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RESUMO

Introdugédo: Individuos com paralisia cerebral (PC) frequentemente apresentam
comprometimento do membro superior levando a limitagbes na funcionalidade. A
avaliagdo do membro superior apenas com o exame fisico tradicional pode ser
limitada nesses individuos. O uso de escalas e avaliacbes especificas e validadas
auxiliam os profissionais da saude no entendimento dessas limitagbes e no
planejamento do tratamento. No entanto, no Brasil ndo se tem a disposicdo uma
escala validada que avalie a fungcdo do membro superior e direcione o plano de
tratamento em individuos com PC.

Objetivo: Esta tese teve como objetivo geral validar o instrumento de avaliagdo do
membro superior, Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE), para
individuos com PC hemiplégica da populagéo brasileira.

Material e métodos: Estudo transversal, de validacdo, no qual foi realizada a
traducdo do manual e do instrumento. As propriedades psicométricas avaliadas
foram confiabilidade e validade convergente. A confiabilidade foi determinada
através da consisténcia interna (coeficiente a de Cronbach, a-C), efeito teto e chéo,
sensibilidade a mudanga e concordancia intra e inter-observador. A validade
convergente foi realizada utilizando-se o Pediatric Motor Activity Log (PMAL), a
escala de autocuidados do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) e o
Manual Ability Classification System (MACS).

Resultados: Foram avaliados 21 individuos com PC hemiplégica e idade média de
8,7313,98 anos. Apds a tradugdo do instrumento, ndo houve necessidade de
adaptacao cultural. O coeficiente a-C total do SHUEE foi de 0,887 (IC 95% 0,745-
0,970). A sensibilidade a mudanga foi calculada em 5 individuos que realizaram
aplicagdo de Toxina Botulinica tipo A e fisioterapia, apresentando diferenca
significativa entre a avaliagdo pré e pos-tratamento na Analise Posicional Dindmica.
A validade convergente mostrou correlagdo significativa da Analise Funcional
Espontanea e Analise Posicional Dinamica com o PMAL, PEDI e MACS. Todos os
itens do SHUEE apresentaram concordancias fortes, tanto na avaliagao intra quanto
na inter-observador (ICC maior do que 0,9).

Conclusao: Os resultados apresentados na tese nos permitem concluir que a
versdao do SHUEE em portugués do Brasil demonstrou um bom desempenho em
relacdo a confiabilidade e validade convergente, sugerindo ser uma ferramenta
adequada e confiavel para os individuos com PC hemiplégica da populagédo
brasileira.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral. Extremidade Superior. Mao.




ABSTRACT

Introduction: Individuals with cerebral palsy (CP) often have upper limb impairment
leading to limitations in functionality. The use of specific and validated scales assists
health professionals in the understanding of these limitations and treatment planning.
However, Brazil does not have available validated scales to assess the upper limb
function and direct the treatment plan in individuals with CP.

Objective: This thesis aimed at validating the upper limb assessment tool, Shriners
Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE), for individuals with hemiplegic CP of
the Brazilian population.

Methods: Cross-sectional validation study in which the translation of the manual and
instrument was performed. The evaluated psychometric properties were reliability
and convergent validity. Reliability was determined by internal consistency (Cronbach
a coefficient, a-C), ceiling and floor effect, sensitivity to change and intra and inter-
observer agreement. Convergent validity was performed using the Pediatric Motor
Activity Log (PMAL), the self-care scale of the Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI) and the Manual Ability Classification System (MACS).

Results: A total of 21 individuals with hemiplegic CP, mean age of 8.73+3.98 years,
were evaluated. The instrument was translated and there was no need for cultural
adaptation. The total a-C coefficient of the SHUEE was 0.887 (95% CI 0.745 to
0.970). Sensitivity to change was calculated in 5 subjects who underwent application
of Botulinum Toxin Type A and physical therapy, with a significant difference in the
Dynamic Positional Analysis between pre and post-treatment evaluations. The
convergent validity showed significant correlation of Spontaneous Functional
Analysis and Dynamic Positional Analysis with PMAL, PEDI and MACS. All items of
SHUEE showed high intra and inter-observer agreement (ICC greater than 0.9).

Conclusion: The results presented in this thesis allow us to conclude that the
Brazilian Portuguese version of SHUEE demonstrated a good reliability and
convergent validity, suggesting that it is a reliable tool for the upper limb evaluation of
Brazilian children and adolescents with hemiplegic CP.

