DAVID GONCALVES NORDON

Traducao, adaptacao cultural e validagcao do Gait Outcomes

Assessment List (GOAL) para o portugués brasileiro

Sao Paulo
2025



DAVID GONCALVES NORDON

Traducao, adaptacao cultural e validacdo do Gait Outcomes

Assessment List (GOAL) para o portugués brasileiro

Tese apresentada a Faculdade de
Medicina da Universidade de S&o Paulo
para obtencdo do titulo de Doutor em

Ciéncias

Programa de Ciéncias do Sistema

Musculoesquelético

Orientador: Dra. Patricia Moreno

Grangeiro

Sao Paulo

2025



Dados Internacionais de Catalogagéo na Publicacao (CIP)

Preparada pela Biblioteca da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo

©reprodugéo autorizada pelo autor

Mordon, David Gongalves

Traducdo, adaptacdo cultural e validac8o do Gait Outcomes
Assessment List (GOAL) para o portugués brasileiro / David
Goncalves Nordon; Patricia Moreno Grangeiro, orientador. -- Sdo
Paulo, 2025.

Tese (Doutorado) -- Programa de Ciéncias do Sistema

Musculoesquelético. Faculdade de Medicina da Universidade de
Sdo Paulo, 2025.

1.Gait Outcomes Assessment List (GOAL) 2.Traducdo 3.Paralisia
cerebral |.Grangeiro, Patricia Moreno, orient. 1. Titulo

USP/FM/DBD-532/25

Responsavel: Daniela Amaral Barbosa, CRB-8 7533




FOLHA DE APROVACAO

Nome: NORDON, David Goncalves

Titulo: Traducdo, adaptagcdo cultural e validacdo do Gait Outcomes

Assessment List (GOAL) para o portugués brasileiro.

Tese apresentada a Faculdade de Medicina

da Universidade de Sao Paulo para obtencgao

do titulo de Doutor em Ciéncias.

Aprovado em:

Banca examinadora

Prof. Dr.

Instituicdo:

Julgamento:

Prof. Dr.

Instituicdo:

Julgamento:

Prof. Dr.

Instituicdo:

Julgamento:




Dedico esta tese as familias com Paralisia Cerebral, para as quais, sem
davida, a utilizacdo da ferramenta GOAL trar4d mais qualidade de vida, melhor

dialogo médico-paciente e, em ultima analise, melhor qualidade de tratamento.



AGRADECIMENTOS

A Profa. Dra. Patricia Moreno Grangeiro, pela confianga no seu aluno,
dedicacéao e disponibilidade na orientagao, tanto da tese, quanto de casos do dia
a dia.

Ao Prof. Dr. Olavo Pires de Camargo, por ter nos auxiliado ao longo do
trabalho, mas especialmente no inicio, como orientador inicial quando ainda era
apenas um mestrado.

Ao Prof. Dr. José Reinaldo Gianini, colega de trabalhos e publicacdes, que
realizou a andlise estatistica deste trabalho e me auxiliou na compreenséo dos
dados.

A lsabel Cristina Feitosa, a Cris da Biblioteca, da PUC-SP, por sua
inestimavel ajuda na revisdo e diagramacdo desta tese, assim como toda a
equipe da biblioteca, que me auxiliou no levantamento dos inimeros artigos que
pedi (e peco) ao longo dos anos.

Aos pacientes e suas familias, que concordaram em patrticipar do projeto e
preencher questionarios longos e cansativos.

A minha esposa, Mirian, que teve toda a paciéncia do mundo comigo
durante meu trabalho. Por outro lado, gostaria de deixar aqui registrado, foi ela
gquem insistiu para que eu me inscrevesse no mestrado!

A toda a minha familia, em especial, meus filhos, Benjamin, Melissa e Ana.
Benjie me perguntou algumas vezes por que eu estava fazendo o doutorado.
Acho que agora sei a resposta: para colocar meu pequeno tijolo na enorme

construcdo que € a torre da ciéncia.



RESUMO

Nordon DG. Traducdo, adaptacdo cultural e validacdo do Gait Outcomes
Assessment List (GOAL) para o portugués brasileiro [tese]. Sdo Paulo:

Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2025.

O GOAL (Gait Outcomes Assessment List) € uma ferramenta desenvolvida no
Canada que consiste em 49 questdes sobre 7 dominios de fun¢des e qualidade
de vida de criancas de 6 a 18 anos com Paralisia Cerebral de nivel GMFCS | a
[ll. O questionario pode ser preenchido pelo paciente e/ou pelo cuidador,
avaliando as dificuldades do paciente, a necessidade de auxilio para
determinadas atividades, e a importancia que atribui a melhora neste aspecto.
Nesta tese, 0 questionario foi traduzido para o portugués brasileiro,
retrotraduzido para o inglés e aprovado nesta versao pelos seus criadores. Foi
submetido a um teste piloto com 12 participantes, com boa aceitacéo, e depois
validado com 43 cuidadores e 34 criancgas, por meio de comparagédo com o grau
funcional do paciente (GMFCS), a fim de discriminar a diferenciacdo entre
grupos. O escore total foi validado, assim como alguns de seus dominios. Houve
boa a excelente concordancia no teste-reteste, realizado 14 dias apds a
aplicacdo da primeira testagem. Apresentou-se, também, a avaliagdo descritiva
das respostas, com determinacdo de maiores dificuldades e prioridades de
tratamento e sua comparacédo entre cuidadores e pacientes. Este é o primeiro
estudo a avaliar as prioridades apresentadas pelos pacientes e compara-la com
os cuidadores, conforme analisado por meio do GOAL. Por meio deste estudo,
0 questionario GOAL encontra-se validado em sua versado para utilizagdo em

portugués brasileiro no Brasil (GOAL-Br).

Palavras-chave: Gait Outcomes Assessment List (GOAL). Tradugdo. Paralisia

cerebral.



ABSTRACT

Nordon DG. Translation, cultural adaptation and validation of the Gait Outcomes
Assessment List (GOAL) for brazilian portuguese [thesis]. Sdo Paulo: Faculdade

de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2025.

The GOAL (Gait Outcomes Assessment List) is a tool that was developed in
Canada. It consists in 49 questions from 7 domains concerning function and
quality of life. It was made for children between 6 and 18 years of age, who
present Cerebral Palsy of GMFCS levels between | and Ill. The questionnaire
can be answered by the patient and/or the caregiver, and it evaluates the patient’s
difficulties, help required for certain activities, and how important it is for them to
improve them. In this thesis, the questionnaire was translated to Brazilian
Portuguese, backtranslated to English, and had this version approved by its
creators. A pilot test with 12 people was applied, with good acceptance, and then
the questionnaire was validated by comparing the scores with the GMFCS levels
of 43 caregivers and 34 children, in order to discriminate between functional
groups. The total score was validated, as well as some of its domains. There was
good to excellent agreement in the test-retest performed 14 days after the first
testing. It is also presented the descriptive evaluation of the given answers, thus
determining the greatest difficulties and treatment priorities, and their comparison
between caregivers and patients. This is the first study to evaluate the priorities
of treatment presented by patients and compare them to the caregivers’, as
shown by the GOAL. Through this study, the GOAL is validated in its Brazilian
Portuguese version (GOAL-Br).

Keywords: Gait Outcomes Assessment List (GOAL). Translation. Cerebral

palsy.
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1 INTRODUCAO

Paralisia Cerebral (PC) é o termo utilizado para definir um espectro de
distarbios do desenvolvimento da motricidade e da postura causados por uma
lesd@o encefalica ndo progressiva no cérebro imaturo®. Dependendo da causa e
da extensédo da lesdo no cérebro, podem ocorrer também alteracfes sensoriais,
cognitivas e de fungdes neurovegetativas. A disfuncdo motora nestes pacientes
ocorre devido a lesdo se dar na area cerebral que da origem a vias descendentes
gue modulam as vias motoras periféricas. Com isto, ocorre uma diminui¢cdo da
modulacédo do arco-reflexo medular pela perda da via de integracéo, levando a
sinais chamados positivos, que s&o: espasticidade, hiperreflexia e a co-
contracdo de agonistas e antagonistas. A perda da inervacdo leva também a
sinais negativos como perda da forca e do controle seletivo?. As alteracées
motoras podem afetar os individuos em graus diferentes. A espasticidade altera
o desenvolvimento normal do musculo e o seu crescimento, que ndo acompanha
o crescimento ésseo e resulta em contraturas®. As contraturas e as deformidades
secundarias a ela podem levar a deformidades Osseas e articulares, instabilidade
e disfuncbes de bracos de alavanca. Todas estas alteracfes podem estar
envolvidas na alteracdo de marcha no paciente com PC5.

Entre 60% e 75% dos pacientes com PC sdo deambuladores®’ e, nestes,
0 objetivo do tratamento é melhorar sua funcdo no sentido de promover sua
maior independéncia. Ao longo da vida, as criancas e adolescentes com PC
podem ter deterioracdo da marcha, o que pode afetar a atividade e a
participagdo. Segundo a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), o conceito de salude abrange outros aspectos, além
da perda da funcdo motora®. Assim, as expectativas do tratamento devem passar
por estas analises, em que o0s pacientes e familias sédo questionados sobre suas
prioridades para o tratamento, levando-se em conta seus contextos
psicossociais.®

As ferramentas de avaliacdo de funcédo e qualidade de vida sdo muito
importantes para se ter uma mensuragao dos resultados que sao obtidos com as

intervencdes realizadas no paciente PC deambulador para ganho de fungéo e
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mobilidade. Nenhum questionario em portugués encontrado na literatura, no
Brasil, aborda este tema.

O questionario GOAL (Gait Outcomes Assessment List), desenvolvido por
Thomason et al.?, tem como finalidade avaliar as expectativas dos pacientes e
cuidadores quanto as intervencbes, sendo que as suas propriedades
psicométricas ja foram validadas na lingua inglesa®. O questionario GOAL
contém 2 versdes: uma para 0s pais e outra para as crian¢as e adolescentes.
Consiste em 49 questdes divididas em 7 dominios (atividades de vida diaria e
independéncia; funcdo da marcha e mobilidade; dor, desconforto e fadiga,
atividades fisicas, esporte e recreacdo; padrdo e aparéncia da marcha; uso de
orteses e auxiliares de marcha; imagem corporal e autoestima). O questionario
GOAL avalia, por meio de perguntas, diversos aspectos dentro dos dominios
acima e, em seguida, questiona quao importante o respondente (paciente ou
cuidador) considera a melhora naquele aspecto.

O questionario foi desenvolvido no idioma inglés. Para que uma
ferramenta de avaliacdo seja usada em diferentes paises e idiomas, é necessario
realizar a tradugdo e a adaptacao cultural e testar as propriedades psicométricas
da ferramenta adaptadal®. Esse processo possibilita que médicos e outros
profissionais que trabalham em um determinado ambiente de atendimento
obtenham uma ferramenta confiavel para a avaliacado de pacientes. Assim, com
os procedimentos adequados, o GOAL pode se tornar disponivel para avaliar

pacientes com PC na lingua portuguesa no Brasil.
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2 OBJETIVOS

O presente estudo tem como objetivos:

2.1 Objetivo geral

Traduzir, adaptar culturalmente e validar psicometricamente a versao 5.0
do questionario Gait Outcomes Assessment List (GOAL) para o portugués do
Brasil, em suas versdes para pacientes e cuidadores, tornando-o uma
ferramenta confiavel e culturalmente adequada para avaliar funcéo, mobilidade
e expectativas de tratamento em criancas e adolescentes com PC

deambuladores (GMFCS (Gross Motor Function Classification System) I-Ill).

2.2 Objetivos especificos

e Conduzir o processo de traducéo e adaptacao cultural segundo as etapas
propostas por Beaton et al.'%: traducdo direta, sintese, retrotraducéo,
analise por comité de especialistas e pré-teste piloto.

e Avaliar a equivaléncia semantica, idiomatica, conceitual e cultural entre a
versao original e a versao brasileira (GOAL-Br).

e Examinar a validade de constructo do GOAL-Br, comparando as
respostas entre grupos com diferentes niveis funcionais (GMFCS I, 1l e 1ll)
e entre pacientes e cuidadores.

e Determinar a confiabilidade (teste-reteste) do GOAL-Br por meio do
coeficiente de correlagéo intraclasse (ICC).

e Avaliar a consisténcia interna dos dominios do instrumento utilizando o
alfa de Cronbach.

e Apresentar e analisar o perfil das respostas e prioridades de melhora
relatadas pelos participantes, identificando padrdes nos diferentes

dominios do instrumento.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 A Respeito da Paralisia Cerebral

3.1.1 Definicéo

A definicdo de Paralisia Cerebral (PC) tem sido objeto de discussao
desde a sua primeira descricdo, em 1862'!. Em seu artigo, Little!!, um
ortopedista britanico que se especializou em doencas congénitas, descreve a
associacdo que ele encontrou entre complicacdes perinatais (em especifico, o
“sufocamento do feto” por compressao de sua cabeca durante partos distécicos,
levando a asfixia) e o comprometimento motor caracteristico da PC, mais
especificamente, a espasticidade. Essa correlacéo inicial entre andxia perinatal
e disturbios motores espasticos marcou o ponto de partida para a compreensao
etiolégica e fisiopatologica da PC, influenciando por décadas o pensamento
médico sobre a origem dessa condicao.

No inicio de seu artigo, Little' P-5-® assim apresenta (em traducéo livre do

inglés):

Aproximadamente vinte anos atrés, no curso de aulas publicadas no
Lancet, e mais completamente no Treatise on Deformities, publicado
em 1853, eu mostrei que nascimentos prematuros, partos dificultosos,
lesBes mecénicas a cabeca ou pescoc¢o durante o parto, onde a vida
foi salva, convulsdes seguindo o ato do parto, sédo aptas de serem
sucedidas por uma determinada afec¢cdo dos membros da crianca, que
eu designei como rigidez espastica por asfixia neonatal e a assimilei ao
trismos nascentium e a rigidez espastica universal algumas vezes
produzida em outros momentos da vida.

Little! afirma que, em seus vinte anos de pratica, observou
provavelmente duzentos casos de rigidez espastica por complicacdes
relacionadas ao parto e descreve 47 casos de pacientes com PC que ele estuda,
analisando suas associacdes etiologicas e caracteristicas clinicas.

Ao longo dos anos, a definicho de PC evolui para incluir outras
caracteristicas e, atualmente, a definicAo mais aceita € a publicada por Bax et

al.tP-572- (em traducdo livre do inglés):
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A paralisia cerebral descreve um grupo de distirbios do
desenvolvimento do movimento e postura, causando limitacBes de
atividades, que séo atribuidas a alteragbes nao progressivas que
ocorreram no cérebro fetal ou infantii em desenvolvimento. As
manifestagbes motoras da paralisia cerebral sdo geralmente
acompanhadas por alteracbes de sensibilidade, cognicao,
comunicacdo, percepgdo e/ou comportamento, e/ou por transtorno
convulsivo.

E importante notar nesta definicdo que a PC inclui um grupo de disttrbios
gue afetam tanto o movimento quanto a postura e, por definicdo, sao causadas
por lesbes encefalicas ndo progressivas, embora as manifestacdes motoras
podem ser progressivas. Embora o termo utilizado seja “cerebral’, os autores
sdo claros em seu artigo! que as les6es podem afetar também estruturas extra-
cerebrais, como o cerebelo, porém poupam a medula espinhal.

Outras alterac¢des frequentemente acometem a pessoa com PC como, por
exemplo, atraso motor, epilepsia, comprometimento cognitivo. Contudo, se estas
alteracOes ocorrem isoladamente, ou seja, sem a manifestacdo motora, mesmo
gue causadas por uma lesdo encefalica, ndo constituem o diagnéstico de PC2.
Estas alteragcbes obrigatoriamente causam uma limitagédo de atividades.

Recentemente tem se discutido, mais uma vez, a definicdo ou, ao menos,
a descricdo adequada da PC'. Conquanto o termo “Paralisia Cerebral” ndo
esteja de todo adequado ao que efetivamente ocorre nesta patologia, considera-
se que o termo estéa tdo enraizado em nossa sociedade, que ndo se deve muda-
lo, especialmente do ponto de vista de politicas publicas.

A descricdo mais recente desta condigcdo®? P->é como segue, em traducéo

livre do inglés:

A paralisia cerebral (PC) é uma condi¢do do neurodesenvolvimento de
inicio precoce, que perdura ao longo da vida, caracterizada por
limitagBes nas atividades, devido ao desenvolvimento comprometido
do movimento e do equilibrio, manifestando-se como espasticidade,
distonia, coreoatetose e/ou ataxia. Resulta de um desenvolvimento
inadequado atribuido a displasia ou leséo ao cérebro fetal ou da
crianca, que nado é degenerativo, embora as manifestacbes possam
mudar com a idade. O fenétipo da PC é complexo e heterogéneo, com
cada pessoa experimentando uma apresentacdo Unica. Em adi¢éo a
disfuncdo motora, pessoas com PC frequentemente encontram
comprometimentos primarios e secundarios em diversas areas do
desenvolvimento e funcionamento, que podem impactar
significativamente a sua participacdo na vida diaria.
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Como se observa, esta nova descricdo tornou-se mais completa. A
indefinicdo sobre a idade limite de lesdo cerebral (encefalica) permanece. Ao
mesmo tempo, a descricdo reitera que a apresentacdo € unica, o que ressalta o
fato de ndo haver um critério diagndstico especifico para PC. Ademais, traz os
comprometimentos primarios (que se associam diretamente a lesdo inicial,
como, por exemplo, epilepsia por lesédo cerebral) e secundarios (Qque advém da
lesdo priméria, como, por exemplo, cegueira por desenvolvimento inadequado

da visdo, devido a incapacidade de sustentar 0 pescoc¢o e o tronco).

3.1.2 Epidemiologia

Estima-se que a PC afete 2 a cada 1.000 nascidos vivos no mundo*3. No
Brasil, ndo ha dados exatos, mas existe uma projecdo de que afete 7 a cada
1.000 nascidos vivos!.

Um relatério preliminar recente!®, resultado do Registro Brasileiro de
Paralisia Cerebral (RBPC), traz dados de 591 entrevistas realizadas com familias

de pessoas com PC por todo o Brasil:

° 58,7% das pessoas com PC sdo do sexo masculino;

° 42,5% nao sao alfabetizados(as);

° 50,3% nasceram prematuros(as);

° 69,5% tiveram complicacdes periparto;

° 71,6% das lesbes cerebrais ocorreram entre a gestacdo e 0s

primeiros 28 dias de vida.

De forma preocupante, 40,7% né&o tém acesso a todos os dispositivos de
auxilio necesséarios, dois tercos nao tém a casa totalmente adaptada, um terco
nao recebeu intervencgdes terapéuticas antes de um ano de idade, e 15,6% nao
estdo recebendo qualquer intervencao terapéutica.

A prematuridade é um fator importante para a PC'°. Acredita-se que o
aumento das taxas de sobrevivéncia de recém-nascidos muito prematuros
contribuiu para um aumento modesto da prevaléncia de PC nos paises

desenvolvidos, no final do século XX!6. Nos EUA, a prevaléncia de PC é maior
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em criancas afro-americanas, provavelmente devido a uma taxa maior de partos
prematuros nesta populacao?’.

A PC é considerada a causa mais frequente de incapacidade motora em
criancas na Europa, afetando em torno de 700.000 pessoas?®. Estima-se que 0s
custos relacionados a saude para uma familia de uma pessoa com PC sejam de
US$ 1.406,00 por ano?®, enquanto outros gastos ndo reembolsaveis de servigos,
equipamentos e renda perdida ultrapassem os milhares de doélares anuais® e
representem US$ 800.000,00 em uma vida inteira de custos extraeconémicos?..

3.1.3 Etiologia

A leséo do tecido encefélico pode ocorrer em qualquer momento desde
a sua formacéao até os dois anos de idade (aproximadamente; a idade limite do
“cérebro infantil” ndo é definida, mas ha um consenso que seja entre dois e trés
anos de idade e tenha relagdo com os principais marcos do desenvolvimento
motor). Desta forma, divide-se didaticamente a etiologia da PC em trés
periodos?:

Pré-parto: a lesdo do tecido encefalico ocorre ainda dentro do Uutero
materno e geralmente se relaciona a lesdes hipoxémicas (doencas maternas
com comprometimento da nutricdo vascular do bebé); infeccbes gestacionais;
uso de drogas; tabagismo; uso de medicamentos; traumas; prematuridade; e
alteracdes genéticas. Em paises desenvolvidos, a prematuridade vem se
tornando a maior causa de PC, superando as infeccOes gestacionais e 0s
problemas periparto, uma vez que os cuidados com o prematuro tém melhorado,
tornando-o mais viavel cada vez mais cedo. Recém-nascidos de até 24 semanas
gestacionais sdo atualmente viaveis em paises desenvolvidos, 0 que seria
impensavel no século passado??.

As causas genéticas tém sido ponto de interesse cada vez maior dentro
da PC. Uma revisdo recente?? aponta que ao menos 18% das pessoas com PC
tém alguma causa genética envolvida, nimero que pode aumentar, conforme
mais pacientes forem testados. LesGes gendmicas sdo duas ou mais vezes mais
frequentes em pessoas que apresentam PC associada a alteracdes morfoldgicas

cerebrais ou anormalidade do neurodesenvolvimento?3. De fato, a revisao
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recomenda que a avaliacdo genética seja realizada em todos os pacientes no
momento do diagndstico de PC, embora isso ndo seja um consenso.

Periparto: hipoxemia por distécia é a principal complicacéo que levaa PC
neste periodo. Outros fatores associados sdo a corioamnionite, inflamacéo
perinatal persistente apds o nascimento, baixos niveis de horménios tireoidianos
maternos e hipocapnia associada a ventilagcdo mecanica?4?. Contudo, estes
fatores isoladamente, ou seja, sem provocar uma depressado neonatal, ndo
causam a PC?’.

Pos-parto: infeccbes, como meningites, dentre outras, ou outras
situacbOes e acidentes que levem a paradas cardiorrespiratorias e hipoxemia,
podem levar a PC.

Estes fatores sdo, porém, empregados de forma didatica; a etiologia da
PC nem sempre é plenamente definida. O pensamento médico se dirigiu ao parto
prematuro e a distécia com asfixia neonatal desde 1862, quando foram descritos
na literatura médica como os principais fatores!, e assim seguiram por quase
150 anos. Contudo, atualmente, acredita-se que ambos os fatores sejam apenas
uma consequéncia de ocorréncias prévias. Uma inflamacéao fetal, por exemplo,
pode levar a ambos os desfechos, que culminam na PC?8,

N&o obstante, a prematuridade permanece como o principal fator de risco
para a PC; estima-se que o risco aumente em 50 vezes nos nascidos com menos

de 28 semanas, em comparac¢do agueles nascidos a termo?.

3.1.4 Fisiopatologia

A lesao do tecido enceféalico ndo é progressiva, pois a lesdo ocorre apenas
umavez, mas a apresentacao clinica, que inclui as alteracdes motoras, pode ser
progressiva. Criancas com lesGes persistentes, como ventriculomegalia ou
lesbes cerebrais (Unicas ou multiplas), tém um risco de 50% de desenvolver
PC®. Em 10 a 15%, a malformacdo afeta estruturas encefalicas além do
cérebros?.

A fase do desenvolvimento em que a criangca se encontra influencia a
probabilidade de lesdo de determinada area cerebral ou encefalica. A substancia

branca periventricular profunda, devido a fatores moleculares e metabdlicos
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dependentes de maturacdo, é mais suscetivel em prematuros; assim, a classica
leucomalacia periventricular € uma leséo caracteristica de prematuros na PC.
Por outro lado, estes mesmos fatores de maturacao levam a lesdes no coértex
cerebral e substancia branca subcortical e periventricular em bebés a termo3233,

As alteracGes na PC, contudo, ndo se restringem somente a alteracfes
cerebrais: todo o sistema osteomuscular é também afetado durante a evolucéo
da crianca. Criangcas com PC apresentam musculos menores e mais curtos, com
fioras de diametro reduzido®. Aqueles que apresentam contraturas fixas tém
também sarcomeros duas vezes mais longos que o normal®®, o que leva a menos
forca muscular ativa e mais forca muscular passiva®®. Estes miusculos
apresentam, também, aumento da matriz extracelular, o0 que gera ainda mais
rigidez muscular®, e a miosina é mais imatura®’-3.

As células-satélite, células-tronco musculares, sdo essenciais para o
funcionamento dos musculos e se encontram diminuidas em aproximadamente
70% nos pacientes com PC?. Isso pode explicar a reducdo no tamanho das
fibras, o alongamento do sarcémero (pela incapacidade de fazer sarcomeros em

série), e até mesmo o excesso de matriz extracelular4041,

3.1.5 Diagnostico da paralisia cerebral

Recomenda-se que as criancas sejam investigadas ativamente,
buscando-se atrasos nos marcos do desenvolvimento, tdnus muscular anormal
e anormalidades na marcha, uma vez que investigar somente as criangas com
fatores de risco pode limitar o diagnéstico daqueles que ndo possuem qualquer
fator identificavel. Atualmente, possibilitando um diagndstico mais precoce na
pratica clinica, tem-se utilizado também uma avaliacdo qualitativa dos
movimentos espontaneos da crianca, por 5 a 20 minutos, conhecida como
General Movements Assessment (GMA) 4243, Por meio deste método, observa-
se repetidamente o recém-nascido, movimentando-se sem estimulos,
usualmente por meio de videos. Recém-nascidos apresentam um padrédo de
movimento continuo, em forma de 8, e alteracdes neste padrdo podem prever a
PC com alta acuracia. AlteracOes nesse padrdo, especialmente a auséncia dos

chamados fidgety movements entre a 92 e a 202 semana de idade corrigida, sao
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preditores altamente sensiveis e especificos para o diagnostico de PC
(sensibilidade e especificidade acima de 90%).

Uma revisao sistematica®* trouxe trés estudos que mostraram que o GMA
tem alta acuracia com valor preditivo negativo, ou seja, um teste normal, em uma
crianca de trés meses, indica com boa propriedade baixo risco de PC moderada
a grave. Ademais, aos quatro a cinco meses de idade, cramped movements
(movimentos sincronos ou agrupados, em traducdo livre) tém 100% de
sensibilidade para diagnostico de PC aos dois anos, o que se relaciona 0s
sintomas positivos citados anteriormente: a dificuldade de controle seletivo e
ativacdo de agonistas e antagonistas ao mesmo tempo, assim como se observa,
por exemplo, no teste da confuséo, realizado com pacientes com mais idade (a
flexdo do quadril contra resisténcia leva a dorsiflexdo conjunta do tornozelo,
justamente pela dificuldade de controle seletivo) 2.

O diagnédstico da PC baseia-se predominantemente na anamnese,
buscando-se os fatores de risco para a ocorréncia da lesdo cerebral e
investigando atraso nos marcos do desenvolvimento, e, no exame fisico,
buscando-se as alterac6es osteomusculares especificas, que podem ser téo
discretas como uma distonia, levando a uma marcha em equino unilateral, ou
pouca destreza para movimentos finos e de precisdo, ou mais intensas, com
espasticidade, hiperreflexia, hipotonia ou outras alteragbes de movimento
(ataxia, coreia, etc)*.

O diagnéstico deve ser complementado com uma neuroimagem sempre
gue possivel, como dita a academia americana de neurologia*®, embora o exame

de imagem possa estar normal entre 17% e 50% dos casos*’.

3.1.6 Apresentacdo clinica

A apresentacéo clinica, com seus déficits, pode se dever tanto as areas
lesadas, quanto podem ocorrer alteragbes neuromotoras ao longo do
desenvolvimento da crianca, pela limitacdo de suas atividades e consequente
comprometimento da plasticidade neural?®,

O tecido encefalico lesado deixa de exercer sua funcao; alteracbes mais

globais levam a convulsdes e comprometimento cognitivo em 35% e 40% dos
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pacientes, respectivamente. Comprometimento visual esta presente em 20% dos
pacientes, e hidrocefalia, em 9%%°. O comprometimento motor € um preditor
importante de restricdo de aprendizagem para pessoas com PC; dificuldades de
aprendizagem (definida como QI < 70) se relacionaram com o nivel funcional,
assim como outros comprometimentos, como epilepsia, comprometimentos
sociais e educacionais. A principal relacdo € oriunda, na realidade, da lesdo
cerebral: uma leséo cerebral maior leva a um nivel funcional (avaliado pelo
GMFCS, que ser& detalhado mais adiante) mais grave (menor fungdo motora),
comprometimento intelectual, epilepsia, e as outras alteracées observadas®®.

Segundo dados brasileiros®®, 71,3% dos pacientes com PC tém alguma
dificuldade para falar, 59% tém ou ja tiveram convulsdes, 51,5% tém deficiéncia
cognitiva, 49,7% tém estrabismo, 38,8% tém deficiéncia visual, e 5,2% tém
deficiéncia auditiva, valores bem mais elevados do que os apresentados na
literatura mundial“®.

A apresentacéo clinica pode variar conforme a area encefélica afetada.
Existem dois tipos principais de PC:

(1) a espastica, considerada a mais comum (representando 74,9% dos
pacientes brasileiros!®, e na qual até 17% dos pacientes apresentam imagem
encefalica normal*’. O reflexo de estiramento depende da velocidade; quanto
mais rapido o estiramento, maior seré o reflexo. Na espasticidade, os musculos
reagem a um estiramento rapido, levando a uma contracdo inadequada e
excessiva.

(2) A discinética, que responde por 6-14% dos casos de PC>*, e na qual
até 50% dos pacientes apresentam imagens encefdlicas normais*’. Nesta
apresentacdo, os mausculos geram contraturas ou co-contraturas (ativacao
simultdnea de grupos musculares em uma ou mais articula¢des) intermitentes ou
persistentes, gerando movimentos e posturas anormais e repetitivas®!. A distonia
(contratura persistente) pode coexistir com coreia (movimentos subitos) e atetose
(movimentos lentos)®®. Quando identificadas alteragdes encefélicas nestes
pacientes, elas normalmente consistem em leucomalécia periventricular e
anormalidades dos ganglios da base, cerebelo e tdlamo*’.

A distonia inicia ou piora com movimentos voluntarios, a propria intencao

de mover o membro, estresse, emocdo ou sensacdes®2. Em todos os casos de
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PC, é notavel que a distonia melhora com o sono®3. A ativacdo simultanea de
musculos inadequados vista na distonia se deve a perda de inibicdo, excesso de
plasticidade sinptica e falta de controle motor®455,

A co-contracdo é um processo inicialmente normal em recém-nascidos de
mamiferos, devido a inervacdo polissinaptica dos musculos. Ao longo do
desenvolvimento fisioldgico nos primeiros dias de vida, ocorre uma poda das
sinapses redundantes®®; contudo, na PC, isso ndo ocorre; ndo somente, ha uma
reducdo da inibicdo do reflexo e uma excitacéo reflexa reciproca persistente®’.
Especialmente apds imobilizacdo de membros (por exemplo, apGs cirurgias ou
aplicacdo de toxina botulinica) ou impedimento de sua mobilizac&o, esta
polissinapse pode persistir®®. Assim, bebés prematuros ou doentes, que ficam
mais imoveis e necessitam de intubacao (com consequente bloqueio muscular)
apresentam maior risco de comprometimento desta poda sinaptica®2.

Embora a espasticidade seja a apresentacdo mais evidente na PC, a
fraqueza muscular causa mais comprometimento do que a espasticidade em si®°.
De fato, a melhora da espasticidade com medicamentos ndo necessariamente
leva a ganhos funcionais®’; além disso, a espasticidade muscular ndo é a causa
da marcha em equino tipica da PC®1. Sabe-se que ha naturalmente uma ativacéo
prolongada do triceps sural em até 66% das criancas com um ano de idade®?,
uma co-contracdo que melhora nas criangas neurotipicas, mas ndo nas criangas
com PC83,

De uma forma resumida, fatores gestacionais levam a um parto
prematuro, a imaturidade metabolica cerebral leva a lesGes encefalicas, e tais
lesbes levam ao comprometimento neuromotor, com fraqueza muscular e
alterag@es a nivel celular e da matriz extracelular. O controle muscular adequado
e a inibicdo de reflexos e co-contragdes néo sao alcangados; com isso, ocorrem
rigidez, espasticidade e/ou distonia. Esta combinacdo gerard o
comprometimento multiarticular e de marcha que sao a caracteristica mais
marcante da paralisia cerebral e se desenvolvem ao longo do tempo.

O crescimento 60sseo em descompasso com 0 crescimento da unidade
tenomuscular leva ao aparente “encurtamento” muscular e a contraturas®. Tais
contraturas sdo inicialmente dinamicas, ou seja, durante a anestesia, elas

diminuem ou somem; posteriormente, tornam-se fixas, ou seja, permanecem
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mesmo com a inconsciéncia do paciente. Além das contraturas, alteracdes na
anatomia 0ssea ocorrem com a PC. De forma relevante, a anteversao femoral
tende a manter os seus valores de recém-nascido (em torno de 40°), uma vez
gue o remodelamento depende diretamente da capacidade de deambulagao nos
pacientes. Assim, a correcao nao ocorre da forma que deveria ocorrer, sendo tao
menor, quanto pior o grau funcional do paciente®-%. Ao mesmo tempo, ocorre
uma rotacdo externa da tibia, conforme forcas exercidas de forma anormal nos
membros inferiores na PC®7:68,

A luxacdo dos quadris afeta em torno de 33% dos pacientes com PC,
sendo tdo mais frequente, quanto mais grave o comprometimento funcional, a
ponto de atingir 90% dos pacientes mais comprometidos®®. Ao contrario do que
se pensava, porém, este efeito parece ser mais relacionado a ndo deambulacéo,

do que a contratura e espasticidade®®.

3.1.7 Classificacdes

As classificacfes mais classicas da PC apresentam aspectos clinicos e
topograficos; entretanto, com o desenvolvimento da classificacdo de GMFCS,
estas classificagdes se tornaram menos utilizadas, ndo somente por ndo serem
realmente confiaveis (ha muita discordancia, especialmente na classificacdo
topografica), como por ndo agregarem ou modificarem condutas de tratamento®.

A classificacao topografica é apresentada na figura 1:
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Figura 1 - Classificacéo topografica da paralisia cerebral

PC unilateral PC bilateral
Monoplegia Hemiplegia Diplegia Triplegia Quadriplegia

Fonte: Adaptado de: Graham et al.5.

No tipo monoplégico, ocorre o acometimento de apenas um membro. No
tipo triplégico, ha o acometimento de trés membros, sendo geralmente os dois
membros inferiores e um superior. Nos tipos diplégico e quadriplégico, os quatro
membros sdo acometidos, sendo que, no diplégico, os membros inferiores séo
mais comprometidos que 0s superiores, enquanto no tipo quadriplégico, os
membros sédo igualmente comprometidos.

O tipo hemiplégico é descrito classicamente como 0 acometimento de um
hemicorpo, sendo o membro superior mais afetado do que o membro inferior.
Desta forma, uma dupla hemiplegia seria distinguivel de uma diplegia, pois os
membros superiores seriam mais acometidos que os inferiores’..

Entretanto, esta classificacdo, como dito anteriormente, apresenta
controvérsias e discordancias entre avaliadores’.

A classificacao clinica é geralmente associada a classificacédo topografica
e traz as caracteristicas clinicas do tébnus muscular: espastico, discinético
(coreico, atetoico) ou hipotdnico. A principal falha desta classificacdo, com
consequente discordancia, ocorre nos tipos mistos, em que ha espasticidade e
discinesia, por exemplo’’.

O grupo Surveillance of Cerebral Palsy in Europe desenvolveu um método
interessante de definicdo do tipo de PC em um estudo de levantamento
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epidemiolégico, visando a facilitar essa classificacdo e definicdo pelos mais

diversos profissionais de saude (figura 2)°°;

Figura 2 - Método de classificagdo dos tipos de PC pelo SCPE.

Ha tonus muscular persistentemente
aumentado em um ou mais membras?

Simn Mao
Os dois lados do corpo Ha variagso do Ha hipotonia
estio envolvidos? ténus? Nao generalizada com sinais
de ataxia?
I
‘ Sim Mio ‘
PC espastica PC espastica
- . PC discinética
bilateral unilateral

l .
Ténus aumenta Ténus diminui
com reducio da com aumento da

atividade atividade Nio classificavel
. PC coreo-
PC distonica atetoica

Fonte: Traduzido e adaptado de SCPE®°,

Este método apresentou uma grande confiabilidade entre observadores,
sendo excelente para definicdo se o paciente apresenta ou ndo PC, e boa para
a definicdo do subtipo de PC’2.

Em 1997, Palisano et al.® publica uma classificacdo funcional (GMFCS),
um método mais reprodutivel de classificacao das pessoas com PC. O processo
de desenvolvimento desta escala é digno de nota: a observacdo de que
simplesmente dividir os pacientes em PC leve, moderada e grave era insuficiente
levou os autores a discussdo e ao desenvolvimento de um novo método. Eles
avaliaram os pacientes com PC e criancas sem PC, comparando valores de
escalas anteriores (GMFM, GMPM) e os marcos do desenvolvimento.
Inicialmente, dividiram o0s pacientes em trés grupos; estes trés, porém,
apresentavam sobreposi¢cdo de algumas caracteristicas, de forma que foram
subdivididos novamente em cinco grupos funcionais. Os resultados foram

extensamente discutidos por fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, e depois
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foi realizado um Delphi survey. Por fim, com a concordancia de todos os itens,
foi testada a confiabilidade entre avaliadores, chegando a versao final do
GMFCS.

Estes cinco grupos ndo sao equidistantes entre si; as caracteristicas
apresentadas, por sua vez, ndo apresentam todos os detalhes, mas apenas os
mais importantes para uma classificacdo rapida e simples do paciente. Seus
cinco niveis funcionais vdo do menos comprometido ao mais comprometido,
conforme figura abaixo (figura 3), que descreve a classificacdo para criancas

com 6 al2 anos:
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Figura 3 - Descricdo do Gross Motor Function Classification System (GMFCS) dos 6 aos
12 anos de idade

Sobem escadas sem uso de coffimao. Realizam atividades
motoras grossas como correr e pular, mas velocidade, equilibrio e
coordenagao sdo limitados.

GMFCS I

Crianga caminha na maioria dos ambiente, sobe escadas apoiada
em corrimao. Pode ter dificuldade em caminhar longas distancias e
se equilibrar em terrenos irregulares, inclinacoes, dreas com
muitas Fessoas e espacos confinados. Criangas podem andar com
auxilio Tisico, auxiliar de mobilidade de mao ou usar cadeira de
rodas para Longas distédncias. TBm apenas habilidade minima para
realizar atividades motoras grossas como correr e pular.

GMFCS I

Crianga usa auxiliar de marcha de mao na maior parte de locais
fechados. Podem subir escadas usando corrimao com supervisao
ou assisténcia. Podem usar cadeira de rodas para longas
disténcias e moverem a cadeira elas mesmas para curias
disténcias.

GMFCS IV

Crianga usa metodos de mobilidade que necessitam de
assisténcia fisica ou motorizada na maioria dos locais. Podem
andar por curtas distdncias em casa com auxilio fisico, mobilidade
motorizada ou andador de suporte corporal quando posicionados.
Ma escola, espacos abertos e comunidade, sao transportados por
cadeira de rodas.

GMFCSV

Criangas sao transportadas em cadeira de rodas em todos os
locais. Tém capacidade limitada de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e tronco e controlar movimento de
pernas e bragos.

Fonte: Traduzido e adaptado de: Graham et al., 201652,

O GMFCS pode também ser aplicado para classificar criancas abaixo de
6 anos de idade, sendo dividido em faixas: 0 a 2, 2 a 4 e 4 a 6 anos, de acordo
com as habilidades adquiridas’3.

Na faixa etaria de 6 a 12 anos, no Grau |, as criancas apresentam
mobilidade total. Podem subir e descer escadas sem auxilio, porém, ha
comprometimento de velocidade, equilibrio e coordenacéao.

No grau ll, as criangcas conseguem andar na maioria dos terrenos, mas
podem ter alguma dificuldade; necessitam de corrimdo para subir escadas e
podem precisar de ajuda em longas distancias ou terrenos irregulares. Ha

habilidade motora minima para atividades como salto e corrida.
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No grau lll, as crian¢cas necessitam de apoio para caminhar na maior parte
dos locais, e cadeiras de rodas, que elas mesmas podem impulsionar, para
longas distancias. Usam corriméo para subir escadas e podem necessitar de
auxilio.

No grau IV, na comunidade e escola, a crianca necessita de cadeira de
rodas. Dentro de casa, pode andar com andador, ou com auxilio fisico.

No grau V, a crianga é transportada em cadeira de rodas em todos os
momentos. Ha& comprometimento para manter ortostase e controlar movimento
dos membros.

E importante notar que, mesmo dentro de um mesmo nivel do GMFCS,
as criancas apresentam desempenhos muito variaveis, conforme o local onde se
encontram (domicilio, escola, ambientes abertos) "4. Desta forma, na definicéo
do nivel em gue a crianca se encontra, deve-se considerar: se a crianca realiza
todas ou quase todas as funcbes descritas, ela se encontra neste nivel, ou
melhor; por outro lado, se nédo realiza nenhuma, ou quase nenhuma, encontra-
se abaixo’3.

Na classificagdo para 12 a 18 anos de idade, o GMFCS apresenta mais

funcdes, que sdo apresentadas na tabela 1:
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Tabela 1 - Classificacdo GMFCS para 12 a 18 anos’

GMFCS

Descricao (resumida e em traducdao livre do inglés)

Jovem caminha em casa, escola, ambientes abertos e comunidade;
sobe guias sem apoio; corre e pula, mas velocidade, equilibrio e
coordenacao séao limitados. Pode participar de esportes.

Jovem caminha na maioria dos locais; fatores ambientais
(inclinacado do terreno, distancias, etc) podem influenciar as
escolhas de mobilidade. Pode usar auxilio de mao para seguranca.
Pode usar cadeira de rodas para longas distancias. Precisa de
apoio para subir e descer escadas. Pode precisar de adaptacdes
para atividades fisicas.

Consegue andar com auxilio de marcha; apresenta variabilidade
nos métodos de mobilidade dependendo de habilidade fisica e
fatores ambientais e pessoais. Sentado, necessita de cinto para
alinhamento e equilibrio. Sentar-levantar necessita de auxilio. Na
escola, pode usar cadeira de rodas. Precisa de auxilio para subir
escadas.

Usa cadeira de rodas na maioria das situacdes. Necessita de
adaptacao de suporte do tronco para se sentar; necessita de auxilio
de 1 a 2 pessoas para transferéncias. Consegue se sustentar de pé
para auxiliar nestas transferéncias e pode dar alguns passos com
auxilio. Consegue controlar a prépria cadeira motorizada.

Transportado em cadeira de rodas em todas as situacées. Tem
habilidade limitada para manter controle dos membros e anti
gravitacional de cabeca e tronco. Necessita de auxilio de 1 a 2
pessoas para transferéncias.

Dados brasileiros trazem a seguinte distribuicdo conforme o GMFCS?®;

Nivel I: 10,3%
Nivel II: 19,6%
Nivel 1ll; 16,5%

Nivel IV: 18,6%
Nivel V: 35,1%.
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3.2 A Marcha na Paralisia Cerebral

3.2.1 A Marcha tipica

A marcha humana bipodalica € um processo complexo, que evoluiu ao
longo de milhdes de anos até o seu aperfeicoamento. O processo de
aprendizado da marcha pela crianga € longo, ao ponto de a crianga so atingir as
caracteristicas da marcha adulta entre os sete a nove anos de idade’™.

O processo de marcha é tdo otimizado, que o individuo tende a escolher
a velocidade de marcha em que gasta menos energia; andar mais devagar ou
mais rapido que o seu ponto ideal seria dispendioso’>’6. O mesmo é observado
em pacientes que usam préteses’®.

A marcha usual apresenta dois momentos’: a fase de apoio e a fase de
balanco, que, no geral, responde pela maior parte do ciclo. A fase de apoio &
constituida pelos trés rolamentos: apoio do calcanhar, apoio intermediario, e
desprendimento do héalux e dos dedos, quando ocorre efetivamente o
impulsionamento ativo e a aceleracdo pela contracédo dos flexores plantares do
tornozelo.

A fase de balanco, por sua vez, é constituida pela fase de aceleracao,
balanco médio e desaceleracédo. A fase de aceleracdo é que a leva a maior
elevacéao vertical do corpo e maior gasto de energia; a fase de desaceleracéao,
por sua vez, aproveita a energia cinética obtida pela energia potencial
gravitacional e permite o maior impulsionamento para frente, sendo a menos
dispendiosa, energeticamente falando. Ela contribui para cerca de metade de
toda a energia necesséria para o impulsionamento adiante. Isso significa que,
apesar de o corpo aproveitar com perfeicdo as energias inercial e potencial
gravitacional, a sua transformacao em energia cinética ainda néo é total, mas de
apenas 50%, ou seja, andar gasta energia, por mais otimizado que todo o
processo seja.

O correto posicionamento do centro de gravidade do corpo é outro ponto
essencial para a conservacdo de energia’®. O centro de gravidade humano na
marcha bipodalica encontra-se na linha média, um pouco anterior a regiao sacral.

Durante a marcha, este centro de gravidade ascende e descende em torno de 4
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a 5 centimetros. O seu ponto mais baixo € quando se troca o peso de uma perna
para a outra; e 0 ponto mais alto é quando o corpo é impulsionado a partir do
joelho estendido. Este padrdo cria uma onda sinusoidal vertical de baixa
amplitude. A pelve, o quadril e o joelho agem diminuindo a amplitude deste
deslocamento vertical, enquanto o pé, o tornozelo e o proprio joelho agem
tornando-a mais suave, por meio de uma combinacao de flexdo e extensao das
articulagdes, como detalharemos a seguir.

