, utilizando o escore continuo 50 como ponto de corte, onde pontuacao
< 50 foi considerado déficit desempenho e pontuacédo = 50 foi considerado melhor
desempenho para o dominio Fungdo Social. Teste do qui-quadrado de Pearson foi
utilizado para testar as variaveis independentes e somente variaveis com valor de p
< 0.2 foram considerados significativos para a analise de regressao logistica binaria.
A significancia do modelo foi avaliada pelo teste de Hosmer & Lemeshow,
considerando adequado quando o p > 0.05 e indice de ajuste com teste Omnibus

com p < 0,05.

As variaveis consideradas para o modelo foram combinadas a fim de
encontrar as variaveis que mais explanaram a fungdo social. Antes de realizar a
regressao, os dados foram avaliados, para determinar se eles cumpriam todos os
requisitos para analises de regressdo, como linearidade, homocedasticidade,
independéncia e normalidade dos residuos, bem como a multicolinearidade e
outliers. O nivel de significancia estabelecido foi de 5%. Todas as analises
estatisticas foram realizadas utilizando o Pacote Estatistico para Ciéncias Sociais
verséo 20.0 para Windows (SPSS Inc, Chicago, IL).

RESULTADOS

Foram avaliadas todas as criangcas com paralisia cerebral matriculadas no
CEPRED elegiveis para o estudo, finalizando com uma amostra composta por 60
criangas. Destas 47 criangas (78,33%) possuiam déficit na Fungdo Social. A média

de idade do grupo com déficit Fungao Social foi de 4,19 £2,45 anos, a maioria eram
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meninos (63,8%), possuiam GMFCS IV e V (82,9%) e renda de até 1 salario minimo
(59,6%), cuja principal fonte foi o beneficio do governo (Tabela 1).

Na andlise de associagdo univariada, o nivel de funcionalidade (GMFCS),
Autocuidado e Mobilidade (Habilidades Funcionais da escala PEDI), Insercao
Escolar, Fonte de Renda, Estado Civil do Cuidador Primario e GMFM-66 foram
consideradas elegiveis para entrada no modelo de regressdo logistica binaria
(Tabela 2). No entanto, a combinacao de variaveis independentes que apresentou
maior percentual (86,7%) de classificacdo para a variavel dependente no modelo de
regressao logistica binaria foram GMFCS, Autocuidado, Mobilidade e Insergéo
Escolar. Portanto, pode-se observar neste modelo de regressao logistica binaria,
que a variavel independente que apresentou estatistica significativa para a fungao
social foi o dominio autocuidado (Habilidades Funcionais — Escala PEDI). O
autocuidado possui um odds ratio de 1,175 (p = 0,048) em relagdo a fungéo social
da crianca com PC, independentemente de insercéo escolar, nivel de funcionalidade
(GMFCS) e mobilidade (PEDI) (Tabela 3).

DISCUSSAO

Nosso estudo, de modo intencional, utilizou como variaveis dependente e
independente instrumentos baseados nos componentes da CIF e demostrou que o
autocuidado foi a variavel com maior influéncia na funcido social de criangas com
Paralisia Cerebral. Nao foi encontrado neste modelo, associagdo com os outros
fatores ja descritos na literatura como: renda'3, idade da crianga®, bem como com a
escolaridade e estado civil do cuidador, tipo de cuidador, fonte de renda, uso de

mediacao anticonvulsivante e uso de orteses AFO.

Portanto, o desempenho nas atividades de autocuidado parece otimizar a
correspondéncia entre as demandas da tarefa, do meio ambiente e os recursos da
criangca e da sua familia, valorizando a relagdo entre eles, melhorando sua
capacidade de comunicacdo e interacdo, e assim da funcido social. Mas, é
necessario destacar que atualmente, as estratégias de intervengao para as criangas
com paralisia cerebral ainda possuem a fungdo motora grossa e a mobilidade como
areas prioritarias de intervengdo, com foco na capacidade de caminhar'®, muitas

vezes nao enfatizando aspectos do treinamento do autocuidado.
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Sendo assim, este estudo fornece um resultado bastante importante, pois
apresenta o autocuidado como principal determinante da funcdo social, podendo
apontar opgdes para que os centros de reabilitacdo e as familias, envolvam as
criancas em tarefas cotidianas que visam a independéncia funcional nas atividades
de autocuidado e estimulem-as a encontrar estratégias motoras proprias para
desempenha-las em seu habitat natural. Pois, o desenvolvimento de estratégias
terapéuticas que fomentem a fungao social de pessoas com deficiéncias esta em
consonancia com o modelo biopsicossocial preconizado pela OMS e CIF?, e
constitui-se componente importante para a melhoria da qualidade de vida em

criangas com paralisia cerebral?’.

Apesar de apresentarem associagdo com significAncia estatistica na analise
univariada, as variaveis GMFCS, mobilidade e insercido escolar, ndo foram
significantes no modelo de regressdo muiltivariada (p > 0.05). Porém, niveis mais
baixos de funcionalidade, mensurados pela GMFCS, tem sido associados a uma
menor fungdo social em outros estudos®®'011, Qutros achados sugerem também,
que ha associacdo entre maior capacidade motora para as atividades de mobilidade
e melhor desempenho na fungdo social’®'%12 demonstrando a importancia dessas
variaveis no desenvolvimento da funcdo social''. No entanto, neste estudo
observamos que a variavel com maior significancia estatistica no modelo de
regressao logistica binaria foi o autocuidado (p < 0,05), indicando que criangas que
possuem melhor desempenho no dominio autocuidado podem ter melhor

desempenho na funcgéo social'%1219,

A participagdo social € uma construgcdo complexa e provavelmente
influenciada por uma variedade de fatores. Desse modo, a insergao da crianga na
escola também exerce influencia nas experiéncias sociais??. A escola potencializa as
oportunidades para interagao entre as outras criangas e também com o meio, pois
intensifica e diversifica as atividades baseadas em habilidades?223. Apesar de muitas
criangas com paralisia cerebral apresentarem défictis congnitivos e dificuldade no
processo de aprendizagem e participagdo social?®*, se forem cognitivamente
estimuladas poderdo demonstrar maior habilidade para o desenvolvimento do
autocuidado e funcgao social?®.

Desse modo, comprender os fatores que influenciam a fungdo social pelos

profissionais que prestam assisténcia as criangas com PC, é imprescindivel para
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tracar estratégias e prioridades em seu tratamento, pois a fungédo social € um fator
primordial para participagdo®. Com o surgimento do modelo de saude preconizado
pela CIF em 2001, onde a funcionalidade do individuo & o resultante de uma
interacdo entre o seu estado de saude, suas estruturas, fungdes fisiolégicas, seu
desempenho nas atividades e participagdo social?®®, agbes em salude em

consonéancia com esse modelo precisam ser priorizadas.

Criancas com paralisia cerebral possuem reducdo da funcdo social com o
passar dos anos®, merecendo atengdo especial para incentivo as intervencdes que
sejam eficazes para modificar e/ou potencializar a fun¢ao social e, portanto, a saude
da crianga. Logo, investir no pleno desenvolvimento da fung&o social podera
impactar na participacdo em sociedade e consequentemente em sua saude. Desse
modo, é importante que os profissionais de saude incentivem um maior engajamento
dos cuidadores acerca da insercédo escolar destas criangas, a fim de aumentar sua
rede de comunicacdo e oportunidades sociais, mostrando para as familias o
potencial desenvolvimento social trazido quando a crianga esta inserida no contexto

escolar??.23,

O desenvolvimento da fungdo social também podera ser potencializado,
quando as estratégias terapéuticas objetivarem nao apenas o incremento das
habilidades mobilidade e fungdo motora, mas também, e enfaticamente, as
atividades de autocuidado. Simultaneamente, € importante que os profissionais
fornecam adequadas orientagdes aos cuidadores das criangcas, no sentido de
reforcar as habilidades aprendidas no momento da terapia, fazendo com que o
aprendizado adquirido seja transferido para ambiente natural da crianga®. Essas
informacdes sao essenciais, pois quando o cuidador n&o estimula o desenvolvimento
das capacidades de autocuidado e funcdo social, a crianca se torna mais

dependente™©.

Este estudo possui algumas limitagdes. Trata~se de um estudo de corte
transversal e portanto ndao oferece informacdes sobre causa e efeito. Além disso, a
amostra foi composta por criangas vinculadas a um unico centro de tratamento com
o perfil sociodemografico parecido, influenciando assim a extrapolagdo dos
resultados para toda populacdo de criangas com paralisia cerebral. A maioria das
criangas possuiam nivel IV e V da GMFCS podendo haver influéncia nos resultados

encontrados, pois elas apresentarem um maior comprometimento motor e um menor
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desempenho funcional nos dominios analisados, sendo mais dependentes de seus
cuidadores®. No entanto, esta ocorréncia desnivelada de muitas criangas com
semelhantes niveis motores ilustra a frequente prevaléncia desses niveis nas

criangas com PC 1027,

E importante lembrar que a utilizacdo de associacdo entre dominios do
mesmo instrumento de avaliagdo (fungao social, mobilidade e autocuidado da PEDI),
e isso pode ser um viés para o resultado encontrado por ja existir uma correlagao
dos dominios por estes pertencerem a mesma escala documentada na literatura?®.
Por fim estd amostra possuia 95% dos individuos com renda inferior a 3 salarios

minimos nao sendo possivel verificar a influéncia da renda sobre fungéo social.

Ainda ha a necessidade de uma melhor compreensido dos determinantes da
participagcdo social para auxiliar terapeutas a alcancar estratégias de intervencgao /
prevencdo e fornecer servicos baseados em evidéncias que permitam a esses
individuos alcancar satisfacao pessoal, salde e bem-estar??. Diante da escassez de
estudos que apontem os determinantes da funcao e participacao social de criangas
com PC, sugere-se que novos estudos possam aprofundar o conhecimento a acerca
desse tema, sendo estes executados com uma amostra maior de criangas com PC,
de diferentes centros de reabilitacdo, niveis funcionais e socioeconémicos
diversificados, para que se possa alcangar uma maior heterogeneidade da
populagdo e assim com esses resultados fornecer evidéncias sobre os preditores da

funcao social.