Keywords: Cerebral Palsy. Upper Extremity. Hand.
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1 INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral (PC) € uma doenga neuroldgica da infancia, que acomete
o desenvolvimento neuropsicomotor e persiste na vida adulta. Ela foi descrita
originalmente por Little em 1861, porém sua definicdo sofreu mudangas apos o
surgimento da Classificagédo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF)."? Assim, o International Workshop on Definition and Classification of Cerebral
Palsy descreve a PC como um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento, do movimento e da postura que causam limitagées nas atividades
e que sao atribuidas aos disturbios ndo progressivos que ocorrem no cérebro em
desenvolvimento.>* Este conceito atual refere ainda que as desordens motoras da
PC sao frequentemente acompanhadas por disturbios sensoriais, perceptuais,
cognitivos, comportamentais, da comunicagdo; ou por epilepsia e problemas

musculoesqueléticos secundarios.?*

A PC afeta cerca de uma criang¢a a cada mil nascidos vivos a termo em todo o
mundo e, em recém-nascidos antes de 28 semanas de gestacdo, o risco € de
aproximadamente de 100/1000 sobreviventes.? Ainda ndo se tem conhecimento de
estudos epidemioldgicos da incidéncia da PC no Brasil.

As classificagdes tradicionais das manifestagdes clinicas da PC incluem o tipo
predominante de anormalidade neuromotora e a distribuicdo topografica do
acometimento. Conforme o Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), a
anormalidade neuromotora predominante pode ser classificada em trés tipos
clinicos: espastica, discinética ou ataxica.”° Porém, muitas criancas tém
apresentacdes mistas e nestes casos as anormalidades neuromotoras devem ser
descritas.* A forma espastica compreende 90% dos casos de PC e os individuos
apresentam espasticidade.® A espasticidade refere-se & um aumento velocidade-
dependente no tbnus muscular que pode ser avaliado clinicamente como uma
resisténcia ao estiramento de determinada articulacdo.®* A discinética inclui a

presenca de anormalidades de movimento como distonia, atetose ou coreoatetose.®
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Quando ocorre a distonia, a anormalidade dominante € a hipertonia com redugao de
atividade. Na coreoatetdide observam-se movimentos irregulares, espasmaodicos e
involuntarios de membros e face.> A ataxia caracteriza-se por diminuigdo de
coordenagao muscular e os movimentos sao realizados com forga, ritmo e precisao

anormais.’

A distribuicao topografica do acometimento motor pode ser classificada como:
monoplegia, hemiplegia, diplegia, quadriplegia ou tetraplegia, dupla hemiplegia e o
corpo todo.® A monoplegia caracteriza uma extremidade envolvida, usualmente a
inferior.® A hemiplegia remete a ambas extremidades de um mesmo hemicorpo
envolvidas, usualmente o membro superior mais acometido do que o membro
inferior.® A diplegia descreve igual acometimento dos membros inferiores, com
membros inferiores mais acometidos do que os membros superiores.® A quadriplegia
é caracterizada pelo acometimento de todas as extremidades igualmente.® A dupla
hemiplegia apresenta todas as extremidades acometidas com membros superiores
mais acometidos que membros inferiores.® E o envolvimento do corpo todo ocorre
quando todas as extremidades estdo severamente envolvidas e ndo ha controle de

cabeca.’

O SCPE, no ano 2000, propbs a descricdo do padréao de espasticidade,
utilizando apenas os termos bilateral e unilateral.” A base desta classificagdo é o
envolvimento ou ndo dos membros de ambos os lados do corpo.” Nesta
classificagao as topografias quadriplegia e diplegia seriam consideradas bilateral e a
hemiplegia unilateral. Porém, apds o surgimento desta nova classificagdo diversos
debates tém surgido sobre as vantagens e desvantagens de abandonar os termos
diplegia e quadriplegia.” Em 2004, o International Workshop on Definition and
Classification of Cerebral Palsy recomendou que o tronco e cada membro devem ser
descritos individualmente em termos de deficiéncias de movimento ou de postura e
que os termos diplegia e quadriplegia deveriam estar bem definidos quando

utilizados.?

O tratamento da PC envolve a atuacédo da equipe interdisciplinar na melhora
da qualidade de vida destes individuos e no controle das desordens motoras e
disturbios associados citados anteriormente. O controle da espasticidade & parte
importante da terapéutica e suas modalidades de tratamento conservador (uso de

toxina botulinica e fisioterapia) e cirurgico (rizotomia dorsal seletiva) apresentam




Introducdo 15

evidéncias cientificas e sdo classificados em uma revisdo sistematica com sinal
verde, ou seja, devem ser considerados no tratamento da paralisia cerebral.® A
rizotomia dorsal seletiva € um dos unicos métodos para o tratamento definitivo da
espasticidade. O principio é a reducdo da aferéncia dos reflexos medulares pela
diminuicdo da entrada de impulsos sensitivos do neurbénio aferente pela medula
espinhal, reduzindo a excitagdo do neurénio motor alfa medular e melhorando a

espasticidade.™

As publicagdes atuais em PC relatam que os principios do conceito tedrico
biopsicossocial da CIF devem ser agregados a classificagdo da PC e sugerem a
avaliacdo da fungdo motora através de avaliagdes padronizadas.>* A literatura
sugere, ainda, o uso de sistemas de classificagdo para a fungdo motora, Gross
Motor Function Classification System (GMFCS), e para a habilidade manual, Manual
Ability Classification System (MACS)."" Esses sistemas de classificagdo avaliam a
gravidade do acometimento e tém sido muito utilizados para este propdsito em

ensaios clinicos randomizados.?