Ao mesmo tempo, para auxiliar no controle deste deslocamento vertical,
a pelve rotaciona entre 6 e 8 graus para a frente, durante a passada. Esta rotacéo
permite que o deslocamento vertical seja menos intenso, da mesma forma que
Se consegue avancar um compasso aberto rotacionando-o, em vez de o
inclinando. Ao fazer a rotagéo, a necessidade de inclinagéo se torna menor.

A pelve também oscila no plano coronal, apresentando queda, no
momento de balanco do pé suspenso, e elevacdo, no momento do apoio deste
mesmo pé.

O joelho apresenta uma cineméatica peculiar: no apoio do calcanhar, o
joelho apresenta extensao total, mas faz uma discreta flexdo para absorver o
impacto e permitir que a outra perna avance a frente. Na sequéncia, na fase de
balanco, ele apresenta seu maior momento de flexdo, para poder ser passado
adiante da perna de apoio e, finalmente, atingir sua extensdo maxima, antes do
apoio.

Neste mesmo apoio do calcanhar, o tornozelo controla a sua dorsiflexao,
e na acomodacao intermediaria, o pé prona. Estes movimentos sequenciais
permitem ndo somente a absorcao do impacto, como também a transformacéao
de energia potencial em energia cinética pela forca de reac&o do solo, que sera
utilizada para a proxima fase: o impulsionamento pela flexdo plantar do
tornozelo, levando ao desprendimento dos dedos e ao passo adiante.

O tronco também apresenta seu papel na conservacéo de energia: a partir
de uma determinada velocidade, o tronco apresenta uma rotagéo oposta a pelve,
gue € evidenciada pelo balancar dos bracos: enquanto uma perna avanca, 0
braco contralateral vai para tras. Se isso ndo ocorresse, 0 gasto de energia e 0

consumo de oxigénio seriam ainda maiores. Além disso, este contrabalanco
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serve para controlar uma rotacao pélvica excessiva que ocorreria a velocidades

maiores.

3.2.2 Avaliagcédo da marcha

A avaliacdo da marcha esta diretamente associada a decisdo de condutas
em um paciente com alteragcbes de marcha. Diante da complexidade dos
padrbes, em especial das marchas patoldgicas, ela é utilizada para identificar,
guantificar e compreender as limitacdes do paciente’’.

Existem diversos métodos para se realizar a avaliacdo da marcha: desde
o exame clinico usual feito pelo ortopedista durante a consulta clinica, até a
avaliacdo instrumentada da marcha, em que a contracdo muscular é avaliada
por eletrodos ou marcadores emissores de LED (light-emitting diode), em
conjunto com dados captados por cameras, durante uma caminhada livre, em
uma esteira, ou até mesmo em trés dimensées®:’8. Além dos dados obtidos pela
avaliacdo com sensores, um exame fisico padrao deve ser realizado, para avaliar
forca muscular e espasticidade, amplitude de movimentos e antropometria’®, o
gue, em conjunto, gerara o relatério do paciente.

Avaliando-se o ciclo de marcha, podem-se calcular os parametros
temporoespaciais, como: velocidade de marcha, cadéncia, comprimento da
passada e do passo, largura do passo e duragéo das fases de balanco e apoio’®.
Os dados cinematicos mostram os movimentos angulares das articulacdes
(tornozelos, joelhos, quadris), bacia e tronco®. Por outro lado, a analise cinética
avalia os momentos e a forca de cada articulacéo e as forcas de reagao do solo,
0 que permite uma andlise detalhada da marcha®!. A eletroneuromiografia, por
sua vez, mostra 0 momento e a intensidade da atividade muscular, o que pode
identificar contragcdes adequadas ou inadequadas (atrasadas, ausentes ou
permanentes), periodos de co-contracdo e a espasticidade muscular®?,

Por fim, outra avaliagdo que pode ser incluida é a podobarografia, que
analisa o contato dos pés com o solo durante a fase de apoio e a subsequente
distribuicdo de pressao®°.

Os dados trazidos pela avaliacao instrumentada da marcha séo de grande

importancia. E possivel fazer uma andlise detalhada de todos os musculos
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recrutados durante a marcha, sua contracdo, se adequada ou inadequada, se
persistente, ou ndo, os vetores de forca de reacao e o padrédo de marcha, dentre
outros.

Ademais, a avaliacdo da marcha permite contribuir para a tomada de
decisdo das melhores condutas cirargicas, visando a otimizar a marcha.

A imagem a seguir (Figura 4) exemplifica a colocacdo dos marcadores e

um paciente caminhando durante a avaliagdo instrumentada da marcha.

Figura 4 - Paciente deambulando durante avaliagdo instrumentada da
marcha, com os sensores instalados.

3

L

Fonte: Armand, 2016%.

3.2.3 A marcha na paralisia cerebral

Em torno de 75% dos pacientes com PC conseguem deambular’. Os
padrdes de alteragdo de marcha na PC séo classificados e agrupados, mas,
muitas vezes, ha alteraces além destas classificacdes, que necessitam de uma

descricdo pormenorizada.
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A classificacdo das alterac6es de marcha em pacientes com PC unilateral
(ou hemiplégica) é descrita por Winters’t em 1987 e depois ampliada por Rodda
e Graham® em 2001 (Figura 5):

Figura 5 - Classificacdo do padrédo de marcha na PC hemiplégica espastica

Common Gait Patterns: Spastic Hemiplegia

Type IV hemiplegia
I 1
Type 1 Type 2A Type 2B Type 3 Equinus/ Pelvic rotation, hip flexed,
Drop foot True equinus True equinus/ True equinus/ jump knee adducted, internal rotation
recurvatum knee jump knee

Y., w.
N
a >90° « >90° « >90° a >90° a >90°
= G | Gastr | G | Gastrocsoleus
— — — Hamstrings/RF Hamstrings/RF
- — — - Psoas/Adductors
Hinged AFO Hinged AFO Hinged AFO Hinged AFO Solid AFO/GRAFO

NB Femoral osteotomy

Fonte: conforme descrito por Rodda e Graham?®,

No grupo |, apresenta-se a marcha com o pé caido na fase de balanco
por fraqueza do musculo tibial anterior, que pode ser absoluta, ou relativa a uma
hiperatividade do triceps sural.

No grupo Il, de equino verdadeiro, além desta queda na fase de balanco,
uma contratura estatica ou dinamica do triceps sural leva a uma flexao plantar
persistente do tornozelo durante a fase de apoio. Associa-se, também, uma
hiperextensao do joelho.

No grupo Ill, com equino verdadeiro e joelho “em salto”, além destas
alteracoes, os joelhos apresentam uma limitacdo da flexdo durante a fase de
balanco, associada a uma maior flexdo do quadril e aumento da lordose lombar.

No grupo IV, acrescenta-se também ao tipo Il uma restricdo da
movimentac¢é&o do quadril e do joelho, com flexdo, aducéo e rotacéo interna, que
€ compensada por um aumento da lordose lombar no final da fase de balanco.
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Rodda e Graham?®384também propdem a classificacédo das alteracdes de

marcha na PC bilateral (ou diparética), dividindo-a em quatro grupos (Figura 6):

Figura 6 - Classificacdo do padrdo de marcha da PC diplégica espastica

Sagittal gait patterns: Spastic diplegia

Group | Group Il Group Il Group IV Group V
A True equinus Jump gait Apparent equinus Grouch gait Asymmetric gait

..,
\4
o >90° o >90° o=90° o =90° For example
Gastroc Gastroc (Gastroc) —
— Hamstrings/RF Hamstrings/RF Hamstrings/RF Apparent  Jump
— (Psoas) Psoas Psoas equinus gait
Hinged AFO Hinged AFO Solid AFO GRAFO

Fonte: conforme descrito por Rodda®.

Grupo |: Equino verdadeiro: ocorre uma flexdo plantar do tornozelo
sustentada na fase de apoio, associada a extenséo do joelho e do quadril.

Grupo Il: Marcha “em salto”: apresenta equino do tornozelo, quadril e
joelho fletidos, tilt anterior da bacia e hiperlordose lombar.

Grupo IlI: Equino aparente: neste caso, a flexdo excessiva do joelho e do
guadril impedem o toque do calcaneo no solo, gerando um equino aparente do
tornozelo, que néo é fixo: a amplitude de movimentos do tornozelo é normal.

Grupo IV: Marcha em agachamento: neste caso, por insuficiéncia do
triceps sural, a dorsiflexdo excessiva do tornozelo leva a uma compensagéo com
flexdo do quadril e do joelho.

Como os dois membros podem ser afetados de formas diferentes,

também é apresentado o tipo assimétrico.
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Todos estes padrdes de marcha aumentam o gasto energético da pessoa
com PC, e o principal objetivo, do ponto de vista cirurgico, € a otimizacao do
padrdo de marcha, por meio de alongamentos e transferéncias tendineas,

melhorando assim, por consequéncia, o gasto energético.

3.3 Tratamento da Paralisia Cerebral

O tratamento da PC é multiprofissional. Atualmente, discute-se que o
principal objetivo ndo € normalizar a funcédo, mas, sim, corrigir a disfuncdo nos

bracos de alavanca.

3.3.1 Fisioterapia e terapia ocupacional

A fisioterapia e/ou a terapia ocupacional deve ser iniciada téo
precocemente quanto possivel, com o objetivo de otimizar fungdes, prevenir e
corrigir disfungcdes e comprometimentos secundarios que possam estar
atrapalhando a funcéo desejada®!. A fragueza muscular parece ser a peca-chave
nas contraturas e comprometimentos da PC, e o fortalecimento muscular vem
ganhando espaco importante como tratamento conservador®?.

Sabe-se que a atividade fisica decresce na vida adulta, e isto pode levar
ao comprometimento de funcdes pelo descondicionamento fisico, sendo, assim,
desejavel manter uma rotina de exercicios de forma preventiva®. Outrossim, as
criangcas com PC, por mais ativas que sejam, ainda assim tém desempenho
inferior aos seus pares, pela fraqueza muscular e pelo comprometimento
aerbbico?6:87,

Quanto ao fortalecimento, tem-se atualmente que se deve fortalecer o
musculo que se encontra enfraquecido, em vez de um fortalecimento global, que

ird aumentar o desequilibrio entre o misculo mais forte e o mais fraco®.

3.3.2 Tratamento clinico ndo ortopédico

O paciente com PC apresenta frequentemente outras comorbidades,

além das alteragcbes motoras classicamente abordadas pela ortopedia. Assim,
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do ponto de vista clinico, uma parte significativa do tratamento € voltada para as
comorbidades associadas: antiepilépticos para casos com convulsao; tratamento
para osteopenia/osteoporose; sondagem gastrica, ou gastrostomia, ou
suplementacao alimentar, conforme a capacidade alimentar de cada paciente;
medicacdes para refluxo ou para controle de salivacdo (dentre elas, até mesmo
a toxina botulinica); fonoterapia para degluticdo e salivacdo®; e cuidados
especiais para prevencao de pneumonias aspirativas, que sao a principal causa

de morte®°.

3.3.3 Tratamento ortopédico

3.3.3.1 Manejo do tonus

A toxina botulinica, método que comecou a ser utilizado na medicina no
comeco do século XXI, tem sido muito utilizada como uma alternativa clinica para
o tratamento de espasticidade. Entretanto, além do desenvolvimento de
progressiva resisténcia a este método, tem-se observado reducdo do torque
muscular, fraqueza, atrofia e osteopenia associados ao seu uso®3, Assim,
ainda se necessitam de mais estudos a respeito de sua seguranca e beneficio a
longo prazo®.

Outro método de manejo do ténus é a rizotomia dorsal seletiva (RDS), por
meio da qual se inibe o arco reflexo medular, diminuindo, assim, a espasticidade.
Uma metanalise recente, que incluiu quatro ensaios clinicos randomizados, além
de estudos de apenas um braco, mostrou que a técnica apresentou melhora
significativa conforme avaliacdo por escalas como o GMFM (Gross Motor
Function Measure) e o MAS (Modified Ashworth Scale). Ainda ha, porém,
discussdes sobre o melhor paciente para se indicar a RDS e os protocolos ideais
de realizacao®®.

Um terceiro método de manejo de ténus € o uso de baclofeno, um
relaxante muscular de acdo central que pode ser usado de forma oral ou
intratecal. A absorcéo pela via oral € muito pequena, de forma que os efeitos
colaterais impedem o uso de doses mais altas desta medicacdo. Uma alternativa

€ 0 uso da medicacdo com uma bomba intratecal. Uma metanélise que incluiu
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25 artigos mostrou um efeito médio de reducéo da espasticidade de 40% com o
uso da bomba intratecal, e efeito significativo, porém pequeno, de melhora

funcional pelo GMFM®,

3.3.3.2 Manejo da postura

Ortetizacéo

A ortetizacdo é um método largamente utilizado com a intencdo de
prevenir deformidades, ou ao menos atrasa-las, e otimizar a marcha. Em
especial, as orteses suropodalicas podem ser utilizadas para controlar a flexado
ou extensdo excessiva de joelhos e tornozelos®’. Este controle exercido pela
ortese permitiria transformar um padrdo de marcha como os apresentados
anteriormente (marcha em equino, joelho “em salto”, etc.) em um padrdo mais
semelhante ao fisioldgico, evitando, por exemplo, o equino do tornozelo, ou
controlando a dorsiflexdo excessiva na marcha em agachamento, o que
repercute proximalmente, corrigindo a flexdo inadequada do joelho e do quadril.
Entretanto, os estudos de resultados séo dificeis de se desenhar e ha pouca

evidéncia cientifica de qualidade para indicar o seu uso®?.

Tratamento cirdrgico

O tratamento cirargico na PC tem o0s seus objetivos atrelados a
funcionalidade do paciente. Pacientes que deambulam, no geral, tém a indicacao
de procedimentos para tornar a sua marcha mais suave, 0 mais proxima possivel
do normal, e 0 menos dispendiosa possivel, do ponto de vista energético. Por
outro lado, para pacientes ndo deambuladores, os procedimentos podem ser
indicados com o objetivo de melhorar a higiene, melhorar o posicionamento na
cadeira de rodas ou no leito, e prevenir e tratar dores, em especial por luxagao
dos quadris?.

Atualmente, sdo recomendadas cirurgias multiniveis, ou seja, de vérias
articulagdes, em um so6 tempo, com alongamentos e transferéncias tendineas.
Os tenddes mais alongados sdo os adutores e flexores dos quadris, os flexores

do joelho, e o tenddo calcaneo?%:%°,



44

Uma cirurgia classicamente realizada para os pacientes deambuladores
que apresentam flexo dos joelhos € o alongamento dos isquiotibiais com a
transferéncia do semitendineo para o tubérculo dos adutores, com a intencao
inicial de evitar a piora do tilt pélvico. Contudo, ha evidéncias que, apesar de esta
ser a intencao inicial do método, a transferéncia do semitendineo permite ganho
de alongamento, mas néo tem efeitos significativos no controle do tilt pélvico%°.

Outro método que vem ganhando popularidade na Gltima década é a
hemiepifisiodese anterior dos joelhos, para ganho de correcédo da contratura em
flexdo, que muitas vezes nao € suficientemente corrigida por meio do
alongamento tendineo. Uma revisdo sistematica'®® mostra que o método traz
resultados positivos, com obtencdo de correcéo para 8,6 graus de flexo, em
média, porém reitera que mais estudos sao necessarios, especialmente a longo
prazo, para definir protocolos de tratamento.

Os quadris, por sua vez, necessitam de vigilancia periddica e continua.
Recomenda-se ao menos uma avaliacdo radiogréafica dos quadris para todos 0s
pacientes e, naqueles com classificagdo funcional GMFCS de Ill ou mais,
reavaliacdo anual, com especial atencao para os pacientes com GMFCS IV e
Vv102-105 - Calcula-se, por meio da radiografia, o percentual de migracdo de
Reimers%, que, quando acima de 33%, indica um quadril subluxado, e, quando
acima de 90%, indica um quadril luxado.

Cirurgias sdo indicadas para valores de Reimers% acima de 30%, com a
inteng&o de conter a progressao da luxagao; inicialmente, indicam-se tenotomias
e alongamentos tendineos. Apds 40% de migracdo, ja estdo indicados
procedimentos 0sseos, como 0 crescimento guiado, osteotomias varizantes,
para melhorar a contencdo do quadril, e osteotomias periacetabulares, para
melhorar a cobertura do acetabulo. Casos mais graves sdo tratados com
osteotomias valgizantes?.

Estudos recentes tém apresentado uma nova técnica para tratamento da
luxacdo do quadril na PC: o crescimento guiado'®’. Por meio da hemiepifisiodese
da fise proximal do fémur, pode-se induzir uma varizagdo progressiva, agindo,
assim, de forma preventiva na luxacao do quadril. Porém, ainda sdo necessarios
mais estudos para definir o candidato ideal e 0 momento de realizacdo do

método.
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3.4 Escalas na Paralisia Cerebral

3.4.1. Escalas funcionais

Além do GMFCS, traduzido, adaptado e validado para o portugués do
Brasil em 2010 por Hiratuka et al.1%8, a classificacdo mais utilizada no mundo
para a PC, existem outras escalas de avaliacao funcional de pessoas com PC.

A FMS!9 é uma escala aplicada pelo profissional ao paciente ou cuidador,
avaliando a mobilidade em ambientes diferentes (domicilio, escola,
comunidade), em trés distancias diferentes (5, 50 e 500 metros), conforme a
necessidade de meios de assisténcia. A pontuacdo vai no sentido oposto do
GMFCS: guanto mais comprometida a funcdo do paciente, menor a pontuacao
(que vai de 1 a 6). Ela foi traduzida, adaptada e validada para o portugués do
Brasil por Davoli et al. em 2022119,

No questionario Gillette!!!, a funcionalidade do paciente com PC é
pontuada de 1 a 10 e, da mesma forma que o FMS, quanto menor a pontuacao,
pior a funcionalidade do paciente. Ele foi traduzido, adaptado e validado para o

portugués do Brasil por Silva em 202312,

3.4.2 Escalas de Qualidade de Vida

Existem diversos questionarios de qualidade de vida que podem ser
utilizados na PC. Ha, porém, dois conceitos importantes a serem definidos
primeiro: a qualidade de vida (QV) avaliada pelos questionarios avalia este
guesito no seu aspecto mais holistico; por outro lado, a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) se refere exclusivamente aos componentes de
satisfacdo com a vida que se relacionam, de fato, a saude. De forma
interessante, estas escalas de QV ou QVRS possuem associa¢des diferentes as
escalas funcionais.

Livingston, em 2007%%3, revisa diversos tipos de escalas de qualidade de
vida: CHQ!!4, PODCIY®, HUI-36 PedsQL’, LSS'® SF36'19 EuroQol'?°,
CCHQ??, CQ¥?, DISABKIDS!?124 e os autores observam que as escalas de

QV nao apresentam correlacdo com a disfungédo medida por escalas funcionais,
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enquanto as QVRS apresentam. Mais especificamente, a qualidade de vida
relacionada a saude decresce conforme o GMFCS aumenta (ou seja, conforme
aumenta o comprometimento funcional), mas o bem-estar psicossocial, ndo.

Os autores também demonstram que, em 7 estudos revisados de
comparacao de QV de pacientes com PC e a populacdo em geral, a QV dos
pacientes se mostra abaixo do grupo de comparacao.

Vale considerar, também, que a pessoa que responde o questionario traz
resultados diferentes conforme o seu ponto de vista. Segundo Rosenbaum??7,
gue aplica dois questionarios, um de QV, respondido em 2/3 dos casos pelos
proprios pacientes, e outro de QVRS (o HUI-3), que é respondido pelos pais, os
pais tendem a subestimar a qualidade de vida dos filhos, de forma que, quanto
pior o grau de funcionalidade, pior a qualidade de vida relatada pelos pais, algo
gue ndo se observa nos questionarios respondidos pelas préprias criancas com
PC.

Assim, apesar de a fungcdo motora grossa ser um indicador confiavel de
alguns aspectos da capacidade funcional, como aponta Livingston!3, ndo é um
indicador valido de bem-estar em todos os dominios da QV. A qualidade de vida

na pessoa com PC vai além das suas capacidades funcionais.

3.4.3 O Gait Outcome Assessment List (GOAL)

O GOAL (Gait Outcomes Assessment List) € um questionario criado em
2011 por Unni Narayanan'?® do Hospital for Sick Children, de Toronto, Canada,
e validado em 2018 por Thomason et al.°. Ele apresenta um diferencial
importante em relacdo a todas as outras escalas ja criadas para avaliacdo de
PC: ele combina a funcionalidade do paciente com as suas expectativas (e dos
cuidadores) a respeito de intervencoes.

O questionario apresenta duas versdes: uma para as criancas, e outra
para os cuidadores ou responsaveis. H4 7 dominios avaliados e um total de 49

guestdes. Os dominios sao:

A) Atividades de vida diaria e independéncia;

B) Func&o da marcha e mobilidade;
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C) Dor, desconforto e fadiga;

D) Atividades fisicas, esporte e recreacao;

E) Padrdo e aparéncia da marcha;

F) Uso de orteses e auxiliares de mobilidade;

G) Imagem corporal e autoestima.

A pagina inicial do questionério encontra-se na figura 7, e o questionario
inteiro nos Anexos A e B:

Figura 7 - Inicio do questionario GOAL com instru¢des para preenchimento.

( “'7?[!\\ ('z ."‘ D) Re searcr \‘Lh‘""
REB #: Study ID:
Date of Completion (dd/mm/yyyy): / / Event: O Baseline O Post-Op Month #:

Gait Outcomes Assessment List (GOAL™) Questionnaire
Child Version

1. We want to know about your walking and mobility.
2. Please answer all questions by circling the number that fits best.
3. You may choose to add more items that are important to you at the end of the questionnaire.

For example:

LEVEL OF IS THIS YOUR
A) Activities of Daily Living & Independence ASSISTANCE GOALTO IMPROVE?
Consider how you usually perform each of the following activities. |
1) Rate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) Choose how much assistance you required to perform these activities; AND "z'
3) Select how important a goal it is for you to improve in each of the following activities. ’i - E
wi~8 &1 2 |52| 6
42 2|8 |8 §
: Extremely z No - | EiS2 B 1~ =
Dur:r;e thek Difficult / Di‘f/;:z o | Difficult ::’;;7';:”; Easy VeryEasy | problem | £ | 8 Z & E S |g9 z
past 4 weeks: s
ast 4 weeks Impossible atall e/ s 532|232 ¢
|
1. Getting in and out 0 1 2 3 4 6 o | 2 3 0 1
of bed |

In the above example, getting in and out of bed was rated as very easy;
required a moderate level of assistance; and improving this was a very important goal.

Fonte: Thomason, 2018°.

O questionario avalia diversas atividades e fun¢gBes do dia a dia. No
exemplo, apresenta-se a capacidade de se deitar e se levantar da cama. Esta
atividade deve ser pontuada conforme o nivel de dificuldade apresentado pela
pessoa em uma escala de Likert'?8 (extremamente dificil, muito dificil, um pouco

dificil, facil, muito facil, sem problema algum). Na sequéncia, é avaliado o nivel
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de assisténcia necessaria para executar esta tarefa: total, moderado,
minimo/supervisionado ou independente.

Por fim, a dltima coluna é o grande diferencial deste questionario: ela
apresenta a pergunta se € um objetivo melhorar nesta determinada atividade ou
funcdo. Neste ponto, o paciente e/ou o cuidador devem pontuar de acordo com
as seguintes opcodes: ndo € um objetivo; € um pouco importante; ou é muito
importante.

Muitas vezes, ao longo do tratamento dos pacientes com PC, a decisao
cirdrgica é tomada de forma unilateral pelos médicos, com o objetivo de melhorar
a marcha do paciente, por exemplo, porém sem levar em consideracao se isso
realmente o incomoda, e o quanto. Como observado anteriormente, a avaliacao
da qualidade de vida de um paciente com PC é diferente quando avaliada por
ele mesmo ou pelos seus cuidadores!?’. E possivel que o0 mesmo fenémeno
ocorra com meédicos, ou seja: a0 se avaliar um paciente e ver o seu
comprometimento funcional, o médico pode supor que a QV deste paciente seja
muito comprometida por, digamos, sua incapacidade de andar sem mancar, e
ele julgue que seria muito interessante para este paciente conseguir corrigir o
equino de seu tornozelo para que possa andar de forma mais suave e menos
dispendiosa energeticamente. Contudo, para o paciente, este pode néo ser o
caso: € possivel que corrigir o seu equino nao seja, de todo, um objetivo, e ele
nao se incomode com a forma como caminha, ou com a opinido de outros sobre
ISS0. Isso pode levar a uma discussdo mais adequada do tratamento proposto,
em que o paciente ira expor seu ponto de vista e desejos, e o médico ira expor
sua avaliacao e entendimento do risco de comprometimento na persisténcia de
uma deformidade, chegando a uma deciséo verdadeiramente compartilhada.

O mesmo fendbmeno pode ocorrer com 0s objetivos de cuidadores, nos
casos mais graves de PC, em que o paciente ndo consegue deambular: o médico
pode ficar tentado a corrigir a deformidade dos pés, para conseguir colocar o
paciente em posicao ortostética e facilitar trocas, mas o desejo do cuidador pode
ser somente que ele consiga calgar sapatos.

Entretanto, cabe ressaltar, o GOAL é idealizado para pacientes

classificados como GMFCS | a lll, ou seja, deambuladores, e ndo foi ainda
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descrito e validado para ser aplicado em pacientes classificados como graus IV

e V, por néo refletir a sua realidade.

3.5 A Respeito da Metodologia de Traducgédo e Adaptacao Cultural

3.5.1 Sobre aimportancia da traducéo e adaptacéo cultural

Em um mundo cada vez mais interligado, com difusdo imediata de
informacfes e uma medicina globalizada, temos a possibilidade de utilizar
instrumentos de avaliacdo de um pais para outro. Entretanto, a sua utilizacéo
ndo pode ser feita no idioma original, por uma série de barreiras, desde a
linguagem, até a cultura®?®.

Quando o objetivo € utilizar uma ferramenta criada em outro pais, ou até
mesmo em outra regido do mesmo pais, no qual haja diferenca substancial de
linguagem, ou para pessoas de culturas diferentes, é possivel se deparar com
trés opcoes'o:

1) Utilizar o instrumento sem adaptacdo nenhuma: isto é possivel
guando a linguagem € a mesma dentre o instrumento original e o pais aplicado,
como, por exemplo, instrumentos dos Estados Unidos aplicados no Reino Unido.
Contudo, diferencas culturais podem afetar a compreenséo e a aplicacédo dos
itens;

2) Confeccionar um instrumento novo: pode demorar muito tempo e
demandar muitos esforgos, especialmente para a validacéo. Esta opgao é restrita
a situacdo em que o instrumento ndo pode ser adaptado de forma alguma, por
haver diferencas culturais excessivas;

3) Traduzir e adaptar um instrumento: esta € a melhor opcao quando
se consideram custos e tempo: ndo € necessario fazer um instrumento novo,
mas, a0 mesmo tempo, o original sera adaptado de uma forma que possa ser
usada em outros lugares com cultura e lingua diferentes.

N&o raro, médicos e outros profissionais de salude que conhecem a lingua
de origem do instrumento optam por utiliza-lo sem a devida adaptacao.
Entretanto, por mais fluente que o profissional seja, esta utilizacdo com uma

traducdo improvisada pode ser (e provavelmente sera) inadequada, levando a
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resultados aquém do esperado com o instrumento original. Assim, a traducéo e
a adaptacao cultural de um instrumento se tornam cada vez mais imperativas.

Quando se considera a utilizagdo de um instrumento entre culturas, em
especial os instrumentos de medidas de resultados relatados por pacientes
(PROM, na sigla em inglés, de patient related outcome measures), fala-se de
uma traducdo e adaptacao transcultural (TAC), pois apenas a traducdo do
instrumento pode se mostrar insuficiente!2°,

Um exemplo é a traducédo do SF-36 (Short Form-36) para o francés'3;
embora o instrumento original apresente “caminhar um quarteirao” (em traducgao
literal do inglés), foi necessaria uma adaptacédo deste item, uma vez que 0s
europeus estdo mais acostumados a medida de metros. Uma das versdes desta
adaptacao, assim, utilizou a frase: caminhar uma centena de metros” (em
traducéo literal do francés). Este, porém, é um exemplo simples; quando se trata
de culturas e linguas tdo diferentes quanto as ocidentais e orientais, as
dificuldades podem ser maiores, devido a prépria forma como diferentes culturas
pensam e compreendem termos as vezes tdo simples como “familia” 31132 que
pode se restringir somente aos membros mais préximos, que habitam em uma
mesma moradia, ou se estender até familiares distantes e amigos. Em alguns
casos, itens inteiros podem ser inaplicaveis, se utilizados da forma como foram
concebidos. Desta forma, a adaptacdo cultural se torna indispenséavel.

Diferentes cenérios de aplicagdo de um instrumento levardo a diferentes

situacGes de adaptacdes necessarias® (Tabela 2):



Tabela 2

- Cenarios de uso de um instrumento e as

conforme pais, lingua e cultura.
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adaptacdes necessarias

Uso do questionario
em uma nova
populacéo:

Leva a mudancas em:

Adaptacéo
necessaria:

Cultura | Linguagem

Pais

Traducédo | Adaptacéo

cultural

A) Uso na mesma
populacéo, sem
mudanca de lingua,
cultura ou pais

B) Uso para
imigrantes
estabelecidos no
mesmo pais do
instrumento

Sim - -

- Sim

C) Uso em outro pais
de mesma lingua

Sim - Sim

- Sim

D) Uso para novos

Imigrantes, no mesmo
pais, porém néao
fluentes nalingua do
instrumento

Sim Sim -

Sim Sim

E) Uso em outro pais
e outra lingua

Sim Sim Sim

Sim Sim

Fonte: Adaptado de Beaton, 2000%.

A utilizacdo no Brasil de instrumentos originarios de paises néo lusofonos

encontra-se na situagdo E. O instrumento em estudo (GOAL) foi criado no

Canada, na lingua inglesa, e para outra cultura, que, embora semelhante a

nossa, ainda apresenta suas particularidades. Desta forma, para sua adequada

utilizacdo no Brasil, fazem-se necessarias uma traducdo para a lingua

portuguesa do Brasil e uma adaptacao cultural.
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3.5.2. Sobre os métodos de traducéao e adaptacéo cultural

Os métodos de traducdo e adaptacdo cultural foram evoluindo conforme
o tempo. Sinaiko!®® em 1973 apresenta um método de traducdo de um manual
de aviacao do inglés para o vietnamita. Para confirmar a adequacao da traducéo,
apos a leitura do texto traduzido, os pilotos sdo submetidos a testes de
conhecimento e performance. Nado € o mesmo método que utilizamos para a
TAC, mas demonstra que, ja naquela época, e em outra area do saber, havia a
necessidade de se confirmar a qualidade da traducdo de modo a garantir a
idoneidade do instrumento.

Brislin'34 em 1976, apresenta um dos primeiros guidelines de TAC. Nele,
Brislin'3* apresenta os conceitos de “émico” e “ético”, em que o primeiro é
caracteristico de uma regido ou populacdo, enquanto o segundo seria uma
caracteristica geral, ndo restrita. Desta forma, a principal atencdo durante as
traducbes deve ser direcionada para as caracteristicas “émicas”, que
necessitardo de uma adaptacao cultural. Um exemplo simples: cha é uma bebida
muito mais popular no Reino Unido do que no Brasil, onde o café é mais
consumido. Por outro lado, mesmo no Brasil, temos um consumo maior de café
na regiao sudeste, chimarrao (feito com erva mate quente) na regiéo sul e tereré
(erva mate fria) na regido norte. Assim, um instrumento que avaliasse o consumo
do café como um gatilho para o tabagismo, por exemplo, teria resultados muito
diferentes nas diferentes regides do Brasil e em outros paises.

A traducdo de um instrumento pode ser de dois tipos: centralizada,
também chamada de literal, em que exatamente as mesmas palavras e
construcdes de frases sao preservadas, mas podem soar estranhas em outra
cultura e lingua; ou descentralizada, com adaptacdes para que as perguntas
sejam mais adequadas ao linguajar e mais suaves aos ouvidos'®®. Entretanto,
estes dois métodos afetam diretamente um método importante de controle de
gualidade de traducdo: a retrotraducao (RT).

Na RT, o instrumento traduzido é traduzido de volta ao seu idioma original.
Por meio desta versao, os criadores do instrumento podem avaliar a qualidade
da traducéo e da adaptacédo que foi realizada para o idioma-alvo, mesmo que

eles ndo o compreendam. Uma RT feita a partir de uma traducdo centralizada
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levara a um instrumento basicamente igual e pode dar a falsa ideia de que o
instrumento foi adaptado adequadamente, pois, embora a versdo da RT pareca
adequada aos criadores, a versdo traduzida ndo necessariamente sera
adequada aos usuarios. Ao mesmo tempo, uma RT feita a partir de uma traducéo
descentralizada levara a um instrumento semelhante, porém com diferencas
importantes que podem causar estranheza nos criadores do instrumento original,
embora seja adequada para 0s usuarios.

Desta forma, a RT é um momento importante em que os criadores e 0s
tradutores dialogam, para definir os melhores termos a serem utilizados,
segundo Brislin34, Este é, também, o momento de reconciliacdo*®. Com a
reconciliacdo, as versodes traduzidas (ou retrotraduzidas) sao unificadas, e os
melhores termos para utilizacdo sdo definidos. Infelizmente, porém, Kollert3®
aponta que este momento das TAC é geralmente pouco descrito e detalhado na
literatura. O método de reconciliacdo em si, assim como o melhor método para
TAC, como veremos adiante, apresenta pouco consenso entre pesquisadores.

Grandes esforcos séo feitos ao longo do século XX para determinar as
melhores orientacdes para os métodos de TAC!?9136-141 ‘'mas somente no final
do século XX e comeco do século XXI uma nova peca importante da metodologia
de TAC é introduzida: o comité de especialistas!®. Na figura 8 é apresentado o

protocolo proposto:
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Figura 8 - Metodologia de Traducgéo e Adaptagéo Cultural proposta por Beaton®.

Estagio I: Tradugao

L Estagio II: Sintese
L Estagio IlI:

Retrotradugao

L Estagio IV: Revisao
pelo comité de

especialistas

L Estagio V: pré-teste

Fonte: Beaton?®.

O objetivo do comité de especialistas é definir quais sdo os melhores
termos a serem utilizados na TAC de um instrumento. Apés a reconciliagdo das
versdes traduzidas e confec¢ao de uma versédo unica, o0 comité de especialistas
ird avaliar os relatérios de cada um dos estagios, 0s instrumentos original,
traduzido e retrotraduzido, e definir o que precisa ser adequado.

Epstein'4?, em 2015, compara os resultados de quatro métodos de TAC
de um instrumento de qualidade de vida: sem RT e sem comité de especialistas,
apenas com RT, apenas com o comité, e com os dois métodos. Ele observa que,
ao final, o que realmente agrega valor a TAC é o comité de especialistas. Com a
limitacdo de que se trata de apenas um instrumento e que, portanto, 0s
resultados podem diferir para outros instrumentos, 0os autores creem que 0O
comité de especialistas pode ser, de fato, utilizado sem a RT, uma vez que 0s
especialistas sdo bilingues e conseguirdo fazer as adaptacfes necessarias. Eles
acreditam que a RT é mais importante para os autores do instrumento terem
acesso a adaptacado, do que para a adaptacdo em si, especialmente porque 0s
desenvolvedores do instrumento ndo necessariamente tém conhecimento das

diferencas culturais do idioma-alvo. Epstein n&o é o Unico a sugerir isso*30:143,
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N&o obstante, realizar a retrotraducdo na ordem proposta por Beaton®
pode levar a necessidade de repetitivas adaptacbes e retrotraducdes, no
momento do teste piloto, justamente por este desconhecimento. Por exemplo:
apos se fazer a RT, séo realizadas modificagdes que tornam o instrumento
traduzido mais proximo do original. Contudo, ao se aplicar a populacao,
determinados termos sdo considerados incompreensiveis ou de dificil
compreensao. Os pesquisadores, assim, modificam os termos, retrotraduzem o
instrumento novamente e mandam para avaliacdo dos desenvolvedores do
instrumento original. Apds aprovacao, submetem-no a um novo teste, que pode
novamente gerar mudancas, e assim persistir por um longo periodo.

Um método de reduzir estas dificuldades é proposto por Santo!44, em
2015, que realiza uma TAC de um instrumento de olho seco para o portugués
brasileiro em que o comité de especialistas se retne antes da confeccdo da RT
final, portanto, invertendo os estagios Il e IV propostos por Beaton®. Além disso,
eles fazem o teste piloto também antes da retrotraducéo, antecipando o estagio
V (assim, a ordem nova seria: I, Il, IV, V e lll). Por meio deste método, evitam-se
dificuldades de entendimento da populacdo e ganha-se tempo: uma vez
traduzido, avaliado pelos especialistas e testado pela populacéo, o instrumento
tera uma retrotraducao refletindo o que € adequado para a linguagem e a cultura
da populacdo-alvo. Contudo, a versdo assim produzida podera diferir
consideravelmente da verséo original, o que pode desagradar aos autores, e é
importante que a equipe de traducdo esteja disposta a dirimir as davidas de seus
desenvolvedores e explicar o motivo de determinadas diferencas.

Hagell*4> em 2010 apresenta outro método: o Painel Duplo (PD). Em seu
estudo, é traduzido e adaptado um instrumento para avaliagdo de qualidade de
vida na artrite reumatoide, do inglés para o sueco. Um grupo segue o padréo de
traducédo e retrotraducéo; o outro grupo utiliza-se do PD. Este método consiste
em: uma versao traduzida € produzida por tradutores nativos da lingua-alvo,
junto de um representante dos desenvolvedores da versdo adaptada. Na
sequéncia, esta versao é avaliada por um painel de pessoas monolingues (ou
seja, da lingua-alvo), de escolaridade média ou abaixo da média, de forma a

garantir a compreensao da linguagem e facilidade de preenchimento.
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Para este instrumento, o método de PD apresenta uma maior
aceitabilidade em relacdo a linguagem pela populacdo alvo e publico leigo.
Apesar disso, ndo mostra diferencas psicométricas, um achado compativel com
0 observado por Pernegert°,

Conway!#6, em 2014, apresenta um método de Avaliacdo da
Tradutibilidade (em traducéo literal do termo em inglés): apds a validagcéo
psicométrica de um instrumento j4 adaptado, dois tradutores (sem conhecimento
prévio do instrumento) avaliam os itens do YQOL-W*#7 (Youth Quality of Life —
Weight Module), um questionario de qualidade de vida para jovens, produzido
pelo Seattle QOL group, e sugerem modificacdes. Os itens avaliados por eles
sdo, de fato, considerados problematicos anteriormente. Os autores concluem
gue esta avaliacdo deve, idealmente, ser realizada antes da aplicacdo do
instrumento; contudo, mesmo se realizada posteriormente, ela pode ajudar.
Seria uma avaliacdo algo semelhante ao painel de especialistas: contudo, os
especialistas, em vez de serem especialistas da area de estudo, séo linguistas.

Ap6s as traducdes e retrotraducdes, o penultimo passo de TAC do
instrumento é o teste-piloto'®148, que j& mencionamos anteriormente de forma
breve. Nesta avaliacdo, participantes da populacdo-alvo sao recrutados para
testar a traducdo do instrumento. Uma entrevista cognitiva € aplicada em 10 a
40 participantesi®14® questionando principalmente a compreenséo de cada item
e sugestdes para melhorias. Se 20% ou mais da amostra apresentarem
dificuldade com determinado item, este deve ser revisto!*. Além disso, Sousa'4?
também recomenda que a versdo pré-final seja avaliada por um painel de
especialistas (de 6 a 10), que devem avaliar a clareza das instrucdes, itens e
forma de respostas, e a equivaléncia do conteudo.

Weeks™®! apresenta duas técnicas para o pré-teste:

1) A provacdao aleatérial®?, em que um item é escolhido

aleatoriamente, e o sujeito do teste € provado em relacdo a ele, com
perguntas como: “O que vocé quer dizer com isso?”.

2) Dar uma nota para a questdo!®3, em que o avaliado deve dar uma
nota para a clareza da questéo, dentre outros quesitos.

Este é, porém, s6 um dos diversos métodos que existem de avaliacao da

gualidade do pré-teste e do instrumento.
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Estas amplas variacbes de metodologias apenas comprovam o
observado por Epstein'?® e Maneesriwogul*®*: ndo ha consenso sobre o melhor
método para TAC. Maneesriwongul'®* avalia 47 artigos de TAC e nédo encontra
homogeneidade entre os métodos, mas apresenta uma preferéncia pela RT, o
gue é reflexo do periodo em gue estes estudos foram feitos (antes de o comité
de especialistas se tornar padréo). Epstein, por sua vez, pontua que a falta de

evidéncia empirica ndo permite definir o melhor método para TAC.

3.5.3 Sobre os vieses de traducédo e adaptacéo cultural

Van de Vijver'® apresenta uma série de vieses que podem ocorrer
durante a traducéo e adaptacédo de um instrumento.

O primeiro dele é o viés de construto: um construto feito para uma
determinada populacdo pode demonstrar diferencas que ndo podem ser
negligenciadas em outra populagéo, como o0 exemplo que usamos das principais
bebidas regionais. Nao se pode fazer um instrumento baseado no consumo do
café, se esta bebida n&o é consumida l4. E 0 mesmo que se fazer um construto
gue envolve bebida alcodlica em paises de populagdo muculmana, ou que
envolve atividades na neve em paises tropicais.

O segundo viés é o viés de método: perguntas formuladas como uma
escala Likert, como uma resposta positiva ou negativa, ou como multipla escolha,
podem ter compreensao, aceitabilidade e respostas diferentes em diferentes
povos, conforme a sua familiaridade com este tipo de método.

Existem algumas formas de combater este viés:

1) pode-se aplicar outro instrumento que avalie as mesmas
caracteristicas, porém por um método diferente (e, se o resultado for igual, a
diferenca sera cultural, e ndo devido ao método de aplicacao; se for diferente, a
diferenca se devera ao método de aplicacao do instrumento em estudo);

2) pode-se aplicar repetidamente o teste, para determinar se nao foi uma
variacdo momentanea (e resultados iguais indicardo um viés do método); e

3) por fim, pode-se fazer a mesma pergunta de formas diferentes, a fim

de se determinar a melhor forma de aplicagéo.
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Novamente, resultados diferentes implicam em viés do método.

O terceiro viés é o viés do item, e este € o mais facilmente contornavel.
Uma determinada populacdo pode mostrar resultados alterados para um item
dentro de um instrumento, que se relacione a algo que ndo é comum para aquela
populacdo, como, por exemplo, praticar esportes no gelo. Isso é algo inaplicavel
no Brasil, e uma pergunta deste tipo teria uma resposta provavelmente negativa
para todos.

Para se certificar de que se trata de um viés do item, € possivel comparar
os resultados deste item em especifico com os de uma populacdo semelhante
em caracteristicas demograficas, porém de outra cultura. Se os resultados
diferirem, significa que este item nédo é adequado para a populacao-alvo.

Diante destes vieses, 0s pesquisadores se veem com trés opcoes,
segundo van der Vijver!®®: aplicar em uma traducéo literal, adaptar; ou fazer um
instrumento novo. No geral, opta-se por adaptar o instrumento, a ndo ser que o
gap cultural seja tdo grande, que o instrumento tenha de ser modificado em

demasia, ou seja totalmente inutilizavel.

3.5.4 Métodos de controle de qualidade para a traducao e adaptacao
cultural de um instrumento

Apesar da falta de um consenso de qual € o melhor método de TAC (com
ou sem RT, com ou sem Comité), algumas caracteristicas do método sé&o

consolidadas e devem ser seguidas!?:148.149.156:

Passo 1: tradugéao.

Devem-se usar dois tradutores, tanto bilingues, quanto biculturais (eles
tém de conhecer as caracteristicas da cultura de onde se originou o instrumento).
E importante que um seja familiarizado com terminologia cientifica e de saude,
enquanto o outro seja familiarizado com as nuances culturais e linguisticas da
traducéo.

As traducdes devem ser feitas de forma independente e, depois,

compiladas em um processo de conciliacédo, por meio de um comité que envolva:
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um terceiro tradutor; os dois tradutores; e um ou mais membros do time de
pesquisa que esta realizando a TAC.
Weeks!%! apresenta algumas solucdes interessantes para as dificuldades

de traducéo:

1) Usar uma ampla gama de sindnimos;

2) Usar palavras a mais para retificar erros ou tornar itens mais claros;

3) Mudar a estrutura dos itens de resposta (especialmente para as
frases fazerem sentido em linguas nas quais a construcao da oracao tem uma
forma especifica);

4) Mudar a estrutura das sentencas de itens de pergunta;

5) Usar tradutores familiares a area; e

6) Usar frases curtas, repetir substantivos, preferir a voz ativa, evitar
coloquialismo e metéaforas, usar termos especificos, em vez de genéricos, e usar

apenas um verbo por frase.

Passo 2: Retrotraducao cega.

As caracteristicas aqui sdo semelhantes. A RT também deve ser feita por
dois tradutores de forma independente, que ndo conhegcam o instrumento
original, mas que sejam bilingues, biculturais, mas cuja lingua nativa seja a do
instrumento original. Da mesma forma, um deve ser familiarizado com a parte
cientifica, e outro, com a de linguagem.

Uma nova reconciliacao é feita, porém, desta vez de forma mais ampla:
0S mesmos participantes da primeira reconciliacdo, um metodologista, um
profissional de saude, os dois retrotradutores e, se possivel, o desenvolvedor do
instrumento. Neste momento, devem-se avaliar as similaridades entre a verséo
retrotraduzida e a original, formato de perguntas e respostas referente a
palavras, estrutura das sentencas, significado e relevancia.

