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RESUMO

Introducio: A Organizacao Mundial de Saude (OMS) no “World Report on Disability -
20117, estimou que 15 % da populacio mundial vive com incapacidade, incluindo
criancas. Medir incapacidade € essencial para o desenvolvimento de programas e politicas
que promovam a integracao e a participagao dos individuos que vivem com incapacidade
assim como, para perceber a efetividade de intervengdes ao nivel dos cuidados de saude,
torna-se necessario perceber o impacto das limitagdes funcionais na atividade e

participagdo do individuo.

Objectivo: Validar e adaptar a ASK©O (nos seus dois modulos ASK©c e ASK©p) para
portugués, para que posteriormente possam ser utilizadas por profissionais de saude, em
criancas dos 5 aos 15 anos com limitagdes funcionais derivadas de uma determinada

condicao de satde.

Material e métodos: A adaptagao cultural da ASKO, foi conduzida através da
metodologia sequencial. Para avaliar a validade e fiabilidade, esta versdao foi administrada
conjuntamente com a KINDL a 88 criancas (10+£3 anos) com limita¢des funcionais. O
estudo da reprodutibilidade foi efetuado numa 2* aplicacdo da ASK num espago de uma a

duas semanas apds 0 momento inicial.

Resultados: Apds obtencdo da equivaléncia semantica e de conteudo, a versao
portuguesa da ASK demonstrou bons valores de reprodutibilidade (CCI-ASK D =0.986 ¢
CCI-ASK C =0,978) e de consisténcia interna (ASK D - 0=0,980 ¢ ASK C - 0=0,972).
As correlagdes obtidas entre a ASK e a pontuagdo global da KINDL foram positivas e

moderadas.

Conclusodes: A versdao portuguesa da ASK demonstrou valores aceitaveis de validade e

fiabilidade.

Palavras-chave: Criangas; Capacidade; Desempenho; Incapacidade; Instrumentos de

medi¢ao; ASK; Validagao intercultural.



ABSTRACT

Background: In their “World Report on Disability - 20117, the World Health
Organization (WHO) estimated that 15% of the world population lives with disability,
including children. Disability measurement is essential to the development of programmes
and policies that promote integration and participation of people who live with
disabilities. To understand the effectiveness of interventions in health care, it becomes
necessary to understand the impact of functional limitations in the activity and

participation of people.

Objective: The main purpose of the present investigation is to do the cross cultural
adaptation and validation of the ASK© (in its two versions ASK©c and ASK©Op) to the
portuguese language so it can, later on, be used by health care professionals in children

from 5 to 15 years of age with functional disabilities related to a specific health condition.

Methods: The cross cultural adaptation of the ASK©O was led through sequential
methodology. To evaluate the validity and reliability, the Portuguese version of the ASK
was administered together with the KINDL to 88 children (1043 years) with functional
limitations. The reliability study was conducted on a second application of the ASK, in

the first two weeks after the first aplication.

Results: After obtaining the semantic and content validity, the Portuguese version of
ASK demonstrated good levels of reliability (ICC-ASK D =0.986 e ICC-ASK_C =0,978)
and internal consistency (ASK D - 0=0,980 ¢ ASK C - 0=0,972). The correlations
between ASK and KINDL were positive and moderate.

Conclusion: The Portuguese version of the ASK showed acceptable levels of validity and

reliability.

Keywords: Children; Capacity; Performance; Disability; Outcome measures; ASK; Cross

cultural validation.
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A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) no “World Report on Disability - 2011,
estimou que 15 % da populagio mundial vive com incapacidade, incluindo criangas."
Entre 2004 e 2005 no Reino Unido, a incapacidade gerada por dificuldade nos dominios
da memoria, concentracao e aprendizagem, bem como nos dominios da comunicagdo e da

mobilidade, constituem as tipologias mais prevalentes entre a populacio pediatrica.®"

4

Medir incapacidade ¢ essencial para o desenvolvimento de programas e politicas que
promovam a integracdo e a participacio dos individuos que vivem com incapacidade.”
De igual modo, para perceber a efectividade de intervengdes ao nivel dos cuidados de
saude, torna-se necessario perceber o impacto das limitagdes funcionais na actividade e

participacio do individuo.*’

Apesar dos esforgos, e trabalhos publicados, ndo ¢ conhecido nenhum instrumento que
cubra todos os componentes da funcionalidade.*> Uma vez que este é um conceito
multidimencional, vdarios autores recomendam a sua medicdo separadamente,
nomeadamente no que diz respeito a actividade e participagdo.”” Outro dos grandes
problemas da medi¢dao em saude, prende-se com a necessidade de medir o impacto das
intervengdes inclusivamente da fisioterapia, através de instrumentos de medicdo que

respeitem os critérios da validade, fiabilidade e poder de resposta.®

Existe evidéncia de que a capacidade funcional dos individuos com incapacidade, de
etiologia congénita ou adquirida durante a infancia, se deteriora ao longo da vida, muitas
vezes por complicacdes secundarias que incluem, problemas do foro respiratorio,
disfungdo neuroldgica progressiva, fraqueza muscular, alteracdes biomecanicas,

osteoporose, obesidade e dor, entre outras.!”

As criangas com incapacidade experienciam uma reducdo na participacdo em actividades

1®

de recreacdo em geral”’ e especificamente nas brincadeiras activas. Estas criangas

constituem 6-9% da populacdo abaixo dos 16 anos e tém grande probabilidade de

desenvolver problemas de saude e sociais ao longo da vida.”)

Considerando as dificuldades acima explanadas, o principal problema de investiga¢ao do
presente projecto assenta na necessidade de medir incapacidade através de instrumentos

adequados e com boas propriedades psicométricas, na populagao pediatrica.

No contexto da medicdo de resultados em saude, ¢ hoje admitida a necessidade de

\

proceder a adaptacdo e validagdo de instrumentos ja existentes noutras linguas ou

13



configuragdes e implementa-los, caso seja apropriado, na cultura onde se pretende adopta-

los.1?

Recentemente, varias medidas de resultado tém sido desenvolvidas especificamente para
criancas com incapacidade do foro musculo-esquelético, neuromuscular e de qualidade de

(an

vida relacionada com a saude, ’ no entanto, para a cultura portuguesa poucas se

encontram adaptadas.

A Activity Scale for Kids (ASK©), ¢ uma medida especifica para a populagao pediatrica,
que pretende medir o grau de incapacidade em criangas com limitagdes funcionais dos 5-
15 anos, dentro de um largo espectro de condi¢des de satide. Acresce que demonstrou
tratar-se de uma medida com boas qualidades psicometricas.®'" Assim, o objectivo geral
do presente estudo ¢ validar e adaptar a ASK©O (nos seus dois méddulos ASK©Oc e
ASKOp) para portugués, para posteriormente ser utilizada quer por profissionais de
saude, quer por investigadores. Mais especificamente pretende avaliar os aspectos da

validade e fiabilidade.

O presente trabalho apresenta-se sequencialmente organizado em Introdugdo, Revisdo da

Literatura, Estudo Empirico e Conclusdo.

Na Introdugdo ¢ identificado o problema de investigacdo, sdo apresentados os objectivos

do estudo e as suas limitagdes, e também ¢ justificada a pertinéncia do estudo.

Na Revisdo da Literatura, sao expostos o0s conceitos e informacdo necessaria a
compreensdo do Estudo Empirico. Desta forma, foram clarificados os conceitos de
incapacidade e outros relacionados, explorada a importancia da medi¢do em saude e na
fisioterapia, nomeados e comparados alguns instrumentos de medi¢do, explanadas as
principais guidelines para adaptacao cultural e validacdo de instrumentos. Por fim, foi
realizada a descricdo conceptual da ASK©O, do seu processo de desenvolvimento e

validacgao.

No Estudo Empirico, ¢ apresentado o plano de investigacdo e métodos onde sao
explanados os objectivos do estudo, o desenho de estudo, os participantes, a amostra, € o
processo de recolha de dados. Seguidamente sdo apresentados e discutidos os resultados

do estudo.

14



De modo geral o presente trabalho permitiu concluir que a versdo portuguesa da ASK©
(nos seus dois mdédulos ASK©Oc e ASK©Op), apresenta equivaléncia semantica com a

versao original, assim como valores aceitaveis de fiabilidade e validade.

Recomenda-se o uso da versao portuguesa da ASK para avaliar o grau de incapacidade de

criangas dos 5 aos 15 anos, com limita¢des funcionais.

Sugere-se que se proceda ao estudo do poder de resposta da medida e outros estudos de

forma a consolidar os dados obtidos no presente estudo.
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1.INCAPACIDADE NA CRIANCA/ADOLESCENTE

1.1 Prevaléncia da Incapacidade

A incapacidade ¢ um problema mundial emergente."'*'® Segundo o ultimo “World
Report on Disability”, da Organizacdo Mundial de Satde (OMS), estima-se que mais de
um bilido de pessoas (15% da populagdao mundial) vivam com incapacidade, incluindo
criancgas. No relatério da OMS, “Global Burden of Disease” de 2004, encontra-se uma
estimativa de 95 milhdes (5,1%) de criangas (0-14 anos) que vive com incapacidade, das

quais 13 milhdes (0,7%) vivem com incapacidade severa.”

Em Portugal, os tnicos dados encontrados, sdo resultado do Projecto QUANTi pelo
antigo Secretariado Nacional para a Reabilitacdo (o novo INR — Instituto Nacional de
Reabilitacdo), em cooperacdo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE) e o
Departamento de Estatistica do ex-Ministério do Emprego e da Seguranca Social, que
decorreu entre Setembro de 1993 e Junho de 1995 e contou com apoio financeiro da
Iniciativa Horizon da Comunidade Europeia."'¥ Neste estudo foram recolhidos dados
junto de 47.020 familias, residentes em 73.375 alojamentos do Continente e das Regides

Autonomas da Madeira e dos Agores, num universo que abrangeu 142.112 individuos.

Relativamente a deficiéncia, foi apurada a existéncia de 905.488 pessoas com deficiéncia,
0 que representa uma taxa nacional de 9,16%, valor proximo do que foi apurado através
de estudos realizados em outros paises da Unido Europeia. Encontram-se ainda valores de
prevaléncia de deficiéncia por cada faixa etaria. Em cada mil criangas dos 0-2 anos, 6,5%
apresenta algum tipo de deficiéncia; dos 3-5 anos 11,0%, dos 6-15 anos 51,8% e dos 16-

24 anos 54,1%.19

Entre 2004 ¢ 2005 no Reino Unido, a incapacidade gerada por dificuldades nos dominios
da memoria, concentracao e aprendizagem, bem como nos dominios da comunicagdo e da

mobilidade, constituem as tipologias mais prevalentes entre a populacio pediatrica.®"

Contudo, segundo Maulik & Darmstadt, actualmente ndo existem estimativas

representativas e fidedignas, baseadas em numeros actuais de criancas com incapacidade.
1s)

Algumas das razdes apontadas pelos investigadores e principais organizagdes, prende-se

com o facto de ndo existir um consenso na definicdo e compreensao da incapacidade na
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infancia (moldando o leque de pessoas participantes nos estudos e as suas respostas), bem
como nas diferentes metodologias e instrumentos de medigdo adoptados pelos
investigadores (levantando problemas ligados a validade e fiabilidade dos dados).*"+!*!®
De forma geral, as limitagdes encontradas nos estudos do tipo censos e pesquisas
domiciliares para o estudo epidemioldgico da incapacidade infantil, prendem-se com a
auséncia de registos relativos aos paises de menor e médio rendimento, com a dificuldade
de acesso aos dados clinicos e servigos de diagnostico. Desta forma, muitas criangas com

incapacidade poderdo nao estar identificadas e a nao receber o apoio que necessitam.

Apesar das diferencas entre as defini¢des e medidas ndo serem bem compreendidas, elas
colidem directamente com a capacidade dos investigadores abordarem um dos problemas
mais controversos no campo da incapacidade na infancia: o grande aumento do nimero de
criancas consideradas com incapacidade nos ultimos anos. O National Health Interview
Surveyes (NHIS) registou um aumento de 3.8 % em 1981 para 8.0% em 2009. Durante a
ultima metade do século passado, a prevaléncia estimada para criangas com limitagdes nas

actividades aumentou para o quadruplo.”'”

Surge entdo uma consideravel preocupacdo global em reduzir a prevaléncia da
incapacidade na infancia e melhorar os resultados na area da social, da saude e da
educagdao, de forma a obter maior participacdo social por parte das criangas com

incapacidade.*'?

1.2 Medir Incapacidade e conceitos implicados

Quando em 2001 a 54* Assembleia da OMS aprova a Classificagao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), providencia um novo entendimento para os

conceitos de saude, funcionalidade e incapacidade."®

A OMS entende incapacidade e funcionalidade como uma interac¢do dindmica entre

19 6u seja incapacidade, ¢ considerado um

condicoes de saude e factores contextuais
termo chapéu para deficiéncias (alteragdes nas fungdes e estruturas do corpo), limitagdes
na actividade e restricdes na participacao, referindo os aspectos negativos da interac¢ao
entre um individuo (com uma determinada condi¢do de satude) e os factores ambientais e

pessoais.)

A importancia de avaliar e monitorizar o nivel de funcionalidade da populagado, assenta na

necessidade de compreender os potenciais problemas relacionados com a incapacidade e

18



avaliar intervengdes desenhadas para prevenir ou minimizar limitagcdes na actividade e
(12).

participagao.
Desta forma, medir incapacidade torna-se uma necessidade e a0 mesmo tempo constitui
um desafio, na medida em que as abordagens para a sua medigao variam de acordo com o
objectivo e aplicagao dos dados, com os aspectos da incapacidade examinados (limitagcdes
da actividade, restri¢dao da participagdo, condi¢cdo de satide, factores contextuais) e com os

métodos de colheita de dados."

Considerando os argumentos acima explanados, varios investigadores recomendam que a

medicdo e avaliagdo dos diferentes componentes da funcionalidade seja efectuada

separadamente, nomeadamente entre a actividade e a participacdo.”

A CIF combina as componentes de actividade e participagdo em 9 dominios, ou aquilo
que ¢ referido como capitulos, e que permite alguma flexibilidade na definicao e aplicagao

destes componentes, mas cria alguma dificuldade em conceptualizar e medir

(202122) Egta  combinagdo também dificulta a medicdo de resultados

(20)

participagao.

especificos de actividade e de participacao.

Outro dos grandes problemas da medi¢cdo em satde, prende-se com a medi¢ao do impacto
das intervengdes, inclusivamente da fisioterapia. A maioria dos testes € medidas que os
fisioterapeutas usam, focam-se nas incapacidades e actividades como amplitude de
movimento e capacidades motoras. Estes instrumentos t€ém uma sensibilidade limitada
para determinar se ha ou ndo aumento de independéncia nas actividades funcionais e se
este aumento permite a crianga participar de forma mais significativa em situagdes do dia-

a-dia.??
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1.2.1 Actividade e Participacao Vs Capacidade e

Desempenho

A CIF engloba todos os aspectos da saide humana, e alguns componentes relevantes para
a saude relacionados com o bem-estar, ¢, descreve-os em termos de dominios de saude e

, . ) ;7 (19
dominios relacionados com a saiide."”

Esta classificacdo organiza a informacdo em duas partes: (1) Funcionalidade e
Incapacidade, (2) Factores Contextuais. Cada uma destas partes engloba dois

componentes diferentes:
1. Componentes da Funcionalidade e da Incapacidade

O componente Corpo inclui duas classificagdes, uma para as funcdes dos sistemas
organicos e outra para as estruturas do corpo. Nas duas classificagdes os capitulos estdao

organizados de acordo com os sistemas organicos.'"

O componente Actividades e Participacdo cobre a faixa completa de dominios que

indicam os aspectos da funcionalidade, tanto na perspectiva individual como social.'”
2. Componentes dos Factores Contextuais

O primeiro componente dos Factores Contextuais ¢ uma lista de Factores Ambientais.
Estes tém um impacto sobre todos os componentes da funcionalidade e da incapacidade e
estdo organizados de forma sequencial, do ambiente mais imediato do individuo até ao

ambiente geral.'”

Os Factores Pessoais também sao um componente dos Factores Contextuais, mas eles
nao estdo classificados na CIF devido a grande variacdo social e cultural associada aos

mesmos.(19)

Estes componentes da funcionalidade e da incapacidade sdo interpretados utilizando-se

diferentes construtos separados, mas relacionados. As funcdes e as estruturas do corpo

podem ser interpretadas através das alteragdes dos sistemas fisiologicos ou das estruturas

anatomicas. Para o componente Actividades e Participagdo estdo disponiveis dois
an

construtos: capacidade e desempenho.

Ao longo da revisdo da literatura, sentiu-se alguma dificuldade em analisar e definir os

construtos da componente Actividades e Participagao.
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A importancia do contexto no qual o individuo se encontra inserido, quando se pretende
medir as suas actividades diarias, foi reconhecida pela primeira vez em 1970. O contexto
de uma actividade inclui quer o ambiente fisico (ex.: o terreno onde se anda) quer o

ambiente social (ex.: familia), nos quais ela é desenvolvida.”®

Haley e os seus colegas em 1994 e Anderson e Williams em 1987 comegaram por definir
e distinguir os conceitos de capabilidade e desempenho.®**? Definiram capabilidade
como o que o individuo consegue fazer no seu ambiente e circunstancias diarias e
desempenho como o que a pessoa realmente faz no seu ambiente diario. Em 1996, Nancy
Young estudou pela primeira vez a relagio entre capabilidade e desempenho.*® No
entanto, percebemos que desde o final dos anos 90 houve uma falta de coeréncia na forma
como os construtos de capabilidade/capacidade e desempenho eram aplicados e
mensurados.”” E a operacionaliza¢io do construto de capabilidade/capacidade que difere

na maioria dos estudos.