O membro superior esta frequentemente acometido nos diversos tipos de PC,
principalmente na hemiplegia espastica. A reabilitagdo desta extremidade €& de
extrema importancia, pois o0 membro superior € responsavel pela execugado de
tarefas funcionais, manipulagéo de objetos, trocas posturais e reagdes de equilibrio
destas criangas. Na pratica clinica, a avaliacdo do membro superior na PC baseia-
se, frequentemente, no relato da funcionalidade pelo cuidador ou paciente e no
exame fisico, que costuma resumir-se a analise do grau de mobilidade passiva e
ativa, do tébnus muscular, da presenca de deformidades fixas ou dinamicas, da forca
muscular, da sensibilidade e da estereognosia. Aspectos funcionais, nos quais se
deflagram claramente as limitagbes, raramente sdo analisados, principalmente de
forma objetiva. Neste contexto, o uso de instrumentos de avaliagdo do membro
superior podem auxiliar na determinacdo do plano de tratamento da equipe de
reabilitacdo. A CIF junto com outras publicagdes atuais tém salientado a importancia
de avaliar as consequéncias funcionais de diferentes estados de saude. Sendo
assim, as consequéncias funcionais do envolvimento tanto das extremidades
inferiores como também das superiores devem ser classificadas na PC usando

escalas funcionais objetivas.®

Conforme revisao sistematica sobre o tema, a avaliagdo do desempenho e




Introducdo 16

capacidade do membro superior através de instrumentos de avaliacdo apropriados &
importante tanto para a pratica clinica como para a pesquisa e contribui para se ter
mais conhecimentos da efetividade das terapias utilizadas na reabilitacdo.'> A
literatura revela métodos diferentes de avaliagdo do membro superior na PC,'*"°
entre eles: Quality of Upper Extremity Skills Test (QUEST),'®" Melbourne
Assessment of Unilateral Upper Limb Function (Melbourne Assessment),’®"®
Assisting Hand Assessment (AHA),20 Shriners Hospital for Children Upper Extremity
Evaluation (SHUEE),?" Video Observations Aarts and Aarts (VOAA),?* Bruininks-
Oseretsky Test of Motor Proficiency (BOTMP),?® Peabody Developmental Motor
Scales (PD),?* Jebsen-Taylor Hand Function Test (Jebsen- Taylor test),?® Abilhand-
Kids,?® Pediatric Motor Activity Log (PMAL),>" Manual Ability Classification System
(MACS)"" e Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)?*. A maioria dos
testes publicados leva mais em consideragao a presenga ou nao da capacidade para
realizar determinada tarefa, do que os meios pelos quais ela é realizada, ou seja, 0s
principais aspectos dinamicos anormais apresentados n&o sdo analisados. Alguns
testes ndo tém validacao especifica para a PC, ndo foram adaptados culturalmente
para a lingua portuguesa e nao fornecem indicagdes diretas para o tratamento.

O SHUEE foi desenvolvido em 1996, pelo Shriners Hospital e em 2006 foi
validado para avaliar o membro superior de criangas e adolescentes de 3 a 18 anos
com PC hemiplégica. O SHUEE é uma avaliagdo baseada em videos e consiste em
duas secgbes. A primeira secgao inclui uma avaliagdo do individuo através de
anamnese, historia, objetivos do individuo e familia, independéncia nas atividades
de vida diaria e mensuragdo padrao da espasticidade (escala de Ashworth
modificada) e das amplitudes de movimento (ADM) ativa e passiva. A segunda
seccgao inclui a filmagem das tarefas e os trés itens do SHUEE. O primeiro item,
Analise Funcional Esponténea, avalia o uso espontaneo da extremidade superior
hemiplégica em nove tarefas, utilizando uma classificagcdo funcional. O segundo
item, Analise Posicional Dindmica, envolve uma avaliagdo do alinhamento dos
segmentos da extremidade acometida (polegar, dedos, punho, antebrago e cotovelo)
durante a realizacdo de 16 tarefas funcionais. Possiveis alinhamentos para cada
segmento sdo baseados em analise observacional visual e estdo claramente

definidos no manual de instrugdes do teste. O item final, Analise de Segurar e Soltar,
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avalia a habilidade do individuo para realizar o segurar e soltar de um objeto dos

dedos com o punho mantido em flex3o, neutro e em extens&o. '

