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Resumo

Objetivo: A proposta deste estudo foi traduzir, adaptar transculturalmente e validar o
Gillette Functional Assessment Questionnaire (FAQ) para o portugués brasileiro.
Métodos: A traducdo e adaptacdo transcultural foi realizada de acordo com
recomendacdes internacionais do COSMIN (2019) e diretrizes de Beaton (2000). O
FAQ foi aplicado em uma amostra de 102 pacientes com diagnostico de paralisia
cerebral. Foram avaliados a validade de construto e os efeitos ceiling e floor. A
validade do construto foi avaliada por meio do coeficiente de correlacdo de
Spearman (rho). O escore do FAQ foi correlacionado com os demais instrumentos
empregados no estudo: Escala de Mobilidade Funcional (FMS) e Classificacdo da
Funcdo Motora Grossa (GMFCS). Uma subamostra de 50 pacientes foi usada para
avaliar a confiabilidade teste-reteste usando o coeficiente de correlacdo intraclasse
(CCl), erro padrdo da medida (EPM) e diferenca minima detectavel (DMD).
Resultados: A verséo brasileira do FAQ apresentou excelente confiabilidade teste-
reteste da fisioterapeuta (CCI = 0,99) e do respondente (CCl = 0,97), bem como
excelente confiabilidade interexaminador (CClI = 0,94). O EPM foi de 0,23
(fisioterapeuta), 0,47 (respondente) e 0,64 (interexaminador), enquanto que a DMD
foi de 0,64 (fisioterapeuta), 1,29 (respondente) e 1,76 (interexaminador). A
classificagdo da funcdo motora grossa apresentou alta correlacdo com o FAQ
aplicado pelo fisioterapeuta (rho = -0,89) e pelo respondente (rho = -0,87). A FMS-
5m obteve alta correlagdo com o FAQ aplicado pela fisioterapeuta e pelo
respondente (rho = 0,88 e rho = 0,87, respectivamente). A FMS-50 e FMS-500
apresentaram correlagdo muito alta com o FAQ aplicado pela fisioterapeuta (rho =
0,91 para ambas) e correlacdo alta com o FAQ aplicado pelo respondente (rho =
0,89 e rho = 0,88, respectivamente). A versao brasileira do FAQ n&o apresentou 0s
efeitos ceiling and floor. Conclusédo: O FAQ apresentou propriedades de medidas
adequadas em pacientes com paralisia cerebral indicando ser possivel o seu uso
como medida de mobilidade funcional da marcha no Brasil.

Palavras-chave: paralisia cerebral, marcha, questionario, medidas de autorrelato.



Abstract

Objective: The purpose of this study was to translation, cross-cultural adapt and
validate the Gillette Functional Assessment Questionaire (FAQ) into Brazilian
Portuguese. Methods: The translation and cross-cultural adaptation of the FAQ was
performed according to international recommendations of the COSMIN (2019) e
guidelines of Beaton (2000). O FAQ was applied in a sample of the 102 with cerebral
palsy diagnostic. In this study was assessed construct validity and ceiling and floor
effects. The construct validity was assessed using the Spearman correlation
coefficient (rho). The FAQ score was correlated with the other instruments used in
the study: Functional Mobility Scale (FMS) and Gross Motor Function Classification
Scale (GMFCS). A subsample of 50 individuals was used to assess test-retest
reliability using the intra-class correlation coefficient (ICC), standard error of
measurement (SEM) and minimum detectable change (MDC). Floor and ceiling
effects were also assessed. Results: The Brazilian version of the FAQ showed
excellent test-retest reliability of the p (ICC = 0.99) and of the respondent (ICC =
0.97), as well as excellent inter-examiner reliability (ICC = 0.94). The SEM was 0.23
(physical therapist), 0.47 (respondent) and 0.64 (inter-examiner), while the MDC was
0.64 (physical therapist), 1.29 (respondent) and 1.76 (inter-examiner). The GMFCS
presented high correlation with FAQ applied by physical therapist and by respondent
(rho=-0.89 and rho=0.87, respectively). The FMS-5m was highly correlated with the
FAQ applied by the physical therapist and respondent (rho = 0.88 and rho 0.87,
respectively). The FMS-50 and FMS-500 presented very high correlation with the
FAQ applied by the physical therapist (rho = 0.91 for both) and high correlation with
the FAQ applied by the respondent (rho = 0.89 and rho = 0.88, respectively). The
Brazilian version of the FAQ did not present the ceiling and floor effects. Conclusion:
The FAQ presented properties of adequate measure in patients with cerebral palsy
indicating its use as a measure of mobility functional in the gait in Brazil is possible.

Keywords: cerebral palsy; gait; questionnaire, patient reported outcome measures
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1. INTRODUGAO

A paralisia cerebral (PC) € uma das causas mais comuns de incapacidade
fisica na infancia, com prevaléncia de 2,1 casos por 1000 nascidos vivos em paises
de alta renda (JONSHON, 2002; FURTADO et al., 2021). Entretanto, nos paises de
baixa e média renda, estudos demonstram que a prevaléncia nestes paises é ainda
maior. Além disso, estes paises apresentam uma porcentagem maior de individuos
com limitagdes mais graves (MALEK; ROSENBAUM; GORTER, 2019;
BRANDENBURG; FOGARTY; SIECK, 2019;). Em pesquisa realizada por Zanon et
al. (2018) numa cidade do nordeste brasileiro, a prevaléncia encontrada foi de 5 para
cada 1000 recém-nascidos a termo, corroborando a maior prevaléncia quando
comparada com os paises desenvolvidos. Kancherla et al. (2012) estimou que os
custos médicos com pacientes diagnosticados com PC sao 10 a 20 vezes mais alto
do que em criangas com desenvolvimento tipico (DATA AND STATISTICS FOR
CEREBRAL PASLY/CDC, 2022).

A disfungado no sistema nervoso central na PC resulta em um controle motor
alterado, levando a desvios no padrao e atraso na aquisicao da marcha (BELL et al.,
2002). Harvey e Gorter (2011) consideram como padréao-ouro a analise quantitativa
da marcha que se da por meio de dados espago-temporais, cinéticos, cinematicos e
eletromiograficos, realizada em laboratério de movimento, uma vez que gera
informagdes acuradas e confiaveis. Revisao sistematica conduzida por Wren et al.
(2020) respalda o uso da analise tridimensional da marcha na tomada de decisbes
clinicas, no planejamento do tratamento e na avaliagdo de resultados em
intervengdes ortopédicas em pacientes com doengas neuromusculares, incluindo a

PC.
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No entanto, a analise tridimensional da marcha ndo mede diretamente o
andar e, adicionalmente, é importante considerar o impacto dos fatores ambientais
em seu desempenho. Sendo assim, a avaliagdo clinica da mobilidade deve ser
realizada usando uma variedade de medidas incluindo a analise instrumentada da
marcha, avaliagao clinica e padronizada da mobilidade e instrumentos baseados no
autorrelato do paciente, familiares, cuidadores e outros (STOUT et al., 2012).

A mobilidade de pacientes com PC pode variar de acordo com o ambiente,
seja domiciliar, escolar ou comunitario (PALISANO et al., 2003; TIEMAN et al.,
2004). A selecao de medidas para avaliagdo da mobilidade pode ser otimizada por
meio da Classificacdo Internacional da Funcionalidade (CIF) que descreve as
condicbes de saude em varios dominios, incluindo estrutura e fungcdo do corpo,
atividade e participacao, que sdo modificados pelo ambiente e fatores pessoais (CIF,
2020; SCHIARITI et al., 2015).

Sob esse viés, cabe acentuar que a CIF, dentro do componente de atividade
e participagcado, no seu capitulo 4, referente a mobilidade, classifica o andar. O
capitulo de mobilidade (d4), corresponde a uma classificagdo em primeiro nivel, e
trata do movimento ao mudar o corpo de posi¢cdo ou de lugar, carregar, mover ou
manipular objetos; ao andar, correr ou escalar e quando se utilizam varias formas de
transporte. O andar (d450), portanto, corresponde a uma categoria de segundo nivel
que descreve o mover-se sobre uma superficie a pé, passo a passo, de maneira que
um pé esteja sempre no solo, como passear, caminhar lentamente, andar para
frente, para tras e para o lado (CIF, 2020).

Ainda de acordo com a CIF (2020), o andar e mover-se pode ser mensurada
por meio dos componentes atividades e participacédo, que sao codificados com dois

qualificadores: o qualificador de desempenho e o qualificador de capacidade. Sao
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esses qualificadores que indicam possiveis intervengdes no ambiente que possam
favorecer a funcionalidade e minimizar a incapacidade. A funcionalidade é um termo
genérico para as fungdes do corpo, estruturas do corpo, atividades e participacao,
que indica os aspectos positivos da interacao entre um individuo, enquanto a
incapacidade indica os aspectos negativos dessa interagao.

Nessa perspectiva, o qualificador de desempenho se refere ao que o
individuo faz em um ambiente habitual, ou seja, na sua experiéncia de vida (casa,
trabalho, escola). O qualificador de capacidade se refere a medida realizada em um
ambiente padrao sem assisténcia ou facilitadores (CIF, 2020).

Portanto, a analise tridimensional da marcha, por ser realizada em um
ambiente padréo, avalia geralmente a capacidade do individuo n&do captando a
influéncia de fatores ambientais como escadas, rampas, desniveis e outros, que
podem impactar no andar e na participacdo desse individuo nas atividades
escolares, de trabalho e sociais. Desta forma, a associacdo de instrumentos que
captem a influéncia do ambiente podem contribuir para melhor compreensao da
funcionalidade do individuo com PC, para determinacdo de metas e estratégias de
tratamento, assim como, para mensuragao de seus resultados, considerando que o
objetivo terapéutico, inclusive das abordagens cirurgicas, sempre deve ter como fim
a melhora da funcionalidade.

Vale ressaltar que as pesquisas atuais buscam investigar desfechos
classificados em dominios da CIF. No estudo realizado por Furtado et al. (2021), as
medidas de desfechos mais exploradas focaram no dominio atividade e o
instrumento mais utilizado foi a Medida da Fungcao Motora Grossa (GMFM), que
avalia capacidade. Instrumentos que investiguem o construto desempenho poderiam

incrementar evidéncias de programas domiciliares, enriquecimento ambiental, uma
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vez que avalia o individuo levando em consideragao o ambiente em que vive e traz
a percepgao da familia sobre seu proprio desempenho.

Furtado et al. (2021) ainda relatam que as intervengdes da fisioterapia no
Brasil, para criangas e adolescentes com PC, apresentam primariamente foco no
dominio estrutura e fungdo. Pouca atencdo é dada a participagcdo, aos aspectos
contextuais da vida da pessoa e aos fatores ambientais. Embora melhorar o ténus, a
forca muscular e amplitude de movimento sejam desfechos importantes para
criangas com PC, tais intervengdes ndo se traduzem em ganho nos dominios
atividade e participagao.

Chagas et al. (2022), em estudo publicado recentemente no Brasil, destaca a
importancia do desenvolvimento de medidas de autorrelato, centrados na familia.
Sua pesquisa almeja a criagao de um novo instrumento que avalie a fungdo motora
grossa a partir da adaptagao e modificagdo da GMFM: o Fungdo Motora Grossa —
Familia Relatada (GMF-FR). Essa ferramenta tem proposta de apresentar itens que
sejam faceis da familia observar no ambiente da crianca, baseado na descricdo do
desempenho (funcdo usual) ao invés da capacidade.