Em alguns estudos, capabilidade refere-se ao que a pessoa ¢ capaz de fazer num ambiente
padrao enquanto noutros refere-se ao que a pessoa ¢ capaz de fazer no seu ambiente
diario. Além disso, os termos capacidade e capabilidade t€ém sido usados indistintamente

na literatura actual, >>>*?

Holsbeeke em 2009 sugere que, considerando a importancia do contexto, podera fazer
sentido separar capacidade e capabilidade em dois construtos diferentes: um descrevendo
a aptiddo da pessoa para executar uma tarefa num ambiente padrao/controlado
(capacidade) e um outro, focando a aptidao da pessoa para executar a tarefa no seu
ambiente diario, tendo em conta o ambiente fisico em que decorre a actividade

(capabilidade).”’

No entanto, para clarificar esta terminologia na pratica clinica e investigacgao,

Holsbeeke distinguiu 3 construtos para o componente Actividade e participagao:

capacidade, capabilidade e desempenho.

Desta forma, capacidade descreve o que a pessoa consegue fazer num ambiente padrao,
capabilidade descreve o que a pessoa consegue fazer no seu ambiente diario e
desempenho descreve o que a pessoa realmente faz no seu ambiente diario. O autor
refere também que o ambiente fisico em que a actividade ¢ ou nao realizada deve ser
considerado quando se avalia a capabilidade do individuo. J4 quando se avalia o

desempenho, ¢ considerado quer o ambiente fisico quer, o social. Deste ponto de vista,
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teoricamente, seria de esperar discrepancias entre os 3 construtos.®

Contudo, na Classificagao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Satde,
apenas sao considerados os construtos capacidade e o desempenho nos dominios dos

componentes da Actividade e da Participa¢io."” Na CIF foi estabelecido que, para se

avaliar a capacidade de um individuo, teria que recorrer-se a um ambiente padronizado
para neutralizar o efeito das variaveis dos diferentes ambientes na aptidao da pessoa em

realizar uma determinada tarefa/actividade.

Na investigagao e pratica clinica a componente da Actividade ¢ geralmente avaliada em
ambiente clinico e por testes padronizados. A maioria destes testes sao administrados
de acordo com um protocolo num ambiente controlado. Contudo, o objectivo dos
profissionais na area da saude ¢ integrar a crianca na comunidade, torna-la o mais
independente possivel na sua rotina didria e obter um maior nivel de desempenho.
Como ja foi anteriormente referido, segundo Holsbeeke, capacidade descreve o que a
pessoa consegue fazer num ambiente padrdo, capabilidade descreve o que a pessoa
consegue fazer no seu ambiente diario e desempenho descreve o que a pessoa realmente
faz no seu ambiente diario.”’ Assim, parece que a capabilidade e o desempenho estio
implicitos na avaliacdo da capacidade da pessoa. Ou que a capabilidade e o
desempenho reflectem a capacidade da pessoa. Estas questdes sdo relevantes para o
tratamento de criangas com incapacidade fisica, como no caso da Paralisia Cerebral

(PC), a causa mais comum de incapacidade na crianca.® **

As actividades motoras nestas criangas sao de forma geral avaliadas em ambientes
controlados, € ndo no seu ambiente diario. Contudo investigagdes anteriores evidenciam a

influéncia dos factores ambientais nas actividades destas criangas.®*="2?

Até agora apenas o estudo de Tieman focou explicitamente a comparacdo entre o0s
construtos da capacidade e desempenho em criancas com PC.?” No entanto, neste
trabalho os termos capacidade e capabilidade foram usados indistintamente; o autor
utilizou a designacao capabilidade para se referir ao que a crianca ¢ capaz de fazer num
ambiente controlado. Os resultados mostraram que a capacidade motora normalmente nao
¢ congruente com o desempenho motor, porque criangas com niveis de capacidade motora
iguais, mostraram diferencas no seu desempenho em diferentes contextos. Estes
resultados vao de encontro com o estudo de Young em 1996 e Tieman em 2004, onde
revelaram que a capacidade motora e o desempenho motor diferem entre criancas com

pC. 2327
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Alguns autores, referem que os factores ambientais, tais como, o auxilio excessivo
prestado pelos pais, deixando a crianga escassas oportunidades de experiéncia, podem
explicar a variabilidade encontrada no desempenho motor das criangas.®***">% Estes
mesmos autores verificaram que o desempenho motor difere entre criangas com PC
com o mesmo nivel de capacidade ou capabilidade motora e atribuiram esse resultado

aos factores sociais e pessoais.

O estudo de Tieman, revelou que as proprias criangas optam por outros métodos de
mobilidade que consideram mais faceis do que aqueles sdo capazes e que este facto estd

relacionado com factores como a motivagado, sensagao de seguranga e confianca.?”

Os achados acima descritos, sugerem que os 3 construtos devem ser estudados. Se
existem discrepancias entre eles, os factores que contribuem para tal devem ser
identificados. Segundo Holsbeeke, estes devem ser estudados a partir de informagao
recolhida junto das criangas e suas familias/cuidadores. O efeito dos factores
contextuais na capacidade, capabilidade e desempenho devem clarificar quais as
variaveis que influenciam (facilitam ou impedem) a capacidade ¢ o desempenho da
crianca. Esta informacao ¢ essencial para a construcdo do plano de intervengao, de
forma a maximizar a independéncia funcional na vida diaria. Por exemplo, se a crianga
consegue realizar a actividade em ambiente padrao mas ndo no seu ambiente diario
devido a presenca de obstaculos fisicos, a terapia deve focar-se na capabilidade. Ou
seja, implica conversar com a crianca € os pais para descobrir estes obstaculos e

remove-los se possivel.?®

Um bom exemplo ¢ o estudo de Palisano, que apresenta um modelo de prestacao de
servicos colaborativo para intervengao com criangas com perturbagdes do movimento.
Este modelo ¢ baseado nas praticas centradas na familia. Estas focam as prioridades e
necessidades da familia, e dao preferéncia a intervencdo no contexto onde a crianga
vive, aprende e brinca. Este tipo de abordagem ¢ considerado o mais adequado para a

pratica em fisioterapia pediatrica.®"

Palisano, especifica os 3 ingredientes essenciais para a intervengdo em fisioterapia: a
comunicacio e coordenaciio (passagem de conhecimento e informagdo para a familia
e outras pessoas relevantes de forma integrada, com o objectivo de minimizar stress e
maximizar resultados); a partilha de informacao (discussdo das necessidades,
prioridades, preferéncias da familia/crianca, onde o fisioterapeuta também contribui

com informacao, recomendagdes e instrugdes em formato significativo para a familia);
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e o ambiente de aprendizagem natural (intervengdo deve incluir a pratica de

actividades e rotinas diarias no contexto significativo para a crianca).®"

Figura 1 - Modelo colaborativo de prestagdo de servigos, adaptado de Palisano

A CIF foi aplicada para

2006

identificar a relagdo entre
Child and Family 0os  componentes  de
Outcomes funcionalidade, factores
I ambientais ¢ factores

Family-Therapist Sharing : :
Communication and Information pessoais, importantes
Coordination para atingir os objectivos
\ N‘Em::z;:::;"g de intervencdo tragcados

em colaboracdo com a

B ti . .- o .
a::ysf:r:n:::: - Activities - |"<1"f'¢'Pﬂ'“°n | familia (Figura 1).
i 1 |
d O estudo de Holsbeeke
- Personal
Environmental Factors (5)’ usou a PEDI e a
Factors

GMFM para investigar a
relagdo entre capacidade, capabilidade e desempenho, de modo a perceber se estes sao
realmente entidades distintas ou se apenas um conceito inico. Ambos os instrumentos
tétm escalas de orientagdo positiva 0-100, mas os seus itens sao diferentes.
Adicionalmente, a GMFM ¢ uma escala observacional (capacidade motora) e a PEDI
recolhe informagdo junto dos pais (capabilidade motora e desempenho motor). Assim,
apesar dos resultados sugerirem uma diferenga real entre os 3 construtos, salienta que a
diferenca no modo de recolha dos dados (observagdo directa vs entrevista) pode ter
originado alguns viés ocasionando maior discrepancia entre a capacidade e
capabilidade/performance. Por este motivo, os autores sugerem a utilizagdo de um
instrumento que avalie a capacidade, capabilidade e desempenho em actividades
motoras especificas, com os mesmos itens de forma a facilitar a interpretacao dos
resultados e permitir a sua comparacao. No entanto, na actualidade ndo esta disponivel
um instrumento capaz de reunir os trés construtos. Os autores apontaram a ASK como
uma alternativa, uma vez que esta mede capabilidade e performance com os mesmos

itens; contudo, ndo pode ser utilizada em criancas menores de 5 anos.

Nao obstante as constatagdes veiculadas pelos ultimos estudos apontados, a
classificagdo publicada pela OMS — CIF foi aceite como uma das classificagdes sociais

das Nagdes Unidas, sendo mencionada e estando incorporada nas Normas Padronizadas
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para a Igualdade de Oportunidades para Pessoas com Incapacidades."” Como ja foi

referido, esta ferramenta apenas considera os construtos capacidade e desempenho.

O objectivo deste sistema de classificagdo ¢ proporcionar uma base cientifica para a
compreensdo ¢ estudo de determinantes da saude, ou seja, permite estabelecer uma
linguagem comum para a descri¢cao da saude e dos estados relacionados com a saude, para
melhorar a comunicagdo entre diferentes utilizadores, tais como, profissionais de satde,
investigadores, politicos, decisores e populagdo geral, incluindo pessoas com
incapacidades. Este instrumento permite a comparacdo de dados entre paises, entre
disciplinas relacionadas com os cuidados de saude, entre servicos, ¢ em diferentes

momentos ao longo do tempo."'”

1.2.2 Medir, avaliar e intervir em Fisioterapia

Pediatrica

Para além dos problemas inerentes as questdes da conceptualizacdo da incapacidade,
vimos também que outro dos grandes problemas da medi¢ao em saude, prende-se com a

avaliacdo do impacto das intervengdes, inclusivamente da fisioterapia.

Existe evidéncia de que a capacidade funcional dos individuos com incapacidade, de
etiologia congénita ou adquirida durante a infancia, se deteriora ao longo da vida,
muitas vezes por complicagdes secundarias que incluem, problemas do foro
respiratorio, disfuncdo neurologica progressiva, fraqueza muscular, alteragdes

biomecanicas, osteoporose, obesidade e dor, entre outras. ¢2)

As criangas com incapacidade motora (ex.: dificuldades no controlo motor, tonus
muscular ou equilibrio) experienciam uma redug¢do na participacdo em actividades de

163)

recreacdo em gera e especificamente nas brincadeiras activas.®? Estas criancas

constituem 6-9% da populacdo abaixo dos 16 anos e tém grande probabilidade de

desenvolver problemas de saude e sociais ao longo da vida.®*?

Viarios trabalhos tém demonstrado que os adolescentes e jovens com Paralisia cerebral e
Espinha bifida apresentam estilos de vida sedentarios e com reduzidos niveis de
exercicio.®®*® Tem sido demonstrada na comunidade cientifica, a necessidade de manter
os niveis de actividade fisica e exercicio para prevenir o aparecimento de novas doengas e
promover a manutencdo da independéncia funcional, participagdo social e qualidade de

vida em criangas e adolescentes com incapacidade.®**”
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Desta forma, compreende-se a importancia de avaliar ¢ monitorizar as limitagdes
funcionais na crian¢a com incapacidade, de forma a estimar o impacto da sua condi¢ao de
saide no desempenho das suas actividades didrias,”) e desenvolver intervengdes no
ambito da saude que promovam a sua actividade e participagdo, bem como a manutengao

de um estilo de vida activo.®> 3540

Os fisioterapeutas t€ém um papel importante em criar alteragdes nos 3 componentes da
CIF através da sua intervencao direta (tratamento), desenvolvendo programas baseados
na comunidade, no seu envolvimento em politicas e praticas para reducdo de barreiras

sociais e ambientais.*”

Como vimos Participacdo ¢ definida como envolvimento nas situacdes da vida e
representa a perspetiva do funcionamento social do individuo dentro do modelo da CIF
e ¢ o resultado chave para a reabilitagdao das criangas. O sucesso na participagdo vai
variar de crianga para crianga, de familia para familia com base nas influéncias da

familia e nos fatores ambientais.**"

Os fisioterapeutas pediatricos tem um importante papel na medicao e na promogao de
uma participagdo mais significativa de criancas com incapacidade. O eficiente uso de
medidas de resultado, intervencgdes para promover independéncia, educa¢ao da familia
e paciente, e o desenvolvimento de suporte ambiental pode ser a chave para aumentar a

participacio das criangas na vida diaria.*”

Apesar das medidas existentes e disponiveis terem limitagdes, compreender estes
instrumentos ajudard num uso clinico mais apropriado. Identificando as limitagdes nas
atividades e as restrigdes na participagdo, os fisioterapeutas podem desenhar
intervengdes de forma a afetar as incapacidades, promover capacidades motoras, e
identificar objetivos de participacdo significativos, advogar a redu¢do das barreiras e

restricdes na participacio e medir resultados de participagdo.*”

Os fisioterapeutas devem comegar a definir resultados de participacao logo no inicio do
processo de intervencao, ajudando as criancas e suas familias a priorizar objetivos. A
participacdo deve comecar na infancia de modo a que as criangas com incapacidade

crescam e participem com sucesso em casa e na sua comunidade.?”

Recentemente, varias medidas de resultado tém sido desenvolvidas especificamente
para criangas com incapacidades do foro musculo-esquelético, neuromuscular e de

qualidade de vida relacionada com a satde. Estas medidas focam a fun¢ao fisica no
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ambiente da crianga, ao contrario dos tradicionais indicadores como a amplitude de
movimento, forca e mudancas radioldgicas."” No entanto, no panorama portugués

existem poucas que se encontrem adaptadas.

1.2.3 Adaptacao e Validacao de Instrumentos de

Medicao

No contexto da medi¢ao em saude, ¢ hoje admitida a necessidade de proceder a adaptacao
e validagdo de instrumentos ja existentes noutras linguas ou configuragdes e implementa-

los, caso seja apropriado, na cultura onde se pretende adopta-los."'”

De acordo com Beaton, entre outros autores, um bom instrumento de medicao deve
respeitar os critérios da validade, fiabilidade e poder de resposta; e o resultado da
aplicacdo do mesmo deve permitir ao profissional de satde, perceber qual o impacto da

sua intervencao e facilitar a percep¢do da necessidade de ajusté-la.(6’42'44)

Segundo o European Research Group on Health Outcomes (ERGHO) a adaptacao
intercultural de um instrumento de medig¢do, envolve dois momentos principais: a
avaliacdo da equivaléncia conceptual e da linguagem da medida, e a avaliagdo das

propriedades psicométricas da medida.*”

A equivaléncia conceptual refere-se a equivaléncia em termos de relevancia e significado
dos conceitos nas diferentes culturas e/ou linguas, ou seja, refere-se a formulagdao das
questdes na construcdo de cada item, bem como na formulacdo das hipdteses de

resposta.!

A avaliagdo das propriedades da medida implicam a andlise da validade, fiabilidade e

poder de resposta. >4+

A Validade de um instrumento ¢ definida como o grau em que o instrumento ¢ capaz de
medir o que se propde a medir, ou seja até que ponto o procedimento de medigdo produz a
resposta correcta. Esta ¢ geralmente classificada em 3 tipos: validade de contetido, de

construgio e de critério.*#*4)

A validade de contetido ¢ a evidéncia de que o dominio de contetido do instrumento ¢
apropriado aos objectivos esperados, ou seja, perceber em que medida os conceitos

relevantes estdo representados nos itens do questionario.****> Os métodos normalmente
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usados para demonstrar este tipo de validade incluem a utilizagdo de juizos de painéis de
pessoas comuns e/ou peritos sobre a clareza e a inclusdo de todos os conceitos, bem

como, a redundancia de itens e escalas de um instrumento.“**”

A validade de construcao suporta a proposta de interpretacdo para os valores da medida,
baseada em implicagdes tedricas associadas as construgdes, ou seja, quando os padrdes de
relagdes esperados sdo observados na pratica. Os métodos normalmente usados para
demonstrar a validade de construgdo incluem uma analise das relagdes logicas que devem

existir com outras medidas e/ou padrdes de valores em grupos de individuos.#+4®

A validade de critério, demonstra até que ponto os valores obtidos pelo instrumento estao
relacionados com uma medida critério. Medidas critério sdo medidas que incluem areas
de construto semelhantes as da medida que se pretende validar. Uma medida critério ¢

sempre uma medida que ja deu provas da sua validade.***”)

Quando falamos em Fiabilidade, pretendemos saber até que ponto um procedimento de
medicao produz a mesma resposta independentemente da forma e do momento em que ¢
aplicado, ou seja o grau em que o instrumento estd livre de erros aleatérios.“**” Desta
forma estamos a testar a coeréncia interna, a reprodutibilidade e a concordancia entre
avaliadores.*> A coeréncia interna é frequentemente testada através do coeficiente o de
Cronbach, e pretende verificar se todas as fung¢des ou sub-escalas medem a mesma
caracteristica. A reproductibilidade ou fiabilidade teste-retest ¢ o grau com que um
instrumento fornece resultados estaveis no tempo medido através do chamado método do
teste repetido. Desta forma o instrumento € aplicado a mesma populagao em diferentes

momentos no tempo e depois sdo comparadas as pontuagdes obtidas.“>*

\

O Poder de resposta muitas vezes também denominado de sensibilidade a mudanga,
corresponde a capacidade de um instrumento em detectar alteragdes, definidas como as
minimas e consideradas como importantes quer por pessoas com aqueles estados e
aquelas condigdes de satde, quer por familiares amigos ou cuidadores. Ou seja, pretende-
se diferenciar uma alteracdo real ocorrida durante um determinado tempo, e a
variabilidade em valores observados no mesmo periodo de tempo mas que nao se devem a

uma real altera¢io de estado do individuo.***?

