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Resumo

A paralisia cerebral (PC) € um grupo de distarbios motores resultantes de uma lesdo no
cérebro em desenvolvimento que pode causar limitagfes funcionais e prejuizo na qualidade de
vida (QV). Os instrumentos de QV abrangem diferentes conceitos e dimensdes, 0 que torna
dificil a comparacéo entre os resultados dos diversos estudos e a escolha do instrumento mais
apropriado para cada pesquisa. A Classificagéo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF) tem sido utilizada como uma interface comparativa no estudo dos instrumentos
de QV. Este estudo teve o objetivo de verificar e comparar o conteido dos instrumentos de
QV utilizados para a avaliacdo de criancas e adolescentes com PC, de acordo com a CIF. Por
meio da pesquisa em base de dados eletrénicos foram identificados cinco instrumentos
genéricos e cinco especificos utilizados para avaliar a QV de criancgas e adolescentes com PC.
Duas pesquisadoras analisaram independentemente o0s itens e conceitos de todos os
questionarios e cada item foi associado com as categorias da CIF por meio de regras
internacionalmente reconhecidas. A estatistica de Kappa foi usada para descrever o grau de
concordancia entre os pesquisadores. Dos 488 itens analisados, 623 conceitos foram
identificados e 563 associados com 175 diferentes categorias da CIF: 130 com o componente
funcdo corporal, 333 com o0 componente atividade/participacéo, 50 com o fator ambiental e
50 com o componente fator pessoal. Tanto os questionarios genéricos como os especificos
tiveram em geral um maior nUumero de conceitos associados ao componente
atividade/participacdo. O CP QOL — Child foi o instrumento que representou de forma mais
equilibrada os componentes fun¢do corporal (20,0% dos conceitos), atividade/participacéo
(36,2% dos conceitos) e fator ambiental (26,1% dos conceitos), com alguns conceitos
relacionados com fator pessoal (9,2%) e outros ndo contidos na CIF (7,7%). O coeficiente de
Kappa variou entre 0,80 a 0,97. O estudo mostrou que os instrumentos de QV aplicados a
criancas e adolescentes com PC abrangeram principalmente o componente
atividade/participacdo e o componente funcdo corporal da CIF. Os componentes fatores
ambientais e fatores pessoais foram poucos estudados. O componente estrutura corporal foi
representado em um item de um questionario. Esta analise podera guiar clinicos e
pesquisadores na escolha do instrumento mais apropriado para o contetdo que sera avaliado.

Palavras chaves: Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
Qualidade de vida. Paralisia cerebral .Crianca e adolescente.
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Abstract

Cerebral palsy (CP) is a group of motor disorders resulting from a lesion in the developing
brain that can cause functional limitations and impair quality of live (QoL). The comparison
of results from different studies and the choice of appropriate quality of life questionnaires is
limited by the diversity of concepts and dimensions covered by these questionnaires. The
International Classification of Functionality (ICF) has been used as a comparative interface in
the analysis of QoL questionnaires. This study aimed at verifying and comparing the content
of QoL questionnaires used to evaluate children and adolescents with CP according to the
ICF. We identified 5 generic instruments and 5 specific ones used to evaluate the QoL of
children and adolescents with CP in electronic databases. Two researchers independently
analysed all the items and concepts of the questionnaires. Each item was linked to ICF
categories by means of internationally recognized rules. The Kappa statistic was used to
describe the degree of agreement among researchers. From the 488 items analyzed, 623
concepts were identified and 563 linked with 175 different categories of the ICF: 130 with the
body function component, 333 with the activity/participation component, 50 with the
environmental factors component and 50 with the personal factor component. Generic
instruments, as well as specific ones had a higher number of concepts associated to the
component activity/participation. The CP — QOL — Child was the instrument with the most
balanced representation of the body function (20.0% of the concepts), activity/participation
(36.2% of the concepts) and environmental factors (26.1% of the concepts) components. It
also covered some concepts related to the personal factor component (9.2%) and others not
included in the ICF (7.7%). The Kappa coefficients range between 0,80 at the 0,97. The study
showed that QoL instruments applied to children and adolescents with CP mainly cover the
activity/participation component and the body functions component of the ICF. The
environmental factors and personal factors are not much studied. The body structures
component was represented in only one item of the questionnaires. This analysis can guide
clinicians and researchers in choosing the most appropriate instruments for the content to be
evaluated.

keywords: International Classification of Functioning, disability and health. Quality of life.
Cerebral palsy. Child and adolescents.
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12

A Paralisia Cerebral (PC) ou encefalopatia cronica ndo progressiva permanece como
uma causa importante de doenca incapacitante na infancia, com frequéncia de 1,3 a 3,0 por
1.000 nascidos vivos em paises desenvolvidos (HAGBERG et al., 1996; PANETH, HONG,
KORZENIEWSKI, 2006; WESTBOM, HAGGLUND, NORDMARK, 2007).

A definicdo utilizada atualmente foi resultado de um consenso internacional que
reuniu diversos clinicos e pesquisadores experientes em lidar com os individuos acometidos
pela doenca e definiu a PC como um grupo de distrbios motores que ocasionam limitacao
nas atividades e se caracterizam por alteracdes de ténus, postura e movimento, resultantes de
uma lesd@o no cérebro em desenvolvimento. Nesta nova definicdo foi enfatizada a necessidade
de se incluir a limitagdo funcional nas atividades, em decorréncia do quadro motor e a
repercussao geral no individuo, com frequente associacdo com outras manifestacbes - como
alteracdes sensoriais, cognitivas, comunicativas, perceptivas ou comportamentais - ou com
crises epilépticas (BAX et al., 2005).

A etiologia da PC é heterogénea e os fatores de risco dependem do momento em que a
lesdo cerebral ocorreu. Os fatores de risco podem ser pré-natais, peri-natais ou pds-natais
(BAX et al., 2005; JONES et al., 2007). Em virtude de mecanismos de lesdo cerebral tdo
diferentes, o quadro clinico ndo € uniforme e pode variar quanto ao tipo de alteracdo motora,
distribuicdo anatdmica do comprometimento motor e gravidade da limitacdo funcional
(LIPTAK e ACCARDO, 2004). Ao longo do tempo surgiram diferentes propostas de
classificacdo e instrumentos de avaliacdo com o objetivo de melhor compreender as
particularidades clinicas da doenca e as diversas formas de comprometimento, sendo Gteis na
abordagem terapéutica.

A classificacdo mais utilizada na préatica clinica é baseada no quadro predominante de
comprometimento motor e no padrdo anatdmico de distribuicdo. De acordo com as alterac6es
do tono muscular e do movimento, podem ser identificadas alteracdes do tipo piramidal ou
espastica, discinética (atetdide, coréico ou distbnico) e ataxica. Em relacdo a topografia, o
envolvimento pode ser subdividido em tetraplegia/tetraparesia, diplegia/diparesia e
hemiplegia/hemiparesia (BAX et al., 2005; HAGBERG et al., 1989).

Uma outra classificacdo com importante aplicabilidade clinica na faixa etaria
pediatrica baseia-se na gravidade do comprometimento funcional, o Gross Motor Function
Classification System (GMFCS). De acordo com essa classificagdo, 0s pacientes sao
distribuidos em cinco niveis de gravidade conforme o grau de limitacdo da fungdo motora

grossa. Quanto maior o nivel que a crianca for classificada, maior € o seu comprometimento:
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nivel 1 — Anda sem restricdes. Limitacbes em atividades motoras amplas mais avancadas
(correr e pular); nivel Il — Anda sem restri¢ces. LimitacBes para andar ao ar livre e na
comunidade; nivel 11l — Anda com dispositivos auxiliares a mobilidade (andadores, muletas).
Limitacdes para andar ao ar livre e na comunidade; nivel IV — Mobilidade pessoal limitada.
Exige transporte ou utilizagdo de cadeira de rodas motorizada ao ar livre e na comunidade;
nivel V — Mobilidade pessoal € gravemente limitada, mesmo com o auxilio tecnoldgico
(PALISANO et al., 1997). Em 2007 foi publicada uma versdo revisada e estendida do
GMFCS, que incluiu a faixa etaria de 12 a 18 anos e considerou a interacdo com o0 meio
ambiente no qual o adolescente vive (PALISANO et al., 2007).

O GMEFCS pode ser utilizado por terapeuta (fisioterapeuta ou terapeuta ocupacional)
com experiéncia em desenvolvimento neuropsicomotor, sem necessidade de treinamento
especifico. A distribuicdo dos pacientes conforme a gravidade do comprometimento motor é
realizada de modo objetivo e fornece maiores informacdes de funcionalidade (PALISANO et
al., 1997). Esse sistema de classificacdo significou um importante avango, pois além de
promover uma comunicacdo clara entre os profissionais de saude, curvas do desenvolvimento
motor foram construidas a partir dessa classificacdo, possibilitando conhecer o prognostico de
cada nivel funcional, auxiliar no planejamento da reabilitacdo e fornecer melhor
aconselhamento a familia (ROSENBAUM et al., 2002).

A gravidade do comprometimento da fungdo motora fina também pode ser classificada
por meio do Manual Ability Classification System (MACS) (ELIASSON et al., 2006). Essa
classificacdo da funcdo manual descreve como as criancas com PC usam suas maos quando
manipulam objetos nas atividades de vida diaria, apresentando correlacdo elevada, mas ndo
perfeita, com o GMFCS. A avaliacdo funcional por meio do MACS pode auxiliar nas
decisbes terapéuticas e no acompanhamento mais adequado apds intervencdo (BAX et al.,
2005; MORRIS et al., 2006).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) também tem desempenhado um importante
papel por empreender grandes esfor¢cos na avaliacdo, estudo e classificacdo das doencas.
Dentro da “familia de classificacdes” da OMS a mais conhecida e utilizada na pratica clinica ¢
a “Classificagdo Internacional de Doengas - décima revisdo” (CID-10). A CID 10 fornece
codigos relativos a classificacdo de doencas e de uma grande variedade de sinais, sintomas,
aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais e causas externas para ferimentos. As
doencas e estados de saude sdo identificados por meio de um sistema alfanumérico para
categorias e subcategorias. Nessa classificacdo a paralisia cerebral ocupa a classe “G80”, onde

“G” refere-se a “doengas do sistema nervoso” e a categoria “80” destina-se a paralisia
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cerebral, que ainda pode ser subdividida em subcategorias de acordo com a manifestacdo
motora: G80.0 - paralisia cerebral quadriplégica espéstica, G80.1 - paralisia cerebral diplégica
espastica, G80.2 - paralisia cerebral hemiplégica espastica, G80.3- paralisia cerebral
discinética, G80.4 - paralisia cerebral ataxica, G80.8 - outras formas de paralisia cerebral,
G80.9 - paralisia cerebral ndo especificada (WHO, 1992).

Em 1980, foi publicado a International Classification of Impairment, Disability and
Handcap (ICIDH) (WHO 1980), com o objetivo de avaliar e medir todas as manifestacdes
consequentes de doenca. Essa classificacdo foi divulgada mundialmente e traduzida em
diversas linguas. Em portugués a versdo foi traduzida como “Classificacdo Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens” (CIDID). O modelo da CIDID é estruturado em
trés niveis: deficiéncia (impairment), descrita como as anormalidades nos érgdos, sistemas e
estruturas do corpo; incapacidade (disability), descrita como as consequéncias da deficiéncia
do ponto de vista do rendimento funcional, ou seja, no desempenho das atividades;
desvantagem (handicap), que significa a adaptacdo do individuo ao meio ambiente resultante

da deficiéncia e incapacidade (Figura 1).

Modelo da CIDID

Doenca Deficiéncia Incapacidade

A 4

Desvantagem

A 4
A 4

Figura 1- Interacdo entre os componentes CIDID

Apos a aplicacdo da CIDID em diversos paises surgiram varias propostas de revisoes,
pois foram detectadas algumas limitacbes. A CIDID utiliza termos etimologicamente
negativos (deficiéncia, incapacidade e desvantagem) para descrever o estado de salde dos
individuos. Quanto a sua fundamentacéo teorica, a CIDID utiliza uma abordagem biomédica,
que embora seja extremamente Gtil para varias areas da salde, como na investigacdo da
etiologia da doenca e no tratamento medicamentoso, ndo abrange aspectos importantes
relacionados as condicOes cronicas de saude. O modelo ndo reconhece 0s aspectos sociais e
ambientais como influenciadores do estado de satde. Além disso, ndo ha uma interagédo entre
as suas dimensdes, ou seja, a relacdo causal entre elas é unidirecional (WHO, 2001).

Em 2001, numa Assembléia Mundial de Saude em Genebra, foi aprovada uma nova
classificacdo, a International Classification Functionning, Disability and Health (ICF)
(WHO, 2001), em portugués, “Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade ¢

Saude” (CIF) (OMS, 2003). A nova versdo significou a transformacdo de uma classificacéo


http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_G
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de “consequéncias de doengas” (CIDID) em uma classificacdo de “componentes de satde”
(CIF). A CIF utiliza uma terminologia etimologicamente neutra, ou seja, a “deficiéncia” foi
modificada para “fungdes e estruturas do corpo”, a “incapacidade” para “atividade” e a
“desvantagem” para “participacdo”. O conceito de incapacidade foi expandido da
individualidade para a interacéo do individuo com a sociedade. Além disso, foram incluidos
dois novos componentes ao modelo: fatores ambientais e pessoais. No total, a CIF engloba
1.454 categorias (WHO, 2001; VRANKRIJKER, 2003) (Figura 2).

Modelo da CIF

Estado de Saude
(distﬁrbict)/ doenga)

' | !
Funcgido & Atividades Participagdo
Estrutura Corporal (Limitagdo) (Restrigdo)
(Deﬁc‘éncia) t
v v

Fatores Fatores
Ambientais Pessoais

Figura 2 - Interacdo entre os componentes da CIF. Adaptacao: OMS (2003)

A abordagem da CIF é biopsicossocial e a visdo atual sobre a saide tem focalizado
ndo apenas as incapacidades, mas a funcionalidade e as habilidades, além de considerar a
influéncia dos aspectos sociais e ambientais na salde e bem estar do individuo em suas quatro
secdes: funcdo corporal, estrutura corporal, atividade e participacdo, e fatores ambientais.
Desse modo, a CIF pode ser utilizada ndo apenas para individuos portadores de incapacidade
ou apresentam ‘“consequéncia” de doencas, como por exemplo, a sua utilidade e
aplicabilidade para a populacdo idosa. A CIF engloba todos os aspectos da saude humana e
alguns componentes relevantes para a salde relacionados ao bem-estar e descreve-os em
termos de dominios de saude e dominios relacionados com a saude (STUCKI e GRIMBY,
2004; WHO, 2001).

Para a CIF o termo funcionalidade refere-se a todas as fungbes do corpo e ao
desempenho e participacdo em tarefas. De maneira similar, incapacidade ¢ um termo que

abrange limitacdo de atividades ou restricdo na participacdo. Deficiéncia é definida como a
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disfungdo ou anormalidade estrutural em algum dos sistemas do organismo, enquanto que a
dependéncia é a necessidade do individuo recorrer a ajuda humana ou técnica para realizar
suas tarefas do dia-a-dia. Capacidade € entendida como a habilidade do individuo para
realizar uma tarefa ou acdo e a incapacidade funcional refere-se as dificuldades de realizacéo
de tarefas, especialmente aquelas envolvidas no cuidado pessoal, ou seja, nas atividades da
vida diéria (tomar banho, ir ao banheiro, vestir-se, deitar-se e levantar-se da cama, etc.). O
desempenho reflete o que o individuo executa no seu dia-a-dia, sendo influenciado pela
experiéncia de vida e fatores contextuais (WHO, 2001).

Uma versdo da CIF adaptada as particularidades dos periodos da infancia e
adolescéncia foi lancada pela OMS em 2007 - a International Classification Functionning,
Disability and Health for Children and Youth (ICF-CY) (WHO, 2007). A versdo para o
portugués ainda ndo foi concluida, mas uma versdo experimental (CIF- C-J) traduzida e
adaptada em parceria entre a Universidade do Porto e o Centro Brasileiro de Classificacdo de
Doenca (CBCD) encontra-se disponivel para consultas iniciais na pagina da Faculdade de
Saude Publica da Universidade de Sdo Paulo. Embora a ICF-CY mantenha a estrutura e
organizacdo da CIF original, ela engloba um total de 237 novos codigos que contemplam
contetidos especificos e detalhes adicionais relevantes na infancia e na adolescéncia, como: a
crianga no contexto da familia, o atraso de desenvolvimento, a participacdo e 0s contextos da
crianca (WHO, 2007).

Segundo a OMS, a CID-10 e a CIF sdo complementares. A CID-10 fornece um
modelo de classificacdo baseado na etiologia, anatomia e causas externas das lesdes. Essa
classificacdo é util para fornecer informagfes referentes a morbidade e a mortalidade em
individuos e populacdes (CIEZA e STUKI, et al., 2004; STUKI , EWERT, CIEZA, 2002),
contudo ndo abrange informacdes especificas e contextualizadas sobre salde (STUKI |,
EWERT, CIEZA, 2002). A CIF fornece informacdes sobre a funcionalidade e a incapacidade,
associados aos estados de salde. Em conjunto, os conhecimentos sobre o diagnéstico (por
meio da CID-10) e a funcionalidade (por meio da CIF) possibilitam uma visdo mais ampla e
mais significativa da saude das pessoas (WHO, 2001).

A CIF ndo é um instrumento pratico, mas uma classificacdo de referéncia que ainda
apresenta varios desafios operacionais para a sua aplicabilidade clinica, em pesquisas e na
gestdo do sistema de saude (FARIAS e BUCHALLA, 2005). Tais dificuldades estdo
relacionadas ao tempo para sua aplicacdo, em virtude do nimero elevado de categorias, € a
pouca compreensdo tedrica do modelo de funcionalidade e incapacidade por parte dos
profissionais da saide (FARIAS e BUCHALLA, 2005). Para favorecer a sua utilizacdo, a
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OMS tem estimulado o desenvolvimento de instrumentos baseados na CIF, como o World
Health Organisation Disability Assessment Schedule Il (WHODAS I1), uma medida genérica
de estado de saude (WHO, 2004); checklist ou lista genérica, uma versao simplificada da CIF
com 125 categorias; e core sets ou classificacdo nuclear, uma selecdo das categorias mais
relevantes da CIF para serem utilizadas em determinadas doencas cronicas ou condic¢des de
saude.

A utilizacdo da CIF na PC enfrenta algumas limitacdes (BATTAGLIA et al., 2004;
BAXTER, 2004; ROSENBAUM e STEWART, 2004). Os instrumentos disponiveis para a
avaliacdo dos individuos com PC ndo foram construidos segundo o modelo da CIF, portanto,
ndo abrangem todos os componentes da funcionalidade. Também ndo h4 um consenso sobre
o melhor instrumento para avaliar a funcionalidade, conforme a terminologia e conceito
proposto pela CIF (MORRIS, KURINCZUK, FITZPATRICK, 2005;). Além disso, ainda nao
esta disponivel uma lista genérica (checklist) ou classificagdo nuclear (core sets) para a PC
recomendada pela OMS para definir quais as categorias da CIF sdo mais relevantes nessa
condicéo.

As pesquisas que utilizaram a CIF como referéncia no estudo da PC na faixa etaria
pediatrica apresentam objetivos e metodologias variadas. Os estudos descritivos sobre
avaliacdo e tratamento de criancas ou adolescentes com PC demonstram o comprometimento
nas atividades e participacdo, porém questdes relacionadas com as estruturas e fungdes do
corpo, fatores ambientais e pessoais ndo foram avaliadas de maneira sistematizada, em geral
(ANTTILA et al.,, 2008; BECKUNG e HAGBERG, 2002; BRASILEIRO et al., 2009;
DARRAH, WIART, MAGILL-EVANS, 2008; ELIASSON, 2006; HAMMAL, JARVIS,
COLVER, 2006; LIPTAK e ACCARDO, 2004; MACKIE, JESSEN, JARVIS, 1998, 2002;
McMANUS et al., 2006; MORRIS, KURINCZUK, FITZPATRICK, 2005; MUTLU et al.,
2010; ODMAN e OBERG, 2006; PALISANO, 2006; RAMSTAD et al. 2010; ROSENBAUM
e STEWART, 2004; SALEH et al., 2008; SCHENKER, COSTER, PARUSH, 2006; SIEBES
et al., 2007; WRIGHT et al., 2008). A CIF também tem sido utilizada para avaliar o contetdo
dos instrumentos de avaliagdo funcional (MORRIS, KURINCZUK, FITZPATRICK, 2005;
VAN RAVESTEYN et al., 2010).

Recentemente, foi proposto e aplicado um checklist para criangas e adolescentes com
PC e acidente vascular encefalico (AVE). Embora a lista desenvolvida pelos autores nédo
tenha sido validada pela OMS e o trabalho apresente algumas limitacbes quanto a
representatividade da amostra, o estudo forneceu dados descritivos sobre a funcionalidade das

criancas e adolescentes com PC e AVE e identificou repercussées em todos os componentes
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da CIF, além de verificar os fatores ambientais, que séo classificados como facilitadores
(necessidade atendida parcialmente ou integralmente) ou barreiras (necessidade ndo atendida
ou atendimento insatisfatério) (ANDRADE, 2008).

A CIF-versédo para criancas e adolescente (ICF-CY) ainda foi pouco utilizada na PC.
Em geral, a ICF-CY foi adotada como modelo para identificar as necessidades dos pacientes
pela perspectiva dos mesmos ou de seus cuidadores (KETELAAR et al., 2010; NIJHUIS et
al., 2008a, NIJHUIS et al., 2008b; VARGUS-ADAMS e MARTIN, 2010) ou como
ferramenta para avaliacdo de instrumentos de qualidade de vida (SCHIARITI et al., 2010).