CONCLUSAO

Observou-se neste estudo, que a inser¢cao escolar, nivel de funcionalidade
(GMFCS), mobilidade, e o autocuidado foram fatores associados a fungdo social
quando avaliados isoladamente. No entanto, no modelo de regressao logistica
binaria o autocuidado foi a variavel mais importante para a explicacdo deste

desfecho.
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Tabela 1: Dados Séciodemograficos das criangas com paralisia cerebral e seus cuidadores
primarios, estratificados com base na funcdo social <50 e 250.
Funcgao Social < 50 Funcgéo Social 2 50

Variaveis (47) (13)
N % n %

GMFM-66* 28,36 +14 49,54 £12,99
Autocuidado — HF* 31,21 £10,53 55,69 £17,22
Mobilidade — HF* 19,87 £7,54 34,62 £14,83
Idade (anos) 4,19 +2,45 6 +£3,26

1-3 22 46,8 4 30,8

4-6 19 40,4 3 23,1

7-9 4 8,5 4 30,8

10-12 2 4,3 2 15,4
Sexo

Meninos 23 48,9 3 23,1

Meninas 24 51,1 10 76,9
Insergéo Escolar

Sim 17 36,2 11 84,6

Nao 30 63,8 2 15,4
Uso de medicagao anticonvulsivante

Sim 33 70,2 6 46,2

Nao 14 29,8 7 53,8
Uso de drtese do tipo AFO

Sim 25 53,3 10 76,9

Nao 22 46,7 3 23,1
GMFCS

I 2 4,3 1 7.7

Il 3 6,4 4 30,8

I 3 6,4 3 23,1

v 23 48,9 4 30,8

\Y 16 34 1 7.7
Cuidador Principal

Mae 43 91,5 10 76,9

Pai, Irmao, Avés 4 8,5 3 231
Escolaridade do Cuidador

Até o Ensino Fundamental 24 51 6 46,2

Até o Ensino Médio 20 42,6 6 46,,2

Ensino Superior 3 6,4 1 7,7
Estado Civil do Cuidador

Solteiro 34 72,3 8 61,5

Outro (Casado, Viuvo, Divorciado) 13 27,3 5 38,5
Renda Mensal

Até 1 salario minimo 28 59,6 4 30,8

Entre 1 e 3 salarios minimos 17 36,2 8 61,5

> 3 salarios minimos 2 4,2 1 7.7
Principal Fonte de Renda

Beneficio do governo 33 70,2 6 46,2

Outros (Conjugue, Cuidador Principal) 14 29,8 7 53,8

*Média e Desvio Padrao; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa; HF:
Habilidades Funcionais.
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Tabela 2: Analise de associagao univariada entre a Funcao Social e as variaveis independentes do
estudo.

Funcgao Social (OR) p value*
Sexo 2,773 0,960
Idade 10,097 0,432
Escolaridade do Cuidador 5,437 0,365
Estado Civil do Cuidador 7,481 0,024
Renda Mensal 0,253 0,615
Principal Fonte de Renda 4,706 0,095
Insercdo Escolar 9,603 0,002
GMFCS 11,512 0,021*
GMFM-66 11,450 0,000*
Autocuidado — HF 22,659 0,000*
Mobilidade — HF 14,578 0,001*

OR: Odds Ratio; *Nivel de significancia: p < 0.2; HF: Habilidades Funcionais; GMFCS: Sistema de
Classificagdo da Fungao Motora Grossa.



Tabela 3: Modelo de regressao logistica binaria para a fung¢ao social.

Funcgao Social — PEDI Parte | B p value* OR 95% CI

Insercéo Escolar 0,884 0,384 2,420 0,331 -17,669
GMFCS -0,419 0,687 0,658 0,085 — 5,065
Autocuidado — HF 0,161 0,048* 1,175 1,001 - 1,370
Mobilidade — HF 0,013 0,882 1,013 0,854 — 1,201

*Nivel de significancia: p < 0.05; HF: Habilidades Funcionais; GMFCS: Sistema de
Classificagao da Fungado Motora Grossa, OR: Odds Ratio
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4. CONCLUSAO

A evidéncia sugere que o treinamento de forga muscular em casa, o treinamento
de ciclismo virtual, do treino de marcha com descarga parcial de peso e da forga
muscular de membros inferiores associado ao treinamento anaerdbico melhoram
o funcionalidade de criangas com paralisia cerebral. No entanto, apesar de
alguns estudos apresentarem melhora da forga muscular, velocidade da marcha,
funcdo motora bruta, funcdo da méao, densidade Ossea e participagado social em
criangas com paralisia cerebral, é necessario ter cautela ao prescrever o
treinamento em casa, pois a evidéncia ainda é insuficiente para sustentar esta

pratica.

A adigdo de um programa educacional para cuidadores primarios a reabilitagéo
convencional pode proporcionar beneficios para habilidades funcionais no
dominio do autocuidado e reduz a necessidade de assisténcia de cuidador para

os dominios de autocuidado e mobilidade em criancas com paralisia cerebral.

A insercdo escolar, nivel de funcionalidade (GMFCS), mobilidade, e o
autocuidado sao fatores associados a fungdo social na analise univariada. No
entanto, no modelo de regressao logistica binaria o autocuidado a variavel mais

importante para a explicagcao deste desfecho.
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

A revisao sistematica e metanalise dos dados disponiveis mostraram que o
treinamento domiciliar deve ser considerado como uma alternativa para
complementagdo de ganhos potenciais obtidos com a fisioterapia convencional
realizada em centros de reabilitacdo, bem como as atividades diarias normais,
incluindo escola e esportes.

No entanto, o resultado positivo sobre habilidades funcionais de autocuidado
e mobilidade de um programa de educagao para cuidadores primarios associado a
reabilitacdo convencional, verificado em nosso ensaio clinico, pode estimular centros
de reabilitacdo incorporar a educacao ao cuidador e o treinamento domiciliar como
estratégia terapéutica complementar. Pois, o fornecimento de adequadas
orientagdes e treinamento aos cuidadores das criangcas, podem reforcar as
habilidades aprendidas no momento da terapia, transferindo o aprendizado para
ambiente natural da criancga.

Esse aprendizado é essencial para o desenvolvimento das capacidades de
autocuidado e mobilidade da crianga. O autocuidado e a mobilidade estao
associados a funcdo social, e a melhora no desempenho destas habilidades pode
impactar na participacdo em sociedade das criangas e, portanto, no seu nivel de

funcionalidade.
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6. PERSPECTIVAS DE ESTUDOS

Verifica-se que ha um pequeno numero de publicacbes relacionadas ao
treinamento no ambiente domiciliar realizado com supervisdao dos pais, além da
heterogeneidade de tipos de exercicio, variagdo nos tipos de intervengdes,
instrumentos de avaliacdo e variacbes nas prescricdes de exercicios. Portanto,
pesquisas adicionais serdo necessarias para investigar como os efeitos positivos dos
programas domiciliares, supervisionados pelos pais, podem ser sustentados ao
longo do tempo e determinar atributos essenciais como modo, ritmo, intensidade,
frequéncia e duracéo.

Pesquisas futuras devem examinar os efeitos de um programa educacional de
cuidadores sobre autocuidado, mobilidade e a fungao social em uma amostra maior
e mais homogénea. Além disso, os efeitos da terapéutica proposta e a dinamica
familiar em longo prazo, bem como as influéncias dos fatores ambientais, como o
tipo de construgao da residéncia da crianga, quantidade e variedade de brinquedos
disponiveis para em casa, ainda necessitam ser mais explorados.

Desse modo, é necessaria a produgao de mais ensaios randomizados e bem
controlados para uma compreenséo clara dos efeitos dos programas de reabilitagao
domiciliar e programa de educacgao para cuidadores primarios. Sugerimos que novos
estudos sejam produzidos combinando o programa de educacédo do cuidador com
caracteristicas clinicas da crianga, e intervengdes mais homogéneas. Além da
producdo de estudos qualitativos que possam elucidar os aspectos das relacdes
familiares e sociais em relacdo, bem como das barreiras fisicas e sociais

relacionadas a funcao social de criangas com Paralisia Cerebral.
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7. ANEXOS o
7.1 ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

FACULDADE DE MEDICINA DA £~ PlaboRorma
-~ BAHIA DA UFBA %Mﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Impacto da Fisioterapia associada a um programa de educagio de cuidadores na
funcionalidade de criangas com Paralisia Cerebral

Pesquisador: MANSUETO GOMES NETO

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 36627614.7.0000.5577

Instituicao Proponente: FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 896.862
Data da Relatoria: 14/12/2014

Apresentacao do Projeto:

o investigador responde as pendéncias, anexando documentagdes e corrigindo os documentos de projeto.

1. O pesquisador devera entregar a carta de anuéncia da Diregdo da Clinica onde ocorrera a pesquisa, bem
como da instituicdo parceira ‘O Centro Pediatrico Hosannah de Oliveira do Hospital Universitario Prof. Edgar
Santos’.

Serd realizado na clinica escola do ICS - ADEQUADO

2. No item Forma de Acompanhamento e Assisténcia consta o telefone particular da pesquisadora Micheli
Bernardone Saquetto ou Mansueto G. Neto.
Anexada documentagao. ADEQUADC

3. No item Esclarecimento e Direitos o pesquisador coloca o seguinte: Caso tenha dividas quanto a sua
participagao na pesquisa, vocé deve entrar em contato com o comité de ética da Faculdade de Medicina da
Bahia e indica o local e o telefone, falta, no entanto, indicar, também, o e-mail. As dlvidas quanto a
participagdo na pesquisa devem ser tiradas pelos préprios pesquisadores. A redagéo poderia ser: Caso
tenha dividas quanto as questdes éticas implicadas em sua participagao

Enderego: Largo do Terreiro de Jesus, s/n

Bairro: PELOURINHO CEP: 40.026-010
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-5564 Fax: (71)3283-5567 E-mail: cepfmb@ufba.br
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Continuagao do Parecer: 896.862

na pesquisa, procurar o comité de ética.
Respondido. ADEQUADO

4. Constar no projeto apenas os numeros de telefone institucionais.
Corrigido. ADEQUADO

5. Nao esta especificado, nem previsto, no orgamento, o transporte para os pais. Nao esta claro, também, se
a orientagao aos pais, sera em dias de atendimento do pacientes, ou em dia distintos.
ADEQUADO

6. Ndo esta previsto, também, como sera feito o transporte do paciente, quando do possivel transtorno (dor,
etc), inclusive para a instituicdo parceira.
ADEQUADO

7. Também néo esta claro quais os possiveis riscos das atividades motoras domiciliares, dos procedimentos
dos pais em relagao ao paciente. Em caso de procedimento que possa causar, eventualmente, uma leséo,
como seria o procedimento de transporte e os custos previstos para este deslocamento?

ADEQUADO

8. Também nao esta entre os possiveis riscos certo constrangimento passivel de existir nos pais, a partir dos
procedimentos e processos sugeridos como forma de educagao para a contribuigdo no tratamento.
Corrigido. ADEQUADO

Objetivo da Pesquisa:
Nao muda.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Corrigido. Adequados.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Nao mudam.
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Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
TCLE. CORRIGIDO. ADEQUADO.

Recomendacoées:

Nao ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Nao ha.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

SALVADOR, 03 de Dezembro de 2014

Assinado por:
Eduardo Martins Netto

(Coordenador)
Enderego: Largo do Terreiro de Jesus, s/in
Bairro: PELOURINHO CEP: 40.026-010
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-5564 Fax: (71)3283-5567 E-mail: cepfmb@ufba.br
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7.2 ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA

FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA
Fundada em 18 de Fevereiro de 1808

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Temos a satisfacdo de convidar VSa. e seu filho e tutelado para participar do projeto de
pesquisa intitulado: Impacto da Fisioterapia associada a um programa de educacgdo dos
cuidadores na funcionalidade de criangas com Paralisia Cerebral sob responsabilidade da
pesquisadora: MSc. Micheli Bernardone Saquetto sob orientacao do prof. Dr. Mansueto
Gomes Neto. Informamos que o objetivo principal dessa pesquisa € Avaliar se a Fisioterapia
associada a educacao dos cuidadores ¢ eficaz na melhora da funcionalidade e qualidade de
vida de criangas com paralisia cerebral, ou seja, perceber se a educagao dos pais interfere
na melhora da fungéo motora dos seus filhos.