Para avaliar o poder de resposta comparam-se normalmente os valores das escalas obtidos

antes e depois de uma intervengao que se pressupoe afectar a construgdo e as alteragdes de
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valores das escalas, com outras medidas relacionadas que se deverdao mover no mesmo

sentido.#**>

1.2.4 Instrumentos de medida de Incapacidade VS
utilizagdao da ASK©

Perceber quais os instrumentos de medida existentes e adequados para a medicao do
grau de incapacidade de individuos em idade pediatrica, constituiu um desafio, uma vez

que nao foram encontradas revisdes sistematicas actuais que abordem estas questoes.

Nao obstante, encontrou-se duas revisdes sistematicas e um artigo de revisao que
embora especificamente direccionados para a Paralisia Cerebral, contribuiram para o
identificacdo e comparacao de alguns instrumentos genéricos com aplicabilidade em

criangas com limitagdes funcionais.

Em 2005, Morris realizou um estudo de revisdo, cujo objectivo foi identificar
instrumentos de medida de desempenho fisico ou de actividade e participagao
(construtos da funcionalidade). Estes teriam de ser do tipo auto-administravel
(adequados para envio por correio), indicados para criangas e/ou familias de criangas
com Paralisia Cerebral (PC) dos 5 aos 15 anos e deveriam apresentar boas

caracteristicas psicométricas (ver tabela 1).”)

Tabela 1 — Instrumentos de Medida

Objectivo da

Instrumento Populagio Idade . Contetdos/dimensdes
medida
. . Nutrigdo, fitness, cuidados pessoais
Genérico para Actividade e 620, 11 C pes ’
. . R comunicagdo, habita¢dao, mobilidade,
criangas (derivou de 5-13 anos e participacdo, e . .
LIFE-H ~ . responsabilidades, relacionamentos
uma versdo para adultos qualidade de . . . .
. interpessoais, vida em comunidade,
adultos) vida ~ ~
educagdo e recreagdo.
Criangas com PC e Actividade Moblhdade', .1ndep er}d.enc1a ﬁs1c~a,
LAQ-CP - 3-10 anos s fardo econdmico e clinico, educagdo
suas familias participagdo

escolar e integragao social.

Genérico ara ~ . . .
criancas p Funcdo fisica - Cuidados pessoais,
criang Actividade e vestir, comer e beber, mobilidade,
ASK inicialmente para 5-15 anos s . ]

.. , participagdo brincar, escadas, capacidade de estar

condi¢gdes musculo- .
i de pé

esqueléticas
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Funcdo fisica/ papel social -
limitagdes fisicas, emocionais ¢ de
comportamento, percepcdo geral de

Genérico ara ualidade de saude, dor, impacto parental e
CHQ . PAd 5 15 anos 2 > dor, 1mpacto  p ,
criangas vida emocional, auto-estima, saude
mental, comportamento geral,
actividades familiares, mudan¢a na
saude
Satisfacdo (consigo proprio e com a
sua saude), conforto (emocional,
sintomas fisicos e limitacdes),
L . resiliéncia (actividades promotoras
CHIP-CE G§nerlco PaTA ¢ 18 anos Quahdade de da saude), evitar riscos
criangas vida .
(comportamentos de risco que
influenciem a satide no futuro), e
realizagdo (expectativas sociais na
escola e com os pares)
Criangas com Qualidade de
PedsQL condi¢des de saude 2-18 anos vida Fisica, emocional, social e escola
cronicas
. ~ “Preference-  Mobilidade, destreza, linguagem,
Genérico para Nao s - L >
HUI-3 . . based health visdo, audi¢do, cogni¢do, emogdo ¢
criancgas e adultos definida O
utility dor

Legenda: LIFE-H — The assessment of life habits for children; LAQ-CP — The lifestyle assessment questionnaire for
cerebral palsy; ASK — Activities scale for kids; CHQ — The Child Health Questionnaire; CHIP-CE — The Child
Health and Illness Profile-Child Edition; PedsQL — The Pediatric Quality of life inventory; HUI-3 — The Health
Utilities Index .

De acordo com Morris, existem poucos instrumentos de medida de actividade e
participacio de acordo com as defini¢des da CIF_ CJ.“*” Uma revisdo sistematica
anterior, Ketelaar em 1998, identificou a Gross Motor Function Measure (GMFM) ¢ a
Pediatric Evaluation of Disability Index (PEDI), como os instrumentos mais
apropriados para a medicdo de saude, em termos funcionais, em criancas com PC.“"
Contudo, estes instrumentos requerem um administrador treinado e por esta razao

Morris e seus colegas ndo a incluiram na sua revisao.

De todas as medidas, a LIFE-H ¢ a que abrange de forma mais completa os contetdos

da CIF; no entanto nunca foi usada por correio.“”

O HUI-3 foi considerado o questiondrio menos extenso e tem sido frequentemente
usado para descrever a condi¢cao de saude em populagdes de criangas com PC. Contudo,
apesar da sua robustez estatistica, abrange poucos dominios da CIF e ndo descreve as

actividades que a crianca desempenha.”

A potencial contribuigdo dos instrumentos de qualidade de vida genéricos, para a
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medicao de actividades e participacao, foi representada nos 3 instrumentos mais citados
na literatura, o CHQ, o PedsQL e o CHIP-CE. Estes foram extensivamente estudados e

proclamados como instrumentos de qualidade de vida.

Todos eles sdo instrumentos multidimensionais, ¢ alguns dos seus construtos sao
dificeis de distinguir dos englobados pela CIF. Quando esta situagao acontece, Morris
recomenda que a énfase deva cair sobre o que ¢ objectivamente medido por cada um
dos instrumentos. Assim cada um destes instrumentos, embora de formas diferentes,
pretendem apreender detalhes da funcdo fisica, do desempenho educacional e do
envolvimento com a familia € com os pares, muito em comum com os dominios da
actividade e participagdo da CIF. Apesar dos objectivos, do contexto e das boas
qualidades psicométricas destas 3 medidas, estas apresentam dominios que apesar de
importantes para avaliar qualidade de vida, ndo encaixam na medi¢do de actividade e

participagio.”

A ASK e a LAQ-CP parecem abranger amplamente os dominios da CIF. A ASK
contem varios itens relativos a recriacao e lazer, que encaixam nos dominios da vida
comunitaria, social e civica. O LAQ-CP foi desenvolvido com base no modelo
antecessor da CIF e o seu objectivo inicial era medir “Desvantagem” (Handicap),
considerado o antecedente de “restrigdes na participagao”. O LAQ-CP contem itens
relativos a relacao entre pais e filhos, que se considera parte do dominio “Interacgoes e
relacionamentos interpessoais” da CIF. A ASK e o LAQ-CP ndo cobrem os dominios

da “Comunica¢do” e da “Aprendizagem e aplicacdo do conhecimento”. “”

Em 2008, Harvey e os seus colegas, apresentaram uma revisao sistematica sobre
medidas de limitagdes de actividade para criangas com paralisia cerebral. Nesta revisao
foram incluidos instrumentos indicados para criangas dos 0-18 anos com PC ou que
sofressem de alteragdes do desenvolvimento. Foram descritas 8 medidas: a ASK
(Activity scale for kids), o CHQ (Chid heath Questionnaire), o FAQ (Functional
Assessment questionnaire), a FMS (Functional Mobility Scale), a GMFM (Gross Motor
Function Measure), o PEDI (Pediatric Evaluation of Disability Inventory), o PODCI
(Pediatric Outcomes Data collection Instrument), e a WeeFIM (Functional
Independence Measure for children). Estas avaliam diferentes dimensdes da actividade
e tém objectivos diferentes. A ASK e a GMFM mostraram maior qualidade

psicométrica; mais uma vez nenhuma das medidas abragava todos os aspectos da

CIF.“#?
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Por sua vez, Capio em 2010, na sua revisao sistematica sobre instrumentos de medigao
de actividade fisica para criangas com paralisia cerebral, incluiu medidas destinadas a
criancas dos 0 aos 18 anos, que compreendessem pelo menos uma dimensao da
actividade fisica (intensidade, frequéncia, duracdo, modo e dominio) e que tivessem
sido usadas em criangas com paralisia cerebral. Desta forma foram seleccionadas 7
medidas: a versdao desempenho da ASK (ASKp), Canada Fitness Survey (CFS),
Children’s Assessment of Particicapation and Enjoyment/Preferences for Activity of
Children (CAPE/PAC), Physical Activity Questionnaire — Adolescents (PAQ-A), um
questionario baseado num compéndio de actividade fisica, o Uptimer e o StepWatch.
De todos instrumentos seleccionados, apenas trés (ASKp, CAPE/PAC e Uptimer),

foram apresentados em estudos considerados de boa qualidade metodologica.®”

A ASKp foi considerada como sendo capaz de medir uma das dimensdes da actividade
fisica, nomeadamente o chamado modo da actividade fisica ou o tipo de
comportamento, uma vez que apresenta questdes como: se ¢ capaz de andar (ou andar
de cadeira de rodas) em locais com muitas pessoas, com superficies irregulares, subir
uma rua inclinada, etc. Na questdo do brincar, determina se a crianga faz algum
desporto sozinha ou com alguns amigos. As hipoteses de resposta sdo dadas numa
escala ordinal, representando o intervalo de tempo em que a crianga consegue fazer

essas actividade de forma independente.®”

Ao longo da revisdo bibliografica verificou-se que a ASK tem sido amplamente

utilizada em diferentes tipos de estudos e num largo espectro de condi¢des de satude,

(51-57) (58-64)

nomeadamente do foro musculo-esquelético, neuromuscular,

(67) (68)

reumatologico e até oncologico Para além disso, esteve na base do

desenvolvimento de alguns instrumentos de medida especificos de condigdo de

satde.®>7

Importa ainda salientar que em 2007, Palisano, num estudo cujo o objectivo era
caracterizar o desempenho da actividade fisica de adolescentes com PC, incluiu o estudo
da validagdo preliminar da ASKp para criancas com limitagdes musculo-esqueléticas
(incluindo criangas com PC). No geral, os resultados demonstraram que as capacidades
motoras dos adolescentes com PC influenciam a sua participagdo em actividades

fisicas.©V

Considerando o desafio inicial de perceber quais os instrumentos de medida existentes e

adequados para a medic¢ao do grau de incapacidade de individuos em idade pediatrica, ndao
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podemos deixar de pesquisar sobre instrumentos de medicdo sobre actividade e
participacgdo. E verificamos alguma dificuldade em fazer esta distin¢do, sobretudo porque

nao existe uma separacao real dos capitulos de actividade e participacao na CIF.

Coster e Khetani propuseram que os 4 primeiros capitulos da actividade e participagao
da CIF deveriam ser definidos como actividade (aprendizagem e aplicagdo do
conhecimento, tarefas e exigéncias gerais, comunicagdo ¢ mobilidade) enquanto os
ultimos 5 capitulos deveriam ser descritos como participagdo (auto-cuidados, vida
domestica, interaccdes e relacionamentos interpessoais, areas principais da vida, vida

comunitaria, social e civica).*"

Estes autores defendem que deve ser tomada uma decisdo para determinar quando € que
uma tarefa/actividade passa a uma situagdo da vida. Os primeiros 4 capitulos podem ser
mais entendidos como tarefas/actividades uma vez que envolvem o desempenho de
competéncias/aptiddes/tarefas em areas menos complexas, que nao implicam

necessariamente o envolvimento de outros.*”

r

Os ultimos 5 capitulos s3o, no entanto, mais complexos, isto ¢, envolvem outras
pessoas, fazem parte de rotinas e fungdes/cargos, t€ém maior probabilidade de ser
afectadas por restricdes na participacao. Usando esta estratégia sugerida por Coster e
Khetani, em dividir capitulos, as medidas de participacdo podem ser analisadas de

forma a identificar os seus pontos fortes e as suas limitacdes. >

No caso de aplicarmos a referida regra a ASK, verificamos que esta apresenta 18 itens
pertencentes as categorias da capacidade e 11 itens pertencentes a participagdo. (Tabela

2)
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Tabela 2 - CIF

Itens - ASK
D
<=
<
= 1. Aprendizagem e aplicagdao de conhecimentos 0
S
<
3 2.Tarefas e exigéncias gerais 0
E
2 L
E 3. Comunicagao 0
@)
F:l‘ 4.Mobilidade 10, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21,
3 22,23, 24,25,27,28,29, 30
5. Auto-cuidados 1,2,3,4,5,6,7,9
o
<
T4
]
= . .
S 6. Vida Domestica 11, 12
E
2 7. Interacgdes e relacionamentos interpessoais 0
E
% 8. Areas principais da vida 8
S
- 9. Vida comunitéria, social e civica 26
@
N° Total de itens Actividade 18
N° Total de itens Participaciao 10

Seguindo a légica de Coster e Khetani, a CIF apresenta ainda subcapitulos dentro dos 9
da actividade e participacao, que podem ser usados para aumentar a especificidade e
rigor dos instrumentos de medida. Desta forma, as medidas com mais itens pertencentes
aos primeiros 4 capitulos, podem ser consideradas preferencialmente como medidas de
actividade, e, as medidas que tém mais itens dos 5 ultimos capitulos podem ser

consideradas como medidas de participacdo.?”

Estas constatacoes levantam a questdo de que seria incorrecto assumir que a
participagcdo de um individuo ¢ limitada ou melhorou se os instrumentos nao t€m itens

suficientes pertencentes aos capitulos da participacdo.®”

Se as medidas de participagdo nao cobrirem um amplo espectro de actividades ou se as

preferéncias da crianga nao forem incluidas na medida, a interpretagdo dos resultados
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com base nesta medida pode ndo ser rigorosa ou nao representar de forma significativa

a participacio da crianca esperada ou desejada nas situacdes de vida.?”

Por fim, verificou-se que nenhum dos instrumentos encontrados mede a participacao de
modo a incluir todos os capitulos da CIF. Levando-nos a conclusao de que a
combinagdo de instrumentos funcionais e de participagdo poderdo ser mais uteis para

determinar mudancas nas capacidades funcionais, assim como, na participa¢io.*"

1.2.5 Activity Scale For Kids (ASKc & ASKp)

A ASK comecgou por ser desenvolvida em 1992, pela Dra. Nancy Young, motivada pela
necessidade de preencher as limitacdes das medidas pediatricas de incapacidade fisica
conhecidas até a data e pelo desejo de avaliar os efeitos de intervencdes ortdpedicas,

reumatologicas e de fisioterapia em criancas entre os 5 e os 15 anos.*®

Segundo Young, a ASK ¢ um instrumento unico em relagdao a outros desenvolvidos até
entdo, uma vez que nao foi desenvolvido a partir da modificacao de medidas para adultos

mas teve como principio incluir as percep¢des das criancas.”)

A 1° versdo nasceu em 1995 e o seu processo de criacdo consistiu em 8 fases.©*%”

Na primeira fase foram gerados os 116 itens da escala, com base em entrevistas
efectuadas a 20 criangas e respectivos pais, clinicos considerados peritos € também com
recurso a revisdo de literatura efectuada pelos proprios autores. Assim, foi pedido as
criancas que identificassem actividades em que sentissem dificuldades ou que excluissem
da sua rotina diaria, devido as suas limitagdes funcionais. Estas actividades foram
consideradas como itens e colocados numa lista e ordenadas por importancia dada pelas
proprias criangas. De seguida, as criangas passaram por uma etapa de escolha multipla,
onde a lista anteriormente elaborada foi completada com o apoio de 23 itens préviamente
seleccionados de escalas pediatricas de incapacidade fisica. Esta fase teve como objetivo
maximizar o potencial de identificacdo de novos itens através de perguntas de estrutura

aberta e minimizar o risco de faltarem itens, usando a escolha multipla.

A segunda fase consistiu na redugdo de itens de 116 para 73. Esta fase foi realizada com
base na frequéncia com que cada item foi identificado e pela média das listas de
importancia criadas pelas criangas e pais. A decisao de eliminar itens foi realizada por

concenso entre 7 peritos das areas da vida da crianga, da epidemiologia clinica, do
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atendimento domiciliar em enfermagem, da terapia ocupacional, da cirurgia ortopédica e

da fisioterapia.

Na terceira fase a escala foi formatada pelo investigador principal e foi realizado um teste

piloto em 10 criangas.®*%”

Na quarta fase, o questionario de 73 itens foi preenchido por 36 criangas (recrutadas em
servicos especializados em spina bifida, amputados ¢ numa clinica de reabilitagdo
pediatrica). Os questionarios foram enviados as familias por correio, que foram alertadas
para que a crianga os completasse de forma independente. As criangas abaixo dos 9 anos
foi permitido que os pais lhes lessem as questdes. Os pais completaram uma cdpia do
mesmo questionario separadamente ¢ foram dadas instrugdes para que ndo discutissem ou
partilhassem as respostas. As criangas, por sua vez, registaram o tipo de ajuda que
receberam. Finalmente foi realizado um follow-up por telefone para assegurar que os

questionarios foram completados.