A CIF, como modelo tedrico e referéncia de classificacdo, pode ser de grande valor
para avaliar o impacto das doencgas cronicas no bem-estar e na qualidade de vida (QV). Por
outro lado, os instrumentos auto-aplicaveis de avaliacdo de QV ja disponiveis podem ser Uteis
para acessar as dimensdes de salde propostas pela CIF (CIEZA e STUCKI, 2005; MORRIS,
KURINCZUK, FITZPATRICK, 2005; SCHIARITI et al., 2010). Estudos que objetivam
avaliar a QV podem auxiliar a compreender melhor os componentes de salde e as
repercussdes da doenca na vida do individuo, bem como favorecer a elaboracdo de propostas
de intervencbes pelos profissionais de salde mais direcionadas as expectativas do proprio
paciente.

Segundo a OMS, a QV ¢ definida como “a percep¢ao do individuo de sua posi¢ao na
vida, no contexto cultural e no sistema de valores em que ele vive e em relagdo a seus
objetivos, expectativas, preocupagdes e desejos” (THE WHOQOL GROUP, 1995). De um
modo geral, o conceito de QV refere-se a indicadores objetivos e subjetivos de felicidade e de
satisfacdo (GUYATT et al., 1997). Na area biomédica, qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) refere-se a satisfacdo e bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicolégico,
social, econdmico e espiritual em relacdo ao estado de saude. (GUYATT et al., 1997). Essas
defini¢bes englobam aspectos subjetivos, multidimensionais e bipolares da percepcao de bem-
estar (EBRAHIM, 1995; SEIDL, ZANNON, 2004).

Com o desafio de medir questbes tdo subjetivas e multidimensionais, foram
desenvolvidos nas Gltimas décadas instrumentos que possibilitam avaliar a QV e a QVRS, a
maioria questionarios auto-aplicaveis. Esses instrumentos podem ser divididos em dois
grupos: genericos e especificos. Os instrumentos genéricos refletem o impacto de inimeras
situagdes, inclusive as doencas na vida de um individuo ou de uma populagdo, e englobam
varios dominios como o fisico, 0 mental e o social. Apresentam como vantagem a sua ampla
aplicabilidade, a multiplicidade de conceitos e a propriedade de detectar possiveis

repercussdes ndo previsiveis de uma condi¢cdo ou intervencdo (GUYATT et al., 1993).
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Entretanto, esses instrumentos mostram a desvantagem de possiveis falhas na deteccdo de
aspectos importantes, embora especificos de uma condi¢do (PATRICK e CHIANG, 2000). Os
instrumentos especificos sdo mais sensiveis, pois incluem aspectos da vida relevantes para o
grupo estudado de forma mais resumida, embora sejam validos somente para uma
determinada condi¢do ou populacéo especifica (DE BOER et al., 1998).

Alguns instrumentos genéricos e especificos de QV e QVRS ja foram utilizados em
pacientes com PC e demonstraram um impacto negativo fisico e psicossocial na QV pela
perspectiva dos pais e do proprio paciente (ARNAUD, et al., 2008; ASSIS et al., 2008;
BJORNSON et al., 2008; DU et al., 2010; LIPTAK et al., 2001; MAIJNEMER, et al., 2007;
MAJNEMER et al., 2008; MORALES, 2005; MORALES et al., 2005; MORALES, 2007;
MORALES et al.,, 2007; ROSENBAUM et al., 2007; SAMSON-FANG et al., 2002;
SHIKAKO-THOMAS et al., 2009; VARGUS-ADAMS, 2005, 2006 ; VARNI et al., 2005;
VARNI et al., 2006; WAKE, SALMON, REDDIHOUGH, 2003; WHITE-KONING et al.,
2008.). Os pais tendem a perceber um maior prejuizo na dimensdo psicossocial do que o
relatado pelo proprio portador (GATES et al., 2010; SCHNEIDER, et al. 2001; VARNI et al.,
2005).

Em geral, os pacientes com maior gravidade do comprometimento motor apresentam
maior prejuizo no dominio fisico (ASSIS et al., 2008; ARNAUD et al., 2008; MORALES,
2005; MORALES, 2007; NARAYANAN et al., 2006; VARGUS-ADAMS, 2005; WAKE,
SALMON, REDDIHOUGH, 2003) e o impacto negativo no construto psicossocial e na
familia é semelhante entre as diversas formas de gravidade motora da doenca (ASSIS et al.,
2008; ARNAUD et al., 2008; BJORNSON et al., 2008; KENNES et al., 2002; MORALES,
2005; VARGUS-ADAMS, 2005; WAKE, SALMON, REDDIHOUGH, 2003). Contudo,
alguns trabalhos demonstram que criancas com PC classificadas em diferentes niveis de
comprometimento motor diferem funcionalmente entre si, mas 0s instrumentos de avaliacdo
de QV/QVRS sdo menos discriminatérios que os instrumentos de medida destinados a
avaliagdo funcional (BAGLEY et al., 2007; OEFFINGER et al., 2007; McMANUS,
CORCORAN, PERRY, 2008). Os instrumentos de QV/QVRS abrangem diferentes conceitos
e dimensdes o que torna dificil a comparacdo entre os resultados dos diversos estudos e a
escolha do instrumento mais apropriado para cada pesquisa.

Embora ja esteja bem estabelecido que na escolha da medida mais apropriada devem
ser considerados inimeros fatores, como as caracteristicas da populacdo avaliada, modo de
aplicacdo, proposito e propriedades psicométricas do instrumento (GUYATT, FEENY,
PATRICK, 1993; GUYATT et al., 1997), para o pesquisador € o clinico ainda ha o desafio de
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considerar o conteldo de cada instrumento devido a variedade do uso de conceitos, escalas, e
itens nos diferentes instrumentos de QV/QVRS. Muitos estudos avaliam e comparam as
propriedades psicométricas dos instrumentos de QV/QVRS (BAARS et al., 2005; CARLON
et al., 2010; DAVIS et al., 2010; ERHART et al., 2009; McCOY et al., 2006; MORALES,
2005; MORALES, 2007; MORALES et al., 2007, MORALES et al., 2008; NARAYANAN et
al., 2006; VARNI et al., 2006; WANG et al., 2010; WATERS et al., 2007) mas a avaliagdo e
comparacdo dos seus conteudos desses instrumentos € escassa na literatura (DAVIS et al.,
2010; MORRIS, KURINCZUK, FITZPATRICK, 2005; SCHIARITI et al., 2010; WATERS
et al., 2009).

A CIF tem sido utilizada como uma interface comparativa no estudo dos instrumentos
de QV/QVRS por possibilitar a comparacdo entre 0s conceitos representados nos itens e
escalas dos instrumentos (CIEZA e STUCK, 2005; FAVA et al., 2009; GEYH et al., 2007;
RAT et al.,, 2008; RIVA et al., 2010; SCHIARITI et al.,, 2010; STREET, et al., 2009;
STREET et al., 2010; STUCKI et al., 2007; TEIXEIRA-SALMELA et al., 2009; TESSIER et
al., 2010; TSCHIESNER et al, 2008). De acordo com Cieza e Stucki (2005), os instrumentos
de avaliacdo de QV/QVRS e a CIF devem ser utilizados de maneira concorrente na pratica
clinica, em pesquisas e nas informacdes de salde, embora representem duas perspectivas
diferentes de se verificar a funcionalidade e a satde.

Um estudo recente comparou o conteGdo de quatro instrumentos especificos
destinados a avaliacdo de QVRS de pacientes com paralisia cerebral e utilizou a ICF-CY
como critério externo. Esses instrumentos mostraram-se mais Uteis na avaliacdo funcional da
atividade e participacdo, embora também contemplem alguns conceitos de funcdo corporal e
de fatores ambientais. Contudo, o estudo ndo permitiu conhecer e comparar todos o0s
instrumentos disponiveis e ja utilizados na avaliacdo de criancas e adolescentes com PC, quer
sejam genéricos ou especificos (SCHIARITI et al., 2010).

O maior conhecimento do conteido dos instrumentos de QV/QVRS, segundo 0s
conceitos internacionalmente recomendados e contidos na CIF, podera esclarecer melhor
sobre as dimensdes abrangidas em estudos pregressos e orientar na escolha do instrumento
mais adequado em futuras avaliagdes da QV/QVRS de criancas e adolescentes com PC, o que

podera contribuir para uma abordagem e conduta mais eficazes pelos profissionais de saude.
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2 OBJETIVO
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O objetivo desse estudo foi verificar e comparar o contetdo abrangido pelos
instrumentos de qualidade de vida (QV) e de qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)
aplicados para a avaliacdo de criangas e adolescentes com paralisia cerebral, de acordo com a

Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).
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3 METODOLOGIA



24

3.1 Revisdo literaria e critérios de inclusdo e exclusédo para sele¢cdo dos questionarios

Para identificar os instrumentos de QV e QVRS utilizados em criancas e adolescentes
com PC foi realizada uma pesquisa em base de dados eletronicos (PubMed, Medline, Lilacs,
Scielo e banco de teses do Portal de Periddicos da Capes/MEC) , no periodo de 2000 a 2009,
com as palavras-chaves: “cerebral palsy”, “paralisia cerebral”, “quality of life”, “qualidade de
vida”.

Foram incluidos apenas os artigos que seguiram 0s seguintes critérios: (1) estudo de
avaliacdo de QV ou QVRS por meio de instrumentos genéricos ou especificos; (2)
participantes com diagnostico de paralisia cerebral; (3) faixa etaria até 18 anos de idade; (4)
publicacdo escrita em lingua inglesa, portuguesa, espanhola e/ou francesa; (5) instrumento
com versdo disponivel na lingua inglesa, portuguesa e/ou espanhola.

Para o presente estudo foram considerados para analise apenas 0s artigos que
utilizavam instrumentos de avaliacdo de QV ou QVRS construidos a partir do conceito de QV
da World Health Organization (THE WHOQOL GROUP, 1995), ou seja, instrumentos que
medem a percepcdo subjetiva de bem-estar pelo proprio individuo ou pelo seu cuidador,
abrangendo os principios da multidimensionalidade e bipolatidade, elaborados na forma de
questionarios compostos por itens cujas respostas sdao interpretadas por meio de escores.
Foram incluidos os instrumentos genéricos e 0s especificos (doenca-especifica, populacéo-
especifica, funcdo-especifica, condicdo ou problema especifico). Foram excluidos os
instrumentos de medida de utilidade comumente empregados na analise de custo-utilidade
(GUYATT, 1997), bem como aqueles cuja publicacdo apresentava apenas dados referentes a
elaboracdo do questionario ou ao estudo piloto ou aos resultados parciais de validacdo, sem
objetivamente avaliar a QV de individuos com PC. Para os questionarios que apresentavam
mais de uma versdo, foi utilizada a versdo mais frequentemente utilizada nos estudos. Desse
modo, a versdao do CHQ-PF50 foi analisada neste estudo e ndo a versao CHQ-CF83. Para
instrumentos com diferentes verses conforme a faixa etéria, foi utilizada a versdo para faixa

etaria escolar, como o caso do PedsQL.


http://www.capes.gov.br/component/weblinks/39-link-externo/104-portal-de-periodicos
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3.2 Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

A CIF foi utilizada como critério externo para avaliagdo dos instrumentos
selecionados. Ela é composta por duas partes, cada uma contendo componentes distintos. A
primeira parte abrange funcionalidade e incapacidade e inclui os componentes fungdo
corporal (b), estrutura corporal (s) e atividades e participacdo (d). A segunda parte
compreende fatores contextuais e inclui os componentes fatores ambientais (e) e fatores
pessoais(p) (WHO, 2001).

A funcédo corporal abrange as fungdes psicoldgicas e fisioldgicas do sistema corporal.
A estrutura corporal representa as partes anatdbmicas do corpo, como 0rgdos, membros e seus
componentes. Atividades e participacdo sdo apresentadas na CIF em uma lista Unica que
abrange desde as areas da vida, aprendizagem basica e observacdo até as areas mais
complexas, como as relacionadas com tarefas sociais. Os fatores ambientais englobam o
aspecto psicoldgico, social e atitude do meio ambiente, onde pessoas vivem e conduzem suas
vidas. Fatores pessoais sdo 0s contextos particulares da vida individual e compreendem
caracteristicas préprias que ndo sdo parte da condi¢cdo ou estado da salde. Esses fatores
podem incluir género, raca, idade, estilo de vida, hébito. Os fatores pessoas ndo sdo, até o
momento, categorizados na CIF (WHO, 2001). O Quadro 2 apresenta 0os componentes da CIF
e seus respectivos capitulos.

As letras b, s, d, e identificam os componentes da CIF. Essas letras sdo seguidas por
um codigo numérico comecando com o nimero do capitulo (um digito), seguido pelo segundo
nivel (dois digitos) e o terceiro e quarto nivel (um digito cada). O conjunto das letras do
componente com os sufixos numéricos (com trés, quatro ou cinco digitos) corresponde ao
codigo das categorias, que sdo as unidades de classificacdo da CIF (WHO, 2001). O quadro 1

exemplifica uma categoria do componente func¢éo corporal.

Cddigo da CIF Titulo Nivel

B Componente funcdo corporal Componente

b2 Funcdes sensoriais e dor Capitulo 2 / Primeiro nivel
b2 80 Sensacéo de dor Segundo nivel

b2801 Dor localizada Terceiro nivel

b2 80 16 Dor nas articulagdes Quarto nivel

Quadro 1 - Exemplo de cédigo utilizado para uma categoria da CIF
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Dentro de cada componente, as categorias sdo arranjadas em um esquema de
tronco/galho/folha. Consequentemente, uma categoria de nivel baixo (nivel mais detalhado)
compartilha os atributos daquela de nivel alto (nivel mais abrangente) a qual ela pertence. O
uso de uma categoria de um nivel baixo, automaticamente, implica na aplicacdo da categoria
de nivel alto, mas ndo o contrario. Portanto as categorias da CIF "encaixam-se" de maneira

que as categorias mais amplas séo definidas de forma a incluir subcategorias mais detalhadas.



Componentes

Funcdes corporais

Estrutura corporal

Atividade e participacéo

Fatores ambientais

Fator pessoal *

Capitulos

1 — funcBes mentais

2 — fungdes sensorias e dor

3 — funcBes da voz e da fala

4 — fungdes do sistema
cardiovascular,

hematolégico , imunoldgico
e respiratdrio
5 - fungdes dos sistemas
digestivo, metabolico e
endocrino

6 — fungBes geniturinarias e
reprodutivas

7 — funcbes
neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento

8 — Fungdes da pele e estruturas
relacionadas

1 — estrutura do sistema nervoso

2 — olho, ouvido e estruturas
relacionadas

3 — estruturas relacionadas a voz
e fala

4 — Estruturas do sistema
cardiovascular,
imunoldgico e respiratorio

5 — estruturas relacionadas aos
sistemas

digestorio, metabolico e
endocrino
6 — estruturas relacionadas aos
sistemas

geniturinario e reprodutivo
7 — estrutura relacionada ao
movimento

8 — pele e estruturas
relacionadas

1 — aprendizagem e aplicacéo
do conhecimento
2 — tarefas e demandas gerais

3 — comunicacéo

4 — mobilidade

5 — cuidado pessoal

6 — vida doméstica

7 — relagBes e interagdes
interpessoais

8 — areas principais da vida

9 — vida comunitaria e civica

1 — produto e tecnologia

2 — ambiente natural e
mudancas ambientais
feitas pelo ser humano
3 —apoio e
relacionamento

4 — atitudes

5 — servicos, sistemas e
politicas

Quadro 2 - Componentes da CIF e seus capitulos. Adaptado OMS 2003

*QO componente fator pessoal ndo apresenta capitulos e ndo é categorizado na CIF
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No final de cada parte das categorias de 3° ou 4° nivel e no final de cada capitulo,
existem outras categorias especificas (unicamente identificadas pelo cédigo final 8). Tais
categorias permitem a codificacdo de aspectos que ndo sdo incluidos em outras categorias
especificas. Por exemplo, no final da categoria do 3° nivel b2801 (dor em parte do corpo)
encontra-se a categoria de 4° nivel b28018 (dor em parte do corpo, outra especificada).

Os cddigos da CIF s6 estdo completos com a presenca de um qualificador, que indica
a magnitude do nivel de saude (por exemplo, gravidade do problema). Os qualificadores sao
codificados com um, dois ou mais digitos apds um ponto separador. A utilizacdo de qualquer
cddigo deve ser acompanhada de, pelo menos, um qualificador. Sem eles, os cddigos nao tém
significado na préatica clinica. Como o presente estudo avaliou apenas o conteido dos

questionarios e ndo a condicdo de saude dos pacientes, os qualificadores ndo foram utilizados.

3.3 Associacao dos itens dos questionarios de QV/QVRS com a CIF

A associacdo dos instrumentos de QV e QVRS com a CIF foi feita com base em oito
regras desenvolvidas para este fim (CIEZA et al, 2005):

1 — Antes que cada avaliador associe os instrumentos de QV com a CIF, ele tera que
adquirir o bom conhecimento dos fundamentos conceitual e taxondmico da CIF, bem como
dos capitulos, dominios e categorias da classificacdo detalhada, incluindo definicGes.

2 — Cada item do instrumento de QV deve ser associado com a categoria mais precisa
da CIF.

3 — Nao sdo usadas as categorias da CIF chamadas “outra especifica”, que sdo
unicamente identificadas pelo cddigo final 8. Se o conteltdo de um conceito ndo €
explicitamente identificado numa categoria correspondente da CIF, a informacdo adicional
ndo explicitamente nomeado na CIF é documentada.

4 — Nao se usa as categorias chamadas “ndo especifica” da CIF, as quais sdo
unicamente identificadas pelo cddigo final 9, mas a categoria de nivel mais baixo.

5 — Se a informacdo proveniente do significado do conceito ndo for suficiente para
fazer uma decisdo sobre a categoria mais precisa da CIF, esse serd considerado como nao
definido (nd).

Casos especiais para essa regra:



29

Se o significado do conceito for referente a salde, a satde fisica ou & saude mental
(emocional) em geral, deve ser denominado: nd-sg , nd-sf ou nd-sm (n&o definido-salde geral,
ndo definido-saude fisica, ndo definido-saide mental), respectivamente. O significado dos
conceitos referente a qualidade de vida em geral é considerado como nd-qv (ndo definido -
qualidade de vida).

6 — Se o significado do conceito ndo estiver contido na CIF, mas for claramente um
fator pessoal, esse conceito podera ser como definido fp (fator pessoal).

7 — Se o significado do conteddo ndo estiver contido na CIF e ele claramente ndo for
um fator pessoal, esse conceito sera definido como nc (ndo contido na CIF).

8 — Se o significado do conceito referir a um diagnostico ou uma condicdo de salde,

esse conceito serd definido como cs (condi¢éo de saude).

3.4 Procedimento:

Todos os pesquisadores foram previamente treinados para conhecimento do modelo
tedrico e taxonomia da CIF e das caracteristicas dos instrumentos selecionados. Para o
treinamento os pesquisadores fizeram o curso basico sobre a CIF, pela Universidade de S&o
Paulo (USP-SP), adquirindo aptiddo necessaria para a utilizacdo da CIF.

A associacdo dos conceitos contidos nos itens dos instrumentos de QV e QVRS com
as categorias da CIF foi realizada por dois pesquisadores profissionais da area de satde (AAT,
fisioterapeuta e ESM, médica), autores do trabalho, fluentes na lingua portuguesa, inglesa e
espanhola, de forma independente. As discordancias entre os pesquisadores foram resolvidas
por um terceiro profissional da area da saide (NMOM, médica), autor do trabalho, apos a
analise estatistica.

Para os instrumentos traduzidos e validados para a populacéo brasileira foi utilizada a
versdo na lingua portuguesa e os instrumentos nao traduzidos foram analisados na lingua de
origem.

Inicialmente, cada pesquisador identificou, separadamente, o conceito contido em cada
item dos questionarios e, em seguida, esse conceito foi associado com as categorias da CIF,
sempre com o nivel de maior precisao possivel.

Para itens que continham mais que um conceito da CIF, cada conceito foi associado

separadamente. Por exemplo, no item do CHAQ: O seu filho é capaz de deitar-se ou levantar-
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se da cama ou berco, o conceito “deitar” foi vinculado a categoria d4100 (deitar-se) e 0

conceito “levantar” a categoria d4104 (por se em pé).