E neste momento que se pode fazer também a avaliacdo da equivaléncia
cultural, proposta por Stevelink'®?, conforme as caracteristicas apresentadas na
tabela 3:
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Tabela 3 - Categorias de equivaléncia nas traducdes de instrumentos de
avaliacéo e questionariost®’

Equivaléncia| Defini¢céo

Conceitual Alcancada quando o questionario tem a mesma relacéo ao
conceito subjacente em ambas as culturas, primariamente em
termo de dominios incluidos e a énfase aplicada em diferentes

dominios.

ltem Equivaléncia do item existe quando um item estima 0s
mesmos parametros do trato latente sendo avaliado, e quando
eles sdo igualmente relevantes e aceitaveis em ambas as

culturas.

Semantica A transferéncia de significado por meio de idiomas,
alcancando efeitos similares nos respondentes que falam

idiomas diferentes.

Operacional | A possibilidade de usar formato de questionario, instrucoes,

modo de aplicacdo e métodos de medida semelhantes.

Medida As propriedades psicométricas da versao adaptada das

medidas de participar sdo equivalentes.

Cultural A extensao na qual um instrumento é igualmente utilizavel em

duas ou mais culturas.

Fonte: Stevelink et al.15’

Apesar disso, como 0s proprios autores pontuam, a equivaléncia cultural

€ pouco avaliada em estudos.

Passo 3: Teste-piloto.
Este teste deve ser realizado com a populagéo alvo, fluente apenas na
lingua-alvo. Deve-se fazer aplicacdo em 10 a 40 pessoas, com um debriefing de

um dos aplicadores, questionando sobre compreensao dos itens.
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Passo 4: Validacéo psicométrica.

Este passo ir4 estabelecer a confiabilidade na consisténcia interna, na
estabilidade, homogeneidade, validade do construto, do critério e fator estrutural.
A guantidade de sujeitos para se aplicar o teste, nesta fase, varia conforme a
referéncia. Sousal“® apresenta 300 a 500, mas outros estudos apresentam um
nimero menor, em torno de 10012144 A metodologia da andlise estatistica da
validacéo é descrita em detalhes por Hambleton'?® e por Prince®®®.

Cabe ressaltar, porém, um método adicional de controle, quando
aplicavel, que é comparar os resultados obtidos com o instrumento traduzido
com os obtidos com um instrumento com intencdo semelhante, como é feito por
da Silva''?, que compara os resultados da escala de Gillette, traduzida para o
portugués brasileiro, com as escalas FMS e GMFCS, e por Santo'#, que
compara seus resultados da TAC da escala de olho seco para o portugués
brasileiro a achados clinicos e os resultados da escala SF-36, um guestionario
de QVRS.

O GOAL ja foi traduzido para trés idiomas até o presente momento:
alemdo®®, que comparou os resultados somente com o GMFCS,
dinamarqués®®, que comparou os resultados com a escala Challenge-20 e o

GMFCS, e turco'®?, que comparou com a escala Gillette e 0 GMFCS.
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4 METODOS

Este estudo foi realizado no Instituto de Ortopedia e Traumatologia (10T)
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo
Paulo (HC-FMUSP), como atividade do Centro Integrado de Neuro-Ortopedia
(CINO) da FMUSP.

4.1 Aprovacdo na Comisséo de Etica, Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido e Termo de Assentimento Informado

O trabalho foi aprovado na reunido da Comissdao Cientifica do
Departamento de Ortopedia e Traumatologia (DOT) da FMUSP em 08/10/2021
sob /protocolo n2 1398 (Anexo C) e também na Comisséo de Etica para Andlise
de Projetos de Pesquisa (CAPPesq) do HC-FMUSP em 27/01/2021, com o
namero do parecer CAAE 4.513.228 (Anexo D). Também foram aprovados o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e os Termos de
Assentimento Informado para cada faixa etaria: de seis a dez anos e de onze a
dezessete anos (Anexos E, F e G respectivamente).

N&o houve gratificacdo aos pacientes para a participacao no estudo.

4.2 Desenho do Estudo

Trata-se de um estudo observacional, transversal, de amostra por
conveniéncia, de traducdo, adaptagcdo cultural e validacdo de uma ferramenta

em inglés para o portugués brasileiro.

4.3 Populagao Estudada

Pacientes com diagnostico de PC que acompanham no ambulatorio do

CINO do IOT-HCFMUSP. Tais pacientes fazem o seguimento para tratamento.
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4.4 Critérios de Inclusao

Pacientes de 6 a 18 anos com paralisia cerebral GMFCS |, Il e Ill do
ambulatdrio de neuro-ortopedia do IOT-HCFMUSP.

4.5 Critérios de Excluséo

Pacientes e/ou cuidadores que ndo compreendam ou ndo queiram assinar
o TCLE.

4.6 Tamanho da Amostra

Considerando-se estudos anteriores e conforme a metodologia solicitada
pelos desenvolvedores do questionario, estimaram-se necessarios 10 pacientes
e 10 cuidadores para o teste piloto, e 50 pacientes e 50 cuidadores para a fase
de validacdo. Uma validacdo deste mesmo questionario para a lingua alema
utilizou 91 cuidadores, 15 pacientes, e fez o teste-reteste em duas semanas com
36 cuidadores;*° a validacdo em dinamarqués*®° utilizou 59 criancas GMFCS |
e Il e seus respectivos cuidadores; e a validacéo turca'® incluiu 81 criangas e

seus respectivos cuidadores.

4.7 Traducao e Adaptacao Cultural

A traducédo e adaptacao cultural deste questionario segue a metodologia
sugerida pela instituicdo que o concebeu, o PSCORE (Priority-based Scales for
Children’s Outcomes — Research & Evaluation), liderado pelo professor Unni
Narayanan, sediando no Toronto Sick Kids Hospital, no Canada, baseado em

Beaton et al.19.

° Tradugdes independentes;
° Sintese;
° Retrotraducoes;

° Comité de especialistas (para equivaléncia semantica e cultural);
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° Aplicacdo piloto em cuidadores e criangas para ajustes linguisticos
e conceituais.

Essa etapa gerou a versao final GOAL-Br (versdo brasileira do
instrumento).

A figura a seguir mostra os passos desta metodologia (Figura 9):

Figura 9 - Processo de traducéo e adaptacdo cultural do questionario GOAL

|  GOALoriginal |
I

I Tradljgﬁo 2 l | Tradlicio 1 |

[ ]
I}

| Sintese das tradugdes |
!
| Avaliagdo por comité |

I

| Retrotradugio |
¢ 1 ) e
Retrotradugio 2 | | Retrotraducio 1 Anal 196
I T qualitativa
] (validacao)
| Sintese das retrotradugées |
! Sim
| Avaliagdo por comité | -

Adequado?

| Submissdo aos autores |

Avaliagido da
populacio-alvo
(teste piloto)

t

Fonte: elaboracéo do autor.

4.7.1 Traducao

O GOAL foi traduzido para o portugués por dois tradutores profissionais
brasileiros, fluentes em inglés. O primeiro tradutor tem conhecimento da area e
do trabalho desenvolvido. O segundo € um tradutor juramentado que atua em
congressos na area de saude, e ndo foi informado sobre o objetivo do
guestionario, assim dando maior énfase a questdo de linguagem usada pela
populacdo sem se influenciar pelo viés académico. As duas versdes da traducao
assim produzidas (T1 e T2) foram desenvolvidas de forma independente (Anexos
H e I). Cada tradutor também notificou qualquer desafio que tenha tido para
encontrar os significados em portugués das palavras ou frases contidas no

guestionario. Um relatério foi apresentado por cada tradutor.
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4.7.2 Sintese da traducéo e analise por um comité de especialistas

As duas traducbes foram unificadas em uma sO pelos pesquisadores
(Anexo J). A versdo sintetizada, o relatério e o questionario original foram
comparados e discutidos pelos membros do comité de especialistas composto
por quatro ortopedistas especialistas em ortopedia pediatrica, dois destes
envolvidos no processo de traducdo e adaptacdo, e uma especialista em
linguagem (professora de inglés com mais de 40 anos de experiéncia), a fim de
alcancar uma versdao consensual em portugués que mantivesse as

caracteristicas fundamentais do questionario original.

4.7.3 Retrotraducéo para o idioma original

Uma vez considerada adequada a traducéo para o portugués, a versao
final em portugués foi traduzida de volta para o inglés por dois tradutores
independentes, que tinham o inglés como lingua nativa. Estes dois tradutores
nao tinham acesso ao questionario original, sendo um com conhecimentos da
area meédica, e outro sem. Foram elaborados relatérios para apontar
inconsisténcias graves ou erros conceituais de traducdo. Foram produzidas as
versdes RT1 e RT2 (Anexos K e L).

4.7.4 Sintese da retrotraducédo e anélise pelo comité de especialistas

As versdes RT1 e RT2 foram sintetizadas, e esta versao (RT 12) foi
apresentada ao comité de especialistas. O comité discutiu as diferencas entre
todas as versdes criadas e 0 questionario original, e, em especifico, avaliou os
itens em relacdo a equivaléncia semantica (as palavras significam a mesma
coisa ou existem multiplos significados para um item, dificuldades gramaticais na
traducdo), equivaléncia idiomatica (interpretacdo dos coloquialismos),
equivaléncia cultural e equivaléncia conceitual (para determinar a importancia
cultural das situacdes apresentadas no questionario). O comité ndo sugeriu
modificacdes ou adaptacdes, aprovando a versao sintetizada e retrotraduzida
(Anexo M).
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4.7.5 Submissao da documentacao para os desenvolvedores do
guestionéario ou comité para apreciacao do processo de traducao e
adaptacdao cultural

A versédo final retrotraduzida foi enviada aos desenvolvedores do
guestionario, com as consideracdes sobre as adaptacdes culturais, e foi

aprovada, sem ressalvas.

4.7.6 Teste na populacéo-alvo

Com a versao traduzida pré-final (Anexo J), o questionario foi aplicado em
pacientes e cuidadores que preencheram os critérios de inclusédo do trabalho. Os
entrevistados preencheram uma versdo impressa da versao traduzida do
guestionario ao lado de um dos pesquisadores, e foram questionados sobre a
compreensao de cada item e sugestdes de modificacdes das palavras para as
quais houvesse dificuldades (debriefing). Uma vez aceita, sem dificuldades de
compreensao, a versao foi considerada adequada para aplicacdo e validacao.

4.8. Aplicacdo do GOAL-Br (Versao Final)

ApoOs a aprovacédo da versao final, o questionario foi aplicado em amostra
de pacientes e cuidadores (classificados entre GMFCS I-lll), que preencheram
0S questionarios impressos na lingua portuguesa, com a possibilidade de
solicitar auxilio aos pesquisadores em caso de dificuldades. Pacientes que
apresentavam dificuldades para leitura, porém compreendiam o suficiente para
poder responder ao questionario, segundo avaliagdo dos cuidadores, poderiam
ser ajudadas por estes. Os cuidadores foram orientados a néo influenciar as
respostas dos pacientes, deixando que elas escolhessem livremente a melhor
resposta para cada item. As respostas foram coletadas simultaneamente por
ambos (pacientes e cuidadores), o que permitiu avaliar:

° Dados demograficos: A populacdo foi avaliada utilizando-se
estatistica descritiva, com os seguintes dados: idade, classificacdo de GMFCS,
diagndstico e sexo.

° Analise descritiva das respostas por dominio, e
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° Comparacao entre os grupos de GMFCS e entre cuidadores e

pacientes, o que foi utilizado para a validacdo psicométrica.

4.9. Validacéo psicométrica

4.9.1 Analise de Validade de Construto (Comparacdo com GMFCS)

A comparacéao entre os diferentes niveis de funcdo motora (GMFCS |, I,
[ll) foi usada para verificar validade de construto, ou seja, se o0 instrumento
discriminava adequadamente grupos com diferentes graus de comprometimento
funcional.

Os cuidadores gue acompanhavam o0s pacientes no ambulatorio de
neuro-ortopedia foram convidados a participar do estudo, com a aplicacdo do
guestionario e a resposta de todos os itens. Davidas eventuais foram dirimidas.

Pacientes cujos cuidadores concordassem com a participacdo e que,
segundo seus cuidadores, tivessem capacidade cognitiva de compreender as
perguntas e respondé-las, mesmo que fosse necessario ler para eles, foram
convidados a participar do estudo, com a aplicacdo do questionario e resposta
de todos os itens. Duvidas eventuais foram dirimidas.

A validade do construto foi avaliada pela comparacéo entre os resultados
e o nivel funcional do paciente (GMFCS). Para a hipétese nula, considerou-se
gue nao haveria diferencga de resultados entre diferentes tipos de GMFCS (I e Il,
II e lll). O resultado do score foi somado (sem incluir o valor da coluna de
objetivo) e transformado em uma escala percentual; para respostas incompletas,
a maior nota possivel foi dada para o quesito (a semelhanca do método de
validacdo alemé&o'®®); questdes com menos de 50% de respostas foram
desconsideradas da analise. Posteriormente, foi aplicada a analise ANOVA com
teste de diferenca menos significante (LSD) post-hoc, com o intuito de identificar
diferencas entre grupos de diferentes graus funcionais.

Para comparacdo das respostas entre cuidadores e pacientes, foi
aplicado o teste-T para amostras independentes. A diferenga entre as médias foi

apresentada em uma tabela.
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4.9.2 Teste—Reteste (Reprodutibilidade Temporal)

Apdbs o uso inicial e as analises descritivas, foi feito o reteste. O teste foi
reaplicado em um subgrupo de participantes que responderam a solicitacdo duas
semanas apoés a primeira avaliacdo, para avaliacao da consisténcia interna. Os
resultados foram comparados entre si por meio do Teste T pareado e o teste de
coeficiéncia de correlacdo intraclasse, com calculo dos intervalos de confianga
(IC). O coeficiente de correlacéo intraclasse (ICC) foi calculado para mensurar a
estabilidade temporal das respostas. A consisténcia interna foi avaliada por meio
do teste de Alfa de Cronbach, sendo os valores esperados entre 0,7 e 0,95.

Todas as anélises foram feitas no STATA 16.0.

4.9.3 Analise descritiva das respostas

Foi realizada a compilacédo de todas as respostas dos questionarios em
tabelas do Microsoft Excel®, com andlise dos dados e confeccao de tabelas para

apresentar:

e Frequéncia de respostas por dominio;

e Calculo de porcentagens de “dificuldade”, “infelicidade” e “prioridade
de melhora”;

e Apresentacdo das médias por dominio e dos percentuais agrupados

por GMFCS.

Para analise dos dados, foi utilizado o seguinte método:

Para definir como “Alguma dificuldade” na realizagdo de determinada
atividade, foram consideradas as pontuacbes de 0 (Extremamente
dificil/impossivel) a 3 (Um pouco dificil). Para definir “Infelicidade”, foram
consideradas as pontuacfes de 0 (Muito infeliz) e 1 (Infeliz). Para definir como
“‘Alguma dependéncia”’, foram consideradas as pontuagdes 0 (Total) a 2
(Minimo/supervisionado) no item “Grau de ajuda”. Para definir como “Alguma

dor” ou “Algum cansago”, qualquer frequéncia diferente de “Nenhuma” foi

considerada (pontuacédo de 0 a 4). O numero de respostas nesta pontuacéo foi
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dividido pelo numero total de respostas de cada questao; depois, a porcentagem
de cada questao foi somada e dividida pelo numero total de questdes do bloco,
determinando a média.

No dominio C, respostas incongruentes foram consideradas como
aquelas em que o entrevistado referia “Nenhuma dor” ou “Nenhum cansago”
(nota 5), mas referia alguma intensidade a ela diferente de nenhuma (nota
inferior a 3), ou o inverso, referindo alguma dor ou cansaco (nota inferior a 5),
porém com nenhuma intensidade (nota 3).

Aqueles gue relataram ndo usar a Ortese ou o auxiliar de mobilidade, ou
nao ter realizado determinada atividade, foram contados e divididos pelo nimero
total de respostas da questdo, assim definindo a porcentagem dos que nao
utilizam e nao realizaram a atividade, respectivamente.

Por fim, para definir como “Meta muito importante”, o nimero de respostas
pontuadas como 2 (Muito importante) foi contado e dividido pelo numero total de
respostas em cada questao. Depois, a porcentagem de cada questao foi somada
e dividida pelo nimero total de questdes do bloco, determinando a média.

A atividade mais dificil, ou o item que mais causou infelicidade, foi
considerada como aquela com maior porcentagem de dificuldade ou infelicidade,
respectivamente, dentre as questdes apresentadas. Quando houve empate,
todas foram listadas.

Para se definir como prioridade, foi avaliada a porcentagem de respostas
“Muito importante de melhorar” para cada questdo. Caso mais de uma questao
apresentasse a mesma porcentagem de respostas, o item de desempate a ser
usado foi a dificuldade ou infelicidade, sendo considerada prioritaria aquela
resposta com maior porcentagem de respostas indicando dificuldade ou
infelicidade. Quando duas questbes apresentavam o0S mesmos valores
exatamente, ambas foram apresentadas na mesma colocagcdo como empate.

A tabela 4 apresenta de forma resumida o método aplicado conforme

dominio:
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Tabela 4 - Metodologia de avaliacdo das respostas conforme dominio do GOAL.:
aspectos avaliados, critérios de inclusdo da pontuacdo, calculo resumido e
identificacdo de destaque.

Dominio

Aspectos

avaliados

de
de

Critério
inclusao
pontuacao

Calculo resumido

Identificacéo
de destaque

=2

* Incongruéncia:
respostas
incoerentes entre
frequéncia e
intensidade

das 5 (dor); 2
(cansaco) ; total 7
(meta/incongruénci

a)

A" Atividades (Ij)ificulijjade_, + Dificuldade: 0-3 | Porcentagem por Q?Vi.cliade_mais

de vida diaria e | dependéncia, » Dependéncia: 5 o ificil: maior

independéncia | metas 0-2 Qs = (il porcentagem
* Meta: resposta | das 9 questées de dificuldade
=2

B: Funcéo de | Dificuldade, . Igficuldade: 0-3 | Porcentagem por Funcéo mais

marcha e suporte para * Suporte: 0-3 ; o dificil; maior

mobilidade caminhar, metas | * Meta: resposta | duestao — média porcentagem
=2 das 10 questdes de dificuldade

C: Dor, Dor, cansago, * Dor/cansaco: 0— Porcentagem por Ma!or dor =

desconforto e | metas, 4 . o maior

fadiga incongruéncia - Meta: resposta | duestédo — media porcentagem

nas questdes
20-24

=2
* Nao uso:

D: Atividade Dificulda(je, . IZI)\jlficuIdade: 0-3 | Porcentagem por Q‘[fiyifljade mais
fisicas, esporte | metas, ndo * Meta: resposta o ificil e menos
e recreagio realizacdo =2 questdo — media realizada

* N3o realizou: das 8 questoes

marcou auséncia

no ultimo ano
E: Padrao e DiﬁCUIdade, « Dificuldade: 0—-3 Porcentagem por Atividade mais

anci metas * Meta: resposta o dificil
;p;g}r;ma 2 =2 2 questao — meédia
das 6 questoes

F: Uso de Satisfacdo com | ¢ Infeliz: 0-1 Porcentagem por Item com maior
orteses e orteses/auxiliare | (apenas entre guestédo porcentagem
auxiliares de S, metas, uso usuarios) de infelicidade
mobilidade * Meta: resposta ou n&o uso
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respostas
negativas de uso

G: Imagem Satisfacdo geral | ¢ Infeliz: 0-1 Porcentagem por Questdo com
corporal e e metas de * Meta: resposta o maior
autoestima melhora =2 questao — media infelicidade /
das 6 questoes mais
importante
melhorar

Fonte: elaboracao do autor.

Anédlise de prioridade
Para se definir como prioridade, foi avaliada a porcentagem de respostas
“Muito importante de melhorar” para cada questdo. Caso mais de uma questao
apresentasse a mesma porcentagem de respostas, o item de desempate a ser
usado foi a dificuldade ou infelicidade, sendo considerada prioritaria aquela
resposta com maior porcentagem de respostas indicando dificuldade ou
infelicidade. Quando duas questbes apresentavam 0S mesmos valores

exatamente, ambas foram apresentadas na mesma colocacdo como empate.

4.9.4 Resultados qualitativos

Foram apresentadas as respostas abertas dos questionarios, seguidas

das nuvens de palavras com os comentérios qualitativos.

Nuvem de palavras
Apés célculo das maiores dificuldades no dominio D, conforme
previamente explicitado, as respostas foram listadas, para cada subgrupo de
GMFCS, dentre cuidadores e pacientes e apresentadas em tabelas. Na
sequéncia, estas palavras foram utilizadas para a criacdo de uma nuvem de
palavras (por meio de um software especifico disponivel no site

www.freewordcloudgenerator.com), na qual as palavras mais relatadas sao

apresentadas com tamanhos maiores, e as menos relatadas, com tamanhos

menores, com a intengao de facilitar a visualizacao de respostas qualitativas.


http://www.freewordcloudgenerator.com/
http://www.freewordcloudgenerator.com/
http://www.freewordcloudgenerator.com/
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O mesmo processo foi utilizado para a composicao de nuvens de palavras
das maiores dificuldades do dominio E, maiores infelicidades do dominio G, e
maiores prioridades de melhora do dominio G. Estes dominios foram
selecionados por serem o0s prioritarios de melhora, segundo pacientes e
cuidadores (Dominios D e E), e por refletir principalmente qualidade de vida
(dominio G).

Respostas complementares

O GOAL apresenta um espaco para preenchimento no final do dominio,
em que a pessoa pode sugerir alguma atividade néo listada e graduar de acordo;
da mesma forma, ao final, pode sugerir itens que nao foram incluidos e
determinar a importancia de melhorar isso. As respostas complementares foram
compiladas e listadas; ap0s, as sugestdes que tinham relagcdo ao GOAL foram
listadas para criacdo de uma nuvem de palavras, seguindo o mesmo método
descrito acima. Para a definicdo de respostas que tinham relacdo com o GOAL,
consideraram-se aquelas que versavam sobre os dominios avaliados pelo
questionario. Respostas amplas como “ser um grande homem?”, por exemplo,

foram desconsideradas.

4.10 Custo

O estudo n&o conta com recursos financeiros privados ou provenientes
de 6rgdo de fomento a pesquisa. O processo de traducdo e adaptacéo foi
realizado as custas dos pesquisadores, e a validacao foi feita por meio da
aplicacdo dos questionarios em pacientes do ambulatoério de neuro-ortopedia, no
dia de sua consulta ja agendada de seguimento, sem, assim, onerar o Sistema
Unico de Saude (SUS).

Nenhum dos pesquisadores ou avaliadores envolvidos no estudo

apresentava conflitos de interesse.
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5. RESULTADOS

5.1 Fase de Traducéo e Adaptacéo

5.1.1. Etapa de traducéo

O GOAL foi traduzido para o portugués por dois tradutores brasileiros,
fluentes em inglés, seguindo as recomendacdes da metodologia. As duas
versdes foram compiladas e discutidas por um painel de especialistas.

Nesta fase, optou-se pela adaptacao cultural do item 19 (Walking on
slippery surfaces (wet or icy)), em que foi suprimida a superficie congelada (icy),
uma vez que isso ndo € uma realidade no Brasil, e do item 28 (Participating in
gliding sports (eg. Skating, rollerblading, skiing, skate/snowboarding),
suprimindo-se também as atividades relacionadas a neve e gelo (esqui,

skate/snowboarding), que também ndo sdo uma realidade no Brasil.

5.1.2. Etapa de retrotraducéo para o idioma original

Uma vez considerada adequada a traducdo para o portugués, a versao
final em portugués foi traduzida novamente de volta para o inglés por dois
tradutores independentes, de inglés como lingua nativa, sem acesso ao
guestionario original, sendo dois pesquisadores da area de fisiologia. As duas
versdes foram sintetizadas, e o comité ndo sugeriu modificacdes ou adaptacdes,

aprovando a versao sintetizada e retrotraduzida (Anexo M).

5.1.3. Etapa de avaliacdo pelos criadores da ferramenta

A versdo final retrotraduzida foi enviada aos desenvolvedores do
guestionario, com as consideracdes sobre as adaptacdes culturais, e foi

aprovada, sem ressalvas.
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5.1.4. Etapa de teste-piloto na populagcédo-alvo

Com a versao traduzida pré-final (Anexo J), o questionario foi aplicado em
12 pacientes que preencheram os critérios de inclusdo do trabalho. Suas

caracteristicas sao apresentadas na tabela abaixo (tabela 5):

Tabela 5 - Participantes do teste-piloto: caracteristicas demogréficas e sugestdes
de modificacdo do instrumento.

Nome Idade Diagndstico GMFCS Sugestoes de
modificacdo
MARF 18 Diparético espastico Il Nenhuma
RAMRS 12 Diparético espastico 11 Nenhuma
TEAMS 37 Cuidadora Nenhuma
JRS 20 Diparético espastico Il Nenhuma
KAQ 13 Diparético espastico I Item 49. Como sou

tratado pelos outros.
Sugeriu "Como os outros

me tratam".
ERAQ 33 Cuidadora Nenhuma
JMDOA 12 Diparético Espastico [l Nenhuma.
RDO 38 Cuidadora Item 46. Simetria. Ndo
deu sugestao.
JSS 31 Cuidadora Nenhuma
ITSN 18 Diparético Espastico 11 Nenhuma
JCCS 16 Hemiparético Il Nenhuma
Espastico
VSCS 46 Cuidadora Nenhuma.

Fonte: elaboracéo do autor.

Dos 12 participantes, sete eram pacientes e cinco, seus respectivos
cuidadores. Dos pacientes, a mediana de idade foi de 16 anos (média 15,6 anos,
12 a 20 anos), sendo seis pacientes diparéticos e um hemiparético, com nivel
funcional segundo GMFCS de | (um paciente), Il (trés pacientes) e Il (trés
pacientes). Dos cuidadores, a mediana de idade foi de 37 anos (média 37 anos,
31 a 46 anos).

Com relagdo a compreensdo da ferramenta, todos afirmaram
compreendé-la adequadamente, e 83,3% nado fizeram sugestbes de

modificagbes. KAQ sugeriu a modificagédo do item 49, passando a frase da voz
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passiva para ativa, e RDO apontou dificuldade com a palavra simetria, no item
46, poréem né&o sugeriu nenhuma modificacao.

Uma vez que as dificuldades com itens nao ultrapassaram 20% da
amostra do teste-piloto, a versdo foi considerada adequada para aplicagao e

validacao.

5.2 Caracteristicas da populacédo

O questionario foi aplicado nas familias de pacientes que se encontravam
dentro dos critérios de incluséo e faziam seguimento clinico em nossa instituicao.
Quarenta e trés cuidadores responderam, e suas caracteristicas séo

apresentadas na tabela 6:

Tabela 6 - Cuidadores conforme subgrupo de GMFCS e suas caracteristicas.

GMFCS | Quantidade de | Mediana de | Média de | Idade Idade
cuidadores idade idade minima | maxima
(43)

[ 12 395 38.25 27 52

1 17 38.5 40.25 28 58

11 14 395 41.5 27 67

Fonte: elaboracéo do autor.

Trinta e quatro pacientes responderam ao questionario; os nove faltantes
ndo responderam por ndo terem capacidade cognitiva, segundo seus
cuidadores, para responder. Destes 34, 21 eram do tipo diplégico espéstico, 10
do tipo hemiplégico espastico e um monoplégico. Suas caracteristicas sao

apresentadas na tabela 7.

Tabela 7 - Pacientes conforme subgrupo de GMFCS e suas caracteristicas.

GMFCS | Quantidade | Mediana | Média |ldade Idade Sexo
de de idade |de minima | maxima | masculino
idade
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pacientes

(34)
I 10 11 10.6 7 14 60%
Il 16 11 10.7 6 15 68.7%
[ 8 11.5 11.6 7 17 75%

Fonte: elaboracéo do autor.

Da amostra inicial, 54,6% dos pacientes eram do sexo masculino. Dos
gue responderam ao questionario, a porcentagem do sexo masculino aumentou

(61,8%).

5.3 Validacéo Psicométrica

5.3.1. Validade do construto: andlise das respostas de acordo com o

GMFCS (segundo cuidadores e pacientes)

Os resultados da avaliacdo dos 43 cuidadores encontram-se na tabela 8:
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Tabela 8 - Resultados das respostas dos cuidadores conforme dominio e
GMFCS e comparacédo conforme os subgrupos de GMFCS.

Dominio Todos GMFCS | | GMFCS Il | GMFCS Comparacédo | F p*
Média (IC | Média (IC | Média (IC | Il
95%) 95%) 95%) Média (IC
95%)
TOTAL 57.7 65.7 56.8 52.1 Todos 3.40 0.04
N=43 (53.4- (57.3- (49.2- (45.1- I-11 8.90 0.26
621) 74.1) 64.2) 59.0) -1 4.69 1.00
I-11l 13.59 0.04
A 63.4 80.7 65.9 51.6 Todos 8.64 0.0003
N=43 (58.9- (70.2- (56.2- (41.4- I-11 14.87 0.099
71.8) 91.3) 75.6) 61.7) -1 29.2 0.0001
I-11l 14.3 0.076
B 55.2 71.8 59.1 36.1 Todos 15.74 0.0001
N=43 (48.5- (60.3- (50.7- (25.7- I-11 12.7 0.42
61.8) 81.4) 67.5) 46.6) -1 35.7 0.0001
I-11l 27.9 0.0001
C 72.8 76.8 67.4 76.0 Todos 0.99 0.38
N=43 (66.4- (68.8- (54.1- (65.3- I-11 9.4 0.69
79.1) 84.7) 80.6) 86.5) -1 0.82 1
I-111 8.59 0.76
D 48.6 50.0 43.2 53.8 Todos 0.72 0.49
N=43 (40.9- (35.6- (29.2- (40.2- I-11 6.76 1
56.2) 64.4) 57.3) 67.3) -1 3.78 1
I-111 10.6 0.74
E 37.7 46.3 35.0 335 Todos 1.12 0.34
N=43 (30.3- (28.8- (22.9- (21.8- I-11 11.3 0.64
45.0) 64.4) 42.1) 45.0) (-1 12.8 0.53
I-111 1.5 1
F 70.0 75.5 74.9 59.4 Todos 5.23 0.0046
N=43 (65.0- (62.5- (68.5- (49.7- I-11 0.61 1
75.1) 35.5) 81.3) 69.2) (-1 16.1 0.028
I-111 154 0.02
G 54.4 58.0 53.9 54.6 Todos 0.27 0.77
N=43 (47.8- (44.6- (40.7- (41.3- I-11 6.05 1
61.1) 71.4) 63.2) 63.8) (-1 3.42 1
I-111 2.68 1
Fonte: elaboracdo do autor. P<0,05 foi considerado como significativo; resultados

estatisticamente significativos encontram-se em negrito.

Para os cuidadores, na avaliacdo total do questionario, encontrou-se

significancia estatistica, com p=0.04, na comparacdo entre todos oS grupos,

validando-se, assim, a versao traduzida do questionario. Contudo, nem todos os

grupos e dominios apresentaram significancia estatistica; a analise de todos os

grupos nos dominios A, B e F apresentaram significancia, assim como a analise

comparativa dos subgrupos Il e lll no dominio A, e lI-lll e I-lll nos dominios B e

F. Os outros dominios e subgrupos nao apresentaram significancia estatistica.

Os resultados da avaliacdo dos 34 pacientes encontram-se na tabela 9:
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Tabela 9 - Resultados das respostas dos pacientes conforme dominio e GMFCS
e comparacao conforme os subgrupos de GMFCS.

Todos GMFCS | GMFCS I GMFCS | Compar | F pP*
Média Média Média I acao
(IC95%) (1C95%) (IC95%) Média
(1IC95%)
Todos 62.8 73.5 60.1 54.9 Todos 3.88 | 0.03
0s (57.1- (66.4-80.6) (51.0- (41.5- -1l 134 | 0.11
dominio 68.5) 69.2) 68.2) -1 5.2 1
s -111 18.6 | 0.04
A 72 82.3 71 61.1 Todos 3.4 0.047
(65.6- (73.0-90.8) (61.0- (44.6- -1l 11.3 | 0.34
78.4) 81.0) 77.6) [1-111 9.9 0.59
-111 212 | 0.04
B 59.5 72.9 61.4 39 Todos 9.4 0.0006
(52.4- (63.2-80.6) (52.3- (23.1- -1 11.5 | 0.29
66.7) 70.6) 54.9) -1 224 | 0.01
111 33.9 | 0.0001
C 69 74.5 65.6 68.9 Todos 0.40 | 0.67
(60.5- (63.4-85.6) (51.6- (44.5- -1 5.01 1
77.5) 80.1) 93.3) [1-111 1.94 1
-111 3.00 1
D 50.6 61 40.8 57.4 Todos 1.9 0.17
(40.6- (45.4-76.6) (25.7- (29.0- | I-Nl 20.7 | 0.75
53.6) 55.9) 85.7) [1-111 3.6 1
I-111 16.6 0.55
E 45.2 58.3 40.8 37.6 Todos 238 | 0.11
(36.9- (42.3-73.9) (26.9- (24.1- -1 175 |0.20
53.6) 54.8) 51.1) -1 20.7 | 0.20
I-111 3.8 1
F 82.1 95.6 82.4 64.6 Todos 8.52 | 0.0011
(75.4- (90.7-100) (73.7- (46.0- -1 162 | 0.13
83.9) 91.0) 83.3) -1 2.12 | 0.046
111 3.75 | 0.001
G 60.9 69.9 57.3 56.9 Todos 1.34 | 0.27
(53.7- (55.2-84.6) (45.0- (45.0- -1l 126 | 0.42
68.2) 69.6) 68.7) [1-111 13.0 | 0.6
-111 0.43 1
Fonte: elaboragdo do autor. P<0,05 foi considerado como significativo; resultados

estatisticamente significativos encontram-se em negrito.

Para os pacientes, na avaliacdo total do questionario, encontrou-se

significancia estatistica, com p=0.03, na comparacdo entre todos 0s grupos,

validando-se, assim, a versao traduzida do questionario, e também na avaliacao

entre os subgrupos GMFCS | e Il (p=0.04). Contudo, nem todos 0s grupos e

dominios apresentaram significancia estatistica; a analise de todos os grupos

nos dominios A, B e F apresentaram significancia, assim como a analise

comparativa dos subgrupos | e Ill nestes mesmos dominios, e II-lll no dominio

B. Os outros dominios e subgrupos nao apresentaram significancia estatistica.
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Em ambas as avalia¢des, tanto de cuidadores quanto de pacientes, as

guestdes 42 e 43, que versam sobre uso de auxilio para deambulacéo e cadeiras

de rodas, foram excluidas da andlise por apresentarem menos de 50% de

respostas, uma vez que eram recursos pouco usados, conforme proposto pela

metodologia.

A tabela abaixo (tabela 10) apresenta os dominios e a ocorréncia ou nao

de significAncia estatistica entre os grupos.

Tabela 10 - Dominios e ocorréncia de significancia estatistica entre os subgrupos
de cuidadores e pacientes.

Cuidadores

Pacientes

Todos | 1-2 2-3 1-3

Fonte: elaboracéo do autor.

5.3.2. Confiabilidade teste-reteste

Todos 1-2

2-3 1-3

Apos duas semanas, o teste foi reaplicado, e 28 dos cuidadores e 24 dos

pacientes responderam. A tabela 11 apresenta as respostas dos cuidadores no

primeiro teste e no segundo teste. Todos apresentaram grande consisténcia,

acima do ponto de concordancia proposto (0.7).

Tabela 11 - Resultado do teste-reteste realizado entre os cuidadores.

Dominio Diferengca das médias* e IC95% ICC** e 1C95% Alfa de
Cronbach
Todos -0.39 (-2.5a1.71) 0.95 (0.89-0.98) 0.97
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A -0.46 (-4.4 a 3.5) 0.93 (0.85-0.97) 0.96
B -1.46 (-5.0 a 2.0) 0.94 (0.87-0.97) 0.96
C -2.85 (-6.9a 1.2) 0.93 (0.86-0.97) 0.95
D 0.00 (-3.3a3.3) 0.97 (0.94-0.99) 0.93
E -0.71(-1.8a 1.7) 0.99 (0.97-0.99) 0.91
F 3.00 (-(1.9a7.9) 0.90 (0.79-0.95) 0.84
G -0.47 (-3.4 2 2.4) 0.97 (0.93-0.98) 0.94

Fonte: elaboracéo do autor. *: Teste T pareado entre os valores de teste-reteste. **: Valor global
do Intraclass Correlation Coefficient.

A tabela 12 apresenta as respostas dos pacientes no primeiro teste e no
segundo teste. Todos apresentaram grande consisténcia, acima do ponto de

concordancia proposto (0.7).

Tabela 12 - Resultado do teste-reteste realizado entre os pacientes.

Dominio Diferenca das médias* ICC** e 1C95% Alfa de Cronbach
e 1IC95%
Todos 0.72 (-0.82 a 2.26) 0.99 (0.97-0.99) 0.98
A -1.4 (-3.89 2 1.14) 0.95 (0.91-0.98) 0.95
B -1.93 (-4.74 a2 0.83) 0.97 (0.93-0.99) 0.93
C 0.95(-0.82a2.74) 0.98 (0.94-0.99) 0.97
D -1.95 (-5.34 2 1.43) 0.91 (0.79-0.96) 0.95
E -0.08 (-1.28 2 1.12) 0.97 (0.93-0.99) 0.94
F 0.92 (0.64 a 1.20) 0.92 (0.81-0.96) 0.74
G 0.83(-0.15a1.82) 0.93 (0.84-0.97) 0.91

Fonte: elaboracéo do autor. *: Teste T pareado entre os valores de teste-reteste. **: Valor global
do Intraclass Correlation Coefficient.

5.3.3 Comparativo das respostas cuidadores X pacientes

As médias das respostas dos 43 cuidadores e dos 34 pacientes foram
comparadas. A tabela a seguir (tabela 13) apresenta os resultados com a

diferenca média das respostas.

Tabela 13 - Diferenca comparativa das respostas entre pacientes e cuidadores.

Dominio Diferenca média (pacientes | IC95% p*
—cuidadores)

Todos 5.1 -1.8a12.0 0.07

A - Atividades de vida | -7.0 -155a14 0.056

diaria

B — Funcéo de Marcha 16.2 7.5a26.0 0.003

C = Dor e Cansago 20.4 9.2a31.7 0.0003

D — Atividades Fisicas 12.9 1.0a24.9 0.0168

E — Padréo de Marcha -24.8 -33.9a-15.6 0.0001
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F —Uso de Auxiliares de | 27.7 18.22-37.1 0.0001
Marcha
G - Autoimagem 1.55 -0.78 2 3.87 0.095

Fonte: elaboracéo do autor. Nimeros negativos indicam que os pacientes pontuaram menos que
os cuidadores. P foi considerado significativo quando <0,05; valores significativos encontram-se
em negrito.

A diferenca das respostas em geral ndo foi significativa. Porém, quando
se avalia cada dominio, os pacientes apresentaram escores significativamente
superiores aos avaliados pelos seus cuidadores em relacao a funcao de marcha,
dor e cansaco, atividades fisicas e uso de auxiliares de marcha. Por outro lado,
elas apresentaram escores significativamente inferiores com relagéo ao padréo
de marcha. Nao houve diferencgas significativas na avaliacdo de autoimagem e

atividades de vida diaria.

5.4. Analise descritiva das respostas

5.4.1 Médias das respostas em relacdo a dor, dificuldade, cansaco,
infelicidade, dependéncia, realizacdo de atividade, uso de auxiliares e meta

de melhora

Dominio A: Atividades de Vida Diaria e Independéncia.
A tabela 14 apresenta a média das respostas do dominio A, Atividades de

Vida Diaria e Independéncia.

Tabela 14 - Média de respostas do dominio A, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS I Il 11l | Il 11
Alguma 19.4% 48.9% 69% 16.7% 26.7% 50%
dificuldade
Alguma 28.7% 55.5% 77.8% 20% 36.3% 58%
dependéncia
Meta “muito | 53.7% 59% 78.6% 25.5% 38.5% 58%
importante”
Atividade Entrar e | Pegar um | Carregar Entrar e | Carregar Carregar
mais dificil sair do | objeto do | um objeto | sair do | um objeto | um objeto
carro chao; enquanto | carro enquanto | enquanto
entrar e | caminha caminha caminha;
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entrar e
sair do
carro

sair do
carro

Fonte: elaboracéo do autor.

Todas as atividades de vida diaria (AVD) apresentaram maior dificuldade
conforme progressao do GMFCS, ou seja, piora da fungdo motora. Da mesma
forma, GMFCS mais elevados apresentaram também maior dependéncia, e
maior importancia de melhora neste quesito especifico. Os cuidadores, em geral,
relataram maior dificuldade e dependéncia das criangas do que elas mesmas, e
maior importancia de melhora nestes quesitos.

Nas atividades mais dificeis, algumas coincidiram na avaliacdo de
cuidadores e pacientes, e outras ndo. Dentre todos eles, entrar e sair do carro

foi a atividade mais apresentada como dificil.

Dominio B: Fungcédo de Marcha e Mobilidade.
A tabela 15 apresenta a média das respostas do dominio B, Funcao de
Marcha e Mobilidade.

Tabela 15 - Média de respostas do dominio B, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Alguma 56.6% 78.7% 85.6% 54% 67.3% 63.8%
dificuldade
Algum 27.5% 48.6% 97.9% 21% 48.3% 89%
suporte
Meta 66.6% 82.5% 82.1% 30% 68% 57.5%
“muito
importante
Funcéao Andar em | Andar em | Caminhar | Andar em | Andar em | Andar em
mais dificil | superficie | superficie | 250m; superficie | superficie | superficie
irregular molhada andar em | molhada irregular molhada
superficie
molhada

Fonte: elaboracéo do autor.

Todos os quesitos de funcédo de marcha e mobilidade apresentaram maior

dificuldade conforme progressdo do GMFCS, ou seja, piora da fungcdo motora,
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na avaliacdo dos cuidadores. Na avaliacdo dos pacientes, o GMFCS Il relatou
mais dificuldades que o GMFCS Ill. Com relagéo a necessidade de suporte para
marcha, porém, para ambos, cuidadores e pacientes, houve aumento da
necessidade conforme piora do GMFCS. A importancia de melhora, no entanto,
nao apresentou uma progressao definida entre os GMFCS, havendo resultados
maiores no GMFCS Il do que no GMFCS lll. Os cuidadores, em geral, relataram
maior dificuldade e necessidade de suporte dos pacientes do que elas mesmas,
e maior importancia de melhora nestes quesitos.

Com relacéo as fungdes mais dificeis, poucas coincidiram entre pacientes
e cuidadores. Andar em superficie molhada, porém, foi a funcdo mais relatada

como dificil.

Dominio C: Dor, Desconforto e Fadiga.
A tabela 16 apresenta a média das respostas do dominio C, Dor,

Desconforto e Fadiga.

Tabela 16 - Média de respostas do dominio C, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Alguma dor 46.6% 56.3% | 38.6% 40% 55% 47.5%
Algum 83% 78.1% | 76.2% 65% 76.7% | 81.3%
cansaco
Meta “muito | 51.2% 65.4% | 81.5% 20% 63.8% | 55.4%
importante”

Incongruéncia | 1.28% 0.85% |0.71% 1.42% 0.42% | 0.14%
de respostas

Maior dor Pé e | Joelho Pé e | Pé e | Joelho Pé e
tornozelo tornozelo | tornozelo tornozelo;
costas

Fonte: elaboracéo do autor.

Neste dominio, ndo houve maior dor ou cansago, ou maior importancia de
melhora, conforme progressao do GMFCS, exceto pela avaliagéo dos pacientes,
no quesito cansaco. Para os cuidadores, os pacientes GMFCS Il apresentaram
mais dor que as GMFCS I, e estas, mais que as GMFCS lll. O cansaco, por sua

vez, apresentou-se menor conforme progressdo do GMFCS. A importancia de
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melhora, porém, seguiu o sentido inverso, tornando-se maior conforme a piora
da funcéo motora.

Para os pacientes, os GMFCS Il apresentaram mais dor que os GMFCS
lll, e estes, que o0 GMFCS |. O cansaco evoluiu progressivamente conforme a
piora da funcdo motora, e a meta de melhora foi mais importante para GMFCS
II, do que parallll e I.

Houve pouca incongruéncia de respostas, mantendo-se abaixo de 1.5%,
em média. Houve boa concordancia nos membros mais acometidos por dor,
entre cuidadores e pacientes, sendo que pé e tornozelo foram os mais apontados

como dolorosos.

Dominio D: Atividades Fisicas, Esportes e Recreacéo.
A tabela 17 apresenta a média das respostas do dominio D, Atividades

Fisicas, Esportes e Recreacao.

Tabela 17 - Média de respostas do dominio D, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Alguma 73.5% 86.5% 91.6% | 62% 74.5% 70.8%
dificuldad
e
Meta 66.1% 95.3% 67.9% | 38.9% 63.3% 36.6%
“Muito
important
e”

Nao fez a | 10.8% 24.2% 47.7% 22.5% 11.7% 37.5%
atividade

no ualtimo
ano
Maior Atividades | Atividades | Andar de | Atividades | Atividades | Esportes
dificuldad | aue que bicicleta; | que que de
envolvam necessite esportes | envolvam | necessitem | deslizamen
e equilibrio m  pular; | que equilibrio pular to, que
esportes necessite necessitem
de m correr, correr;
deslizame | pular, nadar.
nto equilibrio
; escalar
Menos Esportes Esportes Esportes | Esportes Esportes Atividades
realizada | de que que de de que

deslizamen | necessitem
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deslizame | necessite necessite | deslizame | to; andar | de
nto m pular m pular nto de bicicleta | equilibrio

Fonte: elaboracéo do autor.