O diferencial do SHUEE é valorizar os aspectos dinamicos das deformidades
e limitagbes funcionais presentes no membro superior hemiplégico, auxiliando na
demonstracdo dos aspectos que teriam indicacdo de tratamento, bem como no
direcionamento desse tratamento. O modo de desempenho nas tarefas avaliadas é
pontuado e escores percentuais sdo dados para os trés itens da segunda secgao. O
escore do SHUEE facilita a comparagao do individuo em determinado periodo de

tempo, como por exemplo antes e apds uma intervencéo. 2’

Cada um dos trés itens do SHUEE possui pontuacdes de escores individuais.
A Analise Funcional Espontanea €& pontuada em uma escala de 0 (completa
negligéncia) a 5 (funcdo espontanea independente), tendo na sua pontuagdo
maxima um escore de 45. A Analise Posicional Dindmica para cada segmento
anatémico (polegar, dedos, punho, antebrago e punho) é pontuada em uma escala
de 0 (alinhamento patoldgico) a 3 (alinhamento ideal), com a pontuagdo maxima de
72. A Anadlise de Segurar e Soltar é pontuada numa escala de 0 (hdo segura ou
solta) ou 1 (capaz de segurar ou soltar) para cada um dos trés alinhamentos de
punho (flexdo, neutro, extensédo). A sua pontuagdo maxima € 6. Para utilizagao

clinica, os resultados s&o expressos como uma porcentagem.

Conforme descrito em seu manual, o SHUEE auxilia no raciocinio clinico e
direciona o tratamento a partir da interpretacdo dos escores obtidos por cada
paciente. Por exemplo, na Analise Funcional Espontanea, se o individuo apresentar
negligéncia da mao (escore 0) ou se utilizar a sua mé&o estabilizando peso (escore 1)
para a maioria das suas pontuacdes, deve-se considerar intervengdes mais
definitivas, tais como artrodese do punho. Isso se o0 paciente for esqueleticamente
maduro. Porém, se a maioria das pontua¢des do individuo forem escores 3, 4, € 5,
ele esta utilizando a mao afetada nas atividades e isso vai favorecer estratégias de
cirurgia para transferéncias tendinosas ou tratamento da espasticidade com uso de
Toxina Botulinica Tipo A (TBA).

Ja na Analise Posicional Dindmica, uma pontuagdo mais baixa correlaciona-
se com uma quantidade maior de desalinhamento posicional. Assim, é possivel
direcionar o tratamento da seguinte forma: se quatro das quatro tarefas do punho
forem pontuadas com 0 ou 1, uma artrodese do punho deve ser considerada em
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pacientes esqueleticamente maduros. Ou, se a crianga for capaz de chegar a uma
posicdo neutra ou mesmo manter o alinhamento correto para no minimo duas das
quatro tarefas, entdo, as estratégias de transferéncia cirurgica de tenddes ou
intervengdes com TBA podem ser utilizadas. Esta sessdo do SHUEE, nos permite
compreender a posicdo de cada segmento, e desta forma facilita a deciséo clinica
de quais grupos musculares abordar na aplicacdo da TBA, ou na decisdo de qual

segmento intervir cirurgicamente.

Neste mesmo contexto, observando a pontuagdo da Analise do Segurar e
Soltar, se a crianga for incapaz de segurar e soltar em qualquer posigéo, entdo uma
artrodese do punho com alongamento de musculatura flexora dos dedos para
posicionamento pode ser indicado; ou se for capaz de segurar e soltar em flexao e
neutra, mas ndo em extensdo, liberagdo com transferéncia de tenddao podem ser

indicadas.

O SHUEE apresenta excelentes confiabilidades inter e intra-observadores
verificadas pela avaliagdo de 11 individuos com PC hemiplégica de 6 a 13 anos. A
validade concorrente foi avaliada pela correlagcdo do SHUEE com o PEDI, e 0o JTT
em 20 individuos com PC hemiplégica de 6 a 15 anos; e a validade do construto foi
determinada pela analise dos escores pré e pds procedimento cirurgico no punho de
18 criangas com PC hemiplégica. ?’

Com o surgimento da CIF®' tém-se preconizado o uso de instrumentos de
avaliagao que incorporem nao somente os aspectos das estruturas e funcéo corporal
que compde a estrutura da CIF, mas também atividade e participagdo. O SHUEE
aborda na sua primeira sessao a avaliacdo de funcao corporal da CIF, através da
analise de tébnus muscular e amplitudes de movimento. A atividade € abordada na
segunda parte, que compde a analise das tarefas funcionais filmadas. De acordo
com as revisdes sistematicas publicadas, o SHUEE tem sido apontado como um dos
instrumentos para avaliagdo da atividade do membro superior na PC,'*" e ainda
aborda os qualificadores de fungado, capacidade e desempenho da atividade e
participacdo da CIF." Uma delas, ainda, sugere que o SHUEE pode ser util para
profissionais que queiram mensurar a mudanga na fungdo do membro superior apos

0 manejo da espasticidade ou acompanhamento pés-cirdrgico."