3.5 Analise estatistica

Para verificar a intensidade da concordancia entre os dois profissionais de saude, foi
utilizada a estatistica de Kappa (VIERA e GARRETT, 2005). Essa medida de concordancia
tem como valor méximo o 1, que representa total concordéncia. Ja os valores proximos e até
abaixo de 0, indicam nenhuma concordancia, ou que a concordancia foi exatamente a
esperada pelo acaso. O intervalo de confianca também foi calculado. A analise dos dados foi

realizada com o SAS para Windows V8.
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4 RESULTADOS
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4.1 Revisdo da literatura

Por meio da pesquisa foram detectados 366 artigos, dos quais 71 preenchiam o0s
critérios de inclusdo. Doze instrumentos de QV e QVRS foram identificados, segundo o0s
critérios utilizados. Dois instrumentos foram excluidos: o Health Utility Index, por ser
instrumento de utilidade (ROSENBAUM, 2007), e DISABKIDS, por ndo apresentar
resultados da avaliacdo da QV de individuos com PC, apenas dados referentes a elaboracéo do
questionario ou aos resultados parciais de validacdo (PETERSEN et al., 2005; SIMEONI et
al., 2007). Dez instrumentos foram analisados, cinco genéricos e cinco especificos. As

caracteristicas desses instrumentos sdo apresentadas na tabela 1.
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Tabela 1 - Caracteristicas dos instrumentos de QV e QVRS utilizados para avaliar
criancgas e adolescentes com paralisia cerebral

INSTRUMENTO ) B
(referéncia) CONTEUDO/ DIMENSOES IDADE RESPONDEDOR
Generico ABRANGENTE
AUQEI autonomia, lazer, fungdes e familia 4-12 anos; perspectiva do
(MANIFICAT e paciente
DAZORD, 1997)
CHQ funcdo fisica, limitacdo nos trabalhos escolares  5- 18 anos; perspectiva do
(LANDGRAF, ou atividades com os amigos devido a funcéao responsavel
ALBETZ, WARE, fisica, limitacdo devido a dificuldades
1996) emocionais, salde global, dor corporal,

percepcédo de salde, alteracBes na saude, salde

mental, comportamento em geral, auto-estima,

impacto emocional e no tempo dos pais,

limitagdo das atividades familiares e coeséo

familiar
KIDSCREEN psicolégico, emocional, suporte social, vida 8-12 anos; perspectiva do
(RAVENS-SIEBERER doméstica, auto-percepgdo, autonomia, escola, paciente e
et al., 2005) aceitacdo social, financas e bem estar fisico responsavel
PedsQL funcdo fisica, emocional, social e escolar 2-18 anos; perspectiva do
(VARNI, SEID, paciente e
RODE, 2001) responsavel
PODCI transferéncia e mobilidade, funcdo fisica e 4 -18 anos; perspectiva do
(McCARTHY etal., esporte, dor e desconforto, funcdo dos responsavel
2002) membros superiores, satisfacdo, felicidade,

expectativas
Especifico
CCHQ cuidado pessoal, posicdo/transferéncia, 3-21 anos; perspectiva do
(WATERS et al., 2005) conforto, interagdo/comunicagédo responsavel
CHAQ Grau de independéncia nas atividades de vida 5 A 20 anos perspectiva do
(SINGH et al., 1994) diaria : vestir, levantar, comer, andar, higiene, responsaveis

alcancar, apanhar, atividades.
CPCHILD cuidado pessoal; posicdo, transferéncia e 5-18 anos; perspectiva do
(NARAYANAN etal., mobilidade; comunicacdo e interacdo social; responsavel
2006 ) conforto e emocdes, salde, qualidade de vida

geral
CPQOL bem-estar fisico, social e emocional, escola, 4-12 anos; perspectiva do
(WATERS et al., 2007) acesso a servigos e aceitagcdo social paciente e

responsavel

PedsQL-CP atividade diéria, atividade escolar, movimento 2-18 anos; perspectiva do
(VARNI etal., 2006) e equilibrio, dor e ferimentos, fadiga, paciente e

alimentacéo, fala e comunicagdo responsavel

AUQEI (Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé), CHQ (Child Health Questionnaire), KIDSCREEN (Health
Related Quality of Life Questionnaire for Children and Young People and their Parents), Pedsqol (Pediatric Quality-
of-Life Inventory), PODCI (Pediatric Outcomes Data Collection Instrument), CCHQ (Care and Comfort
Hypertonicity Questionnaire),CHAQ (Childhood Health Assessment Questionnaire), CPCHILD (Caregiver Priorities
and Child Health Index of Life with Disabilities ), CPQOI (Quality of Life for Children with CP) e Pedsq-CP (Pediatric
Quality-of-Life Inventory- Cerebral Palsy Module).
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4.2 Associagdo dos contetdos dos questionarios com a CIF

Dos 488 itens contidos nos dez instrumentos analisados, foram identificados 623
conceitos no total, sendo que 563 conceitos associaram-se com a CIF. O grau de concordancia

das correlacdes obtidas inter-observador variou de 0,80 a 0,97 (tabela 2).

Tabela 2 - Concordéancia inter-observador pelo coeficiente Kappa e intervalo de

confianca

Instrumentos Coeficiente de Kappa Intervalo de confianca
95%

Geneéricos
AUQEI 0,84 0,71-0,97
CHAQ 0,93 0,89 -0,99
CHQ 0,90 0,83-0,97
PedsQL 0,80 0,63 -0,94
PODCI 0,95 0,90 - 0,99
Especificos
KIDSCREEN 0,80 0,67 - 0,89
CCHQ 0,93 0,84 -1,00
CPCHILD 0,97 0,94 -1,00
CPQOL 0,80 0,69 - 0,89
PedsQL-CP 0,80 0,69 0,93

Para abreviacoes, ver tabela 1

Os dez instrumentos contemplaram os componentes atividade e participacdo (333
conceitos) e funcdo corporal (130 conceitos) da CIF. O componente fator ambiental (50
conceitos) foi representado em sete questiondrios e ndo foi obtida correlacdo desse
componente com os instrumentos PedsQL, CHQ e PedsQL-CP. O componente estrutura

corporal se associou com apenas um item do instrumento PedsQL (tabela 3, apéndice 1 a 10).
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Tabela 3 - Comparacao entre os instrumentos de qualidade de vida segundo o nimero de conceitos associados com a CIF

NUmero de conceitos correlacionados com a CIF (%) Numeros de conceitos ndo
Instrumentos Namero de Total de correlacionados com a CIF (%)
itens dos conceitos
instrumentos Funcao Estrutura Atividade e Fatores Fatores Nao contidos Nao definidos
corporal corporal participacéo ambientais pessoais

Genéricos
AUQEI 30 35 12 (34,28) 0 12 (34,28) 4 (11,43) 7 (20,00) 0 0
CHQ 50 81 27(33,30) 0 40 (49,38) 0 2 (2,46) 1(1,23) 11 (13,50)
KIDSCREEN 53 64 21 (32,81) 0 20 (31,25) 2(3,22) 11 (17,18) 3(4,68) 7(10,94)
PedsQL 23 28 10 (35,71) 1(3,57) 13 (46,43) 0 1(3,57) 0 4(14,28)
PODCI 86 83 12 (14,46) 0 35 (42,17) 7 (8,43) 15 (18,02) 7(8,43) 7(8,43)
Especificos
CCHQ 27 33 6(18,18) 0 22 (66,67) 3(9,09) 1(3,03) 0 1(3,03)
CHAQ 52 85 2(2,35) 0 66 (77,64) 14 (16,47) 0 0 3(3,57)
CPCHILD 82 107 11 (10,28) 0 81 (75,70) 3(2,80) 7(6,54) 0 5 (4,67)
CP QOL 53 65 13 (20,00) 0 24 (36,92) 17 (26,15) 6(9,23) 0 5 (7,69)
PedsQL-CP 35 42 16 (38,09) 0 21 (50,00) 0 0 0 5(11,90)
Total 488 623 130(20,80) 1(3,57) 333 (53,45) 50 (8,05) 50 (7,54) 11 (1,76) 49 (7,87)

Para abreviac0Oes, ver tabela 1
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Oito dos dez questionarios (50 conceitos) associaram-se com o componente fator

pessoal. Somente 0 CHAQ e 0 PedsQL-CP ndo representaram esse fator. Os itens ligados ao

componente fator pessoal sdo apresentados na tabela 4.

Tabela 4 — Itens com conceitos associados com o0 componente fator pessoal da CIF (continua)

Instrumento

Itens com conceitos correlacionados com fator pessoal

AUQEI

CHQ

PedsQL
CCHQ

KIDSCREEN

CPCHILD

CPQOL

Diga como vocé se sente: A noite quando vocé se deita
Quando vocé brinca sozinho (a)
Quando vocé dorme fora de casa
Durante as férias
Quando vocé esta longe da sua familia
Quando voce recebe as notas da escola
Quando voce assiste televisao.

... A'sua vida em geral?
...Lhe levou a cancelar ou alterar planos( pessoais ou de trabalho) "na ultima hora?

\océ se preocupa com 0 que vai acontecer com vocé
Describe your child.

Has your child felt: that life was enjoyable?
pleased that he/she is alive?
satisfied with his/her life?
that he/she does everything badly?
sad?
so bad that he/she didn’t want to do anything?
fed up?
lonely?
jealous of the way other girls and boys look?
Has your child had enough opportunity to be outside?
Has your child enjoyed going to school?

My child is a: (Male Female)

What is your child’s date of birth?

Are you: (Male  Female)

What is your date of birth?

Which of the following best describes your: current work status? (check all that apply)
relationship to your child?

On average, how many days per week are you responsible for care giving activities for your

child?

How do you feel about: your life in general?

future?

your opportunities in life?

the amount of pain you have?
Do you worry about who will take care of you in the future? How do you feel about ...
Are you concerned about having cerebral palsy?
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Tabela 4 — Itens com conceitos associados com o componente fator pessoal da CIF
(concluséo)

Instrumento Itens com conceitos correlacionados com fator pessoal
PODCI activity not in season?
fear the other kids won’t like him/her?
dislike of pickup games or sports?
activity not in season?
fear the other kids won’t like him/her?
dislike of gym/recess?
Was your child's activity limited Is it easy or hard for your child to make friends with children
his/her own age?
I expect my child To look better.
If your child had to spend the rest of his/her life with his/her bone and muscle condition as it is
right now, how would you feel about it?

Para abreviacOes, ver tabela 1

Sessenta conceitos (9,74 %) nédo se associaram com a CIF. Quarenta e nove conceitos
foram denominados como ndo definidos (nd) pela CIF. Um exemplo seria o item n® 1 do
CHQ: “De um modo geral, diria que a satde do seu filho ¢”. Foram identificados conceitos
considerados como ndo definidos-saude fisica (nd-sf) (19 conceitos), ndo definidos-saude
geral (nd-sg) (22 conceitos), ndo definido — saude mental (nd-sm) (7 conceitos) e ndo definido
— qualidade de vida (nd-qv) (1 conceito). Somente o questionario AUQEI ndo apresentou

itens ndo definidos (tabela 5).

Tabela 5 — Itens com conceitos ndo definidos pela CIF (continua)

Instrumentos Itens conceitos ndo definidos

nd — saude fisica nd-saude geral nd-satide mental nd-qv
CHAQ Considerando todas as formas

..capaz de entrar e sair da como a paralisia cerebral afeta

banheira? o seu filho (a), indique como

. capaz de entrar e sair de um ele esta passando e coloque
carro, de um carro de brincar ou de uma marca na linha abaixo:
um onibus escolar?

Para abreviacOes, ver tabela 1
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Instrumentos

CHQ

PedsQL

CCHQ

KIDSCREEN

Itens conceitos ndo definidos
nd — saude fisica
(3.1.b) A atividade diaria do

seu filho..devido
dificuldades
emocionas...limitado na

quantidade de tempo
empregado em trabalhos
escolares ou atividades com
amigos.

(3.2 b..limitado devido a
problemas com sua saude
fisica?

(9.2 a) Durante as Ultimas 4
semanas, esteve Limitado na
quantidade de tempo que
teve para As Suas proprias
necessidades, devido a
salde fisica do seu filho

Outras criangas fazem coisas

que Vvocé ndo consegue
fazer.

E  dificil para  vocé
acompanhar a brincadeira

com outras criancas.

nd-salde geral

(1.1) De um modo geral, diria
que a saude do seu filho é

(8.1 a) O meu filho parece ser
menos saudavel que as outras
criangas que conheco

(8.1 b) O meu filho nunca
esteve gravemente doente

(8.1 ¢) Quando ha alguma
doenca contagiosa (que pega),
o meu filho geralmente pega
com facilidade

(8.1 d) Eu tenho esperanca que
o meu filho venha a ter uma
vida muito saudavel

(8.1 e) Eu preocupo-me mais
com a satde do meu filho do
que outras  pessoas  se
preocupam com a salde dos
seus filhos

(8.2) Comparado com o que se
passava h& um ano, como
classificaria a salude do seu
filho agora?

(9.3 b) Interrompeu vérias
atividades diérias da familia
(refeicBes, ver televisdo)?

Vocé falta na escola por néo
se sentir bem

Vocé falta na escola por ter
gue ir ao médico ou hospital

In general, how would you say
your child rates his/her health?
Has your child felt fit and
well?

nd-satde mental

(26) My child’s self-
esteem is:

Has your child felt
lonely?

Has your child felt
under pressure?

Has your child felt
satisfied with his/her
life?

Has your child felt
pleased that that
he/she is alive?

Has your child felt
that life was
enjoyable?

nd-qv

Para abreviac0Oes, ver tabela 1
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Tabela 5 — Itens com conceitos ndo definidos pela CIF (concluséo)

Instrumentos

CPCHILD

PedsQL-CP

CPQOL

PODCI

Itens conceitos nao definidos

nd — saude fisica

I hurt a lot

My muscles get stiff
and/or sore

I rest a lot

It is hard for my family
to understand my
words

It is hard for other
people to understand
my words

(16) being able to do the
things you want to do?

(25)... your physical
health?

(53) Did your parents
help you to complete
the questionnaire?

(2) Pour a half gallon of
milk?

(3) Open a jar that has
been opened before?
(66) How often in the
last week did your child
participate in
gym/recess?

nd-saudde geral

(sesséo 5 - 35) How would
you rate your child’s
overall health?

(Sessdo 5 - 36) List the
medications your child has
been taking in the last 2
weeks
(sessdo7-35)
health
(sessdo 7- 36) Minimizing
number of medications

Overall

(45)...when you miss
school for health reasons?

(9) how often did your
child miss school
(preschool, day care,
camp, etc.) because of
his/her health?

(14) During the last week
how happy has your child
been with: His/her health
in general?

(38). ...was your child's
activity limited by General
Health?

(39). was your child's
activity limited by Doctor
or parent instructions?

nd-satide mental nd-qv

(sesséo 6 - 37) How
would you rate your
child’s overall

quality of life?

(46) being handled
by other people?

Para abreviacOes, ver tabela 1
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Onze conceitos foram definidos como ndo contidos na CIF e apenas quatro dos dez
instrumentos apresentaram conceitos ndo contidos na CIF: CHQ, PODCI, KIDSCREEM e o
CPQL (tabela 6).

Tabela 6 — Itens com conceitos ndo contidos (nc) na CIF

INSTRUMENTOS Itens com conceitos ndo contidos na CIF

CHAQ Foi uma fonte de desacordo ou discussdes na sua familia?
Has your child felt that his/her parent(s) had enough time for
him/her?

KIDSCREEM

Has your child felt that his/her parent(s) treated him/her fairly?

Has your child got along well with his/her teachers?
12. What clothes or shoes he/she can wear?

42... your child's activity limited by: too young?

50. .. your child's activity limited by: too young?

58. ...your child's activity limited by: too young?

60. How often in the last week did your child get together and do
things with friends?

65...was your child's activity limited by: Friends not around?
72...was your child's activity limited by: School not in session?

PODCI

Para abreviacoes, ver tabela 1

A tabela 7, 8, 9 e 10 apresentam as categorias da CIF que foram representadas pelos
instrumentos analisados. No componente fungdes corporais o capitulo mais representado foi o
dois  (fungdes sensoriais e dor) e a categoria b280 (sensacdo de dor: PODCI (dez
conceitos),CCHQ (trés conceitos), PedsQL (um conceito), CHAQ (um conceito), CPCHILD
(um conceito) e CPQOL (um conceito). O segundo capitulo mais representado foi o um (
fungdes mentais) e a categoria b152 ( fungbes emocionais): AUQEI (um conceito), CHQ (dez
conceitos), KIDSCREEN (dois conceitos), PedsQL (dois conceitos) e o CPQOL (quatro
conceitos). O componente atividade e participacdo foi mais frequentemente representado em
trés capitulos: o capitulo cinco (auto cuidado), na categoria d550 (comer), pelos instrumentos
CPCHILD (quatro conceitos), CHAQ (dois conceitos), PedsQL-CP (dois conceitos), CHQ
(um conceito), PedsQL (um conceito), PODCI (um conceito), CCHQ (dois conceitos) e o0
CPQOL (um conceitos); o capitulo oito (areas principais da vida) na categoria d820
(educacéo escolar), pelos instrumentos AUQEI (um conceito), CHQ (quatro conceitos),
KIDSCREEN (trés conceitos), PedsQL (um conceito), PODCI (dois conceitos), CPCHILD
(quatro conceitos), CPQOL (um conceito); e o capitulo nove (vida comunitaria, social e
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civica) pela categoria d9201 ( praticar esportes) pelos questionarios AUQEI (um conceito),
CHQ (um conceito), KIDSCREEN (trés conceitos), PedsQL (um conceitos), PODCI (dois
conceitos), CPCHILD (um conceito), CPQOL(dois conceito). J& o componente fator
ambiental foi representado mais frequentemente em duas categorias, ambas do capitulo um
(produtos e tecnologia) categoria €115 ( produtos e tecnologias para uso pessoal na vida
diaria), representadas por trés questionarios: CHAQ (nove conceitos), CCHQ (dois conceitos)
e CPQOL (um conceito); e pela categoria e1201 ( produtos e tecnologias de apoio destinado
a facilitar a mobilidade e o transporte pessoal em ambientes interiores e exteriores),
representadas por trés instrumentos : PODCI (quatro conceitos) CPQOL (quatro conceitos) e
CHQ (um conceito). O componente estrutura corporal foi representado em apenas um item
do instrumento PedsQL, pela categoria s810 (estruturas das areas da pele)

O CPQOL foi o instrumento que representou de forma mais equilibrada os
componentes fungdo corporal (20,0% dos conceitos), atividade/participacdo (36,2% dos
conceitos) e fator ambiental (26,1% dos conceitos), com alguns conceitos relacionados com
fator pessoal (9,2%) e outros ndo contidos na CIF (7,7%).

As categorias que mais frequentemente se associaram com 0s conceitos dos
instrumentos de QV/QVRS foram a b152 - fungbes emocionais - (23 conceitos), b280 -
sensacgao de dor - (17 conceitos) e d820 -educacao escolar- (16 conceitos). Apenas 0 PedsQL

e 0 CPQOL tiveram associacdo com todas essas trés categorias.
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O presente trabalho avaliou o contetdo de dez questionarios de QV e QVRS utilizados
em pesquisas prévias para criancas e adolescentes com paralisia cerebral, por meio da CIF. A
correlagdo dos questionarios com a CIF foi realizada segundo normas aceitas
internacionalmente (CIEZA el al., 2005) e a confiabilidade inter observador mostrou-se
adequada. Todos os questionarios avaliados associaram-se com o0s componentes da CIF.
Apenas 0 componente estrutura corporal foi representado por um item nos instrumentos
analisados. Os componentes atividade e participacdo e funcéo corporal foram representados
em todos os questionarios. Tanto 0s questionarios genericos como 0s especificos tiveram, em
geral, um maior nimero de conceitos associados ao componente atividade/participacédo. O
CPQOL foi o instrumento que representou de forma mais equilibrada os componentes da CIF.

O componente estrutura corporal corresponde as partes anatdmicas do corpo como
6rgdos, membros e seus componentes. A pouca associacdo desse componente com 0S
questionarios de QV ja era esperada, uma vez que esses questionarios destinam-se a avaliar a
percepcao subjetiva de bem estar dos individuos e ndo a condi¢do organica em seus aspectos
estruturais. Esse resultado estd de acordo com o obtido em estudos anteriores que
demonstraram uma falta de representacdo desse componente ao avaliar outros instrumentos de
QV/QVRS e suas correlagdes com a CIF (CASTANEDA e PLACIDO, 2010; CIEZA et al.,
2005; SCHIARITI et al., 2010; TEIXEIRA-SALMELA et al., 2009).

Os dez instrumentos contemplaram o componente atividade e participacéo da CIF e as
suas categorias foram as mais representadas em geral, tanto pelos questionarios genéricos
como pelos especificos, de modo que todos os capitulos deste componente foram abrangidos.
Outros estudos também demonstraram que 0s questionarios de QV/QVRS destinados a
crianca, em sua maioria, sdo direcionados a avaliacdo desse componente de funcionalidade
(DAVIS et al., 2006; SCHIARITI et al., 2010).

Apenas os instrumentos genéricos AUQEI e KIDSCREEN representaram de modo
proporcional os componentes atividade/participacdo e funcéo corporal. Os dois questionarios
que conseguiram abranger maior numero de conceitos do componente atividade/participacao
foram o CPCHILD e o CHAQ, ambos instrumentos especificos, que tem a maior parte de
seus itens destinados a avaliar a execucdo de uma tarefa ou acdo e o desempenho em
atividades de vida diaria (NARAYANAN et al., 2006; SINGH et al., 1994). Contudo, mais
importante do que o ndmero de itens dos instrumentos ou 0 ndmero de conceitos
correlacionados foi o fato dos questionarios conseguirem abranger um grande nimero de

categorias, 0 que favorece a representatividade dos conceitos e reduz o risco de redundancia
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de questBes. As categorias mais representadas do componente atividade/participagéo foram
relacionadas ao auto-cuidado (comer, vestir); interacdes e relacionamentos interpessoais
(educacéo escolar, relacionamentos informais com amigos); vida comunitaria, social e civica
(praticar esporte, recreacao e lazer, jogos); mobilidade; e comunicacao.

Os conceitos abrangidos pelo componente atividade e participagdo tém grande
importancia na avaliacdo do impacto que a PC pode ocasionar em seus portadores, uma vez
que a PC gera limitacbes motoras e cognitivas que podem afetar a participagdo no meio
social, na escola, na rotina familiar, na mobilidade, nos cuidados pessoais e na comunicagdo
(COLVER, 2009; MORRIS et al., 2006; VOORMAN et al., 2006). Os resultados deste
trabalho tornam claro que a maioria dos instrumentos de QV/QVRS, portanto dos estudos
conduzidos até o momento, permitem conhecer o impacto da doenca pela percepcdo dos
préprios pacientes ou de seus cuidadores quanto as limitacdes ou restricbes na execucdo de
uma tarefa (atividade) e no envolvimento em situacdes da vida real (participacéo), o que pode
auxiliar a direcionar melhores estratégias na promocao de bem estar e satisfacdo em relagéo
ao desempenho e interacdo nas atividades.

