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Resumo

Introdugao: Compreender o desenvolvimento das atividades bimanuais do membro superior é
fundamental ao longo de todo o ciclo da vida. Criangas com a funcdo do membro superior afetada
tém condicionada a sua participacdo em atividades do dia-a-dia e, consequentemente, a sua
independéncia, participacdo social e qualidade de vida. Os instrumentos de avaliacdo, nos quais se
englobam os patient-reported outcome measure (PROM), sdo uma estratégia para iniciar o
envolvimento da familia e do utente no centro da sua reabilitacdo. Existem inumeros instrumentos
que avaliam a habilidade manual, contudo o Children’s Hand-use Questionnaire (CHEQ) é o Unico que
incentiva a uma autorreflexdao sobre a independéncia em atividades do dia-a-dia, pela relacdo entre
ousodamao, aqualidade na sua utilizacdo, o tempo despendido na atividade comparativamente aos
pares e o incomodo percecionado.

Objetivos: Traduzir e adaptar culturalmente o Questionario da Experiéncia de Criancas no Uso da
Mao Afetada (CHEQ) para oidioma Portugués (de Portugal). E, ainda, é objetivo a realizagao do teste
piloto da versdo traduzida e adaptada do CHEQ para o idioma Portugués (de Portugal).

Material e Metodologia: A traducdo e adaptacdo cultural do CHEQ para Portugués (de Portugal) foi
realizada por dois tradutores independentes e posteriormente revista por dois elementos externos
para obter a versdo consenso. A versao consenso foi testada de modo a avaliar a adequabilidade,
clareza e compreensdo dos itens e, por fim, obter a versao final. O teste piloto teve uma natureza
transversalquantoa aplicacdodo instrumento, sendo que, as respostas foram recolhidas em formato
digital através da plataforma GoogleForms. Foram convidados a participar os cuidadores de criancas
com idade compreendidaentre os 6 e 0os 18 anos e comprometimento unilateral da fungao da mao;
ou, criangas com comprometimento unilateral da fun¢do da mao com idade compreendida entre os
12 e 0s 18 anos. Asrespostas obtidas foram recolhidas e analisadas recorrendo ao software IBM SPSS
29 comrecurso as medidas de estatistica descritiva. Além disso, utilizou-se o coeficiente de correlagdo
de Kendall tau-b para avaliar a confiabilidade inter-observador para cada uma das criancas.
Resultados: O CHEQ foi traduzido com as adapta¢Ges necessarias ao Portugués de Portugal: no tempo
verbal, na sintaxe e na semantica. Isto resultou na alteracdo de alguns termos (p.e. pacote de sumo),
adicdo de exemplos (p.e. “1L/2L”) e inclusdo de varios termos para o mesmo objeto (p.e.
invélucro/plastico/papel). No teste piloto, participaram 10 individuos (9 cuidadores e 1 criancga). Na
avaliacdo do preenchimento do questiondrio, a maioria das respostas confirmou a adequabilidade,

clareza e compreensdo do questiondrio. Nas respostas ao CHEQ, as criancas realizaram a maioria das
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atividades com ambas as maos (n=139, 51%), contudo o funcionamento da mao afetada nao foi
considerado muito positivo (Md [Q1-Q3] = 2 [1-2]). A mesma tendéncia negativa repetiu-se para o
tempo de execucdo (Md [Q1-Q3] = 1 [1-2]) e incémodo pela funcdo reduzida damao (Md [Q1-Q3] =
2 [2-3]). Na comparacdo derespostas entre mae e pai e entre mae-crianca e pai-crianca, foi possivel
obter pelo menos um resultado de comparacdo significativa para as diferentes questdes.

Conclusdo: Com este estudo, obteve-se a traducdo do CHEQ para Portugués (de Portugal), cuja
relevancia, usabilidade, adequabilidade e compreensdo foramverificadas, no teste piloto, através da
avaliacdo do preenchimento do questionario. Além disso, forneceu-se um contributo para a sua
validacdo pela andlise da correlacdo entre as respostas. As criancas em estudo utilizaram
maioritariamente ambas as maos pararealizar as tarefas do questiondrio, embora considerem que a
mao afetada tem um funcionamento desadequado, demorem mais tempo comparativamente aos
pares e sintam incomodo pelas suas limitacdes. Por fim, apesar de a dimensdo da amostra ter sido
reduzida, verificou-se que os resultados foram ao encontro de outros estudos que validaram a escala

para diferentes linguas e culturas.