Nesse sentido, um grupo de pesquisadores canadenses, introduziram um
conjunto de F-words, fundamentadas na CIF, com o objetivo de mudar a forma de
pensar a fungdo, ampliando a visdo sobre incapacidade na infancia para além da
recuperacao de uma deficiéncia, e sim aumentar a atividade e participacdo do
individuo (ROSENBAUM; GORTER, 2011; LEITE; CHAGAS; ROSENBAUM, 2021).
As F-words ja foram traduzidas no Brasil, sdo um conjunto de seis palavras iniciadas
pela letra F e em sua versao original em inglés, sendo elas: function (fungao), fitness
(saude), fun (diversao), friends (amigos) e future (futuro) (BRUGNARO et al., 2021).

Cada uma das F-words, se associa com dominios da CIF. Esse novo ponto de vista,
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também levanta a necessidade de instrumentos de avaliacdo centrado no
autorrelato que trazem a percepgao da familia ou individuo sobre seu proprio
desempenho (ROSENBAUM; GORTER, 2011).

Ao mesmo tempo, a pandemia do COVID-19 declarada no Brasil em margo
de 2020, impds inumeros desafios com as medidas restritivas, dentre eles, a
necessidade de reestruturagdo dos servicos de reabilitagdo. Neste cenario, o
teleatendimento ganhou evidéncia como ferramenta tecnoldgica para garantir a
continuidade da assisténcia aos pacientes e deu destaque a instrumentos de
avaliacdo que possam ser utilizados remotamente com as familias (BEN-PAZI;
BENI-ADANI; LAMDAN, 2020; LONGO; CAMPOS; SCHIARITI, 2020; CHAGAS et
al., 2022).

Diante do exposto, os questionarios surgem como uma alternativa, que
incrementada ao teleatendimento, além de possibilitar avaliagdo no ambiente
natural, preenche lacunas de monitoramento, essencial para populagdes com
diagnostico de PC (BEN-PAZI; BENI-ADANI; LAMDAN, 2020; CHAGAS et al.,2022),
na qual as deformidades musculoesqueléticas e anormalidades na marcha sao
comumente progressivas na infancia (GOLDSTEIN; HARPER, 2001; SHORE;
WHITE; GRAHAM, 2010; ALMOAJIL et al., 2020).

No Brasil, existem poucos Patient-Reported Outcome Measure (PROM) para
avaliacdo do andar em pacientes com PC. No melhor do nosso conhecimento,
identificou-se a escala de mobilidade funcional (FMS) que ao ser publicada, foi
traduzida livremente para 7 idiomas, incluindo a lingua portuguesa (ROYAL
CHILDREN’S HOSPITAL, 2004) sem passar por um processo de adaptagao, o qual
garante equivaléncia cultural e semantica com o instrumento original. A FMS em seu

estudo original apresentou correlagdo com outros instrumentos de avaliagdo da
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marcha, e demonstrou substancial a excelente concordéncia interavaliadores
(GRAHAM et al., 2004).

Outros questionarios, traduzidos e validados no Brasil, foram identificados,
mas nao para uso exclusivo na PC. Eles sdo focados em diferentes aspectos da
atividade e tem varios métodos de administragcao. Sao eles: Pediatric Evaluatian of
Disability Inventory (PEDI) (MANCINI et al.; 2005 apud PAICHECO et al., 2010),
Pediiatric Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive Test (PEDI-CAT)
(MANCINI et al., 2016) e Pediatric Outcome Data Collection Instrument (PODCI)
(MONTE et al., 2013). Tais instrumentos sdo multidimensionais e o dominio referente
a mobilidade inclui, além da avaliagdo do andar, itens relacionados as
transferéncias.

Um aspecto importante € que estes questionarios sdo destinados a criangas,
adolescente e jovens e nao foram validados para uso na populacdo adulta
(LENNON; CHURCH; MILLER, 2018). Os adultos com PC correspondem a uma
populacao crescente e com expectativa de vida préxima ao normal. Segundo Van
Gorp et al. (2020), em estudo de revisdo sistematica e meta-analise,
aproximadamente 3/4 das pessoas com PC sao adultos e o declinio na fungao da
marcha ocorre com o envelhecimento.

Ja uma ferramenta com caracteristicas interessantes para ser aplicada em
pacientes com PC é o Gillette Functional Assessment Questionnaire :walking scale
(FAQ). Este instrumento foi criado e validado em pacientes com incapacidade
cronica na marcha, na qual 83% da amostra tinha diagnostico de PC e a idade
variou entre 3 e 32 anos, incluindo individuos adultos. O FAQ demonstrou boa

consisténcia interna entre os itens, como indicado pelo alfa Cronbach que variou de
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0,81 a 0,92, bem como excelente confiabilidade intra e interavaliador, com valores
de CCl variando de 0,81 a 0,92 (NOVACHECK; STOUT;, RAYMOND, 2000).

O FAQ ja foi citado mais de 100 vezes na literatura cientifica especializada,
refletindo ampla aceitagdo dentro da comunidade de pesquisa clinica (BAKER et al.,
2012). O instrumento foi validado anterior a publicagcdo das recomendagbes do
Consensus-based Standards for the Selection of Health Measurement Instruments
(COSMIN) (MOKKINK et al., 2019), que fornece diretrizes sobre tamanho da
amostra, periodo entre reteste, bem como a populacdo alvo estudada. Tais
orientagdes s&o essenciais para garantir alta qualidade metodologica em estudos
que avaliam as propriedades de medidas e possibilitem adequada conclusao sobre
analise das propriedades de medida de um instrumento.

O FAQ foi elaborado na lingua inglesa e até o momento nao foi identificado na
literatura a sua tradugdo e validagao para outras linguas. Para que instrumentos
sejam utilizados em outros idiomas e avaliem a saude de uma determinada
populagdo, é recomendada a sua devida traducéo, adaptacao transcultural e analise
das propriedades de medida (TERWEE et al., 2018). Esse processo se faz
necessario para verificar a equivaléncia com a versao original, estrutura interna do
instrumento, suas correlagdes com outros questionarios, bem como detectar
diferengas culturais e percepcdes sobre saude entre as populacbes de paises
distintos (PUGA et al., 2013).

Como ja ressaltado anteriormente, avaliagbes tradicionais da marcha, como a
simples analise observacional feita a olho nu ou por meio de video, ou mesmo feita
em laboratérios de movimento, ndo medem de forma fidedigna o nivel de funcéo do
andar nem leva em consideracdo o ambiente no qual o individuo esta inserido, nem

inclui a percepgéao do individuo ou familia sobre seu préprio desempenho.
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O FAQ por ser um instrumento que procura avaliar o desempenho do
paciente ao andar em curtas e longas distancias e que considera fatores ambientais
como dispositivos auxiliares de locomogao, escadas, desniveis, além da superviséo
oferecida por cuidadores pode, portanto, contribuir para uma avaliagdo pautada no
modelo biopsicossocial, que capta o impacto dos procedimentos cirdrgicos na
funcionalidade desses individuos, com a participacao ativa do paciente e da familia.

Diante do exposto e considerando esses aspectos citados, associado ao
cenario de poucos instrumentos traduzidos e validados no Brasil, que inclua
avaliacao de criancas, adolescentes e adultos, justifica-se a realizagado do presente
estudo com o intuito de disponibilizar o FAQ para uso clinico e em pesquisas com

pacientes com PC.

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
Realizar a tradugado, adaptacao transcultural e validagdo para o portugués
brasileiro do questionario FAQ para avaliagdo do andar em pacientes com PC

criancas, adolescentes e adultos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e \erificar a confiabilidade teste-reteste e interexaminadores da verséo
adaptada do FAQ;
e \Verificar a necessidade de adaptacgao transcultural do instrumento;
e Validar o construto do FAQ por meio de correlagdes com a FMS e

classificagdo da fungdo motora grossa (GMFCS);
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e Investigar a presencga de efeitos ceiling e floor.

3. HIPOTESES
A hipotese do estudo € que a versao traduzida e adaptada transculturalmente
para o Brasil do questionario FAQ apresenta propriedades de medidas adequadas,

similares a versao original.

4. MATERIAIS E METODOS

4.1 DESENHO DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

Trata-se de um estudo transversal de validagcdo de questionario realizado
conforme as orientagdes sugeridas pelo Guidelines for the Process of Cross-cultural
Adaptation of Self-Report Measures (BEATON et al., 2000) e COSMIN (MOKKINK et
al., 2019). A autorizacao para realizagdo da adaptacao e validagao do FAQ (ANEXO
1) para o portugués brasileiro foi concedida via e-mail por um dos autores do
questionario (Dr. Tom F. Novacheck).

O estudo foi realizado em duas fases: 1) traducao e adaptacao transcultural
do questionario e 2) analise das propriedades de medida da versdo do FAQ
transculturalmente adaptada para o portugués brasileiro. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos da Rede Sarah de Hospitais de
Reabilitagdo (Parecer: 5.402.333) (APENDICE A). Todos os pacientes ou
responsaveis pelos pacientes e fisioterapeutas validaram sua participagdo por meio
da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido e pelo termo de

assentimento livre e esclarecido.
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4.2 LOCAL

A pesquisa foi realizada na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo (Sao
Luis, MA, Brasil), nos setores Centro de Reabilitagdo Infantil, Oficina Ortopédica,
Laboratério de Movimento, Enfermaria Pediatrica e Enfermaria Ortopedia Adulto, no

periodo de dezembro de 2021 a maio de 2022.

4.3 PARTICIPANTES

O COSMIN (MOKKINK et al., 2019) recomenda que o tamanho da amostra
para estudos de validacdo seja de no minimo 100 participantes. Os critérios de
inclusdo para o presente estudo foram: pacientes com diagnéstico de PC, de ambos
0s sexos e com idade minima de 2 anos, sem idade maxima. Os critérios de nao
inclusdo do estudo foram: pacientes que tenham sido submetidos a abordagem
ortopédica (cirurgica, aplicagao de botox ou trocas seriadas de gesso) nos ultimos 6
meses; familiar ou cuidador que nado seja capaz de ler e escrever o portugués

brasileiro; familiar ou cuidador sem o portugués brasileiro como idioma nativo.

4.4 TRADUGCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL
O processo de tradugado e adaptagao transcultural do FAQ para o portugués
brasileiro seguiu os critérios de Beaton et al. (2000) e foi realizado em estagios,

conforme descrito abaixo e representado na Figura 1.

4.4.1 Tradugao do questionario
Dois tradutores independentes, ambos com portugués brasileiro como a
lingua mae e com fluéncia na lingua inglesa, realizaram a tradugdo da versao

original do FAQ para o portugués brasileiro.
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4.4.2 Sintese das tradugoes
ApOs discussodes e revisdes, os dois tradutores, sob observagcdo de um dos
pesquisadores, sintetizaram as duas versdes traduzidas do questionario e

produziram uma unica versao do FAQ de forma consensual.

4.4.3 Retrotradugao

Dois tradutores independentes (sem conhecimentos técnicos de assuntos na
area da saude), ambos com o inglés como a lingua mae e com fluéncia na lingua
portuguesa, realizaram a tradugao da versdao em portugués do FAQ para o inglés,

sem nenhum prévio conhecimento sobre a versao original do questionario.