O componente funcé@o corporal foi o segundo mais frequentemente associado com a
CIF. Os dois instrumentos que tiveram maior nimero de conceitos que representaram esse
componente foram os questionarios genéricos CHQ e KIDSCREEN. O CHQ contém
conceitos correlacionados a essa categoria, especialmente nas escalas funcdo fisica e
limitacdo nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a funcdo fisica
(LANDGRAF et al., 1996). O KIDSCREEN contém muitos conceitos associados a essa
categoria, principalmente por abordar as fun¢des emocionais, auto conhecimento, experiéncia
pessoal, imagem corporal, organizacao, planejamento e modo de agir (RAVENS-SIEBERER
et al., 2005). Os questionarios AUQEI e PedsQL (tanto o nucleo genérico como o mddulo
para PC) também apresentaram grande parte de seus conceitos (aproximadamente um terco)
relacionados a funcdo corporal. Contudo, os instrumentos especificos foram mais
direcionados para 0 componente atividade e participacédo do que fungéo corporal.

Os conceitos abordados no componente fungdo corporal sdo particularmente
importantes na avaliagdo dos individuos com PC, pois a doenga ocasiona limitacdes fisicas e
psicologicas relevantes (ROSENBAUM et al.,, 2007). Neste estudo, as categorias mais
representadas desse componente foram as do capitulo fungBes mentais (especialmentte
funcdes emocionais) foram as mais representadas, principalmente pelos instrumentos

genericos, 0 que indica a preocupacao dos autores com o dominio mental durante a elaboragéo
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dos questionarios que avaliam a QV/QVRS de criancas e adolescentes em geral. As categorias
de funcdes sensoriais e dor (sensacéo de dor) da CIF também foram abrangidas por um
numero significativo de conceitos, provenientes principalmente do questionario genérico
PODCI que apresenta escalas destinadas a avaliacdo da dor e desconforto. O PedsQL-CP foi o
que melhor abrangeu as categorias relacionadas com a mobilidade, contudo os outros
instrumentos geneéricos ou especificos ndo se mostraram capazes de avaliar adequadamente
esse contedo. A inclusdo de mais itens nos instrumentos de QV/QVRS que possam avaliar a
satisfacdo do individuo quanto a sua mobilidade deve ser considerada, uma vez que a
limitacdo na mobilidade tem sido relacionada a um prejuizo na QV (SHIKAKO-THOMAS et
al., 2009). Conhecer o impacto da doenca pela percep¢do dos proprios pacientes ou de seus
cuidadores quanto a esse aspecto pode auxiliar os profissionais de satde no direcionamento de
intervencdes mais efetivas.

Em geral, o componente fatores ambientais da CIF foi pouco abordado pelos
instrumentos de QV. Dois questionarios genéricos ndao contemplaram essa categoria: CHQ e
PedsQL. Mesmo os instrumentos especificos destinados a avaliacdo dos individuos com PC,
como CCHQ, CPChild e PedsQL-CP, ndo representaram significativamente este componente.
O questionario CPQOL foi 0 que obteve maior nimero de conceitos associados aos fatores
ambientais da CIF, ao abranger conteidos que retratam o uso de produtos e tecnologias para
uso pessoal, para mobilidade e educacdo, acesso a servigos com usos de facilitadores (rampas,
placas de sinalizacdo, espaco), atitude e aceitacdo social e sistema de salde, representando 0s
capitulos um (produtos e tecnologia), quatro (atitudes) e cinco (servigos, sistemas e politicas)
da CIF (WATERS et al., 2007). O segundo questionario que obteve maior nimero de
conceitos associados com os fatores ambientais da CIF foi o CHAQ. Este instrumento
destina-se a medir o grau de independéncia nas atividades de vida didria, mesmo que para isso
o individuo faca uso de aditamentos como cadeira de rodas, bengalas, andadores, barras de
suporte, tipos de adaptadores (MACHADO et al., 2001; MORALES et al., 2007),
representando os conceitos do capitulo um (produtos e tecnologia) dos fatores ambientais.

O contetdo abrangido pelas categorias do componente fatores ambientais da CIF é
relevante na avaliagdo de individuos com PC, pois o ambiente fisico-social em que vivem
pode atuar como facilitador ou gerar mais barreiras, de modo a interferir na QV (VOGTS et
al., 2010). Os fatores que contribuem positivamente na QV de um individuo ou populacéo séo
chamados de bem social (do inglés welfare). Estes podem ser internos, referentes ao estado

fisico ou mental do individuo (como uma habilidade, capacidade, traco da personalidade), e
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externos, referentes ao ambiente fisico (saneamento basico, acessibilidade, acesso a educacgéo)
(TENGLAND, 2006), cuja representacdo na CIF sdo os qualificadores facilitadores do
componente fatores ambientais.

Os fatores sociais e ambientais podem ter um efeito negativo e restringir a capacidade
funcional e social de participa¢do de um individuo na sociedade, como em situa¢fes em que
ocorre a falta de acesso, transporte ndo adaptado, ndo apoio a educacdo, dentre outros
(TENGLAND, 2006). Vogts et al. (2010) relatam em seu trabalho que as instala¢6es publicas,
por exemplo, foram vistas pelos pais de criancas e adolescentes com PC como barreiras, pois
criaram dificuldades para o acesso a sala de aula e reduziu a recreacdo escolar, diminuindo a
participacdo social de seus filhos, simplesmente pelo aspecto ambiental inadequado, o que
interferiu negativamente na percepc¢do da QV. Essa repercussao negativa na QV é chamada de
“ill-fare” e na CIF ¢ representada pelos qualificadores barreiras do componente fatores
ambientais (TENGLAND, 2006).

Como o presente estudo demonstrou a pequena representatividade dos instrumentos
analisados para os fatores ambientais, futuros questionarios elaborados para a avaliacdo da
QV/QVRS de criangas e adolescentes com PC devem abordar de maneira mais expressiva
esses fatores.

O componente fatores pessoais ainda ndo esta bem detalhado na CIF. Ele se refere ao
historico particular da vida e do estilo de vida de um individuo e engloba as caracteristicas
individuais que ndo sdo parte de uma condicdo de saude ou de estados de salde, mas que
podem ter um impacto sobre o resultado de vérias intervencfes (como o estilo de vida,
habitos, nivel social, educacdo, eventos de vida, raca/etnia, orientacdo sexual e recursos do
individuo) (WHO, 2001). Apesar de oito dos dez questionarios estudados abrangerem esse
componente, ele foi pouco explorado (apenas 9,7% dos conceitos). O PODCI e o
KIDSCREEN foram os instrumentos que mais representaram esse componente. Ainda
constitui um desafio, categorizar questdes que envolvem aspectos individuais e subjetivos,
tanto na elaboragdo dos questionarios de QV quanto da propria CIF. Novas revisfes da CIF
propdem detalhar melhor esses conceitos (CIEZA e STUCKI, 2005; WHO, 2001).

Com excecgéo do questionario AUQEI, todos os outros contém conceitos classificados
como ndo definidos pela CIF, porém em pequena propor¢do. Nos instrumentos analisados, 0s
conceitos ndo definidos abordam aspectos que a CIF retrata de forma mais genérica, como

questdes relacionadas ao tempo, comparagéo da capacidade da crianga e adolescentes com PC
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em relacdo aos seus pares, além de outros conceitos sobre saude fisica, saide mental, saude
geral e qualidade de vida.

Apenas 0s questionarios CHQ, KIDSCREEN e PODCI apresentam conceitos
classificados como ndo contidos, ou seja, conceitos cujo significado ndo se aplicava a
nenhuma categoria da CIF. Esses poucos conceitos abordam questdes referentes ao
sentimento que os portadores da PC tém em relacdo a algumas atitudes dos parentes e ou
amigos diante de suas dificuldades e, até mesmo, seu proprio sentimento diante das suas
limitagdes. Um exemplo seria a questdo n° 4 do item Autonomy do KIDSCREEN “Has your
child felt that his/her parent(s) had enough time for him/her?”

Outros estudos que associados instrumentos de QV com a CIF também encontraram
conceitos nado definidos e ndo contidos na CIF em porcentagem pequena (CASTANEDA e
PLACIDO, 2010; CIEZA e STUCKI, 2005; NOONAN et al., 2009; SCHIARITI et al., 2010;
TEIXEIRA-SALMELA et al., 2009; TSCHIESNER et al., 2008). Embora a CIF tenha sido
util como um critério externo na avaliagdo dos conteudos dos instrumentos de QV/QVRS, a
presenca de conceitos ndo contidos ou ndo definidos ja era esperada, uma vez que 0S
contetdos da CIF séo direcionados para a funcionalidade e os instrumentos de QV destinam-
se a avaliacdo da percepc¢do individual de satisfacdo na vida. Ainda assim, o ndmero de
conceitos assim denominados foi muito baixo, 0 que demonstra que o modelo tedrico de
funcionalidade da CIF é bastante abrangente e capaz de abordar grande parte dos construtos
de QV/QVRS, o que reforca ainda mais a sua utilidade como critério externo de avaliacdo de
conteddo.

Algumas limitagbes metodologicas devem ser consideradas nos estudos dessa
natureza. Embora as associacdes tenham sido realizadas de acordo com regras
internacionalmente aprovadas e por profissionais da salde conhecedores da CIF e das normas
utilizadas, com adequada concordancia entre 0s mesmos, 0 processo de associacdo ainda é
uma forma subjetiva de avaliacdo e interpretacdo dos itens. Para exemplificar, um estudo
recente teve o objetivo de avaliar os conteidos de instrumentos especificos de QVRS para PC,
utilizou as mesmas regras e numero de profissionais e incluiu alguns dos instrumentos
analisados no presente estudo (SCHIARITI et al., 2010), contudo, pequenas diferengas na
representacdo das categorias da CIF podem ser identificadas em comparacdo ao presente
trabalho, que ndo s&o justificadas pela utilizagdo da ICF-CY naquele estudo. Embora as
diferencas sejam pequenas, elas estdo presentes e sinalizam para a necessidade de aprimorar

essa metodologia. E possivel que essas divergéncias sejam minimizadas com a participacéo de
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mais profissionais que resulte em um consenso no processo de identificacdo e correlagdo dos
conceitos para assegurar a reprodutibilidade dos resultados encontrados.

O presente estudo utilizou a CIF como critério externo para a avaliacdo dos contetdos
dos instrumentos. Ndo foi utilizada a versdo da CIF para criangas e jovens (ICF-CY) (WHO,
2007), uma vez que essa versao foi publicada quando este estudo j& estava em andamento.
Poucos trabalhos foram realizados até 0 momento com essa versdao (MORRIS, KURINCZUK,
FITZPATRICK, 2005; SCHIARITI et al., 2010). A OMS tem estimulado a utilizacdo da
Versdo para criangas e jovens, pois somente o seu uso mais amplo podera apontar para a
necessidade de revisfes, uma vez que esta classificacdo ainda é muito recente (WHO, 2007).
A vantagem para a utilizacdo da ICF-CY consiste no fato da mesma incluir mais categorias
direcionadas para as particularidades da crianca e adolescentes. Neste sentido, poucos dos
conceitos identificados como ndo contidos na CIF poderiam correlacionar as categorias da
ICF-CY, o0 que néo representaria grandes modificagcdes nos resultados encontrados em geral
neste estudo. Novos trabalhos poderéo ser conduzidos utilizando o modelo da ICF-CY.

A tendéncia atual da OMS ¢ o desenvolvimento de uma lista genérica (checklist), que
é uma versao simplificada da CIF ou de classificacdo nuclear (core sets), que € uma selecédo
das categorias mais relevantes da CIF para serem utilizadas em determinadas doengas
cronicas ou condicOes de saude. Todavia, ainda encontra-se em desenvolvimento um modelo
especifico para PC. Quando o core sets especifico para PC estiver disponivel, serd de grande
utilidade a sua correlacdo com os instrumentos de QV/QVRS. Isso possibilitara uma anélise
mais apurada desses instrumentos e permitira verificar se seus conteidos conseguem abranger
conceitos mais relevantes para os individuos acometidos pela PC de acordo com a CIF. O
presente estudo servira como um modelo de comparacao para os resultados obtidos.

Nédo foi o objetivo deste estudo apontar qual questionario seria o preferido ou o
melhor, mas sim que essa analise servisse de guia aos pesquisadores na escolha do
instrumento com o conteldo mais relevante para um estudo em particular, uma vez que 0s
guestionarios disponiveis apresentam construtos diversos. As andlises realizadas permitiram
estudar a heterogeneidade dos conceitos abrangidos pelos instrumentos de QV e QVRS.
Deve-se destacar que os instrumentos disponiveis até 0 momento avaliam muito mais a
satisfacdo quanto a atividade e participacdo do que as demais dimensdes da CIF. O CPQOL

foi o instrumento que representou de forma mais equilibrada os componentes da CIF.
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6 CONCLUSAO
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A CIF mostrou-se uma Otima ferramenta para comparar 0s conte(dos dos
questionarios de QV e QVRS aplicados em criancas e adolescentes com PC. Todos os
instrumentos abrangem 0s componentes atividade e participacdo e funcdo corporal da CIF.
As categorias do componente atividade e participacdo foram as mais representadas pelos
instrumentos de QV/QVRS, especialmente pelos especificos. As categorias do componente
funcdo corporal da CIF mais abrangidas foram aquelas presentes no capitulo fungdes mentais
(especialmente funcGes emocionais), representadas principalmente pelos instrumentos
genéricos. O componente fatores ambientais da CIF foi pouco abordado pelos instrumentos
analisados e melhor representado pelos instrumentos CPQOL e CHAQ. Apenas 0 componente
estrutura corporal foi representado por um item nos instrumentos analisados.

O CPQOL foi o instrumento que representou de forma mais equilibrada os

componentes da CIF.
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7 CONSIDERACOES FINAIS



67

A abordagem de todos os capitulos do componente atividade e participacdo da CIF
indica que alguns desses instrumentos devem ser adequados para 0 acompanhamento de
intervencao terapéutica multidisciplinar.

O que foi observado na avaliacdo dos instrumentos de QV para PC, também foi
observado para outras condi¢es de satde, como por exemplo lombalgia, Acidente Vascular
Cerebral e artrite reumatoide (SIGL et al. 2006; TEIXEIRA-SALMELA et al., 2009;
ESCORPIZO et al. 2009).

As informacdes obtidas nesse estudo podem ser Uteis na escolha do questionario que
melhor representa 0 que o pesquisador pretende estudar sobre a QV/QVRS de criangas e

adolescentes com PC.


http://www.springerlink.com/content/?Author=Luci+F.+Teixeira-Salmela
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ANEXOS



Anexo 1 Versdo em portugués do AUQEI

U

lil A‘,'A
Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
estd muito muito infeliz? esta infeliz? esta feliz? estid muito feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:
Diga como voce se sente: Muito infeliz  Infeliz Feliz = Muito infeliz
1.  amesa, junto com sUA FAMIHA ..o s () () () ()
2. anoite, quando VOCE S8 deIta ..ovieeieciieiei e e () () () )
3. sevoeé tem irmios, quando brinca com eles .. () () () ()
4. AN0IE, A0 QOIIUT cueivieeeiieeieeeirceet e eeieeeeee e see e e en s ess e saer e sreesasensaraneeasensas () () () ()
5. 0a5ala de AUla oo e () () () (!
6. quando vocé vé uma fotografia sua ... () () () (]
7. emmomentos de brincadeira, durante o recreio escolar....ovvivieienne () () () ()
8. quando vocé vai a uma consulta médica ... () () [ ()
9. quando vOCE Pratica T ESPOTTE ..c.ive.eirieeeeire e et er et ee e () () () ()
10. quando VOCE PENSA SN SEW PAL...ovoviriiiecciiiee ettt () () () ()
11. 100 dia do SEU ANIVEISATIO covviieeiereeeieeeveeeiseerraesseesre e e esrearsee e rneersessaesnes () () ) ()
12. quando vocé faz as ligdes de CASA .vvrrrerrrrriseerieisesee e eness s () () [ ()
13. quando vOCE Pensa €M SUA MIES .....oovuiueeiiiieeieeiie et en e () () () ()
14. quando vocé fica internado no hospital ... () () () (.
15. quando vocg brinca sozimnho(a) ....cocoieeiiirii i () () () ()
16. quando seu pai ou sua méie falam de VOes ..o () () () )
17. quando vocé dorme fora de €asa ..o () () () ()
18. quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer ... () () () ()
19. quando os amigos falam de VOCE ..occiiiiieiiiieiii e () () () ()
20. quando vocé toma 08 FemMEAIOS ....oiuiiviiiiiii et () () () ()
21, dUTANEE @S TEFIAS 1eveerieeeees et et sne e (] () () ()
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido ..o () () () )
23. quando vocé esta longe de sua familia ......... () ()] () ()
24. quando vocé recebe as notas da escola .. () () () ()
25. quando vOCE eStA COM SEUS AVOS ..o.iiv ittt ettt e (] ) () ()
26, quando voce assiste teleViSAD wrviiieei i s () () () ()




85

Anexo 2 Versdo em Portugués do CHQ — PF50

QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANCA — Relatério dos Pais
CHQ-PF50
INSTRUCOES

[CER N

1. As questdes que se seguem referem-se a sande e bem-estar do seu filho. As
suas respostas nio serdo comentadas com mais ninguem.

L¥ ]

2. Se ndo quiser participar 1550 nio afetara em nada a assisténcia que recebe.

6 |3. Responda as perguntas assinalando o quadrado apropriade J v

4. Algumas perguntas podem parecer 1iguais, mas todas sdo diferentes. Algumas
questdes sdo sobre problemas que o seu filho pode nio ter, mas também essa
informacfo é importante para nos. Por favor responda a todas.

=]
H

5. Néo ha respostas certas ou erradas. Se nfo tem a certeza de como responder a
uma pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e faca um
comentario 4 margem.

9 (6. Todos os comentarios serdo lidos, por 1550 faca todos os que quiser.

1 SECCAO 1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO

0

1 1.1 De um modo geral, diria que a saiude do seun filho é:

1

1 Excelente Muito Boa Bea Razoavel Ma

-

1 SECCAO 2: AS ATIVIDADES FISICAS DO SEU FILHO

3

1 As perguntas seguintes sio sobre as atividades fisicas gque o seu filho pode fazer durante o

4 dia

1 | 2.1 Durante as ultimas 4 semanas o sen filho esteve limitado em alguma das seguintes

5 atividades devido a problemas de sande?

1 Sim, Sim. Sim, um Nao,

[ muito bastante pouco nada

limitado limitado limitade limitad

o




= 2 D [

[l

[ B~ ]

[ [T e k2 -

B )

[

[

a. Fazer coisas que precizam de muita
energia, como jogar futebol ou
correr?

b. Fazer coisas que precisam de alguma
energia, como andar de bicicleta ou
de patins

c. Capacidade (fisica) de passear na
vizinhanga, parque infantil ow ne O O O O
patio da escela?

d. Andar um quarteirio o subir um lance - - - -
de escadas? - - - -

e. Dobrar-se, levantar-se e debmicar-s27 - - - -

f. Cwdar de si proprio, on seja,
alimentar-se, vestir-se, lavar-se e ir
ac banheiro

SECCAO 3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

3.1 Durante as ultimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho oun as suas atividades com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitadas devide a dificuldades
EMOCIONAIS ou problemas com o sen COMPORTAMENTO?

Sim, Sim, Sim, nm Mo,
i to bastante pouce nada
limitado limitado limitade limitad

o

a. Limitado no TIPO de trabalhos
escolares ou atividades com amigos
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos O O O O
escolares ou atividades com amigos

c. Limitado na REALIZACAQ de
trabalhos escolares ou atividades com - - - -
amigos (estas atividades exigem-lhe
esforgo extra)

3.2 Durante as ultimas 4 semanas, os trabalhos escolares ou as atividades de sen filho com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitados devido problemas comn a sua saide
fisica?
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3 Sim, Sim. Sim, wm Nio,
0 mnite bastante pouco nada

limitado limitado limitado limitad

o
3 |a. Limitado no TIPO de trabalhos
1 escolares ou atividades com amigos O O O O
que podia fazer
3 | b. Limitado na QUANTIDADE de
2 tempo empregado em trabalhos O O O O
escolares ou atividades com amigos
3 SECCAO 4: DOR
3
3 4.1 Durante as ultimas 4 semanas, como foi a dor corporal ou desconforte gque teve o seu
4 filho?
3 Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muite
s grave
3 | 4.2 Durante as ultimas 4 semanas, quantas vezes € que o seu filho teve dor corporal ou
] desconforto?
3 Nenhuma Uma ow Algumas Com Com mmita Todos/gquas
7 vez duas vezes Vezes alguma freqiiéncia e todos os
fregiiénecia dias
3 SECCAQ 5: COMPORTAMENTO
8
3 Abaixo esta uma lista de afirmacies que descrevem comportamentos ou problemas gue
9 criancas e adolescentes podem por vezes ter.
4 | 5.1 Quantas vezes durante as iltimas 4 semanas eada uma das seguintes afirmacdes se aplicam
0 ao seu filho
4 Mt A maior Algum Fara Nunca
1 as parte das as
veze vezes vezes veze

5
4 | a. Discutin muito _ - - _ _
2 O 0 d O O
4 [ b. Teve dificuldades de concentracic _ _ _ _ _
3 on de prestar atengio - - - - -
4 [ c. Mentin ou engancu _ _ _ _ _
4 O 0 d O O
4 | d. Tomou para s1 coisas gue ndo The - - - - -
5 pertencem dentro ou fora de casa B - B B B

=

e. Fez birra on ficoun _ _ _ _ _
irritado/emburrado
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5.2 Comparado com outras criancas da mesma idade, em geral diria que o seu
comportamento é:

Excelente Muito Bom Bom Razoavel

Man

SECCAO 6: BEM-ESTAR

As frases que se seguem dizem respeito a disposicio/estado de espirito do seu filho

6.1 Durante as altimas 4 semanas, guanto tempo € que o seu filho

Todo o A maior Algu
tempo parte do m
tempo temp
o

a. Ficon ammado on teve crises de
choro?

b. Se zentin zolitario? _ _ _

¢. Ficou nervoso? _ _ _

d. Ficou abotrecido ou confrariado? _ _ _

e. Ficou alegre/animada? - - -

Pouc Nu
o nca
temyp
a

SECCAO T: AUTO-ESTIMA oun “AMOR-PROPRIO™

As questies seguintes dizem respeito a satisfacio do seu filho consigo proprio, com a
escola, e com os outros. Se vocé souber como as outras criancas da mesma idade sentem

sobre os mesmos assuntos, isto podera ajudar.

sobre:
Muito Pouco Nem Pouco
satisfed zatizfied satisfeifo inzatizfe
to to nem ito
insatisferto

a. A sua capacidade de _ - - -
aprender na escola?