Passadas duas semanas, repetiu-se o processo de forma idéntica (igualmente por correio).
Anexado ao questionario encontravam-se 7 questoes relativas aos sintomas (dor, cansaco,

etc) para colher informagdo clinica adicional sobre a crianca.

A quinta fase teve como finalidade uma nova redugdo de itens, por se perceber apos a
aplicagdo do questiondrio que, alguns itens nao se adequavam ou nao eram relevantes para
a medicao de incapacidade. Esta redu¢do resultou numa versao de 53 itens, realizada com
recurso a um painel de peritos que fez uma revisdo dos dados de 28 criangas (2
fisioterapeutas, 1 sociologista e um 1 ortopedista, 3 deles eram especializados em

epidemiologia clinica).

A sexta fase decorreu entre 1994 e 1996, e consistiu no estudo da validade e do poder de

resposta da medida.

A sétima fase correspondeu a analise das caracteristicas dos itens, através do modelo de
analise de Rasch, que permitiu encontrar itens que ndo promoviam uma representagao

apropriada da incapacidade, uma vez que os padrdes de resposta eram inconsistentes.

A ultima e oitava fase consistiu na revisao final da ASK, que resultou numa nova reducao
de itens com base no modelo de analise de Rasch. Assim a versdo final ficou com 30

itens, organizados, numa primeira fase, em 9 dominios, mas que recentemente foram
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reorganizados para 7 dominios (cuidados pessoais, vestir, locomocdo, brincar,

transferéncias, permanecer de pé e outras capacidades).

A utilidade de qualquer instrumento de medida depende da base sobre a qual ¢ construido.
A criacdo da ASK teve por base o modelo conceptual da ICIDH (International
classification of impairment, disability and handicap - Classificacdo internacional de
deficiéncias, incapacidades e desvantagens 1980), que constituiu o modelo que em 2004

deu origem a actual CIF.

Assim, a Activity Scale for Kids (ASK©), ¢ uma medida especifica para a populacao
pediatrica, cujo o objectivo ¢ medir o grau de incapacidade em criancas dos 5-15 anos,
com limitagdes funcionais dentro de um largo espectro de condigdes de saude. Esta
apresenta dois modulos, a ASK capability (ASK©c) e a ASK performance (ASK©Op).® 'V
A ASKCOc reflecte aquilo que a crianga consegue fazer no seu ambiente didrio e a ASK©Op
aquilo que a crianca realmente faz no seu ambiente didrio. Ambos os moddulos estdao
organizados em 7 dominios (cuidados pessoais, vestir, locomogao, brincar, transferéncias,
permanecer de pé e outras capacidades) e 30 itens, exactamente iguais, diferenciando-se
apenas nas opcdes de resposta.'” A sua utilidade clinica ¢ relevante uma vez que requer
uma média de 9 a 30 minutos para ser administrada, sendo que se trata de uma medida
valida com valores de correlagdo entre a Childhood Health Assessment Questionaire —
CHAQ e a ASK©Op de 0, 82 e de 0,85 com a ASK©Oc. Apresenta igualmente consisténcia
interna com valores de o Cronback de 0,99; e bons valores de reprodutibilidade as 2
semanas (ICC=0,97 para a ASKOp; e ICC=0,98 para a ASK©c). Demostrou também ser

capaz de discriminar diferentes niveis de incapacidade.”

Este instrumento ¢ auto-administrado, no entanto as criancas abaixo dos 9 anos devem ser
auxiliadas pelos seus cuidadores, devendo garantir-se, no entanto, que as respostas sao
exclusivamente da crianga. E importante salientar que a ASK©O ndo ¢ aplicavel em

criancas com défice cognitivo que as impega de compreender o que se estd a perguntar.

A pontuacdo ¢ dada num score total, que corresponde a média das respostas dadas,
convertida numa escala de orientagdo positiva de 0 a 100. A pontuagao total corresponde
ao nivel de limitagdo funcional da crianga. Cada um dos 30 itens apresenta as respostas
numa escala ordinal de 5 pontos. Quando alguns itens nao sao aplicaveis, existe uma sexta
op¢ao de resposta — “ndo aplicavel”. Qualquer resposta “nao aplicavel” ou nao

respondida, ndo entra para a pontuacio final.*”
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ESTUDO EMPIRICO
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2. MATERIAL E METODOS

2.1 Objectivos do Estudo

O objectivo geral do presente estudo ¢ adaptar e validar a ASK© (nos seus dois modulos
ASK©Oc e ASK©p) para portugués, para posteriormente ser utilizada por profissionais de
saude, em criancas dos 5 aos 15 anos com limita¢des funcionais derivadas de uma
determinada condi¢do de satde. Mais especificamente pretende avaliar os aspectos da

validade e fiabilidade da medida.
2.2 Desenho do estudo

O presente trabalho de investigacao prosseguiu em 2 fases, ap6s o pedido e a concessao
de autorizagdo a autora da versdo original da ASK©.®) A primeira fase diz respeito a
adaptacao para a lingua e cultura Portuguesa, a segunda compreende o estudo da validade

e fiabilidade da versao portuguesa da medida.

Na primeira fase, para a obten¢do da equivaléncia conceptual e linguistica, recorreu-se a
metodologia sequencial, uma vez que é o processo mais utilizado neste tipo de estudos. "
) Desta forma, efectuou-se um processo de traducdo e de retroversdo, seguidas pela
analise através de paineis de consenso, cujo objectivo foi a analise da qualidade das
tradugcdes e da coeréncia do processo tradugdo/retroversao, através da confrontagdo das

versoes preliminares produzidas e para obter a 2* versao de consenso.

Para esta 2% versdo de consenso, realizou-se entdo uma revisdo clinica através de 3
clinicos peritos na area da pediatria, para verificar se os termos técnicos da medida, bem
como, se a terminologia utilizada era adequada para a populagdao pediatrica. Numa fase
seguinte, efectuou-se um teste de compreensdo através de um painel de 15 criangas para
verificar se a medida era compreensivel e adequada para a populagao em questdo. Por fim,
elaborou-se um outro teste de compreensdo a um painel constituido por 4 pais, com o
objetivo de perceber se a linguagem utilizada era compreensivel. Apds este processo,
obteve-se a versao portuguesa da ASKOpP e ASKOC (Anexo VI). A qual prosseguiu para o

estudo das suas propriedades psicométricas.
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Na segunda fase do projecto, desenvolveu-se o estudo para obtencdo dos valores de
validade e fiabilidade da versao portuguesa da ASK©. Foram administrados 2 protocolos,
o Protocolo TO e o Protocolo Teste-reteste. O Protocolo TO foi constituido pelas versdes
Portuguesas da ASK© e da KINDL, e por um conjunto de questdes de caracterizagcdo de
dados sociodemograficos e clinicos (Anexo VI) bem como por um documento com
instrucdes de preenchimento. O protocolo Teste-reteste continha apenas a versao
portuguesa dos 2 modulos da ASK© e as instru¢des de preenchimento (Anexo VI). A
recolha decorreu em varias instituigdes prestadoras de cuidados de saude e aconteceu em
2 momentos. O momento inicial TO e um segundo momento passadas 1 a 2 semanas,

correspondendo ao Teste-reteste.

O intervalo de tempo entre o preenchimento dos dois protocolos foi considerado o
suficiente para que os participantes ndo se recordassem das respostas no primeiro
momento, mas também para que nao houvesse alteragdes no seu estado funcional. O
processo de adaptacao cultural da ASK (1? fase) decorreu entre Abril e Junho de 2012. A

2?2 fase decorreu entre Janeiro e Setembro de 2013.
2.3 Participantes

2.3.1 Caracterizacao dos participantes no estudo

Na primeira fase do estudo, no processo de traducao envolveu 2 tradutores independentes,
fluentes em Inglés, mas cuja lingua materna ¢ o Portugués. A retroversao foi realizada por

um tradutor fluente em Portugués, sendo a lingua materna o Inglés.

Os painéis de consenso, foram constituidos pela autora do estudo e por 3 peritos do

Centro de Estudos e Investigagao em Satude da Universidade de Coimbra (CEISUC).

No painel de revisao clinica participaram, 2 Fisioterapeutas e uma Médica especialista em
Medicina Fisica e Reabilita¢do, identificados como peritos € com vasta experiéncia na

area da pediatria.

O Painel de Criangas foi constituido por 15 criangas com caracteristicas diversas de modo
a representar genericamente a populagdo em causa. O Painel de Pais foi constituido por 4
progenitores de criangas com idades inferiores a 10 anos, e dois deles sao pais de criancas

saudaveis.

Na segunda fase foram incluidas criangas dos 5 aos 15 anos com limitagdes funcionais
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dentro de um largo espectro de condi¢des de saude (do foro neuromusculo-esquelético,
ortopédico/traumatologico e/ou reumatologico, cardio-respiratdrio, etc). Foram alvo de
exclusdo, criancas com défice cognitivo que as impedisse de compreender a medida
utilizada, e as criancas com alteragdes sensoriais que as impedisse de responder ou
compreender a medida utilizada (ex.: crianca surda que ainda ndo sabe ler).”) Esta
selecdo foi realizada, com base nos dados clinicos disponiveis, pelos Fisioterapeutas
das institui¢des participantes (HSM; HGO; HDE; HDF; CHBA; CMR de Alcoitdo;
APPC de Faro; APPC de Lisboa; APPC de Coimbra; APEXA; e a Instituicdo Amigos
dos Pequeninos de Silves). A participagdo das criancas foi sujeita ao consentimento
prévio por parte dos seus pais, com base no esclarecimento dos objetivos e finalidades
do estudo, do compromisso de garantia de confidencialidade dos dados e do anonimato,
bem como do caracter voluntario da sua participagdo. Os individuos foram ainda

informados de que a sua participagdao nao acarretava quaisquer custos ou riscos.
2.4 Amostra

Para a 2* fase do estudo foi utilizada uma amostra de conveniéncia. Esta amostra foi
constituida por 88 criancas que cumpriam os critérios de inclusdo atras referidos e que

aceitaram participar no estudo.

Para o estudo da reprodutibilidade da ASK, os mesmos individuos (88) voltaram a
preencher a ASK C e a ASK D apo6s um periodo entre 1 a 2 semanas, da aplicacao

inicial.®)
2.5 Processo de recolha de dados

Na primeira fase, a versao original foi entregue a dois tradutores portugueses fluentes em
inglés, que realizaram duas tradugdes do inglés para o portugués, de forma independente.
Ambas as traduc¢des foram confrontadas no sentido de obter uma versao de consenso
(primeira versdo preliminar). Posteriormente, esta versdo foi traduzida para inglés. A
retroversao e a versao original foram confrontadas num segundo painel de consenso, para
obtencdo da segunda versao preliminar. Seguidamente, realizou-se uma revisao clinica,
através de 3 clinicos peritos na area da pediatria. Os resultados aqui obtidos foram sujeitos
a analise por parte do painel de peritos do CEISUC com vista a obtencao de uma nova
versao de consenso. Numa fase final, realizou-se um teste de compreensao através de um

painel de 15 criangas, € uma vez que a escala foi administrada por entrevista a criancas
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com idades inferiores a 10 anos, realizou-se também um painel de pais. Os consensos aqui
obtidos geraram a versdo portuguesa da ASK©O (Mddulos ASKOr e ASK©OC). Foram
produzidos relatdrios, um por cada uma das etapas descritas, com o resumo das decisoes

e conclusdes obtidas.

Na Segunda fase, os protocolos descritos anteriormente, foram enviados por correio, para
as instituicdes que aceitaram participar, juntamente com envelopes selados para o envio
das respostas. Cada instituicdo para além de identificar e selecionar os elementos da
amostra foi responsavel pela administragdo dos protocolos nos tempos definidos. Esta
fase do estudo foi realizada em 11 instituigdes prestadoras de cuidados de saude que a

nivel nacional aceitaram colaborar.

2.5.1 Instrumentos de medida utilizados

Foram utilizadas duas medidas, a versao Portuguesa da ASK, e a versao Portuguesa da
KINDL. A Activity Scale for Kids (ASK©), foi descrita e caracterizada na revisao da
literatura do presente trabalho. Neste ambito foram usados os 2 modulos: ASK capacidade

(ASK C) e ASK desempenho (ASK D).

A KINDL ¢ instrumento genérico de qualidade de vida concebido para criangas e
adolescentes dos 4 aos 16 anos, para ser usado em individuos sdos ou doentes. Mede seis
dimensdes de qualidade de vida (bem-estar fisico, bem-estar emocional, auto-estima,
familia, amigos e escola) e esta disponivel para ser utilizado em trés grupos etarios (4 a 7
anos, 8 a 12 anos e 13 a 16 anos). Apresenta cinco versoes, tendo em conta a idade do
respondente ¢ a fonte da informacgdo. Relativamente aos varios grupos etarios, ha trés
versoes do questionario KINDL®: Kiddy - criangas dos 4 aos 7 anos (entrevista); Kid -

criangas entre os 8 e os 12 anos; Kiddo - adolescentes dos 13 aos 16 anos.””

Para além destas, o questionario esta também disponivel em duas versdes a serem
preenchidas pelos pais, também de acordo com o escaldo etdrio dos filhos: Kiddy para
pais — criangas dos 4 aos 7 anos; Kid & Kiddo para pais - criancas e adolescentes dos 8

a0s 16 anos."”

A pontuagdo pode ser dada por dimensdao (soma das respostas as perguntas que as
compdem) € por uma pontuagao total, esta ¢ obtida pela soma das pontuacdes parcelares,
transformadas para uma escala de 0 a 100, onde valores mais altos indicam melhor

qualidade de vida."”
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O KINDL encontra-se disponivel para a lingua e cultura portuguesa, contudo a sua

validade e fiabilidade encontra-se apenas parcialmente estudada. A tabela 3 demonstra o

estado das versdes portuguesas. ('
Tabela 3 - KINDL
KID-KINDL KID-KINDL KIDDO-KINDL KIDDY-
(Pais 8-12 anos) (8-12 anos) (Adolescentes 13-16 KINDL (Pais 4-
& (Criancas) anos) 7 anos)
KIDDO-KINDL KIDDY-KINDL
(Pais 12-16 anos) (Criancas — 4-7 anos)
Traducio v v v v
Alfa de 0,84 082 e e
Cronbach
Validade Painel Peritos Painel Peritos = —-eemeee- Painel Peritos
conteido
r=024e¢047 = cemeeeeem e
Andlise comparativa com os COOP
Validade com o KID-KINDL- de criangas
construcio Criancas e KIDDO-

KINDL-Adolescentes

2.5.2 Analise Estatistica

A descrigdo e caracterizacdo geral da amostra, e paineis de gente comum, foram
realizadas com recurso a medidas de tendéncia central e de dispersdao, bem como, a

frequéncias e as suas respetivas percentagens.

A validade de construgao foi avaliada pela analise dos valores de correlagdao de Pearson
(r), obtidos entre as dimensdes da KINDL e a ASK (modulo capacidade e
desempenho). Para a validade foi ainda usado o teste T Student para a comparacao das

médias da ASK, entre grupos formados a partir de questdes independentes.

A interpretacdo dos valores de correlagao foi efetuada com base nos critérios de Cohen
que sugerem a seguinte classificacdo: correlacdo muito baixa para valores iguais ou
inferiores a 0,19; baixa para valores entre 0,20 ¢ 0,39; moderada entre 0,40 e 0,69; alta

entre 0,70 e 0,89 e muito alta para valores iguais ou superiores a 0,90.“?

Para o calculo da fiabilidade teste-reteste utilizou-se o coeficiente de correlacao
intraclasse (CCI). Os valores de correlacdo iguais ou superiores a 0,70 foram

considerados aceitaveis para comparar os grupos.“>*
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A consisténcia interna ou homogeneidade da ASK foi testada através do alfa de
Cronbach. Os valores de alfa iguais ou superior a 0,70 foram considerados indicativos

de fiabilidade aceitavel.*>*)
Valores de p < 0,05 foram considerados estatisticamente significativos.

Para a analise e processamento da informagdo estatistica foi utilizado o Statistical

Package for Social Sciences (SPSS) versao 18.0 para Windows.
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3.APRESENTAGAO E ANALISE DOS
RESULTADOS

3.1 Estudo de adaptacao para a lingua e cultura

portuguesa — 12 fase

3.1.1 Processo de Traducao

O painel de consenso decorreu no dia 23 de Abril de 2012, nas instalagdes da Faculdade
de Economia da Universidade de Coimbra, e contou com a participagdo de 3 peritos do

CEISUC e a autora do presente trabalho.

Na tabela seguinte estdo descritos de forma sumaria os problemas levantados e os

consensos resultantes do painel.

Tabela 4 - Equivalentes seminticos da versio ASK_p

Versao Original Equivalente Seméntico — 1° Versao de Consenso
*Item 2
“I used the toilet at home by myself (includes “Em casa, fui a sanita sozinho/a...(inclui sentar e
getting on and off the toilet)” levantar da sanita)”

Decisio: As dificuldades encontradas dizem respeito ao significado de “toilet” (casa de banho ou
sanita), que neste caso optou-se por definir como “sanita”.

*Item 4
“I put my shirt on by myself ... “Vesti a camisola, blusa ou t-shirt sozinho/a...“

Decisio: As dificuldades encontradas dizem respeito ao significado de “shirt” e se este incluia os
significados de “blouse* e “t-shirt”. Por este motivo, optou-se por usar varios sinonimos de forma a
incluir todas as opgoes.