Neste dominio, segundo os cuidadores, houve uma progressdo de
dificuldade conforme a piora do nivel funcional dos pacientes, e também menor
realizacdo das atividades. Nos outros quesitos, porém, maior dificuldade, maior
importancia na melhora ou menor realizacdo da atividade ndo apresentaram
progressao conforme o GMFCS, nem para cuidadores, nem para pacientes. Para
0s pacientes, especificamente, o GMFCS 1l foi o que apresentou mais
dificuldades, mais realizou atividades e mais deu importancia a melhora neste
quesito. Para ambos, o GMFCS Il foi 0 que menos realizou as atividades.

As respostas dos cuidadores foram, em geral, piores do que as respostas
dos pacientes, e para eles foi mais importante melhorar do que para os
pacientes.

As atividades relatadas com maior dificuldade em muitas vezes
apresentaram semelhancgas entre cuidadores e pacientes, sendo que a mais
relatada foi atividades que envolvam equilibrio. As menos realizadas foram as

gue envolvem deslizamento (skate, patins).

Dominio E: Padréao e Aparéncia da Marcha.
A tabela 18 apresenta a média das respostas do dominio E, Padréao e

Aparéncia da Marcha.

Tabela 18 - Média de respostas do dominio E, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMECS 1 2 3 1 2 3
Alguma 59.7% 83.1% 76% 56.7% 76.7% 75%
dificuldade
Meta “Muito | 75% 90.2% 92.9% 40% 73.3% 68.7%
importante”
Maior Usar o | Caminhar | Caminhar | Caminhar | Caminhar | Caminhar
dificuldade | calcado mais mais sem com O pé | com os pés
gque eu | ereto; ereto tropecar e | totalmente | apontando
quiser caminhar cair apoiado no | para
sem chéo; frente; sem
arrastar os apontando | arrastar;
pés para usar 0
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frente; sem | calcado
arrastar que eu
quiser

Fonte: elaboracéo do autor.

Neste dominio, novamente, o GMFCS Il apresentou resultados piores que
o GMFCS lll, tanto para cuidadores, quanto para pacientes, embora para os
pacientes os resultados tenham sido muito semelhantes. As respostas dos
cuidadores também foram discretamente piores do que as dos pacientes.

A importancia de melhorar foi, em geral, maior para cuidadores do que
para pacientes, e também maior no GMFCS |l para ambos 0s grupos. As maiores
dificuldades ndo foram compativeis entre os cuidadores e 0s pacientes, e a
atividade mais dificil mais frequente relatada foi “Caminhar sem arrastar meus
pés”.

Dominio F: Uso de Orteses e Auxiliares de Mobilidade.

A tabela 19 apresenta a média das respostas do dominio F, Uso de Ortese

e Auxiliares de Mobilidade.

Tabela 19 - Média de respostas do dominio F, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Infelizcom o | 33.3% 30% 45.5% 0% 41.7% 42.9%
uso de
oOrtese
Nao usa | 50% 33.3% 21% 60% 26.7% 25%
Ortese
Meta “Muito | 100% 72.7% 100% 60% 83.3% 75%
importante”
Infelizcom o | 50% 33.3% 30.8% 0% 33% 12.5%
uso de
auxilio de
marcha
Nao usa | 83.3% 80% 7.1% 80% 80% 0%
auxilio
Meta “Muito | 100% 66.7% 84.6% 67% 27% 62.5%
importante”
Infeliz com o | 0% 0% 40% 0% 0% 14.3%
uso de
cadeira de
rodas
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Nao usa | 91.7% 100% 28.7% | 100% 93.3% 12.5%
cadeira de
rodas

Meta “Muito | 100% 33.3% 58.3% 50% 33% 57.1%
importante”
Fonte: elaboracéo do autor.

Com relacdo ao uso de 6rtese, os GMFCS Ill se mostraram mais infelizes
gue os GMFCS I, tanto sob a visdo dos pacientes, quanto dos cuidadores. Para
os cuidadores, GMFCS | e Il apresentam infelicidade semelhante, enquanto,
para os pacientes, os GMFCS Il e Ill sdo semelhantes.

O uso de ortese foi maior conforme a piora da funcdo, o que refletiu
também no uso de auxilio de marcha e cadeira de rodas.

Com relacao ao uso de auxilio de marcha, a infelicidade foi maior no grupo
GMFCS | para os cuidadores e GMFCS Il para os pacientes.

Cadeira de rodas foi basicamente utilizada somente pelos GMFCS lll, que
sao os que demonstram infelicidade, muito mais alta pela visdo dos cuidadores,
do que dos pacientes.

Os valores de importancia de melhora se mostraram altos para todos os
grupos, mesmo naqueles com pouca infelicidade em relacdo ao uso, ou até
mesmo naqueles que ndo usavam o auxiliar (por exemplo, pacientes GMFCS I,
para 0os quais ninguém usava cadeira de rodas, segundo os cuidadores, ou

GMFCS I, segundo os pacientes).

Dominio G: Imagem Corporal e Autoestima.
A tabela 20 apresenta a média das respostas do dominio G, Imagem

Corporal e Autoestima.

Tabela 20 - Média de respostas do dominio G, segundo cuidadores e pacientes,
conforme GMFCS.

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Infeliz com | 22.2% 37.8% | 20.2% | 10% 26% 14.6%
a aparéncia
Meta “Muito | 69.4% 84.4% | 75% 43.3% 72% 62.5%
importante”
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Mais infeliz | O formato | O (@] A simetria | O formatoe | A
e aposicdo | formato e | formato e | das a posicdo | maneira
dos meus | a a minhas dos meus | como o0s
pés; a | posigdo posigdo pernas; a | pés outros
maneira dos meus | dos meus | maneira reagem a
como eu | pés; a | pés; a|como eu como eu
me maneira maneira me me
desloco como eu | como eu | desloco desloco
me me
desloco desloco;
a
maneira
como o0s
outros
reagem
Mais quer | O formato | O A O formato | A simetria | O
melhorar e aposicdo | formato e | simetrias | e aposicdo | das minhas | formato e
dos meus | a posicdo | das das pernas a posicao
pés; como | das minhas minhas dos meus
sou tratado | minhas pernas pernas; a pés
pelos pernas; a simetria
outros maneira das
como eu minhas
me pernas
desloco

Fonte: elaboracéo do autor.

A infelicidade com relacao a propria aparéncia ndo aumentou conforme a

piora do grau funcional; aqui, também, o GMFCS Il se destacou em relacdo aos

outros, tanto para cuidadores, quanto para pacientes. Desta forma, a meta de

“Muito importante” melhorar também foi maior para este subgrupo, do que para

0S outros.

A questao mais citada como infeliz, pelos cuidadores e pacientes, foi “A

maneira como eu me desloco em relagdo aos outros”. A questdo que mais

desejam melhorar € “A simetria das minhas pernas”.

5.4.2. Andlise de prioridade

Aspectos com maior prioridade de melhora

A tabela 21 apresenta os trés itens prioritarios para os cuidadores e 0s

pacientes. Para os cuidadores do subgrupo GMFCS I, 100% consideraram muito

importante melhorar o uso de Orteses, auxilios de marcha ou cadeira de rodas.

Tal resposta ocorreu porque a grande maioria ndo utiliza nenhum destes auxilios,

€ 0S poucos a responder marcaram como “Muito importante melhorar”. Desta
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forma, na tabela, especificamente para o subgrupo GMFCS | dentre os
cuidadores, foi excluido o dominio F, cujas respostas sao apresentadas na tabela
22.

Tabela 21 - Prioridades de melhora para cuidadores e pacientes conforme
GMFCS. Questao prioritaria (dominio/ porcentagem de “Muito importante

melhorar’/ Porcentagem com dificuldade ou infelicidade).

Cuidadores Pacientes
GMFCS 1 2 3 1 2 3
Top 1 Andar sem | Atividades | Andar Uso de | Simetria Andar com
tropecar (E/ | que mais auxilio de | das pernas | pé
83.3%/ envolvam | ereto (E/ | marcha (F/ | (G/ 86.7%/ | apontando
58.3%) equilibrio | 100%/ 66.6%/ 20%) para
(D/ 100%/ | 92.9%) 0%). frente/
93.3%) sem
arrastar
(E/  75%/
87.5%)
Top 2 Nadar (D/ | Andar de | Cansaco | Caminhar | Uso de | Andar
80%/ 44.4%) | bicicleta para com o pé | ortese (F/ | 250m (B/
(D/ 100%/ | andar (E/ | totalmente | 80%/ 75%/
91.7%) 100%/ encostado | 41.7%) 75%)
85.7%) no chao
(E/  60%/
60%)
Top 3 Cansaco para | Atividades | Uso  de | Uso de | Caminhar | Andar sem
andar (E/ | que Ortese (F/ | 6rtese (F/ | com o pé | tropecar
75%/ 91.7%) | envolvam | 100%/ 60%/ 0%) | totalmente | (E/ 75%/
corrida 45.4%) apoiado no | 62.5%)
(D/ 100%/ chao/
83.3%) apontando
para frente
(E/  80%/
80%)

Fonte: elaboracdo do autor.

Tabela 22 - Prioridades para os cuidadores do subgrupo GMFCS I, no dominio
F. Questdo prioritaria
Porcentagem com infelicidade/ Porcentagem que néo utiliza o aparato).

(porcentagem de

“Muito

importante melhorar”/

Cuidadores — Dominio F, GMFCS |

Top 1 Top 2 Top 3

Auxilio para andar (100%/ | Uso de ortese (100%/ 33.3%/ | Uso de cadeira de rodas
50%/ 83%) 50%) (100%/ 0%/ 91.6%)

Fonte: elaboracéo do autor.

Dentre as prioridades, 44.4% referiam ao dominio E (Padrdo e Aparéncia

da Marcha); 22.2% ao dominio D (Atividades Esportivas); 22.2% ao dominio F
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(Uso de Orteses e Auxiliares de Marcha); 11.1% cada aos dominios B (Funcéo
de Marcha e Mobilidade) e G (Autoimagem). Atividades esportivas estiveram
presentes somente na avaliacdo dos cuidadores, ao passo que autoimagem so

esteve presente na avaliagao dos pacientes.

5.4.3 Andlise qualitativa das respostas

A nuvem de palavras abaixo (Figura 10) mostra as atividades esportivas

(Dominio D) com maiores dificuldades apresentadas por cuidadores e pacientes:

Figura 10 - Nuvem de palavras de atividades esportivas mais dificeis (dominio
D), segundo cuidadores e pacientes.

nadar

correr

deslizamento

equilibrio Bj;'lar

bicicleta

Fonte: elaboracéo do autor.

As atividades relatadas como mais dificeis foram aquelas que envolvem
equilibrio (GMFCS |[; cuidadores GMFCS Ill); que envolvem pular (GMFCS I,
cuidadores GMFCS lll); e esportes de deslizamento (cuidadores GMFCS I,
pacientes GMFCS IlI).

Os esportes menos realizados foram esportes de deslizamento (GMFCS
I; cuidadores GMFCS I1); esportes que necessitem pular (cuidadores GMFCS 1l
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e Ill); andar de bicicleta (pacientes, GMFCS Il) e atividades que necessitem de
equilibrio (pacientes GMFCS llI).
A nuvem de palavras abaixo (Figura 11) apresenta as maiores

dificuldades de marcha relatadas pelos cuidadores e pacientes no dominio E.

Figura 11 - Nuvem de palavras das dificuldades relatadas no dominio E, segundo

arrastar

calcado
tropecar

ereto

plantigrado

frente

Fonte: elaboracéo do autor.

Das onze atividades apresentadas como mais dificeis, trés foram
caminhar sem arrastar os pés (GMFCS II; pacientes GMFCS lll); duas foram usar
o calcado que quiser (cuidadores GMFCS |I; pacientes GMFCS Ill); duas,
caminhar mais ereto (cuidadores GMFCS Il e lll); duas, caminhar com 0s pés
apontando para frente (pacientes GMFCS 1l e Ill).

A figura 12 apresenta a nuvem de palavras com as maiores infelicidades

relacionadas a autoimagem relatadas no dominio G:
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Figura 12 - Nuvem de palavras das maiores infelicidades no dominio G, segundo
cuidadores e pacientes.

deslocamento
reacao

e DES

Fonte: elaboracéo do autor.

A maneira como se desloca foi a maior infelicidade para quatro dos seis
subgrupos (todos dos cuidadores; pacientes GMFCS [), assim como o formato e
a posicao dos pés (todos os cuidadores; pacientes GMFCS Il). A maneira como
0s outros reagem ao deslocamento foi razao de infelicidade para dois subgrupos
(cuidadores GMFCS I, pacientes GMFCS III).

A nuvem de palavras abaixo (figura 13) apresenta as prioridades de
melhora para o dominio G.

Figura 13 - Nuvem de palavras das prioridades de melhora do dominio G,
segundo cuidadores e pacientes.

deslocamento

tratamento

r

pernas PEs

simetria

Fonte: elaboracéo do autor.



94

A simetria das pernas foi a prioridade mais relatada nos seis subgrupos
(cuidadores GMFCS I, pacientes GMFCS 1 e II). Além disso, ndo houve
concordancia em nenhuma das prioridades, entre cuidadores e pacientes, nos

diversos subgrupos.

5.4.4 Respostas de campos abertos

Dos 77 participantes do estudo, 29 adicionaram itens ou sugestbes nos

campos determinados no questionario. As respostas estéo listadas na tabela 23.

Tabela 23 - Respostas de campos abertos dos questionarios, agrupadas por
entrevistado. Sem correcdes ortograficas ou gramaticais.

Entrevistado Comentéario
Paciente Postura coluna
Cuidadora Comer tudo o que quiser

Marchar como os outros

Paciente Eu melhorar

Eu aprender as fazer as coisas s6

Que eu melhore de tudo

Que eu consiga meus objetivos

Cuidador Poder fazer tudo o que quiser
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Poder ser um grande homem

Conquistar tudo que deseja

Melhorar a cada dia pois a vida é
vitéria

Ser um grande homem

Cuidador Remo
Poder caminhar com andador e
cadeira de rodas com mais independéncia
Maior autonomia para subir e descer
de veiculos
Subir e descer de elevadores
Utilizar cadeira de rodas motorizadas
visando alcangar maior autonomia em
deslocamentos
Paciente Remo

Acho que nédo tenho interesse em
mudar o formato dos meus pés/pernas, ou o
jeito que eu caminho, porque ja aceitei a que
para isso eu teria que fazer cirurgia e eu ndo
guero - s6 quero que as pessoas que nao tém
algum tipo de limitacdo parassem de olhar
para mim quando eu estou de andador ou
cadeira como se isso fosse o fim do mundo.
Também né&o tenho interesse em andar
sozinha porque eu nao tenho mais esperanca
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e tudo bem! Eu ja aceitei quem eu sou, sO
quero viver em paz.

Paciente Remo
Engatinhar
Cuidador Remo
Engatinhar
Cuidador Equilibrio
Cuidador Fazer xixi em pé
Cuidador Pular corda, amarelinha
Diminuicédo na aplicacéo da toxina
Mobilidade maior (uso da méao direita)
Paciente Agachar

Pular corda, amarelinha

Diminui¢&o na aplicacdo da toxina

Mobilidade maior (uso da méao direita)
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Cuidador Ter mais equilibrio
Cuidador Engatinhar
Andar com outros meios
Cuidador Escovar os dentes
Melhorar o comportamento dela
A concentracao
O equilibrio
A fala
A coordenac¢do motora fina
Paciente Videogame
Cuidador Conseguir ficar em pé melhor na hora

do banho

Abrir um pouco mais a perna na troca
de fralda

Parar de bater um joelho no outro e
ficar com hematomas
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Conseguir colocar o sapato e ndo sair
do pé na hora de andar

Cuidador Ele andar normalmente e sentir-se
como as outras criangas
Ela ndo fazer uso da goteira e muletas
Ela ndo se sentir reprimida pelos
olhares das pessoas
Ela ser respeitada e inclusa em todos
0s aspectos
Ela crescer sem nenhuma sequela
fisica e emocional
Paciente Melhorar minha postura em pé
Melhorar no balé
Melhorar no remo
Melhorar a forma de andar
Paciente Melhorar meu condicionamento fisico

Melhorar o formato dos meus pés

Melhorar minha marcha
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A aparéncia fisica

Melhorar o cansaco para me
locomover

Cuidador

A primeira meta é fazer cirurgia para
ver ele bem

Cuidador

Dor nos bracos

Melhorar do braco e do movimento da

Melhorar a musculatura das pernas

Melhorar a musculatura do braco

Cuidador

Capoeira

Falar

Manter a coluna reta

Andar sem bater os joelhos

Cuidador

Empinar pipa

Cuidador

Ter autonomia nas tarefas diarias,
correr, praticar esportes
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Ter independéncia social

Cuidador Gostaria de fazer exercicios fisicos
Academia
Esportes
Cuidador Andar sem apoio
Cuidador Fazer com que ele pde os dois pés no
chéo
Cuidador O Ivan é uma pessoa muito ansiosa,

ele comenta o tempo todo que gostaria de ser
independente, poder fazer as coisas sem a
ajuda de alguém, as vezes ele fica calado,
pensando o quanto ele queria operar o pé, ele
ja teve convulsdo por conta da ansiedade de
ndo conseguir andar. Tirando isso ele é uma
pessoa normal, gosta de jogar videogame,
assiste filmes, enfim.

Fonte: elaboracéo do autor.

As respostas principais relacionadas ao GOAL estdo apresentadas na

figura 14:
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Figura 14 - Nuvem de palavras das principais respostas em campo aberto
relacionadas ao GOAL, segundo cuidadores e pacientes.

empinar_pipa

postura amarelinha

engatinhar

independéncia
equilibrio
remo

pular_corda capoeira _
nao_bater_joelhos

urinar_em_pé

Fonte: elaboracéo do autor.

Muitas respostas repetiam itens que ja haviam sido citados dentro do
GOAL, nado sendo apresentados na Nuvem de Palavras. Cinco dos entrevistados
adicionaram a atividade “Remo” no dominio a respeito de esportes. Trés
adicionaram “Engatinhar” nos dominios relacionados a marcha, e dois “N&o bater
os joelhos” enquanto andam. Independéncia para diversas fungdes e equilibrio
foram citados por trés cada um. Outras atividades tipicas de criancas foram
também citadas, como “Pular corda” e “Amarelinha” (dois cada), “Videogame” e
“‘Empinar pipa” (um cada). De atividades do dia a dia, “Urinar em pé”, usar o

“elevador” e “escovar os dentes” foram citados uma vez cada.
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6 DISCUSSAO

Este estudo foi capaz de traduzir, adaptar culturalmente e validar o
guestionario GOAL para o portugués brasileiro e analisar descritivamente suas
respostas, permitindo, assim, conhecer em mais detalhes os pacientes com

paralisia cerebral de nivel deambulador, suas limitacdes e prioridades.

6.1. Traducéo e Adaptacéao Cultural

Poucas modificagbes foram necessarias na adaptacdo cultural do
instrumento, o que mostra a semelhanca entre a cultura brasileira e a canadense.
Os unicos itens modificados se relacionaram a gelo — superficie escorregadia
por gelo, ou esportes que envolvem gelo. A traducéo para o dinamarqués, por
sua vez, necessitou de mais adaptacGes?®, relacionadas a distancia (o que foi
semelhante, também, as adaptacdes do SF-36 para o francés'®®) e a esportes
que facam mais sentido para a cultura local. As traducdes para aleméo**® e para
o turco’®!, por suas vezes, ndo apresentaram adaptacées necessarias.

A compreensdo, avaliada pelo teste-piloto, também foi bastante

satisfatéria, como o observado nas outras tradugdes!6%:162,

6.2. Validacéao

A populacdo estudada compreendeu pacientes dos trés niveis
deambuladores de GMFCS, ao contrario do estudo de Nordbye-Nielsen et al.1t°,
gue incluiu apenas GMFCS | e Il. A maioria foi de meninos (61,8%), de acordo
com os outros estudos'®®1®l e com idade média igualmente préxima destes
estudos.

A quantidade de participantes, porém, foi menor. O estudo de Bonfert'>®
incluiu 91 cuidadores e 15 criancas; o estudo de Nordbye-Nielsen!®, 59 criancas
e seus respectivos cuidadores; e o estudo de Apaydun et al.'6%, 81 criangas e
seus respectivos cuidadores. Nosso estudo incluiu 43 cuidadores e 34 criangas.

Todos estes estudos validaram o escore como um todo, havendo, porém,

diferencas entre os dominios, em que alguns foram significativos, e outros, néo.
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No nosso estudo, o escore total permitiu discriminacéo entre os trés niveis
funcionais de GMFCS, com significancia estatistica para os cuidadores (p = 0.04)
e para as pacientes (p = 0.03).

Dentre os dominios, nem todos foram significativos. A tabela 09 apresenta
de forma resumida os dominios e a ocorréncia ou ndo de significancia estatistica
entre 0S grupos nNo nosso estudo.

A validacdo do escore em outras linguas também nao ocorreu igualmente
em todos os dominios. No estudo alem&o®®, o escore total deu diferenca
bastante significativa; porém, nos dominios, A e B validaram todos os subgrupos;
F e G ndo apresentaram diferenca entre os subgrupos; e C, D e E apresentaram
diferencas em um ou dois subgrupos, apenas.

O estudo dinamarqués?®®, que avaliou apenas pacientes GMFCS | e I,
apresentou diferenca significativa no escore total para criancas, mas nao para
cuidadores. Os dominios A, B, D e E foram significativos para criancas, mas
apenas o E foi significativo para cuidadores, o que representa que o subgrupo
GMFCS Il é provavelmente decisivo para a validacao do escore, devido a
diferenca de pontuacdo deste grupo em relacdo aos outros. A propria
diferenciacéo entre os niveis | e Il do GMFCS tende a ser menos clara do que
entre Il e 1173,

O estudo turco'®! apresentou significancia no escore total e em todos os
dominios, exceto pelos F e G, tanto para cuidadores, como para criangas. Para
criangas, ndo houve significancia nos dominios A, no comparativo GMFCS | e Il;
C(lell,ll elll); E (I ell); e, para cuidadores, nos dominios C (I e ll, Il elll); e D
(e .

A classificacdo GMFCS € uma classificagdo funcional. Desta forma,
espera-se que ela seja mais discriminatoria, do ponto de vista do GOAL, nos
guesitos que se relacionam diretamente a funcionalidade. Isso pode explicar as
diferencas entre os dominios, em que os relacionados a funcionalidade (A —
Atividades de vida diaria; B — Funcéo de marcha e mobilidade; F — Uso de Orteses
e auxiliares de mobilidade) apresentaram diferencas significativas, e aqueles
mais relacionados a qualidade de vida, néo.

De fato, o estudo de Stout et al.62 mostram que, embora do ponto de vista

clinico seja mais interessante direcionar a um item ou outro, ao qual o paciente
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dard maior ou menor prioridade, o escore € mais confiavel quando usado com
sua nota total, mais do que dominio a dominio, nos quais as diferengas nas
respostas em reaplicacbes levam a valores significativamente diferentes em
cada dominio, sendo alguns deles mais confiaveis, e outros, menos confiaveis.
Essa confiabilidade foi avaliada no presente estudo por meio do método de teste-
reteste.

Os questionéarios foram aplicados novamente 14 dias ap0s o primeiro
guestionario, mas uma quantidade menor de cuidadores e pacientes respondeu,
em consonancia com o observado em outros estudos!®®. A andlise do teste-
reteste apresentou grande consisténcia no escore total e em todos os dominios,
tanto para cuidadores, como para pacientes, também em consonancia com 0s
estudos citados. E, da mesma forma que no estudo de Stout et al.'62, o dominio
F (Uso de orteses e auxiliares de mobilidade) foi o que mostrou menor confianga,
com alfa de Cronbach de 0,74 para pacientes e 0,84 para adultos.

As diferencas no teste-reteste geram os valores de SEM (Erro Padrao de
Medida, em portugués) e MDC (Mudanca Minima Detectavel), os quais séo
utilizados para se avaliar o quanto em pontuacéo o escore precisa mudar para
esta mudanca ser, de fato, significativa, e ndo somente a erro de preenchimento.
Isso foi avaliado no estudo de Stout et al.'62, trazendo os dominios que sdo mais
ou menos confiaveis neste aspecto. Neste estudo o dominio F, de uso de érteses
e auxiliares de marcha, foi o menos confidvel para cuidadores. N&o foi feita a

analise para criancas. No presente estudo, esta andlise néo foi realizada.

6.3 Anéalise Descritiva

Quanto a andlise comparativa entre pacientes e cuidadores, na avaliacao
do escore inteiro, ndo houve diferenca significativa entre as pontuacfes, como o
observado no estudo turco'®!l. Neste estudo, eles atribuem a semelhanca das
respostas de pais e filhos a proximidade que eles tém: os autores citam que, na
Turquia, maes chegam a abandonar seus trabalhos para cuidar dos filhos e até
mesmo acompanha-los nas escolas.

Isso também ocorre no Brasil, mas, embora o escore como um todo nao

tenha apresentado diferenca entre cuidadores e pacientes, os dominios



105

apresentaram: nos dominios B, C, D e F, o0s pacientes apresentaram pontuacoes
significativamente maiores de 12,9 pontos em média (dominio D - Atividades
fisicas, esporte e recreacdo) até 27,7 pontos em média (dominio F - Uso de
orteses e auxiliares de mobilidade); ao mesmo tempo, apresentaram pontuacdes
significativamente menores no dominio E (24,8 pontos em média). Outros
estudos apresentam discrepancias entre resultados de questionarios de pais e
filhos: especificamente do GOAL, Bonfert'>® mostra que os cuidadores deram
notas inferiores as criancas nos dominios B, D e G, enquanto Nordbye-Nielsen6?
encontrou diferencas significativas, com criancas pontuando mais que 0s pais,
nos dominios A, B, D, E e G. Como se V&, as criancas tendem a se avaliar mais
positivamente, conforme o presente estudo e a literatura, nos dominios B
(Funcao e mobilidade de marcha) e D (Atividades fisicas, esportes e recreacéao).

Rosenbaum et al.*?” traz que os cuidadores dédo notas significativamente
inferiores nos questionarios de qualidade de vida; os dominios mais relacionados
a qualidade de vida, dentro do GOAL, seriam o C (Dor), D (Atividades fisicas e
recreacado), F (Uso de drteses e auxiliares de marcha) e G (Autoimagem).

Na amostra deste estudo, os pacientes em geral referiram melhor funcéo
de marcha, menos dor, menos dificuldade em atividades esportivas e menos
infelicidade com uso de Orteses e auxiliares de marcha do que seus cuidadores
imaginam. Por outro lado, referiram padrdao de marcha e aparéncia pior do que
seus cuidadores imaginam.

As discordancias de respostas estdo presentes também nas prioridades
de tratamento, apresentadas por cuidadores e pacientes. Para cuidadores de
pacientes GMFCS I, os itens que eles mais gostariam de melhorar se relacionam
ao uso de orteses e auxiliares de marcha (dominio F): 100% deles julgaram muito
importante melhorar isso, apesar de 50% dos pacientes nao usarem oértese, 83%
nado usarem auxiliares de marcha e 91.6% né&o usarem cadeiras de rodas. Estes
valores tdo altos de importancia se deveram justamente ao fato de poucos
usuérios estarem incluidos na amostra. Desta forma, desconsideramos as
respostas do dominio F no GMFCS | para cuidadores, quando analisamos as
prioridades de tratamento.

Os itens mais importantes de melhora para os cuidadores envolviam ou o0

padrdo e aparéncia de marcha (Dominio E), ou atividades esportivas (dominio
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D). Para o subgrupo do GMFCS II, todas as respostas envolveram atividades
esportivas; de fato, este pareceu o subgrupo mais ativo dentre todos.

O dominio G, de aparéncia e autoimagem, sé foi citado pelos pacientes
GMFCS I, sendo o0 mais importante para melhorar a simetria das pernas. Por
outro lado, os pacientes deram mais importancia a melhora dos dominios
relacionados ao padréo e aparéncia de marcha (E) e auxiliares de marcha (F).

O estudo de Boyer et al.®® avaliou as respostas de 310 cuidadores de
criancas GMFCS | a IV e elencou as prioridades de tratamento para cada um
deles. Os cinco objetivos mais importantes variaram conforme GMFCS. Porém,
em todos eles, padrdo de marcha e aparéncia (E) foi o dominio mais citado
(assim como no presente estudo), com cinco de seus seis itens citados como
muito importantes para 43% a 86% de cada GMFCS. Andar sem cair ou tropegar
ficou em primeiro lugar para toda a coorte e GMFCS | e Il, estando no top 3 para
[l e IV. Marcha, funcdo e mobilidade foi o préximo dominio mais apresentado
(B), enquanto o segundo mais citado no presente estudo foi esportes (D).

Os top 5 mais importantes e dificeis no estudo de Boyer!®3, entre todos,
foram: cansaco enquanto anda (C), andar sem arrastar os pés (E), com 0s pés
apontando para frente (E), pés totalmente no chao (E), andar mais ereto (E).

Infelicidade com orteses ou auxiliares de marcha foi uma preocupacao
para aproximadamente 1/3 dos individuos em GMFCS | a Il, diferindo bastante
do observado no presente estudo.

Analisando-se mais profundamente as respostas aos questionarios, tem-
se que, embora em relacdo aos escores ndo tenha havido diferenca significativa
nas respostas do dominio A entre pacientes e cuidadores, as atividades
relatadas como mais dificeis foram diferentes. Os seis subgrupos apresentaram
8 atividades como as mais dificeis, sendo, para 4 das respostas, entrar e sair do
carro, que s6 nao foi a mais facil para o subgrupo de GMFCS lll avaliado pelos
cuidadores e GMFCS Il avaliado pelos pacientes.

No dominio A (Atividades de vida diaria e independéncia), dificuldade,
dependéncia e prioridade de melhora aumentaram conforme a piora do grau
funcional, o que € compativel com a validacéo obtida neste estudo.

No dominio B (Funcédo da marcha e mobilidade), estes quesitos também

aumentaram progressivamente, na visdo dos cuidadores, mas n&do na visdo dos
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pacientes; os GMFCS Il apresentaram mais dificuldades do que os GMFCS Il e
I, possivelmente mostrando um subgrupo mais ativo, como ja comentado
anteriormente. Neste dominio, das sete atividades consideradas como mais
dificeis, para quatro a mais dificil foi andar em superficie molhada (GMFCS Il e
[l dos cuidadores, | e lll dos pacientes). A segunda atividade mais relatada como
dificil foi andar em superficie irregular (Cuidadores, GMFCS I; pacientes, GMFCS
).

O dominio C diz respeito a dores, que se mostraram mais presentes no
subgrupo GMFCS I, tanto para cuidadores, como para pacientes. As dores em
pacientes com paralisia cerebral podem se relacionar a contraturas, luxacées
articulares (quadris, patelas) ou sobrecarga, devido a esforco excessivo,
ocasionado tanto por atividades fisicas, como pelas dificuldades inerentes a
marcha, devido as contraturas e ao controle motor.

Desta forma, o fato de pacientes GMFCS Il apresentarem mais dores
pode se associar ao fato de serem tdo ou mais ativos do que os GMFCS I, mas,
ao mesmo tempo, apresentarem maior comprometimento motor como obstaculo.
Por outro lado, pacientes GMFCS Il podem apresentar menos dor pois,
justamente por terem maior comprometimento motor, podem ser menos ativos
fisicamente.

Cabe salientar que uma parte importante desta amostra (cerca de 50%)
faz parte de um grupo esportivo chamado “Remo Meu Rumo”, um instituto que
ensina e estimula a préatica do remo para criangas portadoras de necessidades
especiais.

Dos sete locais mais dolorosos, quatro foram pé e tornozelo, sendo o local
mais comum de dor para GMFCS | e lll, tanto de cuidadores, quanto de
pacientes. Para os GMFCS I, o local mais doloroso foi o joelho. Dores nas costas
foram relatadas pelos GMFCS lll, na visdo dos pacientes, provavelmente por
este subgrupo apresentar mais contraturas e, muitas vezes, marcha em
agachamento ou com flexao do tronco.

Com relacéo as atividades esportivas, para os cuidadores, a dificuldade
foi crescente, conforme aumento do GMFCS. Para os pacientes, o subgrupo
GMFCS Il foi o que apresentou maior dificuldade, e também para o qual houve

uma prioridade maior em melhorar (tanto cuidadores, quanto pacientes).
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Os pacientes GMFCS Il foram os que menos realizaram atividades fisicas
no ultimo ano, sendo que 47.7% em média destes, segundo os cuidadores, ndo
realizaram atividades fisicas.

As atividades relatadas como mais dificeis foram apresentadas na figura
11, sendo aquelas que envolvem equilibrio, pular e esportes de deslizamento.
Os esportes menos realizados foram esportes de deslizamento (GMFCS |I;
cuidadores GMFCS II); esportes que necessitem pular (cuidadores GMFCS Il e
[ll); andar de bicicleta (pacientes, GMFCS Il) e atividades que necessitem de
equilibrio (pacientes GMFCS Ill). E observavel que, em geral, atividades de
equilibrio, que envolvam pular ou esportes de deslizamento sdo menos
praticadas, reflexo direto do seu nivel de dificuldade, uma vez que, quando
praticadas, foram relatadas como dificeis de serem realizadas.

Os cuidadores em geral relataram mais dificuldades nestas atividades do
gue os pacientes, assim como mais importancia de melhora, um reflexo desta
dificuldade, o que é esperado, uma vez que, como dito anteriormente, 0s
cuidadores tendem a considerar itens de qualidade de vida pior do que os
préprios pacientes.

O dominio E versa sobre padrdo e aparéncia de marcha. Tais alteracdes
de marcha se relacionam principalmente aos efeitos musculares causados pela
espasticidade na paralisia cerebral. A seguir, analisamos cada um dos itens do
dominio E e os correlacionamos as estruturas anatémicas envolvidas:

e “Caminhar com meus pés completamente apoiados no chao”:
contratura do triceps sural.

e “Caminhar mais ereto (menos agachado, ou com os joelhos
dobrados)”: contratura do iliopsoas, musculos isquiotibiais,
alongamento excessivo do triceps sural.

e "Caminhar com meus pés apontando para frente”. anteversao
femoral aumentada, contratura dos musculos tibiais anterior e
posterior.

e "Caminhar sem arrastar meus pés e tropecar": contratura do triceps
sural (equino verdadeiro) ou insuficiéncia do muasculo tibial anterior

(equino aparente).
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e "Caminhar sem tropecar e cair’: alteragcbes do controle motor e
equilibrio a nivel de sistema nervoso central; contraturas multiplas
(definir pelo exame fisico quais os principais fatores contribuintes).

e “Usar o calcado que quiser": deformidades multiplas do pé por
contraturas do triceps sural, musculos tibiais anterior e posterior,

fibulares, extensores e flexores dos dedos e/ou fascia plantar.

Embora um GMFCS mais alto indigue um maior comprometimento motor,
n&o necessariamente este se relaciona a mais contraturas musculares, uma vez
gue elas ndo necessariamente comprometem a funcionalidade avaliada pelo
GMFCS. Neste dominio, o subgrupo GMFCS Il foi o que apresentou mais
dificuldades, o que pode ter mais relacdo com maior atividade fisica, como ja
relatado antes.

Este dominio é particularmente interessante do ponto de vista pratico: um
paciente que apresente contraturas mdultiplas nos membros inferiores e
anteversao femoral aumentada teria indicagdo de osteotomia derrotativa dos
fémures e alongamentos e transferéncias tendineas para adequacéo do padrao
de marcha. Porém, caso a sua maior prioridade seja usar o calgcado que quer,
em detrimento das dificuldades de marcha causadas pelas alteragdes
anatdmicas, a abordagem pode ser direcionada ao pé e tornozelo, mais que ao
guadril e joelho, apds discussédo entre o paciente, o cuidador e o0 médico que os
acompanha.

Trés quartos das pessoas dos subgrupos GMFCS Il e lll relataram
dificuldades nas atividades apresentadas no dominio E (Padréo e aparéncia da
marcha), enquanto menos de 60% daqueles GMFCS | apresentaram
dificuldades. Melhorar a forma de caminhar se mostrou uma prioridade para mais
de 90% dos cuidadores GMFCS Il e Il

As principais dificuldades do dominio E foram apresentadas na figura 12:
caminhar sem arrastar os pés, usar o calgcado que quiser, caminhar mais ereto e
caminhar com os pés apontando para frente.

O dominio F versa sobre uso de orteses e auxiliares de mobilidade e foi

validado com significancia estatistica as custas da exclusdo das questfes 42 e
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43, pois 0 numero de respostas foi inferior a 50%. Isso se deveu ao fato de que
mais de 80% dos GMFCS | e Il ndo usavam auxiliares de marcha, e mais de 90%
ndo usavam cadeiras de rodas, 0 que, pelo método de validagdo, levou a
exclusdo destas questdes.

E observavel que o uso de Orteses e auxiliares aumenta, conforme piora
a funcédo motora pelo GMFCS, conforme esperado. A infelicidade com o uso
destes auxiliares, porém, ndo tem relagcéo direta com o GMFCS (o0 que também
pode se dever ao pouco numero de respostas, uma vez que poucos usavam
auxiliares).

Na questdo 41, que versa sobre o uso de orteses, a infelicidade com o
uso dela aumentou no grupo GMFCS Il em relacao aos outros, para cuidadores,
e nos grupos GMFCS Il e lll em relagéo ao | para pacientes.

No grupo GMFCS Ill, em que temos mais usuarios de auxiliares de
marcha (92.9%) e cadeiras de rodas (71.3%), segundo cuidadores, a infelicidade
se mostrou semelhante aos outros subgrupos. Contudo, foi notavel que a
infelicidade avaliada pelos cuidadores se mostrou em torno de trés vezes maior
do que aquela avaliada pelos pacientes, refletindo, mais uma vez, que 0s
cuidadores tendem a avaliar a qualidade de vida pior do que as proprias criancas.

E digno de nota, também, que, para os cuidadores, foi uma prioridade
melhorar o uso destes auxiliares, mesmo que praticamente ndo fossem
utilizados.

O ultimo dominio, G, versa sobre imagem corporal e autoestima. A
infelicidade com a autoimagem foi baixa, em geral ndo ultrapassando um quarto
da amostra (exceto pelos cuidadores GMFCS II, que consideraram 37.8% de
infelicidade, em média). Para os cuidadores, igualmente, melhorar esta imagem
e autoestima foi uma prioridade maior do que para os pacientes.

A infelicidade também né&o teve relacdo com o GMFCS, o que ja era
esperado, pois, como discutido anteriormente, esta ferramenta avalia mais
funcionalidade de marcha do que questdes subjetivas como autoimagem e
autoestima. De fato, para os cuidadores, o subgrupo GMFCS Il foi o que se

mostrou menos infeliz.



111

A maneira como se desloca foi a maior razdo de infelicidade, assim como
o formato e a posicdo dos pés. A maneira como 0S oOutros reagem ao
deslocamento foi a segunda maior razao de infelicidade.

Entretanto, apesar de estas serem as maiores razdes de infelicidade, elas
nao foram as prioridades para melhora, como se observa na nuvem de palavras
apresentada anteriormente (Figura 14). A simetria das pernas foi a prioridade
mais relatada nos seis subgrupos. Além disso, ndo houve concordancia em
nenhuma das prioridades, entre cuidadores e pacientes, nos diversos subgrupos,
demonstrando como as questfes mais subjetivas sdo avaliadas de formas
diferentes por cuidadores e pacientes.

A nuvem de palavras da figura 15 traz as principais sugestbes em campos
de comentéarios abertos. Algumas trazem atividades tipicas de criangas, como
empinar pipa, pular corda, pular amarelinha ou jogar videogame, que nao foram
citadas no instrumento. Outros esportes apareceram: capoeira, que é um esporte
tipico brasileiro e néo figuraria em um instrumento originario do Canada, e remo,
gue ndo é um dos esportes mais populares no Brasil, mas faz parte do cotidiano
de aproximadamente metade da amostra, que participa do Instituto “Remo meu
Rumo”.

Dois aspectos de marcha foram também citados de forma interessante:
engatinhar, que pode ser mais facil para paciente com mais contraturas e mais
comprometidos, e andar sem bater os joelhos, que se relaciona tanto a
anteversao femoral aumentada, quanto a contratura dos adutores dos quadris.
Bater os joelhos estaria associado a incapacidade de andar com 0s pés
apontados para frente, mas isso pode nédo ser 6bvio para o paciente, que enxerga
como duas afeccdes distintas. Desta forma, ambas sao adicbes que poderiam
ser interessantes ao questionario.

Alguns entrevistados citaram também itens que ndo sdo avaliados pelo
GOAL (e nem sao a intencdo do instrumento), como fala, coordenagcédo motora
fina e forca e mobilidade dos membros superiores. Contudo, embora esta nao
seja a intencéo do instrumento, nem seja avaliado pelo GMFCS, cabe considerar
gue a pessoa com PC deve ser vista como um todo, e estas queixas devem,

também, chamar a atencdo do médico para direcionar os cuidados. Esta €, de
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fato, a grande vantagem de deixar (e o objetivo de existirem) os campos abertos
para que os pacientes completem com o que mais gostariam de melhorar.

Um cuidador e um paciente deixaram respostas longas, que valem uma
leitura mais cuidadosa:

“O Ivan é uma pessoa muito ansiosa, ele comenta o tempo todo que gostaria de ser
independente, poder fazer as coisas sem a ajuda de alguém, as vezes ele fica calado, pensando

0 quanto ele queria operar o pé, ele ja teve convulsdo por conta da ansiedade de ndo conseguir
andar. Tirando isso ele é uma pessoa normal, gosta de jogar videogame, assiste filmes, enfim”.

O comentério deste cuidador denota como as intervencdes cirargicas
ocupam um espaco importante na formagdo de expectativas em relacdo a
melhora de suas capacidades e independéncia. O objetivo do tratamento
cirdrgico nos pacientes com PC deambuladores € otimizar a sua marcha,
tornando-a menos custosa energeticamente e mais fluida®. O alinhamento
destas expectativas deve ser sempre discutido entre a equipe multiprofissional e
a familia, e 0 GOAL mostrou-se um instrumento e um momento excelentes para
tal.

“Acho que néo tenho interesse em mudar o formato dos meus pés/pernas, ou o jeito que
eu caminho, porque j4 aceitei a que para isso eu teria que fazer cirurgia e eu ndo quero - s6
guero que as pessoas que nao tém algum tipo de limitagdo parassem de olhar para mim quando
eu estou de andador ou cadeira como se isso fosse o fim do mundo. Também n&o tenho interesse

em andar sozinha porque eu ndo tenho mais esperanca e tudo bem! Eu ja aceitei quem eu sou,
s6 quero viver em paz”.

Esta € a grande forca deste instrumento: por meio dele, o paciente pode
dizer algo que, muitas vezes, nao tem espaco no convivio familiar ou na prépria
consulta. Este é um paciente GMFCS Il de 18 anos de idade, que demonstrou
que nao tem interesse em cirurgias que melhorem sua forma de andar ou a
aparéncia de seus membros. O seu incébmodo, na realidade, ndo é com a doenca
em si (ao contrario do que os cuidadores podem pensar, como disse
Rosenbaum?'?” e como ja foi visto ao longo deste estudo), mas, sim, com a
imagem que a sociedade faz dela e de suas pretensas limitagbes. Neste
comentario, cabe considerar as sabias palavras de Sartre: “O inferno séo - os

outros!”64, Cabe aqui, a todos os profissionais de salde, ndo ser mais um dos
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participantes deste “inferno”, mas, sim, auxiliar para que o paciente e a sua
familia encontrem o melhor caminho para seu tratamento e a sua vida, e também
para que a sociedade compreenda ndo somente a paralisia cerebral, mas a

pessoa com a paralisia cerebral em sua totalidade.

6.4 Limitacdes do Estudo

Este estudo se restringiu a amostra de pacientes do ambulatério de
Neuro-Ortopedia do I0T-HCFMUSP, néo refletindo, assim, a totalidade da
populacao brasileira.

O numero de participantes, em relacdo aos outros estudos, também foi
limitado, o que se deveu principalmente a dificuldade de contato com pacientes
inscritos no ambulatério, mas que nao retornam com frequéncia para consulta.
Embora seja possivel que um maior niumero de participantes levasse a uma
maior significAncia estatistica na validagdo de cada dominio, diante dos outros
estudos, em que ndo houve unanimidade na validacdo de cada um deles, nédo é
provavel que trouxesse mudancas significativas. Por outro lado, uma maior
guantidade de participantes traria mais insights na avaliacdo descritiva das
respostas.

Foi observado que, no geral, os cuidadores deram muita importancia a
melhoria dos quesitos apresentados, sem fazer uma diferenciacdo especifica
entre um item ou outro; para muitos, era sempre muito importante melhorar tudo,
mesmo que ndo houvesse dificuldade ou infelicidade clara no quesito. Isso pode
refletir uma caracteristica cultural brasileira, uma dificuldade de compreensao
dos objetivos do escore, ou até mesmo dificuldades cognitivas.