L. A sua capacidade de fazer
esportes?

¢. As zuas amizades?

d. A aparéncia do seu corpo? _ - - -

7.1 Durante as altimas 4 semanas qual foi o grau de satisfacio que pensa que o seu filho sentin

Muito
inzatisfe
ito
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G [e. As suas relagbes _ _ _ _ _

L] famuliares? - - . - -

6 | f A suavida em geral? - _ - _ _

6 SECCAO 3: A SAUDE DO SEU FILHO

8

G As afirmacdes seguintes sio sobre a saide em geral.

Y

7 8.1 Até que ponto é verdadeira cada afirmacfio, relativamente ao seu filho:

0

7 Total- Na Ni Na Total

1 mente maior o maio ment
wverdad a el ria e

eira verdad falsa falsa
eira

7 | a. O meu filho parece ser menos sandavel - - - - -

2 que outras criancas que conhego B B B - -

7 | b. O men filhe nunca esteve gravemente - - - - -

3 doente B B B - -

7 | . Quando ha alguma deenca contagiosa (gue

4 pega), o meu filho geralimente pega com O | O O |

facilidade

7 | d. Eu tenho esperanca que o men filho venha - - - - -

5 a ter uma vida muito saudavel B B B - -

7 | e. Eu preceupo-me mais com a satde do men

6 filho do que ouiras pessoas se preccupam O | O O |

com a saude dos seus filhos

7 | 8.2 Comparado com o gue se passava ha um ano, como classificaria a sande do seu filho

7 agora?

7 Muito Um pouco Igual agora e Um pouco pior Muito pior

8 melhor agora melhor agora ha 1 ano agora que ha 1 agora gue ha 1

gue ha 1 ano que ha 1 ano anc ano

7 SECCAOQ 9: VOCE E SUA FAMILIA

9

§ | 9.1 Durante as altimas 4 semanas QUANTA preccupacio ou aborrecimento lhe causou cada

0 um dos seguintes aspectos?

8 Wenh Pouca Algu Basta Muita

1 uma ma nte
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a. A zande fizica do sen filho

b, O bem-estar emocional on o
comportamento do seu filhe

c. A atencdo ou a capacidade de - - - - -
aprendizagem do seu filho - B B - B

9.2 Durante as altimas 4 semanas, esteve LIMITADO na guantidade de tempo gue teve para
AS SUAS proprias necessidades, devido a?

Sim, Sim, Sim, nm Wi,
mnito bastante pouco nada
limitado Limitade limitado limitade

a. A saude fisica do =eu filho - - - -

b, O bem-estar emocional on o
comportamento do seu filhe

c. A atencio o a capacidade de
aprendizagem do seu filho

9.3 Durante as ultimas 4 semanas, guantas vezes ¢ gue o comportamento ou a saiude do sen
filho?

Com Com As Quas Nun
muita bastante Ver e ca
freqiiéne freqiiéncia es nunc
ia a

a. Limitou o tipo de atividades gue
podiam fazer como familia?

b. Interrompen varias atividades diarias
da familia (refeicdes, ver televisdo)?

c. Limitou a capacidade de sua familia - - - - -
para sair de casa a altima hora?

d. Causon tensdes ou conflitos no sen _ _ _ _ _
lar? - - - - -

e. Foi uma fonte de desacordo on _ _ _ _ _
dizcussdes na sua familia?

f. Lhe levou a cancelar ou alterar planos
(pessoais ou de trabalho) & oltima | u| O O O
hora?

9.4 Por vezes as familias tém dificuldade em chegar a umn acordo. Nem sempre concordam
com o5 mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em geral, como classificaria a
capacidade da sua familia em entender-se?

Excelente Muito Boa Boa Fazoavel Ma



Anexo 3 Itens do questionario KIDSCREEN

Physical well-being

Psychological well-
being

Moods and emotions

Self-perception

Autonomy

Parent relation and
home life

Peers and social
support

In general, how would youw say your child rates
hisfher health?

Has your child felt fit and well?

Has vour child been physically active (e.g.,
running, climbing, baking)?

Has your child been able to run well?

Has vour child felt full of encerzy?

Has vour child felt that life was enjovable?

Has your child felt pleased that that hefshe 1=
alive?

Has vouwr child felt satisfied with his/her life?

Has your child been in a good mood?

Has your child felt cheerful?

Has vour child had fun?

Has vour child felt that hefshe does everything
badly?

Has your child felt sad?

Has your child felt so bad that he/she didn’t
want to do anyvthing?

Has your child felt that evervthing in histher
life goes wrong?

Has vour child felt fed up?

Has your child felt lonely?

Has your child felt under pressure?

Has vour child spent ime with his'her fniends?

Has vour child done things with other girls and
boys?

Has your child had fun with his/her fricnds?

Has your child and his/her friends helped each
other?

Has your child been able to talk about

. N =t - - b |

HEI?I; ur“crll'ﬁlggetrllla ertg]?e ?rshn his/her
friends?

Has your child felt understood by hisfher
parent(s)?

Has your child felt loved by histher parent(s)?

Has your child been happy at home?

Has your child felt that his’her parent(s) had
enough time for him/her?

Has your child felt that his’her parent(s) treated
him/her fairly?

Has your child been able to talk to hisfher
parent(s) when hefshe wanted to?

Has your child been happy with the way hefshe
is?

Has your child been happy with histher clothes?

Has your child been worried about the way he/
she looks?

Has your child felt jealous of the way other
girls and boys look?

Has a your child wanted to change something
about his'her body?

Has your child had enough time for his’herself?

Has your child been able to do the things that
hefshe wants to do in histher free time?

Has your child had enough opportunity to be
outside?
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School environment

Bullying

Financial resources

Has your child had enough time to meet
friends?

Has your child been able to choose what to do
in his/her free time?

Has your child been happy at school?

Has your child got on well at school?

Has your child been satisfied with his‘her
teachers?

Has your child been able to pay attention?

Has your child enjoyed going to school?

Has your child got along well with his’her
teachers?

Has your child been afraid of other girls and
boys?

Have other girls and boys made fun of your
child?

Have other girls and boys bullied your child?

Has your child had enough money to do the
same things as his'her friends?

Has your child had enough money for his'her
expensesT

Does your child had enough money to do things
with histher friends?
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Anexo 4 Versdo Brasileira do questionario PedsQL

PedsQL ™

Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato da Crianca (8 a 12 anos)

No dltimo més, o quanto vocé tem tido problemas com. ..

Nunca | Quase |Algumas

Freqiien | Quase

Sobre a Minha Satde e Atividades Nunca Vezes temente | Sempre
(problemas com...)

1.Para mim é dificil andar mais de um 0 1 2 3 4

| quarteirao |
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3.Para mim é dificil praticar atividades 0 1 2 3 4
esportivas ou exercicios o
4.Para mim é dificil levantar alguma coisa 0 1 2 3 4

| pesada R
5.Para mim é dificil tomar banho de 0 1 2 3 4
banheira ou chuveiro sozinho -
6.Para mim é dificil fazer as tarefas do dia- 0 1 2 3 4
a-dia da casa . o
7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4

" Nunca | Quase |Algumas
Sobre os Meus Sentimentos Nunca | Vezes

(problemas com...)

Freqiien | Quase
temente | Sempre

1.Eu sinto medo ou fico assustado

2.Eu fico triste ou deprimido

| 3.Eu fico com raiva

4 Eu tenho dificuldade para dormir

o ocoo o
N RN N N
NINNNN

5.Eu me preocupo com o que vai acontecer
comigo

W Www W

Nunca | Quase Algumas | Freqiien | Quase

Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca | Vezes |temente | Sempre
(problemas com...) =
1. Eu tenho problemas em conviver com 0 1 2 3 4

| outras criangas ) I ——
2. Outras criangas nao querem ser meus 0 1 2 3 4
amigos

3. Outras criangas me provocam 0 1 2 3 4

4. Nao consigo fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criangas da minha idade fazem )

5. Para mim é dificil acompanhar a 0 1 2 3 4
EnlcaQeira com outras crian¢as o

Nunca | Quase |Algumas|Freqiien | Quase

Sobre a Escola (problemas com...) Nunca | Vezes | temente | Sempre
1. E dificil prestar atengao na aula 0 1 2 3 4

|2. Eu esquego as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho problemas em acompanhar os 0 1 2 3 4
trabalhos da classe [ I D R

4. Eu falto na escola por nao estar me 0 1 2 3 | a0
sentindobem L L 1

5. Eu falto na escola para ir ao médico ou 0 1 2 | 3 | a
| hospital N D I R N R

PedsQL 4.0 (8-12) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni_ All rights reserved

01/00
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Anexo 5 Questionario PODCI

Pediatric
Outcomes Questionnaire

To be completed by the parent for children 2 — 10 years old
Based on the Version 2.0 Pediatrics-Parent/Child Outcomes Intrument
Also commonly referred to as the PODCI (“Pediatric Outcomes Data Collection Instrument")

Revised, renumbered, reformatted August 2005

Pediatric Health Assessment (parent-reported)

Some kind of problems can make it hard to do many activities, such as eating, bathing, school work, and playing
with friends. We would like to find out how your child is doing. (Circle one response on each line.)

During the last week was it easy or hard for your child to:

Eas A little Very Can'tdo Too young for
y hard hard at all this activity
1. Lift heavy books? 1 2 3 4 5
2. Pour a half gallon of milk? 1 2 3 4 5
Open a jar that has been opened
S before? ! 2 3 4 5
4, Use afork and spoon? 1 2 3 4 5
5. Comb his/her hair? 1 2 3 4 5
6.  Button buttons? 1 2 3 4 5
7. Puton hisher coat? 1 2 3 4 5
8. Write with a pencil? 1 2 3 4 5

9. On average, over the last 12 months, how often did your child miss school (preschool, day care, camp, etc.)

During the last week how happy has your child been with: (Circle one response on each line)

because of histher health?

Rarely

Once a month

Two or three times a month
Once a week

More than once a week
Does not attend school, etc.

A

Very  Somewhat Somewhat Very Child is
Not sure
happy happy unhappy unhappy too young

10.  How he/she looks? 1 2 3 4 5 6

11, His/er body? 1 2 3 4 5 6
What clothes or shoes he/she can

12. wear? 1 2 3 4 5 6
His/her ability to do the same things

13- hisher friends do? ! 2 3 4 ° b

14.  His/er health in general? 1 2 3 4 5 6
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Pediatric Health Assessment (parent-reported)

During the last week, how much of the time:
(Circle one response on each line.)

Most of Some of A little of None of the
the time the time the time time

15.  Did your child feel sick and tired? 1 2 3 4

16.  Were your child full of pep and energy? 1 2 3 4

17. Did pain or discomfort interfere with your 1 2 3 4

child's activities?

During the last week, has it been easy or hard for your child to:
(Circle one response on each line.)

Easy  Alittlehard Veryhard Cantde Tooyoung for

at all this activity
18.  Run short distances? 1 2 3 4 5
19.  Bicycle or fricycle? 1 2 3 4 5
20.  Climb three flights of stairs? 1 2 3 4 5
21.  Climb one flight of stairs? 1 2 3 4 5
22, Walk more than a mile? 1 2 3 4 5
23.  Walk three blocks? 1 2 3 4 5
24.  Walk one block? 1 2 3 4 5
25.  Geton and off a bus? 1 2 3 4 5

26. How often does your child need help from another person for walking and climbing? (Circle one response.)
1 Never 2 Sometimes 3 About half the time 4 Often 5 Allthe time
27. How often does your child use assistive devices (such as braces, crutches, or wheelchair) for walking and
climbing? (Circle one response.)
1 Never 2 Sometimes 3 About half the time 4 Often 5 Allthe time

During the last week, has it been easy or hard for your child to:
(Circle one response on each line.)

Easy Alittle hard  Very hard

Can'tdo  Too young for

_ _ _ at all this activity
2. gttz;nsd":mlle washing his/her hands and face 1 2 3 4 5
29.  Sitin a regular chair without holding on? 1 2 3 4 3
30. Geton and off a toilet or chair? 1 2 3 4 3
31. Getin and out of bed? 1 2 3 4 o]
32.  Turn door knobs? 1 2 3 4 o]
43,  Bend over from a standing position and pick 1 9 3 4 5

up something off the floor?
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Pediatric Health Assessment (parent-reported)

34. How often does your child need help from another person for sitting and standing? (Circle one response.)

1 Never 2 Sometimes 3 About half the time 4  Often 5 All the time

35. How often does your child use assistive devices (such as braces, crutches, or wheelchair) for sitting and
standing? (Circle one response.)

1 Never 2 Sometimes 3  About half the time 4  Often 5 Al the time

36. Can your child participate in recreational outdoor activities with other children the same age?
(For example: bicycling, tricycling, skating, hiking, jogging) (Circle one response.)

1 Yes, easily 2 Yes, but a little hard 3 Yes, but very hard 4 No
If you answered “no” to Question 36 above, was your child's activity limited by: (Circle yes to all that apply)

Yes
37. Pain?
38. General Health?
39. Doctor or parent instructions?
40. Fear the other kids won't like him/her?
41. Dislike of recreational outdoor activities?
42. Too young?
43. Activity not in season?

U U .

44. Can your child participate in pickup games or sports with other children the same age?
(For example: tag, dodge ball, basketball, soccer, catch, jump rope, touch football, hop scotch)
(Circle one response.)

1 Yes, easily 2 Yes, but a little hard 3 Yes, but very hard 4 No
If you answered “no” to Question 44 above, was your child's activity limited by: (Circle yes to all that apply)

Yes
45 Pain?
48. General Health?
47. Doctor or parent instructions?
48. Fear the other kids won't like him/her?
49. Dislike of pickup games or sports?
50. Too young?
51. Activity not in season?

A U A A
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Pediatric Health Assessment (parent-reported)

75. How much pain has your child had during the last week? (Circle one response.)

1 None 2 Very mild 3 Mid 4 Moderate 5 Severe 6 Verysevere

76. During the_last week, how much did pain interfere with your child's normal activities (including at home,
outside of the home, and at school)? (Circle one response.)

1 Notatall 2 Alittle bit 3 Moderately 4 Quite a bit 5 Extremely

What expectations do you have for your child's treatment?
As a result of my child's treatment, | expect my child:
(Circle one response on each line.)

Definitely Probably Probably Definitely

yes yes Not sure not not
77. To have pain relief. 1 2 3 4 5
78. To look better. 1 2 3 4 5
79. To feel better about himselffherself. 1 2 3 4 ]
80. To sleep more comfortably. 1 2 3 5
81. To be able to do activities at home. 1 2 3 4 5
82. To be able to do more at school. 1 2 3 4 5
To be able to do mare play or
83. recreational activities (biking, walking, 1 2 3 4 5
doing things with friends).
84. To be able to do more sports. 1 2 3 4 5
85, To be free from pain or disability as an 1 9 3 4 5

adult.

86. If your child had to spend the rest of his/her life with his/her bone and muscle condition as it is right now,
how would you feel about it? (Circle one response.)

1 Very satisfied 2 Somewhat satisfied 3 Neutral 4 Somewhat dissatisfied 5 Very dissatisfied
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Pediatric Health Assessment (parent-reported)

52. Can your child participate in competitive level sports with other children the same age?
(For example: hockey, basketball, soccer, football, baseball, swimming, running [track or cross country],
gymnastics, or dance) (Circle one response.)

1 Yes, easily 2 Yes, but a little hard 3 Yes, but very hard 4 No
If you answered “no” to Question 52 above, was your child's activity limited by: (Circle yes to all that apply)

Yes
53. Pain?

54. General Health?

55. Doctor or parent instructions?

56. Fear the other kids won't like him/her?
57. Dislike of pickup games or sporis?

58. Too young?

59. Activity not in season?

U O N R

60. How often in the_last week did your child get together and do things with friends? (Circle one response.)
1 Often 2 Sometimes 3 Never or rarely

If you answered “sometimes” or “never or rarely” to Question 60 above, was your child's activity limited by:
(Circle yes to all that apply)

Yes
61. Pain? 1
62. General Health? 1
63. Doctor or parent instructions? 1
64. Fear the other kids won't like him/her? 1
65. Friends not around? 1

66. How often in the last week did your child participate in gym/recess? (Circle one response.)
1 Often 2 Sometimes 3 Never or rarely 4 No gym or recess

If you answered “sometimes” or “never or rarely” to Question 63 above, was your child's activity limited by:
(Circle yes to all that apply)
Yes

67. Pain?

68. General Health?

69. Doctor or parent instructions?

70. Fear the other kids won't like him/her?
71. Dislike of gym/recess?

72. School not in session?

73. Does not attend school?

U U A A Y

74. Is it easy or hard for your child to make friends with children his/her own age? (Circle one response.)

1 Usually easy 2 Sometimes easy 3  Sometimes hard 4 Usually hard



Anexo 6 Questionario CCHQ

Patient's name: ...
Name of person completing form:

99

Please rate how easy or difficult it is for you or your child in the last two weeks to perform the following tasks relative to a cooperative
individual without a disability (try to distinguish between motor control and abnormal tone as the explanation for the problem):

Personal Care

1. Purting on pants (trousers)?

2. Taking off pants (rousers)?

3. Purting on a shirt?

4. Changing diapers?

5. Ease of sitting on a toiler sear?

6. Ease of sitting in a bathtub, with or without adaprtive equipme nt?
7. Ease of bathing?

8. Ease of self-feeding?

8a. Ease of feeding?

Positioning/ Transferring

9. Ease of positioning in a wheelchair?

¢ of positioning ina device other than a wheelchair, such as a standing frame?
ase of ransferring in and outof a wheelchair?

12. Ease of putting on orthoses or positioning devices?

. Ease of controlling his/her wheelchair?

lase of getring our of a car?

. Ease of gewing in a car?

T

Comfort

16. Is there pain or discomfort during position changes?

17. Is there pain or discomfort during diaper changes?

18. Does the pain or discomfort prevent your child from participaring in school,
Various programs, or other activiries?

19. Is your child using pain control medicine?

20. Does your child sleep through the night?

Interaction/Communication

21. How easy is it for your child to extend arms 1o reach communication devices?
22. How easy is it for your child to play alone?

23. How easy is it for your child to play with other children?

24. How easy is it for your child to be complerely understood by those who know your child well?

25. Does your child have a problem with drooling?
26. My child’s self-esteem is:
27. Describe your child.

Ourstanding
Very happy

Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy

—_ e e e e e e
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Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
Very easy

—_ e e e
[SVI ST ST SV SR SR )

Never
Never

Never
Never
Always

Very easy
Very easy
Very easy
Very easy
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o
6
0
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Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A

Impossible N/A
Impossible N/A
7 Impossible N/A
7 Impossible N/A
7 Impossible N/A
7 lmpossible N/A
7 Impossible N/A

[
[

6
o

6 7

-

Always N/A
Always N/A

Always N/A
Always N/A
Never N/A

Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A
Impossible N/A

Soaked N/A

Awful

Very unhappy




Anexo 7 Versdo em Portugués do CHAQ

CHILDHOOD HEALTH ASSESSMENT QUESTIONNAIRE
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Questionirio de Avaliacio de Saide em Criancas (CHAQ)

Nesta secgdo estamos interessados em avaliar como a doenga do sen filho(a) afeta as suas atividades dianas.
[Esteja 4 vontade para escrever quaisquer comentarios nas costas desta pagina. Nas questdes seguintes, por favor
marcue a resposta que melhor descreve as atividades habituais do seu filho(a) (em média durante um dia inteiro)
DURANTE A SEMANA PASSADA. ASSINALE SO AQUELAS DIFICULDADES OU LIMITAC OES
IQUE SAO DEVIDAS A DOENCA. Se a maicria das criancas da idade do seu filho nic fazem uma certa
atividade, por faver marque-a como “WNio Aplicavel”. Por exemplo, se o seu filho tem dificuldade ou é
incapaz de desempenhar uma certa atividade porque € muito nove e nio porque esteja LIMITADO PELA
[DOENC A, por faver marque-a como “Nio Aplicivel™.
Sem Com Com
NENHUMA ALGUMA MUITA INCAPAZ Nio
dificuldade Dificuldade dificuldade de fazer Aplicavel

WVESTIR-5E E AREUMAR-SE

IO seu filho & capaz de:

- Vestir-ze, incluindo amarrar os sapatos
e abotoar os botdes 7

- Lavar o cabelo 7

- Tirar as meias 7

- Cortar as unhas das mios 7

LEVANTAR-SE

O seu filho € capaz de:

- Levantar-se de uma cadeira baixa ou do
chio ?