Esse programa de fisioterapia e orientagdes sera realizado na Clinica Escola de
Fisioterapia da UFBA no Bairro Canela em Salvador.

Sua participacado consiste em permitir a realizagdo de algumas avaliagdes em seu filho ou
tutelado, bem como auxiliar no preenchimento de questionarios, para verificar a Fungdo Motora
Grossa, como por exemplo, a capacidade de sustentar a cabega, de ficar sentado, engatinhar
ou andar, e a capacidade funcional de seu filho, como se alimentar, se vestir, se banhar, além
de responder um questionario sobre a sua qualidade de vida. Seu filho ou tutelado ainda
realizara um programa de fisioterapia convencional e o Sr(a) participara de um programa de
orientagdes voltado para a necessidade do seu filho se movimentar em casa.

Desconforto e Possiveis Riscos associados a pesquisa:

O possivel desconforto esta associado ao procedimento de exercicio, realizado na Clinica de
Fisioterapia ou em casa, que pode trazer cansago e dores musculares. Porém o nosso
programa de exercicio € moderado o que minimiza esses desconfortos e, além disso, seu filho
ou tutelado, sera acompanhado por profissionais treinados em avaliagao e exercicio durante
todo o tempo de sua participagdo, bem como o senhor recebera todas as informacgdes para a
protecao do seu filho ou tutelado. Além disso, vocé deve relatar qualquer tipo de desconforto
percebido em seu filho ou tutelado durante a pesquisa.

O senhor também podera se sentir constrangido ou envergonhado com algumas das
orientagdes sobre os cuidados que devera ter com o seu filho em casa. Desta maneira, nds
estaremos a sua disposicao para explicar os procedimentos e tornar clara a nossa proposta
sempre que sentir necessidade de maior entendimento em um local reservado.

BENEFiCIOS DA PESQUISA:

Determinando os beneficios da fisioterapia convencional, e orientagcdo para os pais ou
responsaveis legais, na sua funcionalidade e qualidade de vida permitira aos profissionais da
saude recomendar esse tipo de programa para toda a populacdo com Paralisia Cerebral,
trazendo um grande beneficio para a sociedade, ja que esse tipo de tratamento possui baixo
custo.

Forma de Acompanhamento e Assisténcia:

Se necessario, o voluntario recebera toda a assisténcia médica e/ou social aos agravos
decorrentes das atividades da pesquisa. Basta procurar a pesquisadora Micheli Bernardone
Saquetto ou Mansueto G. Neto pelo telefone do trabalho 71- 32838123 e pelo correio
eletronico: fisioterapia.ics@hotmail.com, para que assim possa ser encaminhado a Clinica
Escola de Fisioterapia da UFBA.

Caso acontega algum dano ao seu filho ou tutelado decorrente da pesquisa, o seu filho ou
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tutelado recebera os primeiros socorros na Clinica Escola de Fisioterapia da UFBA, e caso seja
necessario, sera conduzido (a), pela ambulancia do SAMU-192 ao atendimento na Unidade de
Pronto Atendimento do 5° Centro de Saulde localizado na Avda. Centenario, s/n, Garcia,
Salvador, Bahia. Dependendo do grau de complexidade da demanda apresentada, os
participantes da pesquisa serao encaminhados através da Rede de Urgéncia e Emergéncia as
unidades secundarias e/ou terciarias.

ESCLARECIMENTOS E DIREITOS

Em qualquer momento os pais ou responsaveis legais do voluntario poderdo obter
esclarecimentos sobre todos os procedimentos utilizados na pesquisa e nas formas de
divulgacao dos resultados. Tem também a liberdade e o direito de recusar sua participagao ou
retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem prejuizo do atendimento usual
fornecido pelos pesquisadores. Caso vocé tenha duvidas quanto as questdes éticas implicadas
em sua participacdo na pesquisa, procuraro comité de ética da Faculdade de Medicina da
Bahia / UFBA localizado no Largo do Terreiro de Jesus, s/n. Centro Histérico, CEP 40.026-010
Salvador, Bahia, Brasil com Tel.: (71) 3283-5564, email: medicina@ufba.br, com horario de
funcionamento de segunda a sexta das 08 as 12h e das 14 as 18h.

Confidencialidade e avaliagao dos registros

A sua identidade e de seu filho ou tutelado serdo mantidas em total sigilo por tempo
indeterminado, tanto pelo executor como pela instituicdo onde sera realizado. Os resultados
dos procedimentos executados na pesquisa serao analisados e alocados em tabelas, figuras
ou graficos e divulgados em palestras, conferéncias, periédico cientifico ou outra forma de
divulgagcdo que propicie o repasse dos conhecimentos para a sociedade e para autoridades
normativas em saude nacionais ou internacionais, de acordo com as normas/leis legais
regulatérias de protegdo nacional ou internacional. Vocé também recebera ao fim da pesquisa
um relatdrio informando sobre sua avaliagao e os resultados do seu programa.

Consentimento Pés-Informagao

Eu, , portador da
Carteira de identidade n° expedida pelo Orgao
por me considerar devidamente informado (a) e esclarecido (a) sobre o conteudo deste termo e
da pesquisa a ser desenvolvida, livremente expresso meu consentimento para inclusdo de meu
filho ou tutelado, como sujeito da pesquisa. Todas as informagdes por mim fornecidas e os
resultados obtidos serdo mantidos em sigilo e, estes ultimos serdo utilizados para divulgagéo
em reunides e revistas cientificas sem a minha identificacdo. Serei informado de todos os
resultados obtidos, independentemente do fato de mudar meu consentimento em participar da
pesquisa. Nao terei quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre os eventuais resultados
decorrentes da pesquisa. Fui informado que meu numero de registro na pesquisa é
€ que sera necessario assinar duas cépias deste documento, pois uma
sera retida pelo pesquisador responsavel e outra entregue a mim.

Impressao Dactiloscopica(p/ analfabeto)

Assinatura do Pai ou Responsavel Legal Voluntario

Assinatura do Responsavel pelo Estudo Data

Assinatura do Responsavel pelo Estudo Data



Anexo D - ESCALA GMFM

MEDIDA DA FUNCAO MOTORA GROSSA (GMFM)
FOLHA DE PONTUACAO (GMFM-88 e GMFM-66)*

Nome da crianga: Registro:

Data da avaliagio: |:|:|:| Nivel no GMFCS!
Data de nascimento: I:I:I:I [;l [%l [%l I%l [;'

Idade cronologica anos meses
y I:I Ij Condigiies de teste (p. ex., local, vestudrio, tempo, outras

pessoas presentes):
Nome do avaliador:

A GMFM ¢ um instrumento de observagio padronizado, elaborado e validado para medir mudanca na fungio motora grossa que
ocorre ao longo do lempo nas criancas com paralisia cerebral. O sistema de pontuagfio deve ser entendido como diretriz. genérica.
Entretanto. a maioria dos itens tem descrigdo especifica para cada pontuagio. E obrigatério que as diretrizes contidas no manual
sejam usadas para pontuar cada ilem.

0 =nfo inicia
1 =inicia
2 =completa parcialmente
3 =nio completa
NT  =ndo lestado (usado na pontuagio pelo GMAE)

SISTEMA DE PONTUACAO#

E importante diferenciar a verdadeira pontuaciio “0°* (crianca nio iniciaj dos itens que nio sao testados (NT),
se voce estiver interessado em usar o programa Estimador de Habilidade Motora Grossa GMFM-66

O programa Estimador de Habilidade Molora Grossa 2 (GMAE-2) GMEM-66 estd disponivel para download no enderego
www_canchild.ca para aqueles que adquiriram o Manual da GMFM. A GMFM-66 ¢é vilida apenas para aplicagio a criangas com
paralisia cerebral.

Contato para Grupos de Pesquisa:

CanChild Centre For Childhood Disability Research, Institute for Applied Health Sciences, McMaster University
1400 Main St. W., Room 408

Hamilton, ON Canada L85 1C7,

E-mail:canchild @mcmaster.ca - Website: www.canchild.ca

!0 nivel GMECS é uma medida da gravidade da fungio motora. Definighes para o GMFCS (expandido e revisado) sdo encontradas em Palisano
et al, Developmental Medicine & Child Newrology 2008: 50:744-50, & no programa Estimador de Habilidade Motora Grossa 2 (GMAE-2).
Acessor hitpfmotorgrowth. canchild.caen/GMFCS/ resources' GMFCS-ER. pdf.

(#) Tradugio para a Lingua Portuguesa realizada por Luara Tomé Cyrillo e Maria Cristina dos Santos Galvio, fisioterapeutas da
AACD - Associacio de Assisténcia & Crianca Deficiente, S50 Paulo, SP, Brasil.

€ Memnon Edigdes Cientificas Ltda, Luara Tomé Cyrillo, Maria Cristina dos Santos Galvio. Folha de Pontuaco da GMFM



Assinale (V) a pontuaciio apropriada: se aloum item ndo é testado (NT), circule o nimero do item na coluna i direita.