Desta forma, mais estudos precisam ser conduzidos no nosso pais,
ampliando a amostra para outras cidades e estados, avaliando diversos niveis
sociais, 0 que tornara 0 nosso conhecimento da paralisia cerebral ainda mais
amplo e detalhado, refletindo diretamente na qualidade do cuidado destes

pacientes.
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7 CONCLUSAO

Por meio deste estudo, o escore GOAL foi traduzido, adaptado
culturalmente e validado para a lingua portuguesa do Brasil. Houve
discriminacdo satisfatéria com a escala funcional GMFCS do escore total e
alguns dominios (A, B, F), que se relacionam principalmente a funcionalidade
motora. Dominios mais subjetivos ou menos relacionados a fungdo motora nao
apresentaram diferencas significativas em relacdo ao GMFCS. As respostas de
cuidadores e pacientes ndo diferiram no escore total, mas, sim, em varios
dominios, sendo que os cuidadores tenderam a avaliar os pacientes pior do que
estes mesmos. As prioridades de melhora dos quesitos apresentados também
nao apresentaram concordancia entre cuidadores e pacientes, mas se
relacionaram principalmente ao padrdo de marcha, atividades esportivas e uso
de oOrteses e auxiliares de marcha, ou seja, itens predominantemente

relacionados a qualidade de vida.
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Date of Completion (dd/mm/yyyy):

ANEXO A - GOAL original para criancas
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REB &:
Event: O Baseline O Post-Op Month #:

Completed by

Study 1D:

Gait Outcomes Assessment List (GOAL™) Questionnaire
Child Version

1. We want to know about your walking and mobility.
2. Please answer all questions by circling the number that fits best.
3. You may choose to add more items that are important to you at the end of the questionnaire.

For example:

age . .. LEVEL OF IS THIS YOUR
A) Activities of Daily Living & Independence RS TANLE UL T0 RAPRON?
Consider how you usually perform each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) choose how much assistance you required to perform these activities; AND g
3) select how important a goal it is for you to improve in each of the following activities. - g A -
£ (38 e § 25 g
A Extremely : No « z % E
2 Ve : sligh = & < s
Dunn‘g theks Difficult / , eryﬂ Difficult > ﬂz Easy Very Easy | problem g § § g 2 - |2 E
past 4 weeks: g leﬁal Dfﬁﬂl
Impossible at all - s (=3 2 2 2= >
1. Getting in and out
ofbed o 1 2 3 - @ 6 0 @ 2 3 0 1 @
In the above example, getting in and out of bed was rated as very easy;
required a moderate level of assistance; and improving this was a very important goal.
Version 5.0¢ Page 10f8
s age . . IS THIS YOUR
A) Activities of Daily Living & Independence LEVELOfASSISTANCE | o ovE?
e -
Consider how you usually perform each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) Choose how much assistance you required to perform these activities; AND s
3) select how important a goal it is for you to improve in each of the following activities. # [~ 8 k] g 5 s ;
< 29 = =
e Extremely No F g |22 § 3 2= &
”ﬂ'f e Difficuit/ | Very Slightly very |problem | £ | 8 |Z£| 8 | 5 |2 g E g
pa eeks: s 5 ’ S
2 Impossible | Difficult | Difficult | Difficult | Easy Easy at ail Fl (2l 2] =2 |a=(5=
1. Getting in and out
of bed o 1 2 3 - 5 6 o 2 3 o 1 2
2, Getting in and out
of a chair (or o 1 2 3 a 5 6 0 1 2 3 o 1 2
wheelchair)
3. Standing at a sink or
counter o 1 2 3 - 5 6 o 1 2 3 o 1 2
4, washing/bathing
myself (eg. shower or ° 1 2 3 4 5 6 o 1 2 3 0 1 2
tub)
5. Getting dressed
(1] 1 2 3 2 5 6 o 2! 2 3 o 1 2
6. Carrying an object
while walkin, . toy,
book, cell or e,.,(:ﬁil:y 0 1 2 3 a 5 6 0 1 2 3 0 1 2
phone)
208 &3 o 1 2 3 4 5 6 o 1 2 3 o 1 2
8. Picking up an object
off the floor 0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 0 1 2
9, Getting in and out
of a vehicle {eg. car, 0 1 2 3 a 5 6 0 1 2 3 0 1 2
van or bus)
A1, Other activity:
4] 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 0 1 2

Version 5.0¢
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B) Gait Function & Mobility

WALKING AID REGUIRED

IS THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?
—

consider how you usually perform each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) Chioose what walking aid you requirad to perform these activities; AND
3) Select how impoertant a goal it is for you to improve in each of the following activities.

Dwring the
past 4 weeks:

Extremely
Difficult /
Impossible

Slightiy
Difficult

Very
Easy

problem

Difficult Easy at all

WHEELCHAIR
WALKER

WO CANES / CRUTCHES
ONE CANE / CRUTCH / HAND
SUPPORT, RAILING DR WALL
INDEPENDENT

NOT A GOAL
SOMEWHAT
INMPORTANT
IMPORTANT

VERY

10, Walking for more
than 250 meters
{about 2 blocks or

2 football fields)

(=]
[
(51
w
=

1 2

11. Getting around at
school (indoors)

12. Getting around at
R o 1 2 3 4 5 &

13. Walking for more
than 15 minutes o 1 z 3 4 5 &

14. Walking faster
than usual [eg. to o 1 2 3 4 5 g
keep up with others)

15, Stepping around
or aveiding obstacles

16. Going up and
i ko o 1 z 3 4 5 &

17. Going up and
down slopes

18. Walking on
uneven ground 1] 1 2 3 4 5 8
rocky, sandy)

15, Walking on

slippery surfaces 0 1 2 3 a 5 ]
[wet or icy)

Version 5.0c

Page 3of 8

C) Pain, Discomfort & Fatigue

INTENSITY

IS THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?
—_—

Consider each of the following items.
1) Rate how often you experienced pain or discomfort or tiredness in the past 4 weeks; AND
2) choose how severe the pain or discomfort was; AND
3) Select how important a goal it is for you to reduce your pain or discomfort or tiredness
in each of the following.

A Few Times
{once a
week)

Very Often
(nearly

every day)

Fairly Often
(2 to 3 times
a week)

During the
past4 weeks:

Once or

Every Day Twice

None of the
Time

MODERATE

SEVERE
MILD
NONE

20. Pain or discomfort
in the feet or ankles 0 1 2 3 4

o
-
~N
w

SOMEWHAT

IMPORTANT

NOT AGOAL
VERY
IMPORTANT

o
-
~N

21. Pain or discomfort
in the lower legs (eg.
calf or shin)

w

22. Pain or discomfort
in the knees 0 1 2 3 a

23, Pain or discomfort
in the thighs or hips o 1 2 3 a4

w

24, Pain or discomfort
in the back 0 1 2 3 4

25, Feeling tired while
walking 0 1 2 3 4

w

26. Feeling tired
during any other
physical activities that
Sswaly ey (66, o 1 2 3 a
horseback riding or
other sport)

C1, Other pain:

w

Version 5.0c

Page 4of8



132

D) Physical Activities, Sports & Recreation

1S THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?
===

Consider how you usually perform each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the past year: AND
2) Select how important a goal it is for you to improve in each of the following activities.

During the
past year:

Extremely

Difficult /
Impossible

Very
Difficult

Difficult

Slightly
Difficult

Easy

Very
Easy

No
problem
at all

1 did not have the
chance to do this
activity in the past

NOT AGOAL
SOMEWHAT
IMPORTANT
VERY

IMPORTANT

27. Running

0

1

3

w

28, Participating in gliding
sports (eg. skating,
rollerblading, skiing,

skate/snowboarding)

29, Riding 2 bike or tricycle
(with or without training
wheels)

30. Swimming

31. Participating in sports that
require running (eg. soccer,
baseball, football, track)

32, Participating in sports that
require jumping {eg. basketball,
volleyball)

33, Participating in activities
that require balance (eg. dance,
gymnastics, martial arts)

34, climbing {eg. ladder or
playground equipment)

OO0 OO0 o de

D1, Other recreational or
sporting activity:

Version 5.0¢

Page5of8

E) Gait Pattern & Appearance

1S THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?

Consider how you usually walk.

1) Rate how much of a problem you experienced with each of the following in the past 4 weeks; AND
2) Select how important a goal it is for you to improve in each of the following.

During the
past 4 weeks:

Extremely
Difficult /
Impossible

Very
Difficult

Difficult

Slightly
Difficult

Easy

Very
Easy

No
problem
at all

NOT A GOAL
SOMEWHAT
IMPORTANT
IMPORTANT

VERY

35. walking with my feet flat
on the ground

]

o
-

2

36. Walking taller or more
upright (less crouched or bent
at the knees)

~

37. Walking with my feet

38, walking without dragging
my feet

39, walking without tripping
and falling

40, Wearing footwear of my
choice {eg. shoes, boots,
sandals)

~

EL Other aspect of walking-

Version 5.0c

Page6of8
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IS THIS YOUR GOALTO

F) Use of Braces & MObility Aids REDUCE USE / ELUMINATE?

Consider each of the following items.
1) Rate how you feel about using each of the following in the past 4 weeks; AND
2) Select how important a goal it is for you to reduce or eliminate

the use of these devices. g 5 z 4
Neither < 3 5 E
1 -
Dunr;g lheks Very Happy nor Very 5 g % E g
past 4 weeks: Inh Inh Inkh
Unhappy | Unhappy | Unhappy Happy Happy & WS RS
| have not been prescribed to use
41, Wearing braces or 5 braces, lifts or orthotics.
orthotics (eg. AFO) 2 1 2 a o 1 2

1 choose not to use my prescribed
braces, lifts or orthotics.

42, Using a walking

L1 OO0

aid (eg. walker, stick, 0 3 2 3 4 0 1 2 | do not use any walking aids.
cane, crutches)
43, Using a wheelchair o 1 2 3 4 0 1 2 1 do not use a wheelchair.
IS THIS YOUR
G) Body Image & Self-Esteem COALTO BAPOVED
Consider each of the following items.
1) Rate how you feel about each of the following in the past 4 weeks; AND 3 B &
2) Select how important a goal it is for you to improve in each of the following. 8 ; 2 =
3 < @
During the Very Neither Happy Very 5 g E E g
past 4 weeks: Unhappy Unhappy nor Unhappy Happy Happy =z wE | >=
e o 1 2 3 a o 1 2
45, The shape and position of my feet ° 1 2 3 a ° 1 2
46. The symmetry of my legs (in length and
size) o 1 2 3 4 0 1 2
47. The way | get around compared with
others o 1 2 3 4 o 1 2
48, The way others feel about how | get
A SRS o 1 2 3 4 0 1 2
49, How | am treated by others o 1 2 3 a ° 1 >
Version 5.0¢ Page 70of8
1S THIS YOUR
Other Goals GOAL TO IMPROVE?
T
If there are any other goals (long or short term) that we have missed, please list them below AND
Select how important a goal it is for you to improve in each. g -] 5 5
< <
e |EE| £
= | g2 | &8
Other Goals:
s 2 | 32|82
1
0 1 2
2.
0 1 2
3.
0 1 2
4.
0 1 2
5.
0 1 2
Comments & Suggestions

THANK YOU FOR YOUR PARTICIPATION!

version 5.0¢ Page 8ofs8
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ANEXO B - GOAL original para pais.

Completed by Research

Relationship to Child: REB #: Study ID:
/ / Event: O Baseline O Post-Op Month #:

Date of Completion (dd/mm/yyyy):

Gait Outcomes Assessment List (GOAL™) Questionnaire
Parent Version

1. We want to know about your child’s walking and mobility.
2. Please answer all questions by circling the number that fits best.
3. You may choose to add more items that are important to you at the end of the questionnaire.

For example:

riara apsiigtia LEVEL OF 1S THIS YOUR
A) Activities of Daily Living & Independence AT AT SPRD 2
Consider how your child usually performs each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for your child to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) choose how much assistance your child required to help them perform these activities; AND =
3) select how important a goal it is for you to have your child improve in each of the following activities. A 3 » - E
pm—— P AFHH EREHE
During the i very : slightly 2| E[Z2[ 8] < |25
% Difficult / S Difficult g Easy veryEasy | problem | £ | 8 |3 & g &
past 4 weeks: impossible | DIt Difficult wa |B|S[55] 8 'g § g §
1. Getting in and out
of bed o 1 2 3 4 @ 6 o @ 2 3 4] 1 @
In the above example, getting in and out of bed was rated as very easy;
required a moderate level of assistance; and improving this was a very important goal.
Version 5.0p Page 10f8
o ere o .. 1S THIS YOUR
A) Activities of Daily Living & Independence LEVELOF ASSISTANCE | -\, 10 jmpROVE?
T S
Consider how your child usually performs each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for your child to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) choose how much assistance your child required to help them perform these activities; AND s
3) Select how important a goal it is for you to have your child improve in each of the following activities. RS 8 & 3‘ 5 s =
< (22| 2 = <
During the Extremely Mo = & -§- z = 2 E g E
strf - Difficult / | Very Slightly Very |probiem | £ | 8 |ZE| 8 | 5 |2 g E g
3 = = ® 2
e Impossible | Difficuit | Difficult | Difficult | Easy Easy atat | F | 2|23 2| 2 |a=|5=2
1. Getting in and out
of bed o 1 2 3 4 5 6 0o 1 2 3 o 1 2
2. Getting in and out
of a chair (or 0 1 2 3 a s 6 0 1 2 3 0 1 2
wheelchair)
3. Standing at a sink or
counter o 1 2 3 4 5 6 ] 1 2 3 0 1 2
4. Washing/bathing
his/her seif (eg. 0 1 2 3 a 5 6 0 1 2 3 0 1 2
shower or tub)
5. Getting dressed
o i 2 3 < 5 6 0 1 2 3 0 1 2
6. Carrying an object
while walkir . toy,
book, cell ,,,"‘,,,‘jﬁi,e > o 1 2 3 4 5 6 o 1 2 3 0 1 2
phone)
% Opsoing adocy o 1 2 3 4 5 6 ] 1 2 3 0 1 2
8. Picking up an object
off the floor (] 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 0 1 2
9, Getting in and out
of a vehicle eg. car, o 1 2 3 a s 5 ol ([ [Nz [Re e [ |2
van or bus)
AL Other activity:
(<] 1 2 3 a 5 6 0 1 2 3 0 1 2

Version 5.0p Page 20f8
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B) Gait Function & Mobility

WALKING AID REQUIRED

IS THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?
—

Consider how your child usually performs each of the following activities.
1) Rate how easy or difficult it was for your child to perform each of these activities in the past 4 weeks; AND
2) Choose what walking aid your child required to help them perform these activities; AND
3) select how important a goal it is for you to have your child imp in each of the foll

ing activities.

During the
past 4 weeks:

No

problem
at all

Extremely
Difficult /
Impossible

Very
Difficult

Slightly
Difficult

Very

Difficuit Easy Easy

SUPPORT, RAILING OR WALL

INDEPENDENT

WHEELCHAIR

WALKER

TWO CANES / CRUTCHES
ONE CANE / CRUTCH / HAND

NOT A GOAL
SOMEWHAT
IMPORTANT
IMPORTANT

VERY

10, walking for more
than 250 meters
(about 2 blocks or

2 football fields)

o
-
~
w
'

(=]
-
~

11, Getting around at
school {indoors) o 1 2 3 4 5 6

12, Getting around at
T 0 1 2 3 4 5 6

13, walking for more
than 15 minutes o 1

~
w
IS
w
o

14, walking faster
than usual (eg. to 0 1 2 3 a8 5 6
with others|

15, Stepping around
or avoiding obstacles o 1

~
w
IS
w
o

16. Going up and
Py 0 1 2 3 a 5 6

17, Going up and
down slopes

18, walking on
uneven ground 0 1 2 3 4 5 6

19, walking on
slippery surfaces 0 1
(wet or icy)

~
w
IS
w
o

Version 5.0p
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C) Pain, Discomfort & Fatigue

INTENSITY

1S THIS YOUR
GOAL TO IMPROVE?

Consider each of the following items.
1) Rate how often your child experienced pain or discomfort or tiredness in the past 4 weeks: AND
2) Choose how severe the pain or discomfort was; AND
3) select how important a goal it is for you to reduce your child's pain or discomfort or tiredness
in each of the following.

A Few Times
{oncea
week])

Very Often
(nearly
every day)

Fairly Often
(2 to 3 times
a week)

During the
past 4 weeks:

Once or

Every Day Twice

§

3

n

;
SEVERE

MODERATE
MILD
NONE

20. Pain or discomfort
in the feet or ankies 0 1 2 3 a

o
-
N
w

SOMEWHAT

IMPORTANT

NOT AGOAL
VERY
IMPORTANT

o
-
~

21. Pain or discomfort
in the lower legs (eg.
calf or shin)

w

22, Pain or discomfort
in the knees 0 1 2 3 4

23, Pain or discomfort
in the thighs or hips 0 1 2 3 4

24, pain or discomfort
in the back 0 1 2 3 4

25. Feeling tired while
walking 0 1 2 3 4

w

26. Feeling tired
during any other
fiefshe uesinty cusovs o 1 2 3 a
(eg. swimming,
running, horseback
riding or other sport)

C1. Other pain:

Version 5.0p

Page 40f8
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. o ere . IS THIS YOUR
D) Physical Activities, Sports & Recreation RO BAROALS
Consider how your child usually performs each of the following activities.

1) Rate how easy or difficult it was for your child to typically perform each of these activities in the past year; AND
2) Select how important a goal it is for you to have your child improve in each of the following activities. - o
wycmiaddnot | & 22| 2
During the Extremely No have the chance < 2= 3
past year: Difficult/ |  Very Slightly Very | problem | wodothisactivity | 5 |Z & |E €
Impossible | Difficult | Difficult | Difficult Easy Easy at ail in the past vear £ |w=|>S
27. Running
0 1 2 3 4 5 6 |:| (1] 1 2
28, Participating in ghiding
sports (eg. skating, D
rollerblading, skiing, o 1 2 3 - 5 6 (1] 1 2
| skate/:
29, Riding a bike or tricycle
(with or without training 0 1 2 3 4 5 6 I:I (1] 1 2
wheels)
30, Swimming
o 1 2 3 a4 5 6 |:| o 1 2
31. Participating in sports that
require running (eg. soccer, a = I:l
baseball, football, track) o 4 z 3 2 s o1 %] 3
32, participating in sports that
require jumping (e, baskethall, o 1 2 3 a s 3 l:l o | 2 | 2
volleyball)
33, Participating in activities
that require balar_u:e (eg. dance, o 1 2 3 a 5 6 D ° 1 2
gymnastics, martial arts)
34, climbing (eg. ladder or
playground equipment) o 1 2 3 4 5 6 I:] o 1 2
D1. Other recreational or
SPOFNE SCUVRY: 0 1 2 3 a 5 5 o 1 2
version 5.0p Page5of8
P IS THIS YOUR
E) Gait Pattern & Appearance GOALTO IMPROVE?
<X —
Consider how your child usually walks.
1) Rate how much of a problem your child experienced with each of the following in the past 4 weeks; AND
2) Select how important a goal it is for you to have your child imp in each of the foll
= -
<
) 3 |2 Z| 2
During the Extremely No < |2E E
past4 weeks: Difficult / Very Slightly Very problem § =2|z8
impossible | Difficult | Difficult | Difficult Easy Easy atall Rz(82
35, Walking with his/her feet
flat on the ground 0 1 2 3 4 5 6 4] 1 2
36. Walking taller or more
upright (less crouched or bent
at the knees) (1] 1 2 3 4 5 6 1] 1 2
37, Walking with his/her feet
pointing straight ahead 0 1 2 3 4 5 5 0 1 2
38, walking without dragging
his/her feet o 1 2 3 4 5 6 0o 1 2
>0 Walkee it =
and falling 0 1 2 3 a 5 6 o 1 2
40, Wearing footwear of
his/her choice (eg. shoes,
boots, sandals) o 1 2 3 4 5 6 ] 1 2
EL Other aspect of your
child’s walking: 0 1 2 3 4 5 6 o 1 2
version 5.0p Page 6of8
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ape . IS THIS YOUR GOALTO
F) Use of Braces & Mobility Aids REDUCEUSE S FLININATE?
Consider each of the following items.
1) Rate how your child feels about using each of the following in the past 4 weeks; AND
2) Select how important a goal it is for you to have your child to reduce or efiminate
their use of these devices. g 5 s s
Neither -4 2 E E
During the Very Happy nor Very g § 21 28
Dpast 4 weeks: Unhappy | Unhappy | Unhappy Happy Hepy = aE | B8
D My child has not been prescribed to
41, Wearing braces or o 5 - -~ - . - use braces, lifts or orthotics.
orthotics (eg. AFO) D My child chooses not to use his/her
prescribed braces, lifts or orthotics.
42, Using a walking .
aid (eg. walker, stick, 0 2 3 a 0 1 2 I:l M; child does not usa any walking
cane, crutches) aids.
43, Using a wheelchair 0 2 3 4 0 1 2 I:] My child does not use a wheelchair.
IS THIS YOUR
G) Body Image & Self-Esteem oA TS SRTAEY
Consider each of the following items.
1) Rate how your child feels about each of the following in the past 4 weeks; AND I EE s
2) Select how important a goal it is for you to have your child improve in each of the following. 8 ; = 2
= < @
During the Very Neither Happy Very 5 | 2 g z g
past 4 weeks: Unhappy Unhappy nor Unhappy Happy Happy z w= | >=
S ) ot legs 0 1 2 3 4 o 1 2
45, The shape and position of his/her feet > 1 3 3 % 6 i 3
:’“." HyNE i OF b/ e e s length o 1 2 3 a o 1 2
47. The way he/she gets around compared
with others 0 : 2 3 4 o 1 2
48, The way others feel about how he/she
gets i o 1 2 3 4 4] 1 2
49, How he/she is treated by others o 3 2 3 a o 1 2
Version 5.0p Page 70of8
1S THIS YOUR
Other GOaIS GOAL TO IMPROVE?
Smmeemer.
If there are any other goals (long or short term) that we have missed, pleasa list them below AND
Select how important a goal it is for you to have your child improve in each. g 5 ; ;
< <
® |EE|.E
Other Goals: : § g E g
2 | 32|82
1
o 1 2
2.
0 1 2
3.
4] 1 2
4,
(4] 1 2
5.
(4] 1 2
Comments & Suggestions
THANK YOU FOR YOUR PARTICIPATION!
version 5.0p Page Bofs
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ANEXO C — Carta de aprovacado da Comisséo Cientifica DOT/FMUSP

DEPARTAMENTO DE ORTOPEDIA E TRAUMATOLOGIA
Faculdade de Medicina da Universidade de S3o Paulo

COMISSAO CIENTIFICA

IDENTIFICACAO Protocolo 10T n° 1398 SGP: 11251
[Pesquisadora Responsavel: Dra Patricia Moreno Grangeiro

Pesquisador Executante: Dr. David Gongalves Nordon

Titulo: Tradug3o e Adaptag3o Cultural do Questionario GOAL para o Portugués do
Brasil.

Grau de Pesquisa: Projeto Regular

PARA USO EXCLUSIVO DA COMISSAO CIENTIFICA

Parecer da Comess3o Cientifica do 10T

X Aprovado
2 Ingefendo

{Incius3o do pesquisador executante no projeto aprovado em 13.10.2019)

S350 Paulo, 08 de outubro de 2021

Prol Raphes Maras Marcen
Comusdo Clantiics - DOT
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ANEXO D - Carta de aprovacdo da Comisséo de Etica para Anélise de

Projetos de Pesquisa

Sar (4 254
g  USP - HOSPITAL DAS
F CLINICAS DA FACULDADE DE ’.'zmﬂ ¥ orme
BES MEDICINA DA UNIVERSIDADE \

DE SAO PAULO - HCFMUSP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADDS DO PROJETD DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: “Tradu;do & Adspiacdo Cultural co Cueshiondno GOAL para o Porugués do Bras!

Pesquisador: Palncia Moreno Grangernd

Area Tematics:

Versho: 3

CAAE: 2834802200 00000068

Instituiglio Proponente: Hospial das Ciinkcas da Facudado de Medicna da USP
Fatrccinador Princlpal: Financament Propro

DADOE DO PARECER

Nimero do Parecse; 4513228

Apressntaciic do Projeso:
Trots-ws de ook de pesguiss Gue fresnde aizar & TR & Adaptacio Cultural de um guestiondrio
Uma dos elapas do processo ervolve o tolets de dados primdnos

Objetivo da Peaguisa:

Conforme descrto peios sulores; 0 obietivo da peaguiss & iracuzin, Sdepinr CAturaiments o wilidsr o
quosticnario GOAL para o idoma portuguds do Brash

Avaiacho dos Riscos @ Benelicios:

Formm induidas o propto &: nfomaiias solictadas. palo ravisor no parocar 4.339.791.

Comentdrios » Considerncius scbr o Pesquisa:

Foam nduidas no projeo as imormagoes =obre 83 versdes do quesSordnio, rmmern o6 panguniss & quani
lompo anvolve a apicacio do questondro GOAL Foram mduldos s questondnios na plaaloms Basd

Conaslderagoss sobre 05 Termos de spresentacdo obrigaldeis:
Fomam reaizadas as modificactes solotadas no TCLE

Aecomendagies:
Som oulrDs ComentAnos U SuGge e

Enderego:  Mus Dvids Fres dv Carpos, 329 5 avda

Raro: Cersuran Cany CEP: (5 SN0
e 8¢ Mardcighat  SA0 PAAD
Telodone: (1 v o097 Fex (1168017208 Bl COp0esd o nBh Ve e

iRt m
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USP - HOSPITAL DAS

CLINICAS DA FACULDADE DE

MEDICINA DA UNIVERSIDADE
DE SAQ PAULO - HCFMUSP

Comtruwto do Fespe: 451 20

Conclusdes ou Penddncias ¢ Lista de inadequagdes:

Sem pandlecas

Conskdaragoes Finaks a critério do CEP:
Em condarmidada com @ Resalgio CNS n* 46512 - cabe 80 pedquisacke: &) dessnvoler o projeto
conforme delineato D) alsbomr @ aprasamar ralatdaos parcias ¢ Ang: clapresantar dados soltledos peG
CEP, a qualguer momerio; o) manier sm angis kol S guarda, piv 5 ancs da pasquisa, contendo lichas
naviduas e todos o2 cemals cocumentos mcomerdadoes pie CEP, a) encaminhar o5 resuliados para
putiicagho, com cs devidos créditos ace pesquisatonss RISOLANNE & 0 peEscal téonico participarte do
projeta. 1) jusdficar paranta ao CEF intarrupcdo do projelo ou 8 ndo pubicacho 006 medtados

Este parecer 10l elaborado baseado nos documenios abalxo refacionados:

QoA ™

Tipa Dooumanto Arguivo Postagem Audor Stungdo
Imormagtes Dasicos | PO PEORMAGUES, BASICAS DO P | 24112060 Acans
1 124237 |

ok Pago | | 1900v2020 PROJETO_GOAL docx 24112020 |Parica MWoeeno Ao
Droctuen 124222 |Grongeino

gmi Zroval20_GARTA_RESPOGTA _CAPE 24112020 |Parca Mororo Aceiio

B ' '&maim

Outroe &_GOAL_Ouesiorraire_Parem._versior{ 2411 uF e Ao
! 111811 | Grisngaino

Cutros 3 ie_Chixs_Varacn_| 2411/2020 | Pavica Morono Aceiin

5 O Fired 2015 5 30 o 11T
Outros GOAL._Scorng_Shest_Tempata_Verso| wl}%mn Ak
5 B 24.%¢ - |

(Ores GOAL_Soorng_Guide doos A aircs Moreo Y=
119640 | Grangsin

Crenograma Cronograma_ 20207018 doex 24112020 |Palnicia Morano Acgilo

‘ G ¥ p8s314 |G

TOLE | Yermos o TALE_11a17_zZ020non 1o 0ock | 241172020 | Pat e Aneito

Assentinsanio ! 0BSX03  |Grangsine
Justiicate

TOLE | Tormos 06 | GOAL TALE Sa70_20000e 9 C0cx Z4/11/2020 | Palncia Morena Apeitn

Azsertimento ) 085260 |Grangoro
Justhcatia de
w;nma GOAL_TCLE_ 202000y 18.000K 24172020 | Palricis Mamna Acwlo

Ercdecesec  Mam Owidio Mowes de Carvoon, 229 5 avie/

B Conparey Cosar

CEP: 08 43010

w5 Wuslopler  ZADPAULD
Yewdone! (1 1)a- e

Fae: (11000105

Ewwil cappeng aamithe i uep st

Fapenl = 0
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USP - HOSPITAL DAS

r ” -
F CLINICAS DA FACULDADE DE g m«m
ast MEDICINA DA UNIVERSIDADE
DE SAO PAULO - HCFMUSP
Comoacho 30 Persce- A51) 2%
AzsorHmento | GOAL_TCLE 2020eev19.00C% 08.5235 |Grangero Aceto
JustBcatha de
mm'naaonm FalhabeRosto_ S5 11250, pdi 2A01/2020 | Pamas Moeno ACRI0
13348 | Grangearo
Situngho do Parecer:
Aprovado
Necessits Apreciacho da CONEP:
Ndo
mvm.nua' 0 e 2021
nado poe:
ALFREDO JOSE MANSUR
{Coordenadiona))

Endenga:  Fua Owicda Pass oo Carvpes, 225 5% et

BYo Ceageen G CEP: Sb a0

ur: sr Masiegro  SAD PALLD

Teldonet (11 000! -T200 Faa: - |1912000. 7388 Bl CoppeenadnBe: Smup te

Magreim D
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ANEXO E — Termo Consentimento Livre e Esclarecido

Termo Consentimento Livre e Esclarecido para pacientes com Paralisia
Cerebral

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DA PESQUISA

Titulo da pesquisa - “Tradugao e adaptagao cultura do questionario GOAL
parao

portugués do Brasil”

Pesquisador principal —= PATRICIA MORENO GRANGEIRO

Departamento/Instituto —- DEPARTAMENTO DE ORTOPEDIA
PEDIATRICA DO INSTITUTO DE ORTOPEDIA E
TRAUMATOLOGIA

ESTUDO: “Tradugdo e adaptagao cultura do questionario GOAL para o
portugués do

Brasil”

Seu/Sua filho/a estd sendo convidado a participar do presente estudo. O
documento abaixo contém todas as informagdes necessdrias sobre a pesquisa
que estamos fazendo (ou faremos). Leia atentamente. Caso tenha duvidas,
teremos prazer em esclarecé-las. Se concordar, o documento serd assinado e
sO entdo daremos inicio ao estudo. Sua colaboracgéio serd muito importante
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para nds. Mas, se quiser desistir a qualquer momento, isto ndo causard
nenhum prejuizo, nem a vocé, nem ao/a seu/sua filho/a.

Eu
, RG , abaixo assinado, concordo de livre
e espontanea vontade que meu/minha filho/a
nascido/a em
/ / , Seja participante do estudo “Traducdo e adaptacao

cultura do questionario GOAL para o portugués do Brasil”. Declaro que obtive
todas as informac¢des necessdrias e que todas as minhas duvidas foram
esclarecidas.

O estudo visa a traduc¢do e adaptagao cultural para o portugués do
Brasil de um questionario de qualidade de vida utilizado para
pacientes com paralisia cerebral em paises de lingua inglesa.

Il. Referente a sua crianca, vocé respondera um questionario ja
traduzido para o portugués, permitindo, assim, a avaliacdo de sua
aplicabilidade no nosso meio. Ele é composto de 49 perguntas
fechadas e leva em torno de 40 a 60 minutos para ser preenchido.

Il Nem vocé, nem seu/sua filho/a receberd nada para participar deste
estudo, assim como a participagao neste estudo ndao tem objetivo de
tratamento e serd sem custo algum para vocé.

V. O estudo consiste somente na resposta a um questiondrio, nao
havendo, assim, nenhum dano direto esperado. Ndo obstante, caso
haja algum dano identificado como decorrente da resposta a este
guestionario, o participante recebera assisténcia integral e imediata,
de forma gratuita, pelo tempo que for necessario e avaliado por
profissional competente. Ainda, caso seja necessario, o participante
podera requerer indeniza¢do nesta ocasido.

V. Tem a liberdade de desistir ou interromper a colaboracdo neste
estudo no momento em que desejar, sem necessidade de dar
qgualquer explicacdo. A desisténcia ndo lhe causara nenhum prejuizo,
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nem (a) seu/sua filho(a), nem interferira no atendimento ou
tratamento médico a que ele (ela) estiver sendo submetido;

VI. Todas as informagdes deste estudo sdao confidenciais. Nem seu
nome, nem de seu filho(a) ou qualguer dado que possam
73titude73es-los sera publicado na divulgacdo dos resultados.
Pessoas que fazem parte da equipe da pesquisa poderdo ter acesso
aos seus registros. Esse acesso sera utilizado para realizar,
acompanhar a pesquisa e analisar os dados obtidos. Também haverd
retencao

de dados para estudos futuros. As normas brasileiras que protegem os
participantes deste estudo serdo respeitadas;

VII. Caso deseje, podera tomar conhecimento dos resultados ao final
deste estudo;

VIll.  Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
— Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel (11)2661-7585,
(11) 2661-1548, (11) 2661-1549, email: cappesq.adm@hc.fm.usp.br.
Podera contatar também o pesquisador responsavel pelo projeto
(Dr. Patricia Moreno Grangeiro, telefone (11) 991346436, e-mail
74titude74.moreno@hc.fm.usp.br) para recursos ou reclamacées
em relacdo ao presente estudo.

IX. O participante da pesquisa ou seu representante, quando for o caso,
deverad rubricar todas as folhas deste Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido — TCLE — apondo sua assinatura na ultima pagina do
referido Termo.

X. O pesquisador responsavel devera, da mesma forma, rubricar todas
as folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
apondo sua assinatura na ultima pagina do referido Termo. O TCLE
serd emitido em duas cdpias, sendo que uma cdpia ficard com o
participante da pesquisa e a outra com o pesquisador responsavel.
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XI. Este convite esta de acordo com a Resolucdo n? 466, de 12 de

dezembro de 2012.

Eu discuti as informagdes acima com o Pesquisador Responsavel (Dr.
Patricia Moreno Grangeiro) ou pessoa (s) por ele delegada (s) sobre a
minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim os
objetivos, os procedimentos, os potenciais desconfortos e riscos e as
garantias. Concordo voluntariamente em participar deste estudo, assino

este termo de consentimento e recebo um via rubricada pelo pesquisador.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Data / /

Assinatura da testemunha

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-

analfabetos ou portadores de deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre

e

Esclarecido deste paciente ou representante legal para a participagéo neste

estudo.

DADOS DE IDENTIFICACAO (OU ETIQUETA INSTITUCIONAL DE

IDENTIFICACAQ) DO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU RESPONSAVEL

LEGAL
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11. NOME: O

DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: ..ot SEXO: Mo
F o DATA NASCIMENTO: ........ [ l......
ENDERECO ... Ne

BAIRRO: e CIDADE

CEP: e TELEFONE: DDD

2. RESPONSAVEL LEGAL

NATUREZA (GRAU DE PARENTESCO, TUTOR, CURADOR
ETC.)

DOCUMENTO DE IDENTIDADE :.........cooiiiii s SEXO: Mo
Fo DATA NASCIMENTO.: ...... l...... l......
ENDEREGCO: ... Ne

BAIRRO: e
CIDADE:
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ANEXO F — Termo de Assentimento Informado (6 a 10 anos)
Instituto de Ortopedia e Traumatologia Hospital de Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (6-10 anos)

Titulo do projeto: “Traducdo e adaptacdo cultura do questionario GOAL para o
portugués do Brasil”

A
3

=
=S\

\
?"

Vocé quer participar de um estudo chamado “Traducdo e adaptagao cultura do
guestionario GOAL para o portugués do Brasil” ?

|

Este estudo é para traduzir um questionario do inglés para o portugués, para
gue ele possa ser utilizado no Brasil.

Vocé so6 participa se quiser e pode desistir a qualquer momento sem nenhum
problema para voce.

Vamos fazer diversas perguntas sobre coisas que vocé ou ndo consegue fazer
no seu dia a dia, em portugués. Por exemplo, vamos perguntar: o quao dificil
foi para vocé se vestir hoje? E vocé vai responder se foi impossivel, muito
dificil, dificil, um pouco dificil, facil, muito facil ou nenhuma dificuldade.

Este estudo é feito so pela sua resposta as nossas perguntas. Assim, ndo deve
ocorrer nenhum problema por causa dele. Ou seja, ndo ha nenhum risco. Mas,
se houver alguma dificuldade com alguma coisa, ndés vamos ajudar da melhor
forma possivel. Vamos fazer 49 perguntas, o que deve durar mais ou menos
40 minutos.

Sabemos que vocé pode ficar cansado, entediado ou chateado de responder
a essas perguntas, mas vamos fazer da forma mais confortavel e menos
cansativa possivel.

A sua ajuda neste estudo é muito importante. Com ele, vamos trazer para o
Brasil algo que vai avaliar a qualidade de vida de criangcas como vocé.

Seu nome nao serd divulgado em nenhum momento e suas informacdes serao
analisadas junto com as de outras criancas para outros estudos no futuro.

Ninguém pode 77titu-lo a participar deste estudo e vocé pode perguntar o
gue quiser a seu médico ou a sua médica a qualquer momento. Também
ninguém vai lhe dar nada para participar do estudo.
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Se vocé tiver alguma considerac¢do ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de
Campos, 225 — 5° andar — tel (11)2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-
1549, email: cappesg.adm@hc.fm.usp.br. Podera contatar também o
pesquisador responsdvel pelo projeto (Dr. Patricia Moreno Grangeiro,
telefone (11) 99134-6436, e-mail 78titude78.moreno@hc.fm.usp.br) para
recursos ou reclamacdes em relacdo ao presente estudo.

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu aceito participar da pesquisa
“Traducdo e adaptacao cultura do questionario GOAL para o portugués do
Brasil”, que tem o objetivo de traduzir para o portugués um questiondrio de
qualidade de vida para pacientes com paralisia cerebral. Entendi que este
estudo ira ajudar criangas como eu, e que eu sé preciso responder a um
guestionario, o que ndo deve gerar nenhum risco. Entendi que posso dizer
“sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “nao” e desistir
gue ninguém vai ficar bravo. Entendi que ninguém vai me dar nada para eu
participar. Os pesquisadores tiraram minhas davidas e conversaram com os
meus responsaveis.

Recebi uma cépia deste termo de assentimento, li e concordo em participar
da pesquisa. Também posso ligar para os responsaveis quando quiser para
tirar qualquer duvida que me lembrar.

Data: / /

Nome do participante da pesquisa Assinatura

(sim) (ndo)
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ANEXO G - Termo de Assentimento Informado (11 a 17 anos)
Instituto de Ortopedia e Traumatologia

Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina da USP

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

(11-17 anos)

Titulo do projeto: “Traducdo e adaptacdo cultura do questionario GOAL para
o portugués do Brasil”

Dados do participante da pesquisa

Nome:
Data de Nascimento:
Nome do responsavel legal:

Vocé estd sendo convidado a participar de um estudo chamado “Traducdo e
adaptacdo cultura do questionario GOAL para o portugués do Brasil”.

Sua participacdo é voluntdria neste estudo, que tem como objetivo traduzir
um questiondrio do inglés para o portugués, para que possa ser utilizado no
Brasil. Caso vocé concorde, vamos fazer 49 perguntas do questionario, ja
traduzido para o portugués, o que deve levar em torno de 40 minutos. As
perguntas sdo sobre as atividades do seu dia a dia e a facilidade que vocé tem
para fazé-las. Por exemplo: O qudo dificil é se vestir? Para responder, vocé

poderd escolher as opcbGes dentre “Impossivel” até “Sem qualquer
dificuldade”.
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As perguntas sdao apenas sobre suas atividades do dia a dia e ndo devem afeta-
lo de qualquer forma.

Nesta pesquisa, vamos avaliar todos os pacientes com capacidade de andar
do ambulatdrio de Paralisia Cerebral do IOT-HFCMUSP.

Vocé sera avaliado pelos profissionais responsaveis da pesquisa, que
normalmente o atendem também no ambulatério de Paralisia Cerebral.

A coleta de dados consiste apenas em perguntas. Desta forma, ndo ha
nenhum risco direto relacionado a responder ao questionario. No entanto,
caso ocorra algum problema relacionado a esta pesquisa, nés vamos ajudar
da melhor forma possivel.

Ninguém pode 80titu-lo a participar deste estudo e vocé tem toda a liberdade
de deixar de participar do estudo a qualguer momento sem que isso lhe traga
algum problema.

Nem seu nome, nem o nome de seus pais/responsaveis, serdo divulgados em
nenhum momento e suas informacdes serdo analisadas junto com as de
outros participantes para estudos futuros.

Se vocé tiver alguma considera¢do ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de
Campos, 225 — 5° andar — tel (11)2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-
1549, email: cappesg.adm@hc.fm.usp.br. Podera contatar também o
pesquisador responsavel pelo projeto (Dr. Patricia Moreno Grangeiro,
telefone (11) 99134-6436, e-mail 80titude80.moreno@hc.fm.usp.br) para
recursos ou reclamacgdes em relacdo ao presente estudo.

Caso vocé concorde em participar, nés lhe daremos duas cdpias iguais deste
termo com seus dados pessoais. Vocé deverd rubricar todas as folhas e assinar
no final, nés faremos o mesmo, vocé ficard com uma cépia e a outra ficard
conosco.

Este Termo de Assentimento foi elaborado respeitando as regras da Resolugao
CNS n2 466/2012.

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
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Fui suficientemente esclarecido a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Tradugao e adaptagao cultura
do questionario GOAL para o portugués do Brasil” e ndo tenho duvidas.

Eu conversei com o(a)
Dr.(a) sobre a
minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo

os objetivos do estudo, o que vao fazer comigo, que ndo ha nenhum risco
esperado ao responder as perguntas, mas que, se ocorrer algum problema
relacionado a isso, eu serei ajudado da melhor forma possivel, e as garantias
de confidencialidade. Ficou claro também que minha participacdao nao trara
despesas e que nada serd pago para mim ou para meus pais.

Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no
meu atendimento ao tratamento que esteja realizando.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0s meus

responsaveis. Data: / /

Nome do participante da pesquisa Assinatura

Declaragao do Pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Assentimento Livre e
Esclarecido deste participante para a colaboragao neste estudo. Declaro ainda
gue me comprometo a cumprir todos os termos aqui descritos.

Data: / /
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Nome do pesquisador responsavel assinatura
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ANEXO H: Verséo T1 datraducdo do GOAL para criancas e para 0os pais.

Nome da Crianga:

Data do Preenchimento (dd/mm/aaaa): / /

Preenchido pela Equipe de Pesquisa
REBZ Estudo ID:
Evento: * Basal « N°MésPosOp: _

1
2. Por favor, preencha todas as questdes circulando o nimero que mais se aproxima
3. Vocé pode escolher adicionar mais itens que sdo importantes para vocé no final do questionario.