- Deitar-se ou levantar-se da cama ou LI L L L [
bergo?

IALTMENTAR-SE

O seu filho & capaz de:

- Cortar a carne 7

- Levar uma xicara ou um copo a boca?
- Abrir wma caixa nova de Maizena ?

ANDAR

IO seu filho é capaz de:

- Andar na rua, em terreno plano 7
- Subir cinco degraus 7

= Por favor margue qualquer APOIO ou APARELHOS (instrumentos) que o seu filho(a) use
habitualmente para alguma das atividades acima indicadas:

Bengala Ll Instrumentos ow aparelhos usados para se vestir O
(gancho de botdes, puxador de fechos, calgadeira
comprida, etc.)

Andador [ Adaptador de lapis on utensilios especiais O

Muleta [ Cadeira mais alta O

Cadeira de rodas Outros (Tndigue:. ... )

= Por favor indique em que tipo de atividades o seu filho{a) habitualmente necessita da ajuda de outra
pessoa, DEVIDO A DOENCA:

Vestir-se & arrmumar-se

Levantar-se

Alimentar-ze
Andar
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37
38
39
40
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43
44

45
46
47

48
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HIGIENE

O seu filho(a) & capaz de:

- Lavar e enxugar o corpo inteiro?

- Tomar um banho de banheira (entrar e
sair da banheira)?

- Sentar-se e levantar-se do vaso
sanitario?

- Escovar os dentes 7

- Pentear/escovar o cabelo ?

ALCANCAR

O seu filho(a) & capaz de:

- Alcancar e pegar vm objeto pesado,
como vm jogo grande ou livro, sitwado
em local um pouco acima da sua
cabeca ?

- Dobrar-se para apanhar roupa ou papel
do chao?

- Vestir nma camisa pela cabega 7

- Virar o pescogo para olhar para tras por
cima do ombro 7

APANHAR

O seu filho(a) & capaz de:

- Escrever ou rabiscar com uma caneta
ou um lapis 7

- Abrir portas de carros 7

- Abrir garrafas ou potes que ja tenham
sido abertos antes 7

- Abrir e fechar torneiras 7

- Abrir uma porta guando tem cue rodar a
macaneta’

ATIVIDADES

O seu filho € capaz de:

- Fazer compras e levar recados 7

- Entrar e sair de um carre, de um carro
de brincar ou do onibus escolar 7

- Andar de bicicleta ou triciclo ?

- Fazer tarefas domeésticas (lavar pratos,
fazer a cama, limpar o guarto, aspirar,
despejar o lixo. etc)

- Correr e brincar 7

Sem Com Com
NENHUMA ALGUMA MUITA INCAPAZ
dificuldade Dificuldade dificuldade de fazer

Nio

Aplicavel

* Por favor marque qualquer APOIO ou INSTRUMENTO que o seu filho(a) use nas atividades acima indicadas:

Assento de sanitario elevado

Assento de banheira

Duspositivo para abrir garrafas e potes
(que tenham sido anteriormente
abertosz)

Barra de apoio na banheira e sanitario

Utensilios de cabo longo para apanhar objetos

Escova de cabo longo para tomar banho

* Por faver indique em gue tipo de atividades o sen filho{a) habitualmente necessita de ajuda de outra

pessoa, DEVIDO A DOENCA:
Higiene
Alcangar

Apanhar e abrir coisas
Recados e pequenas tarefas domésticas
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DOR: Estamos também interessados em saber se o seu filho(a) tem ou ndc sido afetado pela dor devida a sua
doenga.

Que intensidade de dor pensa gue o seu filho(a) teve devido a sua doenga, NA SEMANA PASSADA?

ICclogque uma marca na linha abaixo. para indicar a gravidade da dor

SEM Dor 0 | | 100 DOR muito forte

.-‘L“.'.-ELL-‘UEZ_-;:.D GLOBAL: Considerando todas as formas como a Paralisia Cerebral afeta o seu filhe, indique

come ele esta passando e colocando vma marca na linha abaixe

Muito Bem 0 | | 100 Muito MAL
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Anexo 8 Questionario CPCHIL

Cerebral Palsy

Quality of Life Questionnaire for Children (cr coL-chiia)

Child Report Questionnaire (9-12 years)

We wanr o ask you some questions about yvour iife such as vour family, vour friends, vour health and vour school.
Each question bagins with ‘How do you FEEL abour..?".

For each guostion we want you ran".lp best number that shows how you FEEL

You can circle any number from 1 (Very unhappyl to @ Very happy).

This questionnalre Is measuring how you feal not what you can do.

Here (s an example:
How do you feel about ...
Nagher
Very happy ner wary
Unhapoy  Unhappy  onhaopy  HADEY Happy
N _ _ i 1 1 1 1
your ability to play games with other chifdren |: 1 > 7 4 3 & [" ;J‘| o a 3

How do you feel abourt ...

Nagher
Friend! ! famil very nappy nor vary
Lnnapoy  Unhappy  onhappy  Happy Happy
1 1 1 1 1
the way you get slong with peopds, generally? (_ i 3 4 5 & 7 8 9 3
1 I I I I
the way you get along with the person who looks after you (’ i z & 4 5 & 7 &8 8)
the way you get sfong with your brothers and sistera? | | | | |
0f T i donot have any brothars or sisters {; 1 z 3 4 & & 7 ] _'j,'
the way you get slong with ather childran at school? (¥
you aftend maore than one school, please think about the
school where you spend the most time). (: iy 2 3 4 & & 7 & 9 3
the way you get along with other children ouviside of | | | | |
school? (1 =z 3 4 &5 & 7 8 9]
1 I I I I
the way you get along with aduits? 1: i 2 3 4 3 & 7 o a 3
T T T T T
the way you get along with your teachers andior carers? (_ 1 2 2 4 5 & 7 o a J
— 1 I I I I
your ability to play on your own? I:- i 2 3 4 5 & 7 o a :
1 I I I I
your ability to play with frienda? |: 1 > 3 4 5 & 7 o a ;‘:
- - - : 1 I I I I
going out on tnps with your family? (’ 1 2 3 4 5 & 7 L} 9
I I I I
how you are aecepted by your famiy? (: Ij' 2 3 4 B & 7 8 E] 3
how you are secspted by other ehildran at school? I
you aftend maore than one school, please think about the
school where you apend the most time). 1 =z 2 4 5 & 37 8 8
I I I I
how you are sccepted by othar children outside of school? (: I]' > 3 4 5 & 7 o a 3
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Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children cr astchia

Child Report Questionnaire {9-12 years)

How do you feel abourt ...

Nagher
Very happy nor ary
Unhappy  Unkappy  oansopy  Happy Happy
1 1 1 1 I
how you are accepted by adwits? [ 1 5 7 4 & & 7 I a 3
I I I I I
how you are accepted by people in genaral? |:' 1 F 2 4 5 & 7 I} El j
T I | I I
being able to do the things you want to do? {_ 1 E] E) 4 5 & 7 I a J
P . Neagher
Participation vy hapoy nor vary

your ability to participate at school? (Ifyou attend more
than one school, please think about the school where you
spend the most time)

Unhapoy  Unhappy  0ORS0RY  Happy Happy
1
I
i

[
Gy S —
Y
M o —
-

g ] e e
1]

o o —

LN

T

your ablity fo participate in recreational activities?

your ability fo participate in sporting activities? (this
quastion is asking how you feal about your ability to

participate in sport, not whethar you can participate). { 1 2 2 4 B & 7 8 9 3
your ability to participate in social everts outside of | | | | |
school? (1 2 & &4 &5 & 7 & 8}
T T T T T
your ability fo participate in your community? I: 1 2 3 4 B &8 7 ] 9 _:
. . MNithar
Commuenication W o hapaynor " very
the way you communicate with people you know well? 1 .?:lpr T Y Qﬂ:IPF | Y
{waing any means of conwnunication) (_ 1 2 a 4 5 &8 7 8 9 _]
the way you communicate with people you don't know | | | | |
wali? fusing any means of cormmumnication) (_ 1 2 3 4 5 &8 7 8 ] _-J
| | | | |
the way other people communicate with you? (' i 2 a Fl 5 8 7 ] g j
MNithar
ary happy nor Very
Health Unhappy  Unhappy  ambapoy  Happy HapDy
) 1 i 1 1 i
your physical haalith? (v =2z 3 4 5 & 7 & 9}
I I I I I
the way you get arovnd? l:_ 1 2 3 4 B 8 7 g g j
I I I I I
how you sleep? (1 2 2 4 5 & 7 8 3
T T T T T
the way you fook? C+r 2z 2 4 & & 7 & 8]
1 1 1 1 1
your ability fo keep vp academically with your peers? { 1 2 3 4 B & 7 2 9 3
I I I I I
your ability fo keep vp physically with your pears? {_ 1 7 5 4 B 8 7 I a J
I I | I I
your iifa in genaral? (1 2z & 4 5 & 7 8 8
I I I I I
yoursaf? (1 2 =3 4 5 & 7 &8 9
I I I I I
your futura? 1 2 =2 4 5 85 7 8 9 )
I I I I I
your apportenities in lifa? (1 2 =3 4 5 & 7 & 9 )




Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children e aovchia

Child Report Questionnaire (9-12 years)

The NeXT 3 qUEsTONS &ne asking Mow you feel abOUT USIG PArTs of your SOy, ReT WIRDRer Yo can 158 Pans of your body

How do you fesl about ...

Mether

Very happy nor Wary

Unhapoy  Uniapoy  onhanpy  Happy Happy
| I [ I I

the way you use your arms? ( 1 2 a 4 [ [ 7 8 2 j
1 I I I I

the way you use your legs? |:_ 1 2 3 4 5 3 7 ] g -:]
I I I I I

the way you use your hands? ( iz a 4 5 & 7 & 8 j

The NEXT 3 qUESTIONE &ne a5king Mow you feel abOUT your sy fo compiers daily SCOWTES, N0T Wiemer Fou can compiers The AcThimes.

How do you fesl about ...

Nagher
Very nappy nor wary
Unhapoy  Unhappy  onhanpy  Happy Happy
1 1 1 1 1
your ability to drass yourself? ': f 2 2 4 & & 7 8 8 j
T T T T T
your ability to eat or dring indep endeanty? (’ T =z E F 5 & 7 I} ] j
1 I I I I
your ability to wse the toilet by youvrsali? { Il e E] 4 5 & 7 1 a _'::
. . Nagher
Special Equipment Very nappy nor wary
the special equioment youw have at homea? feg. special Lapoy  Unhappy mnhappy Rappy Haopy

seating, standing frames, whealchairs, walkers) I 1 1 I 1

OR D J do pot nead any spacial ey sioment at home {_ Il > 3 4 5 & 7 1 a _'::

the apecial egquioment youw have at your school? feg.

special seating, standing frames, wheealchairs, walkars)

OR D Jdo pot nead any spacial egaioment at iy school { T e E] 4 5 & 7 I a 3

the special equipment that is available in the community?

framps, escalators, wheelchair acceas)

OR T oo N0t nead ANy Spacial 7 TMant in the commanity (_ f 2 3 4 5 & 7 28 j
Pain and bother P very
Tihe next few questions ask aDOUT Chings that may Homher you. botherad botherad

[ 1 I [ I
Are you bothered by hospital waita? (_ T 2 a 4 5 g 7 8 i _'3

Are you bothersd when you wiss school for health | | | | |

reasonss [f ir a3 :_I] Fi EI 8 f ] ig -J

Are you bothersd by being handied by other peopie? (_ T 2 a 4 5 & 7 Il -] 3

Maver Aarely  Sometimas  Often Always

1 1 [

1

Do you worry about who will take care of you i the futere? |: T = a 4

L
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Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children cr aoLcis
]
Child Report Questionnaire (9-12 years)

Now s0me Mingl questions abort you: NoF ar ai vany
concemed concemad
! 1 | ! |
Are you concemed about having cerebral palsy? |: i 2 3 4 5 & 7 2 2 j
o pain 3t aif A ot of pain
I 1 1 I I
How much pain do you have? (: {1 2 3 4 &5 & 7 & @ j
Not gpser ar ailf Very qpger
) I 1 | I I
How do you feel about the amount of pain you have? (' i = 3 4 5 & 7 2 El j
Wi afscoam it 8T 2l A ot of diseorro
, _ it 1 i t !
How much discomfort do you experience? [ = ) 4 5 & 7 I @ _3
Nefther
Wery happy nor very
Unhgopy  Umhappy  unhappy  Happy Happy
t 1 1 f 1
How happy ara you? (r 2 3 4 5 & 7 8 8}
.?b Wez, @ i DT VRS, qui‘fm abr ¥ag, f.ﬂ‘.‘lt
Dvid your parents help you to complete the questionnaire? [: 7 2 3 4 j

Thanks for helping us with our questions. Walf Done!
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Anexo 9 Questionaro CPQOL

CPCHILD®

Caregiver Priorities & Child Health Index of Life with Disabilities

Instructions
1. This questionnaire 15 about your cluld’s health, comfort and well being, and about caring for is/her needs.
2. Please read the instructions carefully.

3. Please answer all questions by circling the number that fits best. You may write down any
comments/clarifications in the space provided below each question.

For example:
LEVEL OF ASSISTANCE

I
5N
Censider how each of the following activities is usually performed by/for your child. M ‘il}, E
0 |xE| P
Rate how difficult each of these activities were in the past 2 weeks, T E 'EI‘-R E
o|R[3I|D
and choose the level of assistance that was required to help your child perform these activities. { % L }S__ E
L|E|/DT
During the past 2 weeks, how Ne
difficult was the following: Ve Slightly Very problem
Impozsible Difficult Difficult  Difficuly  Easy  Eazy  atall
1. putting on | wearing footwear? | 0 1 2 3 14 @ 6 |01 9 3
(socks, shoes, braces, etc.)

In the above example, the task of putting on / wearing footwear was rated as very easy, and the child required a
minimal / supervised level of assistance to put on footwear.

4. At the end of each section there is space for you to add any items that you think are missing from the
questionnaire, which you believe are important to vour child’s health, comfort and well being.

Child’s name:

Mame of parent or caregiver completing form:

Date:
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SECTION 1: PERSONAL CARE

LEVEL OF ASSISTANCE

I
5| N
Consider how each of the following activities is nsually performed by/for vour child. M MTi, %
= |
o |yElF
Bate how diffienlt each of these activities were in the past 2 weeks, - % 1&% E
O|R[yI|D
and choose the level of assistance that was recuired to help your child perform these activities. E .i: L }5._ E
L|E[/ DT
During the past 2 weeks, how Ne
difficult was the following: Ver Slightly Very  problsm
Impozzible Diffieuls Diffienlt Diffieuls Easy Ean at all
1. eating/drinking or being fed? 0 1 2 3 4 5 [ 0|1(2]3
2. maintaining oral hygiene? 0 1 2 3 4 5 b of1(|2]3
(leeping mouth and teeth clean)
3. bathing / washing? 0 1 2 3 4 5 [ 01|23
4. toileting activities? (bladder & 0 1 2 3 4 5 6 0|1]2]3
bowel function, hygiene ete.)
5. changing diapersiumderwear? 0 1 2 3 4 5 [ 01|23
6. putting on'taking off upper body 0 1 2 3 4 5 ] 0|1 (z2]3
clothing 7 (shirt, jacket, etc.)
7. putting on/taking off lower body 0 1 2 3 4 5 [ 0|1(2]3
clothing 7 (pants, sweats, etc.)
5. putting on‘wearing footwear? 0 1 2 3 4 5 ] 0|1 (z2]3
(socks, shoes, braces, etc)
9. hair care (washing, drying, ] 1 2 3 4 5 6 ol1r|2]3
brushing/combing, braiding, ete.)
1A. other personal care activity? 0 1 2 3 4 5 ] 0f1]2]3
Specify:
1B. other personal care activity? o 1 2 3 4 5 & of1]2]3

Specify:
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SECTION 2: POSITIONING, TRANSFERRING & MOBILITY
LEVEL OF ASSISTANCE
I
s| N
Consider how each of the following activities 15 nsually performed by/for vour child. A MTI; IE:
I
O GE|P
Bate how difficult each of these activities were in the past 2 weeks, T IE:' 1 E .E
V| !
o|R[4I|D
and choose the level of assistance that was required to help vour child perform these activities. 1 ;: L E E
L|E D T
During the past 2 weels, how Ho
difficult was: Fer Slightly Fery  problem
Imposzible Difficuls Difficult Difficuls  Easy  Ean ar all
10, getting in and out of bed? 0 1 2 3 4 5 [ of1]2(3
11. transferring into/out of a ] 1 2 3 4 5 i 01 (2|3
wheelchair/chair?
12, sitting in a wheelchair/chair? 0 1 2 3 4 5 § of1)2(3
13, standing for exercise/transfers? ] 1 2 3 4 5 G of1]|2|3
14. moving about in the home? 0 1 2 3 4 5 [ of1(f2|3
(in whatever way possible)
15. moving about outdoors? 0 1 2 3 4 5 i 011 |2|3
(in whatever way possible)
16. getting in and out of a2 motor a 1 2 3 4 5 6 01|23
vehicle? (car, van or bus)
17. visiting public places? (park, ] 1 2 3 4 5 i 01 (2|3
theatre, sightseeing, ete)
2A. other activity? 1} 1 2 3 4 5 6 0j1(2(3
Specify:
IB. other activity? 1] 1 2 3 4 5 i 011 (2|3
Specify:




SECTION 3: COMFORT & EMOTIONS

INTENSITY
}1&}1
During the past 2 weeks, s | D
E|E
how often did your child Every  Very  Faivly A few Once  None of Tﬁ E \il 3
experience pain or discomfort | day ~ Often  Often  times  ortwice thefime |§ | | 5| F
18. while eating/drinking or being 0 1 2 3 4 5 0|1|2|3
fed?
19. during toileting? (bladder & 0 1 2 3 4 s o|l1f(z|3
bowel function, hyvgiene,
diapering, etc.)
20. while dressing/undressing? 0 1 2 3 4 5 o|1|2]|3
21. during transfers or position 0 1 2 3 4 s oj1)z2(3
changes?
11, while seated? 0 1 2 3 4 s of1|2]3
23, while lying down in bed? 0 1 2 3 4 s oj1fz|3
24. that disturbed vour child’s sleep? | 0 1 2 3 4 & of1|2]|3
A, during other activity? ] 1 2 3 4 5 oj1(2]3
Specify:
JB. during other activiry? ] 1 2 3 4 5 olrf(2]3
Specify:
During the past 2 weeks, how
often was vour child
15, agitated, upset, or angry? 0 1 2 3 4 s oj1)z2(3
16. unhappy or sad? 0 1 2 3 4 s 01|23

110



SECTION 4: COMMUNICATION & SOCIAL INTERACTION

Consider how each of the following activities 1s usually performed by/for your cluld.

Bate how difficult each of these activities were in the past 2 weseks.

During the past 2 weeles, how Ne
much difficulty did your child have verny Skightl) Very problem
Impossible Difficulr Dificwly Difficulr Easy  Easy at all
27. understanding yvou? 0 1 2 3 4 5 &
28. being understood by yvou? 0 1 2 3 4 5 6
29, communicating with those who 0 1 2 3 4 5 6
don’t know your child well?
30. playing alone? 0 1 2 3 4 s [
31. playing with others? 0 1 2 3 4 5 &
321, attending school/child care? 0 1 2 3 4 5 6
33, participating in recreational 1] 1 2 3 4 5 [
activities (swilmming, interacting
with family and friends, ete.)?
4A. other social activity? 0 1 2 3 4 5 G
Specify:
4B. other social activity? ] 1 2 3 4 = i

Specify:

La
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SECTION 5: HEALTH

In the past 2 weeks

Please circle the aption that fits best

34. How many times has your

. - Admirted Admarced 3 or more
child had to visit the doctor or =7 days <7 days imes Twice Once None
the hospital?
Fery Fery

In the past 2 weeks Paor Poor Fair Good Good  Excellent
35, How would you rate your child’s 0 1 2 3 4 o

overall health?
36. List the medications your child has been taking in the last 2 weeks
0. No medications
L.
.
3
4.
6.
5.
9.

SECTION 6: YOUR CHILD''S OVERALL QUALITY OF LIFE
Fery Fery

In the past 2 weeks Poor Poor Fair Good Good  Excellent

37. How would you rate your child’s 0 1 2 3 4 =

overall quality of life?
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SECTION T: IMPORTANCE OF ITEMS TO YOUR CHILIVS QUALITY OF LIFE

How importantly do yvou think
vour child’s current status with
each item contributes towards
his/her quality of life?