4.4.4 Analise do comité de especialistas

Quatro especialistas da area de reabilitagdo (3 fisioterapeutas e 1 médico
ortopedista), em conjunto com os quatro tradutores envolvidos no projeto, revisaram
todas as versbes traduzidas e retrotraduzidas, para correcbes de possiveis
discrepancias, alcangcando-se, assim, a versao pré-final do FAQ de forma acordada

entre todos os membros do comité.

4.4.5 Teste da versao pré-final

Aplicado a versao pré-final do FAQ em 30 participantes, de acordo com as
diretrizes de Beaton et al. (2000). O questionario foi respondido pelo responsavel do
menor/maior incapaz e pelo fisioterapeuta, de forma independente, segundo os
critérios de inclusdo e com o portugués brasileiro como lingua méae. Os niveis da

escala que nao fossem compreendidos por mais de 20% dos participantes, seriam
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reformulados e testados novamente em uma nova amostra de 30 participantes,
conforme sugerido por Rodrigues et al. (2015), até que se alcancasse o nivel de
compreensao desejado, estabelecendo-se, assim, a versdo final do FAQ no

portugués brasileiro.

4.4.6 Analise das propriedades de medida da versao final do FAQ

Apds a definicao da versdo final do FAQ, com a finalidade de verificar as
propriedades de medida do instrumento, este foi aplicado pelo pesquisador,
juntamente com os demais instrumentos (GMFCS e FMS).

A versao final do FAQ transculturalmente adaptado foi aplicado em 102
pacientes para a validade de construto e para verificar os efeitos ceiling e floor. Além
disso, uma subamostra de 50 pacientes foi avaliada em dois momentos (com
intervalo médio de 7 dias entre as avaliagcdes) e por dois individuos.

O instrumento foi respondido pelos pais/responsavel do menor/maior incapaz
ou pelo préprio paciente adulto/capaz durante atendimento em diferentes setores do
hospital. Com a finalidade de determinar a confiabilidade interexaminadores a
ferramenta também foi preenchida pelo fisioterapeuta responsavel pelo
acompanhamento do paciente, no mesmo dia, mas em um momento diferente do
preenchimento dos pais ou do préprio paciente.

Os fisioterapeutas que preencheram o questionario tém mais de 12 anos de
formagao e experiéncia em reabilitagdo de individuos com PC, seja criancas,

adolescentes ou adultos.
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Figura 1. Estagio de traducéo, adaptacdo transcultural e validacdo do FAQ. Fonte:
autoria propria.
4.5. PROPRIEDADES DE MEDIDA

O COSMIN (MOKKINK et al., 2019) recomenda consenso sobre os termos,

relevancia e definicao das propriedades de medidas para avaliar as PROM.

4.5.1 Confiabilidade

Refere-se ao grau no qual a medida é livre de erro de mensuragdo. E a
extensao na qual as pontuacdes de pacientes estaveis em relagdo ao construto a
ser medido, sem intervencdo ou mudanca clinica, sdo as mesmas para medicoes
repetidas, ao longo do tempo, pela mesma pessoa em diferentes ocasides (teste-
reteste) ou por pessoas diferentes na mesma ocasiao (interavaliador). Essa variagao

nao pode ser erro de medida e sim pela variagdo do proprio sujeito. Ou seja, € a
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propor¢ao da variabilidade total nas medidas que ocorrem devido as diferencas
reais entre os pacientes (MOKKINK et al., 2012; MOKKINK et al., 2019; PRINSEN et
al., 2018; ALRUBAIY; HUTCHINGS; WILLIAMS, 2014).

Para avaliar a confiabilidade, o COSMIN recomenda que o instrumento seja
administrado duas vezes e de forma independente. Nao ha consenso sobre qual o
intervalo de tempo adequado entre as avaliagdes, mas idealmente € orientado um
periodo longo para evitar que o paciente lembre do preenchimento anterior e curto o
suficiente para ndo ocorrer mudanga clinica ou nenhuma intervencdo. Também é
orientado garantir as mesmas condigdes de coleta da medida quanto ao tipo de
administracao, local e instrugdes (MOKKINK et al., 2019).

O método estatistico utilizado para analisar a confiabilidade € o coeficiente de
correlagao intraclasse (CCI) para escores continuos (dados quantitativos) ou kappa
para escores dicotdmicos, nominais ou ordinais (dados categoricos) (MOKKINK et
al., 2012; MOKKINK et al., 2019; PRINSEN et al., 2018). Valores de CCI variam de 0
a 1, onde 0 indica nenhuma confiabilidade e 1 confiabilidade perfeita. Para
instrumentos de medida em saude sugere-se valores acima 0,75 (ALRUBALIY;
HUTCHINGS, 2014; DAVIDSON; KEATING, 2014). O CCI tem menor utilidade na

pratica clinica, sendo mais importante conhecer a magnitude do erro.

4.5.2 Erro da medida

Refere-se a o erro sistematico e randémico no escore do paciente que nao é
atribuido a mudangas reais no construto avaliado. Sao considerados erros de
medida ou mensuragéo: 1) Erro padrao da medida (EPM), erro associado a uma
avaliacdo unica; 2) Diferenga minima detectavel (DMD), erro associado a intervalo

de tempo, em dois diferentes momentos. Se as medidas fossem perfeitas eles nado
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existiriam. O método estatistico utilizado para analisar o erro de medida para
escores continuos, calcula-se o erro padrao da medida e a diferengca minima
detectavel, para escores dicotdbmicos, nominais ou ordinais calcula-se a

porcentagem de concordancia (MOKKINK et al., 2012; MOKKINK et al., 2019).

4.5.3 Validade de construto

Como néo existe uma medida “padrao ouro” para as PROMs, € comum
investigar a validade da PROM pelo teste de hipotese. A validade de construto é
definida como o grau no qual os escores de um instrumento sao consistentes com a
hipétese, baseada na suposi¢cado de que o instrumento mede validamente o construto
a ser medido. Muitos testes podem ser utilizados para suportar a validagédo do
construto. Geralmente, compara-se a PROM a outros instrumentos que medem
construtos similares ou avalia-se a diferencas de escores entre grupos conhecidos.
Recomenda-se formular hipétese antes de iniciar o estudo, incluindo a direcao da
correlagdo esperada (positiva ou negativa) e sua magnitude (ALRUBALY;
HUTCHINGS, 2014; DAVIDSON; KEATING, 2014; MOKKINK et al., 2019).

A validade do construto é calculado por meio do coeficiente de correlagao, o
qual indica a forga de associagao entre os escores dos dois instrumentos. Uma forte
correlagcao indica que os escores dos dois testes movem-se na mesma diregao, ja
uma correlagdo negativa movem-se em diregdo opostas. Os coeficientes de
correlagao mais frequentemente utilizados séo o de Spearman (rho) e o de Pearson
(r). O coeficiente de Pearson é utilizados quando os dados sdo continuos e
apresentam distribuicdo normal, enquanto o coeficiente de Spearman é utilizado
quando a escala € ordinal e ao menos uma das variaveis ndo tém distribuicao

normal (DAVIDSON; KEATING, 2014). Prinsen et al. (2018) considera os seguintes
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critérios para interpretar a magnitude e direcado da correlagdo: para instrumentos
com construtos semelhantes valores acima de 50 e para construtos relacionados

valores entre 0,30 e 0,50.

4.5.4 Efeitos de piso e teto (cieling e floor)

Os efeitos de piso e teto sdo considerados presentes quando mais que 15%
dos respondentes atingem os escores minimo ou maximo. Como consequéncia, 0s
pacientes com pontuagdo mais baixa ou alta, os itens extremos do questionario, nao
podem ser distintos um dos outros, o que pode prejudicar a capacidade do

questionario em avaliar mudangas em seu estado funcional (TERWEE et al., 2007).

4.6 GILLETTE FUNCIONAL ASSESSMENT QUESTIONNAIRE

O FAQ é um instrumento unidimensional, simples e de facil aplicagado, que
tem por finalidade classificar o nivel usual de funcdo do andar. Ele é auto-
administrado e, por tanto, preenchido pelos pais/responsavel ou pelo proprio
paciente maior/capaz. Em sua versdo original o questionario foi aplicado em
individuos com idade variando de 3,6 a 32 anos. E uma escala ordinal, que classifica
o andar em 10 niveis funcionais. O paciente ou familiar & orientado a escolher
somente um nivel, o qual melhor descreve a habilidade tipica de andar, mesmo em
uso de algum dispositivo para assisténcia ou ajuda externa. A classificacdo 10
corresponde ao nivel funcional maximo (em que o paciente anda, corre e escala em
terrenos planos e acidentados, sem necessidade de assisténcia) e o nivel 1 indica
desempenho funcional mais baixo, na qual o paciente ndo é capaz de dar nem um

passo (NOVACHECK; STOUT;, RAYMOND, 2000). (ANEXO 2)
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O FAQ vem sendo utilizado como instrumento de avaliagdo de resultado de
intervengdes cirurgicas, medindo a mobilidade pré e pds-operatéria (TROST et al.,
2018; AMICHAI et al., 2009; WREN et al., 2013). Mudangas funcionais apos
intervencdes operatorias e conservadoras, tém grande valor na avaliagédo de
resultados e determinam o impacto da necessidade dos cuidados de saude para a
sociedade (NOVACHECK; STOUT;, RAYMOND, 2000).

Em consonancia, o FAQ € um importante instrumento para mensurar o andar,
capaz de estratificar, por meio de um espectro, os ndao deambuladores a
deambuladores, em diferentes ambientes, terrenos e obstaculos, independente do
uso de dispositivos assistivos (HIMURO et al., 2017). Estes aspectos sao relevantes
uma vez que a PC é um termo que nao se refere a uma condig¢ao clinica especifica,
mas um grupo de condicbes com severidade variavel e que vem sendo identificada

como parte de um espectro de neuroincapacidade.

4.7 AVALIAGAO DAS CARACTERISTICAS DA AMOSTRA
Os seguintes dados para caracterizagcdo da amostra foram obtidos no
prontuario eletrénico: idade, sexo, escolaridade do paciente e pais/responsavel,

procedéncia, distribuicao topografica, padrao motor.

4.8 CLASSIFICAGCAO DA FUNGAO MOTORA GROSSA

A GMFCS foi validado para o Brasil por Silva et al. (2007). E uma escala
ordinal que apresenta 5 niveis distintos: individuos nivel | tem menores limitagdes da
funcdo motora e mobilidade, enquanto que individuos no nivel V tém as maiores

limitacdes e apresentam pouco movimento voluntario (ANEXO 3).
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4.8 ESCALA DE MOBILIDADE FUNCIONAL

A FMS é um instrumento simples, administrado pelo profissional por meio de
uma entrevista semi-estruturada direcionada ao paciente e/ou familiares/cuidadores
(ANEXO 4). E comumente utilizado em desordens neuromuscular, incluindo a PC,
com idade entre 4 e 18 anos. Classifica a mobilidade do individuo em ambientes
como casa, escola e comunidade que corresponde a 3 diferentes distancias
especificas 5m, 50m e 500m, respectivamente, e leva em consideracdo a variedade
e necessidade ou ndo de dispositivos para auxilio locomocdo (GRAHAM et al., 2004,
HARVEY et al., 2009).