Versdo Cranca

Gait Outcomes Assessment List (GOAL ™) Questionario

Nos queremos saber sobre sua marcha e mobilidade

Por exemplo:
Z T NVELDE E0SEU
A) Afividades de Vida Diana e Independéncia ACSATENGA  [PRUETNOMELHORAR?
Considere como vocé normalmente realza cada uma das seguintes atwidades.
1) Avalie qudo facil ou dicl foi pra voos executar cada uma destas Jvidades nas itmas 4 semanas: E 9 w
2) Escolha quants assistincia voos pradsou para executar estas atvidades; E o = 5
3) Selecione qu3o importants este objetvo & para voos em melhorar cada uma das seguintes atividades. g ; g o; §
E Sem 3| 8|2 z |22 & (
Durante as = Muio = Levemente . . .. | poblems g S® E W 25 o
Dur | it : Do ; Ficd | Mool < 3 e
(N s || i | O o eum 1518 1832 | 2 |35] 2
10 ir da = = 2
u;ammeslr 0 1 2 3 4 @ 6 0 e 2| 3| o 1 @
No exemplo acima, ir e sair da cama foi classificado como muwito facil, requerendo um nivel moderado de
assisténcia; e melhorar isso foi um objetivo importante.
Vers3o 5.0c Pigna1de
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= e : S Z0SEY
A) Atividades de Vida Diana e Independéncia NIVEL DEASSISTENCH | o e MELHORAR?
1) Avalle qu3o faci ou dificl foi pra voos executar cada uma destas atvidades nas Ulfmas 4 semanas E o ‘5‘;'
2) Escolha quants assistEncia voos precisou para executar estas atividades; E Q = =
3) Selecione quao importante este cbjetvo € para voos em melhorar cada uma das seguintes atividades. < é E 8 gv_’ E
=
5 = = = = b
Sem 12 & 7 ‘ﬁ 5 [E | 2
Durante as We Mito | paei  |Levemerte | Fiw MioBd]  poblema 8 §t“ 5 ) g
Ultmas 4 semanas: i ., | Dificd Dificil nenfum = = 'g -2 | =
1.Irpacamae sarda
cama 0 1 2 3 4 5 (] 1 2 3 0 1 2
2. Sentar e levanter da
cadeirs (ou cadeira de 0 1 2 3 4 5 8 1 2 3 0 1 2
rodas)
3. Ficar em pe no tanque
oubakdo 0 1 2 3 4 5 (] 1 2 3 0 1 2
4. Lavar-se ou banhar-se
(ex Chuveiro ou 0 1 2 3 4 5 6 1 2 3 0 1 2
banheirz)
il 0 1 2 3 4 5 8 ) I S T R
8. Camegar um obieto
Kooyl 0 1 2 3 s 5 5 1l2|3]of1]2
lielefone celular ou sem fio)
T 0 1 2 3 ‘ 5 8 v 2 s o] |2
8. har um obieto do
,,ét,’" 0 1 2 3 4 5 6 1 2 13| o0 1 2
9. Entrar e sair de um
veiculo (ex. caro, 0 1 2 3 4 5 8 1 2 3 0 1 2
van or onibus)
At Outra avvidade:
0 1 2 3 4 5 8 1 2 3 0 1 2
Vers3 50c Pagnalda&
i i D EQ SEU
B) Funcao da Marcha e Mobilidade AUGLOPARARNDAR  |og o e
ol
1) Avalie quio facl ou dficl foi pra vood executar cada uma destas afvidades nas Ultmas 4 semanas: E g <z I
2) Choose what walking aid you required to perform these activites; AND ay ES w |z
3) Sedect how important a goal it is for you to improve in each of the following activites. g - .;g ? gg g
: 7|z ]
gl |3 gz ARAHE:
; . , 2 |o
D EMmMWd/.‘ Mio | s Levemente il Mo problema : & z 7§ §§ alP= |8
o . 4 Dificd Dificil nenhum 5 | @ | 13 a s
ultimas 4 semanas: Impossive! =] @ g 'g
3|2|3|sn ;
%Mdarwma'su
metros (por voltz de
3 el 0 1 2 3 4 5 0|1 2|34 0 1 2
2 campos de fulzbal)
11. Andar pela escola
(ambienz2 nt=mo) 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 0 2
12. Andar pela cas
P 0 1 2 3 4 5 of[1[2|a]|a]o]| 1|2
13. Andar por mais de
15 minutos 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 0 2
14. Andar mas rapido
que o nomna (e 0 1 2 3 4 5 g|1]|2]3)4 0 1 2
acompanhar os outros)
15. Andar desviando
ou evitando obstacuos 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 0 1 2
16. Subr = descer
escadas 0 1 2 2 4 5 o|l1[2]|3|4] o | 2
17. Subr e descer
rampas 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Andar em tereno
desrovelado (3sparo, 0 1 2 3 4 5 0|1 2]3])4 0 1 2
com padras, com areia)
18. Andar em superfices|
escomegadas 0 1 2 3 4 5 0 1 2| 3|4 0 2
{molhada ou gefada)
Vers3o 50c Pagnaided
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) £ 0 SEU
C) Dor, Desconforto e Fadiga NTENSIDADE g iETIvO VELHORAR?
Considere cada um dos seguintss tens.
1) Avae qual a requendia que voos tem dor ou desconfortn ou cansago Nas Liimas 4 semanas: E o
2) Escolna 0 quao grave efa sua dor ou desconforo; E E
3) Selecione quio impartante um cbjetivo € para wooé par reduzir sua dor ou desconforto ou cansago em cada um dos| é il o
sequintes.
. — g £tz |8%
s Muito comum| comum | Algumas vezed| s o w f|w|2]@ §F o
Utmas 4 semanas: (quase (23 3vezes |umsvez por Nenhumal 2 | © g |8 _g SRIER
- Todo dia todo dia) | porsemana) |semana) duscvezeg  vez B[=|9|2% 2 |S=|==
20. Dor ou desconforio
nos pés ou omozelos 2 1 2 3 4 5 0 1 2 3 1] 1 2
21. Dor ou desconforto
nas pemas (ex. 2
panturriha ou ) 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
22. Dor ou desconforto
nos josthos 0 1 2 3 4 5 o|1]|]2|3| 0 1 2
23. Dor ou desconforto
N3s COXaS 0u Quadns 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
24 Dor ou desconforio
nas costas 1] 1 2 3 4 5 0| 1|2|3| 0 1 2
25. Sentindo-se
cansado(a) quando anda 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
28, Sentndo-se
cansado(a) durante
ju'“smoe?m "‘"’_m 0 1 2 3 4 5 of 1|23 1]2
{ex. natac3o, comda,
andar 3 cavalo ou outro
esporte]
C1. Outra dor:
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
Vers3 50c Pagna4ddag
D) Atividades Fisicas, Esporte R 3 E0SEU
] kil IDBJETIVO MELHORAR?
Considere quio frequentemente voos exscuta cada uma das seguintes atvidades. o
1) Avaie qudo faci ou dicl foi pra vood executar cada uma destas atividades no Uitimo ano; E ?
2) Selecione quao importants este cbistvo & para voos methorar nas seguintes vidades. n‘é " w
s o
Sem Eundofwve 3 - E ] %
Durante o Ené;_n;‘/nerte Muito — L evemente - MutoSoi|  pmblema| oportunidade de 3 gé Og
3N0 passado: 5 Dificil Difici nentum | $32er esta atvidade b
Impcssieel no itimo ano 'g gg ==
27. Comda
0 1 2 3 4 5 8 |:| o | 1| 2
28, Panicpacao em esportes de
See 0 1 2 3 4 5 8 D | 2
patins, esquiar,
kel ding)
28 Andar de bocieta ou ncicio
{comou sem rodinhas) 0 1 2 3 4 5 8 D o | 1| 2
£} -
: 0 1 2 3 4 5 8 D o | 1| 2
31. Parscipagao em esportes que
requerem comda (ex. futebol 0 1 2 3 4 5 8 D 2 1 2
beisebol, futebol amencano,
atistismo)
32 Paricipac3o em esportes que
requerem sakos (ex. basquetebol 0 1 2 3 4 5 8 D || 2
voliocl)
33, Paricipaco em esponss qua
requerem equiibio fex danca. 0 1 2 3 < 5 8 D o | 1] 2
ginastica, arte marcial)
34, Escalada (ex. escada ou
) 0 1 2 3 4 5 8 ] o |1 ]2

D1. Ourras atividades recreacionais
esportvas: 0 1

r
w
S
o
@
(=]
r

Vers3o 50c PagnaSde g
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E) Padréo de Marcha & Aparéncia Ly s

Considers como vocé normalmente anda.
1) Avalie quanio de problema voos teve em cada um dos seguintes nas (iimas 4 semanas: E
2) Selzcion= quao mportante este objetvo & para vocé melhorar nos seguntes.

Sam g o E i g *
Extremam 3 = =
Dickans 55 Md/er.\?e o o LMD';? e SRR | Rt i ? g §
e . : s Déicil ci nenfbur B
uiimas 4 semanas: Impossivel X 3 Z g '; <
35, Andar com Meus pes.
apoiados completaments no 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
chdo
38. Andar mais ato cu mas ereto
{menos agachado ou com joshos N 2 2
Hiohat 0 2 3 5 8 0 1 2
37. Andar com meus pes
Apontando pra fents 0 1 2 3 4 5 8 a 1 2
38 Andar sem amastar meus ps
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
30. Andar sem ropecar e cair
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
4D. Usar sapato da minha escolhd
{ex. sapatos, botas, »
) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
E1. Qutros aspectos do andar
1} 1 2 3 4 5 8 a 1 2
Vers3o 50¢ Pagnafda 8
2 2 7S E SEU CBJETIVO
F) Uso de Orteses e Dispositivos Auxiliares para Mobilidade REDUZIR O USO ELINAR? |
Considere cada um dos seguintes rens. o
1) Avalie como vocé se sente usando cada um dos seguintes nas Ulimas 4 semanas; E E
2) Selecione quao importants este objetvo & para voos reduzr ou eliminar o uso destes aparsihos. g g %
Q
Duanteasifmas | Mubinfele | infekz Tem ] é g E [ E
4 semanas: Felz nem Muio & g 2e
4 semanas. ez Feiz Feiz g 2% (3%
D N3o foi prescrito para eu usar tala,
41. Usar tdlas ou drteses 0 1 2 3 4 2 1 compensac3o ou orteses.
{ex. AFO) -
D Eu opt=o por n3o usar taia
compensac3o oy driese presoritas |
42 Usar auxilio para and3dr
(ex. andador, cajado, 0 1 2 3 4 0 1 2 I:l Eu ndo uso nenhum auxiio para andar|
bengala. muletas)
IlUsan:ade'n&mdas 0 1 2 3 4 0 1 2 D Eu ndo uso uma cadeira de rodas
s EOSEU
G) Imagem Corporal e Auto-estima OBJETIVO MELHORAR?
Considers cada um dos seguintes itens.
1) Avalie como vocé se sente sobre cada um dos seguintes nas mas 4 semanas; E E g
2) Selecione quao importants este objetivo & pra vocé para melhorar em cada um dos seguintes: E3 = z
Durente as Muto Nem Felz Muito = § s L g
Ultmas 4 semanas: Infelz Infeliz Nem Infeiz Felz Feliz ES = E
44 Aforma e posig3o das minhas pemas o 1 2 2 4 o 1 2
45. Aforma e posig3o dos meus pés 2 1 2 2 4 0 1 2
ﬁAmmmPams(un 2 1 2 2 4 0 1 2
47. A forma como eu me locomovo em relacio
ARy 0 1 2 3 4 0 1 2
48. A maneira coMO 05 OUINDS S& sentem sobre 0 1 2 2 4 0 1 2
a forma como eume
40. Como eu sou tratado(a) pelos outros 0 1 2 3 4 0 1 2

Versio 5.0c Pagina7de8
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e EOSEU
Outros objetivos OBJETIVO MELHORAR?
Se existem outros objetivos (de longo ou curto prazo) que esquecemos, por favor list=-os abaixo §
2) Selecione quao importante este objetvo & pra voce para melhorar em cada um 2 E g
2|82 |2
Outros objetvos: wIRE p&
‘ HEBER L
1.
0 1 2
2.
0 1 2
=X
a 1 2
4.
0 1 2
5.
a 1 2
Comentarios & Sugestdes
OBRIGADO POR SUA PARTICIPACAO!
Vers3o 50c PaginaBded
Relagdo com a crianca;
Preenchido pelo ime de pesquisa
REB# Estudo:
Data de preenchimento (dia/més/ano): / / Evento: « Basal + Pos-0p. més n”;

_ 1S SADEl COIMO SUd/sel 0) Cdl Id € SUd MODIIdade.
2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor do nimero que melhor descreve sua
situacdo.
3. Vocé pode escolher mais itens que sejam importantes para sua/seu filha(o) ao final do questionario.

Por exemplo:
2 2 L $ GRAU DEAJUDA o
A) Atividades da vida diaria e independéncia PR e

Panse am como suaseu filha(o) costuma realizar cada uma das seguintes atvidades. g =
1) Avahe 0 quanto %i el ou dfici para sualseu Slhafo) fazer cada uma dessas atividades nas Ulmas £ semanas £ g W g
2) Escolha o quanto de 3uda sualseu fihalo) pracisa para fazer essas atividades; E 2 :g E =
3) Escalha quanto uma meta & mportants para vocs, para que sua'seu fihalo) melhore em cada uma das seguintes ativdades. % - g g E E

-— “w
e e - CaHE AR
a8 dificd/ Mo | rgg [ Um Fid | Mutosa e
4 (ltimas semanas: oney | dificl Difici algum 2
1. Detar e sar dacama - - -

a 1 2 3 4 8 0 2 3 0 1

(- - (-

No exemplo acima, deitar e sair da cama foi considerado muito facil; exigiu um grau moderado de ajuda; e melhorar isso foi
tonsiderado um objetivo muito importante.

Version 5.0c Page 10f8
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ps B Nt AL g3
A) Atividades da vida diaria e independéncia GRAU DE AJLDA T e
Pense em como sua'seu filha(o) costuma realzar cada uma das seguintes aSvidades.
1) Avalie o quanto foi facl ou dificil para sua’seu flhalo) fazer cada uma dessas atvidades nas Uitimas 4 semanas; E o
2) Escolha o quanto de ajuda sua‘seu fhalo) precisou para realizar essas atividades: E g s [
3) Escolha quanto uma meta & mportante para voos, para que sua'seu fiha(o) methore em cada uma das seguintes atividades. 3 = §§ g
Muito ] _ Sem o gg ?3 2k|ok
Durante as _ dificil / Muito Um pouco Muifo problema| = Z¥ | R & E&
4 Uffmas semanas: | oo | dific Difici | difici Faci facl sgum | 2 s2| 2|2 [3%|58%
1. Dear e sair dacama
1] 1 2 3 4 5 L} i} 1 2 3 1] 1 2
2 Sentar e levantar a
cadeira {ou 0 1 2 3 4 5 8 1 2 3 0 1 2
cadeira de rodas)
3. Ficar em pé a0 lado da
pia ou balc3o o 1 2 3 4 5 L} 0 1 2 3 0 1 2
4. Tomar um banho
soznha(o) (ex. chuveiro 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
ou banheio)
5. Vestirse
0 1 2 3 4 5 8 1] 1 2 3 2 1 2
8. Camegar um objeto
enquanto camnha (ex.
brinquado, fro ou celular] 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
¢:Abx (rapon 0 1 2 3 4 5 8 o [ = e a2
8. Pegar um objeto do
chdo 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
9. Entrar e sair de um
veicuio (ex. carro, 0 1 2 3 4 5 L} i} 1 2 3 0 1 2
van ou onibus)
A1l. Qutra atividade:
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
Version 5.0c Page20of8
= = 230
B) Funca@o da marcha e mobilidade Precsade supoteparaandar | | PP
Pense em como sua'seu filha(o) costuma realizar cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie o grau de dificuldade que suaiseu filha(o) teve para realizar cada uma dessas atividades nas dltimas £ g % 3
|semanas; E Wy |E=
2) Escolna que tpo de suporte para caminhar sualseu flhalo) precisa para realizar essas atividades; E 2 6 &
3) Escolha quanto uma meta & mportants para voos, para que sua'sau fihalo) mathore em cada uma das seguintes atvidadss. g ] E% =
A LIAE
& 2 3Z(8] 3 [sk| &
. Q g o 55 é s (82 =
Durante as Muito Sem = 9 E & (=28
4 ifimas semanas: | cificil/ Muito Umpoucol Muto | pobemal ¥ | 2 | 2 g3(¥| 2 |3%|5¢
Impossivel | Difici | dificil difici focl fac sgum | .S
10. Camnhar por mais
e 2% mekus 0 1 2 3 4 5 8 o |1 23|40 1|2
( aprox..2 quarterdes ou
| 2 campos de futsbol)
11. Para se locomover
na escola {area coberta) 1} 1 2 3 B 5 8 1] 1 2 3 E 0 2
12. Para se locomover
emcasa 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
13. Camnhar por
mais de 15 minutos 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
14. Caminhar mais
rapido que o normal 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
(ex. para acompanhar
loutros)
15. Dar passos
ou evitar obstacuos 0 1 2 3 B 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
16. Subr e descer
escadas 0 1 2 3 ) 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
17. Subr e desoer
lugares indinados 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Caminhar em piso
imequiar (&spero, com 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
pedreguihos, arenoso)
12. Camnnar em sup=ricies
escam=gadas 0 1 2 3 B 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
L{mohadas oy com Q2iD)
Version 5.0c Page3of8
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C) Dor, desconforto € fadiga NTENSIDADE san

Pense em cada um dos itens a seguir.
1) Avalie com gue frequéncia suaiseu fiha(o) teve dor ou desconforto ou cansago nas litimas 4 semanas: E
2) Escolha qudl foi o grau de idade da dor ou fo
3) Escaiha quanto uma meta & mporants para voos, para diminuir 3 dor ou desconiono ou cansago de sua'seu fihalo) em

Bemfequent= | Freguente Poucas vezes
Durante as
(ouasefodo | (23 3vezes ({uma vez por| Uma ou Nenhuma
dal Por ! duas vezes vez

NAO EUMAMETA
UM POUCO
IMPORTANTE
MmO
IMPORTANTE

SEVERA
MODERADO
LEVE
NONE

4 (lfimas semanas: Todo dia

20. Dor ou desconforio
nos pés ou tomazsios 0 1 2 3 4 5

=)
-
»
w
=]
-
"~

21. Dor ou desconforto
na parte inferor das 0 1
pemas (ex.

pantumiiha ou cansla)

"
w
o
o
©
[}

>
©
"

22 Dor ou desconforio
nosjosihos 2 1 2 3 4 5 o 1 2 |3 ) 1 2

23. Dor ou desconforto
nas coxas ou quadri 0 1 2

w
o
o
©
r
w
©
r

24. Dor ou desconforio
nas costas. 0 1 2 3 4 5 4 1 2|3 2 1 2

25. Sente cansaco
enquanto anda 2 1

r
w
o
o
©
o
w
©
r

26. Sente cansaco
durante qualquer outra
ela'dle gosta de fazer (ex. 2
nadar, corer,
andar de cavalo ou
outro esporte)

C1. Cutrador:

Version 5.0¢ Page4of3

D) Atividades fisicas, esportes e recreagio S8

Pense em como sua/seu filha(o) costuma fazer cada uma das seguintes atvidades.
1) Avalie o quanto foi facil ou dificl para suaiseu fiha(o) tipicamente fazer cada uma dessas atividades no Gltimo ano; E
2) Escoha o quanto uma meta & importants para vocs, para que sua/'seu filha(o) melhors em cada uma das atividades a segur.

Duante o Muito problema peve oportunidade de
ultmo ano: dificil / Muito Um Muito algum  [a2er essaatidade no

=

g

Sem  [Mrhameu hajo)n3o g

w

Impossivel | difici  |Difici pouco Féal Faal 'g

IMPORTANTE

MUTO
IMPORTANTE

UM POUCO

Yitimo ano

27. Corendo
0 1 2 3 B

o
o

28. Participando de esportes
com pranchas (ex. andar de skate, [} 1 2 3 Kl 5 e
de patins, esquiar,

29. Andando de bicideta ou de
tricidio (com ou sem as rodinhas 0 1 2 3 4
de treno)

o
@

30. Nadando

31. Partcipando de esportes onde
& pracso corer (ex. futebol ) 1
affetismo)

32. Participando de esportes onde
€ preciso pular (ex. basquetebol, [] 1 2 3 4 5 [
voleibol)

33. Participando de atwidades
onde preciso ter equiibro (ex. ()] 1 2 3 4
danga, gnastica, artes marcias)

on
@

34_ Subindo em alguma cosa (ex.
escada ou brinquedo de 0 1 2 3 4 5 8

OO 00O o d

D1. Outra atividads recreacional ou
esportiva: 0 1 2 3 <

o
@
©
(=}

Version 5.0¢c Page50f8
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~ S ESTAEASUA
E) Padraoe aparencia da marcha NETAPARANELHORAR?
Pense em como sua'seu filhalo) costuma caminhar.
1) Avalie o grau de dificuldade que suaiseu filha(o) teve com cada uma das seguiniss atwidades nas (itmas 4 semanas; E
2 Escolha quanto uma meta & imporante para voos, para que sua/seu fihalo) methore em cada uma das seguintes aividades. =
H C g
Durante as Muito Sem § gé e
4 (limas semanas: dificil / Muito Um pouco Muito problems | o (£ 9 g 9
Impossivel | Dificil difici Difcl fid Fécl dgm | 3 (33|23
tocando dretaments no chdo [} 1 2 3 4 5 [} a 1 2
38. Caminhando com a coluna
reta ou mas reta (menos "
%0) ousem os 0 1 2 3 4 5 6 0 1 2
joehos)
37. Caminhando com os pés
apontando sempre para a frente ] 1 2 3 4 5 6 a 1 2
28. Caminhando sem amastar os
pés 0 1 2 3 - 5 6 0 1 2
30. Caminhando sem fropscar e
cair o 1 2 3 4 5 [} a 1 2
40. Usando o calgado da escolha
dela'?gle (ex. sapatos, botas, 0 1 5 3 4 5 8 2 1 5
sandalias)
E1. Ouiro aspecto do caminhar de
sualseu fihafo) ] 1 2 3 4 5 6 a 1 2
Version 5.0c PageBof8
F) Uso de orteses & auxiliares de mobilidade £ SUANETADRINUIRELMNAR
Pense em cada um dos itens a seguir.
1) Avalie como sualseu fiha(o) se sente sobre usar cada um deles nas Ultimas 4 semanas; E
2) Escolha o quanto uma meta & importants para voce, para que sua‘seu g
filha{o) dminua ou elimine o uso desses dispostivos. = 2
=
Nem g g &
mas Muio feliz nem Muito £ § Z %
R Infeliz Infeliz Infelz Felz felz w & 2o
semanas: _g 5 §
33
Minha/meu filha(o) ndo tem prescric3a
41. Usando braces ou 0 1 . . . : . : de braces, lifts or 6rtoses.
ortoses (ex. AFC) “ Minha/meu flhalo) prefere a3
usar o que foi prescrito - braces,
lifts or orthotics.
42 Usando um suporte
para caminhar (ex. andador,
bengala, muletas) 0 1 2 3 4 0 1 2 Minha/meu filha{o) n3o usa nenhum
supone para caminhar
43. Usando cadera de rodas 0 1 2 3 4 0 1 2 Minha/meu filha{o) ndo usa cadeira d=
rodas.
j ESUA
G) lmagem COIWH e auto-estima META MELHORAR?
Pense em cada um dos itens a seguir.
1) Avalie como sua'seu flha(o) se sente sobre cada um dos pontos a seguir nas Ultmas 4 semanas E
2) Escolha o quanto a meta € importants, para que sua‘seu filha(o) melhore em cada ponto a segur
M as Muito mNa'n feiiz e nem| Muito
4 Ulimas semanas: infeliz Infelz Felz foliz
44 Aforma e posicio das pemas delale) 7 1 2 3 4 0 1 2
45. Aforma e posic3o dos pes delale) 2 1 2 3 4 0 1 2
46. A simetna das pemas delale) (em a 1 2 2 4 0 1 2
47. Amanera que elale) se movimenta
comparado a outras pessoas 0 L 2 3 4 0 1 2
48. Como o5 outros se sentem sobre como
ela(e) se movimenta a 1 2 3 4 0 1 2
40. Como ela(e)é tratada(o) pelos outros 2 1 2 2 4 0 1 2
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ESuA
Outras metas METAMELHORAR?
Se tiver alguma outra meta (curto ou longo prazo) que nio foi Gitada, liste abaixo E =
Escolha o quanio € importante mehorar em cada uma dessas metas. g g g
o

3 A

w
QOufras metas: _g = g % §
1.

0 1 2
2.

0 1 2
3.

1] 1 2
4.

0 1 2
5.

1) 1 2
Comentarios e sugestdes

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPAGAO!

Verson 5.0¢ Page80f8



ANEXO | - verséo T2 datraducdo do GOAL para criangas e pais.

Nome da crianga:

Data de preenchimento (dia/més/ano): ! /

162

REB#

Preenchido pelo ime de pesquisa

Estudo:

Evento: -

Basal

+ Pos-op. mésn”:

1. Quere

situacdo.

2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo ui

circulo ao red

or do nimero que melhor descreve sua

3. Vocé pode escolher mais itens que sejam importantes para vocé ao final do questionario.

Por exemplo:

o 2 e e GRAL DE AJUDA £5UA NETAQUERER
A) Atividades da vida diaria e independéncia MELHORAR NSSO?
Pense em como voos costuma realizar cada uma das seguntes atvidades.

1) Avalie o grau de dificuldade que vocé teve para realizar cada uma dessas atividades nas Ultimas 4 semanas; E g

2) Escolha o quanto de ajuda vood precisa para realizar essas atividades: E g = =z

3} Escoha qua € o grau de importancia gue voos da para melhorar em cada uma das seguintes atvidades. g 5 W ,_g <
Duante Muio Mo um No & _‘g % w %
o R S diicd el Bl | MuoBd | pobem | 2 g CEl8| 3 |.8|5
£ ulimas semanas: Impossivel atal B EUE
1. Detar e sair da cama 2 1 2 3 4 -)" s otmml 2|3 o 1 @“

L/ p—

fonsiderado um objetivo muito importante.

No exemplo acima, deitar e sair da cama foi considerado muito facil; exigiv um grau moderado de assisténcia; e melhorar isso foi

Version 5.0c Page 10f8
S X S o ESUAMETAQUERER
A) Alividades da vida diaria e ndependencna GRAL DE AJUDA VELHORAR NISSO?
Pense em como voos costuma realizar cada uma das seguintes atvidades.
1) Avalie 0 grau de dificuidade que vocé teve para realizar cada uma dessas atividades nas Ultimas4 semanas; E <
2) Escolha o quanto de ajuda vocs precisa para realizar essas atividades; E ]
3) Escoha qual € o grau de importincia que vocé da para melhorar em cada uma das seguintes atividades. % §§ 5
Muito Sem g e e
Duanteas | g, Muito Um pouco Muto | probems| 2 %y 8 § ES gs
4itmassemanas: | Lo | dfici | dficd | dific fid fod agum | 2 =3 5%(=2%
1. Detar e sair dacama
] 1 2 3 4 5 8 2 1 2 3 0 1 2
2_Sentar e levantar da
cadeira (ou 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
cadeira de rodas)
3. Ficar em pé perto da pig
ou balcdo o 1 2 3 4 5 8 i} 1 2 3 a 1 2
4. Tomar um banho
sozinho (ex. chuveiro ou 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
banheira)
5. Vestirse
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 2 1 2
8. Camegar um objeto
enquanto caminha (ex.
brinquado, 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
ivro, cedular)
e ponis o 1 2 3 4 5 8 | I |l s T
8. Pegar um objeto do
chdo 0 1 2 3 4 5 8 Q 1 2 3 2 1 2
9. Entrar e sair de um
veicuio (ex. caro, (] 1 2 3 4 5 8 2 1 2 3 0 1 2
van ou onibus)
Al. Outra atividade:
0 1 2 3 4 5 8 g 1 2 3 g 1 2

Version 5.0¢
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= i £ SUAMETA QUERER
B) Fun(;ao da marcha e mobilidade Preciso de um suporte para B
Pense em como vocé costuma realizar cada uma das seguintes atividades. w
1) Avalie o grau de dificuidade que vocs teve para realizar cada uma dessas atividades nas Utmas 4 semanas £ =
12) Escolha que $po de suporte para caminhar vocs precisa para realzar essas atividades; £ =]
3) Escolha qual € o grau de importancia que voos da para melhorar em cada uma das seguintes atvidades. g g <
2 =l B
i -] 8 g
5 =] g Sk
Durente as Muito Sem S § @ 3128k
4 (lmas semanas: | clificil/ Muito Um pouco| Muito problema) ¥ 2 2 z2 §§
Impossivel | Difici | difici difici fadl facl agm |5 |2 |8
10. Camnhar por mais
de 250 mekus (] 1 2 3 4 5 8 GO || | ||
(2 quarterdes ou
2 de
11. Para me locomover
na escola {area coberta) a 1 2 3 4 5 8 1] 1 2 3 4 [} 1 2
12. Para me locomover
emcasa ) 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 * o 1 2
13. Caminhar por
mais de 15 minutos 0 1 2 3 4 5 8 1] 1 2 3 4 0 1 2
14, Camnhar mais
rapido que o nomal 0 1 2 3 4 5 8 o1 | 2] 3] 4 0 1 2
(ex. para acompanhar
loutros)
15. Dando passos
ou evitar obstacuios 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
16. Subr e descer
escadas 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
17. Subr e descerem
lugares incinados 0 1 2 3 4 5 ] 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Caminhar em piso
imequiar (3spero, com ) 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 1] 1 2
pedreguihos, anenoso)
19. Caminnar em supericiss
1} 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
(mohadas ou com g=io)

Version 5.0¢c Page3of8
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: & ESUAMETAQUERER
C) Dor, desconforto € fadiga NTENSDADE | |
Pense em cada um dos itens abaixo.
1) Avalie com que frequéncia voo teve dor ou desconforto ou cansaco nas ulimas 4 semanas; E
2) Escolha qual foi 0 grau de intensidade da dor ou desconforio; E <
3) Escolha qual € o grau de importancia que vooé da para diminuir sua dor ou desconforto ou cansago E
em cada dos aspectos abaixo . % 8; E
=z =
Duranie as Bemfequeniz | Frequente Poucas vezes Urna o 2 = g w |w| @ 55 'g
& il : (qussefodo | (233 vezes (uma vez por Nen E § > - gp
ltimas semanas: Todo dia 2 £ d duasvezes  vez % g|2|2|[z%|3%
20. Dor ou desconforio
nos pés ou tomozeios 0 1 2 3 4 5 0 1 2| 3 0 1 2
21. Dor ou desconforto
na parta infesior das 0 1 2 3 4 5 oA 2] %] 1 2
pemas (ex.
pantumiiha ou canela)
22 Dor ou desconforio
nosjosthos g 3 2 3 4 5 0] 1 2| 3 2 1 2
23. Dor ou desconforto
nas coxas ou quadri 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 2 1 2
24. Dor ou desconforio
nas costas 0 1 2 3 4 5 o 1 2 3 2 1 2
25. Eume sinto cansado
quando ando 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 a 1 2
28. Eume canso
durante qualquer outra
atividade fisica que
e e e 0 1 2 3 4 5 o1 |2]3] o | 1|2
nadar, comer,
andar de cavalo ou
praticar outro esporte)
C1. Qutrador.
1} 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
Version 5.0c Page4ofd
e : = ESUAMETAQUERER
D) Atividades fisicas, espories e recreacao NEHORARNSSO?
Pense em como voc costuma realizar cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie 0 grau de dificuldade que vocs teve para realizar cada uma dessas atvidades no Gimo ano; £ =
2) Escoha qual € o grau de importancia que voc da para melhorar em cada uma das seguintes afvidades. ¥
Mo Sem | did not have the g §§ ’%
Durante as ul i i problema| chance to do this
iémo ano; difici/ Mato | Um ' M | e e past § £s 58
Impossivel difici difici pouco facd Faai year 5= E
27. comendo
0 1 2 3 4 5 8 D 0o | 1] 2
28. Participar d= esportes sobre
i e 0 1 2 3 4 5 8 I:I o | 9 [Ri2
de patins, esquiando,
g)
29. andando de bicicketa ou de
ko focen o sem s rodiohas 0 1 2 3 4 5 e [] o |9 | %
de apoio)
30. Nadando
[ 1 2 3 4 5 8 D 0 1 2
31. Participando de esportes onde
preciso comer (ex. futebal, 0 1 2 3 4 5 & |:| 0 1 2
afletismo)
32 Partcipando de esportes onde
precso pular (ex. basquetsbol, [/} 1 2 3 4 3 8 D 0 1 2
voleibol)
33, Partaipando de atvidades
onde preciso ter equiibrio (ex. 0 1 2 3 4 5 8 |:| 0 1 2
danga, ginastica, artes marciais)
34, Subir em alguma coisa (ex.
escada ou brinquedo de o 1 2 3 4 5 8 |:| o 1 2
D1. Outra atividade recreacional ou
esportiva: 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2

Version 5.0c Page 50of8
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- al o ESUAMETAQUERER
E) Padtaoeapalencadamacha VELHORAR NSSO?
Pense em como vocé costuma caminhar.
1) Avalie o grau de dificuldade que vocé teve com cada uma das seguintes atvidades nas (itimas 4 semanas. E
2) Escolha o quanio vocé acha importante melhorar em cada uma das das aividades a seguir. <
s
AN
: 2|8
Durante as Muito Sem fr 3k &
4 (lmas semanas: dificil / Muito Um pouco Muito problema | o ,g gg
Impossivel |  Difici difici Difici fidl Fici dgm | 2 |3
direto no chio 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
38. Caminhar com a coluna reta
©ou mais reta (menos curvada ou
i) ) 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2
37. Caminhar com meus pés
apontando sempre para a frente 0 1 2 3 4 5 8 ) 1 2
38. Caminhar sem amastar meus
pés ] 1 2 3 - 5 ) 0 1 2
308. Caminhar sem tropegar e cair
0 1 2 3 - 5 (] a 1 2
40. Usar o calgado que eu quiser
(ex. sapatos, botas,
sandaiizs) ] 1 2 3 4 5 (] 0 1 2
E1. Outro aspecto do caminhar:
0 1 2 3 4 5 8 ] 1 2
Version 5.0¢ PageBof8
A ifi ili ESTAEASUA
F) Uso de orteses & auxiliares de mobilidade VETA PARAREDUZIR USO /
ELIMINAR?
Pense em cada dos itens abano.
1) Classifique como vocé se sente usando cada ums dos #ens abaixo Uitimas 4 semanas: E
2) Escolha o quanto vocé acha importante diminuir ou eliminar o uso de <
cada um deles (como uma mata) E
Nem g § P %
vy Muto fekz nem Muito % $% Bk
& iy nfeliz Infez infelz Feiz felz o 3g e
semanas: k3 =
Nao tenho prescric3o para uso de
braces, [ifts or orioses.
il B 1 2 3 s 0 1 2
Escohin3o usar o que foi prescrito
braces, lifts or orthotics.
42 Usando um suports
para caminhar (ex. andador,
bengala, muletas 1} 1 2 3 4 0 1 2 N3o uso nenhum suporte)
43 Usandocaderaderodas 0 1 2 3 4 0 1 2 N3o uso cadeira de rodas.
G) Imagem corporal e auto-estima RS
Pense em cada um dos itens a seguir. <
1) Avalie como se sente sobre cada um dos pontos a seguir nas Ultimas4 semanas; E § E g
2) Escolha 0 quanto & impol paravocd em cada meta a seguir § g % e g
D\fmteas Muito Nelnﬁizfelzer)errﬂ Muito @ 3 &= g
4 Ulmas semanas: infeliz Infeliz Felz feiz 2 s
44 Afommare posiclio das ninkies peimas 0 1 2 3 4 o [ 1] 2
45. Aforma e posic3o dos meus pés o 1 2 3 s o 1 »
48. A simenia das mnhas pemnas (em
comprmento e tamanho) E $ e = * L
47. Amanera como eu me movimento
comparado com os outros 0 1 2 3 4 0 1 -
48. A maneira que 0s outros se sentem sobre
COMO U me movimento g 3 2 S 4 g 2 2
49. Como sou tratado pelos outros 0 1 2 a2 4 o 1 2

Version 5.0c Page 7of8



166

E SUAMETA
Outras metas MELHORAR NISSO?
Se houver alguma outra meta (curto ou longo prazo) que ndo foi Gtada, liste todas aqui E =
Escolha o quanto 2553 meta & mportanis para vocs, considerando o quanto vocé quer melhorar em cada uma delas. g § E E
z
& =
Qutras metas: .§ § § E g
1.
0 1 2
2
0 1 2
3.
0 1 2
4.
a 1 2
5.
0 1 2
Comentdrios e sugesties
MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAOQ!
Verson 5.0¢ Page80f8
Relacdo com a crianca:
Preenchido pelo ime de pesquisa
REB# Estudo:
Data de preenchimento (dia/més/ano): I / Evento: + Basal + Pos-0p. mésn®:
1. QUETEIMD! =T COIMo SU/SeU MNao) o & & Sua monnaaae.
2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor do nimero que melhor descreve sua
situacdo.

3. Voceé pode escolher mais itens que sejam importantes para sua/seu filha(o) ao final do questionario.

Por exemplo:
) ) T = GRAU DEAIUDA e

A) Atividades da vida diania e independéncia NETAVELHORARC
Pense em como sua/seu filhalo) costuma realzar cada uma das seguintes atvidades. g o =

1) Avaliz 0 quanto foi f3ci ou dfici para suafseu fiha(o) fazer cada uma dessas afividades nas Ulimas £ semanas £ S w g
|2) Escolha o quanto de Juda sualseu fihalo) pracisa para fazer essas atividades; E = § g %

3) Escolha quanto uma meta & importante para voos, para que sua'seu fihalo) melhore ada uma das segu il s 5 = E
A S IRk
i ’:ﬂ“;/ Mo | i U Fid | Mutofici | P 2 2
4 (ilimas semanas gnes | dficl Difici algum 3
I.Detwesardacama | g 1 2 3 4 @ 8 o lmm 2|3 o [ 9 ()

No exemplo acima, deitar e sair da cama foi considerado muito facil: exigiu um grau moderado de ajuda; e melhorar isso foi
fonsiderado um objetivo muito importante.

Version 5.0c
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= . 2. = - 5 Eﬂ
A) Atividades da vida diaria e independéncia GRAU DE AIUDA o
Pense em come sua/seu filha(o) costuma realzar cada uma das seguintes atwidades.
1) Avalie o quanto foi facl ou dficil para sua’seu flhalo) fazer cada uma dessas atvidades nas Uitimas 4 semanas; E <
2) Escoha o quanto de ajuda sua‘seu fihalo) precisou para realizar essas atividades: E g |
3) Escolha quanto uma meta & importante para vool, para que sua'seu fihalo) melhors em cada uma das seguintes atividades. 8 = §§ 5
Muito Sem § gg g § 8% g
Duranie &8 ) dificil / Muito Umpowco| Muito pmuema‘g § zZg 18|38 En
Autimas semangs: | | ossivel | -aiicd Difici difici Faci ficl sgum | 2 =3 52(=3
1. Dettar e sair dacama
0 1 2 3 4 5 8 [} 1 2 3 2 1 2
2 Sentare levantar a
cadeira (ou 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
cadeira de rodas)
3. Ficar em pé a0 lado da
pia ou balcdo 0 1 2 3 4 5 8 1) 1 2 3 0 1 2
4. Tomar um banho
soznhalo) (ex. chuveiro [ 1 2 3 4 5 8 ] 1 2 3 (] 1 2
ou banhei)
5. Vestirse
] 1 2 3 4 5 8 i} 1 2 3 0 1 2
8. Camegar um objeto
e B, 8 1 2 3 4 5 8 o [ 1| 23] o] 1] 2
EADE U pora 0 1 2 3 4 5 8 o (R 2 s | ] I
8. Pegar um objeto do
chio 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
9. Entrar e sair de um
veiculo (ex. carro, 0 1 2 3 4 5 8 1} 1 2 3 i} 1 2
wan ou onibus)
Al. Outra atividade:
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
Version 5.0¢ Page 20of8
= = Esua
B) Fung:ao da marcha e mobilidade Precisa de suporte para andar RGNS
Pense em como sua'seu filha(o) costuma realizar cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie o grau de dificuidade que sualseu filha(o) teve para realizar cada uma dessas atividades nas ltimas 4 g g 3
|semanas; E [ ﬁg
12) Escolha que tpo de suporte para caminhar sua/seu flhalo) precisa para realizar essas atiwdades; E 2 S =]
3) Escolha quanto uma meta & importants para voos, para que sua'sau fihalo) malhore em cada uma das seguintes atvidades g 7] ;w =
AR HEINE
8 & gs 3 82| &
Durante as Muito sem | 212 s |85 ok
4 (limas semanas- | dificil/ Muito Um pouco Muito probiema| 1 3123 § 3 |z%|3¢
Impossivel | Difici dificil difici ficl facl dgum | S
10. Camnhar por mais
de250meivs . _ 0 1 2 3 4 5 8 o |1 |2]3]|s]| 0|1 |2
( aprox..2 quarteirdes ou
| 2 campos de futebol)
11. Para se locomover
na escola (area cobenta) 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
12. Para se locomover
emcasa 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
13. Camnhar por
mais de 15 minutos 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
14. Camnhar mais
rapido que o normal 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 ] 1 2
(2x. para acompanhar
loutros)
15. Dar passos
ou evitar obstacuios g 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
16. Subr e dascer
escadas 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 2 1 2
17. Subr e descer
lugares indinados 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
18. Caminhar em piso
imequiar (aspero, com g 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
pedreguhos, arenoso)
19. Caminrar em supericiss
escamgadas 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
| (mohadas oycom o2io)
Version 5.0c Page 308
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C) Dor, desconforto e fadiga NTENSDADE | e it e
Pense em cada um dos itens a seguir.
1) Avalie com que frequéncia sua/seu fiha(o) teve dor ou desconforto ou cansago nas Uitimas 4 semanas: E
2) Escolha qual i o grau de ntensidade da dor ou desconforto; E <
3) Escalha quanto uma meta & mportants para voos, para diminuir a dor ou descorfort ou cansaco de sua'seu fihalo) em B
cada uma das atividades abaixo § 8§ g
=
Bemfequente | Frequente Poucas vezes 2 =3 3
Duante as ; Uma ou Nenhuma Wy g §5 =1
A — foussefodo | (233 vezes (ums vez por § _g = §
Tl oref g oo Todo dia P For ) dussvezes]  vez gl =233
20. Dor ou desconforio
nos pés ou tomozelos. (1] 1 2 3 B 5 o 1 va || ) 1] 1 2
21. Dor ou desconforto
na parte inferior das 0 1 2 3 4 5 o[ 1[2|3] o 1 2
pemas (ex.
pantumiiha ou canela)
22 Dor ou desconforio
nosjosthos 0 1 2 3 - 5 0 T N201E8 1} 1 2
23. Dor ou desconforto
Nas coxas ou quadrl 0 1 2 3 4 5 o 1 2 3 0 1 2
24 Dor ou desconforio
nas costas ] 1 2 3 - 5 0 1 2| 3 1} 1 2
25. Sente cansaco
enquanto anda 1] 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
26. Sente cansaco
durante qualquer outra
e 0 1 2 3 4 5 o| 1|23 a| 1|2
nadar, cormer.
andar de cavalo ou
outro esporte)
C1. Cutrador:
0 1 2 3 - 5 0 1 2 3 0 1 2
Version 5.0¢ Page4ofd
D) Afividades fisicas, esportes e recreacio it
5 ag META MELHORAR?

Pense em como sualseu filhalo) costuma fazer cada uma das seguintes atvidades.

1) Avalie o quanto foi facil ou dificl para sualseu fihalo) tipicamente fazer cada uma dessas atividades no Gltimo ano; E =
2) Escoha o quanto uma meta & importants para vocs, para que sua'seu filha(o) melhore em cada uma das atividades a segur. W
5 Sem  Mnhameu fhafo)ndo g § g g
Durante o Muito ! ) problems e oporturidade de o gg 'g
o ano: dificil/ Muito Um Muito algum [ essa atidade ro g 5% % S
Impossivel | difici  |Dificil pouco Faal Faal Jitimo ano S=|5=
27. Corendo
0 1 2 3 4 5 [} 0 1 2
28. Participando de esportes
cam pranchas (ex. andar de skate, o 1 2 a 4 5 [} 0 1 2
de patins, esquiar.
| skate'snowboarding)
29. Andando de bicideta ou de
tricidio (com ou sem as rodinhas o 1 2 3 4 5 6 0 1 2
de treno)
30. Nadando

33. Partaipando de atvidades
onde preciso ter equiibrio (ex. o 1
danga gnastica, artes marciais)

(&}
w
-
o
@

24, Subindo em alguma cosa (ex.
escada ou brinquedo de o 1 2 3 4 5 8

%
3
i
0 o|o|ojgojo|o

D1. Outra avidade recreacional ou
esportiva: 0 1

(=
w
s
n
o
©
"
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E) Padrdo e aparéncia da marcha

ESTAEASUA
VETAPARA MELHORAR?

Pense em como sua'seu filha(o) costuma caminhar.
1) Avalie o grau de dificuidade que sua/seu filnalo) teve com cada uma das seguniss atwidades nas Uitmas 4 semanas: E

2 Escolna quanto uma meta £ importants para voos, par que sud/seu fha(o) methore em cada uma das seguintes aividades.

Durante as
4 (lmas semanas:

Muito
dificil /

Impossivel

Muito
Dificil

difici

Um pouco
Difici

Muito

NAOE UMA META
IMPORTANTE

MITO
IMPORTANTE

UM POUCO

tocando dretamente no chdo 0

3

38. Caminhando com a coluna
reta ou mas reta (menos 0
curvadalo) ou sem dobrar os
joeios)

37. Caminhando com os pes
apontando sempre para a frente 0

38. Caminhando sem amastar os
pés 0

30, Caminhando sem fropecar e
cair ]

40. Usando o calgado da escolha
dela/dele (ex. sapatos, botas,
sandalias)

"

E1. Outro aspscto do caminhar de
sualseu fihalof 0

Version 5.0¢

F) Uso de orteses & auxiliares de mobilidade

Page 6of8

E SUA META DIMINUIRE]IMINAR

0 US0?

Pense em cada um dos itens a seguir.

furants as 4 ditimas semanas: | Muto infsiz

1. Usando braces ou
frioses (ex. AFO)

Irfelz

1) Avaliie como sualseu fiha(o) se sente sobre usar cada um deles nas ulimas 4 semanas;
2) Escolha o quanto uma meta & importante para voce, para que sualseu
Shaio) i R i

Negmfelz e neminfifiz

Felz

NAO € UIMAMETA

=]

UMPOUCO
IMPORTANTE
MUTO
IMPORTANTE

de braces, ifts or drtoses.
Minha/meu fihalo) prefere n3n

usar o que foi prescrito - braces,
lifts or orthotics.

42 Usando um suporte
para caminhar (ex. andador,
bengala, muletas) 0

"

Minha/meu filha{o) n30 usa nenhum

43.Usandocaderaderodgs O

SUponE para camin
Minha/meu filha(o) n3o usa cadeira df
eeles S

O] OO0

G) Imagem corporal € auto-esima

m
(2]
=

Pense em cada um dos itens a seguir.

1) Avalie como sua'seu flha(o) se sente sobre cada um dos pontos a seguir nas Ultmas 4 semanas; E
2) Escolha 0 quanio a meta € importante, para que sua'sau filha(o) melhore em cada ponto a seguir

Durante as
4 ulimas semanas:

Muito
infeliz

Infeliz

Nem feliz e nem|
infelz

Felz

Muito
felz

UM POUCO
IMPORTANTE
IMPORTANTE

MUTO

44 Aforma e posic3o das pemas delale)

2

-~
=]
-
"~

45. Aforma e posigio dos pés dela(e)

0

r

S
©
"

M.Ag'metilmp!msd&(e)(en

47. Amanera que elale) se movimenta
comparado 3 outras pessoas

[}

48. Como os outros se sentem sobre como

elale)

49. Como elale)e tratada(o) pelos cutros

w

Version 5.0c
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Qutras metas

ESUA

META MELHORAR?

Se tiver Alguma outra meta (curto ou Jongo prazo) que ndo foi Gtada, liste abaio E
Escolha o quanto & importante mefhorar em cada uma dessas metas.

— |5 s
1. . : z
: 0 1 2
= 0 1 2
ry . 1 ,
3 z 1 :
Comentarios e sugestbes

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPAGAQ!
Version 5.0
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ANEXO J - vers@o compilada das versdes Tl e T2, apés avaliacédo da

banca (versédo pré-piloto) para criancas e pais.