*Ttem 10 Andei sem apoios...(Exemplos: sem canadianas,
I walked without any support ...(Examples: no  muletas ou bengalas)

crutches or canes) Para andar em espago interior, normalmente
To get around INSIDE I usually used... usei...

- no special support - Nenhum apoio especial

- an artificial leg (or legs) - Uma perna artificial (ou pernas)

- one cane - Uma bengala

- two canes - Duas bengalas

- crutches - Muletas ou canadianas

- my hands and knees - As maos e os joelhos

- a walker - Um andarilho

- a wheelchair - Uma cadeira de rodas

- a scooter - Um ciclomotor

- brace, splint or orthosis - Ortotese, tala, joelheira, cotoveleira, meia
- other, please describe: elastica ou outras cintas

(Please choose as many of these as you use) - Outro, por favor descreva:

(Por favor marca todas os apoios que usas)

Decisio: As dificuldades encontradas dizem respeito ao significado de “brace”, por este motivo
colocou-se varias opgdes de forma a abranger o seu conceito na integra.
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Relativamente a versao “Capability”, efectuou-se uma mudanca dos tempos verbais,
uma vez que o conteudo era idéntico a versdo “Performance”, com a excepcao das
instrucoes e a escala dos itens. Por este motivo, as duvidas encontradas (item 2, item 4 e
item 10) foram as mesmas que haviam sido identificadas na versao “Performance”, e

também por este motivo foram resolvidas da mesma forma.

Ainda na versdao “Capability”, encontrou-se uma dificuldade com a questdo n° 29,

conforme apresentado na tabela 5.

Tabela 5 - Equivalentes seménticos da ASK ¢

Versao Original Equivalente Semantico — 1* Versao de Consenso

*Item 29
When I ran (or wheeled) around outside, I think I Penso que teria conseguido acompanhar os meus

could have kept up with my friends. amigos a correr (ou andar na cadeira de rodas).

Decisio: As dificuldades encontradas dizem respeito a estruturacdo frasica das traducdes e ndo de
conceitos. Por este motivo, ndo se aceitou na integra as op¢des dos tradutores e optou-se por as conjugar
formando uma nova soluc¢do, mais simples e clara.

O formato original da escala foi mantido, obtendo-se assim a 1* versdao de consenso.

3.1.2 Processo de Retroversao

O painel de consenso decorreu nos dias 5 de Junho de 2012, nas instalagdes da Faculdade
de Economia da Universidade de Coimbra, e contou com a participagdo de 3 peritos do

CEISUC e a autora do presente trabalho.

Relativamente a versao “Performance”, identificaram-se nos itens 2, 4 e 10, os mesmos
problemas encontrados anteriormente durante o processo de Tradugdo. Pelos mesmos
motivos as questdes levantadas foram resolvidas da mesma forma que no processo de
tradugdo. Nesta versao surgiu ainda um problema relativo ao item 8, cuja resolugao esta

descrita na tabela 6.
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Tabela 6 - 2° versdo de consenso da versio ASK_p

Versao Original

Retroversao

Equivalente seméntico - 2*
Versao de Consenso

*Item 8

I did my printing (or script
writing) by myself . . . (Example:
to do my school work)

I did my drawings (or
essays) by myself...(For
example: to do my school
work)

Fiz os meus desenhos (ou
redagdes) sozinho/a. (Exemplo: fiz
os meus trabalhos da escola)

Decisio: As dificuldades encontradas dizem respeito ao significado de “printing” e “script writing”,

por este motivo utilizou-se o vocabulario que melhor se adequa a cultura portuguesa.

Relativamente a versdao “Capability”, identificou-se no item 29 a mesma davida que ja

havia sido encontrada no processo de tradugao e que por este motivo foi resolvida da

mesma forma.

3.1.3 Painel de Revisao Clinica

Da anélise das revisdes da 2* versdo de consenso, realizada pelos 3 clinicos peritos/

clinicos especialistas, resultaram os consensos descritos nas proximas tabelas.

Tabela 7 - ASK_D

Problema

Solucio encontrada

*Instrucdes — Na explicacdo do
que as respostas querem dizer.

Sempre que surge “Fiz essa
coisa”

“Fiz isso”

*Item 1

“Pus a pasta de dentes”

“Pus a pasta dos dentes”.

“(incluiu sentar e levantar da

“(inclui sentar e levantar da

*

Ttem 2 sanita)” sanita)

*Item 10 “Descreva” “Descreve”

*Item 11 “...dizendo-nos como fizeste “...dizendo-nos como fizeste isso
essa coisa na semana passada na semana passada usando uma
usando uma bengala” bengala”

*Item 13 “Andei pela minha casa sem « . e
ajuda” Andei por casa sem ajuda

*Item 15 “ Nao precisei de o fazer,
“Naio precisei, porque ndo passei porque ndo passei por nenhum
por nenhum lango de escadas”™ lango de escadas”

“Muito bem! Se quiseres “Boa! Muito Bem! Se quiseres

descansa um pouco mas descansa um bocadinho, mas

tenta acabar hoje” tenta acabar isto hoje, por
favor”.

*Ttem 16 “Fiquei 10 minutos em pé,

“Fiquei 10 minutos de pé,
parado/a, sem descansar...”

parado/a, sem descansar...”
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*Ttem 17 “(Exemplos: coisas grandes ou “(Exemplos: coisas grandes ou
pesadas, como animais de pesadas, como bonecos de
peluche ou o animal de peluche ou animais de
estimacio)” estimacio)”

*Ttem 18 “Estiquei-me para chegar auma  “Estiquei-me para chegar a uma
prateleira alta (ou para ver por  prateleira alta (ou para espreitar
cima da pessoa 2 minha por cima da pessoa a minha
frente)” frente)”

*Ttem 19 “Levei uma bebida ou comida “Levei uma bebida ou comida

para a mesa, sozinho/a e sem
entornar”

para a mesa, sozinho/a e sem a
entornar”

*Item 24— no exemplo de
resposta

“...responde as proximas
perguntas dizendo-nos como
fizeste essa coisa na semana
passada”

“...responde as proximas
perguntas dizendo-nos como te
desembaracas-te com muletas
ou canadianas na semana
passada.”

3.1.4 Painel de Criangas

As 15 criangas que constituiram o painel encontravam-se em tratamentos de fisioterapia

em instituicoes de saude da regido sul e da grande Lisboa e apresentaram uma média de

idades de 9+2,13 anos, para um minimo de 5 ¢ um maximo de 15 anos.

Na tabela 8 sdo apresentadas as restantes caracteristicas dos elementos do painel.

Tabela 8 - Caracteristicas do painel para o teste de compreensao

Variavel N %
Sexo
Feminino 8 53,33%
Masculino 7 46,67%
Total 15 100%
Condigao de Saude
PC Espastica Unilateral 6 40%
PC Espastica Bilateral 3 20%
Distrofia Muscular Duchenne 1 6,67%
Lesao Obstétrica do Plexo 3 20%
Braquial
Neuropatia 1 6,67%
Monoparésia de etiologia 1 6,67%
desconhecida
Total 15 100%
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As entrevistas foram precedidas de uma explicacdo prévia sobre o presente estudo e
acompanhadas de um pedido de autorizagdao formal dirigido aos pais/cuidadores para
participagdo no estudo. Estas foram efectuadas pelo investigador responsavel pelo estudo.
As duas versdes foram passadas com um intervalo de 5 minutos, sendo que a primeira a

ser passada demorou no maximo 45 minutos e a segunda um méaximo de 20 minutos.

Tabela 9 - Tempo de preenchimento da ASK_D e ASK_C por entrevista

N Média Maximo Minimo Desvio Padrio

15 33,93 min 45 min 20 min 9,22

A grande maioria das criangas, considerou o questiondrio extenso, contudo facil de

compreender e responder.

A tabela 10 apresenta os problemas encontrados e as alteragdes efectuadas.

Tabela 10 - Versao Capacidade

Problema Soluciao encontrada

) “(Exemplos: driblar e lancar ao
*Item 26 “(Exemplos: driblar ¢ lancar ao

cesto)” cesto uma bola)”

Nao foram realizadas alteragdes a 3? versao de consenso, a excepcao do item 26, uma
vez que nao foram encontrados problemas de interpretacao por parte das criangas entre
os 12 e 15 anos. As dificuldades referidas pelas criancas com menos idade foram
sobretudo relacionadas com a capacidade para entender os conceitos ou significados
das palavras. Nestes casos (criangas dos 5 aos 9 inclusive), prevé-se que a medida seja

administrada por entrevista. Por este motivo, realizou-se o Painel de Pais/cuidadores.

3.1.5 Painel de Pais

O painel foi constituido por 4 progenitores, 2 de criangas com alteragdes funcionais e 2 de
criancas saudaveis. Foi pedido aos pais que aplicassem os questiondrios aos seus filhos
por entrevista e que identificassem itens pouco claros ou dificeis de compreender. Este
painel decorreu sem problemas, ndo suscitando a necessidade de alteragdes em ambas as
versoes da escala. Assim sendo, considerou-se que seria apenas necessdria a existéncia

uma carta explicativa para o momento da distribuicao dos questiondrios.
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Na tabela 11 estdo apresentadas as caracteristicas da amostra utilizada para este painel.

Tabela 11 — Caracteristicas da amostra para o painel de pais

Condicao de saude Sexo Idade  Profissao/Contexto escolar
S/ LF Feminino 35 Educadora de Infancia
Pais S/LF Feminino 42 Terapeuta da Fala
C/LF Feminino 28 Vendedora Ambulante
C/LF Masculino 33 Pedreiro
S/ LF Feminino 8 3°ano do 1° ciclo
S/ LF Masculino 9 4° ano do 1° ciclo
Filhos C/ LF (sequela de TCE — _ .
Hemiparésia) Masculino 6 1° ano do 1° ciclo
C/ LF (PC espastica unilateral) Feminino 5 Pré-escolar

Tabela 12 — Tempo de preenchimento da ASK_D e ASK_C pelos pais

n Média

Maximo

Desvio Padrao

4 42,5 min

50 min

5,57

3.2 Estudo de Validacao da versao portuguesa da

ASKO®

3.2.1 Descricao geral da amostra

A amostra foi constituida por 88 criangas, que acederam participar no estudo, e que se
encontravam a efetuar tratamentos de fisioterapia, em diversas instituicdes de saude
abrangendo varias regides do pais. Os elementos da amostra apresentaram uma média de
idades de 1043 anos, tendo sido possivel abranger uma amplitude de idades entre os 5 e
os 15 anos (Tabela 13). A maioria das criancas € do sexo masculino (54,5%), a frequentar
0 2° ou 3° ciclo de estudos (51,1%), aos quais o protocolo de estudo foi maioritariamente

administrado por entrevista (55,7%) As caracteristicas sociodemograficas e forma de

preenchimento encontram-se na Tabela 14.
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Tabela 13 — Idade (n=88)

N Minimo Maximo Média Desvio Padrio

88 5 15 10,17 3,221

Tabela 14 — Caracteristicas sociodemogrificas e formas de preenchimento (n=88)

n %
Sexo
Masculino 48 54,5%
Feminino 40 45,5%
Escolaridade
Pré-Escolar 13 14,8%
1° Ciclo 30 34,1%
2° ou 3° Ciclo 45 51,1%
Forma de Preenchimento
Auto-administrado 39 44,3%
Preenchido por entrevista 49 55,7%
Sem ajuda 28 31,8%
Com alguma ajuda 60 68,2%

Na sua grande maioria (87,4%) os elementos da amostra apresentam distirbios do foro
neuromuscular Tabela 15, sendo a Paralisia Cerebral (18,2%) a condicdo mais frequente

(ver apéndice tabela 23).

Tabela 15 - Grupos de Condicao de Satide (n=87)

Tipologia n %
Musculo-Esquelética 11 12,6%
Neuromuscular 76 87,4%

Em ambos os modulos da versdo portuguesa da ASK, a maioria dos elementos da amostra
considera nao necessitar de nenhum apoio especial para se deslocar no interior (54,5% e

55,7%) ou ao ar livre (53,4%) (tabela 16).
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Tabela 16 - Existéncia de Apoio (n=88)

ASK Moédulos Apoios n %

Apoio no Interior

Nenhum apoio especial 48 54,5%

Algum tipo de apoio 40 45,5%
ASK Desempenho

Apoio ao ar livre

Nenhum apoio especial 47 53,4%

Algum tipo de apoio 41 46,6%

Apoio no Interior

Nenhum apoio especial 49 55,7%

] Algum tipo de apoio 39 44,3%

ASK Capacidade

Apoio ao ar livre

Nenhum apoio especial 47 53,4%

Algum tipo de apoio 41 46,6%

Dos elementos da amostra que preencheram a KINDL observou-se a seguinte

distribuicao por grupo etario e respectiva versao da medida (tabela 17).

Tabela 17 - Versdes da KINDL por grupo etario (n=57)

KINDL n %
KiddY (4-7) 16 28,1
Kid (8-12) 26 45,6
Kiddo (13-16) 15 26,3
3.2.2 Validade

Para o estudo da validade da versdo portuguesa da ASK, optou-se por recorrer a algumas
questdes independentes que se pudessem relacionar com o sentido das respostas da ASK,

bem como, com as correlacOes obtidas entre a ASK e as diferentes dimensoes da KINDL.

Deste modo, utilizamos questdes descritivas constantes em ambos os modulos da ASK
e referentes a necessidade de usar ou nao apoios para se deslocar em espacos interiores
ou ao ar livre, nomeadamente: Para andar em ESPACOS INTERIORES, normalmente
usei e, Para andar ao AR LIVRE, normalmente usei. Para efeitos da analise da validade

as respostas obtidas a estas questdes foram recodificadas no sentido da criagdo de 2
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grupos (nenhum apoio especial e algum tipo de apoio). No mesmo sentido foi ainda

usada a diferenciacdo entre grupos de condigdes de satide, nomeadamente disfungdes

relacionadas com problemas musculo-esqueléticos versus neuromusculares.

Nas tabelas seguintes (tabelas 18 a 21) € possivel observar as relagdes existentes entre a

ASK e as questdes independentes, bem como as correlagdes com as dimensdes KINDL.

Tabela 18 - ASK_D vs Existéncia de Apoio (n=88)

ASK D n Média Desvio padrao p
Apoio no interior
nenhum apoio especial 48 78,60 14,35
algum tipo de apoio 40 44,32 30,47 0,000
Apoio ar livre
nenhum apoio especial 47 79,97 13,49
algum tipo de apoio 41 43,59 29,23 0,000
Tabela 19 - ASK_C vs Existéncia de Apoio (n=88)
ASK C n Média Desvio padrio p
Apoio no interior
nenhum apoio especial 49 83,64 14,65
algum tipo de apoio 39 52,84 29,68 0,000
Apoio ar livre
nenhum apoio especial 47 85,15 12,28
algum tipo de apoio 41 52,62 29,28 0,000
Tabela 20 - ASK vs Condicio de saude (n=87)
Condicao de saude n Média Desvio padrao p
musculo-esquelética 11 81,97 12,74
ASK D
neuromuscular 76 59,91 29,31 0,000
musculo-esquelética 11 87,64 10,51
ASK C
neuromuscular 76 67,13 27,97 0,000
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Tabela 21 - ASK vs KINDL (n=57)

Kindl * SF BE AE FM AM ES TT
ASK D r 0,023 0,559**  0,538**  0,386**  0,624**  0,343**  0,631**
p 0,867 0,000 0,000 0,003 0,000 0,009 0,000
ASK C 0,093 0,464**  0,396**  0,386**  0,440**  0,292* ,523%*
p 0,493 0,000 0,002 0,003 0,001 0,027 0,000

Legenda: Dimensodes da KINDL: SF — Saude fisica; BE — Bem-estar emocional; AE — Autoestima; FM — Familia; AM —
Amigos; ES — Escola; TT — KINDL Total

**_ Correlacdo significativa para valores de 0,01

*. Correlagdo significativa para valores de 0,05

3.2.3 Fiabilidade

Para avaliar a reprodutibilidade teste-reteste, ambos os moédulos da ASK foram
aplicados novamente, com um intervalo de entre uma e duas semanas  a totalidade

dos elementos da amostra (n=88).

A tabela 22 mostra os valores de a de Cronbach para cada um dos modulos da versao

portuguesa da ASK, bem como os valores de CCI.

Tabela 22 - ASK Fiabilidade (n=88)

ASK a Cronbach CCI Limite Inferior Limite Superior
ASK D 0,980 0,986 0,979 0,991
ASK C 0,972 0,978 0,967 0,986
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4.DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1.A amostra

Neste estudo optamos por recorrer a uma técnica de amostragem por conveniéncia a
semelhanca do ocorrido no estudo original e por ser a mais utilizada em estudos desta

natureza.(3’10)

As caracteristicas evidenciadas pelos 88 individuos que constituiram a amostra em estudo,
parecem ser sobreponiveis as da populagdo portuguesa para esta faixa etaria ¢ com uma

condi¢do de saude evidenciando alguma deficiéncia.