ITEM  A: DEITAR E ROLAR PONTUACAQ NT
1 SUP: CABECA NA LINHA MEDIA: vira a cabega com membros simétricos ..o, 0 | 0 | 2| [ 3] | L
*]  SUP: traz as m3os para a linha média, dedos uns com os outros .. N N L (N e [ O N 2
i SUP: levanta a cabeca 437 LN 3
4 SUP flexiona quadril e joelho direito em amplitude completa . O I R I = I A 4
5 SUP: flexiona guadril e joetho esquerdo em amplitude cOMPILE .....oocoovenenscomeses i LN O O O I e O 5
*6  SUP: alcanga com o brago dirito, mao cruza a linha médiaem direco aobringuedo ... 0 | | | 2| | 4 | .
=T SUP: alcanga com o brapo esquerdo, mlo cruza a linhe média em diregdo ao bringuedo ..., N I T T = I e 1
8  SUP; rola para a posi¢do prona sobre 0 1ado difElo ..o veeeeve s mres s srmenes L I P T T - O 8
0 SUP; rola para a posigdo prona sobre o lado esquerdo .. GO R T e N O S 8,
*10  PR: levanta a cabeca na vertical LN N LT L 1.
11 PR SOBRE OS ANTEBRACOS: levanta cabega na vertical, cotovelos estendidos, peito
G, e S R ol el ge ] m
12 PR SOBRE 05 ANTEBRACOS: peso sobre o antebraco dirito, estende completamentz o
brago contralateral Pars & MBEEE ... i bt sttt 0 [:I 1 [:I 1 I:l 3 [:I 12
13 PR SOBREOS ANTEBRACOS: peso sobre o antebrago esquendo, estende completamente o
brage contralateral Pars 8 fRIE ... comiminie e s s sm bbbt st s it emssnsins. 0 1 1 ) 13
14 PR:rola para a posigao supina sobre o lado dirito 0 1 1 3 14
15 PR: rola para a posiglo suping sobre o lado esquerdo 0 ! 2 3 15,
6 PR: pivoteia 90F para a direita usando os membros ... 4 1 1 3 16,
17 PR: pivoteia 907 para a esquerda usando o8 membBros ..o a 1 1 4 17,
TOTAL DA DIMENSAO A 1
ITEM B: SENTAR PONTUACAO NT
*18  SUP: MAOS SEGURADAS PELO AV ALIADOR: puxe-se pary sentar com controle de cabeca.... 0 1 i 3 18,
19 SUP: rola pura o lado direiio, CONSERUS SEMET .o cevreoes e msiriasnbss s s st esestesonies 1 . 3 19,
20 SUP: rola para o lado esquerdn; CORSEUE SEALET .....oovuwsosimms s soms s st sosmnsss s 0 1 2 3 20,
¥1]  SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO TERAPEUTA: kevanta 1 cahegn
na vertical, mankm por 3 SEQUntn ... oo e e ] D 1 D 2 D 3 D .
*12  SENTADA SOBRE O TAPETE, APOIADA NO TORAX PELO TERAPEUTA: kvanta a cabega
na linka média, mantém por 10 segundos ... 0 1 2 3 21
*23  SENTADA SOBRE O TAPETE, BRACO(S) APOIADO( ): mantém por 5 segundos ... 0 I 1 3 23
#24  SENTADA SOBRE O TAPETE: mantém bragos livres por 3 segundos ... 0 1 2 3 M
*35  SENTADA SOBRE O TAPETE COM UM BRINQUEDO PEQUENO NA FRENTE inclina-se
para & frente, toca o bringuedo, endireila-se ssmapoiodo brago .o D |:| 1 l:l g l:l 3 |:| 15,
*¥26  SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o bringuedo colocade 457 atrés do ludo direito da crianga,
kom0 TICRRL ... .o i e || E' 1 I:' 2 I:' 3 E' 2.
*27  SENTADA SOBRE O TAPETE: toca o bringuedo colocado 457 utrés do lado esquerdo da - . . -
crianga, retomna para @ posigo ICIRE. ... il e e mrense s om0 1 2 3 7.
28  SENTADA SOBRE O LADO DIREITO: mantm bragos lives, por 5 segundos ..o 0 I 2 | 3 L | 18,
20 SENTADA SOBRE O LADO ESQUERDO: mantém, brugos livies, por 3 segundos ..o 0 | 1 || 2 L 3 || 29,
*#30  SENTADA SOBRE O TAPETE: sbaixa-se para o posigho prons cofm comrole v mmmmmmmmnmees 0 | | 1| P2 3] .
#31  SENTADA SOBRE O TAPETECOM S PES PARA A FRENTE: atinge 4 apoins sobee o lado dirin . a [ R i L 3 || iL
*32  SENTADA SOBRE O TAPETE COM 08 PES PARA A FRENTE ntinge 4 apoios sobe: o lido esquendo . 0 I 2 | 3 | i
33 SENTADA SOBRE O TAPETE: pivoteia 307 sem auxilio dos BIagos .ev.vvemmomemsmmmmmsenmaees 0 | 0] | 2] | 3| ] 1,
*34  SENTADA NO BANCO: mentém, bragos e pés lives, por 10 & gundos ovvscrmroscromee 0| | 1| 2 3] M
#35  EM PE: atinge 1 posigio sentada £m um BABCO PEGIKTE .uvumven e smssesemmnmnmss O I e I A 15
¥36  NOCHAO: atinge n posigio seninds em wm banco pequeno .....coociiiieee. 0| |0 12 L3 ] 34,
*37  NOCHAO: atinge & posiclio sentadaem umbanco grande ..o O | V| [T [ 3| | .

TOTAL DA DIMENSAO B

|
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ITEM C: ENGATINHAR E AJOELHAR PONT['.-U;RU NT
32 PR amasta-se 1.8 meiros para a frenie L e 15,
#3904 APOIOS: mantém o peso sobre as maos & joelhos, por 10 segundos .. L I P A I A .
40 4 APOIOS: atinge a posigdo sentada com o5 bragos H¥Ies ... L R L N e I O 40.
*41  PR: atinge 4 apoios, paso sobre a8 miose joathos ...coiovni . O V2 Y 41
*42 4 APOIOS: avanca o brago direito para a frentz, m3o acima do nivel doombro ... L R A e I e 12
#43 4 APOIOS: avanga o brago esquerdo para a frent2, mio acima do nivel do ombro . L I B I e I e 1,
*44 4 APOIOS: engatinha ou impulsiona-se 1,8 metros para a frente ... A L H,
*45 4 APOIOS: engatinha 1.8 metros para a frente com movimento ailcm.ndo dos mcmbrm L L I = e 45,
46 4 APOIOS: sobe 4 degraus engatinhando sobre as maos e os josthosipés oo 0 0L 2] LT 46,
47 4 APOIOS: desce 4 degraus engatinhando pars tris sobre as m3os e os joelhos/pes ... LI L O e 47,
*4%  SENTADA SOBRE O TAPETE: atinge a posicdo ajoelhada usando os bragos. mantém,
bragos livres, por 10 sagundos ... il [:I 1 [:I 2 I:I [:I 48,
49 AJOELHADA: alinge a posiclo semiajoe lhada sobre o joetho direito usando bragos, mantém,
bragos livres, por 10 segundos ... il l:' 1 |:| 2 |:| 3 l:l 49,
50  AJOELHADM atinge a posigdo semiajoethada sobre o joziho esquerdo usando bragos,
mantém, bragos livres, por 10 segumdos ... il 1 b3 50,
#51  AJOELHADA: anda na posigo ajoeThada 10 passos para a frente, bragos Hvies ................ o B 1 H z H H 5L
TOTAL DA DIMENSAO € 1
ITEM D: EMPE ]"UNT['.-\L“) NT
#52  NO CHAO: puxa-s para a posigdo em pé apoiada emum banco grande ..., L I O I R 52
#53  EM PE mantém, bragos livres, por 3 segundos . L I I A e I e 53,
¥4 EMPE sepurando-s¢ em um banco grands com uma mao, levanta o pedlrmlu pordsegundos. 0 | 0 X fA | 54
*55 M PE: sepurando-se em um banco grande com uma mio, kevanta o péesquerdo por3sepundos. 0 [ 1| | 2| | 7| 55
¥36 EM PE mani#m. bragos lives, por 20 segundos .o LN R e 56,
#57  EM PE levanta o pé esquerdo, bragos livies, por 10 segundos . L T B I e I e 57,
#*58  EM PE levanta o pé dirilo, bragos lives, por 10 segundos .. o e i | || 58
¥50  SENTADA EM BANCO PEQUENO: atinge a posi¢io em pé sem usar 0s bragos 0 1 2 L 59,
#0  AJOELHADA: atinge a posigio em pé passando pela posicio semigjoelhada sobme o wuihﬂ
CHIeilo, SO USAT 08 DIAQOS ..o oo s ssss s ssrs s ssses s s e ss s e s s comsrestre e ssresessen 0 l:l 1 I:l 2 I:l l:l i,
*61  AJOELHADA: atinge a posigio em pé passando pela posigdo semigjoelhada sobre o joelho
ESUeTOn, S IR 08 BTREIE i i S s S g, O 1 1 6l
#2  EM PE abaixa-se com controle para sentar no chio, Bragos BVIES ....oo.eeeeoeees s 0 1 x 6l
#3 EM PE: 2080H3- 58, BIACOS BVTEE .ovvoovvvss e osasseniss s sissss o sssssnsse s 0 1 2 63,
i EMPE pega um objeto no chao, bragos livies, miomma para a posiclo em pé ..o 0 I 1 4,
TOTAL DA DIMENSAO D
ITEM  E: ANDAR, CORRER. PULAR PONTUACAQ NT
#65  EM PE. SEGURANDO-SE COM AS DUAS MAOS EM UM BANCO GRANDE: anda de
lado 5 passos para o lado direito .. o [:I 1 EI 2 I:I [:I 65,
*6  EM PE SEGURANDO-SE COM AS DUAS MADS EM UM BANCO GRANDE: anda de o v . o
lado 5 passos Para 0 1300 BEQUETIID ..........co... i s sssssiesssssis s sss mes mmass i sres sessassspr s sas i G R O e I e i,
*57  EM PE. DUAS MAOS SEGURADAS: anda 10 passos para a frente ..o L0 R I I I - I e a7,
*65  EM PE, UMA MAO SEGURADA: anda 10 passos para a frenle L I O O T O B 68,
##0  EM PE: anda 10 passos para a frente . LU [ S T O A O e 9
#70  EM PE: anda 10 passos para a frente, para, vira 180° & retoma.. o I I 2 | L .
*71  EM PE:anda 10 passos pardtrds L. L I I e e 7L
*72  EM PE: anda 10 passos para a flente, carregando um objeto grande comas duas mfios ... O | 0| | 2| | Y| | %
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*73

14

5
“I6
Sl
I8
19
30
5
8
83
8

*86
*B7
*BH

EM PE: anda 10 passos consecutivos para a freni entre linhas parale lis afastadas 20 oenti-

LT N OGRS T R e O
EM PE: andz 10 passos consecutivos para a frenie sobre uma linha com 2 centimetros de

EM PE: transpde um bastdo posicionado na altura dos joelhos, iniciando com o pé direilo ...

EM PE: transpde um hastao posicionado na altura dos joelhos, iniciande com o pé esquerdo .

EM PE: come 4,5 MEIT0S, PAFE @ TRI0MIA ....ci i iiiiasicssssionieise ioavs s s ise b ssassss i s esssa b

EM PE: chuta 2 Bola COM 0 P I .o cesssesess s s sess st s sesemeosessesses s

EM PE: pula 30 centimetros de alturs, com ambos os pds simultanzamanta

EM PE: pula 30 centimetros para 4 frente. com ambos o8 pés simultaneaments .
EM PE: pula 10 vezes sobre o pé dirito dentro de um cireulo com 60 centimetros de didmetro .
EM PE: pula 10 vezes sobre o pé esquerdo dentro de um circulo com 60 centimetros de didmetro... 0
EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMA®D: sobe 4 degraus, segurando em um comiman,
alternando os pés ...