Palavras-chave: Questionario, Avaliagcao, PROM, Disfuncdo, Membro superior, Atividades do dia-a-dia



Summary

Introduction: Understanding the development of bimanual activities of the upper limb throughout
the life cycle is essential. Children with affected upper limb function experience limitations in their
participation in daily life activities, which consequently impacts their independence, social
participation and quality of life. Assessment instruments, including patient-reported outcome
measures (PROM), are a strategy to engage the family and the patient at the center of their
rehabilitation. There are several instruments that assess manual ability; however, the Children’s
Hand-use Questionnaire (CHEQ) is the only one that encourages self-reflection on independence in

daily life activities by examiningthe relationship between hand use, the quality of its utilization, the

time spent on activities compared to peers and the perceived discomfort.

Objectives: To translate and culturally adapt the Children’s Hand-use Questionnaire (CHEQ) into
Portuguese (of Portugal). Additionally, the objective is to conduct a pilot test of the translated and

adapted version of CHEQ for Portuguese (of Portugal).

Materials and Methods: The translation and cultural adaptation of CHEQ into Portuguese (of
Portugal) was carried out by two independent translators, followed by a review by two external
membersto achieve a consensus version. The consensus version was tested to evaluate the suitability,
clarity, and comprehension of the items, ultimately leading to the final version. The pilot test had a
cross-sectional nature regarding the instrument's application with responses collected digitally
through GoogleForms. Caregivers of children aged 6 to 18 years with unilateral hand function
impairment or children aged 12 to 18 years with unilateral hand function impairment, were invited
to participate. The collected responses were analyzed using IBM SPSS 29 software, applying

descriptive statistical measures. Additionally, the Kendall tau-b correlation coefficient was used to

assess inter-observer reliability for each child.

Results: The CHEQ was translated with necessary adaptations into Portuguese (of Portugal), including
adjustmentsin verb tense, syntax and semantics. This resulted in changes to some terms (e.g., juice
box), the addition of examples (e.g., "1L/2L") and the inclusion of various terms for the same object
(e.g., wrapping/plastic/paper). Ten individuals participated in the pilot test (9 caregivers and 1 child).
In the evaluation of the questionnaire's completion, the majority of responses confirmed the
guestionnaire’s suitability, clarity, and comprehension. Regarding the CHEQ responses, the children

performed most activities using both hands (n=139, 51%); however, the functioning of the affected



hand was not considered very positive (Md [Q1-Q3] =2 [1-2]). This negative trend was also observed
in the time taken to complete tasks (Md [Q1-Q3] = 1 [1-2]) and in the discomfort caused by the
reduced function of the hand (Md [Q1-Q3] = 2 [2-3]). In comparing responses between mother and
father and between mother-child and father-child, at least one significant comparison result was

obtained for the different questions.

Conclusion: This study resulted in the translation of CHEQ into Portuguese (of Portugal), whose
relevance, usability, suitability, and comprehension were confirmed in the pilot test through the
questionnaire's filling assessment. Additionally, a contribution was made towards its validation
through the analysis of the correlation between responses. The children in the study primarily used
both hands to perform the tasks in the questionnaire, although they considered the affected hand to
be functioning inadequately, taking longer to complete tasks compared to their peers and
experiencing discomfort due to their limitations. Finally, despite the small sample size, the results

were consistent with other studies that validated the scale for different languages and cultures.

Keywords: Questionnaire, Assessment, PROM, Dysfunction, Upper limb, Daily activities
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l. Introducao

Este trabalho consiste na traducdo, adaptacdo cultural e validacdo do Children’s Hand-use
Experience Questionnaire (CHEQ) para o portugués de Portugal (PT-PT) - Questiondrio da
Experiéncia da Mao de Criancas no Uso da Mao afetada. Este questionario, original da Suécia,
é um questionario respondido pelas criangas ou cuidadores e tem como objetivo avaliar a

crianca no uso da mao afetada em atividades do dia-a-dia que se realizam em casa (Amer et

al., 2016, 2022; Brandao et al., 2016; Ryll et al., 2019; Skold et al., 2011).