Nao obstante a maioria dos elementos da amostra pertencerem ao sexo masculino
(54,5%), aparentemente contrariando os dados dos Censos 20117" que apontam, na
populacdo portuguesa na faixa etaria entre os 5-14 anos, para uma percentagem de 52%
de individuos do sexo feminino e de 48% do sexo masculino. Se atendermos, no entanto,
a que o tipo de condicdo de saide mais frequente na presente amostra ¢, do foro
neuromuscular (86,4%), sendo a patologia com maior expressdo a Paralisia cerebral
(18,2%), podemos observar que em 2001, 6,13% da populacdo portuguesa apresentava
algum tipo de deficiéncia, e que 2,4 % deste valor correspondia a individuos com paralisia
cerebral, com uma distribuicdo de 53,3% para o sexo masculino e 46,7% para o sexo
feminino.”” Estes dados corroboram deste modo a distribui¢do obtida na nossa amostra
tanto ao nivel do género, como da percentagem de individuos com alteragdes do foro
neuromuscular. Neste ultimo aspeto, acresce o fato da amostra ter sido recolhida em

utentes de cuidados de fisioterapia.

Importa ainda referir que segundo o Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)
embora a PC seja a causa mais comum de defici€éncia motora nas criangas, apenas ocorre
entre 2 a 3 nados vivos em cada 1000, sendo que o valor de 2% ¢ o utilizado como

referencia para a situagdo clinica de PC em Portugal.”

A média de idades decorrente da amostra em causa, abrangendo uma amplitude entre os 5
e os 15 anos, para além de corresponder a faixa etaria intrinseca a propria medida,

justifica as percentagens obtidas nos niveis de escolaridade frequentados.

55



4.2. Validade e Fiabilidade da Versao Portuguesa da
ASKO

Para a obtengdo da equivaléncia conceptual e linguistica da ASK, recorreu-se a
metodologia sequencial, uma vez que ¢ o processo fortemente recomendado neste tipo de
estudos."" > Desta forma, considerando os resultados obtidos nos painéis de consenso,
no painel de revisdo clinica, e nos painéis de criangas e de pais, cujos problemas
suscitados e solugdes encontradas foram alvo de analise na apresentacdo de resultados
deste estudo, podemos afirmar que se obteve a equivaléncia semantica e de conteudo entre

a versao traduzida da ASK e a medida original.

O painel de criangas foi efetuado com recurso a criangas entre os 0 € os 15 anos de forma
a cobrir todas as idades em que a escala ¢ aplicavel, e o painel de pais/cuidadores serviu
para garantir que a medida também era compreensivel para estes, uma vez que, podem
representar os individuos a quem cabe administrar por entrevista a medida, no caso de

criancas com idades inferiores ou iguais aos 10 anos de idade.

De forma geral, a medida foi considerada clara, compreensivel e adequada a populagao
pediatrica. O tnico inconveniente apontado foi o facto desta ser uma medida extensa,
principalmente quando aplicadas as duas versdes em conjunto, conforme demonstrado
pelo tempo médio de preenchimento das duas versdes (33,39 min). Concluimos assim,

que a versao portuguesa da ASK apresenta um nivel aceitavel de validade de conteudo.

Relativamente a forma de preenchimento do questionario, 68,2% dos inquiridos
necessitaram de alguma ajuda para responder ao questiondrio, quer para a versao
desempenho quer para a versao capacidade. Esta situacdo deve-se muito provavelmente as
instrucdes de preenchimento, ou seja, as criangas até aos 10 anos (inclusive) responderam
ao questiondrio acompanhados de uma pessoa proxima (fisioterapeuta, pais ou
cuidadores), no sentido de esclarecer conceitos ou significados quando necessario, no
entanto a resposta deveria ser sempre da crianga. A partir desta idade a crianga deveria ler
e responder sozinha, exceto no caso de apresentar dificuldades visuais ou motoras que as
impedissem de desfolhar ou marcar um “X” na opgao de resposta. Uma vez que a amostra
apresenta uma média de idade de 10+3 anos, ¢ perfeitamente justificavel que 68,2% da

amostra tenha recebido algum tipo de ajuda para responder ao questionario.
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No que diz respeito a existéncia de algum tipo de apoio que as criancas receberam para se
deslocar, observamos que tanto na versdao desempenho (ASK D) como na versao
capacidade (ASK C), a maioria dos individuos (entre 53% e 56%) referiu ndo utilizar
nenhum apoio especial para andar em espacos interiores, nem para andar ao ar livre. Estes
achados parecem revelar uma concordancia entre aquilo que as criangas realmente fazem

no seu dia-a-dia e aquilo que pensam conseguir fazer.

Para a avaliacdo da validade da versao portuguesa da ASK conjeturamos que esta
conseguiria discriminar niveis diferentes de capacidade (ASK C) e desempenho

(ASK D) entre grupos que hipoteticamente apresentariam estas diferengas.

Assim, os resultados obtidos foram os esperados, verificando-se diferencas
estatisticamente significativas (p=0,000) entre os individuos que usavam apoio € 0s que
nao usavam qualquer tipo de apoio para se deslocar, para ambas as versdoes da ASK. Este
facto assentou no pressuposto de que os individuos que utilizam auxiliares para se
deslocar devam apresentar menor grau funcionalidade e por isso apresentar pontuacdes

menores na ASK (tabela 18 e 19).

De igual modo, esperavamos encontrar diferengas estatisticamente significativas entre
criancas com condi¢des musculo-esqueléticas e criancas com condi¢des neuromusculares,
pressupondo que a condigdo neuromuscular se traduz em alteragdes mais
incapacitantes.""” Os resultados obtidos para ambas as versdes da ASK, permitiram
confirmar esta hipdtese revelando niveis funcionais significativamente melhores nas
criancas com condigdes musculo-esqueléticas comparativamente com as criangas com

condi¢des neuromusculares.

Para o estudo da validade da versao portuguesa da ASK, conforme previsto efetudmos
ainda o estudo das relagdes entre esta e uma medida genérica do estado de saude, a
KINDL. O pressuposto foi o da existéncia de valores de correlagao positivos entre os
construtos em confronto, uma vez que a estados de saude mais favoraveis deverdao

corresponder melhores niveis de capacidade e desempenho.

A escolha da KINDL deveu-se a inexisténcia de uma medida padrao de ouro adequada a
cultura e lingua portuguesa, e/ou a populagdo pediatrica dos 5 aos 15 anos. Acresce que

estratégia semelhante foi utilizada no estudo da versdo original *’

A escolha aparenta ter sido acertada dado que se verificou a existéncia de correlagcdo das

duas versdes da ASK com quase todas as dimensdes do KINDL. Na analise dos valores
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obtidos podemos referir que ao contrario do que estavamos a espera, a dimensao Saude
Fisica (SF) do KINDL, ndo se correlacionou nem com a ASK C nem com a ASK D. No
entanto, analisando as questdes que compdem em ambas as medidas a componente fisica
podemos aceitar que a dimensao fisica do KINDL, podera corresponder a conceitos de
algum modo diferentes nas duas escalas. De facto, enquanto o KINDL féormula questdes
mais subjetivas como “na tltima semana senti-me doente” ou na “ultima semana senti-me
cansado e esgotado”, a ASK C e ASK D formulam questdes mais objetivas como, “Em
casa, fui a sanita sozinho” ou “Penso que teria conseguido, em casa, ir a sanita sozinho”,

respetivamente.

Apesar da ASK nao apresentar questdes diretamente ligadas as dimensdes bem-estar
emocional e autoestima da KINDL, aceitam-se os valores de correlacdo obtidos quer com
a ASK D como com a ASK C, embora fracos a moderados (Tabela 21). Estes podem ser
justificados por um lado, pela diferenca de construtos e por outro, pelo facto da amostra
ser constituida por criancas que percecionaram as suas incapacidades como ligeiras a
moderadas, levando-nos a colocar a hipdtese que apresentem bons niveis de auto-estima e

69 corrobora este facto no seu estudo, onde demonstrou

de bem-estar emocional. Bjorson,
que o desempenho de atividades influéncia de forma positiva a saude fisica,

comportamental e emocional em criangas com PC.

Na dimensao Familia (FM) obteve-se uma correlagdao fraca tanto para a ASK D como
para a ASK C (r=0,386). Este tipo de correlacdo era esperada para esta dimensdo uma
vez que a ASK ndo considera questdes diretamente relacionadas com a familia, esta
reflete apenas o impacto desta no desempenho das tarefas de forma indireta, como por
exemplo “Preparei uma refeicdo leve sozinho” ou “levei uma bebida ou comida para a

mesa, sozinho e sem a entornar”.

No caso da dimensdao Amigos (AM) a relacao tanto para a ASK D como para a ASK C,
apresentaram valores de correlacdo moderados (r entre 0,624 e 0,440). Este resultado era
previsivel, dado que existem na ASK questdes que incidem diretamente sobre os amigos,
como por exemplo “Pratiquei desportos sozinho ou com amigos” ou “Quando corri (ou

andei na cadeira de rodas) na rua, consegui acompanhar os meus amigos”.

Na dimensdo Escola (ES), foi encontrada uma correlacao fraca apenas com a ASK D
(r=0,343), algo que era provavel, conforme atrés referido, dado que ndo existem na ASK

questdes relacionadas com o desempenho escolar.
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Por fim e dado que a ASK apresenta o seu sistema de pontuagao na forma de um indice
(pontuagado global) e que a KINDL para além de permitir a obtencao de um perfil de saude
com base nas pontuagdes por dimensao, permite igualmente uma pontuagao total, parece-
nos que a analise das relacdes obtidas entre os indices de ambas as medidas concretiza da

melhor forma o estudo da validade da ASK.

Assim, quando analisamos os valores de correlagdo entre as pontuagdes totais da KINDL,
e da ASK D e ASK C, observamos sempre a existéncia de correlagdes positivas e
moderadas (tabela 21), confirmando deste modo a hipdtese de que criangas com melhor
grau de funcionalidade também apresentam melhor nivel de qualidade de vida e vice-

versa.

De forma sumaria podemos dizer que os resultados obtidos estiveram dentro do esperado,
uma vez que os valores de correlacdo obtidos entre a ASK e as dimensdes e/ou pontuacao
total da KINDL, apesar de fracos e/ou moderados, sdo aceitaveis, visto que nao estamos

na presenga de construtos totalmente sobreponiveis.

Importa ainda referir, no ambito desta discussdo de resultados, o facto de que para a
analise das relagdes entre a ASK e a KINDL, apenas tenha sido possivel validar 57
questionarios em relagdo aos 88 previstos. Esta circunstancia ficou, quanto a nos, a dever-
se a extensao do protocolo que se tera revelado excessivo para uma parte significativa das
criancas, e que de alguma forma corrobora a opinido expressa neste sentido pelo painel de

compreensao.

Acresce que este ¢ um aspeto que deverd ser tomado em consideracdo em estudos
posteriores devendo encontrar-se alternativas, de forma a tornar menos pesadas as baterias

de testes que incluam a ASK, e deste modo, evitar possiveis vieses daqui decorrentes.

Quando estudamos a fiabilidade da versdo portuguesa da ASK, verificou-se junto dos
resultados obtidos, que esta apresenta valores aceitdveis de coeréncia interna e

reprodutibilidade.

Os valores do coeficiente de correlagdo intraclasse (CCI) obtidos, tanto para ASK
Capacidade (CCI=0,978) como para a ASK Desempenho (CCI = 0,986) sao concordantes
0o que representa uma fiabilidade elevada segundo os critérios previamente

enunciados.#>*>7)
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Quando comparados com os niveis de fiabilidade do estudo original, efectuado por
Young, verifica-se que os resultados do teste-reteste sao coerentes, uma vez que o valor
do CCI verificado no estudo original foi de 0,97 para ambas as versdes da ASK.%*” Desta
forma, podemos considerar, que a versdao portuguesa da ASK apresenta bons niveis de

fiabilidade teste-reteste.

Relativamente a coeréncia interna, o valor do alfa de Cronbach para cada uma das versodes
portuguesas da ASK (0=0,980, ASK D e 0a=0,972, ASK C ), situam-se em niveis
considerados elevados, ou seja acima dos 0,95.**>" No estudo original, Young obteve
valores de alfa de Cronbach de 0,99, valores muito proximos dos encontrados no presente

estudo. Estes valores sugerem que todos os itens da escala medem os mesmos construtos.
4.3 Limitagcoes do estudo

As principais limitacdes do presente estudo, estiveram relacionadas com o tamanho da
amostra que nao nos possibilitou realizar o estudo da validade de construgdo através da
analise fatorial. O protocolo utilizado foi considerado extenso, o que condicionou a

obtencdo da totalidade das respostas nomeadamente no que respeita a KINDL.

Consideramos também como limitagao do estudo o tempo disponivel para a realizacao do
trabalho em simultdneo com a extensdo do protocolo de teste uma vez que ndo permitiu
avangar para a analise de propriedades psicométricas relativas ao poder de resposta e

significancia clinica da medida.
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CONCLUSAO
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Tendo em conta os resultados obtidos, podemos concluir que a versao portuguesa da ASK
apresenta equivaléncia semantica e de conteudo com a versao original, bem como, valores

aceitaveis de validade e fiabilidade.

Neste sentido consideramos que a versao portuguesa da ASK deve ser utilizada quer na

pratica clinica como na investigagao.

Propomos, a realizagao de outros estudos no sentido de aprofundar os resultados aqui
obtidos, e para continuar a explorar as caracteristicas psicométricas da medida,

nomeadamente a avaliagdao do poder de resposta da medida.
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APENDICES

Tabela 23 — Condig¢des de satde

Condigoes de Saude N %

Alteragdo na coordenacdio motora sem etiologia conhecida 1 1,1
Amputagdo de perna Esquerda 1 1,1

Artrite Idiopéatica Juvenil 1 1,1

Artrite Reumatoide Juvenil 1 1,1

Atraso de desenvolvimento motor e epilepsia 1 1,1
Atrofia Muscular Espinhal Tipo 2 2 2,3

Distrofia Muscular em estudo 1 1,1

Distrofia Muscular Duchenne 6 6,8

Doenga degenerativa em estudo 1 1,1

Escoliose 1 1,1

Escoliose e Problemas no Membro Superior direito 1 1,1
Escoliose toracica a direita 1 1,1

Espinha bifida 3 3,4

Hiperlordose lombar/ Algias vertebrais 1 1,1

Lesao vértebro-medular 2 2,3

Neuropatia de Charcot-Marie-Tooth 1 1,1

Lesao vértebro-medular (Paraplegia) 1 1,1
Paralisia Cerebral 16 18,2

Paralisia Cerebral Espastica Bilateral (Diplegia) 1 1,1
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral (Hemi Direito) 2 2,3
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral (Hemi Esquerdo) 1 1,1
Paralisia Cerebral Disquinética 2 2,3

Paralisia Cerebral Espéastica 1 1,1

Paralisia Cerebral Espastica (P6s Meningite) 1 1,1
Paralisia Cerebral Espastica Bilateral 5 5,6

Paralisia Cerebral Espastica Bilateral (Diplegia + Membro Superior Esquerdo) 1 1,1
Paralisia Cerebral Espastica Bilateral (Diplegia) 7 7,9
Paralisia Cerebral Espastica Bilateral (Tetraparesia) 3 3,4
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral 5 5,7
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral (Direita) 2 2,3
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral (Hemisfério Esquerdo) 2 2,3
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Condig¢des de Saude (continuacao) N %

Paralisia Cerebral Espastica Unilteral (Monoparésia Esquerdo) 1 1,1
Paralisia Cerebral Espastica Unilateral (Hemisfério Direito) 1 1,1
Ruptura de ligamentos do joelho 1 1,1

Sequela de aneurisma 1 1,1

Sequela de uma Lesdo Obstétrica do Plexo Braquial 1 1,1
Sequela de Doenga Legg-Calvé- Perthes 1 1,1

Sequela Traumatismo do Cranio Encefalico (Hemisfério Esquerdo) 1 1,1
Sequelas de Traumatismo Cranio Encefalico 1 1,1
Sindrome de Dandy Walker 1 1,1

Sindrome de Leigh 1 1,1

Subluxagdo da Rotula Direita 1 1,1

Tetralogia de Fallot/ Hemivertebras/ Agenésia Renal DTA 1 1,1
Trauma no Membro Inferior Direito (corte com vidro) 1 1,1
Total 88 100
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Anexos | — Instru¢des de Administracao

12 Aplicagao

INSTRUCOES

Os questionarios podem ser respondidos em domicilio ou durante a sessao de
fisioterapia. A versao Desempenho e a versao Capacidade devem ser preenchidas
com o maximo de um dia de intervalo. Por exemplo, preencha a versdo Desempenho
no dia em que recebeu os questionarios e a versao Capacidade imediatamente no
dia seguinte (entre o periodo de resposta a crianga ndo devera passar por sessdes

de fisioterapia).

As criangas até aos 10 anos (inclusive) devem responder ao questionario
acompanhados de uma pessoa préoxima (fisioterapeuta, pais ou cuidadores), no
sentido de esclarecer os conceitos ou significados quando necessario, no entanto, a
resposta deve ser sempre da crianga. A partir desta idade a criangca deve ler e

responder sozinha.

No caso da crianga apresentar dificuldades visuais que a impegam de ler, devera ser
acompanhada por uma pessoa proxima no preenchimento do questionario, bem

como as criangas que nao consigam escrever ou desfolhar por dificuldades motoras.
Em caso de duvidas:

Contacte o fisioterapeuta do seu servico ou contacte a Fisioterapeuta Daniela Martins

através do seguinte endereco de e-mail: danielapaixaomartins@gmail.com
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22 Aplicagao

INSTRUCOES

ATENGAO! Este grupo de questionarios devem ser respondidos exactamente 1 a 2

semanas apoés o preenchimento da 12 aplicagdo. Por favor obedega a ordem e ao

intervalo de tempo entre o preenchimento dos grupos de questionarios.