EM PE, SEGURANDO EM UM CORRIMAO: desce 4 degraus, segurando em um comimio,

0
0
0
0
EM PE: chitta & bola com o P& esquerdny ..... ... mmesiwssmionssissmtonsisimsinimmn. D
]
1]
0

IS R TRy O S T AL s ]
EM PE: sobre 4 degraus, aHemmnt 08 PES .........umom s mmiemssmsossisis i issiossemissiiesss 0
EM PE: desce 4 degraus, alEMAndo 08 PES ..o eemenssrmsieescussssmsimsssssmssssmsassssonssne.
EM PE EM UM DEGRAU COM 15 CENTIMETROS DE ALTURA: pula do degrau, com

Ambos 08 Ps SIMIBABCEMIEIIE .. ... o ccoimriosisnimrnisnsssosspsnsssoss b isth s ssas b babrspiasss bossppenss 0

HREEENEREENEEENEEERE

TOTAL DA DIMENSAO E

Esta avaliagdo foi indicativa do desempenho habitual da crianga: SIM |:| NAD D

COMENTARIOS:

HNEEEREREEEEENEEEEEE

O 000 O LI O

b b = b

[

(=

IRERENEREREENNEREEEREE

73

75
75
76,
.
78
79,

EpEEE
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RESUMO DA PONTUACAO DA GMFM

ARFA-META

Assinsler com '\Jl

DIMENSAQ CALCULO DAS PONTUACOES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES

A. Deitar e Rolar Total da I:ilr““m“*“' - xi00- g A [

Total da Dimensio B

B. Sentar i x 100 = % B[]
6l 6l

C. Engatinhare Ajocthar Total da Dimensio C _ « 100 = o C I:l
42 42

D. Em Pé Total da Dimensio D _ « 100 = o n. I:l
39 30

E. Andar. Correr e Pular Total da Dimensdo B _ < 100 o B I:l
72 72

GeA + BB + %C + %D + %E

Nimero total de Dimensoes

PONTUACAOTOTAL =

Soma das pontuages percentuais em cada dimensiio identificada como dreg-mela

PONTUACAO-META TOTAL ; F
Nimero de dreas-meta

Pontuacio do Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM-66"

Pontuagiio da CMFM-66 = a
Imtervalo de Confianga de 95%
Pontuacio anterior da GMFM-66 = a

Intervalo de Conflangs de 955

Mudanga na pontuacio da GMEM-66

! Conforme o programa Estimador de Habilidade Motora Grossa (GMAE)

& Memnon Edigbes Cientificas Lida., Luara Tomé Cyrillo, Maria Cristina dos Santos Galvio. Folha de Pontuac3o da GMPM



TESTE COM DISPOSITIVOS DE MOBILIDADE / ORTESE

|
Assinale abaixo com (V) qual dispositivo de mobilidade / 6rese foi utilizado ¢ em que dimensio fol aplicado primeiramente. (Pode haver

mais do que um).

Dimensiao

Dispositivo de mobilidade
Andador com rodas / de empurmar ...........

Bengala de quatro apoios
Bengala ...

Cutro

(especifigue)

Ortese Dimenséio
Estabilzador de quadnl ...
Estabilizador de joelho ...................
Estabilzador de tomozelo-pé ...........
Estabilzador de pé
Sapatos........

Nenhuma ....., R
Outra

{esperifique)

RESUMO DA PONTUACAO COM USO DE DISPOSITIVO DE MOBILIDADE / ORTESE

DIMENSAO

CALCULO DAS PONTUA COES PERCENTUAIS DAS DIMENSOES

AREA-META

|
Assimader com W

Total da Dimensio A = x 1= % A.
A. Deitare Rolar |:|
51 31
B. Sentar Total da Dimensdo B s x 1= % B.
&l 60
Total da Dimensio C = 1 10= % 4
C. Engatinhar ¢ Ajoclhar |:|
47 42
Total da Dimensio D = 1= % D,
D. Em Pé [ ]
30 19
Tonal da Dimensio E = x10= % E.
E. Andar. Comer e Pular |:|
72 72

Soma das pontuaghes percentuais em cada dimensdo identificada como drea-meta

PONTUACAO-META TOTAL =

Niimero de dreas-meta

L iy

+ = il

Pontuacio da GMFM-66

Pontuaciio do Estimador de Habilidade Motora Grossa da GMFM-66'

a

Pontuaciio anterior da CMPM-66 =

Intervalo de Confianga de 93%
a

Mudanga nas pontuagtes da GMFM-66

' Conforme o programa Estimador de Habilidade Motora (GMAE)

Intervalo de Confianga de 95%




7.4 ANEXO D — ESCALA PEDI

" PEOATRIC EVALUATION O DRGUTY WVENTGRY SPEBIT
Inventério de Avaliacio Pedidtrica de Disfungdo

Tradug@e a-adaptacio cultural: Mariss C. Mancinl, SeD., T.O.
VWersdo 1.0 Braslisira

Staphan M Halay, PeD, BT, Wendy J. Coglor, PR, BTRIL, H: Luilss, PRk, Jane T,
Helthwanger, 8LA., EcLM,, Peiar J. Andredlos, P

1952, Waw Ergiond Mk Domar and P01 Retdaimh g
mwﬂm&nlm-mMmmmmm T e bt i,
, Drivameidncn

Ewsoda da Eduzscin Finics Pt oy Mivem Gasrin [LIFIAGH Fona: (37 2488 4T 08
FORMULARIO DE PONTUAGAD
8obre a Crianga Sobre o entrevislsse ms oo renoraied
Masm Mo
Gmun M F Smem MF
tikfe fnz s Pamenmacs com n i
[Ertrevinn Profuibs (oS
Mtz EsLn‘oridade
K. O
e Sobre o examinador
EETE ] Form
Frfisaki
EHuagto otunl da criamga iz i
[t e fen AT T Cae)
LGy beates e e i Sobre a avnliagao
—— Faonimsrdlitin per
Chirim (apec-ioart Razbos de svaiagha
Esoida i sy izniskizing ek
Fivie Fealar

Dirogies Gerais: u.-lm—l--..-—hg.l.nr-h-.;:ﬁ

sk e s I s il
d pravliorpies el el

PFariw | - Hesdlrisdns Fundonals: Fario -
FOT Rens

Bsmbtieads do Rl o Paise -
refordnoia; 30 atvidedes  T0 efvidadcs lunsicnub snmplome:

Sgtathas ompierms
s BH i IR, Nl el e mizoeirh rrddcmie. fevic el e muo-cdcie, eiiis. Ll Wdes
Porviuie Ferinagia: LIPS
F=inorer oy cido sa copmcane s 5 raspyasrE P & Gl e iy ek
ST L RN M PR e st PR rEr ey £ = Alwitracie DR, M CIWEE
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7.5 ANEXO E - GMFCS

GMFCS -E &R
Sistema de Classificagao da Fungao Motora Grossa Ampliado e Revisto

GMFCS - E & R© 2007 CanChild Centre for Childhood
Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum,
Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood
Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter,
Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi (Reference:
Dev Med Child Neurol 1997;39:214-223)

GMFCS - E & R © Verséao Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pfeifer e Carolina
Araujo Rodrigues Funayama (Programa de Pés- Graduagdo em Neurociéncias e
Ciéncias do Comportamento - Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto,
Universidade de Sao Paulo)

INTRODUGAO E INSTRUGOES AO USUARIO

O Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) para paralisia
cerebral é baseado no movimento iniciado voluntariamente, com énfase no sentar,
transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de classificagdo em cinco
niveis, nosso principal critério € que as distingdes entre os niveis devam ser
significativas na vida diaria. As distingdes sdo baseadas nas limitagdes funcionais,
na necessidade de dispositivos manuais para mobilidade (tais como andadores,
muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade do
movimento. As distingdes entre os Niveis | e Il n&o sdo tdo nitidas como a dos outros
niveis, particularmente para criancas com menos de dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os
conceitos inerentes da Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude da Organizacdo Mundial da Saude (CIF). N6s sugerimos que 0s usuarios
estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre
0 que se observa sobre as criangas e jovens ou no que eles relatam fazer. O
enfoque do GMFCS esta em determinar qual nivel melhor representa as
habilidades e limitagoes na fungao motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e
nos ambientes comunitarios (ou seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se
sabe que eles sdo capazes de fazer melhor (capacidade). Portanto, € importante
classificar o desempenho atual da fungcdo motora grossa e nao incluir julgamentos
sobre a qualidade do movimento ou prognéstico de melhora.

O enfoque de cada nivel é o método de mobilidade que é mais caracteristico no
desempenho apds os 6 anos de idade. As descrigdes das habilidades e limitagdes
funcionais para cada faixa etaria sdo amplas e ndo se pretende descrever todos os
aspectos da fungdo da crianga/jovem individualmente. Por exemplo, um bebé com
hemiplegia que é incapaz de engatinhar sobre suas maos e joelhos, mas que por
outro lado se encaixa na descricdo do Nivel | (ou seja, € capaz de puxar-se para
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ficar em pé e andar), seria classificada no nivel |. A escala é ordinal, sem intengao
de que as distancias entre os niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou
que as criangas e jovens com paralisia cerebral sejam igualmente distribuidas nos
cinco niveis. Um resumo das distingdes entre cada par de niveis € fornecido para
ajudar na determinacado do nivel que mais se assemelha a fungdo motora grossa
atual da crianga ou do jovem.

Nés reconhecemos que as manifestacbes da fungdo motora grossa sejam
dependentes da idade, especialmente durante a lactancia e primeira infancia. Para
cada nivel sao fornecidas descricdes separadas em diferentes faixas etarias. Deve-
se considerar a idade corrigida de criangas com menos de 2 anos de idade se elas
forem prematuras. As descricdes para faixa etaria de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos
de idade refletem o possivel impacto dos fatores ambientais (por exemplo, disténcias
na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energeéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforco foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitagdes. Assim,
como principio geral, a fungdo motora grossa das criangas e jovens que sao capazes
de realizar fungbes descritas em certo nivel sera provavelmente classificada neste
nivel de fungdo ou em um nivel acima; ao contrario, a fungdo motora grossa de
criangas e jovens que nao conseguem realizar as fungdes de certo nivel devem ser
classificadas abaixo daquele nivel de fungao.

DEFINICOES OPERACIONAIS

Andador de apoio corporal — um dispositivo de mobilidade que apdia a pelve e o
tronco. A crianga/jovem é fisicamente posicionada (o) no andador por outra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual — bengalas, muletas e andadores anteriores e
posteriores que ndo apdiam o tronco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a crianga/o jovem a se
mover.

Mobilidade motorizada — A crianga/o jovem controla ativamente o joystick ou o
interruptor elétrico que permite uma mobilidade independente. A base de mobilidade
pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou outro tipo de dispositivo de
mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsdo— a crianga/o jovem utiliza os bragos
€ as maos ou os pés ativamente para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado — Uma pessoa manualmente empurra o dispositivo de mobilidade
(por exemplo, cadeira de rodas, carrinho de bebé ou de passeio) para mover a
crianga/ jovem de um lugar ao outro.

Andar — A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica
de outra pessoa, ou uso de qualquer dispositivo de mobilidade manual. Uma értese
(ou seja, uma bragadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas — Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que
permite movimento (por exemplo, carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).
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CARACTERISTICAS GERAIS PARA CADA NIiVEL

NIVEL I — Anda sem limitacdes

NIVEL Il - Anda com limitagdes

NIVEL Ill — Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade
NIVELIV—Auto-mobilidade com limitagdes; pode utilizar mobilidade motorizada.
NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.

DISTINGOES ENTRE OS NiVEIS

Distingoes entre os niveis | e Il — criangas e jovens do nivel Il, quando comparados
as criangas e jovens do nivel I, tém limitagées para andar por longas distancias e
equilibrar-se; podem precisar de um dispositivo manual de mobilidade ao aprender a
andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas
distancias em espacos externos e na comunidade; requerem o uso de corrimao para
subir e descer escadas; e nao sao capazes de correr e pular.