Least NotVery Slightly  Fairly Very Most
Important Important Important Important Important Important

1. Eating/ drinking or being fed 0 1 2 3 4 5
2. Maintaining oral hygiene 0 1 2 3 4 5
3. Bathing / washing 0 1 2 3 4 &
4. Toileting activities / hygiene 0 1 2 3 4 5
5. Changing diapers | underwear 0 1 2 3 4 B
6. Putting on/taking off upperclothing 0 1 2 3 4 ]
7. Putting on/taking off lower clothing 0 1 2 3 4 ]
§. Putting on/ wearing footwear 0 1 2 3 4 5
9. Hair care / grooming 0 1 2 3 4 5
10. Getting in and out of bed 0 1 2 3 4 5
11. Transferring into / out of a 0 1 2 3 4 Bl
wheelchair / chair
11. Sitting in a wheelchair / chair 0 1 2 3 4 5
13. Standing for exercise / transfers 0 1 2 3 4 &
14. Moving about indoors 0 1 2 3 4 s
15. Moving about sutdoors 0 1 2 3 4 5
16. Getting in / out of a motor vehicle 0 1 2 3 4 s
17. Visiting public places 0 1 2 3 4 5
18. Comfort while feeding 0 1 2 3 4 &)
19. Comfort during toileting activities 0 1 2 3 4 &
20. Comfort while dressing /undressing 0 1 2 3 4 ]
11. Comfort during transfers or ] 1 i 3 4 E]
position changes
21. Comfort while sitting 0 1 2 3 4 5
23. Comfort while lying down 0 1 2 3 4 s
24. Comfort while sleeping 0 1 2 3 4 s
25. Emotional state or behavior 0 1 2 3 4 5
26. Happiness 0 1 2 3 4 5
27. Able to understand vou 0 1 2 3 4 5
28. Able to be understood by vou 0 1 2 3 4 5
29. Able to communicate with others 0 1 2 3 4 s
30. Able to play alone 0 1 2 3 4 5
31. Able to play with others 0 1 2 3 4 5
31, Able to attend school / child care 0 1 2 3 4 s
33, Able to participate in recreational ] 1 % 3 4 5
activities
34, Minimizing doctor visits and ] 1 2 3 4 s
hospitalization
35. Overall health 0 1 2 4 s
36. Minimizing number of medications 0 1 2 3 4 5
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I SECTION §: FACTS ABOUT YOUR CHILD I

2. What is your child’s date of birth?
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SECTION 9: FACTS ABOUT YOU

1. Avre you:

[ ] Male [ | Female

2. What is your date of birth?

.'l .'l
Month Day Year

3. Which of the following best describes vour
current work status? (check all that apply)

Not working due to my child’s health
Not working for other reasons
Looking for work cutside the home
Working full or part time {either
outside the home or at a home

based business)

Full time homemalker

4. Which of the following best describes vour
relationship to your child?

Biological Parent
Step Parent

Foster Parent
Adoptive Parent
Guardian
Professional caregiver

Other (please explain)

5. Omn average, how many days per week are
vou responsible for care giving activities for
vour child?

days per week

6. What is the highest level of school vou
have completed?

Some high school or less

High school diploma/GED
Vocational school or some college
College or University degree

Professional or Graduate degree

How long has it taleen vou to complete this guestionnaire only (in units of time):

THANK YOU FOR YOUR PARTICIFATION!

g
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Anexo 10 Questionario PedsQL-CP

PedsQL

Cerebral Palsy Module

Wersion 3.0

YOUNG CHILD REPORT (ages 5-7)

Instructions for interviewer:

I am going to ask you some gquestions about things that might be a problem for some
chiildren. | want to know how much of a problem any of these things might be for you.

Show the child the template and point to the Fésponses as you read.
If it is not at all a problem for-§6U, point to the smiling face

If it is sometimes a problem for yau, poinrto the middle face

If it is a problem for you'a lot, point to the frowning face

Iwill'read each question. Point 1o the pictures 1o show me how much of a problem it is for
you. Let's wry a practice one first.

Mot at all | Sometimas A lot
Is it hard for you to snap your fingers (;) (;j cgj

Ask the child to demonstrate snapping his or her fingers to determine whether or not
the question was answered correctly. Repeat the question if the child demonstrates
a response that is different from his or her action.



FPedsQl 2

Think about how you have been doing for the last few weeks. FPlease listen carefully 1o
each sentence and ell me how much of a problem this is for you.

After reading the item, gesturs to the template. If the child hesitates or does not seem o
understand how to answer, read the response options while pointing at the faces.

DAILY ACTIVITIES (problems with...) Not at all Sh*:nm; Alot
1. Is it hard for you to put your shoes on 0 2 4
2. Is it hard for you fo button your shirt 0 2 4
3. Is it hard for you to pull a shirt on over your head 0 2 4
4. Is it hard for you o put on your pants when you get dressed 0 2 4
5. Is it hard for you to brush your hair 0 2 4
6. Is it hard for you to get into the bathroom to use thetoilet 0 2 4
7. Is it hard for you to undress to use thefaiist 0 2 4
8. Is it hard for you to get in andaut-of hathtub/shower, 0 2 4
4. Is it hard for you to brush your teeth 0 2 4
SCHOOL ACTIVITIES {probiems with...) Notatall ft'if:nm;- Alot
115 it hard Tor you to write or draw with @ pen or pencil 0 2 4
"2 Is it hard for you to use scissors 0 2 4
3. Isit hard for you to use a keyboard on the computer 0 2 4
4. Is it hard for you to use a mouse for the computer 0 2 4
MOVEMENT AND BALANCE (problems with...) Not at all St:r‘“rzz Alot
1. Is it hard for you to move one or both of your legs 0 2 4
2. Is it hard for you to move one or bath of your arms 0 2 4
3. Isit hard for you to move parts of your body 0 2 4
4. Isit hard for you to keep your balance when you are sitting in a o 2 4
chair
5. Isit hard for you to keep your balance when you are 0 2 4
standing
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Think about how you have been doing for the last few weeks. Please listen carefully 1o each

sentence and telf me how much of a probiem this is for you.

PaIN AND HURT {problems with...) Not at all f;":’; Alot
1. Do you ache or hurt in your joints and/or muscles 0 2 L
2. Dovyou hurt 2 lot 0 2 4
3. Do you have trouble sleeping because of pain or

aching in your joints andior muscles 0 4
4. Do your muscles get stiff andfor sore 0 L
FATIGUE (problems with...) Not at all i::nme: Alot
1. Do you feel tired 0 2 4
2. Do vyou feel physically weak (not strong) 0 2 4
3. Do yourest alot 2] 2 4
4. Do you not have enough enerdy to do things that yeuike to-do 0 2 4
EATING ACTIVITIES (problems with...) Nat at all St::n“; Alot
1. 15 it hard for"you to eat with a spoon andior fork 0 2 4
2. 15t hard for you to chew your food 0 2 L
3. Is it hard for you to hold a cup 0 2 4
4. |5 it hard for you to drink on your own 0 2 L
A, 15 it hand for you to cut your food 0 2 4
SPEECH AND COMMUNICATION (problems with...) Not at all Stilc-mn:; Alot
1. Iz it hard for you to tell your family what you want 0 2 4
2. Is it hard for you to tell other people what you want 0 2 L
3. Is it hard far your family to understand your words 0 2 4
4. |s it hard for other people to understand your words 0 2 L
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In the past ONE month, how much of a problem has this been for your child ...
FATIGUE (problems with...) Mever | Almaost | Some- | Often | Almost
Newer times Always
1. Feeling tired 0 1 3 4
2. Feeling physically weak (not strong) 0 1 2 3 4
3. Meeding to rest a lot 0 1 2 3 4
4. Feeling that hefshe doesn't have enough energy to 0 1 2 3 4
do things that he/she likes to do
EATING ACTIVITIES (problems with...) hWewer, £ Almost | Some- | Ofteri = Alrost
Mewer times Always
1. Difficulty eating with a spoon andior-fork 0 1 2 3 4
2. Difficulty chewing hisiher foed i 1 2 3 4
3. Difficulty holding a cup 0 1 2 3 4
4. Difficulty drinking on his/her own 0 1 2 3 4
5. Difficulty cufting his/her faad 0 1 2 3 4
SPEECH AND COMMUNICATION {problems with...) Mever | Almost | Some- | Often | Almost
MNewer times Always
1. Difficulty telling family what he/she wants 0 1 2 3 4
2. Difficulty telling others what ha/she wants 0 1 2 3 4
3. Difficulty with family understanding hisfher words 0 1 2 3 4
4. Difficulty with others understanding hisfher words 0 1 2 3 4

How much of a problem is this for you?

Not at all Sometimes

© ®

Alot

®
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Apéndice 1 Correlacdo do questionario AUQEI com a CIF

AUQEI

Item

Correlagdo coma CIF

Algumas vezes vocé estad muito infeliz?
Algumas vezes vocé esta infeliz?
Algumas vezes vocé esta feliz?
Algumas vezes vocé estad muito feliz?
Diga como vocé se sente:

1- A mesa, junto com sua familia

Muito feliz/ feliz/ infeliz/ muito infeliz ?
2- A noite quando vocé se deita

3- Se vocé tem irméo, quando brinca com eles
4- A noite, ao dormir

5- Na sala de aula

6- Quando vocé vé uma fotografia sua

7-Em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar

8 - Quando vocé vai em uma consulta médica
9- Quando vocé pratica um esporte

10- Quando vocé pensa em seu pai

11- No dia do seu aniversario
12 -Quando vocé faz as li¢des de casa

13 - Quando vocé pensa em sua mée

14 - Quando vocé fica internado no hospital

15 - Quando vocé brinca sozinho(a)

16 - Quando seu pai ou sua mae falam de vocé
17 - Quando vocé dorme fora de casa

18- Quando alguem te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer

19 - Quando os amigos falam de vocé

20- Quando vocé toma os remédios

21 - Durante as férias

22 - Quando vocé pensa em quando tiver crescido
23 - Quando vocé esta longe da sua familia

24 - Quando vocé recebe as notas da escola

25 - Quando vocé esta com seus avos

26 Quando vocé assiste televisdo.

b 152
b 152
b 152
b 152

d760
b 152
fp
d7602
b134
d820
b11420
d920
b122
e355
do201
d7601
b1522
b1140
dil
d7601
b1522
e5800
fp
e410
fp
d710
d2100
€420
d5702
fp

b 164
fp

fp
d7603
fp

121



122

Apéndice 2 Correlacdo do questionario CHQ com a CIF

CHQ
Item Correlacdo coma CIF

SECCAO 1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO

1.1De um modo geral , diria que a satde do seu filho é nd-sg
SECCAO 2: AS ATIVIDADES FiSICAS DO SEU FILHO

2.1durante as 4 Gltimas semanas o seu filho  esteve limitado em alguma das seguintes atividades

devido a problemas de satde?

a -Fazer coisas que precisam de muita energia, b1300
como jogar futebol ou do201
Correr? d4552

b — Fazer coisas que precisam de alguma energia como andar de bicicleta ou d920

b1300
De patins? d920

c- Capacidade (fisica) de passear na visinhanca d4500
Parque infantil ou d4500
No pétio da escola? d4500

d- andar um quarteirdo ou d4500
Subir um lance de escada? d4551

e — Dobrar-se, d4105
Levantar-se d4104

Debrugar-se? d4105

f- Cuidar-se de si préprio, ou seja d5

Alimentar-se d 550
Vestir-se d5400
Lavar-se e d510
Ir ao banheiro
. d530

Secc¢do 3: ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

3.1 durante as ultimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho ou suas atividades com amigos

foram de alguma das seguintes formas limitadas devido a dificuldades EMOCIONAIS ou problemas

com o seu COMPORTAMENTO? d 820

a. limitado no Tipo de trabalhos escolares ou atividades com amigos. d820

d7500
b.Limitado na Quantidade de tempo empregado em trabalhos escolares ou atividades com amigos. nd-sf

c. Limitado na Realizagéo de trabalhos escolares ou atividades com amigos ( estas atividades exigem-

lhe esforgo extra) d820

d7500

3.2 Durante as ultimas 4 semanas, 0s trabalhos escolares ou as atividades de seu filho com amigos

foram de alguma das seguintes formas limitados devido problemas com a sua sadde fisica?

a. limitado no Tipo de trabalhos escolares ou atividades com amigos que podia fazer 4820

d7500
b.Limitado na Quantidade de tempo empregado em trabalhos escolares ou atividades com amigos. nd-sf

SECCAO 4: DOR

4.1 Durante as Gltimas 4 semanas, como foi a dor corporal ou desconforto que teve o seu filho?

b2800

4.2 Durante as Gltimas 4 semanas, quantas vezes é que seu filho teve dor corporal ou desconforto?

- b2800

SECCAO 5: COMPORTAMENTO

5.1 Quantas vezes durante as Ultimas 4 semanas cada uma das seguintes afirmacdes se aplicam ao seu

filho:

a. Discutiu muito d354

d7201

b.Teve dificuldades de concentracéo ou d159
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de prestar atengéo

c.mentiu ou

enganou

d.Tomou para si coisas que ndo lhe pertencem dentro ou fora de casa
e. Fez birra ou ficou irritado/emburrado

5.2 Comparado com as outras criangas da mesma idade, em geral diria que o seu comportamento é:

SECGAO 6: BEM -ESTAR
As frases que se seguem dizem respeito a disposicéo /estado de espirito do seu filho

6.1 Durante as Gltimas as Ultimas 4 semanas, quanto tempo é que o seu filho
a. Ficou amuado ou teve crises de choro?

b. Se sentiu solitario?

c.Ficou nervoso?

d. Ficou aborrecido ou contrariado?

e. Ficou alegre/animado?

SECCAO 7: AUTO-ESTIMA ou "AMOR-PROPRIO"

As questdes seguintes dizem respeito a satisfagdo do seu filho consigo préprio , com a escola, e com

0s outros. Se vc souber como as outras criangas da mesma idade sentem
a. A sua capacidade de aprender na escola?

b. A sua capacidade de fazer esportes?
c. As suas amizades?

d. A aparencia do seu corpo?

e. As suas relagdes familiares?

f. A sua vida em geral?

SECGAO 8: A SAUDE DO SEU FILHO

As afirmagdes seguintes sdo sobre a satde em geral.

8.1 Até que ponto é verdadeiro cada afirmacdo, relativamente ao seu filho:

a.0 meu filho parece ser menos saudvel que as outras criangas que conhego

b. O meu filho nunca esteve gravemente doente
c. quantdo ha alguma doenca contagiosa ( que pega) , o meu filho geralmente pega com facilidade

d.eu tenho esperanca que o meu filho venha a ter uma vida muito saudavel

e Eu preocupo-me mais com a satde do meu filho do que outras pessoas se preocupam com a satde

dos seus filhos
8.2 Comparado com o que se passava hd um ano, com o classificaria a satide do seu filho agora?

SECCAO 9: VOCE E SUA FAMILIA

9.1 Durante as Ultimas 4 semanasquanta preocupagdo ou aborrecimentos lhe causou cada um dos

seguintes aspectou?
a. A saude fisica do seu filho
b. O bem-estar emocional ou comportamental do seu filho

c. A atencéo ou a capacidade de aprendizagem do seu filho

9.2 Durante as Gltimas 4 semanas, esteve Limitado na quantidade de tempo que teve para As Suas

prorprias necessidades, devido a?

a. A saude fisica do seu filho
b. O bem-estar emocional ou comportamental do seu filho

c. A atencéo ou a capacidade de aprendizagem do seu filho

b 139
b1401
b 126
b 126
d7202
b 151
d7201

b 125

b151
b129

b 152
b 152
b 152
b 152
b 152
b 152

d819
do200
d79
d7501
b1800
d759
nd-gv

nd-sg
nd-sg
nd-sg
nd-sg

nd-sg
nd-sg

d569

b 152
b 126
b 140
do

nd-sf

b 152
b 126
b 140
dil
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9.3 Durante as Ultimas 4 semanas, quantas vezes é que 0 comportamento ou a satde do seu filho
a. Limitou o tipo de atividades que podiam fazer como familia?

b. Interrompeu vérias atividades diarias da familia ( refeicdes, ver televisdo)?

c. Limitou a capacidade de sua familia para sair de casa a tltima hora?

d. Causou tensdes ou conflitos no seu lar?

Foi uma fonte de desacordo ou discussdes na sua familia?

Lhe levou a cancelar ou alterar planos( pessoais ou de trabalho) "a ultima hora?

9.4 Porvez as familias tém dificuldade em chegar a um acordo. Nem sempre concordam com o0s
mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em geral, como classificaria a capacidade da sua
familia em entender-se?

b125
d759
nd-sg
nc
b1645

d354
fp

d759




Apendice 3 Correlacdo do questionario KIDSCREEN com a CIF

KIDSCREEN

itens

Correlagdo coma CIF

Physical well-being

1 - In general, how would you say your child rates his/her health?
2 - Has your child felt fit and well?

3 - Has your child been physically active

(e.g.,running

climbing,

biking)?

4 - Has your child been able to run well?

5 - Has your child felt full of energy?

Psychological wellbeing

1 - Has your child felt that life was enjoyable?

2 -Has your child felt pleased that that he/she is alive?

3 - Has your child felt satisfied with his/her life?

4 - Has your child been in a good mood?

5 - Has your child felt cheerful?

6 - Has your child had fun?

Moods and emotions

1 - Has your child felt that he/she does everything badly?

2 - Has your child felt sad?

3 - Has your child felt so bad that

he/she didn’t want to do anything?

4 - Has your child felt that everything in his/her life goes wrong?
5 - Has your child felt fed up?

6 - Has your child felt lonely?

7 - Has your child felt under pressure?

Self-perception

1 - Has your child spent time with his/her friends?

2 - Has your child done things with other girls and boys?

3 - Has your child had fun with his/her friends?

4 - Has your child and his/her friends helped each other?

5 - Has your child been able to talk about everything with his/her friends?
6 - Has your child been able to rely on his/her friends?
Autonomy

1 - Has your child felt understood by his/her parent(s)?

2 - Has your child felt loved by his/her parent(s)?

3 - Has your child been happy at home?

4 - Has your child felt that his/her parent(s) had enough time for him/her?
5 - Has your child felt that his/her parent(s) treated him/her fairly?
6 - Has your child been able to talk to his/her parent(s) when he/she wanted to?
Parent relation and home life

1 - Has your child been happy with the way he/she is?

2 - Has your child been happy with his/her clothes?

nd sg

nd sg

d920
d9201
do201
d9201
d4552
b1300

fp

fp

fp
b126
b1265
b1264

fp

fp

fp
b1301
b1265
fp

fp

nd sm

d7500
d7504
d7500
d7500
d7500
d7500

b1670
b152
b152
nc

nc

b1671

b1644
b1644
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3- Has your child been worried about the way he/she looks?

4 - Has your child felt jealous of the way other girls and boys look?
5 - Has your child wanted to change something about his/her body?
Peers and social support

1 - Has your child had enough time for his/herself?

2 - Has your child been able to do the things that he/she wants to do in his/her free time?

3 - Has your child had enough opportunity to be outside?
4 - Has your child had enough time to meet friends?

5 - Has your child been able to choose what to do

in his/her free time?

School environment

1 - Has your child been happy at school?

2 - Has your child got on well at school?

3 - Has your child been satisfied with his/her teachers?

4 - Has your child been able to pay attention?

5 - Has your child enjoyed going to school?

6 - Has your child got along well with his/her teachers?

Bullying

1 - Has your child been afraid of other girls and boys?

2 - Have other girls and boys made fun of your child?

3 - Have other girls and boys bullied your child?

Financial resources

1 - Has your child had enough money to do the same things as his/her friends?
2 - Has your child had enough money for his/her expenses?

3 - Does your child had enough money to do things with his/her friends?

b1801

fp
b1801

b162 2
b1644
fp

b1622
b1641
b1642

d820
d820
d820

b1400
d 160

fp
nc

b1522
e445
e4 45

d8700
d8700
d8700
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Apendice 4 Correlagdo do questionério PedsQL com a CIF
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PEDsQL

item

Correlacdo com a CIF

Capacidade fisica (problemas com...)

1- Para vocg, é dificil andar d450
2- Para voce, é dificil correr d452
3- Para vocé, é dificil praticar esportes ou exercicios do201

d4300
4- Para vocé, é dificil levantar coisas grandes d430
5- Para vocé, é dificil tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho d5101
6- Para vocé, é dificil fazer as tarefas do dia-a-dia da casa (como pegar seus
brinquedos) d2100

b 280
7- Vocé tem machucado ou dor? (Onde? ) s810

b 455
8- Vocé alguma vez j& se sentiu cansado demais para brincar b1300
Aspecto emocional (problemas com...)
1- Vocé se sente assustado b1522
2- Vocé se sente triste b152
3- Vocé se sente nervoso b152

b134
4- Vocé tem dificuldade para dormir b1343
5- Voceé se preocupa com 0 que vai acontecer com vocé fp
Aspecto social (problemas com...)

d710
1- E dificil para vocé conviver com outras criangas d7500
2- Outras criangas dizem que ndo querem brincar com vocé d7103
3- Outras criangas te provocam d7103
4- Qutras criangas fazem coisas que vocé ndo consegue fazer nd-sf
5- E dificil para vocé acompanhar a brincadeira com outras criangas nd-sf
Atividade escolar (problemas com...)

b1400
1- E dificl para vocé prestar atencio na aula d160
2- VVocé esquece as coisas b144
3- E dificil para voceé fazer os trabalhos da classe ds8 20
4- Vocé falta na escola por ndo se sentir bem nd-sg

nd-sg
5- Voce falta na escola por ter que ir ao médico ou hospital nd-sg




Apendice 5 Correlacéo do questiondrio PODCI com a CIF
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PODCI

Item

Correlagado coma CIF

During the last week was it easy or hard for your child to:
. Lift heavy books?

. Pour a half gallon of milk?

. Open a jar that has been opened before?

. Use a fork and spoon?

. Comb his/her hair?

. Button buttons?

. Put on his/her coat?

. Write with a pencil?

© 00 N O O B~ W N P

. On average, over the last 12 months, how often did your child miss school
(preschool, day care, camp, etc.) because of his/her health?
During the last week how happy has your child been with:
10. How he/she looks?