Os questionarios podem ser respondidos em domicilio ou durante a sessao de
fisioterapia. A versao Desempenho e a versao Capacidade devem ser preenchidas
com o maximo de um dia de intervalo. Por exemplo, preencha a versdo Desempenho
no dia em que recebeu os questionarios e a versao Capacidade imediatamente no
dia seguinte (entre o periodo de resposta a crianga ndo devera passar por sessdes

de fisioterapia).

As criangas até aos 10 anos (inclusive) devem responder ao questionario
acompanhados de uma pessoa préoxima (fisioterapeuta, pais ou cuidadores), no
sentido de esclarecer os conceitos ou significados quando necessario, no entanto, a
resposta deve ser sempre da crianga. A partir desta idade a crianga deve ler e

responder sozinha.

No caso da crianga apresentar dificuldades visuais que a impegam de ler, devera ser
acompanhada por uma pessoa proxima no preenchimento do questionario, bem

como as criangas que nao consigam escrever ou desfolhar por dificuldades motoras.

Em caso de duvidas:

Contacte o fisioterapeuta do seu servico ou contacte a Fisioterapeuta Daniela Martins

através do seguinte endereco de e-mail: danielapaixaomartins@gmail.com
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Anexos |l — Protocolo

E.
%
INSTITUTO POLOTECNICO DE

COIMBRA

ESCOLA SUPERIOR DE TECNOLOGIA
DE SAUDE DE COIMBRA

QUESTIONARIO ACERCA DO ESTADO DE SAUDE
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12 SECCAO
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QUESTOES DE CARACTERIZAGAO

1. Idade: anos
2. Sexo: O Masculino [ Feminino

3. Diagnéstico (problema de saude):

4. Nivel de escolaridade:

ndo anda na escola O Pré-escolar o

1° ciclo (do 1° ano ao 4° ano) o 2° ciclo (do 5° a0 9°) o

3° ciclo (do 10° a0 12°) o

5.Tem alteragdes da visdo? Simo Naoo

6.Tem alteragdes da audigao? Simo Naoo
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22 SECCAO - Escala de Actividades para Criancas
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ESCALA DE ATIVIDADES PARA CRIANCAS
VERSAQ Desempenho
30 PERGUNTAS

INSTRUGOES

Este livrinho pergunta-te quantas vezes fizeste coisas sozinho/a
durante a semana passada. Para cada pergunta, pensa no que fizeste
mesmo na semana passada. Tenta lembrar-te das coisas que fizeste em
casa, ha escola, e quando estiveste com os teus amigos. Dad a tua resposta
pondo um X no quadrado mais correto.

E importante que respondas a todas as perguntas.

O que é que as respostas querem dizer?

Respostas O que querem dizer

[] Sempre Fiz isso sempre que precisei

[ Quase sempre Fiz isso quase todas as vezes que precisei, mas
uma vez por outra ndo fiz

[J As vezes Fiz isso cerca de metade das vezes que
precisei, mas outra metade das vezes ndo fiz

[ De vez em quando Fiz isso pelo menos uma vez na semana passada
quando precisei, mas a maior parte das vezes
ndo fiz

[ 1 Nunca Nunca fiz isso quando precisei

Exemplo:

O Tiago teve muitas dores nas mdos, durante 3 dias na semana passada, e
por isso a mde ajudou-o a vestir-se.
Ele vestiu-se sozinho nos outros 4 dias.
Uma das respostas do Tiago foi assim:
Apertei a roupa sozinho...
(quer dizer, apertar botdes e fechos)
[] Sempre

L' Quase sempre

X1 As vezes

[ De vez em quando
1 Nunca

ou U ndo precisei, porque a minha roupa ndo tem botdes ou fechos
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Na semana passada...
1 Pus pasta dos dentes na escova e lavei os dentes sozinho/a...
[J Sempre

[J Quase sempre
[ As vezes
[ De vez em quando

] Nunca

2 Em casa, fui a sanita sozinho/a...
(inclui sentar e levantar da sanita)
[J Sempre

[ Quase sempre
[J As vezes
[ De vez em quando

] Nunca

3 Lavei-me todo/a sozinho/a...
[J Sempre

[J Quase sempre
[ As vezes
[ De vez em quando

] Nunca

4 Vesti a camisola, blusa ou t-shirt sozinho/a...
[J Sempre

[J Quase sempre
[ As vezes
[ De vez em quando

] Nunca
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Na semana passada...

5 Vesti as calgas sozinho/a...
[1 Sempre
[ Quase sempre
[ De vez em quando

] Nunca

6 Apertei as roupas sozinho/a...
(quer dizer, apertar botdes e fechos)
[1 Sempre

[ Quase sempre
[0 As vezes
[] De vez em quando
] Nunca
oul] Nao precisei de o fazer porque nenhuma das minhas roupas

tem botoes ou fechos

7 Calcei e apertei os sapatos sozinho/a...

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[J  De vez em quando
[ Nunca

oul ] ndo precisei de usar sapatos

8 Fiz os meus desenhos (ou redagdes) sozinho/a...
(Exemplo: fazer os meus trabalhos da escola)
Sempre

[]

Quase sempre
As vezes

De vez em quando

O O o o

Nunca
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Na semana passada...

9 Cuidei das minhas necessidades de salde...
(Exemplos: cologuei as talas ou tomei remédios)

[1 Sempre

] Quase sempre

[0 Asvezes

[1  De vez em quando
[1  Nunca

oul] ndo tive necessidades de saide especiais

10 Andei sem apoio...
(Exemplos: sem canadianas, muletas ou bengalas)
[1 Sempre

[ Quase sempre
[ As vezes
[] De vez em quando

] Nunca

Para andar em ESPACOS INTERIORES, normalmente usei...

meia eldstica ou outras cintas
muletas ou canadianas [ outro, por favor descreve:
as mdos e os joelhos

L] nenhum apoio especial L1 um andarilho
[  uma perna artificial (ou [ uma cadeira de rodas
pernas)
[ uma bengala [ um ciclomotor
[  duas bengalas L1 ortétese, tala, joelheira, cotoveleira,
]
]

(Por favor marca todos os apoios que usas)
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Responde as perguntas das proximas pdginas dizendo-nos como fizeste,
usando o apoio que marcaste nesta lista.

Exemplo: Se disseste “normalmente usei uma bengala”, responde as
préximas perguntas dizendo-nos como fizeste isso na semana passada
usando uma bengala.

Na semana passada...
11 Preparei uma refeigdo leve (pequeno almogo ou lanche) sozinho/a...

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[ Nunca

oul ] ndo me deixaram preparar as minhas refeigées

12 Fiz as tarefas habituais...
(Exemplos: lavar a louga, arrumar o quarto, tomar conta de um bebé)

[1 Sempre

] Quase sempre

[0 Asvezes

[1  De vez em quando
[1  Nunca

oul ] Nao tive tarefas para fazer

13 Andei por casa sem a ajuda de ninguém...
(Exemplos: ir pelo meu pé ou de cadeira de rodas, a casa de banho ou a
cozinha)

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[ Nunca
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Na semana passada...

14 Andei a pé (ou de cadeira de rodas) em sitios com muita gente...
(Exemplos: corredores da escola nos intervalos, ou num centro

comercial)
[1 Sempre
L] Quase sempre
[0 As vezes
[1  De vez em quando
L1 Nunca

oul]l tentei evitar sitios com muita gente

15 Subi e desci um lango de escadas mesmo quando estavam a ser usadas
por outras pessoas...
(Um lango sdo cerca de 14 degraus)

[1 Sempre

] Quase sempre

[0 Asvezes

[1  De vez em quando
L1 Nunca

oul] ndo precisei de o fazer, porque ndo passei por nenhum lango

de escadas

BOA! MUITO BEM!
SE QUISERES DESCANSA UM BOCADINHO,
MAS TENTA ACABAR ISTO HOJE, POR FAVOR.
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Na semana passada...

16 Fiquei 10 minutos em pé, parado/a, sem descansar...
(Exemplos: a espera numa fila, ou a falar com amigos num corredor da
escola)

[] Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[1  Nunca

17 Levei coisas com as duas mdos, sozinho/a...
(Exemplos: coisas grandes ou pesadas, como bonecos de peluche ou
animais de estima¢ao)

[1 Sempre

] Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[ Nunca

oul ] ndo precisei de transportar nada com as duas mados

18 Estiquei-me para chegar a uma prateleira alta (ou para espreitar por
cima da pessoa a minha frente)...

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[J  De vez em quando
[1  Nunca

oul] ndo precisei de me esticar para chegar a lado nenhum
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Na semana passada. . ..

19 Levei uma bebida ou comida para a mesa, sozinho/a e sem a
entornar ...

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando

[J  Nunca

ou nao me deixam fazer isso

20 Sentei-me e levantei-me de uma cadeira (ou de uma cadeira de

rodas) sozinho/a...

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[ Nunca

21 Sentei-me no chdo...
(Exemplos: numa reunido na escola, ou a ver televisdo)

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[1  Nunca

ou [ hdo precisei de me sentar no chéo
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Na semana passada. . ..

22 Deitei-me e levantei-me da cama sozinho/a ...
[1 Sempre

Quase sempre
As vezes

De vez em quando

O O o O

Nunca

23 Baixei-me até ao chdo e voltei a levantar-me sozinho/a ...

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[1 Nunca

ou [ hdo precisei de me baixar até ao chdo

24 Abri portas pesadas sozinho/a ...
(Exemplos: a porta de entrada de casa ou da escola)

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[1  Nunca
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Para andar ao AR LIVRE, normalmente usei...

L] nenhum apoio especial [J um andarilho
[1 uma perna artificial (ou L1 uma cadeira de rodas
pernas)

[ uma bengala 1 Um ciclomotor

[ 1 duas bengalas ] Ortétese, tala, joelheira,
cotoveleira, meia eldstica ou outras
cintas

] muletas ou canadianas L1 outro, por favor descreve:

[ as mdos e os joelhos

(Por favor marca todas os apoios que usas)

Responde as perguntas das proximas pdginas dizendo-nos como fizeste,
usando o apoio que marcaste nesta lista.

Exemplo: Se disseste "normalmente usei muletas ou canadianas”, responde
as préximas perguntas dizendo-nos como te desembaragas-te com muletas
ou canadianas na semana passada.

Na semana passada. . ..

25 . Andei ao ar livre sem a ajuda de ninguém...
(Exemplos: ir pelo meu pé, ou de cadeira de rodas a casa de um amigo, a
escola, ao parque)

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[1 De vez em quando
[1  Nunca

oul ] nunca tive oportunidade de sair
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Na semana passada. . ..

26 Pratiquei desportos sozinho/a ou com amigos...
(Exemplos: driblar e lang¢ar ao cesto uma bola)

[] Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[]  De vez em quando
[1  Nunca

oul] Nao tive oportunidade de prdticar desportos sozinho ou
com amigos

27 Andei a pé (ou de cadeira de rodas) sozinho/a em piso irregular ou
escorregadio...
(Exemplos: chdo com gravilha ou passeios molhados)

[1 Sempre

L] Quase sempre

[0 Asvezes

[J De vez em quando

[1  Nunca (evitei pisos irregulares ou escorregadios ou fui ajudado(a)

ou [ Ndo andei por pisos irrequlares ou escorregadios

28 Subi sozinho/a uma rua um bocadinho inclinada a pé ou na cadeira de

rodas...
[1 Sempre
[ Quase sempre
[0 Asvezes
[1  De vez em quando
[ 1 Nunca

oul] Tentei sempre evitar subidas
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29  Quando corri (ou andei na cadeira de rodas) na rua, consegui
acompanhar os meus amigos...

[1 Sempre

[ Quase sempre

[0 Asvezes

[1 De vez em quando
[1 Nunca

ou [ Néo tive oportunidade de estar na rua com amigos

30 Entrei e sai de um automével sozinho/a ...
(abrir a porta, entrar, fechar a porta, e sair outra vez)
[1 Sempre
O Quase sempre
.
I As vezes
[ 1 De vez em quando

Nunca

ou 11 Néo precisei de andar de automovel

Que ajuda recebeste para responder a estas perguntas?
<> Respondi as perguntas sozinho/a.

<> Alguém me leu as perguntas.

<> Alguém me ajudou nalgumas respostas

<> Alguém me ajudou ha maior parte das respostas

<> Outra opgao, indica qual:

JA ACABASTE! MUITO OBRIGADO
Por favor escreve, no espac¢o abaixo, comentarios ou sugestoes que tu ou a

tua familia gostariam de partilhar connosco
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ESCALA DE ATIVIDADES PARA CRTIANCAS
VERSAO Capacidade
30 PERGUNTAS

INSTRUGOES

Este livrinho pergunta-te quantas vezes pensas que poderias ter feito
coisas sozinho/a durante a semana passada. Tenta lembrar-te das coisas
que pensaste fazer em casa, na escola, e quando estavas com os teus
amigos. Dd a tua resposta pondo um X no quadrado mais correcto. Mesmo
que ndo tenhas fido oportunidade para fazer coisas na semana passada ou
ndo tivesses motivos para fazer uma dessas coisas, deves d mesma
escolher uma opcdo. Imagina a dificuldade que terias tido e escolhe uma
opgdo.

E importante que respondas a todas as perguntas.
O que é que as respostas querem dizer?

Respostas O que querem dizer
[1 Sem dificuldade Teria conseguido fazer isso sem dores, nem

problema ou fempo extra
L1 Com um pouco de Teria conseguido fazer isso com um pouco de

dificuldade dor, pouco problema, ou pouco tempo extra
L1 Com dificuldade Teria conseguido fazer isso com algumas
moderada dores, algum problema, ou algum tempo extra

[J Com muita dificuldade  Teria consequido fazer isso com muitas dores,
muitos problemas, ou muito tempo extra
[1 Ndo consegui Ndo teria mesmo conseguido fazer

Exemplo:
Na semana passada, houve 3 dias em que a mde do Tiago o vestiu, porque
ele teria tido muitas dores se ndo tivesse tido ajuda. Ele vestiu-se sozinho
nos outros 4 dias porque ndo teve dores. Por isso, ao longo da semana, ele
teve alguns dias maus e alguns dias bons.
Uma das respostas do Tiago foi assim:

Acho que teria conseguido apertar as roupas sozinho...

(quer dizer, apertar botdes e fechos)
[1 Sem dificuldade

[J' Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
L] Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui
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Na semana passada...
1 Penso que teria conseguido por pasta dos dentes na escova e lavar

os dentes sozinho/a...
[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
L1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

2 Penso que teria conseguido, em casa, ir a sanita sozinho/a...
(inclui sentar e levantar da sanita)
[] Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
L1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

3 Penso que teria conseguido lavar-me todo/a sozinho/a...
[ Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
L1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

4 Penso que teria conseguido vestir a camisola, blusa ou t-shirt

sozinho/a...
[1 Sem dificuldade

[J' Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
L] Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui
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Na semana passada...
5 Penso que teria conseguido vestir as calgas sozinho/a...

[ Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

6 Penso que teria conseguido apertar as roupas sozinho/a......
(quer dizer, apertar botdes e fechos)

[1 Sem dificuldade

[J Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

7 Penso que teria conseguido calgar e apertar os sapatos sozinho/a...

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui

8 Penso que teria conseguido fazer os meus desenhos (ou redagdes)
sozinho/a...
(Exemplo: fazer os meus trabalhos da escola)

[ Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui
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Na semana passada...

9 Penso que teria conseguido tomar conta das minhas necessidades de
salde...
(Exemplos: cologuei as talas ou tomei remédios)

[ 1 Sem dificuldade

Com um pouco de dificuldade

]
[J Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

]

Ndo consegui

10  Penso que teria conseguido andar sem apoio...
(Exemplos: sem canadianas, muletas ou bengalas)

[ 1 Sem dificuldade

Com um pouco de dificuldade

]
[] Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

]

Ndo consegui

Para andar em ESPACOS INTERIORES, normalmente usei...

L1 nenhum apoio especial L1 um andarilho

[J uma perna artificial (ou [ uma cadeira de rodas

pernas)

[ uma bengala LI um ciclomotor

[J  duas bengalas (] ortétese, tala, joelheira,
cotoveleira, meia eldstica ou
outras cintas

] muletas ou canadianas L1 outro, por favor descreve:

[ as mdos e os joelhos

(Por favor marca todos ao apoios que usas)
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Responde as perguntas das prdximas pdginas dizendo-nos como o
poderias ter feito usando o apoio que marcaste nesta lista.

Exemplo: Se disseste "normalmente usei uma bengala”, responde dizendo-
nos como o poderias ter feito na semana passada usando uma bengala.

Na semana passada...

11 Penso que teria conseguido preparar uma refeigdo leve (pequeno

almoco ou lanche) sozinho/a...
[] Sem dificuldade

[J' Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
L1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

12 Penso que teria conseguido fazer as tarefas habituais ..
(Exemplos: lavar a louga, arrumar o quarto, tomar conta de um bebé)

[ Sem dificuldade

[J Com um pouco de dificuldade
[ Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

13  Penso que teria conseguido andar por casa sem a ajuda de
ninguém...

(Exemplos: ir pelo meu pé ou de cadeira de rodas, a casa de banho ou a
cozinha)

[ Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[ Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui
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Na semana passada...

14 Penso que teria conseguido andar a pé (ou de cadeira de rodas) em
sitios com muita gente ...

(Exemplos: corredores da escola nos intervalos, ou num centro
comercial)

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

15 Penso que teria conseguido subir e descer um lango de escadas
mesmo quando estavam a ser usadas por outras pessoas...
(Um lango sdo cerca de 14 degraus)

[ Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

BOA! MUITO BEM!
SE QUISERES DESCANSA UM BOCADINHO,
MAS TENTA ACABAR ISTO HOJE, POR FAVOR.
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Na semana passada...