A FMS apresenta 6 niveis de graduacéao: o nivel 1 indica o mais baixo nivel de
mobilidade (usa cadeira de rodas), enquanto o nivel 6 representa a mais alta
habilidade para andar (independente em todas as superficies, ndo precisa de apoio
para locomoc¢do e nem precisa de ajuda de outra pessoa para andar em todas as
superficies, incluindo terrenos desnivelados, calcadas e areas com multiddo). O
instrumento ainda inclui duas outras classificacdes: N, que indica nao se aplica, por
exemplo ndo completa a distancia de 500m; e C, que indica que a crianca rasteja
para a mobilidade em casa (GRAHAM et al., 2004; DAVOLI et al., 2021).

E relevante abordar ainda que a FMS é Gtil para discriminar o nivel de
mobilidade funcional entre populagdes de criangas, com PC por exemplo, monitorar
mudancas e apresenta sensibilidade para detectar deterioracédo inicial no andar apés
intervencdes cirlrgicas e até mesmo para indicar ganho na funcdo (GRAHAM, et al.,
2004).

Graham et al., (2004) identificaram que a FMS apresentou propriedades de
medida adequadas, com alta confiabilidade interexaminador (coeficiente de

correlacao intraclasse [CCI] igual a 0,95 para o dominio casa, 0,94 para o dominio
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escola e 0,95 para o dominio comunidade). A FMS foi testada em uma grande

amostra de PC e apresentou excelente validade interna. Ao mesmo tempo, a
validade concorrente mostrou excelente correlacdo com Pediatric Outcomes data
collection Instrument (PODCI), Child Health Questionnaire — Australian CHQ PF-50 e

Up-timer.

5. ANALISE ESTATIiSTICA

Para caracterizagdao da amostra, os dados quantitativos foram descritos por
meio de média e desvio padrao (DP), e os dados qualitativos por meio de niumero e
porcentagem.

Foi utilizado o coeficiente de correlagéo intraclasse (CCl) para determinar a
confiabilidade teste-reteste e interexaminadores, com seu respectivo intervalo de
confianga de 95%, erro padrao da medida (EPM) e diferengca minima detectavel
(DMD) (TUCCI et al., 2014). Para a interpretacdo do valor do CCI foi utilizado como
referéncia o estudo de Fleiss (1986): para valores abaixo de 0,40, a confiabilidade foi
considerada baixa; entre 0,40 e 0,75, moderada; entre 0,75 e 0,90, alta, e, por fim,
valores maiores que 0,90, a confiabilidade foi considerada excelente.

Foi aplicado o teste de normalidade de Kolmogorov-Smirnov. Apés isso, para
se determinar a validade do construto, foi utilizado o coeficiente de correlacdo de
Spearman (rho), a fim de verificar a magnitude de correlagdo entre o FAQ e as
GMFCS (construto relacionados) e FMS (construto semelhante). N6s consideramos
0S seguintes critérios para interpretacdo da magnitude e da direcdo das correlagdes:
correlagbes com instrumentos que medem construtos semelhantes devem ser =

0,50; correlagbes com instrumentos que medem construtos relacionados, porém
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diferentes, devem ser de 0,30 a 0,50; e as correlagcbes com instrumentos que
medem construtos nao relacionados devem ser <0,30 (PRINSEN et al., 2018).

Efeitos ceiling e floor foram analisados no estudo. Esses efeitos estao
presentes quando 15% ou mais dos respondentes atingem como escore total do
questionario os valores minimo ou maximo. Se o efeito ceiling e floor estiver
presente, € provavel que o instrumento seja incapaz de detectar mudangas nos
sujeitos nos itens extremos dos escores, ou seja, pacientes com escore mais alto ou
mais baixo ndo podem ser distintos um dos outros, ndo sendo possivel detectar
melhora ou piora com o tratamento (TERWEE et al.,2007).

O processamento dos dados foi realizado no software SPSS, versdo 17.0
(Chicago, IL, EUA). Foi adotado nivel de significancia de 5% para as andlises de

validade de construto e confiabilidade.

6. RESULTADOS

Tradugao e adaptacgao cultural

Durante o processo de traducdo e adaptacdo cultural foi modificado a
estrutura fisica e identidade visual do instrumento com o intuito de facilitar a
visualizagao dos itens. No paragrafo inicial de orientagao de uso do FAQ foi incluido
o termo “por favor” como forma de requisitar seu preenchimento com mais gentiliza.
Foi substituido o termo “crianga” por “paciente” ja que o questionario ndo € para uso
exclusivo do publico infantil. O termo “curbs” foi traduzido inicialmente como “meio-
fio”, no entanto, o comité de especialista sugeriu adaptar o termo para “calgada”
(“sidewalk”), haja vista que o termo “meio-fio” recebe outros nomes nas diversas

regides do Brasil.
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A versao adaptada do FAQ foi aplicada em 30 respondentes e 100% de
compreensao foi identificada. Assim, nds alcangamos a versao final do FAQ no

idioma portugués brasileiro (APENDICE B).

Descricdo da amostra

A Tabela 1 mostra as caracteristicas clinicas e sociodemograficas dos
pacientes. Participaram do estudo um total de 102 pacientes. A idade variou de 3 a
56 anos, com média de 12,66 anos (DP = 7,7). A maioria dos pacientes eram do
sexo feminino e com PC do tipo espastica. Além disso, houve predominio da

classificacéo bilateral, com GMFCS nivel Il e Ill.



Tabela 1 — Caracteristicas pessoais e clinicas da amostra.

Variavel

NUmero (%)

Idade

<6 anos

6 a 12 anos

12 a 17

>17 anos

Estado civil (solteiro)
Sexo

Feminino

Masculino

Classificacao topografica
Unilateral

Bilateral

Tipo

Espastico

Discinético

Misto

GMFCS

I

I

1]

v

\

Escolaridade Paciente
N&o escolarizado
Educacao infantil
Fundamental incompleto
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto

19 (18,6%)
33 (32,4%)
32 (31,4%)
18 (17,6%)
102 (100%)

52 (51%)
50 (49%)

25 (24,5%)
77 (75,5%)

90 (88,2%)
7 (6,9%)
6 (5,9%)

18 (17,6%)
36 (35,3%)
30 (29,4%)
11 (10,8%)
7 (6,9%)

8 (7,8%)
8 (7,8%)
59 (57,8%)
14 (13,7%)
9 (8,8%)
4 (3,9%)

GMFCS: Classificacdo da Funcédo Motora Grossa.

A Tabela 2 mostra a classificacdo da amostra pela escala de mobilidade
funcional. Somente 14,7% da amostra apresentavam andar na comunidade sem

limitacdo (FMS 6) e 7,8% preferiam o engatinhar como forma de locomog¢do no

domicilio.
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Tabela 2 — Descricdo da amostra de acordo com a Escala de Mobilidade Funcional

Nivel FMS - 5m FMS -50 m FMS - 500m
(domicilio) (escola) (comunidade)

1 10 (9,8%) 20 (19,6%) 26 (25,5%)
2 25 (24,5%) 23 (22,5%) 9 (8,8%)
3 2 (2%) 3 (2,9%) 1 (1%)
4 8 (7,8%) 6 (5,9%) 7 (6,9%)
5 33 (32,4%) 30 (29,4%) 28 (27,5%)
6 16 (15,7%) 15 (14,7%) 15 (14,7%)
C 8 (7,8%) 0 (0%) 0 (0%)
N 0 (0%) 5 (4,9%) 16 (15,7%)

FMS: Escala de Mobilidade Funcional; C: engatinhar; N: ndo realiza

A Tabela 3 apresenta as caracteristicas dos respondentes (pais/responsavel
ou proprio paciente maior/capaz), que em sua maioria eram pai e/ou mae com

ensino médio completo.

Tabela 3 — Caracteristicas dos respondentes

Variavel

Numero (%)

Escolaridade
Fundamental incompleto
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Graduacao incompleta
Graduacao completa
Pos Graduacao
Respondente

Pai/méae

Avo/avo

Tio (@)

Outro responsavel legal
Préprio paciente

17 (16,7%)
9 (8,8%)
55 (53,9%)
12 (11,8%)
8 (7,8%)
1 (1%)

81 (79,4%)
5 (4,9%)
3 (2,9%)

1 (1%)

12 (11,8%)

O Grafico 1 apresenta os niveis de FAQ que foram avaliados no estudo

quando preenchido pelos respondentes e o Grafico 2 os niveis do FAQ quando o

andar foi classificado pelos fisioterapeutas.
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Grafico 1. Niveis do Gillette Functional Assessment Questionnaire (FAQ)
identificado pelo respondente. Fonte: autoria prépria.
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Grafico 2. Niveis do Gillette Functional Assessment Questionnaire (FAQ)
identificado pelo fisioterapeuta. Fonte: autoria propria.

Validade de construto

As correlacdes entre 0 FAQ, GMFCS e FMS estéo descritas na Tabela 4. N6s
confirmamos a hipétese do estudo ao identificar magnitude de correlacao superior a
0,50 entre os instrumentos, independente se a aplicacdo do FAQ foi realizada pela

fisioterapeuta ou pelo respondente.
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Tabela 4 — Correlacdo entre o FAQ e as demais ferramentas utilizadas no estudo.

Variavel FAQ (Fisioterapeuta) FAQ (Respondente)
GMFCS (n =102) rho =-0,898; p < 0,001 rho =-0,874; p < 0,001
FMS
5m (n =94) rho = 0,881; p < 0,001 rho =0,877; p < 0,001
50m (n = 97) rho = 0,910; p < 0,001 rho = 0,895; p < 0,001
500m (n = 86) rho =0,911; p < 0,001 rho = 0,880; p < 0,001

FAQ: Gillette Functional Assessment Questionnaire; GMFCS: Classificagdo da
Funcdo Motora Grossa; FMS: Escala de Mobilidade Funcional; rho: coeficiente de

correlacdo de Spearman.

Confiabilidade

A confiabilidade teste-resteste do FAQ apresentou valores adequados quando

considerada a avaliacdo do fisioterapeuta (CCI = 0,99) e do respondente (CCI

0,97). A confiabilidade interexaminador também apresentou valor adequado (CCl

0,94). Outras informacdes sobre a confiabilidade estdo descritas na Tabela 5.
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Tabela 5 — Confiabilidade teste-reteste e inter-examinadores do Gillette Functional

Assessment Questionnaire (FAQ)

Confiabilidade

Valor

Teste-reteste (fisioterapeuta)
Média (desvio padréo)

Teste 6,60 (2,77)
Reteste 6,62 (2,78)
CCl 0,993
IC a 95% 0,988 a 0,996
EPM 0,23
EPM (%) 3,51
DMD 0,64
DMD (%) 9,78
Teste-reteste (respondente)
Média (desvio padréo)
Teste 6,40 (2,68)
Reteste 6,56 (2,71)
CCl 0,979
IC a 95% 0,964 a 0,988
EPM 0,47
EPM (%) 7,2
DMD 1,29
DMD (%) 19,97
Interexaminador
Média (desvio padréo)
Teste 6,89 (2,57)
Reteste 7,04 (2,62)
CcCl 0,946
IC a 95% 0,921 a 0,963
EPM 0,64
EPM (%) 9,13
DMD 1,76
DMD (%) 25,30

CCI: Coeficiente de correlagéo intraclasse; IC: Intervalo de confianga; EPM: Erro
padrdo da medida; DMD: Diferenca minima detectavel.