Distingoes entre os niveis Il e lll — As criangas e os jovens no nivel || sdo capazes
de andar sem um dispositivo manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade
(embora possam optar por utiliza-lo as vezes). As criangas e os jovens do nivel Il
precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espacos internos e
o uso de mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis Ill e IV — as criangas e jovens que estdo no nivel Il
sentam-se sozinhos ou requerem no maximo um apoio externo limitado para sentar-
se; eles sdo mais independentes nas transferéncias para a postura em pé e andam
com um dispositivo manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-
se (geralmente apoiados), mas a autolocomocao é limitada. E mais provavel que as
criangas e jovens no Nivel IV sejam transportadas em uma cadeira de rodas manual
ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distingoes entre os Niveis IV e V — As criancas e jovens no Nivel V tém graves
limitagdes no controle da cabega e tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e
ajuda fisica. A autolocomogédo é conseguida apenas se a crianga/ jovem pode
aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificagdo da Fungcao Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS - E & R)

ANTES DO ANIVERSARIO DE 2 ANOS

NIVEL I: Bebés sentam-se no chdo, mantém-se sentados e deixam esta posicdo
com ambas as méaos livres para manipular objetos. Os bebés engatinham (sobre as
maos e joelhos), puxam-se para ficar em pé e ddo passos segurando-se nos moveis.
Os bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de
aparelhos para auxiliar a locomocgéo.

NIVEL II: Os bebés mantém-se sentados no chdo, mas podem necessitar de ambas
as mé&os como apoio para manter o equilibrio. Os bebés rastejam em prono ou
engatinham (sobre maos e joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e
dar passos segurando-se nos moveis.

NIVEL Ill: Os bebés mantém-se sentados no chdo quando ha apoio na parte inferior
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do tronco. Os bebés rolam e rastejam para frente em prono.

NIVEL IV: Os bebés apresentam controle de cabeca, mas necessitam de apoio de
tronco para sentarem-se no chao. Os bebés conseguem rolar para a posigao supino
e podem rolar para a posi¢ao prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento. Os
bebés sdo incapazes de manter posturas antigravitacionais de cabecga e tronco em
prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar.

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criangas sentam-se no chdo com ambas as méaos livres para manipular
objetos. Os movimentos de sentar e levantar- se do chdo sédo realizadas sem
assisténcia do adulto. As criancas andam como forma preferida de locomocao, sem
a necessidade de qualquer aparelho auxiliar de locomocgéo.

NIVEL II: As criancas sentam-se no chdo, mas podem ter dificuldades de equilibrio
quando ambas as mé&os estdo livres para manipular objetos. Os movimentos de
sentar e deixar a posicdo sentada sao realizados sem assisténcia do adulto. As
criangas puxam-se para ficar em pé em uma superficie estavel. As criangas
engatinham (sobre maos e joelhos) com padrdo alternado, andam de lado
segurando-se nos moéveis e andam usando aparelhos para auxiliar a locomogao
como forma preferida de locomocao.

NIVEL IlI: As criancas mantém-se sentadas no chao freqiientemente na posicdo de
W (sentar entre os quadris e os joelhos em flexdo e rotagédo interna) e podem
necessitar de assisténcia do adulto para assumir a posicdo sentada. As criancas
rastejam em prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem
movimentos alternados de perna, como métodos principais de auto-locomocéo. As
criangas podem puxar-se para levantar em uma superficie estavel e andar de lado
segurando-se nos moveis por distancias curtas. As criangas podem andar distancias
curtas nos espagos internos utilizando um dispositivo manual de mobilidade
(andador) e ajuda de um adulto para direciona-la e gira-la.

NIVEL IV: As criancas sentam-se no chdo quando colocadas, mas sdo incapazes de
manter alinhamento e equilibrio sem o uso de suas maos para apoio. As criancas
frequentemente necessitam de equipamento de adaptacao para sentar e ficar em pé.
A auto- locomocgéao para curtas distancias (dentro de uma sala) é alcangada por meio
do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as maos e joelhos sem movimento
alternado de pernas.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a
capacidade de manter posturas antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as
areas de funcdo motora estdo limitadas. As limitagdes funcionais do sentar e ficar
em pé nao sao completamente compensadas por meio do uso de equipamentos
adaptativos e de tecnologia assistiva. No nivel V, as criangas ndo tém meios para se
mover independentemente e sao transportadas. Somente algumas criangas
conseguem a auto locomogéo utilizando uma cadeira de rodas motorizada com
extensas adaptacgoes.

ENTRE O QUARTO E O SEXTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criancas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela
sem a necessidade de apoio das maos. As criangcas saem do chao e da cadeira para
a posicao em pé sem a necessidade de objetos de apoio. As criangas andam nos
espacos internos e externos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular.
NIVEL Il: As criancas sentam-se na cadeira com ambas as maos livres para
manipular objetos. As criangas saem do chdo e da cadeira para a posicédo em pe,
mas geralmente requerem uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-
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se para cima com os membros superiores. As criangas andam sem a necessidade
de um dispositivo manual de mobilidade em espacgos internos e em curtas distancias
em espagos externos planos. As criangas sobem escadas segurando-se no
corrimao, mas sao incapazes de correr e pular.

NIVEL llI: As criancas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de
apoio pélvico e de tronco para maximizar a fungdo manual. As criangas sentam-se e
levantam-se da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-se ou
impulsionar- se para cima com seus bracos. As criangas andam com um dispositivo
manual de mobilidade em superficies planas e sobem escadas com a assisténcia de
um adulto. As criangas frequentemente sao transportadas quando percorrem longas
distancias e quando em espacos externos em terrenos irregulares.

NIVEL IV: As criangas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento
adaptado para controle de tronco e para maximizar a funcdo manual. As criangas
sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bracos. As criangas podem,
na melhor das hipdteses, andar por curtas distdncias com o andador e com
supervisdo do adulto, mas tem dificuldades em virar e manter o equilibrio em
superficies irregulares. As criangas sao transportadas na comunidade. As criangas
podem adquirir autolocomocao utilizando uma cadeira de rodas motorizada.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a
habilidade para manter posturas antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as
areas da funcdo motora estdo limitadas. As limitagdes funcionais no sentar e ficar
em pé nao sdao completamente compensadas por meio do uso de equipamento
adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V, as criangas ndo tém como se
movimentar independentemente e sdo transportadas. Algumas criangas alcangam
autolocomogao usando cadeira de rodas motorizada com extensas adaptagdes.
ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Nivel I: As criangas caminham em casa, na escola, em espacos externos e na
comunidade. As criangas sao capazes de subir e descer meio-fios e escadas sem
assisténcia fisica ou sem o uso de corrimdo. As criangas apresentam habilidades
motoras grossas tais como correr e saltar, mas a velocidade, equilibrio e a
coordenacdo sao limitados. As criangas podem participar de atividades fisicas e
esportes dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.

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

Nivel Ill: As criangas andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade na
maioria dos espacgos internos. Quando sentadas, as criangas podem exigir um cinto
de seguranga para alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em pé e do chdo para posicao em pé requerem assisténcia fisica de uma
pessoa ou uma superficie de apoio. Quando movem-se por longas distancias, as
criangas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criangas podem subir
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ou descer escadas segurando em um corrimao com supervisdo ou assisténcia fisica.
As limitagdes na marcha podem necessitar de adaptagdes para permitir a
participacdo em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulsdo de uma
cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: As criancas utilizam meétodos de mobilidade que requerem assisténcia
fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos ambientes. As criangcas requerem
assento adaptado para o controle pélvico e do tronco e assisténcia fisica para a
maioria das transferéncias. Em casa, as criangas movem-se no chao (rolar, arrastar
ou engatinhar), andam curtas distadncias com assisténcia fisica ou utilizam
mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criangas podem utilizar um
andador de apoio corporal em casa ou na escola. Na escola, em espacos externos e
na comunidade, as criangas sao transportadas em uma cadeira de rodas manual ou
utiizam mobilidade motorizada. As limitagdes na mobilidade necessitam de
adaptagdes que permitam a participagao nas atividades fisicas e esportes, incluindo
a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Nivel V: As criangas séo transportadas em uma cadeira de rodas manual em todos
os ambientes. As criancas sio limitadas em sua habilidade de manter as posturas
anti-gravitacionais da cabecga e tronco e de controlar os movimentos dos bragos e
pernas. Tecnologia assistiva € utilizada para melhorar o alinhamento da cabecga, o
sentar, o levantar e/ou a mobilidade, mas as limitagbes ndo sdo totalmente
compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total
de um adulto. Em casa, as criangas podem se locomover por curtas distancias no
chao ou podem ser carregadas por um adulto. As criangas podem adquirir auto-
mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com adaptacdes extensas para
sentar-se e controlar o trajeto. As limitagdes na mobilidade necessitam de
adaptagdes para permitir a participacdo nas atividades fisicas e em esportes,
inclusive a assisténcia fisica e uso de mobilidade motorizada.

ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Nivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espacos externos e na
comunidade. Os jovens s&o capazes de subir e descer meio-fios sem a assisténcia
fisica e escadas sem o uso de corrimdo. Os jovens desempenham habilidades
motoras grossas tais como correr e pular, mas a velocidade, o equilibrio e a
coordenacado sao limitados. Os jovens podem participar de atividades fisicas e
esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Nivel II: Os jovens andam na maioria dos ambientes. Os fatores ambientais (tais
como terrenos irregulares, inclinagdes, longas distancias, exigéncias de tempo, clima
e aceitagcao pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de
mobilidade. Na escola ou no trabalho, os jovens podem andar utilizando um
dispositivo manual de mobilidade por segurangca. Em espagos externos e na
comunidade, os jovens podem utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem
longas distancias. Os jovens sobem e descem escadas segurando em um corrimao
ou com assisténcia fisica se ndo houver corrimdo. As limitagdes no desempenho de
habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptagdes para permitir a
participacao nas atividades fisicas e esportes.

Nivel Ill: Os jovens sdo capazes de caminhar utilizando um dispositivo manual de
mobilidade. Os jovens no nivel lll demonstram mais variedade nos métodos de
mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estdo sentados, os jovens
podem precisar de um cinto de seguranga para alinhamento pélvico e equilibrio. As
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transferéncias de sentado para em pé e do chéo para em pé requerem assisténcia
fisica de uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Na escola, os jovens podem
auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar a mobilidade motorizada.
Em espacgos externos e na comunidade, os jovens s&o transportados em uma
cadeira de rodas ou utilizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir e descer
escadas segurando em um corrimao com supervisdo ou assisténcia fisica. As
limitagdes na marcha podem necessitar de adaptagdes para permitir a participacao
em atividades fisicas e esportes incluindo a auto-propulsdo de uma cadeira de rodas
manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes. Os
jovens necessitam de assento adaptado para o controle pélvico e do tronco.
Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas € necessaria para as transferéncias.

Os jovens podem apoiar o peso com as pernas para ajudar nas transferéncias para
ficar em pé. Em espacos internos, os jovens podem andar por curtas distancias com
assisténcia fisica, utilizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados,
utilizam um andador de apoio corporal. Os jovens sao fisicamente capazes de operar
uma cadeira de rodas motorizada. Quando o uso de uma cadeira de rodas
motorizada n&o for possivel ou n&o disponivel, os jovens sao transportados em uma
cadeira de rodas manual. As limitacbes na mobilidade necessitam de adaptacdes
para permitir a participacdo nas atividades fisicas e esportes, inclusive a assisténcia
fisica e/ou mobilidade motorizada.