Nome da crianca:

Data de preenchimento (dia/més/ano):

Evento: -

REB#

Preenchido

pelo time de pesquisa
Estudo:

Basal

+ Pos-0p.mésn®:

Versdo para

acrianca

Questionario - Lista de Avaliacdo dos Desfechos de Marcha (GOAL™)

1. Queremos saber como vocé caminha e como € sua mobilidade.
2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor do niimero que melhor descreve sua

situacdo.
3. Vocé pode escolher adicionar mais itens que sejam importantes para vocé ao final do questionério.
Por exemplo:
. ) . . GRAUDEAIDA | E SUA META QUERER
A) Atividades da vida diaria e independéncia MELHORAR I$50?
Pense em como voos normalmente realiza cada uma das seguintss atividades.
1) Avalie quio facil ou dificil foi pra voos executar cada uma destas atvidades nas ultimas 4 semanas; E < E
2) Escolha o quanto de ajuda vocs precisou para realizar essas atwdades; E ] ] wl| &
3) Selecione 0 qudo importante & para vocs a meta de melhorar cada uma das seguintes atividades. g g 3 8s
Edemane Um p:::"m 2 § HEAES g
Durante as AT I oz pouco| z g o & w o
D | pteamcitl  TEES | it | U i | Munoticil HETE 2 g sg % $ §§ g
1. Deitarse na cama e - - -
i 2 1 2 3 4 @ 8 0 ! 2 3 0 1 @

ajuda; e melhorar isso foi considerado uma meta muito importante.

No exemplo acima, deitar-se na cama e levantar-se da cama foi avaliado como muito facil: exigiu um grau moderado de

Vers3o 5.0¢

Pagina 1 de 8

A) Atividades da vida diania e independéncia

GRAU DE AJUDA

E SUA META QUERER
MELHORAR IS50?

Pense em como vocE nomalmente reaiza cada uma das seguintss atividades.
1) Avalie quio facil ou dificil foi para vocs executar cada uma destas atvidades nas
2) Escolha o quanto de ajuda vocé precisou para realizar essas atvidades; E
3) Selecione 0 quio importante & para vocs a meta de melhorar cada uma das seguintes atividades.

altimas 4 semanas: E

Extremame|
Ducante as nte dificil

iy Muito
4 Ultimas semanas:

dificil

Dificil | Umpouco| Facil | Muito facil

dificil

problemsa

Sem
algum

TOTAL

MODERADO

MINIMO /

SUPERVISINADO

INDEPENDENTEE

NAO EUMAMETA

UM POUCO

MUITO IMPORTANTE

IMPORTANTE

1. Deitarse na cama

e levantarse da cama 0 1 3

-

w

=]

-
"~

2. Sentar-se e levantar-
se da cadeira (ou
cadeira de rodas)

3. Ficar em pé perto
da pia ou balcio

4. Tomar banho
sozinho (ex. chuveiro
ou banheira)

"

5. Vestrse

6. Camregar um objeto
enquanto caminha
(ex. brinquedo,

livro, celular)

7. Abrir uma porta

8. Pegar um objeto do
chio

[

r

[}

9. Entrar e sair de um
veiculo (ex. carro,
van ou onibus)

A1 Outra atividade:

2

Vers3o 5.0c
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= o E SUA META QUERER
B) Funcao da marcha e mobilidade SUPOR"I"E gx& (’:z;\:mum NI TORARIS$03
W
Peanse em como voos nomalmente realiza cada uma das seguintss atividades. @ Eg
1) Avalie quio facil ou dificil foi pra voos executar cada uma destas atvidades nas ltimas 4 semanas; E 'g 3‘ B
2) Escolha que tipo de suporte para caminhar vocé precisou para redizar essas afividades; E 5 28 é
3) Selecione o qudo importante & para vocs a meta de melhorar cada uma das seguintes atividades. 3 : go & ﬁ g ;
&
Extremam ¥ 3 gﬁ 2 |a g
Durante as ente Muto | Dificil |Umpouco| Facil |Muitofacil| Sem g g |2S|a |2 3
4 (ltimas semanas: | dificil/ dificil dificil problema o (82 g =] 5
Impossivel algum | S g é 23 E £
10. Caminhar por mais
de 250m (por vota de 2] 1 4 5 0 1 4
s o 0 2 3 8 2 3 0 1 2
2 campos de futebol)
11. Deslocar-se pela
escola (ambiente 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 - 0 1 2
|_intemol
12. Deslocar-se pela
casa a 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 B 1] 1 2
13. Caminh
e 15 ko 0 1 2 3 4 5 8 o |1 |2]3|4f 0 1 2
14. Caminhar mais
rapido que o normal Q 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
(ex. para acompanhar
05 outros)
15. Desviar de
i v obstcalos 0 1 2 3 4 5 8 o[1]|2]3]|4f 0 1 2
16. Subir e descer
a 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
17. Subir e descer
superficies inclinadas a 1 2 3 4 5 8 1] 1 2 3 4 0 1 2
18. Caminhar em tereno
iregular {aspero, com a 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
pedras, arenoso)
19. Caminharem
superficies escofre- 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
gadias (molhadas)
Vers3o5.0c Pagina3de8
E SUA META QUERER
C) Dor, desconforto e fadiga NTENSDADE | MELHORARISS0?
Pense em cada um dos itens abano.
1) Avalie com que frequéncia vocé teve dor ou desconforto ou cansaco nas Ultimas 4 semanas: E
2) Escolha 0 qudo grave era sua dor ou desconforto; E <
3) Selecione 0 qudo importante & para voos a meta de diminuir sua dor ou desconforto ou cansago em cada um E 5
dos aspectos abaixo. . BE &
=
Muito  |Frequente (2 a|Algumas vezes| Uma ou duas 2 3 g
?thneas i Tododia | frequente | 3vezespor | (umavezpor| — YeZeS Nenhumavezg z|z § g s
T A (quase todo | semans) semana) 2|22 2 |52
20. Dor ou desconforto
nos pés ou tomozelos 1] 1 2 3 4 5 1] 1 2| 3 0 1 2
21. Dor ou desconforto
na parte infesior das 0 1 2 3 4 5 o1 |2]3| o] 1] 2
pernas (ex
panturritha ou canela)
22. Dor ou desconforto
nos joelhos 0 1 2 3 4 3 of1]|2|[3] o i [|2
23. Dor ou desconforto
nas coxas ou quadris Q 1 2 3 - 5 0 1 2 3 0 1 2
24 Dor ou desconforto
Sdmes 0 1 2 3 4 3 o[l S22 AR | el e | 2
25. Sentir cansago ao
andar 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 1] 1 2
26. Sentir cansago
durante qualquer outra
atividade fisica que
goralmeris gasto de. 0 1 2 3 4 5 0 2|3 0| 1|2
fazer (ex. t
nadar, comer,
andar a cavalo ou
praticar outro
C1. Outra dor
i} 1 2 3 4 5 ¢ 1 2 3 0 1 2
Versdo 5.0¢
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D) Atividades fisicas, esportes e recreagio

E SUA META QUERER
MELHORAR 1S50?

Panse am como vocs normalmente realiza cada uma das seguintss atividades.
1) Avalie o grau de dificuldade que vocé teve para realizar cada uma dessas aividades no,
2) Selecione o qudo importante & para voce 3 meta de melhorar em cada uma das seguintes atvidades.

altimo ano; E

Durante o
ultimo ano:

Extumnmmﬁtq

edificil /
Impossivel

dificil

Dificil

Umpouco| Facil
dificil

Muito
Facil

Eu ndo tive a
oportunidade de
fazer esta atividade

no titimo ano

NAO EUMA META
RTANTE

UM POLCO
IMPORTANTE
MUTO WPO

27. Comrer

0

(8]

o

28. Participar de esportes de
deslizamento (ex. skate, patins)

29. Andar de bicicleta ou de
triciclo (com ou sem as rodinhas

| de apoio)

o

30. Nadar

31. Participar de esportes que
necessitem correr (ex futebol,
atletismo)

(=]

o

32. Participar de esportes que
necessitem pular (ex.
basquetebol, voleibol)

33. Participar de atividades que
necessitem de equilibrio (ex.
danga, gindstica, artes marciais)

(=

o

34, Subirfescalar - (ex escada ou
brinquedo de parquinho)

OO0 Odo o x

DA1. Outra atividade recreacional
ou esportiva:

Qof.,a,momg%g

Vers3o 5.0c
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E) Padrao e aparéncia da marcha

E SUA META QUERER
MELHORAR 1S50?

Pense em como voceé

camnha.

nomalmente )
1) Avalie a sua dificuldade foi realizar cada uma das seguintes atividades nas Ultimas 4 semanas; E
2) Selecions o quao importante & para vocé a meta de melhorar em cada uma das seguintes atvidadss.

Durante as
4 Gltimas semanas:

Extremament]|

e dificil /

Muito dificil

Dificil

Um pouco
dificil

Fécil

Muito facil

algum

NAO E UMA META

UM POUCO
MUTO MPORTANTE

IMPORTANTE

35. Caminhar com meus pés
wm:»

36. Caminhar mais ereto
(menos agachado ou com os
Jjoelhos dobrados)

37. Caminhar com meus pés,
apontando para a frente

38. Caminhar sem amastar meus|
pés

n

39. Caminhar sem tropegar e
cair

40. Usar o calgado que eu
quiser {ex sapatos, botas,
sandalias)

w

E1. Outro aspecto do caminhar:

Versdo 5.0c

Paginade8



174

i _ ) E SUA META REDUZIR/
F) Uso de orteses & auxiliares de mobilidade ELIMINAR O USO?
Pense em cada um dos itens abaixo.
1) Avalie como voce se sente usando cada um dos itens abano nas (itmas 4 semanas; E <
2) Selecionz o quao importante & para voos a meta de diminuir ou E g
eliminar o uso de cada um destes aparelhos. < o E §
= Q=
S
Durante as Muito Infeliz Mf“'" Feliz Muito s 4 § g
e i iz nem 5
4 limas semanas: infeliz infeliz feliz s L3
No me fol prescrito pars usar gotera,
41, Usar goteiras (] 1 2 3 4 0 1 2 D S 0 I ol e
ou Oreses (ex
AFOisuropodiica) |:| Eacct 8o im0 Gam i preces oter
Farmie cu corperaagh: 0. Crwee
£2. Usar um auxiio - =
para caminhar (ex. andadqr, D N3o uso mmwxlho para
bastio, bengala, muletas) 0 1 2 3 4 0 1 2
N3o uso cadeira de rodas
43. Usar cadeira de rodas| 0 1 2 3 4 0 1 2 D
- E SUA META QUERER
G) Imagem corporal e autoestima MELHORAR 1SS0?
Pense em cada um dos itens a seguir. =
1) Avalie como se sente sobre cada um dos itens a seguir nas Gltimas 4 semanas; E ! E I‘i
2) Selecione 0 quio importante & para voce a meta de melhorar em cada um dos itens a seguir. 3 §< E
- =
Durante as Muto infeliz infeiz | Nemfelizenem | poj Mutofelz | ® g
4 {ilfimas semanas infeliz % (55 |2
44 O formato e 3 posicao das minhas pemas 2 1 2 a2 4 0 1 2
45. O formato e 3 posic3o dos meus pes 0 1 2 2 4 0 1 -
MAsman_ das minhas pemas fem 2 1 2 2 4 o 1 2
47.A MANET3 COMO £u Me desloco em g 1 2 2 4 o 1 2
|_comparscio aos outros
48. A maneira como 05 QUITDS MEagem 3 Como
e e i s a 1 2 3 4 ] 1 2
40, Como sou tratado(a) pelos outros 0 1 P 2 4 0 1 2
Versio 5.0¢c Pagina7ded
£ SUA META QUERER
Outras metas MELHORAR IS50?
Se houver alguma outra meta (3 curto ou longo prazo) que ndo foi citada, liste todas aqui E E ;
Selecione 0 quao importante & para voos a meta de melhorar em cada uma delas. = E =
-
ig3]k
z |gE 1%
Qutras metas: o o
s |38 |3
1.
1) 1 2
2.
0 1 2
3.
2 1 2
4.
0 1 2
5
2 1 2
Comentarios e sugestoes

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPAGAQ!
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Relagdo com a crianca:
Preenchido pelo time de pesquisa

REB# Estudo:

Data de preenchimento (dia/més/ano): / / Evento: - Basal . Pés-0p. mésn™

Questionario - Lista de Avaliacdo dos Desfechos de Marcha (GOAL™)
Versao para os pais

1. Queremos saber como seu filho/sua filha caminha e como € sua mobilidade.

2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor do nimero que melhor descreve a situacdo
dele/dela.

3. Vocé pode escolher adicionar mais itens que sejam importantes para seu filho/sua filha ao final do questionariq.
Por exemplo:

S o GRAUDEAJUDA | E SUAMETA QUERER
A) Atividades da vida diaria e independéncia MELHORAR 1550

Pense em como seu fiho/sua fiha normalmente realiza cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie quio facil ou dificil foi pra ele/ela executar cada uma destas atividades nas ultimas 4 semanas; E < g
2) Escolha o quanto de ajuda eleela precisou para realizar essas atvidades; E g |}
3) Selecione o quio importante & para vocs a meta de elelela melhorar cada uma das seguintes atividades. § - 8§ g
Durant Muito Um poucol nmm § z §J §E :
e as ificil i - —— &
4ilifimas semanas: m A e Focl | MutoRel nenhum § g =58 | g |38 E
1. Deitarse na cama e 5 - 2
Sern 0 1 2 3 4 @ 8 0 ’!’ 2|3 0 1| ()

No exemplo acima, deitar-se na cama e levantar-se da cama foi avaliado como muito facil; exigiv um grau moderado de
ajuda; e melhorar isso foi considerado uma meta muito importante.

Vers3o5.0c Pagina 1de 8
e e = E SUA META QUERER
A) Atividades da vida didria e independéncia GRAUDE AJUDA e
Pense em como seu fiha/sua fiha nomalmente realiza cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie quao facil ou dificil foi pra ele/ela executar cada uma destas atividades nas Gltimas 4 semanas: E < w
2) Escolha o quanto de ajuda elefela precisou para realizar essas atividades; E 8 g 5 s
3) Selecione o quao importante £ para voos a meta de ele'ela melhorar cada uma das seguintes atividades.. 3 § < °§ &
~ = 8
Durante as Exkaname) .. s ¢ .. | Sem 2 EE 5 2 g
Fiie y nte dificil /| Muito Dificil |Umpouco| Facil | Muito facil | problema 5 =z o §
Alitimas semanas: | yoocciey| dificil dificil agum | 2 | 2 |23 3 |3
1. Deitarse na cama
SRS S 0 1 2 3 4 5 8 0| 1 e | B R [ 2
2. Sentarse e levantar-
se da cadeira (ou 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
cadeira de rodas)
3. Ficar em pe perto
dapia ou balclo 0 1 2 3 4 5 8 ol | e | s e i 2
4. Tomar um banho
sozinho (ex. chuveiro 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 i} 1 2
ou banheira)
5. Vestir-
= o 1 2 3 4 5 ] 4] 1 2 3 2 1 2
6. Carregar um objeto
:e'x'q"bn’m"h’ 0 1 2 3 4 5 3 o |t ]2afa]| ]2
livro, celular)
Gl 0 1 2 3 4 5 8 o | 1| 2] 3|0 1|2
8.P um objeto do
i 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
9. Entrar e sair de um
veiculo (ex. camo, o 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 L} 1 2
van ou onibus)
A1. Outra atividade:
0 1 2 3 4 5 8 i} 1 2 3 0 1 2

Vers3o 5.0 Pigina2de8
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= o E SUAMETA QUERER
B) Funcdo da marcha e mobilidade suPOR:E&A?:A%A:INHAR MELHORAR 15507

Pense em como seu fiha/sua fiha nomalmente realiza cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie quao facil ou dificil foi pra ele/ela executar cada uma destas atividades nas ultimas 4 semanas: E
2) Escofha que tipo de suporte para caminhar ele/ela precisou para realzar essas atwidades; E
3) Selecione 0 qudo importante & para vooé a meta de elzlela melhorar cada uma das seguintes atividades.

Durante as ente Muito | Dificil |Umpouco| Féci | Muitofscii| Sem
4 (iitimas semanas: | dificil/ dificil dificil problema

UMA BENGALA MULETA SUPCRTE
DEMAQ, CORRMAO OU PAREDE

INDEPENDENTE

CADEIRA DE RODAS
ANDADOR

DUAS BENGALAS/ MULETAS
NAOEUMA META

UM POUCO IMPORTANTE
MUITO IMPORTANTE

10. Caminhar por mais
de 250m (por vokta de 2

SR nts a 1 2 3 4 5 8
2 de futebol)

©
-
(=}
w
-
©
-
=]

11. Deslocarse pela
gsoola (ambiente 0 1

|_intemo)
12. Deslocarse pela
casa

()
w
-~
o
=]
=]
(X
w
-
©
(%]

13. Caminhar por
mais de 15 minutos 0 1 2 3 4 5 8 o |1

r
w
-
©
"~

14. Caminhar mais
rapido que o normal g 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2

{ex. para acompanhar
05 outros)

15. Desviar de
ou evitar obstaculos 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1

[

16. Subir e descer
SRS (] g |2 | o | 4 || B 8 |o|1|[2]3]|4] a ] 1|2

17. Subir e descer
superficies inclinadas 0 1

[X)
w
-~
o
@
©
(=)
w
S
©
(%)

18.Caminhar em terreno
imegular {aspero, com 0 1 2 3 4 5 8 0 [N 25 ] e [ 1 2
pedras, arenoso)

19. Caminhar em
365 escome-
gadias (molhadas)

Vers3o 5.0c Pagina3de 8

C) Dor, desconforto e fadiga INTENSDADE | £ SUAMETA QUERER

MELHORAR IS50?

Pense em cada um dos itens abaixo.
1) Avalie com que frequéncia seu filha/sua filha teve dor ou desconforto ou cansaco nas Gitimas 4 semanas; E
2) Escolha o qu3o grave era sua dor ou desconforto; E
3) Selecione o quio importante & para voos 3 meta de elefela diminuir sua dor ou desconforto ou cansaco em cadal
um dos aspectos abano.

Muito frequente| Frequente (2 a| Algumas vezes| Uma ou duas
Tododfia  (quase todo diaf 3 vezes por | (uma vez por vezes | Nenhuma vez
semana) semana)

Durante as
4 (ltimas semanas:

20. Dor ou desconforto
nos pés ou torozelos 0 1 2 3 4 5 14 1| 2

NAOE UMA META
UM POUCO
MUITO IMPORTANTE

GRAVE
MODERADO
LEVE
NENHUMA

w
=]
-
"~

21. Dor ou desconforto
na parte inferior das 2 1
pemas (ex.
panturriha ou canela)
22. Dor ou desconforto
nos joelhos 2 1 2 3 4 5 o] 1] 2|3 g 1 2

(=
w
o
o
©
[
w

=]
(=]

23. Dor ou desconforto
nas coxas ou quadris 0 1

r
w
o~
o
©
X}
w
©
r

24, Dor ou desconforto
nas costas 0 1 2 3 4 5 6| 1]2]3 1} 1 2

25. Sentir cansago ao
andar g 1

r
w
o
o
©
X
=
=]
(=]

Vers3o 5.0¢ Pigna4ded
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s z .. E SUA META QUERER
D) Atividades ﬁsncas, esportes e recreagao MELHORAR 1502
Pense em como seu fibo/sua fiha nomalmente realiza cada uma das seguintes atividades.
1) Avalie o grau de dificuldade que eleela teve para redlizar cada uma dessas atividades no Glimo ano; E <
2) Selecione o quio importante & para voce a meta de elefela melhorar em cada uma das seguintes atvidades. E %
-
] . . ] Sem Elefelandotevea | X §§ g
Durante 0 Extremamen{ Muito | Dificil |Umpouco| Féicl | Muito | popiems | oportunidadede | @ QE -
Giltimo ano; edificil/ | dificil dificil Fécil algum | fazer esta atividade ,g 25|5
inpossivel no ultimo ano =
27. Correr
0 1 2 3 4 5 6 I:l 0 1 2
28 Participar de esportes de
deslizamento {ex skate, patins) = 3 2 3 3 ~ o |:| g 3 >
23. Andar de bicicieta ou de
triciclo (com ou sem as rodinhas 0 1 2 3 4 § 6 I:l 0 1 2
de apoio)
30. Nadar
0 1 2 3 4 5 [} o 1 2
31. Participar de esportes que
necessitem cormer (ex futebol, 0 1 2 3 4 5 8 I:I 0 1 2
atletismo)
32. Participar de esportes que
necessitem pular (ex. Q 1 2 3 4 5 8 |:| o 1 2
basquetebol, voleibol)
33. Participar de atividades que
necessitam de equilibrio (ex. 0 1 2 3 4 5 e |:| 0 1 2
danga, ginastica, artes marciais)
34, Subirlescalar {ex escada ou
brinquedo de parquinho) a 1 2 3 4 5 6 0 1 2
D1. OQutra atividade recreacional
ou esportiva: 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
Vers3o 5.0¢ Pagina5ded
= NER E SUA META QUERER
E) Padrao e aparencia damarcha MELHORAR 15502
Pense em como seu fiho/sua fiha normalmente caminha.
1) Avalie a sua dificuldade em realizar cada uma das ssguntes atvidades nas Utmas 4 semanas; E
2) Selecione o quido importante & para vocé a meta de elefala melhorar em cada uma das seguintes atividades. = E
L]
Extremament| z g §
Durante as edificil/ | Muitodificil |  Dificil | Umpouco | Fici | Mutotécl | Sem | % g’i
4 ittimas semanas: Impossivel dificil problema | o g =
algum 3 |58| §
35. Caminhar com o5 pés
completamente apoiados no 0 1 2 3 4 5 (] o 1 2
chao
36. Caminhar mais ereto
{menos agachado ou com o5 0 1 2 3 & 5 3 0 1 2
joelhos dobrados)
37. Caminhar com 05 pés
apontando para a frente 0 1 2 3 4 5 e [} 1 2
38. Caminhar sem amrastar os
pés i 1 2 3 4 5 6 0 1 2
39. Caminhar sem tropecar e
cair 0 1 2 3 4 5 [} o 1 2
40. Usar o calgado que quiser
{ex sapatos, botas,
. 0 1 2 3 4 5 é 0 1 2
sandalias)
E1. Outro aspecto do caminhar:
0 1 2 3 4 5 e o 1 2

Versdo 5.0¢
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A = E SUA META REDUZIR/
F) Uso de orteses & auxiliares de mobilidade ELIMINAR O USO?
Pense em cada um dos itens abaixo.
1) Avalie como seu filholsua filha se sente usando cada um dos ftens abaxo nas Utmas 4 semahas &
2) Selecione o qudo importante £ para voce 3 meta de elafela diminuir ou eliminar o E §
uso de cada um destes aparelhos. = §§ §
5
Durante as Muito Infeliz M’f’;z | Feliz Muito oS 4 E §
Alitmas semanas: | jpfoiz SRk feiiz | 2 | 3
NS0 %ol prescrto para usar gotein,
41. Usar goteiras 0 1 2 3 4 ] 1 2 || e omembuom
ou Orteses (ex
W D il smcivm rils omee ;\-fthﬂh
Ftern calviine oc corpenaaic U trieee
42 Usar um auxiio S.o3n 3
para caminhar (ex. andaddr, D Ele/ela n3o usa nenhum auxilio
bastio, bengala, mulstas) 0 1 2 3 4 0 1 2 vaa andar
Elelela n3o usa cadeira de rodas
43 Usar cadeira de rodas| 0 1 2 3 - 0 1 2 E]
. E SUA META QUERER
G) Imagem corporal e autoestima MELHORAR 1S80?
Pense em cada um dos itens a seguir. =
1) Avali= como seu filholsua filha se sente sobre cada um dos itens 3 segur nas Ultimas 4 semanas; E w W
2) Selecione 0 quao importante & para voct a meta de elefela melhorar em cada um dos itens a seguir. i gg 3
n -
Durante as Muito infeliz iaks: ||Nemiok oo Feliz Muitofeiz | H |&8 (R
4 ulfimas semanas: fnfeltz 2 |55 |2
Ay pEREclcE 0 1 2 3 4 o | 1| 2
45. O formato e 3 posicao dos pes deleidela P 1 2 3 4 0 1
lﬁ.AgnuquumsHeﬂeh(em 2 1 2 2 4 0 1 2
47. A maneira como giefela se desloca em
o ans GO 0 1 2 3 4 0 1 2
48.A i  QUIrDS reagem a como
elefela e desloca g ! z = 3 LA
40. Como elefela & ratado(a) pelos outros. 0 1 9 2 4 0 1 2
Versio 5.0¢ Pagina7ded
E SUAMETA QUERER
Outras metas MELHORAR 18502
Se houver alguma outra meta (a curio ou longo prazo) que ndo foi citada, liste todas aqui E E g
Selecione o quio importante & para vocs 3 meta de elefela melhorar em cada uma delas. ; g g
w 2 r
Outras metas: (o §
3 |38 |32
1.
2 1 2
2
0 1 2
3
0 1 2
a.
a 1 2
&5
0 1 2
Comentarios e sugestoes
MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPA(;AO'
Versio50c Pigina8de 8
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ANEXO K - versdo RT1 do GOAL para criangas e pais.
Children Back Translation Version 1 (Partes repetidas foram suprimidas)

Nome da crianca Child’s name:

Preenchido pelo time de pesquisa Completed by the Research team

REB #: Estudo Study:
Data de preenchimento Date of completion (dia/més/ano day/month/year):
/ / Evento Event: Basal Baseline
0

P6s-op. més n°: Post-op. month no

Questionario - Lista de Avaliagdo dos Desfechos de Marcha (GOAL™)
Questionnaire — Gait Outcomes Assessment List (GOAL™)

Versao para a crianga Children’s version

1. Queremos saber como vocé caminha e como é sua mobilidade. We
would like to know how you walk and what your mobility is like.
2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor

do nimero que melhor descreve sua situacao. Please answer all questions
circling the number that best describes your situation

3. Vocé pode escolher adicionar mais itens que sejam importantes para
vocé ao final do questionario. You can choose to include more items that are
important to you at the end of the questionnaire. Por exemplo For example:

A) Atividades da vida diaria e independéncia Activities of daily living and
independence
GRAU DE AJUDA

Level of help E SUA META QUERER

MELHORAR ISSO?

Is your goal to improve this?

Pense em como vocé normalmente realiza cada uma das seguintes

atividades.Think about how you normally perform each of the following

activities:

1) Avalie quéo facil ou dificil foi pra vocé executar cada uma destas
atividades nas ultimas 4 semanas Evaluate how easy or difficult it was for
you to perform each of these activities in the past 4 weeks; E And

2) Escolha o quanto de ajuda vocé precisou para realizar essas atividades
Choose how Much help you needed to perform these activities; E And

3) Selecione o qudo importante € para vocé a meta de melhorar cada uma
das

seguintes atividades. Choose how important the goal of improving each of

these activities is to you.

Durante as

4 dltimas semanas During the past 4 weeks:

Extremamente dificil /Impossivel



Extremely difficult / impossible
Muito Dificil

Very difficult

Dificil

Difficult

Um pouco Dificil

A little hard

Facil

Easy

Muito facil

Very easy

Sem problema nenhum
No problem

1. Deitar-se na cama e levantar-se da cama

Getting in and out of bed

No exemplo acima, deitar-se na cama e levantar-se da cama foi avaliado
como muito facil; exigiu um grau moderado de ajuda; e melhorar isso foi
considerado uma meta muito importante.

In the example above, getting in and out of bed was rated as very easy;
required a moderate level of help; and improving this was considered a very

important goal.

2. Sentar-se e levantar-se da cadeira (ou cadeira de rodas)
Getting in and out of a chair (or wheelchair)

3. Ficar em pé perto da pia ou balcéo
Standing at the sink or counter (balcéo?) / cupboard (armario?)

4, Tomar banho sozinho (ex. chuveiro ou banheira)
Washing alone (ex. shower or bath)

5. Vestir-se Getting dressed

6. Carregar um objeto enquanto caminha (ex. brinquedo, livro, celular)
Carrying an object while walking (ex. Toy, book, phone)

7. Abrir uma porta
Opening a door

8. Pegar um objeto do chéo
Picking up an object off the floor

9. Entrar e sair de um veiculo (ex. carro, van ou 6nibus)
Getting in and out of a vehicle (ex. Car, van or bus)
Al. Outra atividade: Other activity

B) Func¢do da marcha e mobilidade
SUPORTE PARA CAMINHAR NECESSARIO
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Support needed to walk

10. Caminhar por mais de 250m (por volta de 2 quarteirbes ou 2 campos de
futebol) Walking for more than 250 m (about 2 blocks or 2 football
pitches)

11. Deslocar-se pela escola (ambiente interno)
Moving around at School (indoor)

12. Deslocar-se pela casa
Moving around at home

13. Caminhar por mais de 15 minutos

Walking for more than 15 minutes

14. Caminhar mais rapido que o normal (ex. para acompanhar 0os outros)
Walking faster than normal (ex. to keep up with others)

15. Desviar de ou evitar obstaculos
Dodging or avoiding obstacles

16. Subir e descer escadas
Going up and down stairs

17. Subir e descer superficies inclinadas
Going up and down inclines/slopes

18. Caminhar em terreno irregular (aspero, com pedras, arenoso)
Walking on uneven surfaces (rough, rocky, sandy)

19. Caminhar em superficies escorre-gadias (molhadas)
Walking on slippery surfaces (wet)

C) Dor, desconforto e fadiga

Pain, discomfort and fatigue

INTENSIDADE Intensity

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? Is it your goal to improve this?

Pense em cada um dos itens abaixo. Consider for each of the following
items

1) Avalie com que frequéncia vocé teve dor ou desconforto ou cansago nas
tltimas 4 semanas Evaluate how frequently you experienced pain or
discomfort or fatigue in the past 4 weeks ; E and

2) Escolha o quéo grave era sua dor ou desconforto
Choose who severe the pain or discomfort was; E and

3) Selecione o quéo importante € para vocé a meta de diminuir sua dor ou
desconforto ou cansaco em cada um dos aspectos abaixo.



Choose how important it is for you to reduce your pain or discomfort or
fatigue in each
of the following aspects

Durante as 4 Gltimas semanas:
During the past 4 weeks

Todo dia
Every day

Muito frequente (quase todo dia)
Very frequently (almost Every day)

Frequente (2 a 3 vezes por semana)
Frequently (2 to 3 times per week)

Algumas vezes (uma vez por semana)
A few times (once per week)

Uma ou duas vezes
Once or twice
Nenhuma vez
Never

20. Dor ou desconforto nos pés ou tornozelos
Pain or discomfort in the feet or ankles

21. Dor ou desconforto na parte inferior das pernas (ex.panturrilha ou
canela)
Pain or discomfort on the inside of the legs (ex. Calf or shin)

22. Dor ou desconforto nos joelhos
Pain or discomfort in the knees

23. Dor ou desconforto nas coxas ou quadris
Pain or discomfort in the thighs or hips

24. Dor ou desconforto nas costas
Pain or discomfort in the back

25. Sentir cansaco ao andar
Feeling tired while walking

26. Sentir cansaco durante qualquer outra atividade fisica que geralmente

gosto de fazer (ex. nadar, correr, andar a cavalo ou praticar outro
esporte)

Feeling tired during any other physical activity that you usually enjoy doing

(ex.
Swimming, running, horse riding, or playing another sport)
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C1. Outra dor:
Other pain

D) Atividades fisicas, esportes e recreacao
Physical activites, sports and recreation

Pense em como vocé normalmente realiza cada uma das seguintes
atividades. Consider how you usually perform each of the following activities

1) Avalie o grau de dificuldade que vocé teve para realizar cada uma
dessas atividades no ultimo ano; E

Rate the level of difficulty you had to perform each of these activities in the
past year; And

2) Selecione o quao importante é para vocé a meta de melhorar em
cada uma das seguintes atividades.
Choose how important it is for you to improve the following activities.

Durante o Ultimo ano:
During the past year

Extremamente dificil /Impossivel
Extremely difficult / impossible
Muito dificil

Very difficult

Dificil

Difficult

Um pouco Dificil

Slightly difficult

Facil

Easy

Muito Facil
Very easy

Sem problema algum
No problem at all

Eu ndo tive a oportunidade de fazer esta atividade no ultimo ano
| did not have the chance to perform this activity in the past year
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27. Correr
Running

28. Participar de esportes de deslizamento (ex. skate, patins)
Participating in sliding sports (e.g. skateboarding, skating)

29. Andar de bicicleta ou de triciclo (com ou sem as rodinhas de apoio)
Riding a bike or tricycle (with or without training wheels)

30. Nadar
Swimming

31. Participar de esportes que necessitem correr (ex. futebol, atletismo)
Participating in sports that require running (e.g. football, athletics)

32. Participar de esportes que necessitem pular (ex. basquetebol, voleibol)
Participating in sports that require jumping (e.g. basketball, volleyball)

33. Participar de atividades que necessitem de equilibrio (ex. danca,
ginastica, artes marciais) Participating in activities that require balance
(e.g. dancing, gymnastics, martial arts)

34. Subir/escalar - (ex. escada ou brinquedo de parquinho)
Climbing (e.g. ladder or playground toy)

D1. Outra atividade recreacional ou esportiva:
Other recreational or Sporting activity

E) Padréo e aparéncia da marcha
Walking/gait pattern and appearance

Pense em como vocé normalmente caminha.

Consider how you usually Walk

1) Avalie a sua dificuldade foi realizar cada uma das seguintes
atividades nas ultimas 4 semanas; E

Rate the difficulty you had in performing the following activities in the past 4
weeks And

2) Selecione o0 qudo importante é para vocé a meta de melhorar em
cada uma das seguintes atividades.
Choose how important it is for you to improve the following activities.

35. Caminhar com meus pés completamente apoiados no chéo
Walking with my feet entirely supported on the ground

36. Caminhar mais ereto (menos agachado ou com os joelhos dobrados)
Walking more upright (less crouched or with knees bent)



37. Caminhar com meus pésapontando para a frente
Walking with my feet pointed forward

38. Caminhar sem arrastar meus pés
Walking without dragging my feet

39. Caminhar sem tropecar e cair
Walking without tripping and falling

40. Usar o calcado que eu quiser (ex. sapatos, botas, sandalias)
Using the footwear that | want (e.g. shoes, boots, sandals)

E1. Outro aspecto do caminhar:
Other aspect of walking

Pense em cada um dos itens abaixo.
Consider each of the following items:

1) Avalie como vocé se sente usando cada um dos itens abaixo nas
Ultimas 4 semanas; E
Rate how you felt using each of the following items in the past 4 weeks; and

2) Selecione o0 qudo importante € para vocé a meta de diminuir ou
eliminar o uso de cada um destes aparelhos.

Choose how importante it is for you to reduce or elimitate the use of these
aids.

42. Usar um auxilio para caminhar (ex. andador, bastao, bengala,
muletas) Using a walking aid (e.g. walker, cane, walking stick,
crutches)

43. Usar cadeira de rodas
Using a wheelchair

G) Imagem corporal e autoestima
Body image and self-esteem

Pense em cada um dos itens a seguir.
Consider each of the following items

1) Avalie como se sente sobre cada um dos itens a seguir nas Ultimas 4
semanas; E Rate how you felt about each of the following in the past 4
weeks; and

2) Selecione o0 qudo importante é para vocé a meta de melhorar em
cada um dos itens a seguir.
Choose how importante it is for you to improve in each of the following.

Durante as 4 ultimas semanas:
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During the past 4 weeks

Muito infeliz
Very unhappy

Infeliz
Unhappy

Nem feliz e nem infeliz
Neither happy nor unhappy

Feliz
happy

Muito feliz
Very happy

44. O formato e a posi¢cdo das minhas pernas
The shape and position of my legs

45. O formato e a posicdo dos meus pés
The shape and position of my feet

46. A simetria das minhas pernas (em comprimento e tamanho)
The symmetry of my legs (in length and size)

47. A maneira como eu me desloco em comparacéo aos outros
The way in which | move around in comparison to others

48. A maneira como 0s outros reagem a como eu me desloco
The way in which others react to how | move around

49. Como sou tratado(a) pelos outros
How | am treated by others

Outras metas

Other goals

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO?
Is it your goal to improve this?

Se houver alguma outra meta (a curto ou longo prazo) que néao foi citada,
liste todas aqui E

Selecione o quéo importante é para vocé a meta de melhorar em cada
uma delas. If there are any Other goals (long or short term) that were not
included, list them all here AND choose how important a goal it is to
improve each of them.

Outras metas:
Other goals
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Comentarios e sugestdes
Comments and suggestions

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO!
THANK YOU FOR YOUR PARTICIPATION!
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Parents Back Translation Version 1 (Partes repetidas foram suprimidas)

Relationship to the child Rela¢do com a crianca:

Completed by the research team Preenchido pelo time de pesquisa

REB #: Study Estudo:

Date completed (day/month/year): Data de preenchimento (dia/més/ano):
/ Event BEvento: Baseline Basal

Post-op. Month no. Pos-op. més n°:

Questionnaire - Gait Outcomes Assessment List (GOAL ™) Questionario -
Lista de

Avaliacdo dos Desfechos de Marcha (GOAL™)

Version for parents Versao para 0s pais

1. We would like to know how your son/daughter walks and how their
mobility is. Queremos saber como seu filho/sua filha caminha e como é sua
mobilidade.

2. Por favor, responda todas as perguntas fazendo um circulo ao redor
do nimero que melhor descreve sua situacao. Please answer all questions
by circling the number that best describes your situation.

3. Vocé pode escolher adicionar mais itens que sejam importantes para
seu filho/sua filha ao final do questionario. You can choose to add more
items that are important to your son/daughter at the end of the questionnaire.
Por exemplo: For example:

A) Atividades da vida diéria e independéncia Activities of daily living

and independence

GRAU DE AJUDA LEVEL OF HELP

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE

THIS?

Pense em como seu filho/sua filha normalmente realiza cada uma das

seguintes atividades. Think about how your son/daughter normally performs

each of the following activities.

1) Avalie quéo facil ou dificil foi pra ele/ela executar cada uma destas
atividades nas ultimas 4 semanas Rate how easy or difficult it was for
him/her to perform each of these activities in the past 4 weeks; E AND

2) Escolha o quanto de ajuda ele/ela precisou para realizar essas atividades
Choose how much help he/she needed to perform these activities; E AND

3) Selecione o quéo importante € para vocé a meta de ele/ela melhorar cada
uma das

seguintes atividades. Select how important it is for you to have him/her

improve in each of the following activities.

Durante as 4 Ultimas semanas: During the past 4 weeks
Extremamente dificil /Impossivel Extremely difficult/impossible
Muito dificil ~ Very difficult

Dificil Difficult

Um pouco dificil SomEwhat difficult

Facil Easy
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Muito facil Very easy
Sem problema nenhum No problem at all

1. Deitar-se na cama e levantar-se da cama Getting in and out of bed

No exemplo acima, deitar-se na cama e levantar-se da cama foi avaliado
como muito facil; exigiu um grau moderado de ajuda; e melhorar isso foi
considerado uma meta muito importante. In the example above, getting in
and out of bed was rated as very easy; required a moderate degree of help;
and improving this was considered a very important goal.

=

. Deitar-se na cama e levantar-se da cama Getting in and out of bed

2. Sentar-se e levantar-se da cadeira (ou cadeira de rodas) Getting in
and out of a chair (or wheelchair)

3. Ficar em pé perto da pia ou balcéo Standing next to the sink or
counter

4. Tomar um banho sozinho (ex. chuveiro ou banheira) Washing alone

(ex. shower or bath)
. Vestir-se  Getting dressed
6. Carregar um objeto enquanto caminha (ex. brinquedo, livro, celular)
Carrying an object while walking (e.g. toy, book, phone)

7. Abrir uma porta Opening a door

8. Pegar um objeto do chéo Picking an object off the floor

9. Entrar e sair de um veiculo (ex. carro, van ou 6nibus) Getting in and
outofa

Vehicle (e.g. car, van or bus)

Al. Outra atividade: Other activity

ol

B) Func¢do da marcha e mobilidade Gait function and mobility

SUPORTE PARA CAMINHAR NECESSARIO Walking aid required

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE
THIS?

Pense em como seu filho/sua filha normalmente realiza cada uma das
seguintes atividades.

1) Avalie quao facil ou dificil foi pra ele/ela executar cada uma destas
atividades nas ultimas 4 semanas Rate how easy or difficult it was for
him/her to perform each of these activities in the past 4 weeks; E AND

2) Escolha que tipo de suporte para caminhar ele/ela precisou para
realizar essas atividades Choose what kind of walking aid he/she needed to
perform these activities;;

E AND

3) Selecione o quéo importante é para vocé a meta de ele/ela melhorar cada
uma das seguintes atividades. Select how important it is for you to have
him/her improve in each of the following activities.

10. Caminhar por mais de 250m (por volta de 2 quarteirbes ou 2 campos de
futebol)
Walking for more than 250 m (about 2 blocks or 2 football fields)



11. Deslocar-se pela escola (ambiente interno) Moving Around School
(internal environment)

12. Deslocar-se pelacasa  Getting around at home

13. Caminhar por mais de 15 minutos Walking for more than 15
minutes 14. Caminhar mais rapido que o normal (ex. para acompanhar
0s outros) Walking faster than usual (e.g. to keep up with others)

15. Desviar de ou evitar obstaculos Avoiding obstacles

16. Subir e descer escadas Going up and down stairs

17. Subir e descer superficies inclinadas Going up and down slopes

18. Caminhar em terreno irregular (aspero, com pedras, arenoso) Walking
on unever ground (rough, rocky, sandy)

19. Caminhar em superficies escorregadias (molhadas)  Walking on
slippery surfaces (wet)

C) Dor, desconforto e fadiga Pain, discomfort and fatigue

INTENSIDADE INTENSITY

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE

THIS?

Pense em cada um dos itens abaixo. Think about each of the items

below. 1) Avalie com que frequéncia seu filho/sua filha teve dor ou

desconforto ou cansago nas ultimas 4 semanas Rate how often your

son/daughter had pain or discomfort or tiredness in the past 4 weeks; E

AND

2) Escolha o quéo grave era sua dor ou desconforto Choose how

severe their pain or discomfort was; E

3) Selecione o quao importante é para vocé a meta de ele/ela diminuir

sua dor ou desconforto ou cansaco em cada um dos aspectos abaixo.
Select how

important it is to you that he/she reduces their pain or discomfort or tiredness

in each of the aspects below.

Durante as 4 Ultimas semanas: During the past 4 weeks

Todo dia Every day

Muito frequente (quase todo dia) Very frequently (almost Every day)
Frequente (2 a 3 vezes por semana) Frequently (2 to 3 times per week)

Algumas vezes (uma vez por semana) Sometimes (once a week)

Uma ou duas vezes Once or twice

Nenhuma vez Never

20. Dor ou desconforto nos pés ou tornozelos Pain or discomfort in the

feet or ankles

21. Dor ou desconforto na parte inferior das pernas (ex. panturrilha ou
canela) Pain or discomfort in the lower legs (e.g. calf or shin)

22. Dor ou desconforto nos joelhos Pain or discomfort in the knees

23. Dor ou desconforto nas coxas ou quadris Pain or discomfort in the
thighs or hips

24. Dor ou desconforto nas costas Back Pain or discomfort

25. Sentir cansago ao andar Feeling tired when walking

26. Sentir cansaco durante qualquer outra atividade fisica que geralmente
gosta de fazer (ex.
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nadar, correr, andar a cavalo ou praticar outro esporte) Feeling tired
during any other physical activity that you usually enjoy doing (e.g.
swimming, running, horse riding or playing another sport)

C1. Outra dor: Other pain

D) Atividades fisicas, esportes e recreacdo Physical activity, sports and
recreation

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE
THIS?

Pense em como seu filho/sua filha normalmente realiza cada uma das
seguintes atividades. Think about how your son/daughter normally performs
each of the following activities.

1) Avalie o grau de dificuldade que ele/ela teve para realizar cada uma
dessas atividades no Gltimo ano Rate the degree of difficulty he/she had in
performing each of these activities in the past year; E AND

2) Selecione o quao importante é para vocé a meta de ele/ela melhorar
em cada uma das seguintes atividades. Select how important it is for
you to have him/her improve in each of the following activities.

Durante o ultimo ano: During the past year
Ele/ela ndo teve a oportunidade de fazer esta atividade no ultimo ano
He/she did not have the opportunity to do this activity in the past year
27. Correr Running
28. Participar de esportes de deslizamento (ex. skate, patins) Participating in
skating sports (e.g. skateboarding, rollerblading)
29. Andar de bicicleta ou de triciclo (com ou sem as rodinhas de apoio)
Riding a bicycle or tricycle (with or without training wheels)
30. Nadar Swimming
31. Participar de esportes que necessitem correr (ex. futebol, atletismo)
Participating in sports that require running (e.g. football, athletics)
32. Participar de esportes que necessitem pular (ex. basquetebol, voleibol)
Participating in sports that require jumping (e.g. basketball, volleyball)
33. Participar de atividades que necessitam de equilibrio (ex. danca,
ginastica, artes marciais) Participating in activities that require balance
(e.g. dancing, gymnastics, martial arts)
34. Subir/escalar (ex. escada ou brinquedo de parquinho) Climbing (e.g.
stairs or playground equipment)
D1. Outra atividade recreacional ou esportiva: Other recreational or sporting
activity:

E) Padréo e aparéncia da marcha Gait pattern and appearance
E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE
THIS?

Pense em como seu filho/sua filha normalmente caminha. Think about how
your son/daughter normally walks.
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1) Avalie a sua dificuldade em realizar cada uma das seguintes atividades
nas ultimas

4 semanas Rate their difficulty in performing each of the following activities in
the past 4 weeks; E AND

2) Selecione o quédo importante é para vocé a meta de ele/ela melhorar em
cada uma das seguintes atividades. Select how important it is for you to
have him/her improve in each of the following activities.