Efeitos de ceiling and floor

Quando realizada a aplicacdo do FAQ pela fisioterapeuta, 6 (5,9%) pacientes

alcancaram o escore minimo e 15 (14,7%) pacientes o escore maximo. Na avaliacéo

do respondente, 6 (5,9%) pacientes alcancarem o escore minimo e 6 (5,9%) o

maximo. Desta forma, o FAQ nédo apresentou os efeitos ceiling and floor (<15%).
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7. DISCUSSAO

O presente estudo realizou a tradugao, adaptagao transcultural e validagao do
FAQ para o portugués brasileiro. A versao brasileira do FAQ apresentou excelente
confiabilidade teste-reteste e interexaminador, além de adequada validade de
construto, com boa aplicabilidade e compreenséo. Nao foram observados efeitos de
cieling and floor.

No melhor do nosso conhecimento, este € o primeiro estudo de adaptacgao
transcultural do FAQ. Este instrumento foi criado em 2000 (NOVACHECK; STOUT;
RAYMOND, 2000) e a literatura apresenta o seu uso para diversas condicoes
clinicas, tais como PC (JONES et al., 2020; WREN et al., 2012), osteogénese
imperfeita (MURALI et al., 2021) e artrogripose (SIONS et al., 2021). O estudo
original verificou a confiabilidade e validade do FAQ.

Ndés confirmamos a hipotese do estudo ao identificar magnitude de correlacéo
da FAQ superior a 0,50 com os outros instrumentos deste estudo (GMFCS, rho = -
0,874; FMS, rho = 0,877), independente se a aplicacdo do FAQ foi realizada pela
fisioterapeuta ou pelo respondente. Na versao original (NOVACHECK et al., 2000),
0s autores identificaram magnitude de correlacdo do FAQ acima de 0,50 com a
Functional Independence Measure for Children (rho = 0,635), Transfers and Basic
Mobility Scale (rho = 0,764) e Global Function and Symptoms Scale (rho = 0,686).

Considerando algumas diferencas entre os estudos aqui abordados, nosso
estudo incluiu pacientes com todos os niveis (1-10) do instrumento, enquanto que o
estudo original avaliou pacientes a partir do nivel 6 (NOVACHECK; STOUT,
RAYMOND, 2000). O tamanho amostral do estudo original foi inferior aos 100
pacientes recomendados pelo COSMIN para as analises de validade de construto

(MOKKINK et al., 2019).



40

Com relagéo a confiabilidade, os valores de ICC encontrado no presente
estudo (0,97 e 0,99 para a confiabilidade teste-reteste e 0,94 para a confiabilidade
interexaminadores) foram discretamente maiores do que os valores do estudo
original (0,92 para a confiabilidade teste-reteste e 0,81 para a confiabilidade
interexaminadores) (NOVACHECK; STOUT; RAYMOND, 2000). No entanto, todos os
valores estao acima do ponto de corte aceitavel (ICC = 0,75) (FLEISS, 1986).

No contexto clinico, € importante conhecer o valor da DMD, pois ela possibilita
avaliar se a mudanca ocorrida na classificagdo do andar entre as duas avaliagdes foi
real ou se foi devida apenas a erro do instrumento. A DMD do FAQ no presente
estudo foi de 0,64 quando o instrumento foi preenchido pelo fisioterapeuta, 1,29
quando classificado pelo respondente e interexaminador de 1,76. Assim, apenas
diferengas maiores que este valor entre os niveis de classificagcdo em diferentes
momentos podem ser considerados mudangas reais no andar do paciente. No
estudo original essa medida nao foi avaliada.

Apesar de estar disponivel no Brasil a versdao em portugués da FMS (ROYAL
CHILDREN'S HOSPITAL, 2004), esta nao passou por um processo de adaptacao, o
qual garante equivaléncia cultural e semantica com o instrumento original.
Recentemente, a FMS foi traduzida, adaptada e validada no Brasil por Davoli et al.,
(2021), mas para pacientes com espinha bifida. O COSMIN recomenda que para a
qualidade dos instrumento seja especifica para a populacdo alvo no qual sera
utilizado, sendo necessario também traduzir, adaptar e validar a FMS para o
portugués brasileiro na paralisia cerebral (MOKKINK et al., 2019). Por 0, 0o GMFCS
foi traduzido, adaptado e validado no Brasil por Silva et al., (2007) e é amplamente

utilizado nos centros especializados e em pesquisas.
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O FAQ é uma ferramenta respondida pela familia e informa a equipe de
reabilitacdo e profissionais de saude sobre a fungdo do andar em seu ambiente
natural, na crianga, adolescente e adulto. O GMF-FR assim como o FAQ séo
instrumentos uteis para planejar o tratamento e acompanhamento longitudinal, em
especial, em individuos que residem em comunidades distantes, que n&o tem uma
rotina de acesso a centros de reabilitacdo especializados. No periodo pds-pandemia
de COVID-19, uso destes instrumentos no teleatendimento, pode ser uma alternativa
viavel, pois expande a possibilidade de avaliacdo, assim como permite capturar
habilidades atuais de modo imediato, detecta mudancgas longitudinais e realiza
monitoramento continuo. (NOVACHECK; STOUT;, RAYMOND, 2000; CHAGAS et
al., 2022).

Como ja descrito, as PROMs trazem a percepc¢ao do individuo/familia sobre
seu proprio desempenho. Nesta perspectiva, elas ddao hegemonia ao conhecimento
da familia e as inclui como sujeito ativo no processo decisério, na tomada de
decisdo, em conjunto com a equipe multidisciplinar. Ou seja, o FAQ, sendo uma
PROM, nao s6 contempla o modelo biopsicossocial da CIF, como também é
compativel com os principios de um tratamento centrado no paciente e familia. Essa
visdo, recomenda abordagens direcionadas a objetivos ou baseadas em tarefas,
que é semelhante aos principios do método SARAH e da destaque as terapias com
base em motivagdes, prognostico e interesses individuais dentro de seu contexto
familiar e sociocultural (NOVACHECK; STOUT; RAYMOND, 2000; JACKMAN et al.,
2022; BRAGA, 2008). Corroborando que o FAQ é uma ferramenta que pode ser
utilizada para consolidar as evidéncias atuais de tratamento na PC para melhorar a

funcdo dos pacientes.
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Outro ponto de destaque nesse estudo é que a versao brasileira do FAQ é o
primeiro questionario de classificagdo do andar destinado a criangas, adolescentes e
adultos com PC. Portanto, representa um avango importante por se tratar de um
instrumento simples, que engloba todas as faixas etarias. A versdao em portugués
brasileiro do FAQ apresentou compreensao e propriedades de medida adequadas,
mas deve ser investigada em outros idiomas. Até o presente momento, apenas a
versdo original do FAQ foi publicada, ndo sendo encontrada nenhuma verséo
transculturalmente adaptada e validada, fato este que limitou a discusséo e
comparagao com uma maior quantidade de estudos.

O presente estudo apresenta limitagdes que devem ser consideradas. A
amostra deste estudo foi coletada em um hospital de reabilitacdo de referéncia,
portanto, amostras comunitarias ou assistidas em clinicas podem apresentar
caracteristicas particulares. A escala FMS utilizada para validacdo do construto tem
seu uso recomendado em pacientes a partir de 4 anos. Apesar da amostra deste
estudo ter incluido pacientes com idade acima de 2 anos, e termos usado a FMS
para menores de 4 anos, do ponto de vista pratico/clinico, ndo houve dificuldade em

classificar os individuos de pouca idade com a FMS.

8. CONCLUSAO
A versao brasileira do FAQ apresentou propriedades de medida adequadas
em pacientes com PC, indicando ser possivel seu uso como medida para classificar

0 andar de criangas, adolescentes e adultos.
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ANEXO 1 - AUTORIZAGAO DO AUTOR

---------- Forwarded message ---------

De: Tom Novacheck <novac001@umn.edu>

Date: ter., 29 de dez. de 2020 as 08:53

Subject: FAQ Portugese translation

To: <almirdibai@ufma.br>

Cc: Lucas Henrique Baleia <lucdeoliveira@hotmail.com>

| am sending you a translation that has been done by Lucas (cc'd here) who was a fellow with us
a few years ago. Lucas said that the two of you could be in touch about this project. Good luck!
Tom
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ANEXO 2 — VERSAO ORIGINAL DO GILLETTE FUNCTIONAL ASSESSMENT
QUESTIONNAIRE: FUNCTIONAL WALKING SCALE

Choose the one answer below that best describes your child’s typical
walking ability (with the use of any needed assistive devices).

1.
2.

'

N

10.

Cannot take any steps at all

Can do some stepping on his/her own with the help of
another person. Does not take full weight on feet; does
not walk on a routine basis

Walks for exercise in therapy and less than typical
houschold distances. Usually requires assistance from
another person

Walks for houschold distances, but makes slow progress.
Does not use walking at home as preferred mobility
(primarily walks in therapy)

Walks more than 15-50 feet but only inside at home or
school (walks for housechold distances)

Walks more than 15-50 feet outside the home, but
usually uses a wheelchair or stroller for community
distances or in congested arcas

Walks outside the home for community distances,

but only on level surfaces (cannot perform curbs, uneven
terrain, or stairs without assistance of another person)
Walks outside the home for community distances, is
able to perform curbs and uneven terrain in addition to
level surfaces, but usually requires minimal assistance or
supervision for safety

Walks outside the home for community distances,

casily gets around on level ground, curbs, and uneven
terrain, but has difficulty or requires minimal assistance
with running, climbing, and/or stairs

Walks, runs, and climbs on level and uneven terrain
without difficulty or assistance

TABLE 1.Gwette Functional Assessment Questonnake. Functional Walking Scale




ANEXO 3 — CLASSIFICAGAO DA FUNGAO MOTORA GROSSA
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I INTRODUCAO E INSTRUCOES AO USUARIO I

O Sistema de Classificagio da Fungio Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral & baseado no mowvimento
iniciado woluntariamente., com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de
classificagdo em cinco niveis, nosso principal critério & gue as distingdes entre os niveis devam ser significativas na
wvida diaria. As distingdes s3o baseadas nas limitagfes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores. muletas ou bengalas) ou mobilidade socbre rodas, & em menor grau, na qualidade
do mowvimento. As distingdes entre os Niveis | e Il nAo s80 tao nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criangas com menos de dois anos de idade.

0O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saldde da Organizagio Mundial da Sadde (CIF). Nas
SUgenmos que oS usuancs estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais & pessoais possam ter sobre o
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 limitagdes na fungdo motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase dewve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios (ou
seja. no que eles fazem)., ao invés de ser no gue se sabe que eles sao capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto. & importante classificar o desempenho atual da fungdo motora grossa e nao incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou progndstico de melhora.

O enfogue de cada nivel & 0 método de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apds os 6 anos de
idade. As descrigdes das habilidades e limitagBes funcionais para cada faixa etaria s8o0 amplas e n8o se pretende
descrever todos os aspectos da fungio da criangalfjovem individualmente. Por exemplo, um bebé& com hemiplegia que
& incapaz de engatinhar sobre suas maos e joelhos, mas gue por outro lado se encaixa na descrico do Mivel | (ou
seja, & capaz de puxar-se para ficar em pé& e andar). seria classificada no nivel |. A escala & ordinal, sem intengao de
que as distdncias enire os niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criangas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas mos cinco niveis. Um resumo das distingbes entre cada par de niveis &
fomecido para ajudar na determinagao do nivel que mais se assemelha & fungio motora
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grossa atual da crianga ou do jovem.