Tem-se verificado um aumento na prevaléncia de patologias que afetam a funcdo motora do
membro superior (MS) em criancas, o que ira condicionar a sua participacdo em atividades do
dia-a-dia, contribuindo negativamente para a sua independéncia, participacdo social e
qualidade de vida (Braito et al., 2018; Brandado et al., 2016; Klevberg et al., 2023; Skold et al.,
2011; Werner et al., 2021).

A avaliacdo é um dos pilares da pratica clinica em Fisioterapia, quando aliada a possibilidade
de incorporar utentes e cuidadores no processo terapéutico, juntam-se dois fatores
fundamentais para o sucesso da reabilitacdo (Braitoet al., 2018; K. Scott et al., 2021; K. S. Scott
etal., 2021; Skold et al., 2011). A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo capazes de descrever,
caraterizar e avaliar o impacto de condi¢Ges que, por assimetria na funcdo dos membros
superiores, afetam o desempenho funcional é fundamental para a avaliacdo terapéutica mas,
também, para o empoderamento dos utentes: na contribuicdo para o aumento do seu
conhecimento, no aumento do seu interesse no processo terapéutico e na compreensao dos

outcomes esperados (Acquadro et al., 2008; Brandao et al., 2016).

A utilizacdo de um questionario PROM estd de acordo com estes principios, permitindo
envolver os cuidadores no processo terapéutico (Harniess et al., 2022; Kalle et al., 2022; K. S.
Scott etal., 2021). No entanto, nem sempre é esta a relagdo que procuram com os terapeutas,
sendo que, em alguns casos os cuidadores preferem deixar essa responsabilidade para o

profissional de saude (Harniess et al., 2022; Kalle et al., 2022; K. S. Scott et al., 2021).

De facto, nas varias nagdes e culturas podemos encontrar diferentes carateristicas: seja por

questdes étnicas ou politicas, seja pela forma como se pensa ou vivéncia determinadas



situacoes, tais como o conceito de salide e doenca (Acquadro et al., 2008). Por este motivo,
ao selecionare traduzirum instrumento que avalie a funcdo através de atividades especificas,
é fundamental garantir que existe uma relevancia transcultural, isto é, que as atividades

realizadasfazem sentido no contexto social do utente (Brandao et al., 2016; Coster & Mancini,

2015).

Assim sendo, pretende-se traduzir e adaptar culturalmente o CHEQ para o portugués de
Portugal, assim como contribuir para a sua valida¢dao nesta populagdao de modo a contribuir
com mais um instrumento para a comunidade que intervém nestas situacdes e,

consequentemente, contribuir para alcancar os objetivos terapéuticos das criancas e

cuidadores.



Il. Revisao da literatura

2.1 Patologia Pediatrica com sequelas ao Membro Superior —
Caraterizacao e Epidemiologia

Criancas com lesdes que afetam o neuro-desenvolvimento, tais como criancas com Paralisia
Cerebral (PC), Paralisia Obstétrica do Plexo Braquial (POPB), entre outras, apresentam
frequentemente como consequéncia a perdada fun¢domotora do MS, o que ndo lhes permite
a tipica lateralizacdo queira ocorrer com os pares, uma vez que esta estara condicionada pelo
membro afetado (Braito et al., 2018). Além disso, estas criancas perdem a funcdo da mao que
assiste aos movimentos bilaterais assimétricos e que contribui para o correto desempenho

motor dos membros superiores (Braito et al., 2018; Klevberg et al., 2023).

Apesar das tentativas em realizar tarefas que envolvem ambos os membros, estas criancas
experienciam habitualmente insucesso (Brandao et al., 2016; Skold et al., 2011; Werner et al.,
2021). Este revela-se como um refor¢co comportamental negativo que se traduz num menor
uso do membro, evitamento das atividades e consequente diminui¢do da capacidade motora
(Branddo et al., 2016; Skold et al., 2011; Werner et al., 2021). Assim, apresentam dificuldades
na realizacdo de atividades bilaterais, o que tem um impacto negativo na sua vida didria,
resultando numa maior dependéncia, restricdo na participacdo social e menor qualidade de
vida (Braito et al., 2018; Klevberg et al., 2023). Além disso, experienciam sentimentos de
incdmodo, insatisfacdo, desconforto ou constrangimento (Brandao et al., 2016; Skold et al.,

2011; Werner et al., 2021).