Assim, diferentemente dos outros instrumentos de avaliacdo existentes, além

de avaliar a capacidade do individuo em usar o membro superior para as atividades,
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o SHUEE avalia separadamente a qualidade do movimento nos segmentos do
membro superior: polegar, dedos, punho, antebragco e cotovelo e também guia o
tratamento a partir do seu escore final. Esta analise dinamica do movimento nos
segmentos do membro superior favorece o raciocinio clinico de quais sdo os
principais problemas do paciente e em que musculaturas ou articulagbes o
tratamento direcionado pelo SHUEE deve ser aplicado. Além disso, este é um
instrumento de avaliag&o gratuito, ja que seu manual e formularios estao disponiveis

na Internet.?’

No Brasil, a avaliagdo do membro superior ainda € limitada, tendo em vista
que nao existem instrumentos, como o SHUEE, traduzidos e validados para o
portugués, visando a avaliagdo tanto da capacidade de realizar tarefas funcionais,
como da maneira que elas s&o realizadas, possibilitando, ainda, o direcionamento do
tratamento. Justifica-se, desta forma, a importadncia de realizar a tradugdo e
adaptacao cultural do SHUEE para o portugués, além de avaliar as propriedades

psicométricas desta versao.

Assim, essa tese esta organizada em quatro capitulos. O capitulo | apresenta
a introducao, a justificativa e o objetivo da pesquisa. O capitulo Il traz um artigo de
revisao intitulado: “A fisioterapia nos protocolos de rizotomia dorsal seletiva em
criangas com paralisia cerebral: uma revisdo da literatura”. A escolha deste tema
ocorreu devido ao surgimento recente deste tratamento no Brasil e a necessidade de
um maior conhecimento sobre a reabilitacdo fisioterapéutica nestes protocolos. O
capitulo 1ll apresenta o artigo original da pesquisa intitulado: “Versao brasileira do
Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE): tradugdo, adaptacgéao cultural
e avaliagao das propriedades psicométricas”. O capitulo IV apresenta a concluséo e
as consideracgdes finais da tese.
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1.1 JUSTIFICATIVA

Individuos com PC apresentam frequentemente um comprometimento do
membro superior levando a limitagdes na funcionalidade. O uso de escalas e
avaliagdes especificas auxiliam os profissionais da saude no entendimento dessas
limitagbes e no planejamento do tratamento. A literatura revela diversos métodos
diferentes de avaliagdo do membro superior na PC. A maioria dos testes publicados
leva mais em consideracdo a presenga ou nao da capacidade para realizar
determinada tarefa, do que os meios pelos quais ela é realizada, ou seja, os
principais aspectos dinamicos anormais apresentados n&o sdo analisados. Alguns
testes ndo tém validacdo conhecida para PC ou nao fornecem indicagdes diretas
para o tratamento e poucos tém adaptacgao cultural para o Brasil.

Considerando que o SHUEE possibilita uma avaliagao especifica do membro
superior hemiplégico, abordando aspectos funcionais e posicionais das articulagdes
e direcionando o tratamento, este estudo se propde a realizar a traducédo e
adaptacao cultural do conteudo do SHUEE para a lingua portuguesa e avaliar as
propriedades psicométricas da versao brasileira.
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1.20BJETIVO

1.2.1 Objetivo Geral

Realizar a tradugado, adaptagao cultural para a lingua portuguesa (Brasil) e a
validacdo (propriedades psicométricas) do Shriners Hospital Upper Extremity
Evaluation (SHUEE) para individuos com PC hemiplégica da populagéo brasileira.
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4 CONCLUSAO

Esta tese objetivou realizar a tradugdo e adaptagdo cultural do Shriners
Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE) para a lingua portuguesa (Brasil),
além de validar e avaliar as propriedades psicométricas do SHUEE para individuos
com PC hemiplégica da populagéo brasileira. Desta forma, apresentamos um artigo
original que contemplou os objetivos citados acima, além de um artigo de reviséo

sobre um importante tratamento realizado na PC, a rizotomia dorsal seletiva.