Mas reconhecemos que as manifestagies da fungdo motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel s8o fomecidas descrigbes separadas em diferentes faixas
etarias. Deve-se considerar a idade comigida de criangas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descrigbes para faixa etaria de 6 a 12 anos e de 12 a2 18 anos de idade refletemn o possivel impacio dos fatores
ambientais (por exemplo, distdncias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforgo foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitagdes. Assim, como principio geral, a fungao
motora grossa das criangas e jovens gque s30 capazes de realizar fungbes descritas emn certo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de fungao ou em um nivel acima; ao contrario, a fungao motora grossa de
criangas e jovens gue n@o conseguem realizar as fungdes de certo nivel devemn ser classificadas abaixo daquele
nivel de funcao.

| DEFINI P ]

Andador de apoio corporal — um dispositive de mobilidade que apgia a pelve e o tronco. A criangaljovem &
fisicamente posicionada (o) no andador por outra pessoa.

Dispositive de mobilidade manual — bengalas, muletas e andadores antericres e posteriores gue ndo apdiam o
tronco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente a criangalo jovem a se mowver.
Mobilidade motorizada — A criangal/o jowemn controla ativamente o joystick ou o intermuptor elétrico que permite uma
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooler ou outro fipo de

dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsdo— a criangalo jowemn utiliza os bragos e as maos ou os pés ativamente
para impulsionar as rodas e se mower.

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

Andar — A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de oulra pessoa, ou uso de
qualguer dispositivo de mobilidade manual. Uma driese (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,
carmrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

| TERI, ERAIS PARA A NIVEL ]

NIiVEL 1 — Anda sem limitagdes

NIVEL Il — Anda com limitagtes

NIVEL Ill — Anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade

MNIVEL IV — Auto-mobilidade com limitagies; pode utilizar mobilidade motorizada.

MNIVEL V — Transportado em uma cadeira de rodas manual.
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I DISTINCOES ENTRE OS NIVEIS I

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

Distingdes entre os niveis Il e Il — As criangas e os jovens no nivel || s80 capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos guatro anos de idade {embora possam optar por utiliza-lo as vezes). As criangas e
os jovens do nivel Il precisam de um dispositive manual de mobilidade para andar em espagos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis lll e IV — as criangas e jovens que estdo no nivel |l sentam-se sozinhos ou reguerem no
maximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles s8o 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 autolocomogiio & limitada. E mais provawvel que as criangas e jovens no Mivel IV sejam
transportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

i:listingﬁes entre os Niveis IV e V — As criangas e jovens no Nivel V' 1&m graves limitagdes no controle da cabeca e

tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autclocomogdo & conseguida apenas se a criangal
jowvem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificacdo da Fungiao Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS — E & R)

ANTES DO ANIVERSARIO DE 2 ANOS

MIVEL I: Bebés sentam-se no chao, maniém-se sentados e deixam esta posigio com ambas as maos livees para manipular
objetos. Os bebés engatinham (sobre as m&os e joelhos), puxam-se para ficar em pé & d&o passos segurando-se nos maowveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de aparelhos para auxiliar a locomogio.

NEIVEL II: Os bebés mantém-se sentados no chio. mas podem necessitar de ambas 85 MES0S COMO Ap0i0 para manter o equilibno.
Os bebés rastejam em prono ou engatinham (sobre maos e joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos

rando-se Nos moveis.

NIVEL III: Os bebés mantém-se sentados no ch&o quando hda apoio na parte inferor do tronco. Os bebés rolam & rastejam para
frente em prono.

NEVEL IV: Os bebés apresentam controle de cabega, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chdo. Os
bebés conseguem rolar para a posigio supino & podem rolar para a posicao prono.

MIVEL V: As deficiéncias fisicas resiringem o controde voluntério do movimento. Os bebés =50 incapazes de manter posturas
anfigravitacionais de cabeca e tronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar_.

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

MNIWVEL I: As criangas sentam-se no chio com amhbas as maos livres para manipular objetos. Os movimentos de sentar e levantar-
s& do chio s&0 realizadas sem assisténcia do adulto. As criancas andam como forma preferida de locomocio, sem a necessidade
de qualquer aparetho auxiliar de kbcomogio.

MIEVEL II: As criangas sentam-se no chio, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as macs estio livres para
manipular objetos. Os movimentos de sentar & deixar a posicio sentada s&o realzados sem assisténcia do adulto. As criangas
puxam-se para ficar em pé em uma superficie estavel. As criangas engatinham (sobre maos e joelhos) com padrao alternado,
andam de lado segurando-s& nos moveis & andam usando aparelhos para auxliar a locomogio como
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forma preferida de locomogao.

NEVEL III: As criangas maniém-se sentadas no chio fregiientemente na posigio de W (sentar entre os guadris e os joelhos em
flex@o & rotacBo interna) & podem necessitar de assizténcia do adulto paras assumir & posicio sentads. As criancas rastejam em
prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos). requeniemente sem movimentos alternados de pemna. como metodos principats
de autc-locomogio. As criangas podemn puxar-se para levantar em uma superfice estavel e andar de lado segurando-se nos
mawveis por distSncias curtas. As criangas podem andar distdncias curtas nos espagos internos ufilizando um dispositive manual de
mobilidade (andador) e ajuda de um adulto para direciona-la e gira-la.

NEVEL IV: As criancgas sentam-se no chao quando colocadas, mas s&0 incapazes de manter alinhamento & equilibhio sem o uso de
suas mics para apoic. As criangas frequeniemente necessitam de eguipamento de adaptacio para sentar e ficar em pé. A aufo-
locomocio para curtas distancias (dentro de uma sala) @ alcangada por meio do rolar, rastejar em prono cu engatinhar sobre as
maos e joelhos sem movimento aliemado de pemas.

NEVEL W: As deficiéncias fisicas restringem o controle woluntario do movimento e a capacidade de manfer posturas
antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as areas de fungio motora estio imitadas. As limitagies funcionais do sentar e ficar
em pé& ndo s30 compleiamente compensadas por meio do uso de equipamentos adaptatives e de tecnologia assistiva. No nivel W,
as criancas nao t&m medos para Se mover independentemente & sao transportadas. Somente algumas criancas conseguem a
autolocomogao ufilizando uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaptagbes.

ENTRE O QUARTO E O SEXTO ANIVERSARIO

MNIEVEL I: As criangas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela sem a necessidade de apoio das mSos. As
cnancgas saem do ch3o e da cadeira para a posiCE0 em p& Sem a necessidade de objetos de apo. As criangas andam nos
espagos inbernos e extemos e sobem escadas. Iniciam habilidades de comer e pular.

MNIEVEL IX: As criangas sentam-s& na cadeira com ambas as méos livres para manipular objetos. As criangas saem do chio e da
cadeira para a posigio em pé, mas geralmente requerem uma superficie estéuel para empurrar-se ou impulsionar-se para cima
com oS mMembros superiores. As criangas andam sem a necessidade de um dispositive manual de mobilidade em espacos
infermos e em curias distdncias em espagos exfemos planos. As criangas sobem escadas segurando-se no commEo, mas sao
incapazes de comer e pular.

MNIVEL III: As criangas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio pélvico & de fronco para maximizar a
fungio manusl As criangas sentam-se e levantam-s& da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-s2 ou impulsionar-
s& para cima com Seus bragos. As criancas andam com um dispositivo manual de mobilidade em superficies planas & sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criangas frequentemente s5o0 transportadas quando percormem longas distincias e
qguando em espagos exiemos em terrenos imegulares.

MNIVEL IV: As criangcas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adaptado para controle de tronco e para
maximizar a funcio manual. As criancas sentam-se e levantam-s& da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bragos. As criangas podem, na melhor das hipdteses., andar por curtas
distdncias com o andador e com supervisio do adulio, mas ftem dificuldades em wirar @ manter o equilibric em superficies
wregulares_ As criancas sdo transportadas na comunidade. As criancas podem adguirr aulolocomogio ufilizando uma cadeira de
rodas motorizada.

MNEIVEL W: As deficiéncias fisicas restringem o confrole voluntaric do movimenio & a habiidade para manter posiuras
antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as areas da fungio motora estio limitadas. As limitagdes funcionais no sentar e ficar
em pé ndo sdo completamente compensadas por meio do uso de equipamenio adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V', as
criancas n&o t8m como s movimentar independentemente & sio transportadas. Algumas criancas alcancam autolocomocao
usando cadeira de rodas moforizada com extensas adaptacies.

ENTRE O SEXTO E O DEE 0 SEGUNDO Aﬂlﬂwg

Niwel I: As criangas caminham em casa, na escola. em espagos exiernos & na comunidade. As criangas sdo capazes de subir e
descer meio-fios e . SEMm isténcia fisica ou sem o uso de cormm&o. As crian¢as apresentam habilidades motoras grossas
tais como comrer e saltar, mas a velocidade, equilibrio & a coordenacio s&0 imitados. As criangas podem participar de atividades.

fisicas e esportes dependendo das escolhas pessoais & fatores ambientais.
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MNiwvel II: As criangcas caminham na maioria dos ambientes. As criancas podem apresentar dificuidade em caminhar longas
distancias e de equilibrio em femenos irmegulares, inclinagies, areas com muitas pessoas, espagos fechados ou guando carmegam
objefos. As criangas sobem e descem escadas segurando em comimSo ou com assisténcia fisica se n&o houver este tipo de apoio.
Em espacos extemos & na comunidade, as criangas podem andar com assisténcia fisica, um dispositivo manual de mobilidade, ou
wtilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. As criangas t8m, na melhor das hipdteses, apenas habilidade
minima para realizar as habilidades motoras grossas tais como comer e pular. As limitagSes no desempenho das habilidades
motoras grossas podem necessitar de adaptacbes para permitirem a participacio em atividades fisicas e esportes.

Niwvel IIT: As criancas andam ufilizando um disposiivo manual de mobiidade na maioria dos espagos intemos. Quando
sentadas, as criancas podem exigir um cinto de seguranga para alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em p& & do chi&o para posiCBD 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 ou
descer escadas segurando &M UM COMMES0 CoM SUpenisao ou assisténcia fisica. As Imitactes na marcha podem necessitar de
adaptacies para permitir a participacio em atividades fisicas e espories, incduindo a auto-propulsio de uma cadeira de rodas
manual ou mabilidade motonzada

Niwvel IV: As criancas utiizam metodos de mobilidade gue reguerem assist@ncia fisica ou mobilidade motonzada na maiona dos
ambientes. As criangas requerem assento adapiado para o controle pélvico e do tronco & assisiéncia fisica para a maioria das
transferéncias. Em casa, as criangas movem-s& no chdo (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curtas distncias com assisténcia
fisica ou utilizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criangas podem utilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Ma escola, em espagos externos & na comunidade, as criangas sBo transportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utlizam mobilidade motornizada. As limitagbes na mobilidade necessitam de adaptactes gue permitam a parficipacdo nas
atividades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica e/ou mobilidade motorizada.