A PC é a causa mais comum de incapacidade de longa duracdo na infancia, afetando 2,1
criancgas por 1000 nascimentos (Booth et al., 2018). Na Europa, a incidéncia deste problema

era de 1,77/1000 nascimentos em 2003 (Sadowska et al., 2020).

Este termo tem vindo a ser utilizado hd mais de 170 anos, normalmente associado a
dificuldades no parto e hipoxia neonatal, com resultado em quadros de espasticidade dos
membros e consequentes deformidades musculo-esqueléticas (Sadowska et al., 2020).
Atualmente, sabe-se que ndo existe uma definicdo, nem uma classificagdo de doenca isolada,

mas sim um termo etiolégico abrangente de varios sintomas que se alteram com a idade



(Booth etal., 2018; Sadowska et al., 2020). A definicdo de PC tem vindo a ser constantemente
alterada, sendo que, atualmente se define como um grupo de desordens do movimento,
postura ou fungdo motora, permanentes mas mutaveis, consequéncia de uma interferéncia,
lesdo ou anormalidade ndo progressiva do sistema nervoso central imaturo ou em
desenvolvimento (Piscitelli et al., 2021; Sadowska et al., 2020). O seu diagndstico é baseado
na disfungdo motora na infancia precoce que persiste até ao fim da vida, sendo que, as suas
consequéncias se observam na funcdo motora grossa, postura e habilidade manual (Booth et
al., 2018; Di Vita et al., 2020; Klevberget al., 2023; Piscitelli et al., 2021; Sadowska et al., 2020).
Além disso, podem fazer-se acompanhar por disfuncdes sensitivas, da percecao, da cognicao,
da comunicacdo ou do comportamento, bem como, epilepsia e disfungcbes musculo-
esqueléticas secunddrias (Booth et al., 2018; Di Vita et al., 2020; Klevberget al., 2023; Piscitelli
et al., 2021; Sadowska et al., 2020). Com efeito, isto resulta em limita¢cdes das atividades
funcionais e de autocuidado (Booth et al., 2018; Di Vita et al., 2020; Klevberg et al., 2023;
Piscitelli et al., 2021; Sadowska et al., 2020).

O Programa de Vigilancia Nacional de PC em Portugal regista, desde 2006, os casos ocorridos
em criancas nascidas no século XXI, publicando um relatério trienal com a informacdo mais
atual sobre a PC em Portugal (Virella et al., 2018). O ultimo relatdrio contabiliza 2188 casos de
PC em criancgas nascidas entre 2001 e 2012 avaliadas aos 5 anos de idade das quais 2 036
nascidas em Portugal (Virella et al., 2018). Destes casos, 77% eram do tipo espastico, dos quais
em 35% a area afetada era unilateral (Virella et al., 2018). Quando avaliada a motricidade fina
bimanual da totalidade destas criancas, podemos verificar que 48% ndo sdao autdnomas em

atividades bimanuais (Virella et al., 2018).

A POPB é uma lesdo ao plexo braquial, relacionadacom o parto, com grande variabilidade na
incidéncia, extensdo e severidade, que condiciona o desenvolvimento do sistema nervoso num
momento critico do desenvolvimento sensoriomotor (Van der Looven et al., 2022). Esta lesdo
causa uma paralisia flacida secundariaa uma lesdo ocorrida no MS normalmente associada a
mecanismos fisicos, estiramento ou compressdo durante o parto (Sicari et al.,, 2022). No
entanto, a Paralisia do Plexo Braquial pode, também, ocorrer posteriormente ao nascimento,
por mecanismos quimicos, isto é, pela acdo de mediadores inflamatdrios como ocorre na

artrite sética ou osteomielite (Mascarenhas et al., 2011; Sicari et al., 2022; Silva et al., 2010).



Na POPB comummente s3o afetadas as raizes dos nervos de C5 e C6, chamada Paralisia de
Erb-Duchenne ou lesdo superior (Coelho et al., 2012; Sicari et al., 2022). Quando afetadas as
raizes dos nervos de C5-C6 sao afetados os musculos elevador da omoplata, supra espinhoso,
infra espinhoso, romboides, serrdtil anterior, deltoide, bicipite braquial e supinador do
antebraco, o que se traduz numa posicdo de rotacao interna e aducdo do ombro, extensdo do
cotovelo e pronacdo do antebraco (Coelho et al., 2012; Danisman et al., 2023; Sicari et al.,
2022). Nestas circunstancias, a funcdo da mao mantém-se integra e o prognéstico é melhor

(Coelho et al., 2012; Danisman et al., 2023).