35. Caminhar com os pés completamente apoiados no chao Walking
with feet supported on the ground

36. Caminhar mais ereto (menos agachado ou com os joelhos dobrados)
Walking more upright (less crouched or with bent knees)

37. Caminhar com os pés apontando para a frente Walking with feet pointing
forward

38. Caminhar sem arrastar os pés Walking without dragging their feet

39. Caminhar sem tropecar e cair  Walking without stumbling and falling

40. Usar o calcado que quiser (ex. sapatos, botas, sandalias) Using
whatever footwear they want (e.g. shoes, boots, sandals) E1. Outro
aspecto do caminhar: Other aspect of walking

Pense em cada um dos itens abaixo. Think about each of the items below.

1) Avalie como seu filho/sua filha se sente usando cada um dos itens
abaixo nas ultimas 4 semanas Rate how your son/daughter feels using
each of the items below in the past 4 weeks; E AND

2) Selecione o quao importante é para vocé a meta de ele/ela
diminuir ou eliminar o uso de cada um destes aparelhos. Select how
important it is to you to have him/her reduce or eliminate the use of each
of these aids. Durante as 4 ultimas semanas: During the past 4 weeks

42. Usar um auxilio para caminhar (ex. andador, bastao, bengala, muletas)
Using a walking aid (e.g. walker, cane, walking stick, crutches)
43. Usar cadeira de rodas  Using a wheelchair

G) Imagem corporal e autoestima  Body image and self-esteem

E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE
THIS?

Pense em cada um dos itens a seguir. Think about each of the following
items.

1) Avalie como seu filho/sua filha se sente sobre cada um dos itens a
seguir nas Ultimas 4 semanas Rate how your son/daughter felt about
each of the following over the past 4 weeks; E AND

2) Selecione o0 qudo importante é para vocé a meta de ele/ela melhorar em
cada um

dos itens a seguir. Select how important it is to you to have him/her improve

in each of the following items.



Durante as 4 ultimas semanas: During the past 4 weeks
Muito infeliz  Very unhappy
Infeliz Unhappy

Nem feliz e nem infeliz Neither happy nor unhappy

Feliz Happy

Muito feliz Very happy

44, O formato e a posicdo das pernas dele/dela The shape and

position of his/her legs
45, O formato e a posicdo dos pés dele/dela The shape and position of
his/her feet 46. A simetria das pernas dele/dela (em comprimento e
tamanho) The symmetry of his/her legs (in length and size)
47. A maneira como ele/ela se desloca em comparacdo aos outros
The way he/she moves compared to others
48. A maneira como 0s outros reagem a como ele/ela se desloca The way
others react to how he/she moves around
49. Como ele/ela é tratado(a) pelos outros How he/she is treated by others

Outras metas Other goals
E SUA META QUERER MELHORAR ISSO? IS YOUR GOAL TO IMPROVE
THIS?

Se houver alguma outra meta (a curto ou longo prazo) que néo foi citada,
liste todas aqui E

Selecione o quao importante é para vocé a meta de ele/ela melhorar em
cada uma delas. If there are any other goals (short-term or long-term) that
were not mentioned, list them here AND select how important it is for
you for him/her to improve in each of them.

Outras metas: Other goals

Comentarios e sugestdes Comments and suggestions

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO! THANK YOU FOR YOUR
PARTICIPATION!
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ANEXO L - versdo RT2 do GOAL para criangas e pais.

Child’s name:

Date completed (day/month/year):

REB#

Event - Baseline

TOT e REsear reant

Study:

+ Post-operafive. month:

Child's version

Questionnaire — Gait Objective Analysis List (GOAL™)

1. We want to know how you walk, and how is your mobility.
2. Please respond to all of the questions by circling the number that best describes your situation.
3. You can choose to add more items that are important to you at the end of the questionnaire.

For example:

e o 5 Degme ofhelp ks it your goal to
A) Activities of daily living and independence improve this?
Think about how you y per ach of the tivities.

1) Evaluate how easy or dificult it was for you to execute each of fhese activities in the last 4 weeks. AND c

2) Choose how much help you needed to perform these activities; AND 2

3) Select how important the goal of improving each of the following activties is for you. - ‘g § E
Dung festd | Bxvamay[ At | 2 | & T80 |3 §
weeks: difficuttimp| | Difficult Easy | Veryeasy| g € 2 lz | I

ossible difficutt difficutt atail § s 5 g : = E

l,Lie down jn bed aod ] 1 2 3 4 s [} of1|2]3]| 0 1 2
get up from bed —_ =3 —

In the above example, lie down in bed and get up from bed was evaluated as very easy, requiring a moderate degree of help;
and improving this was considered a very important goal.

Version 5.0c Page 10of8

S g Isityour to
A) Actvities of dally iving and independence Degreeofbep npeon B2t
Think about how you usually do each of the following activities. §

1) Evaluate how easy or dificult it was for you 1o perform each of these activities in the last 4 weeks; AND

2) Choose how much help you needed to parform these activities; AND i _ €

3) Select how important the goal of improving each of the following activities is for you. 3 g. §
During the last4 Extremely No 2 ® E g E §
weeks: difficultimp| Very Difficult |  Alittle Essy | Veryessy |problemat| & g & - |2 §.

ossible | difficuit difficutt all. = = = | = =
1. Lie down in bed
and get up from bed. o 1 2 3 4 5 L] 2 1 2 3 a 1 2
2_Sit down and get up
from the chair {or 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
wheelchain
3. Stand near the sink
or counter [ 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 a 1 2
4. Bathe alone (eg,
shower or bath) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
5 yourself
e 0 1 2 3 4 5 s o e[ [ el s
6. Carmy an object
while youwalk (e.g.,a
toy, book or cell- 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
phone)
L Openadony; 0 1 2 3 4 5 8 o a2l 2|3 (e |2
8. Pick up an object
from the floor. 0 1 2 4 5 8 0 1 2 3 a 1 2
9. Enter and exit a
vehicle (e.g., car, van o 1 2 3 4 5 8 ) 1 2 3 a 1 2
or bus)
A1. Other activity:
0 1 2 3 4 5 8 a 1 2 3 0 1 2

Version 5.0c
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= = = kit your o improve
B) Gait function and moblily Walking support necessary mr’" godl
€
&
Think about how you usually perform each of the following activities: §
1) Evaluate how easy or dificult it was for you 1o perform each of these activities in the last 4 weeks; AND g
2) Choose the type of walking support you needed to perform these activibes; AND 5 %
3) Select how important the goal of improving each of the following activties is for you ¥ %‘
2 % =
] Extremely § ,i E ?; § §
During the last 4 difficuttim | Very | Difficult | Alittle Easy Vayeasy”olm’b’e'"g & §,ﬁ§ - B
weeks: possible | difficult difficutt atall i e8| & |B
£ 2lgE[2 = |2 |
10. Walk for more than
250m (around 2 blocks
iz 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
11. Move around
school (indoor 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
|_environment)
12. Move around the
house 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
13. Walk for more than
15 minutes 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
14. Walk more quickly
than normal (e.g,, to 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
keep up with others)
15. Dodge or avoid
obstacles 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
16. Go up and down
stairs. 1 2 3 4 5 L} 0 1 2 3 4 0 1 2
17. Go up and down
hills 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Walk in imegular
terrains (uneven, with 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 o 1 2
rocks, sandy)
19. Walk on slippery
surfaces (wet) 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
Version 5.0¢ Page30f8
- - Is it your to
¢) Pain, discomfort and fatigue Wity “selioml o
Think about each of the fems below.
1) Evaluate how often you had pan or discomfort or tredness in the last 4 weeks: AND
2) Choose how severe your pain or discomfort was: AND
3) Sedect how mportant the goal of reducing your pan or discomfort or tredness s for 2ach of the aspects below g ‘
During the last 4 Very Frequently (2| Sometimes | Once or twice ® § E g
weeks: Everyday | frequently |to3times per| (onceper Never g g £ 5 - | e
(Almost every| week) week) = |5 = | =< =
20. Pain or discomfort
in the feet and ankles a 1 2 3 4 5 o 2 3 i) 1 2
21. Pain or discomfort
in the lower part of the .
legs (e.g., calf or shin) 0 L 2 3 4 5 o 20| £3 (i} 1 2
22. Pain or discomfort
in the knees 0 1 2 3 4 5 o 2 3 1] 1 2
23. Pain or discomfort
in the thighs or hips g 1 2 3 4 5 0 2 3 ] 1 2
24, Pain or discomfort
in the back 2 1 2 3 4 5 o 2|3 a 1 2
25. Feel tiredness on
walking 0 1 2 3 4 5 o 2 3 (] 1 2
26. Feel tired during
other activity that |
usually fike to do {e.q.
swim, run, horse-ride or]
practice any other 0 1 2 3 4 5 o 2 3 1} 1 2
sport)
C1. Other pain:
£ 0 1 2 3 4 5 0 2 3 0 1 2
Version 5.0¢ Page4ofd
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D) Physical activities, sport and recreation kit Youm?af )

g
%
g

Think about how you usualy perform each of the following activities.
1) Evaluts the degree of difficulty that you had to perform each of these activites in the last year; AND

gymnastics, martial arts).

34, Climb - {e.g., stairs or the
playground)

2) Select how important the goal of improving each of the following activities is for you. g §
Extremely ) A litte Vay |Noprobem| Ididnothavethe | = |2 | &
During the past year: difficuttimpo| Ve | Difficult | gy it Easy aasy atal | opportunitytodo | B |g §
ssible difficult this activity inthe [« |2 5
past year. = <
27.Run
0 1 2 3 4 5 8 I:l o 1 2
28. Participate in sliding sports.
{e.g, skateboard, roller-skates) 0 1 2 3 4 5 e D o 1 2
29. Ride a bicycle or tricycle (with
or without the support wheels) o 1 2 3 4 5 e EI 0 1 2
30. Swim
o 1 2 3 4 5 ] |:_| | R
31. Participate in sports that
x:s')‘"‘““ﬂ (e.g, football, 0 1 2 3 4 5 8 I:I e | 1] 2
32. Participate in sports that
require jumping (e.q., basketball, 0 1 2 3 4 5 e D o 1 2
33. Participate in sports that
require balance (e.g., dance, 0 1 2 3 B 5 8 l:‘ 0 1 2

D1. Other recreational or sporting|

activity: 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
Version 5.0¢ Page5ofd
z kit to
E) Gait pattern and appearance ki
Think about how you usually walk.
1) Evaluate your level of difficulty n doing each of the following activises in the past 4 weeks; AND
2) Select how important the goal of improving each of the following actvities is for you.
313 1;
] Extremely & E H
During the past 4 weeks: difficultimpo| Very difficult|  Difficult A littie Easy Very easy | No probiem B H
ssible difficuft atall - i
= |2 | ¥
35. Walk with my feet
completely supported by the 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
ground.
36. Wa_lk more upright (less
Siputiing or-wit knees bent) 0 1 2 3 4 5 8 o | 1| 2
37. Walk with my feet pointing
to the front 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
38. Wak without dragging my
feet 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
39. Walk without tripping or
falling. 0 1 2 3 4 5 ] 0 1 2
40. Use the footwear that | want|
(29, 5hoes, baoks, sandies) 0 1 2 3 4 5 8 0 | 1| 2
E1. Other aspect of walking:
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2

Version 5.0c Page Bof8
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. 5 % Is it your goal to
F) Use of orthotics and walking aids reducefeiiminate use?
Think about each of the below items.
1) Evaluate how you feel usng 2ach of the below tems in the last 4 weeks; AND
2) Select how important the goal of reducing or liminating use of each of E
these devices is for you. §, E =
During the last 4 Very Unh gl Happy Very % 2 g
nha happy nor =
weeks: unhappy| unhappy happy | * < g
1 was not prescribed o use spints, nsoles,
41. Use splints or 0 1 2 3 4 0 1 2 |:| compensation or orthotics.
e s O s
crparmin i chton
42, Use awalking aid (e.g., walker, | don't use waking support
stick, walking sick, crutch 0 1 2 3 4 0 1 2 D i g
ldontuse gwheseichair |
43 Use a wheelchair 0 1 2 3 4 0 1 2 I_l
G) Body image and self-esteem this? i
Think about each of the following items
1) Evaluate how you feel about each of e following items in the past 4 weeks: AND i
2) Select how important the goal of improving each of the following items is for you. - E
During the last 4 weeks: Varyunhappy |  Unhappy | Neither happy Happy Vi iy E |5 |
nor unhappy = § 5’
44 The shape and postion of my legs. 2 1 2 a2 4 0 1 2
45. The shap= and postion of my fest P 1 2 2 4 1 2
48. The symmetry of my legs (in length and size) 2 1 2 3 4 0 1 2
47. The manner in which | move compared to
ohets 0 1 2 3 4 0 1 2
43. The manner in which others react to how | 2 1 2 2 4 0 1 2
move
40. How | am treated by others 0 1 2 3 4 0 1 2
Version 5.0¢ Page 7 of 8
it 1 is?)
Othefgoals Is it your goal to improve this?

If there are any other goals (short or long term) that were not mentionad, st them here. AND

Select how important the goal of improving in each of these is for you.

' s notagoal
Alitle important
\ery imoortant

Other goals:
o

a 1 2
2. 0 1 2
<

0 1 2
4.

0 1 2
5.

0 1 2
Comments and suggestions:

THANK YOU VERY MUCH FOR YOUR PARTICIPATION!

Version 5.0¢c Page80f8



Relationship to the child

Date filled out (day/monthiyear): I I

198

REB#

For the research feam

Study:

Event - Baseline

+ Post-operative, month:

Questionnaire — Gait Outcomes Assessment List (GOAL™)
Parents Version

1. We want to know about how your child walks, and how is their mobility.
2. Please respond to all questions, by circling the number that best describes your situation.
3. You can provide additional information that is relevant to your child at the end of the questionnaire.

bt
In the above example, lie down in bed and get up from bed, was evaluated as very easy; requining a moderate degree of help,

and improving this was considered to be a very important goal.

For example:

= SR : Degme of help ks it your god to
A)Actmh&s of dally lmngandmdependenoe improve this?
Think about how your child ily p the following activites:

1) Evaluate how easy or dificu® it was for himher to perform each of these actwites in the last £ weeks; And

2) Choose the amount of help he/she needed to perform these activiies;

3) S=lect how important it is for you that he'she improves each of the following activities. o = ;
During the lastd | Extremely _ No gl=d€z ! §
ks Very thcun|  Alitte Essy | v probiem Es &l E £

- difficult difficutt y | Veryessyl Taran | B - |a8
s TlElEqE|c |gqE

< =
1. Lie down in bed and )
GG NGHbAS (] 1 2 3 4 j 8 0 ,l 2 3 0 1 e
- -

Version 5.0c Page 10of§
S Is it your to
A) Activities of daily living and Independence. Degree of help e
Think about how your child usudlly performs the following activises: E
1) Evaluate how easy or dificu® it was for him/ber to perform each of these actvites in the last 4 weeks; AND
2) Choose the amount of help helshe needed to perform these activites; §. - =
3) Sefect how important it is for you that hefshe improves each of the following activites. ] g E
During the last 4 Extremely Very [ Noproblem| _, & [F B E §
weeks: difficuftimp| Very Difficult | Alittle Easy easy atall. 5 g c - | B ‘g
ossible | difficutt difficult = H = | < =
1. Lie down in bed or
get up from bed. 0 1 2 3 4 5 [} 0 1 2 3 L1} 1 2
2_Sit down and get up
from a chair (or 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
wheelchair).
3. Stand near the sink
or counter. 1] 1 2 3 4 5 8 a 1 2 3 a 1 2
4. Bathe alone (e.g, a
shower or bath) o 1 2 3 4 5 é 0 1 2 3 0 1 2
5. Dress themselves
0 1 2 3 4 5 € 2 1 2 3 2 1 2
6. Carry an object
while walking {e.g., a
toy, book or cell- 0 1 2 3 4 5 ) 0 1 2 3 0 1 2
phone)
LA 0 1 2 3 4 5 & ol I | =o | mat
8. Pick up an object
from the floor. 0 1 2 3 - 5 é 0 1 2 3 0 1 2
9._Enter and exita
vehicle (e.g., car, van 0 1 2 3 4 5 6 ] 1 2 3 (] 1 2
or bus)
A1. Other activity:
0 1 2 3 4 5 e 0 1 2 3 g 1 2
Version 5.0¢ Page 20f8
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& = = ks it your goal to improve]
B) Gait function and mobility Walking supportnecessary | isa o
F
Think about how your child usually performs the following activities: 'é
1) Evaluate how easy or dificult it was for him/her to perform each of these activities in the last £ weeks; And g
2) Choose which type of walking support he/she needs to do this activity; b=l g
3) Select how important it is for you that he'she improves each of the following activities. ‘3’ g,
$ = =
) Extremely 3 i "i = §= § §
Duringthelast4 | gifficuitim | Very | Difficult | Alte | Essy Veryeasy”OPmNe'"g = '-Eig 2|z
weeks possible | difficult difficutt atall i S & |2 |B
£ HHEIERERE
10. Walk for at least
250m (around 2 blocks
Ty ) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
11. Move around
school (indoor 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 [ 1 2
|_environment)
12. Move around the
house. 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 ] 1 2
13. Walk for more than
15 minutes. 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
14. Walk more quickly
than usual (e.g., to 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
keep up with others)
15. Dodge or avoid
obstacles 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
16. Go up or down
stairs. i} 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
17. Go up or down hills.
0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Walk in imegular
terrains (uneven, with a 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
rocks or sandy)
19. Walk on slippery
surfaces (wef) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 o 1 2
Version 5.0c Page3of8
= - Is it your o
C) Pain, discomfort and fatigue sty Epe a?
Think about each of the items below.
1) Evaluate how often your son/daughter had pain or discomfort or tiredness in the last 4 weeks; AND
2) Choose how severe the pain or discomfort was: AND
3) Sedect how important it s for you that he/she reduces their level of pain, discomfort or tiredness for each of the tems :
iz |3 -
m.mm4 Very frequently | Frequently (2-| Sometimes Once or Twice .E § - §
weeks: Everyday | (aimostevery | 3times per | (once a week) Not at ail ‘g 3 E 5 - |® 5
day) week) - = <
20. Pain or discomfort
in the feet or ankles g 1 2 3 5 0 1 2| 3 a 1 2
_21.Painonisconfort
:‘;““;:"’P‘“If"h’ 0 1 2 3 5 ol 1|2]3] af 1] 2
shins)
22 Pain or discomfort
in the knees i} 1 2 3 5 o 1 2|3 a 1 2
23. Pain or discomfort
in the thighs or hips i 1 2 3 5 0 1 2 3 0 1 2
24 Pain or discomfort
in the back g 1 2 3 5 1 1 2|3 a 1 2
25. Feel tiredness on
walking. i 1 2z 3 5 0 1 2 3 0 1 2
26. Feel tiredness
during any other
physical activity that |
generally like to do.
(e.g, swim, run, horse- i} 1 2 3 5 o 1 2|3 a 1 2
nide or any other sport).
C1. Other pain:
ke 0 1 2 3 5 0 1 2 3 ] 1 2
Version 5.0¢ Page4ofd
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D) Physical activities, sport and recreation el

Think about how your son/daughter usually does each of the following activities:
1) Evaluate the level of difficulty fhat he/she had to do each of these activites within the last year; AND

2) Select how important it is for you that he/she improves in each of these actvities. .g §
Extremely ) ATl Vay [Noproblem| T@idnothavethe | = & | &
During the last year; difficuttimpo|  Very | Difficult | giicyy |  Easy easy atal | opportunitytodo | B (5 | B
ssible difficult this activity inthe »a ;
past year. = |<
27 Run
0 1 2 3 4 5 8 0 | 1] 2
nminsiﬁum
(e, skating or roller-skates) o 1 2 3 4 5 3 o [ 1| 2

29. Ride a bicycle or tricyle (with

or without the support wheels) o 1 2 3 4 5 e 0 1 2
30. Swim

0 1 2 3 4 5 e 0 1 2
31. Participate in sports that
require running (e.g., football or 0 1
athletics)
32. Participate in sports that
require jumping (e.q., basketball o 1 2 3 4 5 8 0 1 2
or

33, Participate in sports that

O OO OO o O O

require balance (e.g., dance, o 1 2 3 4 £ 8 0 1 2
gymnastics or martial arts)
34, Climbing stairs or the
playground) e o 1 2 3 4 § 8 0 1 2
D‘I..cheneereaﬁonal or sporting|
activity: 0 1 2 3 4 5 [ 0 1 2
Version 5.0c Page5of8
- ks it your o
E) Gait patten and appearance e a2
Think about how your son‘daughter usually walks
1) Evaluate ther leve! of dificulty in doing the following actvities in e last 4 weeks: AND
2) Sedect how important it is for you that they improve in each of the following activites.
) Extremely g- E B
During the last 4 weeks: difficultimpo| Very difficult|  Difficult Alittie Easy Very essy | No problem | E
ssible difficult atall “ |8
3 F
- | = >
35. Walking with my feet
completely supported on the 0 1 2 3 4 5 ] 0 1 2
ground.
36. Wa.lk more upright (less
squatting or with knees bent) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
37. Walk with my feet pointing
to the front. 0 1 2 3 4 5 ] 0 1 2
38. Wak without dragging my
feet 0 1 2 3 4 5 [ g 1 2
39. Walk without tripping or
falling ] 1 2 3 4 5 8 a 1 2
40. Use the footwear that | want
(28, shoes, boots, sandles) 0 1 2 3 4 5 8 o | 1| 2
E1. Other aspect of walking:
0 1 2 3 4 [ ] 0 1 2

Version 5.0¢ PageBofd
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- g _ Is it your goal fo reduce or
F)USG ofo:ﬁomarmoblmyalds eliminate use?
Think about each of the 2ems below.
1) Evaluate how your son or daughter feels while using any of the below items in the last 4 weeks: ND
2) Selecthow important t s for you that he/she reduces or eliminates the use of these devices. g E
E
DU e TT S very - 7 §‘ g
weeks: unhapp | Unha Neither | Happ Very g 2 {
happy h s 2 3
ppy nor y appy = < =
41. Use spi“(:: 0 1 2 3 4 0 1 2 l:l wﬂ::wg.:::;:mw.?xm.
AFOisuropadilica) B = ——— =
| £ Use 3waliing aid (e g walker sfick wilking sfick)) 1P 34012
"Hefshe does not use any waking
43, Use a wheelchair 0 1 2 3 4 0 1 : L] d
= E i
G) Body image and self-esteem R your gl s epenin
o 3
1) Evaluate how your son‘daughter feels about each of the following items n e last 4 weeks; AND 'i -
2) Select how mportant it is for you that he/she improved in 2ach of the following items. E
During the last 4 weeks: i Neither happy & g
Very unhappy Unhappy ey Happy lery happy = |8 £
44 The shape and postion of my legs ) 1 2 2 4 0 1 2
45, The shape and postion of my fest P 1 2 2 4 0 1 2
48, The symmetry of my feet {in length and sze) a 1 2 3 R 0 1 2
47. The manner in which | move in comparison to -
s, 0 1 2 3 4 0 1 2
48. The manner in which others react to the way 2 1 - 2 4 0 1 2
40. The way | am treated by others 0 1 2 3 4 0 1 2
Version 5.0c Page 70of8
Z i =
mgoals Is it your goal to improve this?
if you have any other goals (long or short-tarm), that were not mentioned, iist them here. AND =
Select how important it is for you to improve in each one of these. E. § =
Ll
— il |B
er goals:
g = < i
1.
1} 1 2
2
0 1 2
3.
0 1 2
4.
0 1 2
5.
0 1 2
Comments and suggestions
THANK YOU VERY MUCH FOR YOUR PARTICIPATION!
Version 5.0¢ Page 8of8.
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Anexo M - versdo compilada e revisada pela banca da retrotraducéo para
criancas e pais, submetida aos criadores do questionério.

Child's name: FOT e RS earey Tean
Date completed (day/monthiyear): ! / Event - Baseine - Post-operative. month:

Questionnaire — Gait Objective Analysis List (GOAL™)
Children's version

1. We want to know how you walk, and how is your mobility.
2. Please answer all questions by circling the number that best describes your situation.
3. You can choose to add more items that are important to you at the end of the questionnaire.

For example:

= = 7 Level of help _Isitmg&b
A) Activities of dally living and independence improve this?
Think about how you usually perform each of the following activities.

1) Evaluate how easy or difficult t was for you to perform each of these activites in the last 4 weeks. AND z

2) Choose how much help you needed to perform these activites; AND e

3) S=lect how important the goal of improving each of the following activities s for you. \g sl a g ,E !
During the last4 Extremely . No 8 2_ .E - = §
weeks: difficuttimg V&Y | pipeun| Al Easy | Veryeasy| ProOem| 2 § T g |z
_ el dificut dificutt atall | 5 £ g * & |§
1. Getting in and out of (] 1 2 3 4 5 8 o || 2|2 o 1 | (e
bed (- E[ (-

In the above example, getting in and out of bed was evaluated as very easy, requiring a moderate level of help; and improving|
this was considered a very important goal.

Version 5.0 Page 1 of8

e < Is it your to
A) Actvities of daily living and independence Levelofelp iy~
Think about how you usually perform each of the following activities. §

1) Evaluate how easy or difficult t was for you to perform each of these activites in the last £ weeks. AND

2) Choose how much help you needed to perform these actvites: AND g Sl b -

3) Salect how important the goal of improving each of the following activitiss is for you. H g i
During the last4 Extremely No 2 ® t 5 £ §
weeks: difficuttimp| Very Difficuit | Alittle Easy | Veryeasy |problemat| = g £ - |2 §.

ossible | difficutt difficutt all. 2 H = (< | 2
1. Getting in and out
of bed. [ 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
2_Sitting down and
getting up from a chair 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
{or wheelchair)
3. Standing at the sink
or counter 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 [} 1 2
4. Bathing alone (e.g,
shower or bath) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
T

0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 a 1 2
6. Camrying an object
while youwalk (e.g.,a
toy, book or cell- 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 a 1 2
phone)
T ] 1 2 3 4 5 8 I | | Rl sl | i |
8. Picking up an object
off the floor. 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
9. Getting in and out
of a vehicle e.g, car, o 1 2 3 4 5 8 (] 1 2 3 2 1 2
van or bus)
A1. Other activity:

0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 0 1 2
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- S - ks it your goal to improve
B) Gait function and mobility Walking aid required | ic7
¢
Think about how you usually perform each of the following actvities: =8
1) Evaluate how easy or difficult it was for you to perform each of these activities in the last 4 weeks; AND g
2) Choose the type of walking aid you needed to perform these actvites: AND %
3) Select how important the goal of improving each of the following activities s for you % -
- = =
Y HEE
] Extremely e |85z |3 § g
Duringthe last4 | difficuitim | Very | Difficult | Alittie Easy Vaywsy”omg . g3 g -] 8
weeks: possible | difficuit difficult atall i Sy 2lo |8 =
g E 8: 2 b < |=>
10. Walking for more
than 250m {around 2
e 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
fields)
11. Moving around at
school (indoor 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
|_environment)
12. Moving around at
home ) 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
13. Walking for more
than 15 minutes 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
14. Walking faster than|
normal (e.g., to keep 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
up with others)
15. Dodging or
avoiding obstacles 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
16. Going up and down
x 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 ] 1 2
17. Going up and down
slopes 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
18. Walking on uneven
ground {rough, rocky, a 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
sandy)
19. Walking on slippery
surfaces (wet) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
Version 5.0¢ Page3of8
- - Is it your goal to
C) Pain, discomfort and fatigue ntensity bt o=
Think about each of the following items.
1) Evaluate how frequently you experienced pan or discomfort or fatigus in the last 4 weeks; AND
2) Choose how severe your pain or discomfort was; AND
3) Select how important itis for you the goal of reducing your pan or discomfort or fatigue is for each of the following E
aspects. i g a3
mnkzmelasu Very frequently| Frequently (2| A fow imes | Once or twice & § g | E
weel Everydsy | (Almost every | to 3 times per| (once per over ’g 3 § - |& &
day) week) week) =|= = | = =
20. Pain or discomfort
in the feet and ankles Q 1 2 3 4 5 o 1 2 3 a 1 2
21. Pain or discomfort
in the lower part of the 5
legs (e.g., calf or shin) 0 1 2 3 4 5 o 1 2 3 0 1 2
22. Pain or discomfort
in the knees ) 1 2 3 4 5 0 1 2 3 2 1 2
23. Pain or discomfort
in the thighs or hips 4 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
24, Pain or discomfort
in the back a 1 2 3 4 5 0 1 2 3 a 1 2
25. Feeling tired while
walking 0 1 2 3 4 5 ] 1 2 3 0 1 2
26. Feeling tired during
any other activity that |
usually like to do fe.q.
swimming, running,
horse-riding or ) 1 2 3 4 5 0 1 2 3 2 1 2
practicing any other
sport)
C1. Other pain:
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
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D) Physical activities, sports and recreation e

Think about how you usually perform each of the following activities.
1) Evaluate the degree of difficulty that you had to perform each of these activiies in the last year; AND

2) Select how important the goal of improving each of the following activities s for you. g §
Extremely ) Alite Vay |Noprobkem| Iddnothavetne | = |2 | &
- Very | Difficult | 4 Easy B §
During the last year: difficuftimpo| difficult easy atall chance to perform 2 |
ssible difficult this activity inthe | @ |2 5
past year. = |<
27 Running
0 1 2 3 B 5 8 0 1 2
28. Participating in sliding sports.
{e.g., skateboard, roller-skates) 0 1 2 a2 4 5 8 o 1 2
29. Riding a bicycle or tricycle
{with or without training wheels) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
30. Swimming
0 1 2 3 4 5 8 o 1 2

31. Participating in sports that

require running (e.g., football, 0 1

athletics)

32. Participating in sports that

require jumping (e.q. basketball, 0 1 2 3 4 5 [ 0 1 2
volleyball)

33. Participating in sports that

L O] O O 0 Of & O

require balance (e.g., dance, 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
gymnastics, martial arts).
34, Climbing - ladder or the
wéﬁ;’m 1] 1 2 3 4 5 8 0 1 2
D1..(_)tbef recreational or sporting|
activity: 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
Version 5.0¢ Page5ofd
- k it your god o
E) Gait pathem and appearance improve this?
Think about how you usually walk.
1) Evaluate your level of difficulty in performing each of the following actwities in the last 4 weeks; AND
2) Sefect how important the goal of imp! g each of the following activibes is for you.
AR
] Extramely & E E
During the last 4 weeks: difficuttiimpo| Very difficult|  Difficult Alittie Easy Very essy | Noproblem | w | . g
ssible difficuft atall » i
- | = 5
35. Walking with my feet
completely supported on the 0 1 2 3 4 5 8 (1] 1 2
ground.
36. deingn!om upright (less
crouched or with knees bent) 0 1 2 5 4 5 6 0 1 2
37. Walking with my feet
pointing forward 0 1 2 3 4 5 8 (4] 1 2
38. Waking without dragging
my feet. 0 1 2 3 4 5 (] 2 1 2
39. Walking without tripping
and falling. 0 1 2 3 - 5 (] 4] 1 2
40. Using the footwear that |
wantfe.g, shoes, boots, sandals) 1 2 3 4 5 8 0o | 1| 2
E1. Other aspect of walking:
0 1 2 3 4 5 8 (4] 1 2
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- = - Is it your goal to
F) Use of orthotics and walking aids reducelsliminate use?
Consider each of the following items:
1) Evaluate how you feel using each of e following items in the last 4 weeks: AND
2) Sedect how important the goal of reducing or eliminating use of each E
of these devices is for you g § 5
During the last 4 Very Unh, Jomhar Happ Very i 2 g
lasts nha happy nor y & =
Wweeks: unhappy| oy unhappy happy | * < 3
1 was not prescribed D use spints, nsoles,
41. Using splnts or 0 1 2 3 4 : - . 1] compensation or othatcs
Sectics e O ] ===
erparmson or <t
42.Ucng 2 waking akc is.g., waer | don't use any walking aid
Cane, waking ctok, onsiahec) 0 1 2 3 4 0 1 2 D % -0
| don’t use a wheeichair
43, Using a wheelchair 0 1 2 3 4 0 1 2 |:|
S Is it your goal fo i Vel
G) Body image and self-esteem s e

Think about each of the following items
1) Evaluate how you feel about each of the following items in the last 4 weeks: AND
2) Select how important the goal of improving each of the followng items is for you

3 -
i | E |
During the last 4 weeks: Neither happy r |
LR WS unha, Unhappy Happy Very happy £
Very PRy nor unhappy oy : g E
44 The shape and postion of my legs 0 1 2 3 0 1 2
45, The shape and postion of my feet 0 1 2 3 0 1 2
48. The symmetry of my legs (in length and sze) 0 1 2 3 0 1 2
47. The way n which | move compared to others 0 1 5 a 0 1 ”
43. The way in which others react to how | move
e — a 1 2 3 0 1 2
40. How | am treated by others 0 1 2 2 0 1 2
Version 5.0¢ Page 7 of8
i il i57)
wls Is it your poal to improve this?

If there are any other goals (short or long term) that were not mentioned, st them here. AND
Sedect how important the goal of mproving in each of these is for you.

' s not a goal
A little important
Vesy important

Other goals:
1.

] 1 2
2

] 1 2
R E

] 1 2
4.

] 1 2
5

] 1 2
Comments and suggestions:

THANK YOU FOR YOUR PARTICIPATION!

Version 5.0¢
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Relationship to the child

Date filled out (day/month/year):

206

REB#

Event - Baseline

For the research team
Study:
+ Post-operative, month:

Questionnaire — Gait Outcomes Assessment List (GOAL™)

Parents Version

1. We want to know about how your child walks, and how their mobility is.
2. Please answer all questions, by circling the number that best describes his/her situation.
3. You can choose to add more items that are important to your child at the end of the questionnaire.

For example:
. 5 Lewel of heip ks it your godl to
A) Activities of daily living and independence improve this?
Think about how your child usually performs the folowing activities:
1) Evaluate how easy or difficult t was for imher 1 perform each of these activities in the last 4 weeks; And
2) Rate how much help he/she needad to parform these actvities: §
3) Select how important the goal that he/she mproves each of the foliowing activites is for you. 3 = i =
During the last 4 Exmn:l’yJ ] No s |€ § = |08 §
weeks: difficuti Very | piticat|  Alittie Veryessy| Problem $52 B |28l E
ossibie”|  difficult affcutt| BV | Veyessy Tgran | B | 8 ¥z [SYE
1. Getting in and out of = — -
T 0 1 2 3 4 @ 8 i @ 23| o 1 @

In the example above, getting in and out of bed, was evaluated as very easy; requiring a moderate level of help; and improvirlg
this was considered a very important goal.

Version 5.0c Page 10f8
e -4 Is it your to
A) Actvities of daily living and Independence. Degree ofhep Dy a?
Think about how your child usually performs the folowing activities: §
1) Evaluate how easy or difficult t was for himher 1o perform each of these activites in the last 4 weeks; And
2) Rate how much help he/she needed o perform these actvities: §_ 2o |14
3) Select how important the goal that he/she mproves each of the following activites is for you. F] g g
During the last 4 Extremely Very [Noproblem| | § |2 £ |£ §
weeks: difficuttimp| Very Difficutt | Alittle Easy | easy at all, = § s - |2 §.
ossible | difficutt difficult = H = (< [ 2
1. Getting in and out
of bed. o 1 2 3 4 5 [} 4} 1 2 3 2 1 2
2_Sitting down and
getting up from a chair 0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 [ 1 2
{or wheelchair).
3. Standing at the sink
orcounter. 0 1 2 3 4 5 e a 1 2 3 a 1 2
4. Bathing alone
(e.g, a shower or 0 1 2 3 - 5 8 (] 1 2 3 0 1 2
bath)
5 Geting G 3
0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 {1 1 2
6. Carrying an object
while walking (e.g., a
toy, book or cell- 0 1 2 3 4 5 8 1] 1 2 3 a 1 2
phone)
Do i 0 1 2 3 4 5 8 | I o | ol g i
8. Picking up an object
off the floor. 0 1 2 4 5 ] 0 1 2 3 2 1 2
9. Getting in and out
of avehicle fe.g, car, o 1 2 3 - 5 8 (] 1 2 3 2 1 2
wvan or bus)
A1. Other activity:
o 1 2 3 4 5 8 i} 1 2 3 0 1 2
Version 5.0c Page 2of8
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- - - e 3 k it your goal to improve
B) Gait function and mobility Walking aid required | grie?
&
Think about how your child usually performs the folowing activities: 'é
1) Evaluate how easy or difficult 1 was for hm/her to perform each of these actvities in the last 4 weeks: And é
2) Choose which type of waking aid he/she needs to do this actvity. -] %
3) Select how important it is for you the goal that he/she improves each of the following activities. ‘i g,
< = =
) Extremely i ué = gl § §
Duringthelastd | difficuttim | Very | Difficult | Alttle | Easy Veyeasy”omg . Eiiﬂ B g
weeks: possible | difficutt difficuit atall i iF sl |8 |%
5 E 55 2 = < |=
10. Walking for more
than 250m (around 2 a 1 2 4 5 8 o {1 ] 23|40 1 2
blocks, or 2 football +
11. Moving around at
school (indoor 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
| environment)
12. Moving around at
home 2 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 4 o 1 2
13. Walking for more
than 15 minutes. 0 1 2 3 B 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
14. Walking faster than|
usual (e g, to keep up 2 1 2 3 B 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
with others)
15. Dodging or
;Mogsm 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 B ] 1 2
16. Going up and down
stairs. 2 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 B 0 1 2
17. Going up and down
slopes. 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 - 0 1 2
18. Walking on uneven
ground (rough, rocky or a 1 2 3 - 5 8 0 1 2 3 B o 1 2
sandy)
19. Walking on slippery
surfaces (wet) 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2 3 4 0 1 2
Version 5.0¢ Page 3078
- - Is it your goal fo
C) Pain, discomfort and fatigue htensity improve this?
Think about each of the following items.
1) Evaluate how often your son/daughter had pain or discomfort or fatgue n the last 4 weeks: AND
2) Choose how severe the pain or dscomfort was; AND
3) Sefect how important itis for you the goal that he/she reduces their leval of pain, discomort or fatigue for each of the|
following items. 2 E =
During the last4 Very frequently| Frequently (2| A fow fimes | ONCeor Twice]  Never s g | §
. g 2
weeks: Everyday | (almostevery | 3 times per |({onceaweek) 'g § b3 5 - ¥
day) week) 3 = =
20. Pain or discomfort
in the feet or ankles o 1 2 3 B 5 o 1 2 3 1] 1 2
21. Pain or discomfort
in the lower part of the
legs (e.g., calves or 1) 1 2 3 - 5 0 1 2 3 0 1 2
shins)
22 Pain or discomfort
inthe knees a 1 2 3 - 5 0 1 2 3 a 1 2
23. Pain or discomfort
in the thighs or hips 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 0 1 2
24, Pain or discomfort
in the back. a 1 2 3 B 5 o 1 2 3 a 1 2
25. Feeling tired while
walking. 0 1 2 3 - 5 0 1 2 3 0 1 2
other physical activity
that he/she generally
likes to do. leq.,
swimming, unning, a 1 2 3 4 5 0 1 2 3 a 1 2
horse-fiding or
practicing any other
sport].
C1. Other pain:
0 1 2 3 B 5 0 1 2 3 0 1 2
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x Dot = k it your goal to
D) Physical activities, sport and recreation mpm his?
Think about how your child usually performs each of the following activities:
1) Evaluate the degree of difficulty that he/she had to perform 2ach of these activities in the last year; AND
2) Select how important a goal it is for you that he/she improves in each of these actvities. g E
Extemaly ) Alitte Vay |Noproblem|Heishe Gdnothave| = | & | &
During the last vear: dfficuttimpo| V&Y | Difficuit | gyt | EsSY | oasy | atan | theopportunityto | B 5 | B
P difficult |do this activityinthel * |2 ;
past year. s -
27. Running
0 1 2 3 4 5 (] |:| 0 1 2
ZSAPaﬁe‘_odilailsicium
(g, skatng o yoller zkates) 0 1 2 3 4 5 8 D o | 1| 2
29. Riding a bicycle or tricyle
{with or without training wheels) 0 1 2 2 4 5 € |:| 0 ! 2
0 1 2 3 4 5 ] ] 1 2
31. Participating in sports that
require running (e.g., football, 0 1 2 3 4 5 é I:l o 1 2
athletics)
32. Participating in sports that
require jumping (e.q., basketball, o 1 2 3 4 5 8 |:] 0 1 2
wvolleyball)
33. Participating in sports that
require balance (e.g., dance, 0 1 2 3 4 5 6 D 0 1 2
gymnastics, martial arts)
34, Climbing ladder or the
mﬂ.(.::;...,q ] 1 2 3 4 5 8 |:| o | 1| 2
D1 - Othef recreational or sporting|
activity: 0 1 2 3 4 5 8 0 1 2
Version 5.0¢ Page50f8
3 kit dl to
E) Gait pattern and appearance improve 852
Think about how your chid usually waks
1) Evaluate ther level of difficulty in doing the folowing actvites in the last 4 weeks: AND
2) Select how important itis for you the goal that they improve in each of the following actvities
1 E
] Extremely - E
During the last 4 weeks: difficultimpo| Very difficult|  Difficult A littie Easy Very easy | No problem B |
ssible difficult atall - |3
2 |5
- | = =
35. Walking with feet
completely supported on the o 1 2 3 4 5 ] 4} 1 2
ground.
36. Walking more upright (less
crouched or with knees bent) ) 1 2 3 4 5 6 0 1 2
37. Walking with feet pointing
to the front. o 1 2 3 4 5 (] 4} 1 2
38. Waking without dragging
their feet 0 1 2 3 - 5 8 0 1 2
39. Walking without tripping
and falling 0 1 2 3 4 5 6 i} 1 2
40. Using the footwear they
want (e.g., shoes, boots, sandals) 0 1 2 3 4 5 8 a 1 2
E1. Other aspect of walking:
o 1 2 3 4 5 ] 0 1 2

Version 5.0c
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s & Is it your goal to reduce or
F) Use of orthotics or mobility aids eliminate use?
Think about each of the tems below.
1) Evaluate how your child feels using each of the fiems below in e last 4 weeks; AND
2) Select how important it is for you the goal that he/she reduces or eliminates the use of o E
these devices. g, § €
bl
ingthelasts | Very Unha | Meither | Happ | very g |2 g
weeks: unhapp happy - =] &
= PPy nor y happy = < =
He/she was not prescribed o use spints,
41. Using splints or 1] 1 2 3 4 0 1 2 D In0les, Ccompensation or ORNOECS.
orthotics
{eg. AFO} D P T ———
x Dmizenmdin o crbonx
£ Using awalking aid [e.g) walker, ;
cane, walking sfick, crutches) 0 1 2 3 4 0 1 2 |:| tielsté does "z:se any walking
43. Using a wheelchair He/she doesn't use a wheelchair
[ 1 2 3 - 0 1 2
& Itis your goal to improve|
G) Body image and self-esteem this?
Think about each of the following items: 1
1) Evaluate how your sonidaughter fzels about each of the following tems in the last 4 weeks: AND 3: ®
2) Select how important itis for you the goal that he/she improves in each of the following items. » g
During the last 4 weeks: Veryunhappy |  Unhapp: Neither heppy Happy veyuer: | & (3
o nor unhappy ey : B E
b
{$5 e Shegst el ol of R s 0 1 2 3 4 o [Tz
45. The shape and postion of hisher feet 2 1 2 2 4 0 1 2
i?smdmu@mw 2 1 2 2 4 o 1 2
47. The way hefshe moves compared to others. B 1 5 a 4 0 1 ’
48. The way others react to how hefshe moves
e 0 1 2 3 4 0 1 2
40. The way helshe is treated by others o ) 2 3 4 o 1 2
Version 5.0¢ Page7of8
mgoals Is it your goal to improve this?
if you have any other goals (long or short-tarm), that were not mentionad, st them hare. AND =
Select how important &t is for you the goal that he/she improves in each of these. §. !
fod § §
E |s
Other goals: - 2 ;
= <
1.
0 1 2
2.
0 1 2
3.
0 1 2
4.
0 1 2
5.
0 1 2
Comments and suggestions

THANK YOU FOR YOUR PARTICIPATION!
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NORMALIZACAO ADOTADA

Esta tese esta de acordo com as seguintes normas, em vigor no momento desta

publicacéo:

Referéncias: adaptado de International Committee of Medical Journals Editors

(Vancouver).

Universidade de S&o Paulo. Faculdade de Medicina. Divisdo de Biblioteca e
Documentacgao. Guia de apresentacdo de dissertacdes, teses e monografias.
Elaborado por Anneliese Carneiro da Cunha, Maria Julia de A. L. Freddi, Maria

Crestana, Marinalva de Souza Aragao, Suely Campos Cardoso, Valéria

Vilhena. 32 ed. S&o Paulo: Divisédo de Biblioteca e Documentacao; 2011.

Abreviaturas dos titulos dos periédicos de acordo com List of Journals Indexed

in Index Medicus.

Nomes das estruturas anatdomicas: Terminologia Anatémica Internacional da
Federative Committee on Anatomical Terminology aprovada em 1998 e
traduzida pela Comissdo de Terminologia Anatdbmica da Sociedade Brasileira

de Anatomia. led. Sdo Paulo: Editora Manole, 2001.

Vocabulario ortogréafico da lingua portuguesa, 5ed, 2009, elaborado pela
Academia Brasileira de Letras, em consonancia com o Acordo Ortografico da

Lingua Portuguesa, promulgado pelo decreto no 6583/2008.