Niwel V: As criancas sdo transportadas em uma cadeira de rodas maneal em fodos os ambientes. As criancas 350 limitadas em
sua habilidade de manter as posiuras anfi-gravitacionais da cabega e tronco e de conbrolar os movimenfos dos bragos e pemas.
Tecnologia assistiva & utilizada para melhorar o alinhamento da cabega, o sentar, o levantar efou a mobilidade, mas as limitagies
n&o s80 totalmente compensadas pelo eguipamento. As transfergéncias reguerem assisténcia fisica total de um adulio. Em casa, as
criangas podem se locomover por curias distancias no ch&o ou podem ser camegadas por um adulto. As criangas podem adguirir
auto-mobiidade utilizando a mobilidade motorizada com adapiacbhes extensas para sentar-se & controlar o trajefo_ As limitagbes na
mobilidade necessitam de adaplagtes para permilir a participagio nas alividades fisicas e em espories, indusive a assisiéncia
fisica e uso de mobilidade motorizada.

ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Miwel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espagos extemos & na comunidade. Os jovens s&o capazes de subir e descer
meio-fios sem a assisténcia fisica & escadas sem o uso de comim&o. Os jovens desempenham habilidades motoras grossas tais
como comer e pular. mas a velocidade. o equilibrio & a coordenacao sao Bmitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Miwvel IT: Os jowvens andam na maiona dos ambientes. Os fatores ambientais (tais como terrenos imegulares, inclinacies, longas
distancias, exigéncias de tempo, clima e aceitacio pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Ma escola ou no frabalho, os jowens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranga. Em espagos
externos & na comunidade, os jovens podem ufilizar a mobdidade sobre rodas quando percommem longas distancias. Os jovens
sobemn e descem escadas segurando em um comim&o ou com assisiéncia fisica se nd@o houver commao. As limitagbes no
desempenho de habilidades moforas grossas podem necessitar de adapiacbes para permitir a participacio nas atividades fisicas
8 Bspories.

Niwel III: Os jovens s&o capazes de caminhar ufilizando um dispositve manual de mobilidade. Os jovens no nivel I
demonstram mais variedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica & de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estio sentados, os jovens podem precisar de um cinfo de seguranca para
alinhamenio pélvico e equilibrio. As transferéncias de senfado para em pé e do chio para em pé requerem assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Ma escola, os jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade motorizada. Em espagos extemos e na comunidade, os jovens séoc transportados em uma cadeira de rodas ou
wtiiizam mobilidade motorizada. Os jowvens podem subir @ descer escadas segurando em um commEo com supenisio ou
assisténcia fisica. As limitapbes na marcha podemn necessitar de adaptagbes para permilir a participagio em afividades fisicas e
espories incluindo a auto-propulsio de uma cadeira de rodas manwal ou mobilidade motorizada

Niwvel IV: Os jowens usam a mobdidade sobre rodas na maiona dos ambientes. Os jovens neﬂassﬂam de assento adaptado para o
conitrole pélvico e do tronco. Assisténcia fisica de 1 cu 2 pessoas @ necessaria para as ransferéncias.
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Os jovens podem apoiar O &S0 Cm 8s Pemas para ajudar nas transferéncias para ficar em pé. Em espagos iNtemos., Os jovens
podem andar por curtas distidncias com assisténcia fisica, utilizam a mobilidade scbre rodas, ou, quando posicionadeos, utilizam wm
andador de apoio corporal. Os jovens s50 fisicamente capazes de operar uma cadeira de rodas motorizada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas motorizada ndo for possivel ou n@o disponived, os jovens s&o ransportados em uma cadeira de rodas manual. As

s na mobilidade necessitam de adaptagbes para permitir a participagdo nas atividades fisicas & espories, inclusive a
assisténcia fisica efou mobilidade motorizada.

Niwel V: Os jovens s5o0 transportados em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. Os jovens s5o limitados em sua
habilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabeca e tronco e o controle dos movimentos dos bragos e pernas.
Tau'loluga assistiva & ufilizada para melhorar o alinhamento da cabe(;.a, o sentar, o ficar de pé, & a mobilidade, mas as imitagdes
n&o si&o fotalmente compensadas pelo equi nto. MAssisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevagio mecinica é
necessaria para as fransferéncias. Os jovens podem conseguir a aubo-mobididade utilizando a mobilidade motorzada com
adaptagies extensas para sentar e para o controle do frajeto. As imitagtes na mobilidade necessitam de adaptagtes para permitir
a participagio nas stividades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica 8 0 uso de mobilidade motorizada.
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ANEXO 4 -ESCALA DE MOBILIDADE FUNCIONAL

Exemplos

@sa em todas & superfices, mas usa muletas
1o pitio da escola ¢ cadeira de rodas para
fongas caminhadas ou pa:

ficada como:

Uma crianga que
andador no pitio da esco
para i ao shopping centre,

000

Uma crizn(a que anda independentemente

com desnivel ou na mudtids
dassificada como:

Uma crianga g
oterapla, mas em outras si
de rodas, é dassificada com

000

Uma arianga que anda independentemente

sem equipamento de audlio em casa somente

em nivel térreo e usa duas bengalas na escol,

2 sala de aula ¢ o ptio e um andador para
icas, € dassificada como

Introducao

A Escala de Mobilidade Funciona! (FMS) fot desen.

volvida para dassificar a mobilidade functicnsl em

aiangas, levando-se em consideragdo a variedade
fe aunilio que ums crianga pode

Aescala pode ser usada para dassificar a mobil
dade funcional das crianas, documentar mudancas
2 para docu
mentar mudancas apés intervengdes, por exemplo

ngo do tempo na mesmn

especificas, 5, 50 e 500 metros (ou
€500 jardas). Essas distinias epresentam
amobilidade da crianga em casa, na escola e na

mentos de auxilio usados pela mesma crianca em
ambientes diferent
Aavaliagho é feita pelo d m base nas
questies feitas para a criana e a0 pais (ndo por
abservagdo direta). A habilidade de Jocomogdo da
arianga é dlassificada em cada uma das trés distin-
das de acordo com a necessidade de equipamentos
de auxihio tai

de rodas. Aparelhy
mente devem ser incluid

nuletas, andadores

AFMS é uma medida de desempenha. £ imper
tante dassificar o que a rianga re2imente faz no
momento da avalizgao, n30 o que ela pode fazer ou

stumava ser capaz de fazer.

Independente em todas as superfides:
A crianga ndo usa apoio para locomogao e

) Palisano R J,, Tieman B.L Walter S. D,

D The fayal Culéren

Referéndas

) Graham H.K, Harvey A, Rodda J, Nattrass 6.

R., Pirpiris M. (2004). The Functional Mobilit
Scale (FMS). JPO 24(5): 51

setting ethods of children with
bral palsy. Dev. Med. Child Neural. 45: 113

FMS

Escala de Mobilidade Funcional
The Functional Mobility Scale

Pata maiotes informagi mais copias, f (2* versao)

entrar em contato com:

Parkville, 3052
Melbourne, Australla
emal; gait lab
Fone: 4613934

wxch.ong.au/gait

Desenvohido pelo

Hugh Williamson Gait Laboratory
The Royal Children's Hospital
Melbourne, Australia
Parte do Gait CCRE

www.rch org.au/gait

4
Murdoch Childrens

Research Insfitute
i Vi, Hitier e

The Royal Children's @

Hospital Melbourne

O,

Usa muletas:

Sem ajuda de outra pessoa.

ndo precisa de ajuda de outra pessoa para
andar em todas as superficies, induindo
temeno desnivelada, cakadas etc e em
ambiente com multidia.

Classificagio

Independente em superficie térrea:

O

Usa andador:
Sem ajuda de outra pessoa.

Nao usa apoio para locomogao nem precisa de ajuda de

*Cam0 e mives, pareds, cenca, fochnd de s para e apsir, faver
s 2 dassfirio § oo descrigio apmpriade.

Classificagio

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

Usa cadeira de rodas:

Pode se levantar para mudar de lugar, pode
subir alguns degraus com ajuda de outra
pessoa ou usando andador.

Qassificagao: selecione 0 nime-
1o (1-6) que melhor descreve a
fungio atual

N = sem dassificagio

Por exemplo, a arianga ndo completa

adistanda (500 m).

Cassificagao Engatinhando:
A crianga engatinha para se locomover em asa
(5m).

Perguntas

0modo em que as perguntas sao feitas paraa
crianca cu 05 pais & importante para se consequir
respostas que reflitam o desempenha. As pergunt.
para obter as respastas adequadas sia:
3 Cfianga se locomove em curtas
distincias em casa? (Sm)
Como sua crianga se focomove n2
entre & salas na escola? {50m)

{(omo sua crianga se Jocomor

As distandas 3o m guia. 0 ambiente é o mais
relevante

Qualificadores

A diferenca entre 1-4 é auto explicatoria
entretanto a diferenga entre 5 e 6 ndo ¢ tao clara.
fiangas que precisam de corrimdo
para usar escadas sdo dassificadss como § e as
crlangas que ndo precisam de cormimao ou uda
$30 dassificadas como 6.
0 metros: as criangas que podem andar em todas
as superficias incluindo superfices desaivela
ite na escola, sdo das: das
ve precisam de ajuda nessas
superficies, mas podem andar em superficies
lassificadas como 5.
tros: s criangas que podem andar em
todas as superficies induindo terreno rudimentar,
calgadas, degraus e ambientes com multidso na
comunidade sem juda sao dassificadas coma 6, &
< que somente andam distancias longas
rreas e tém dificuldade para andar
em multiddes s3o dassificadas como 5.
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APENDICE A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS £ Plabaforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Traducao, adaptacéo transcultural e validacdo do questionario Gillette Functional
Assessment Questionnaire (FAQ) para o portugués brasileiro

Pesquisador: Acacia Pinheiro Alvares Fernandes da Silva

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 49728121.1.0000.0022

Instituicéo Proponente: ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS SOCIAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 5402 333

Apresentacédo do Projeto:

A Paralisia Cerebral (PC) € uma das causas mais comuns de incapacidade fisica na infincia. A disfuncao no
sistema nervoso central na PC resulta em um controle motor alterado levando a alteragdes no padrao de
marcha efou atraso na sua aquisicdo. O manejo clinico para alteracdes na marcha inclui intervencées
ortopédicas conservadoras ou cirdrgicas.

Instrumentos que documentam mudangas funcionais apos essas intervengBes vém sendo desenvolvides
com grande valor na avaliagao de resultados e determinam o impacto da necessidade dos cuidados de
salde para a sociedade. O Gillette Functional Assessment Questionnaire (FAQ) é questionario que avalia a
habilidade de realizacdo da marcha levando em consideracdo a modalidade (exercicio ou locomocéo), a
distancia percorrida e as caracteristicas do terreno. E registrado pelo paciente ou pelos pais para identificar
o nivel de desempenho e, portanto, tem a vantagem de compreender a relacdo entre a funcdo na
comunidade e avaliacdo tradicional.

Por outro lado, dispomos da Escala de Mobilidade Funcional (FMS), uma escala traduzida para o idioma
portugués brasileiro direcionada para avaliar a habilidade da marcha, em diferentes distancias efou espacos
e levando-se em consideracdo o tipo de auxilio locomocio necessario.