O artigo de reviséo discorreu sobre o tema “A fisioterapia nos protocolos de
rizotomia dorsal seletiva em criangas com paralisia cerebral: uma revisdo da
literatura”. Neste artigo procuramos revisar todos os estudos que apresentassem
protocolos de reabilitacdo fisioterapéutica utilizados na rizotomia dorsal seletiva e
que contemplassem os critérios de inclusdo estabelecidos. A rizotomia dorsal
seletiva é uma técnica bastante utilizada e difundida em grandes hospitais e centros
de reabilitacdo internacionais, porém no Brasil sua utilizagdo é recente. No estado
do Rio Grande do Sul, o nosso grupo, que inclui o Instituto de Neuro-Ortopedia, de
Caxias do Sul em conjunto com a equipe de Neurocirurgia Funcional do Hospital
Moinhos de Vento, Porto Alegre, é pioneiro na realizagdo desse protocolo de
tratamento que inclui avaliagdo padronizada, rizotomia dorsal seletiva, reabilitagdo
fisioterapéutica e acompanhamento do seguimento. Os varios centros onde a
rizotomia dorsal seletiva é realizada empregam protocolos especiais para o periodo
poOs-operatorio. No Brasil, esta técnica esta comegando a ser difundida e, devido as
suas peculiaridades no tratamento pds-operatorio, a revisdo dos protocolos descritos
na literatura podera auxiliar os fisioterapeutas para um maior entendimento do papel
da fisioterapia nesta reabilitagdo. Assim, no artigo de revisdo apresentado nesta tese
identificamos os critérios de sele¢cao para a rizotomia dorsal seletiva e descrevemos
as caracteristicas da fisioterapia nos protocolos pds-operatérios. Identificamos que
existem critérios importantes de seleg¢ao que incluem individuos deambuladores com
paralisia cerebral diplégica, com espasticidade, com presenga de forga muscular,
sem deformidades ortopédicas importantes, magros, e sem déficit cognitivo que
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interfira na reabilitagdo. Quanto aos protocolos de fisioterapia a literatura relata a
importancia de uma reabilitagcao intensiva, especifica, enfatizada principalmente no
primeiro ano apos a neurocirurgia e que deve necessariamente ter estratégias para

modificar o antigo padrao motor do paciente.

No artigo original apresentamos todo o processo de traducado e validagdo do
SHUEE para a populagao brasileira de individuos de 3 a 18 anos com paralisia
cerebral hemiplégica. Ao final desse artigo, como material suplementar,
apresentamos o manual e os formularios de avaliagdo na lingua portuguesa do
Brasil. A versdo do SHUEE em Portugués do Brasil demonstrou bom
comportamento nas propriedades psicométricas avaliadas: consisténcia interna,
sensibilidade a mudanga, concordancia intra-observador e inter-observador e
validade convergente. Assim, a versdo do SHUEE parece adequada e aplicavel para

os individuos com PC hemiplégica da populacgéo brasileira.

Em relagdo as contribuicbes cientificas desta tese, a validacdo deste
instrumento de avaliagdo do membro superior aqui apresentada mostra-se de
extrema importancia para que outros pesquisadores e componentes da equipe de
reabilitacdo possam utilizar esse instrumento de forma confiavel, possibilitando n&o
somente o seu uso clinico, mas também em pesquisas e publicagdes cientificas. Em
especial, outro importante mérito deste estudo € que ele apresenta a comunidade
cientifica e profissionais da area da saude um instrumento interdisciplinar que pode
ser utilizado por toda a equipe de reabilitacdo, incluindo ortopedistas, fisiatras,
terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas. O seu uso podera auxiliar no raciocinio
clinico, na determinacdo do tratamento do membro superior e na avaliagcdo dos

resultados, abordando aspectos funcionais e dinamicos da fungéo dos pacientes.

E importante colocar em evidéncia ainda que o cuidado com os aspectos
éticos estiverem presentes em cada etapa da pesquisa realizada. Inicialmente,
obtivemos autorizagdo do autor original do SHUEE para realizar esta validagéo, em
seguida houve a submissdo e aprovagao do comité de ética em pesquisa, assim
como a solicitagdo de consentimento dos responsaveis e assentimento dos

participantes.

Por fim, outro diferencial € que esta tese coloca em evidéncia protocolos e
instrumentos de avaliagdo internacionais e atuais e propde uma mudanga na

avaliagao tradicional realizada para avaliar o membro superior na PC. O uso do
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SHUEE na reabilitacdo do membro superior na PC possibilitara uma avaliacdo mais
objetiva e quantitativa, auxiliando na tomada de decis&o clinica. E finalmente,
refletindo sobre o impacto destas mudangas em ambito nacional, considera-se a
possibilidade do SHUEE ser o padrao-ouro para a avaliagdo do membro superior na
PC.




ANEXOS
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ANEXO 1 - FICHA DE COLETA DE DADOS

Data:___/ /

Nome:

Data de nasc.: ! / Idade:
Enderego:

Telefone: Hemicorpo: ( )D ( )E

Raga: ( )branca( )pardo( )negro( )amarelo ( )indigena

Diagnéstico clinico:

Outras terapias realizadas:

Tratamentos prévios de espasticidade (Botox, Cirurgia):

Frequenta escola:

[ ] GMFCS (Gross motor function classification system)

e cHym ¢ Hym ¢ )wv (v

[ 1MACS:
[ ] FMS (Functional Mobility Scale) = B o= f,
! / (casa/escola/comunidade) ¢ ' 7® ;
[ ] Classificagdo de Gage: ® e “® ‘;‘
R