11. His/her body?

12. What clothes or shoes he/she can wear?

13. His/her ability to do the same things his/her friends do?

14. His/her health in general?

During the last week, how much of the time:

15. Did your child feel sick and tired?

16. Were your child full of pep and energy?

17. Did pain or discomfort interfere with your child's activities?
18. Run short distances?

19. Bicycle or tricycle?

20. Climb three flights of stairs?

21. Climb one flight of stairs?

22. Walk more than a mile?

23. Walk three blocks?

24. Walk one block?

25. Get on and off a bus?

26. How often does your child need help from another person for walking and climbing?

27. How often does your child use assistive devices (such as braces, crutches, or wheelchair)

for walking and climbing?

During the last week, has it been easy or hard for your child to:
28. Stand while washing his/her hands and face at a sink?

29. Sitiin a regular chair without holding on?

30. Get on and off a toilet or chair?

d4300
nd-sf
nd-sf
d5 50
d5 202
d4 40
d5400
d170

nd-sg

fp
pf
nc
fp
nd-sg

fp

b1301

b2 80

d4552
e1400
d4551
d4551
d4501
d4501
d4500

d4

fp

d4 50/ d4 55 1
el1150
el201
el201
d450/d4551

d4154
d4103
d4103
d4104
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31.
32.
33.

34.

35. How often does your child use assistive devices (such as braces, crutches, or wheelchair)

Get in and out of bed?

Turn door knobs?
Bend over from a standing position up something off the floor?
How often does your child need help from another person for sitting and standing?

for sitting and

standing?

36. Can your child participate in recreational outdoor activities with other children the same

age?

(For example: bicycling, tricycling, skating, hiking, jogging)

If you answered “no” to Question 36 above, was your child's activity limited by:

37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.

44,
(For example: tag, dodge ball, basketball, soccer, catch, jump rope, touch football, hop

Pain?

General Health?

Doctor or parent instructions?

Fear the other kids won’t like him/her?

Dislike of recreational outdoor activities?

Too young?

Activity not in season?

Can your child participate in pickup games or sports with other children the same age?

scotch)

If you answered “no” to Question 44 above, was your child's activity limited by:
45 Pain?

46.
47.
48.
49.
50.
51.

52. Can your child participate in competitive level sports with other children the same age?
(For example: hockey, basketball, soccer, football, baseball, swimming, running [track or

General Health?

Doctor or parent instructions?

Fear the other kids won’t like him/her?
Dislike of pickup games or sports?
Too young?

Activity not in season?

cross country],

gymnastics, or dance)

If you answered “no” to Question 52 above, was your child's activity limited by:

53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.

60.
If you answered “sometimes” or “never or rarely” to Question 60 above, was your

Pain?

General Health?

Doctor or parent instructions?

Fear the other kids won’t like him/her?
Dislike of pickup games or sports?
Too young?

Activity not in season?

How often in the last week did your child get together and do things with friends?

child's activity limited by:

d4100
d4104
d4 40

d4105

fp

el150
el201
el201
d4103
d4104

d9 20

b2 80
nd sg

nd sg

fp

fp

nc

fp
dd9200

b2 80
nd sg
nd sg
pf

pf

nc

pf
d9201

b2 80
nd sg
nd gh
fp
fp
nc
fp
nc
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61. Pain?

62. General Health?

63. Doctor or parent instructions?

64. Fear the other kids won’t like him/her?
65. Friends not around?

66. How often in the last week did your child participate in gym/recess?
If you answered “sometimes” or “never or rarely” to Question 63 above, was your
child's activity limited by:

67. Pain?

68. General Health?

69. Doctor or parent instructions?

70. Fear the other kids won’t like him/her?

71. Dislike of gym/recess?

72. School not in session?

73. Does not attend school?

74. Is it easy or hard for your child to make friends with children his/her own age?

75. How much pain has your child had during the last week?
76. During the last week, how much did pain interfere with your child's normal activities
(including at home,

outside of the home, and at school)?

What expectations do you have for your child’s treatment?
As a result of my child's treatment, | expect my child:

77. To have pain relief.

78. To look better.

79. To feel better about himself/herself.

80. To sleep more comfortably.

81. To be able to do activities at home.

82. To be able to do more at school.
83.To be able to do more play or recreational activities (biking, walking, doing things with
friends).

84. To be able to do more sports.

85. To be free from pain or disability as na adult.
86. If your child had to spend the rest of his/her life with his/her bone and muscle condition
as it

is right now, how would you feel about it?

b2 80
nd sg
nd sg
fp
nc
nd sf

b2 80
nd sg
nd sg
fp
fp
nc
ds 20
fp
b2 80

b2 80

b2 80
fp

fp
b1343
d8 10
d8 20

d9200
d9201
b2 80

fp




Apendice 6 Correlacdo do questionario CCHQ com a CIF

CCHOQ

Item

Correlagdo com a CIF

Personal Care

1. Putting on pants (trousers)?

2. Taking off pants (trousers)?

3. Putting on a shirt?

4. Changing diapers?

5. Ease of sitting on a toilet seat?

6. Ease of sitting in a bathtub

with or without adaptive equipment?
7. Ease of bathing?

8. Ease of self-feeding?

8a. Ease of feeding?
Positioning/Transferring

10. Ease of positioning in a device other than a wheelchair, such as a standing frame?
9. Ease of positioning in a wheelchair?

11. Ease of transferring in and out of a wheelchair?

12. Ease of putting on orthoses or positioning devices?

13. Ease of controlling his/her wheelchair?

14. Ease of getting out of a car?

15. Ease of getting in a car?
Comfort

16. Is there pain or discomfort

during position changes?

17. Is there pain or discomfort

during diaper changes?

18. Does the pain or discomfort

prevent your child from participating in school, Various programs, or other activities?
19. Is your child using pain control medicine?

20. Does your child sleep through the night?
Interaction/Communication

21. How easy is it for your child to extend arms to reach communication devices?
22. How easy is it for your child to play alone?
23. How easy is it for your child to play

with other children?

24. How easy is it for your child to be completely understood by those who know your child

well?
25. Does your child have a problem with drooling?
26. My child’s self-esteem is:

27. Describe your child.

d5400
d5401
d5400
d5 40
d4103
d4103
el15
d5101
d5 50
d550

d4154
d4153
d4103
el15
d 465
d470
d470

b 280
d410
b 280
d530
b 280

el1101
b1342

d4452
d9200
d9200
d7500
b1671
b5104
nd- sm

fp
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Apendice 7 Correlacdo do questionario CHAQ com a CIF
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Itens

VESTIR-SE E ARRUMAR-SE
O seu filho é capaz de:

1 -Vestir-se, incluindo

2- amarrar 0s sapatos

3 - abotoar os botbes

4- Lavar o cabelo

5 - Tirar as meias

6 - Cortar as unhas das maos

LEVANTAR-SE
O seu filho é capaz de:

1 - Levantar-se de uma cadeira baixa ou do chéao
2 - Deitar-se
ou levantar-se da cama ou bergo

ALIMENTAR-SE
O seu filho é capaz de:
1 - Cortar a carne?

2 - levar uma xicara ou um copo a boca?
3 - Abrir uma caixa nova de maisena?

ANDAR
O seu filho é capaz de:
1 - Andar na rua, em terreno plano?

2 - subir 5 degraus?

Por favor marque qualquer apoio ou aparelhos que o seu filho use habitualmente para

algumas atividades acima indicadas:

a-Bengala

b- Andador

¢ - Muleta

d - cadeira de rodas

e - Instrumentos ou aparelhos usados para vestir
f - adaptador de lapis ou utensilios especiais

g - Cadeira mais alta
h - outros

Por favor indique em que tipo de atividades o seu filho habitualmente necessita de ajuda

de outra pessoa devido a doenca:

a - Vestir-se

b - Arrumar-se

¢ - levantar-se

d - Alimentar-se

e - Andar

HIGIENE

O seu filho é capaz de:

Associacdo com a CIF

d5400
d5402
d440

d5100
d5403

d5203

d4104

d4100
d4104

d550
d560

d2102

d450
d4602
d4551

el20
d 465
el20
d 465
el20
d465
el201
d465

el15

el15
el1150
el15

d5400
d5

d4104
d 550
d450
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1 -Lavare
2 - enxugar o corpo inteiro?
3- Tomar um banho de banheira

4 - (entrar e sair da banheira) ?

5 - Sentar-se e

6 - levantar-se do vaso sanitario ?

7 - Escovar os dentes ?

8 -Pentear/escovar o cabelo?
ALCANCAR

O seu filho é capaz de:

1 - Alcancar ou

2 - pegar um objeto pesado como jogo grande ou livro situado em local um pouco acima

da sua cabe¢a?
3- Dobrar-se para apanhar roupa ou papel no chéo

4 - Vestir uma camisa pela cabeca?
5 - Virar o pescogo para olhar para tras por cima do ombro?

APANHAR
O seu filho é capaz de:
1 - Ecrever ou rabiscar com uma caneta ou lapis?

2 - Abrir portas de carro?
3 - Abrir garafas ou potes que a tenham sido abertos antes?

4 - Abrir e
5 - fechar torneiras?
6 - Abrir uma porta quando tem que rodar a massaneta?

ATIVIDADES
O seu filho é capaz de:
1 - Fazer compras e

2 - levar recados?

3-entrare

4 - Sair de um carro,um carro de brincar e de um 6nibus escolar?
5 - Andar de bicicleta ou triciclo?
6 - Fazer tarefas domésticas

7 - lavar pratos,

8 - fazer a cama,

9 - limpar o quarto,

10 - aspirar o lixo,

11 - despejar o lixo,etc)

12 - Correr e

13 - brincar?

Por favor marque qualquer apoio ou instrumentos que o seu filho use habitualmente

para algumas atividades acima indicadas:

a- assento sanitario elevado
b- assento de banheira

d5101
d5102

d510

nd-sf

d4103
d5301
d4104

d5301
d5201
d5202

d4452

d 440

d4105
d5400

b760

d170
d1550
d 440

d4450
d560
d4453

d4453
d4453

d4453

d6200
d 860
d750
d3
nd-sf
nd-sf
d4750
d640
d6401
d640
d6402
d6405
d6405
d4552
d9200

el15
el15
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¢ - Dispositivos para abrir garrafas e potes

elis
d - barra de apoio na banheira e sanitario
eli5
e - Utensilio de cabo longo para apanhar objetos
eli5
f - Escova de cabo longo para tomar banho
elis
Por favor indique em que tipo de atividades o seu filho habitualmente necessita de ajuda
de outra pessoa devido a doenca:
1 - Higiene ds
2 - Alcancar d4452
3 - Apanhar e d4a455
4 - abrir coisas d4453
5 - Recados e d750
d3
6 - pequenas tarefas domésticas
d 640
DOR
1 - Que intensidade de dor o seu filho teve devido a suadoenca, na semana passada? b 280

AVALIACAO GLOBAL:

1 - Considerando todas as formas como a paralisia cerebral afeta o seu filho(a), indique
como ele esta passando e coloque uma marca na linha abaixo:
nd-sg
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CPCHILD

Item

correlagdo coma CIF

SECTION 1: PERSONAL CARE

During the past 2 weeks, how difficult was the following:

1. eating

drinking

or being fed?

2. maintaining oral hygiene? (keeping mouth and teeth clean)
3. bathing / washing?

4. toileting activities (bladder & bowel function, hygiene etc.)
5. changing diapers/underwear?

6. putting on

taking off upper body clothing ? (shirt, jacket, etc.)

7. putting on

taking off lower body clothing ? (pants, sweats, etc.)

8. putting on/wearing footwear? (socks, shoes, braces, etc)

9. hair care (washing, drying, brushing/combing, braiding, etc.)
1A. other personal care activity? Specify:

1B. other personal care activity? Specify:

SECTION 2: POSITIONING, TRANSFERRING & MOBILITY
During the past 2 weeks, how difficult was:

10. getting in and out of bed?

11. transferring into/out of a wheelchair/chair?

12. sitting in a wheelchair/chair?

13. standing for exercise/transfers?

14. moving about in the home? (in whatever way possible)

15. moving about outdoors? (in whatever way possible)

16. getting in and out of a motor vehicle? (car, van or bus)
17. visiting public places? (park, theatre, sightseeing, etc)
2A. other activity?Specify:

2B. other activity?Specify:

SECTION 3: COMFORT & EMOTIONS

During the past 2 weeks,how often did your child experience
pain or discomfort:

18. while eating

drinking

or being fed?

19. during toileting? (bladder & bowel function, hygiene, diapering, etc.)
20. while dressing

/undressing?

21. during transfers

d550
d560

d5201
d5101
d530
d540
d5400
d5401
d5400
d5401
d5402
d5202
d5
d5

d410
d4200
d4103
d4104
d4600
d465
d4602
d470
d920
d4
d4

b 280
d550
d560

d530
d5400
d5401
d420



or position changes ?

22. while seated?

23. while lying down in bed?

24. that disturbed your child’s sleep?

3A. during other activity? Specify:

3B. during other activity? Specify:

During the past 2 weeks, how often was your child

25. agitated, upset, or angry?

26. unhappy or sad?

SECTION 4: COMMUNICATION & SOCIAL INTERACTION
During the past 2 weeks, how much difficulty did your child have
27. understanding you?

28. being understood by you?

29. communicating with those who don’t know your child well?

30. playing alone?

31. playing with others?

32. attending school/child care?

33. participating in recreational activities

(swimming

interacting with family and friends , etc?)

4A. other social activity? Specify:

4B. other social activity? Specify:

SECTION 5: HEALTH

In the past 2 weeks

34. How many times has your child had to visit the doctor

or the hospital?

35. How would you rate your child’s overall health?

36. List the medications your child has been taking in the last 2 weeks
SECTION 6: YOUR CHILD’S OVERALL QUALITY OF LIFE
In the past 2 weeks

37. How would you rate your child’s overall quality of life?

SECTION 7: IMPORTANCE OF ITEMS TO YOUR CHILD’S QUALITY OF LIFE
How importantly do you think your child’s current status with each item contributes towards his/her quality of

life?

1. Eating or being fed
drinking or being fed

. Maintaining oral hygiene

. Bathing / washing

. Toileting activities / hygiene

. Changing diapers / underwear

o g~ W N

. Putting on/

taking off upper clothing
7. Putting on
taking off lower clothing

8. Putting on / wearing footwear

d410
d4153
d4150
b134

b1263
b1265

b16700
b16710
d730
d9200
d9200
d820
d920
d9201
d760
d
d

e 355
e580
nd sg
nd sg

nd qv

d550
d560
d5201
d5101
d530
d540
d5400
d5401
d5400
d5401
d5402
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9. Hair care /
/grooming
10. Getting in and out of bed
11. Transferring into / out of a wheelchair/ chair
12. Sitting in a wheelchair / chair
13. Standing for exercise / transfers
14. Moving about indoors
15. Moving about outdoors
16. Getting in / out of a motor vehicle
17. Visiting public places
18. Comfort while feeding
19. Comfort during toileting activities
20. Comfort while dressing
/undressing
21. Comfort during transfers
or position changes
22. Comfort while sitting
23. Comfort while lying down
24. Comfort while sleeping
25. Emotional state or behavior
26. Happiness
27. Able to understand you
28. Able to be understood by you
29. Able to communicate with others
30. Able to play alone
31. Able to play
32. Able to attend school / child care
33. Able to participate in recreational activities
34. Minimizing doctor visits and hospitalization
35. Overall health
36. Minimizing number of medications
SECTION 8: FACTS ABOUT YOUR CHILD
1. My child is a:(Male  Female)
2. What is your child’s date of birth?
3. What is the highest school grade your child has completed? (check only one grade)
SECTION 9: FACTS ABOUT YOU
1. Are you: (Male  Female)
2. What is your date of birth?
3. Which of the following best describes your current work status? (check all that apply)
4. Which of the following best describes your relationship to your child?
5. On average, how many days per week are you responsible for care giving activities for your child?

6. What is the highest level of school you have completed?
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d5202
d5404
d410
d4200
d4103
d4104
d4600
d4602
d470
d920
d550
d520
d5400
d5401
d420
d410
d4153
d4150
b134
b126
b1265
b16700
b16710
d 350
d9200
d9200
d820
d920
e580
nd sg
nd sg

fp
fp
d820

fp
fp
fp
fp
fp
d820
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CPQOL

Itens

Correlagéo com a CIF

1- the way you get along with people, generally?
2 - the way you get along with the person who looks after you

3 - the way you get along with your brothers and sisters?

4 - the way you get along with other children at school? (If
you attend more than one school, please think about the
school where you spend the most time).

5 - the way you get along with other children outside of
school?

6 - the way you get along with adults?

7 - the way you get along with your teachers and/or carers?
8 - your ability to play on your own?

9 - your ability to play

with friends?

10 -going out on trips with

your family?

11 - how you are accepted by your family?

12 - how you are accepted by other children at school?  (If
you attend more than one school, please think about  the
school where you spend the most time).

13 - how you are accepted by other children outside of school?
14 - how you are accepted by adults?
15 - how you are accepted by people in general?

16 - being able to do the things you want to do?
Participation

17 - your ability to participate at school? (If you attend more
than one school, please think about the school where you
spend the most time)

18 - your ability to participate in recreational activities?

19 - your ability to participate in sporting activities? (this

question is asking how you feel about your ability to

participate in sport, not whether you can participate).

20 - your ability  to participate in social events outside of
school?

21 - your ability to participate in your community?

Communication

22 - the way you communicate  with people you know  well?
(using any means of communication)

23 - the way you communicate with people you don’t know
well? (using any means of communication)

24 - the way other people communicate with you?
Health

25 - your physical health?

d 750
d 750
d7602

d7504

d7500
d750
d750
d920
d920
d7504
d920
d760
e410

e425
e420
ed
ed
nd

d820
d920
d920

fp

do9201

d9205

b1671

b1671
b1670

nd sf



26 - the way you get around?

27 - how you sleep?

28 - the way you look?

29 - your ability to keep up academically
with your peers?

30 - your ability to keep up physically
with your peers?

31 - your life in general?

32 - yourself?

33 - your future?

34 - your opportunities in life?

The next 3 questions are asking how you feel about using parts of

your body, not whether you can use parts of your body
35 - the way you use your arms?
36 - the way you use your legs?

37 - the way you use your hands?

The next 3 questions are asking how you feel about your ability to

complete daily activities, not whether you can complete the activities

38 - your ability to dress yourself?
39 - your ability to eat
or drink independently?
40 - your ability to use the toilet by yourself?
Special Equipment
41 - the special equipment you have at home?
(eg. special seating,
standing frames,
wheelchairs,
walkers)
42 - the special equipment you have at your school?
(eg. special seating,
standing frames,
wheelchairs,
walkers)
43 - the special equipment that is available in the community?

(ramps, escalators, wheelchair access)
Pain and bother

44 - Are you bothered by
hospital visits?

45 - Are you bothered

b1644
b134
b1644
d720
d7402
d7105
d7402
fp
b1644
fp

fp

nc
nc

nc

d540
d550
d 560
d530

el15

el151
el151
el1201
el1201
€130

el151
el1151
el1201
el1201
e1602

b 152
e5801
b 152
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when you miss school for health reasons?
46 - Are you bothered by
being handled by other people?
47 - Do you worry about who will take care of you in the future?
48 - Are you concerned about having cerebral palsy?
49 - How much pain do you have?
50 - How do you feel about the amount of pain you have?
51 - How much discomfort do you experience?
52 - How happy are you?

53 - Did your parents help you to complete the questionnaire?

nd sg

b 152
nd

fp

fp

b 280
fp
b2703
b 152
nd
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PedsQL-CP

Item

Correlacdo com a CIF

in the past one month, how much of a problem has this been for you...
Daily activities ( problems with...)

1- It is hard for me to put on my shoes?

2. Itis hard for me to button my shirt

3. Itis hard for me to pull a shirt on over my head

4. It is hard for me to put pants on when | get dressed
5. Itis hard for me to brush my hair

6. It is hard for me to get into the bathroom to

use the toilet

7. Itis hard for me to undress to

use the toilet

8. Itis hard for me to get in and out of bathtub/shower
9. Itis hard for me to brush my teeth

SCHOOL ACTIVITIES (problems with...)

1. It is hard for me to write or draw with a pen or pencil

2. Itis hard for me to use scissors

3. It is hard for me to use a keyboard on the computer

4. It is hard for me to use a mouse for the computer

MOVEMENT AND BALANCE (problems with...)

1. It is hard for me to move one

or both of my legs

2. Itis hard for me to move one

or both of my arms

3. It is hard for me to move parts of my body

4. It is hard for me to keep my balance
when | am sitting in a chair

5. It is hard for me to keep my balance when | am standing
when | am standing

PAIN AND HURT (problems with...)

1. I ache or hurt in my joints and/or muscles

2.l hurtalot

3. I have trouble sleeping

because of pain or aching in my joints

and/or muscles

4. My muscles get stiff and/or sore

FATIGUE (problems with...)

1. | feel tired

2. | feel physically weak (not strong)

d5402
d4 40

d5401
d5400
d5202
d4600
d530

d5401
d530

d5101
d5201

d4 40
d4402
d4 453
d4 40
d4 40

b7 600
b7303
b7 600
b7304
b7301
b2351
d4153
b2351
d4154

b28016
nd sf
bl 34
b2 80 16

nd sf

b1300
b1300
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3. lrestalot

4.1 don’t have enough energy to do things that I like to do
EATING ACTIVITIES (problems with...)

1. Itis hard for me to eat with a spoon and/or fork

2. It is hard for me to chew my food

3. It is hard for me to hold a cup

4. 1t is hard for me to drink on my own

5. It is hard for me to cut my food

SPEECH AND COMMUNICATION (problems with...)
1. Itis hard for me to tell my family what | want

2. Itis hard for me to tell other people what | want

3. It is hard for my family to understand my words

4. It is hard for other people to understand my words

nd sf
b1300

d550
b5102

d5 60
d5 50

b1671
b1671
nd sf
nd sf
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