Pode, também, identificar-se a lesdo nas raizes dos nervos de C7, C8 e T1, chamada Paralisia
de Kumpke ou lesdo inferior, onde as consequéncias ocorrem sobre 0s musculos extensores
do punho ededos e musculos intrinsecosda mao (Coelhoetal.,2012; Sicari et al., 2022). Neste
tipo de paralisia, a fungdao do braco e antebrago permanece integra, porém pode verificar-se

um défice sensitivo até a regiao medial e ulnar do antebrago e mao (Coelho et al., 2012).

O tipo mais raro de POPB resulta da combinag¢do de ambos os anteriores e denomina-se Erb-

Klumpke, é a lesdo completa do plexo e resulta no MS totalmente hipotdnico (Coelho et al.,

2012).

As lesGes completas ndo apresentam recuperacdo possivel do movimento do membro,
enquanto as incompletas, podem apresentar até uma recuperacdo espontanea (Sicari et al.,
2022). Nestas ultimas, as criangas irdo apresentar apenas limitaces residuais e desequilibrios
musculares (Sicari et al., 2022). Em ambos os casos, as diferencas de tensdao muscular nas
articulagées podem levar a contraturas musculares, principalmente no ombro e flexores do
cotovelo, e, em ultima instancia, deformidades ésseas, como a displasiada articulagao gleno-
umeral e assimetrias de membros (Danisman et al., 2023; Olofsson et al., 2019; Sicari et al.,

2022).

A nivel mundial verifica-se uma prevalénciade0,1 a 8,1 casos de POPB por 1000 nados vivos,
enguanto em Portugal, em 2010, a prevaléncia foi de 0,13 a 5,1 por 1000 nados vivos (Sicari

et al., 2022; Silva et al., 2010).

Por outro lado, as anomalias congénitas ou deformacdes do MS s3o das causas mais

frequentes de amputacdo de membros nas criancas na primeira década de vida (Braz et al.,



2021). Esta deficiéncia congénita dos membros é definida pela auséncia parcial ou total do
membro e ocorre no primeiro trimestre da gravidez, sendo a sua causa em 60 a 70% dos casos
desconhecida (Braz et al., 2021). Em 10% dos casos, a causa pode estar relacionada com
agentes ambientais: infe¢des ou doengas maternas, bandas amnidticas, exposi¢ao do feto a

produtos quimicos toxicos e irradia¢do (Braz et al., 2021).

Dados recentes do Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, apresentam uma

prevaléncia de 2,07 casos em cada 10000 nascimentos (Braz et al., 2021).

Como nos casos anteriores, estas criancas tém uma grande probabilidade de experienciar
incapacidade ao longo da vida (Bowen & Otsuka, 2020; Mai et al.,, 2019). No entanto,
apresentam uma grande capacidade de adaptacdo fisica e psicoldgica a sua condicdo e,
inclusive, exibem uma capacidade funcional superior a de adultos com o mesmo tipo de
amputacdo (Bowen & Otsuka, 2020; Mai et al., 2019). Apesar disso, estas criangas vao deparar-
se com dificuldades no desenvolvimento normal quanto as competéncias motoras,
necessidade de assisténcia em atividades da vida didria (por exemplo: autocuidado) e
limitacdo em certos movimentos que condicionam a sua participacdo social e pratica

desportiva (Zuniga et al., 2021).

Contudo, apenas pelos 6 anos de idade percecionam a diferenca e disfuncdo, pela
complexificacdo do autoconceito queira, consequentemente, afetar a sua autoestima (Bowen
& Otsuka, 2020; Guimardes et al., 2023). Nesta altura, as criangas podem comecar a colocar
guestdes e podem experienciar problemas emocionais e sociais, com impacto na sua
autoestima, imagem corporal e identidade pessoal devido a sua aparéncia fisica (Bowen &

Otsuka, 2020; Zuniga et al., 2021).