Nivel V: Os jovens sdo transportados em uma cadeira de rodas manual em todos os
ambientes. Os jovens s&o limitados em sua habilidade para manter as posturas
antigravitacionais da cabecga e tronco e o controle dos movimentos dos bragos e
pernas. Tecnologia assistiva é utilizada para melhorar o alinhamento da cabecga, o
sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitagbes n&o sao totalmente
compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma
elevagdo mecanica € necessaria para as transferéncias. Os jovens podem
conseguir a auto-mobilidade utilizando a mobilidade motorizada com adaptacgdes
extensas para sentar e para o controle do trajeto. As limitagcbes na mobilidade
necessitam de adaptagcdes para permitir a participagdo nas atividades fisicas e
esportes incluindo a assisténcia fisica e o uso de mobilidade motorizada.
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Abstract

Objective: To assess whether the addition of an education programme for primary caregivers to
rehabilitation improves daily functioning in children with cerebral palsy.

Design: A randomized, single-blind, controlled study.

Setting: This study was conducted in a rehabilitation centre in Salvador, Brazil.

Participants: A total of 63 boys and girls with cerebral palsy, at 1-12years of age, with Gross Motor
Function Classification Systems |-V, were randomly assigned to two groups: educational programme for
primary caregivers and conventional rehabilitation (n=29) or conventional rehabilitation alone (n=31).
Intervention: Each group received 12 sessions of 30minutes of conventional rehabilitation and 12
sessions of 45 minutes to intervention group.

Measurements: Gross Motor Function Classification System, Gross Motor Function Measure and daily
functioning with the Pediatric Evaluation of Disability Inventory were assessed by a blinded assessor. The
clinical outcomes were obtained at the completion of treatment (12 weeks).

Results: Of the 63 patients included, 60 (mean+SD age: 4.6 +2.74years) completed the protocol. The
combined education and rehabilitation, as compared with conventional rehabilitation alone, yielded
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significantly greater benefit in the self-care domain of the Functional Skills Scale (mean change 1.74 versus
5; P=0.001), self-care (mean change 5.52 versus 13.99; P=0.017) and the mobility domain of the Caregiver
Assistance Scale of Pediatric Evaluation of Disability Inventory (mean change 0.87 versus 17.88; P=0.002).
Conclusion: Self-care and mobility improved in children with cerebral palsy with the addition to
conventional rehabilitation of an educational programme for primary caregivers.
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Background

Caregivers of children with cerebral palsy influ-
ence the participation of these children in daily
life and ensure the adequacy of the home environ-
ment. Caregivers can also contribute to the reha-
bilitation programme.!? The participation of
caregivers in the rehabilitation process can act to
potentiate the gains obtained by rehabilitation as
well as to ensure that they are incorporated into
the day-to-day management of children with cer-
ebral palsy.? The active participation of caregivers
in the rehabilitation process contributes to the
development of skills, better behaviour in chil-
dren and greater well-being and health in parents
and caregivers. This in turn fosters a childcare-
positive environment.*

To better understand this context, Morgan
et al.>¢ presented the effects of an intensive motor
training programme that actively involved parents
of babies at high risk of cerebral palsy and was
based on contemporary theory of movement con-
trol. In addition to offering parental education, the
intervention also had intensive goal-oriented motor
training and strategies to enrich the child’s motor
learning environment.

Based on family-centred care, the parental edu-
cation programme’ stipulates childhood motor
control opportunities be provided in the child’s
daily routines. In this way, parents are trained to
observe the motor tasks of their children in order to
stimulate their progress, creating opportunities for
self-replication and reproduction.

However, the role of the caregiver guidance
programme in improving the daily functioning of

children with cerebral palsy is not well understood,
because there have been no studies of an educa-
tional programme for caregivers whose goal is
functional skills training in the domestic environ-
ment. This programme is low cost and can have an
important social and functional impact on children
with cerebral palsy and their families.

Thus, the objective of this study is to assess
whether the addition of an educational programme
for primary caregivers to rehabilitation improves
functioning in children with cerebral palsy. In this
way, the hypothesis of our study is that the addition
of caregiver-educational programme for children
with cerebral palsy to rehabilitation improves their
functionality.

Methods

We performed a randomized controlled trial in
accordance with Consolidated Standards of
Reporting Trials (CONSORT) guidelines.® The
protocol for this study was registered at
ClinicalTrials.gov  (NCT02490462) and was
approved by the Research Ethics Committee of the
Federal University of Bahia (no. 896.862). In
accordance with their recommendations, the par-
ents of all participants provided written informed
consent to participate in the study and to have the
results disseminated.

Participants were recruited from physical ther-
apy service at a local rehabilitation centre. Children
were required to have a diagnosis of cerebral palsy,
to be 1-12years of age and to have a dedicated,
full-time caregiver. Children were ineligible if they
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had a disease of the peripheral nervous system;
other chronic diseases for which they were receiv-
ing palliative care and bone deformities such as
scoliosis structured with Cobin angle >30°, joint
dislocation and deformities of the lower limbs with
hip and knee flexion angles >90°.

Between February 2016 and June 2017, after
informed consent was obtained and baseline meas-
urements were taken, participants were randomly
assigned by an officer at a separate location who
was not connected with the study and had prepared
the blinded random assignment schedule using
computer-generated random numbers. The alloca-
tion numbers were sealed in opaque envelopes fol-
lowing randomisation. Participants were randomly
assigned to 1 of 2 groups, that is, an intervention
group (educational programme for primary car-
egivers in addition to conventional rehabilitation)
and a control group (conventional rehabilitation
alone).

All assessments were performed at baseline and
after 12weeks. Researchers who conducted the
study and collected assessment data were blinded
to group assignment. The age and sex of the chil-
dren as well as those of their caregivers were
recorded. Caregivers also reported family income,
primary caregiver-education level, marital status
and main source of income.

The severity of the motor limitations associ-
ated with cerebral palsy was classified using the
Gross Motor Function Classification System
(GMFCS).? The GMFCS grades self-initiated
movements in patients with cerebral palsy, par-
ticularly their functional skills (e.g. sitting,
crawling, standing and walking), need for assis-
tive devices (e.g. walkers, crutches and canes)
and wheeled mobility. The GMFCS utilizes a
5-point scale, where I denotes ‘independent’ and
V ‘dependent’.

Gross motor function was measured using the
Gross Motor Function Measure (GMFM), which is
the gold standard for evaluating quantitative
changes in gross motor function. The GMFM-66,
which consists of a subset of 66 items, is a one-
dimensional hierarchical scale and obtains its score
from the GMFM-88 total score using Gross Motor
Ability Estimator (GMAE) software.!%-11

The Pediatric Evaluation of Disability Inventory
was used to assess daily functioning. We inter-
viewed the primary caregivers regarding the
Functional Skills Scale and the Caregiver
Assistance Scale for the self-care, mobility and
social function domains of the Pediatric Evaluation
of Disability Inventory. This scale measures daily
functioning in areas such as eating, grooming,
dressing, bathing and toileting. Raw scores were
transformed into scaled scores. The Pediatric
Evaluation of Disability Inventory has good inter-
nal consistency and inter-rater reliability and valid-
ity and appears to be sensitive to change in children
with cerebral palsy.!?

The intervention group and the control group
both received conventional rehabilitation pro-
gramme treatment. The conventional rehabilitation
programme for children with motor deficits was
based on the neurodevelopmental method with an
emphasis on the acquisition of functional skills,
transfer of postures and maintenance of positions.
The service was personalized (with a single thera-
pist for each patient) and was offered for 30 min-
utes once a week for 12 consecutive weeks, for a
total of 12 rehabilitation sessions. The conven-
tional rehabilitation programme was conducted by
rehabilitation centre practitioners.

The intervention group participated in a conven-
tional rehabilitation programme through a neu-
rodevelopmental method associated with an
educational programme for primary caregivers
with an emphasis on daily motor activities. In the
educational programme for primary caregivers,
caregivers received training once a week for
12 weeks, lasting 45 minutes and totalling 12 ses-
sions. The educational programme was carried out
by researchers.

Primary caregivers were required to attend at
least 9 of the 12 meetings to remain in the study (to
meet a minimum attendance of 75% in the educa-
tional programme). The meetings were done as
individual sessions. Each caregiver was instructed
to encourage the child to participate in everyday
activities of self-care such as feeding, dressing,
personal grooming and sphincter control; mobility
activities such as transfers of postures and maintenance
of positions like sitting, kneeling and standing.
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They were also instructed to observe the behaviour
of the child and to identify signs of rejection of the
activity and physical fatigue, and they were
instructed to interrupt the activity if such signs
were noticed.

Caregivers were given a daily activity log to
record the frequency of the implementation of the
guidelines, where self-care and mobility activities
were prescribed with respect to the child’s individ-
uality (Functional Skill and Caregiver Assistance
to perform activities) and the home context (con-
siderations about space and home furnishings
reported by the caregiver). At most, 3 activities
were covered in a given week, for example, a trans-
fer activity and 2 self-care activities.

The activity log was flagged only if the pro-
posed activity was completed. When they deliv-
ered the logs to the researcher, the caregivers were
to report any difficulties encountered in carrying
out the activity and any barriers to carrying out the
activity as frequently as recommended.

The educational programme for primary car-
egivers was determined according to the individual
evaluation of gross motor function and daily func-
tioning of each child at baseline. Primary caregiv-
ers were instructed to perform activities six days
per week. The daily volume of activities depended
on the nature of the prescribed activity/activities,
with a maximum of 30 minutes/day designated for
postures and transfer training (which were to be
interrupted if there were signs of intolerance by the
child, that is, non-engagement in the activity or
persistent crying) and inclusion of the child in the
activities of self-care according to the routine of
the child and family.

To conduct the educational programme, the
researcher used self-directed learning strategies
to stimulate information exchange, with a struc-
tured learning process involving goal-setting,
exploring options, planning actions and execut-
ing plans in real-life environments.!> The mini-
mum clinically important difference in cerebral
palsy in the Pediatric Evaluation of Disability
Inventory is 11%.!# The sample size was calcu-
lated using a statistical power of 80% to detect a
difference of 11% in the self-care, mobility and
social function domains between the educational

programme + conventional rehabilitation group
and the conventional rehabilitation group, with
the alpha level set at 5% and the 95% confidence
interval. It was determined that a sample of 30
patients per group was necessary to detect a dif-
ference between the groups.

Baseline characteristics were compared using
an analysis of variance (ANOVA) or Fisher’s exact
test and #-tests (independent samples). Longitudinal
changes between groups were assessed using
mixed-model repeated-measures ANOVA. Data
were analysed for all randomized subjects for
whom follow-up data were available (i.e. on an
intent-to-treat basis). Changes in outcome meas-
urements immediately after the intervention
(between baseline (week 0) and week 12) were cal-
culated. The investigator performing the analyses
was blinded to treatment assignment, and all analy-
ses were double-checked by a second blinded
investigator. Baseline data were examined using
their means and 95% confidence intervals to evalu-
ate the success of randomisation to confirm equiva-
lency between groups at baseline.

The statistical analysis was conducted using
SPSS version 20.0. Exploratory analyses assessed
data normality and the effectiveness of randomisa-
tion. The significance level was set at P<0.05 for
all analyses.

Results

Although 63 patients were eligible, 3 declined to
participate in the study. Accordingly, 60 patients
were randomly assigned to 2 groups, as shown in
flow diagram (Figure 1). The groups were well
balanced at baseline (Table 1). There were more
male children in the control group (71%) than in
the intervention group (41.4%), and the mean age
was around 4.5 years in both groups. Most of the
children in both groups had GMFCS IV or V, and
diplegia was the main extremity involvement
(51.66%).