16 Penso que teria conseguido ficar 10 minutos em pé, parado/a, sem
descansar...
(Exemplos: a espera, numa fila, ou a falar com amigos num corredor da

escola)
[ ] Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui

17 Penso que teria conseguido levar coisas com as duas mdos,
sozinho/a...

(Exemplos: coisas grandes ou pesadas, como bonecos de peluche ou
animais de estima¢ao)

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[1 Ndo consegui

18 Penso que teria conseguido esticar-me para chegar a uma prateleira alta
(ou para espreitar por cima da pessoa a minha frente...

[ Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[] Ndo consegui
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Na semana passada...

19 Penso que teria conseguido levar uma bebida ou comida para a mesa,

sozinho/a e sem a entornar ...
[ 1 Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[ Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

20 Penso que teria conseguido sentar-me e levantar-me de uma cadeira
(ou de uma cadeira de rodas), sozinho/a...

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui

21 Penso que teria conseguido sentar-me no chdo...
(Exemplos: numa reunido na escola, ou a ver televisdo)

[1 Sem dificuldade
L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade
[] Ndo consegui
22 Penso que teria conseguido deitar-me e levantar-me da cama
sozinho/a ...
[ Sem dificuldade
LI Com um pouco de dificuldade
[ Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[] Ndo consegui
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Na semana passada...
23 Penso que teria conseguido baixar-me até ao chdo e voltar a
levantar-me sozinho/a

[ Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade

[1 Com dificuldade moderada

[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

24  Penso que teria conseguido abrir portas pesadas sozinho/a ...
(Exemplos: a porta da entrada de casa ou da escola)

[1 Sem dificuldade

Com um pouco de dificuldade

]
[] Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

]

Ndo consegui

Para andar ao AR LIVRE, normalmente usei...

L1 nenhum apoio especial L1 um andarilho
[1  uma perna artificial (ou L1  uma cadeira de rodas
pernas)

1 uma bengala L1 um ciclomotor

[J  duas bengalas (]  ortétese, tala, joelheira,
cotoveleira, meia eldstica ou outras
cintas

[ muletas ou canadianas L1 outro, por favor descreve:

[]  as mdos e os joelhos

(Por favor marca todos os apoios que usas)
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Responde as perguntas das prdximas pdginas dizendo-nos como poderias
ter feito usando o apoio que marcaste nesta lista.

Exemplo: Se disseste "normalmente usei muletas ou canadianas”, responde
dizendo-nos como te terias desembaragado com muletas ou canadianas na
semana passada.

Na semana passada...

25 Penso que teria conseguido andar ao ar livre sem a ajuda de
ninguém ...

(Exemplos: ir pelo meu pé ou de cadeira de rodas a casa de um amigo, a
escola, ao parque)

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

26 Penso que teria conseguido praticar desportos sozinho/a ou com
amigos ...
(Exemplos: driblar e lang¢ar ao cesto uma bola)

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui

27 Penso que teria conseguido andar a pé (ou de cadeira de rodas)
sozinho/a em piso irregular ou escorregadio ...
(Exemplos: chdo com gravilha ou passeios molhados)

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui
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28 Penso que teria conseguido subir sozinho/a uma rua um bocadinho
inclinada a pé ou na cadeira de rodas ...

[1 Sem dificuldade

L1 Com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[ Com muita dificuldade

[] Ndo consegui

29 Penso que teria conseguido acompanhar os meus amigos a correr (ou
andar na cadeira de rodas)...

[ Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[1 Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

L1 Ndo consegui

30 Penso que teria conseguido entrar e sair de um automovel sozinho/a

(abrir a porta, entrar, fechar a porta, e sair outra vez)

[ Sem dificuldade

L1 com um pouco de dificuldade
[] Com dificuldade moderada
[1 Com muita dificuldade

[] Ndo consegui
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Que ajuda recebeste para responder a estas perguntas?
<> Respondi ds perguntas sozinho/a.

<> Alguém me leu as perguntas.

< Alguém me ajudou nalgumas respostas

<> Alguém me ajudou na maior parte das respostas

<> Outra opgdo, indica

qual:

JA ACABASTE! MUITO OBRIGADO
Por favor escreve, no espac¢o abaixo, comentarios ou sugestoes que tu ou a

tua familia gostariam de partilhar connosco
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Anexo Ill — KINDL

o gﬁc‘\éﬁo Ppara cria"

o’

Entrevista

Gostavamos de saber como tens andado na tltima semana, por isso pensamos numas perguntas

que pediamos que respondesses.

» L& cada pergunta com atencao.
» Pensa como te tém corrido as coisas na ultima semana.
» Escolhe a resposta que melhor se adequa e pde um cruz no quadrado que esta por

baixo.

Nao ha respostas certas ou erradas. O que tu pensas € que interessa.

Data do preenchimento: ~ / /  (dia, més, ano)

© Kiddy KINDL® /4 -7 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000
Versédo Portuguesa 2001. Centro de Estudos e Investigagdo em Saude da Universidade de Coimbra (CEISUC)
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Em primeiro lugar, diz-nos umas coisas sobre ti.

Es uma rapariga ou um rapaz? !rapariga |rapaz

Que idade tens? anos

Quantos irmaos tens? 0o O 1 2 3 4
5 (] mais de 5

Estas numa escola/ infantario? [J sim [ ndo

Vou agora ler-te um exemplo:

Quando ouvires a frase “Na ultima semana apeteceu-se comer um gelado”, diz-me quantas vezes ¢ que

isso aconteceu?

Ha trés respostas possiveis: nunca, as vezes e muitas vezes

E em relacao a ti? Dirias: Na altima semana eu ...
nunca me apeteceu comer um gelado;
as vezes me apeteceu comer um gelado ou

muitas vezes me apeteceu comer um gelado

A crianca responde! Se a crianca parecer ter percebido o sistema de respostas, continuar com

pergunta 1; caso contrario repetir o exemplo.

Muito bem. Vamos comecar.

1. Primeiro que tudo, gostivamos de saber umas coisas sobre a tua saude fisica ...

1 Ultima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. senti-me doente [] ] ]
2. tive dores de cabega ou de barriga [] ] ]

2. ... depois algumas coisas sobre como te tens sentido em geral ...

Na ultima semana... nunca as vezes muitas vezes
... diverti-me e ri-me imenso [] ] ]
2. ... andei aborrecido [] ] ]

© Kiddy KINDL® /4 -7 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000
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3. ... e 0 que tens sentido sobre ti proprio.

1 tltima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. tive orgulho em mim proprio/a ] ] ]
2. senti-me satisfeito comigo proprio/a ] ] ]
4. As perguntas seguintes sdo sobre a tua familia ...

1 tltima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. dei-me bem com os meus pais ] ] ]
2. senti-me bem em casa ] ] ]
5. ... e depois sobre os teus amigos...

1 tltima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. brinquei com os meus amigos ] ] ]
2. dei-me bem com os meus amigos ] ] ]
6. ... Por tltimo, gostivamos de saber qualquer coisa sobre a escola.

1 tltima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. foi facil fazer as actividades na escola/infantario

L] [ [

2. gostei da escola/ infantario ] ] ]

7. Estas agora no hospital ou tens alguma doenca prolongada?

O Sim
responde as 6 perguntas

que se€ seguem

[0 Nao

0 questionario esta acabado

1 tltima semana... nunca as vezes muitas vezes
1. andei com medo que a minha doenca pudesse piorar ] ] ]
2. andei triste por causa da minha doenga ] ] ]
3. consegui lidar bem com a minha doenga ] ] ]
4. os meus pais trataram-me como um bebé por causa da
. L] L] L]
minha doenca
5. fiz o possivel para que os outros ndo se apercebessem
. L] L] L]
da minha doenca
6. atrasei-me na escola por causa da minha doenga ] ] ]

© Kiddy KINDL® /4 -7 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000
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gﬁonério para c,.,-ah

o*° e

Ola!

Gostavamos de saber como tens andado na ultima semana, por isso pensamos
numas perguntas que gostavamos que respondesses.

L& cada pergunta com atencao.
Pensa como te tém corrido as coisas na ultima semana.
Escolhe a resposta que melhor se adequa ¢ pdoe um cruz no quadrado que esta por

baixo.

Nao ha respostas certas ou erradas. O que tu pensas é que interessa.

Por exemplo: & nunca raramente | as vezes frequentemente sempre
Na ultima semana apeteceu-me

comer um gelado ><

Data do preenchimento: /__/___ (dia, més, ano)

© Kid KINDL" 24 Item / 8-12 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
© 2000 Versao Portuguesa. Centro de Estudos e Investigagdo em Satide da Universidade de Coimbra
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Diz-nos umas coisas sobre ti.

Sou  [lrapariga [ rapaz Idade: anos
Quantos irmaos tens? 1o 11 12 13 (14
s [1 mais de 5

Que tipo de escola frequentas?

o

Estou no ano.

1. Primeiro que tudo, gostavamos de saber umas coisas sobre a tua saude fisica ...

1. senti-me doente

2. tive dores de cabega ou de barriga

3. andei cansado e esgotado

4. senti-me forte e cheio de energia

2. ... depois algumas coisas sobre como te tens sentido em geral ...

1. diverti-me e ri-me imenso

2. andei aborrecido

3. senti-me sO

4. tive medo

3. ... e 0 que tens sentido sobre ti proprio.

1. tive orgulho em mim préprio

2. senti-me 0 maior

3. senti-me satisfeito comigo proprio

4. tive montes de boas ideias

© Kid KINDL" 24 Item / 8-12 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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4. As perguntas seguintes sio sobre a tua familia ...

1. dei-me bem com os meus pais

2. senti-me bem em casa

3. discutimos em casa

4. os meus pais ndo me deixaram fazer

algumas coisas

5. ... e depois sobre os teus amigos...

1. brinquei com os meus amigos

2. os outros miudos gostaram de mim

3. dei-me bem com os meus amigos

4. senti-me diferente das outras criangas

6. ... Por ultimo, gostavamos de saber qualquer coisa sobre a escola.

1. foi facil fazer as actividades na escola

2. gostei das aulas

3. andei ansioso pelas semanas seguintes

4. tive medo de ter mas notas

© Kid KINDL" 24 Item / 8-12 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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7. Estas agora no hospital ou tens alguma doenca prolongada?

] Sim
responde as 6 perguntas

que se seguem

] Nio

0 questionario esta acabado

1 Ultima semana...

nunca

raramente

as vezes

frequentemente

sempre

andei com medo que a minha doenga

pudesse piorar

2. andei triste por causa da minha doenca

3. consegui lidar bem com a minha doenga

4. os meus pais trataram-me como um bebé
por causa da minha doenga

5. fiz o possivel para que os outros nao se
apercebessem da minha doenga

6. atrasei-me na escola por causa da minha

doenga

© Kid KINDL" 24 Item / 8-12 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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0)3

Gostavamos de saber como tens andado na ultima semana, por isso pensamos numas perguntas

que gostavamos que respondesses.
» Lé cada pergunta com atencao.

» Pensa como te tém corrido as coisas na ultima semana.

» Escolhe a resposta que melhor se adequa e pde uma cruz no quadrado que esta por

baixo.

Nao ha respostas certas ou erradas. O que tu pensas é que interessa.

gﬁcnério para Cria,,

)

Por exemplo: nunca raramente as vezes

frequentemente

sempre

Na ultima semana apeteceu-me

comer um gelado

Data do preenchimento: ~ / /  (dia, més, ano)

© Kiddo KINDL" 24 Item / 13-16 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999

© 2000 Versao Portuguesa. Centro de Estudos e Investigagdo em Satide da Universidade de Coimbra
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Sou [ rapariga U] rapaz Idade: anos

Quantos irmaos tens? 1o 11 ]2 13 (14

s (] mais de 5

Que tipo de escola frequentas?

o

Estou no ano.

1. Primeiro que tudo, gostavamos de saber umas coisas sobre a tua saude ...

1. ... senti-me doente

2. ... tive dores

3. ... andei cansado e esgotado

4. ... senti-me forte e cheio de energia

2. ... depois algumas coisas sobre como te tens sentido em geral ...

1. ... diverti-me e ri-me imenso

2. ... andei aborrecido

3. ... senti-me so

4. ... tive medo ou senti-me inseguro

3. ... e 0 que tens sentido sobre ti proprio.

1. ... tive orgulho em mim préprio

2. ... senti-me o maior

3. ... senti-me satisfeito comigo proprio
4. ... tive montes de boas ideias

© Kiddo KINDL" 24 Item / 13-16 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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4. As perguntas seguintes sio sobre a tua familia ...

1. ... dei-me bem com os meus pais

2. ... senti-me bem em casa

3. ... discutimos em casa

4. ... senti-me limitado pelos meus pais

5. ... e depois sobre os teus amigos...

1. ... fiz coisas juntamente com os meus
amigos

2. ... fuium "sucesso" com os meus amigos

3. ... dei-me bem com os meus amigos

4. ... senti-me diferente das outras pessoas

6. ... Por ultimo, gostavamos de saber qualquer coisa sobre a escola.

1. ... foi facil fazer as actividades na escola

2. ... achei a escola interessante

3. ... andei preocupado com o meu futuro

4. ... andei preocupado com medo de ter
mas notas

© Kiddo KINDL" 24 Item / 13-16 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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] Sim
responde as 6 perguntas

que se seguem

7. Estas no agora hospital ou tens alguma doenca prolongada?

0 questionario esta acabado

Na ultima semana...

nunca

frequentemente

sempre

andei com medo que a minha doenga

pudesse piorar

andei triste por causa da minha doenga

consegui lidar bem com a minha

doenga

0s meus pais trataram-me como um

bebé por causa da minha doenca

fiz o possivel para que os outros nao se

apercebessem da minha doenga

atrasei-me na escola por causa da

minha doenca

Obrigado por nos ajudares!

© Kiddo KINDL" 24 Item / 13-16 years / Ravens-Sieberer & Bullinger / 1999
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Anexos IV — Formulario para painel de revisao clinica

Relatorio Clinico de Revisao da Activitie Scale for Kids
(ASK)

Nome do Revisor

Endereco de

Contacto

Data

Pedimos-lhe que preste particular atencdo aos termos técnicos e semi-
técnicos que possam estar incluidos no questionario. Em especial, pense
sempre na forma como descreveria ou discutiria tal terminologia quando se
estd a dirigir a criangas, e nunca na terminologia médica que possa
eventualmente utilizar em discussdes com colegas seus.
Se se sente satisfeito/a com a forma como uma parte do questionario esta
traduzida, por favor indique-o na secg¢ao “Comentario do revisor”, bastando
para isso assinala-la com um “v”. Se, por outro lado, considera que tem
melhorias a acrescentar a tradugao apresentada, por favor coloque a sua
proposta na secgado “Sugestdo de alteragdo”. Neste caso, por favor explique
na secgao “Comentario do revisor’ porque considera que tal alteracao ira
melhorar o questionario, por exemplo, porque ...

» faz com que a traducgao fique mais precisa

» torna a tradugao mais clara e/ou mais facil de compreensao

» fica escrito numa linguagem mais familiar as criangas

» fica mais correto gramaticalmente

» melhora o estilo e a leitura
Prevendo que possa considerar que ha mais do que uma forma de traduzir e
que possa ter duvidas sobre qual € a melhor, incluimos a secgao “Alternativa
possivel para posterior teste de compreensao” para, apos entrevistas com
doentes podermos tomar uma decisao.
A opinido que nos transmitir e a perspetiva que tem sobre a melhor maneira
de escrever uma pergunta que ira posteriormente ser respondida pelos

doentes é-nos extremamente importante. Qualquer tradugcdo é subjetiva e
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assim os comentarios que nos fornecer serdo analisados pelo CEISUC -
Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra e
comunicados aos autores do questionario original, juntamente com os
resultados do teste de compreensao a realizar com um pequeno grupo de
criangas.

Por favor, na caixa abaixo, escreva os comentarios gerais

sobre a tradugao que lhe foi apresentada:

Activity Scale for Kids- Performance Version

Titulo

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao
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Instrucoes

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao

Escala dos Itens

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao

Itens

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao
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Activity Scale for Kids- Capability Version

Titulo

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao

Instrucoes

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao

Itens

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel para
posterior teste de
compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao
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Escala dos Itens

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel
para posterior teste

de compreensao

Comentario do

revisor

Sugestao de

alteragcao

Itens

Original em Inglés

Tradugao proposta

Alternativa possivel
para posterior teste

de compreensao

Comentario do

revisor

Sugestao de

alteracao
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Anexos V — Formulario para painel de criancas e pais

Centro de Estudos e Investigagdo em Saude

Universidade de Coimbra

TESTE DE COMPREENSAO - FORMULARIO

Activity Scale for Kids

ldade:

Sexo: [0 Mas O Fem

Data da entrevista:

Hora de inicio/fim da entrevista:
Tempo de preenchimento:
Condigao de saude:

Contexto educativo:

Opinido Geral
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Activity Scale for Kids

Sentiste dificuldades em compreender as instrugdes?

Encontras-te algumas palavras que nao tenhas entendido perfeitamente?

Achas que as instrugdes deveriam ter sido escritas de outra forma? Como?

Achas que falta alguma coisa as instrugbes?

Questoes

Pergunta/ Item n°

Sentiste dificuldades em

compreender esta pergunta?

O que quer dizer para ti?

Como é que a percebeste?

E importante para a tua

situacao? Faz sentido?

Terias escrito esta pergunta

de outra forma®?

As opgoes de reposta estédo

bem para a pergunta?
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