Em todas estas situagdes, a sua representacdo do eu serd influenciada por fatores externos ao
invés de internos (Zebracki, 2021). As expetativas e preconceitos sobre como comunicar e
explorar o mundo podem ter uma abordagem negativa, considerando um erro ou falha do
normal, o que ira desafiar a sua representacdo pessoal e, por exemplo, na comparagado aos
pares, causar sentimentos de vergonha e complexos de inferioridade na crianga (Zebracki,
2021). Por outro lado, havendo um distanciamento destas ideias predefinidas, ao considerar
as diferencas com enfoque no bem-estar da crianca e ndo no que a sociedade considera

“normal”, a crianca poderd percecionar uma sensacdao de valorizacdo e uma



autorrepresentacdo digna de orgulho pela resiliéncia em enfrentar barreiras, o que promove

um autoconceito e autorrealizacdo positiva (Zebracki, 2021).

2.2 Corpo Humano e Interacao com o meio ambiente

O corpo é a ferramenta que permite uma identificacdo prépria e uma interagdo com o mundo
(Assaiante et al., 2014; Azandn et al., 2016; Longo et al., 2010). Por um lado, este apresenta-
se como um objeto fisico e bioldgico da natureza, enquanto poroutro é recetor de sensacoes

e experiéncias (Azandn et al., 2016; Di Vita et al., 2020; Longo et al., 2010).

Estas informac¢Oes chegam-nos da visao, através da qual reconhecemos a nossa aparéncia, e
daaudicao, pelos sons que o nosso corpo possa produzir, mas, também, da superficie da pele,
do sistema vestibular ou sistema propriocetivo que nos dao informacdes relacionadas com a
posicdo das varias partes do nosso corpo, tais como a localizacdo e a posicdo dos membros em
cada momento (Assaiante et al., 2014; Azandn et al., 2016; Di Vita et al., 2020; Tseng et al.,
2021). A nossa representacdo corporal vai depender fortemente do fluxo destes estimulos
sensoriais e de como os mesmos sao integrados, resultando na representagao percecionada -
como o corpo se sente - e na representacdo cognitiva - como o individuo acredita que o corpo

é (Azandn et al., 2016; Longo et al., 2010).

Estudos recentes referem que existem trés formas de representacdo do corpo: o esquema
corporal, que surge através da informacdo sensoriomotora; a representacdo estrutural do
corpo, que consiste no mapa topogréfico das diferentes partes do corpo; e, a representacdo
semantica, que consiste numa representacdo conceptual e linguistica do corpo (Assaiante et
al., 2014; Di Vita et al., 2020). O esquema corporal é fundamental para o planeamento e
execucao da acdo: pela relagdo entre a representagao interna da geometria do corpo e a sua
dindmica; e, pelarelacdo entre a verticalidade e os segmentos uns com os outros no ambiente

(Assaiante et al., 2014; Di Vita et al., 2020).

A representacdo do corpo vai-se atualizando ao longo da vida e estd envolvida na sua
compreensdo e respetivas interagdes sociais, nomeadamente na comunicac¢do (Assaiante et

al., 2014).

Desde o nascimento que surge a necessidade de interagir com o meio ambiente (Assaiante et

al., 2014). De modo a compreender e agir no seu ambiente, o corpo do recém-nascido e as



suas interagcdes com o ambiente sensorial e social envolvente ficam representados no cérebro
e funcionam como estratégia de comunicacdo (Assaiante et al., 2014). Consequentemente, o
esquema corporal, ndo sendoinato, vai-se desenvolvendo progressivamente até aos 8 anos de
idade, sendo que, a capacidade de antecipar a tarefa se continua a maturar até a idade adulta
(Assaiante et al., 2014). E de salientar que é, também, por volta desta idade que estudos
referem que as criangcas com patologia do MS atingem o topo do desempenho motor do

mesmo (Klevberg et al., 2023).

Quando ocorre uma lesdo congénita de um membro, seja uma paralisia pela lesdo das
estruturas neurais ou outra deficiéncia, a crianca vai experienciar naturalmente o ambiente de
forma diferente (Schieber & Santello, 2004; Zebracki, 2021). Além dos défices motores que se
traduzem em movimentos lentificados, enfraquecidos e menos individualizados d os membros,
as teorias de percegdao-acdo assumem que existe uma ligacdo entre as representagdes
sensoriais e motoras pré-existentes e a percecdo e realiza¢do da atividade (Assaiante et al.,
2014; Braito et al., 2018; Di Vita et al., 2020; Schieber & Santello, 2004; Souto et al., 2020). Por
este motivo, compreende-se a influéncia dos défices sensoriais nafun¢do motora do MS que
causam limitacOes funcionais em atividades bdsicas e necessdrias do dia-a-dia, tais como
autocuidado, ocupacdo profissional, lazer, rotinas de casa e interacdo social (Assaiante et al.,
2014; Braito et al., 2018; Di Vita et al., 2020; Schieber & Santello, 2004; Souto et al., 2020).
Estas limitacOes resultam numa negligéncia do membro e consequente diminuicdo da
performance, com restricdo na participag¢dosocial e aumento da dependéncia de terceiros nas