The caregivers had an average age of 34 years
and most were the mothers of the children (88.33%)
and most had single marital status (70%).
Caregivers in the intervention group had more edu-
cation than those in the control group (P=0.003).
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[ Enrollment ]

Assessed for eligibility (n= 63)

Excluded (n= 3)
+ Not meeting inclusion criteria (n = 2)
+ Declined to participate (n = 1)

A 4

Randomised (n=60)

|

a—

Allocation l

Allocated to Intervention Group (n = 29)
+ Received allocated intervention (n = 29)

Allocated to Control Group (n= 31)
+ Received allocated intervention (n = 31)

v [ 12 Week Follow-Up ] l

Lost to follow-up (n = 0)

Lost to follow-up (n = 0)

<
—

Analysis ] l

Analysed (n = 29)

Analysed (n = 31)

Figure I. Randomisation flowchart and analysis of the groups studied.

Between-group comparisons did not yield sig-
nificant differences in gross motor function after
the intervention (P=0.150). In contrast, a within-
group analysis showed a significant improvement
in gross motor function in both groups. The results
for both groups are shown in Table 2.

Between-comparisons showed a significant dif-
ference in the self-care domain (P=0.001) on the

Functional Skills Scale and both the self-care
(P+0.017) and mobility (P=0.002) domains on
the Caregiver Assistance Scale of The Pediatric
Evaluation of Disability Inventory after the inter-
vention. However, there were no significant differ-
ences in the mobility (P=0.430) or social function
(P=0.637) domains on the Functional Skills Scale
or in the social function (P=0.088) domain on the
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Table I. Sociodemographic data of primary caregivers and children with cerebral palsy.

Control (n=31) Intervention (n=29) P-value
Child age (years) 452+2.71 4.66+2.78 0.845
Caregiver age (years) 3442+10.92 33.38+9.6 0.698
Sex
Male 22 (71%) 12 (41.4%) 0.036
Female 9 (29%) 17 (58.6%)
School insertion 13 (41.9%) 15 (51.7%) 0.309
Anticonvulsant medication 20 (64.5%) 19 (65.5%) 0.750
AFO 16 (51.6%) 19 (65.5%) 0.204
Extremity involvement
Hemiplegia 9 (29%) 5 (17.2%) 0.555
Diplegia 15 (48.4%) 16 (55.2%)
Tetraplegia 7 (22.6%) 8 (27.6%)
GMFCS
| 1 (3.2%) 2 (6.9%) 0.747
Il 3 (9.7%) 4 (13.8%)
11l 2 (6.4%) 4 (13.8%)
\% |5 (48.4%) 12 (41.4%)
\ 10 (32.3%) 7 (24.1%)
Primary caregiver
Mother 28 (90.3%) 25 (86.2%) 0.486
Father 2 (6.5%) | (3.5%)
Grandmother 1 (3.2%) 3 (10.3%)
Caregiver education*
Primary education 23 (74.1%) 7 (24.1%) 0.003
Secondary education 8 (25.9%) 18 (62.1%)
Graduation 0 (0%) 4 (13.8%)
Caregiver marital status
Single 24 (77 .4%) 18 (62.1%) 0.218
Married 7 (22.6%) 9 (31%)
Widower 0 (0%) 2 (6.9%)
Family monthly income
<I| minimum salary 18 (58%) 14 (48.3%) 0.324
-3 minimum salary 12 (38.7) 13 (44.8%)
>3 minimum salary I (3.3%) 2 (6.9%)
Source of income
Government benefit 21 (67.7%) 18 (62%) 0.886
Caregiver primary 4 (12.9%) 4 (13.8%)
Others (spouse, help 6 (19.3%) 7 (24.2%)

from third party)

AFO: ankle—foot orthosis.
*Statistically significant difference.
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Table 2. Comparison of the mean values of the measured GMFM-66, PEDI-FSS and PEDI-CAS within each group
from pre- to posttreatment and between the groups in pre- and posttreatment evaluation times.

Control (n=31) Intervention (n=29) P-value* ClI ES
BaselinexSD  Week 12£SD BaselinetSD  Week 12+SD
GMFM-66 31.19+£1745 35.00+£1892 3483+1496 3731x16.10 0.150 -3.14to0 0.49 1.2
PEDI-FSS
Self-care™®* 354211824 37.16+£18.08 3832+1295 43.32x15.15 0.001 1.44 to 5.07 2.18
Mobility 22.84+13.67 2526+15.61 2336%8.14 26.75+886 0430 -1.47to3.42 0.66
Social 3842+ 18.64 42.32+17.87 4325%11.74 4786%14.13 0.637 —2.27 to 3.67 0.42
functionality
PEDI-CAS
Self-care®* 17.25+£30.50 22.77+30.93 19.55+24.97 33.54+27.38 0.017 225t021.80 5.1
Mobility** 14.74+£28.19 15.61+28.69 15.66+22.69 26.86+24.70 0.002 517 to 21.51 737
Social 2697+3248 31.71£31.13 349712641 4425+2756 0.088 -—1.17to 164l 3.67
function

PEDI: Paediatric Evaluation of Disability Inventory; FSS: Functional Skill Scale; CAS: Caregiver Assistance Scale; GMFM: Gross Mo-

tor Function Measure; Cl: Confidence Interval; ES: Effect Size.
*P-value refers to the between-group difference at follow-up.
*Statistically significant difference.

Caregiver Assistance Scale. Within-group analyses
showed a significant improvement in all domains
in both groups.

Discussion

The results suggest that after the addition of an
educational programme for the primary caregivers
of children with cerebral palsy, the children showed
statistically significant improvements in self-care
and mobility, compared to a conventional rehabili-
tation programme with no caregiver-education
component; however, the educational programme
for primary caregivers did not yield statistically
significant improvements in gross motor function
or social functioning.

The addition of an educational programme for
primary caregivers resulted in an effect size of 2.18
for the self-care subscale of the Functional Skills
Scale (additional improvement of 8.1%), 5.11 for
the self-care subscale of the Caregiver Assistance
Scale (additional improvement of 39.6%) and 7.37
for the mobility subscale of the Caregiver Assistance
Scale (additional improvement of 65.6%), indicat-
ing a large effect size.!> Lakshmi et al.'# established
the minimum clinically important difference in the

Pediatric Evaluation of Disability Inventory scores
during inpatient rehabilitation.'* They concluded
that the Pediatric Evaluation of Disability Inventory
score changes of about 11% appear to be meaning-
ful to clinicians in a child’s inpatient rehabilitation.
Thus, the addition of an educational programme
for primary caregivers to conventional rehabilita-
tion resulted in a clinically important effect on self-
care in children with cerebral palsy. Despite the
absence of a statistically significant difference for
the social functioning subscale of the Caregiver
Assistance Scale, we found a large effect size of
3.67 (additional improvement of 9%), which repre-
sents an effect clinically important for this domain.

Despite the reduced need for caregiver assis-
tance detected in the mobility domain, no signifi-
cant changes in gross motor function were
observed, even though the caregiver-educational
programme contained guidelines on posture trans-
fers and posture maintenance, and a correlation
between the mobility domain and gross motor
function has been previously described.!®!7
However, it should be taken into consideration that
changing the environmental context may influence
mobility performance and that measurements in
controlled environments,!® such as the GMFM,
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may not accurately depict the children’s perfor-
mance at home or in the community.

The eligibility of daily functioning outcome is
important because it is an essential component of
rehabilitation programmes. In addition, daily func-
tioning is a very important outcome in studies
involving the training of children with cerebral
palsy. In addition, as far as we know, there have
been no published randomized controlled trials on
the effects of the addition of an educational pro-
gramme for primary caregivers to conventional
rehabilitation on daily functioning in cerebral
palsy.

Our results are in accordance with the findings
of previous studies on caregiver-educational pro-
grammes in people with disabilities such as cere-
bral palsy and stroke.!?2° Morgan et al.,® in a study
of an intensive goal-oriented motor training pro-
gramme that actively involved parents of children
with cerebral palsy, showed that an intervention
based on principles of active motor learning, fam-
ily-centred care, parental coaching and environ-
mental enrichment resulted in advanced motor and
cognitive outcomes when compared with standard
care. Kalra et al.?0 evaluated the effectiveness of
the training of caregivers in reducing the burden of
stroke in 100 patients and their caregivers and
found that the training of caregivers during patient
rehabilitation reduced costs and caregiver burden
while improving psychosocial outcomes in car-
egivers and patients. However, in 2013, in repeat-
ing the study protocol with a group of 928 stroke
patients and their caregivers, the authors noted that
the group of trained caregivers did not differ from
the usual-care group, neither in clinical and func-
tional aspects nor in the cost-effectiveness ratio.?!
Thus, definitive conclusions about the efficacy of
educational programme for caregivers of children
with cerebral palsy cannot be drawn yet. Regardless,
the results are encouraging, because at 12 weeks of
training, some functional measures had large effect
sizes and clinically important changes.

Our findings are also relevant to clinical
practice, as they suggest a need to develop pro-
tocols designed beyond those needed for daily
functioning, such as gross motor function and
control of movement in patients with cerebral

palsy, but also focused on the daily functioning
of these individuals, with focus in the environ-
ment context.

The addition of an educational programme for
primary caregivers who favour home-based train-
ing programmes with the support and coaching of a
therapist could be enhanced by partnering with the
primary caregiver, which is the mother in most
cases.?? Once the partnership is established, car-
egivers become more likely to use the home pro-
gramme and thus implement the intervention with
a larger ‘dose’.?3?* Improving the ability of chil-
dren with cerebral palsy to perform everyday tasks
through a caregiver-educational programme may
be more feasible than expanding the frequency and
intensity of training in rehabilitation centres.?

This study may encourage rehabilitation centres
to establish an educational programme for primary
caregivers of children with cerebral palsy, includ-
ing training and follow-up with the therapist at
regular intervals, providing information on the
functional diagnosis and prognosis of the child,
establishing regularity in the therapist’s feedback
on the child’s progress in the home programme,
prescribing a programme geared to the functional
goals of the child and that can be incorporated into
their daily activities, offering and encouraging the
completion of an activity diary as a reminder to
practice and providing a programme of home-
based activities suited to the physical and func-
tional status of the child and that the caregivers are
able to perform safely.?>2*

The results of this randomized controlled trial
should be cautiously interpreted due to the small
number of participants. Future research should
examine the effects of a caregiver-educational
programme on self-care, mobility and social
functioning in a larger and more homogeneous
sample. Also, the long-term effects remain to be
determined.

Thus, well-controlled trials are needed to rein-
force the recommendation of the caregiver-educa-
tional programme as an important component of
rehabilitative treatment in people with cerebral
palsy. In addition, it will be important to combine
the caregiver-educational programme with homo-
geneous clinical/treatment characteristics.
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In summary, the addition of an educational pro-
gramme for primary caregivers to conventional
rehabilitation could help to improve functional
skills in the self-care domain and reduce the need
for caregiver assistance in the domains of self-care
and mobility in children with cerebral palsy.

Clinical Message

e An educational programme for primary
caregivers that is added to a rehabilita-
tion programme may improve self-care
and mobility in children with cerebral

palsy.
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