( ) Gage |, flexdo plantar no balango
( ) Gage ll, flexdo plantar no apoio e balango

() Gage lll, alteragdes do Il + joelho rigido ou hiperextendido

—_

) Gage |V alteragées do Il + Quadril (reduzida extensio no PB)
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ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Seu filho esta sendo convidado a participar do estudo Versao Brasileira Do
Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE): Adaptagao Cultural e
Avaliacao das Propriedades Psicométricas, de avaliagao da funcionalidade do membro
superior, onde iremos filmar a realizagdo de algumas atividades funcionais com o membro
superior e realizar avaliacdo do tobnus muscular e da amplitude de movimento. Isso ajudara
na avaliagdo do membro superior de criangcas e adolescentes com Paralisia Cerebral e na
determinacdo de tratamentos clinicos especificos. Portanto, a participagdo do seu filho
podera ajudar na reabilitagdo de muitas criangas com Paralisia Cerebral.

Esta avaliagdo consiste em realizar atividades funcionais que serdo filmadas, além
de questionario de funcionalidade. Esse procedimento sera conduzido por um pesquisador
experiente, com a duragdo de aproximadamente de duas horas e 30 minutos. Nao havera
nenhum prejuizo, caso seu filho ndo consiga realizar de maneira adequada o teste e ele nédo
estara exposto a nenhum risco. Além disso, seu filho sé realizara o teste caso concordar e
colaborar, pois ele n&o sera obrigado a nada.

Este estudo nado oferece nenhum perigo para seu filho e vocé podera ter acesso ao
resultado do teste. Vocé podera desistir quando quiser deste estudo. Os resultados sao
confidenciais e nao havera identificagcao das criancas estudadas na publicacdo dos dados.

Gostariamos de pedir que vocé concordasse, assinando esse documento para que
seu filho participasse desse estudo. Garantimos a total confidencialidade dos dados, ou
seja, seu filho ndo podera ser identificado direta ou indiretamente por ninguém que seja
estranho ao comité de estudos. Vocé ndo vai gastar nada, mas também n&o ha qualquer
ganho financeiro para participagao no estudo. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar, sem nenhum prejuizo para vocé ou para ele.

U, e (responsavel legal) fui informado
sobre os objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada. Estou ciente que caso
existam danos a saude de meu filNO(8) ......ccooviiiiiiiiiiiiiii , ele(a)

tera direito a tratamento médico e indenizacdo conforme estabelece a lei. Caso tenham
novas perguntas sobre este estudo posso chamar o pesquisador responsavel, Dr. Marcio
Donadio, pelo telefone (51) 3320-3000 ramal 2313. Para qualquer pergunta sobre meus
direitos como participante ou se penso que fui prejudicado pela minha participagdo posso
contatar Renata D Agostini Nicolini Panisson pelo celular (54) 8132.2793 Caso queira,
posso contatar também o Comité de Etica em Pesquisa PUCRS , Hospital S3o Lucas da
PUCRS, Av.Ipiranga,6690,3%°andar, sala 314, 90610-000 Porto Alegre/RS, Telefone: (51)
3320-3345. Horario de atendimento: de segunda a sexta-feira, das 08h00 as 12h00 horas e
das 13h30min as 17h00.

Declaro que recebi copia do presente Termo de Consetimento e concordo com a
participagao de meu(minha) filho(a) neste estudo.

Nome responsavel Assinatura do responsavel

Data [/ [/

Pesquisador principal Assinatura do pesquisador




Anexos 109

ANEXO 3 - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, (nome da crianga ou
adolescente) aceito participar da pesquisa Versao Brasileira Do Shriners Hospital
Upper Extremity Evaluation (SHUEE): Adaptacao Cultural e Avaliagcao das
Propriedades Psicométricas. Declaro que os pesquisadores me explicaram como
vai ser realizada a avaliagdo do membro superior. Explicaram-me que esse
procedimento demora uma hora e 30 minutos e que n&o havera nenhum prejuizo
para mim. Compreendo que ndo sou obrigado a participar da pesquisa, eu decido
se quero participar ou ndo. Dessa forma, concordo livremente em participar desta
pesquisa sabendo que posso desistir a qualquer momento, se assim desejar.