atividades da vida diaria (Rathinam et al., 2019; Sicari et al., 2022).

2.3 Fungoes, tarefas e desempenho do membro superior

O desempenhoindependente em atividades do dia-a-dia estd diretamente relacionado com a

funcdo da mao e a destreza manual (Klevberg et al., 2023).

O MS pode executar atividades unilaterais, isto é, atividades que envolvem apenas o
movimento de uma mdo em relacdo a um alvo ou objeto independentemente da distancia;
bem como atividades bilaterais, que consistem no movimento das duas maosem dire¢ao a um
alvo ou objeto, seja na mesma amplitude - movimentos bilaterais simétricos - ou em

amplitudes diferentes - movimentos bilaterais assimétricos (Huh et al., 1998). Estes ultimos,



sdo os mais frequentes nas atividades funcionais do Homem, sendo que, as mdos ndo
desempenham a mesma fungao, enquanto uma mdo conduz a agao, a outra assiste para
completar a tarefa motora, definindo, respetivamente, a mao dominante e ndo dominante do
individuo (Braito et al., 2018; Brandao et al., 2016; Lee et al., 2019; Skold et al., 2011). Alias,
na funcdo humana existe uma dependéncia da assimetria dos hemisférios e,
consequentemente, da lateralidade manual, contudo ndo serd, por este facto, uma mao mais
importante do que a outra, sendo a mao ndao dominante a garantir o ambiente seguro para

gue a dominante possa atuar (Braito et al., 2018; Brandao et al., 2016; Lee et al., 2019).

A mado é das estruturas mais complexas de caracterizar pela sua arquitetura biomecanica e
neuronal e a sua representacdo cerebral esta intimamente correlacionada com a atividade
cortical, nomeadamente com os sistemas de controlo motor e os estimulos sensoriais do
membro (Anwar et al., 2016; Lee et al., 2019; Schieber & Santello, 2004; Van der Looven et al.,
2022). E o Gnico 6rgdo manipulativo do reino animal que se distingue por nos dar a capacidade
de interagir com os objetos da forma como o fazemos, com flexibilidade e precisdo (Long et
al., 2022). Para isso, quer o toque, que nos fornece a informacgdo sobre o objeto e a dindmica
da interacdo, quer a proprioceptividade, que nos da a informacao sobre a posicdo da mdo e

forca a exercer, sdo fundamentais para o uso da mao (Long et al., 2022).

Assim, o movimento de agarrar um objeto, inicia-se antes deisso acontecer (Albert et al., 2020;
Longetal., 2022; Schieber & Santello, 2004). A partir do momento em que o individuo observa
o objeto, isto é, recebe um estimulo visual, a mao inicia uma preparacdo com movimentos e
velocidade graduados até pré-formatar o objeto que se pretende agarrar, enquanto os
restantes segmentos corporais se adaptam de modo a manter a postura queird permitir que
o membro se mova em direcdo ao objeto (Albert et al., 2020; Hardesty et al., 2023; Kearsley
et al., 2022; Schieber & Santello, 2004). Esta preparagdo ocorre por a¢do do cortex motor
primario e das suas cadeias descendentes até a medula espinhal e trato cortico-espinhal,
contudo apresenta uma variabilidade dependente dos estimulos externos que ird receber
(Albert et al., 2020; Hardesty et al., 2023; Moghadam & Behroozi, 2020; Schieber & Santello,
2004).