O FAQ complementa avaliagdo na perspectiva do contexto do individuo e, portanto, retrata sua
funciocnalidade considerando o ambiente no qual esta inserido. Diante disso, o objetivo deste estudo &
realizar a tradugéo, adaptacdo transcultural e validagdo para o portugués brasileiro do
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Continuagdo do Parecer: 5.402.333

questicnario Gillette Functional Assessment Questionnaire, para avaliacdo funcional da marcha de pacientes

com paralisia cerebral.
Hipotese:

A hipdtese do estudo & que a versdo traduzida para o portugués e adaptada culturalmente para o Brasil

do questionario Gillette Functional Assessment Questionnaire (FAQ) apresentara propriedades

psicométricas similares a versdo original para a avaliagac funcicnal da marcha em individuos com PC.

Objetivo Primario:

- Realizar a traducdo, adaptacdo transcultural e validacéo para o portugués brasileiro do guestionario Gillette
Functional Assessment Questionnaire para avaliacdo funcional da marcha em pacientes com paralisia

cerebral que apresentam incapacidade crénica na marcha.

Objetivo Secundario:
- Werificar a confiabilidade intraexaminador da versdo traduzida do FAQ;- Avaliar a consisténcia interna e
validade de construto do FAQ;

Metodologia Proposta:

DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de validacdo do questionario a ser realizado conforme as orientacdes sugeridas
pelos artigos: Guidelines for the Process of Cross-cultural Adaptation of Self-Report Measures (BEATON et
al., 2000) e Consensus-based Standards for the Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN)
(MOKKINK et al_, 2010). A autorizacdo para realizacdo da tradugdo do questionario FAQ para o portugués
brasileiro foi concedida via e-mail por um dos autores do questionario (Dr. Tom F. Novacheck).

O estudo sera realizado em trés fases: (1) traducdo do questionario, (2) teste da verséo pré-final da
versac traduzida do FAQ para o portugués brasileiro, e (3) validagdo da versdo final do FAQ
transculturalmente adaptada para o portugués brasileiro. O processo de tradugdo e adaptacdo transcultural

do FAQ para o portugués brasileiro seguira os critérios de Beaton et al. (2000) e sera

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n® 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 E-mail: comiteeficapesquisa@sarah.br

Pagina 02 de 07

55



ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH asil

Continuagao do Parecer: 5.402.333

realizado em estagios, conforme descrito abaixo:1) Tradugd&o do questionario- Dois tradutores
independentes, ambos com portugués brasileiro como a lingua mae e com fluéncia na lingua inglesa,
realizardo a traducéo da versao original do FAQ para o portugués brasileiro.- Sintese das traducdes: apos
discussdes e revisdes, os dois tradutores, sob observagdo de um dos pesquisadores, deverdo sintetizar as
duas versdes do questionario traduzidas de forma independente e produzir uma dnica versdo do FAQ de
forma consensual. - Retrotradugao: dois tradutores independentes (sem conhecimentos técnicos de
assuntos na area da saide), ambos com o inglés como a lingua mae e com fluéncia na lingua portuguesa,
realizardo a traducdo da versdo em portugués do FAQ para o inglés, sem nenhum prévio conhecimento
sobre a versdo original do questionario. - Analise de um comité de especialistas: dois especialistas da area
de reabilitagio, em conjunto com os quatro tradutores envolvidos no projeto, revisardo todas as versdes
traduzidas e retrotraduzidas, para corregdes de possiveis discrepancias, alcangando-se, assim, uma versdo
pré-final do FAQ de forma acordada entre todos os membros do comité.

FARAO PARTE DO COMITE DE ESPECIALISTAS 3 FISIOTERAPEUTAS E 1 ORTOPEDISTA 2) Teste da
versdo pré-final- a verséo pré-final do FAQ sera aplicada em 10 individuos segundo os critérios de inclusao
e com o portugués brasileiro como lingua mae. Os pais e/ou cuidador primario escolherdo um nivel, entre os
dez apresentando aquele que melhor representa o desempenho funcional do paciente. Os niveis que nao
forem compreendidos por mais de

20% dos participantes, serdo reformulados e testados novamente em uma nova amostra de 10
participantes, conforme sugerido por Rodrigues et al. (2015), até que se alcance o nivel de compreensao
desejado, estabelecendo-se, assim, a versao final do FAQ no portugués brasileiro.3)

Validacdo da versdo final do FAQ - com a finalidade de verificar as propriedades de medicao do
instrumento, a verséo final do FAQ transculturalmenteadaptado sera aplicado em 100 pacientes em dois
momentos, pelo fisioterapeuta responsavel pela pesquisa, com intervalo de 7 dias entre as avaliacdes
(TERWEE et al., 2012), cuja metodologia apresentaremeos com mais detalhes a seguir.

O estudo sera conduzido em um pericdo de 2 anos com a realizacao da coleta dos dados primarios dos
pacientes.

O projeto sera submetido ao Comité de Etica em Pesguisa com seres humanos da Rede Sarah de
Hospitais de Reabilitacéo.

Sera obrigatoria a assinatura de um termo de consentimento dos participantes, baseada na Resolucéo
466/12, regulamentando a sua autonomia perante o direito de desisténcia de participarem da pesquisa,

assim como a confidencialidade e anonimato de todos os dados cedidos
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Continuagdo do Parecer: 5.402.333

pelos participantes, tendo estes a garantia de que serdo amenizados gquaisquer danos fisicos ou

emocionais.

Obijetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

- Realizar a tradugao, adaptacao transcultural e validacéo para o portugués brasileiro do guestionario Gillette
Functional Assessment Questionnaire para avaliacdc funcional da marcha em pacientes com paralisia

cerebral que apresentam incapacidade crénica na marcha.

Objetivo Secundario:
- Verificar a confiabilidade intraexaminador da versdo traduzida do FAQ;- Avaliar a consisténcia interna e
validade de construto do FAQ;

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Segundo o pesquisador:

RISCOS E BENEFICIOS

A aplicacéo de questionarios incorre em risco minimo, como constrangimento dos participantes por
estarem sendo avaliados, sem incémodos maiores, ja que tudo sera realizado dentro de protocolos
internacionalmente aceitos. Como forma de prevenir a ocorréncia deste risco, a avaliacao sera realizada de
maneira individual, com o participante do estudo em local reservado, por um fisioterapeuta com experiéncia
em pacientes com disfun¢des na marcha.

Também existem riscos de quebra de sigilo. Para esses riscos os pesquisadores comprometem-se a
garantir o sigilo quanto aos seus dados confidenciais e de exames, assegurando-lhe absoluta privacidade.
Méo constar@o no formulario de coleta ou no banco de dados itens que possam identificar o participante do
estudo, como nome do mesmo ou do familiar responsavel.

Com relacéo aocs beneficios do estudo, espera-se contribuir para o conhecimento técnico-cientifico acerca
do guestionario de avaliagdo funcional Gillette, como um instrumento adequado para descrever
desempenho funcional da marcha, nesta patologia especifica, destacar a importancia de tal investigacéo na

pratica clinica, bem como tornar rotineiro o instrumento em guestio.

Enderego:  SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-200
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-14%4 E-mail: comitesticapesquisa@sarah. br

Pagina 04 de 07



58

ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS gz~ Plabaforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %m‘l

Continuagde de Parecer: 5.402.333

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de avaliacio de solicitagcdo de emenda para alteracdo da faixa etaria da populacéo a ser
avaliada pela pesquisa.

A pesquisadora solicita a redugéo da faixa etaria para menores portadores de paralisia cerebral (PC) a
partir dos 2 anos de idade. No projeto original a faixa etaria envolvia menores portadores de paralisia
cerebral a partir dos 6 anos de idade.

A pesquisadora justifica a solicitagdo informando que apos a avaliagio de 60 casos a maioria dos
participantes apresentaram FAQ acima de score 5, o que poderia impedir a validagdo do questionario a
partir do score 1 a 5, devido ao fato de que os pacientes portadores de PC a partir dos 5 anos teriam seu

desenvolvimento de funcéo motora em torno de 90%, o que limia a avaliacdo dos itens 1 a 5 do FAQ.

A pesquisadora acredita que reduzindo a faixa etaria para criangas a partir de 2 anos de idade | que
pedem evoluir o desempenho da marcha, seja possivel validar os itens 1 a 5 do FAQ, alge gue nao foi
possivel no estudo original.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Os termos de apresentacdo obrigatdria foram apresentados.
Recomendacgdes:
A solicitacdo de emenda estd adequada a demanda metodolégica do projeto de pesqguisa, e néo
acrescenta riscos diferentes dos ja avaliados anteriormente.
Mao ha recomendgdes no momento.
Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Conclui-se que a emenda propesta, aumenta a validade do projeto de pesquisa e ndo acrescenta riscos

alem dos ja avaliados nos pareceres anteriores, podendo ser aprovado.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacgao
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_191904( 25/03/2022 Aceito
do Projeto 9 E1.pdf 13:44:10
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da Silva

Situagao do Parecer:

Aprovado

Projeto Detalhado / |ProjetoFAQ_emenda.docx 25/03/2022 |Acacia Pinheiro Aceito
Brochura 13:43:02 |Alvares Fernandes
Investigador da Silva
Outros EMENDA pdf 24/03/2022 |Acacia Pinheiro Aceito
12:55:42 | Alvares Fernandes
da Silva
Outros EMENDA .doc 24/03/2022 |Acacia Pinheiro Aceito
12:54:58 |Alvares Fernandes
da Silva
Outros CartaResposta1509.pdf 15/09/2021 |Maria do Carmo Aceito
10:01:38 | Feitosa dos Santos
Outros cartarespostapendencias_modificado.pd| 06/09/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
f 18:50:11 | Alvares Fernandes
da Silva
Qutros cartarespostapendencias_modificado.do| 06/09/2021 |Acéacia Pinheiro Aceito
cX 18:49:21 |Alvares Fernandes
TCLE/ Termos de | TCLE_modificado.docx 06/09/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
Assentimento / 18:35:46 | Alvares Fernandes
Justificativa de da Silva
Auséncia
Projeto Detalhado / |ProjetoFAQ_modificado.docx 06/09/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
Brochura 18:35:21 | Alvares Fernandes
Investigador da Silva
Outros cartarespostapendencias.pdf 30/08/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
15:55:24 | Alvares Fernandes
TCLE / Termos de | TALE_incluido.docx 29/08/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
Assentimento / 09:54:03 |Alvares Fernandes
Justificativa de da Silva
Auséncia
Outros cartarespostapendencias.docx 29/08/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
09:40:22 |Alvares Fernandes
da Silva
Orcamento Orcamento_modificado.docx 29/08/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
09:37:50 |Alvares Fernandes
da Silva
Cronograma Cronograma_modificado.docx 29/08/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
09:37:26 | Alvares Fernandes
da Silva
Folha de Rosto FolhaRosto 1507 .pdf 15/07/2021 |Acacia Pinheiro Aceito
22:45:05 |Alvares Fernandes
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Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

BRASILIA, 11 de Maio de 2022

Assinado por:
Valéria Baldassin
(Coordenador(a))
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APENDICE B — VERSAO BRASILEIRA DO GILLETTE FUNCTIONAL
ASSESSMENT QUESTIONNAIRE: FUNCTIONAL WALKING SCALE

Gillette Functional Assessment Questionnaire:
Functional Walking Scale - Versao Brasileira

Por favor, escolha uma das respostas abaixo que melhor descreve
a habilidade tipica de andar do(a) paciente (se for o caso, com o
uso de algum dispositivo para assisténcia ou ajuda externa).
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