Data: / /

Assinatura do sujeito da pesquisa
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ANEXO 10 - APROVAGAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DO RIO GRANDE W
DO SUL - PUC/RS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Vers3o brasileira do Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE): adaptagio
cultural e avakagdo das propriedades psicométricas

Pesquisador: Mdrcio Vinkius Fagundes Donadio

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 26661514.4.0000.5336

Instituigio Proponente: UNIAO BRASILEIRA DE EDUCACAQ E ASSISTENCIA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NOmero do Parecer: 575830
Data da Relatoria: 0G/04/2014

Apresentacdo do Projeto:

Na paralisia cerebral hemiplégica (PCH) o membro superior & habituaimente acometido, com limitagdo na
funcionalidade devido & alterag3o do Wnus, deformidades tipicas e alleragbes da coordenagdo motora. Na
pratica clinica, a avaliagdo do membro superior na PC baseia-se, frequentemente, no relato da
funcionalidade pelo cuidador ou paciente @ no exame fisico, que costuma resumir-se & andlise do grau de
mobilidade passiva e aiva, do tdnus muscular, da presenga de deformidades fixas ou dingmicas, da forga
muscular, da sensibilidade e da eslereognosia.

Aspectos funcionais, onde se deflagram claramente as limitagles, raramente s30 analsados, principaimente
de forma objetiva. O Shriners Hospital Upper Extremity Evaluation (SHUEE) & um instrumento de avaliago
do membro superior validado para a lingua inglesa na Carolina do Sul para criangas e adolescentes com
PCH(1). Esse instrumento & muito utilizado na pritica clinica, pois valoriza os aspeclos dinamicos das
dedormidades e limitagdes funcionais presanties no membro superior espastico, auxiliando na demonstracio
dos aspecios que terfam indicagio de tratamento, bem como no seu direcionamento. A utlizaglo de testes
@ medidas padronizadas, valdas e confiaveis tem

awdliado na documentagdo de forma cbjetivada eficicia dos tratamentos, na comunicagdo entre

Enderego:  Av.ipianga, 6600, prédio 60, sala 314

Balrro: Parenon CEP: 90.610-000
UF: RS Municipie:  PORTO ALEGRE
Telefone: (513320-3345 Fax: (51)3320-3345 E-mall: cop@pucralbe

Paga 01 da 00
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DO RIO GRANDE W"“‘
DO SUL - PUC/RS
Coninusciio do Parecer . 575 00

diferentes profissionais, no raciocinio clinico @ na quantificagdo das abordagens com credibilidade
clentifica(2). A utilizagio de tais instrumentos por profissionais da salde permitem o aprimoramento da
prética clinica @ desanvolvimento de pesquisa cientifica, uma vez que lorma o processo de avaliagdo
sistemalizado e objetivo, direciona a intervengao e possibilita a documentagio da evolugdo do paciente ao
longo do tratamento. Porém, muilos dessas instrumentos sio desenvolvidos em outros paises, com

linguas e culluras dilerentas. Assim, justifica-se o crescimento de pesquisas na area da salde de tradugio
linguistica e adaptagies culturais desses instrumentos.Considerando que o SHUEE possibilita uma
avaliagdo especifica do membro superior espéstico dos pacientes com PCH e por ser uma ferramenta
diagndstica importante no tratamento desses pacientes, este estudo se propde a adaptar culturaimente o
instrumento SHUEE para a lingua portuguesa e avaliar as propriedades psicométricas da versdo brasileira.

Objetivo da Pesquisa:
Reglizar a adaptag@o cultural do conte(do do Shriners Hospital Upper Extramity Evaluation (SHUEE) para a
lingua portuguesa (Brasil). Estudar as propriedades psicométricas do SHUEE na vers3o brasileira.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

N30 existem riscos ao colaborador @ o estudo pode awdliar na avaliagio e na determinagdo do tratamento
do membro superior na paralisia cerabral espastica hemiplégica.

Comentérios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

A utilizagdo de testes e medidas padronizadas, validas e confifveis tem auxiliado na documentaglo de
forma objetiva da efichcia dos fratamentos, na comunicagdo entre diferentes profissionais, no raciccinio
clinico e na quantificagio das abordagens com

credibilidade cientifica(2). A utilizagdo de tais instrumentos por profissionais da salde permitem o
aprimoramento da prética clinica e desamvolvimento de pesquisa cientifica, uma vez que torma o processo
de avaliago sistematizado e objetivo, direciona a intervenglio e possibilita a documentago da evolugio do
paciente ao longo do tratamento. Porém, muilos dessesinstrumentos sio desanvolvidos em oulros palsas,
com linguas e culturas diferentes. Assim, justifica-se o crescimento de pesquisas na &rea da salde de
tradugdo

linguistica e adaptagies culturais desses instrumentos.Considerando que o SHUEE possibilita uma
avaliag@o especifica do membro superior espéstico dos pacientes com PCH e por ser uma
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ferramenta diagndstica importante no tratamentio desses pacientes, este estudo se propde a adaplar
culturaimente o instrumento SHUEE para a lingua portuguesa e avaliar as propriedades psicométricas da
versdo brasileira.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
As solicitagies foram atendidas.

Recomendagdes:

Sem recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Sem pendéncias.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Ratificamos o parecer do relator.

PORTO ALEGRE, 03 de Abril de 2014

Assinador por:
Jodio Feliz Duarte de Moraes
(Coordenador)
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