A mao controla em simultdneo um amplo numero de graus de movimento e de musculos

(Schieber & Santello, 2004). Primitivamente, essa capacidade tem-nos permitido agarrar



objetos de vérias formas e tamanhos pela ativacdo simultanea dos varios dedos (Flint et al.,
2020; Liu et al., 2021; Long et al., 2022; Schieber & Santello, 2004; Valk et al., 2019). Com o
desenvolvimento da espécie, a aptiddao de controlar a forga individualmente dos dedos e os
movimentos finos da mao contribui para manipular e executar tarefas complexas caraterizadas
por movimentos individualizados e habilidosos necessarios para uma variedade de atividades
praticas e criativas, como a escrita a mao, a pintura, a escultura ou o tocar de uminstrumento
musical (Flint et al., 2020; Liu et al., 2021; Long et al., 2022; Schieber & Santello, 2004; Valk et
al., 2019). Especificamente, em atividades de motricidade fina, como apertar os atacadores de
um sapato ou tocar piano, é necessario um controlo mais individualizado de cada dedo,
contudo estd comprovado que, apesar de os dedos se moverem de forma independente,
ocorre movimento nos restantes dedos, ou seja, enquanto um dedo se move para tocar na

tecla do piano, outro dedo move-se no sentido oposto de forma a ndo tocar na outra tecla

(Albert et al., 2020; Schieber & Santello, 2004).

Os padrdes de coordenacdo da mao sdo organizados pelo movimento individualizado dos
dedos de proximal para distal (Schieber & Santello, 2004; Valk et al., 2019). A nivel proximal,
temos a covariacdo de movimentos da metacarpo-falangica e da inter-falangica proximal, que
refletem a abertura ou fecho como uma unidade; enquanto a nivel distal, apresentam-se os
padrdes de coordenacgdo necessarios paraos ajustes mais finos que permitem o formato final
(Schieber & Santello, 2004). Assim que a mado alcanca o objeto, padroes de coordenacio
continuam a seridentificados de modo a gerir a for¢a da pega, independentemente do nimero
de dedos utilizados, e a estabilizar o membro para o segurar (Albert et al., 2020; Schieber &
Santello, 2004). Estes padrées de coordenacdo tornam fidvel e simples a atividade de agarrar

um objeto (Liu et al., 2021; Schieber & Santello, 2004).

Durante o primeiro ano devida, o controlo damao progride de, exclusivamente, sensorial para
uma experiéncia sensoriomotora (Kuo et al., 2022). O nosso controlo da mao desenvolve-se
de bebé a adulto: ao nascimento, os recém-nascidos apresentam o encerramento reflexo de
toda a mdo enquanto, aos 2-3 meses de idade, essa acdo da mdo ja se torna voluntaria
(Schieber & Santello, 2004). Durante o desenvolvimento, a crianca vai fortalecendo a
capacidade de agarrar objetos de varias dimensdes (pequenos; grandes), e em varias posicoes,

da lateral para o centro, evoluindo de uma pega bilateral espontdnea para uma pega mais
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direcionadae, posteriormente, regressam a objetos mais pequenos que alcangam com apenas
uma mao (Kuo et al., 2022; Marschik et al., 2008). A oponéncia do polegar e individualizacdo
dos dedos sé surge aos 10-12 meses de idade e, dai em diante, desenvolve-se a coordenagdo

entre os dedos, bem como a destreza e o alcance da mao durante a primeira década de vida

(Kuo et al., 2022; Schieber & Santello, 2004).

2.4 O papel do cuidador no cuidado e monitoriza¢ao da patologia

pediatrica do MS

A relacdo dos pais com os seus filhos inicia-se antes do nascimento através da representacdo
destes como individuos, combinada com pensamentos e sentimentos acerca do bebé que se
esta a gerar (Karstad et al., 2023). No entanto, a ideia de se tornar pai ou mae é por si s6 uma
experiéncia geradorade stress devido a responsabilidade que acarreta e causa habitualmente
preocupacdo acerca do seu desenvolvimento e saude (Karstad et al., 2023). Quando existe o
risco de lesdo cerebral ou diagnéstico de patologia, esses niveis de stress aumentam
significativamente e existe uma distorcdo e afastamento da ideia do seu bebé, o que dificulta
arelacdo entre pais e filhos aquando do nascimento (Harniess et al., 2022; Karstad et al., 2023;
Mas et al., 2019). Por este facto, estudos demonstram que os pais necessitam de ultrapassar
uma fase de luto, apds o diagndstico, com o ajuste das expetativas criadas e, posteriormente,
enfrentar os desafios que se seguem (Guimaraes et al., 2023; Mas et al., 2019). Sdo varios os
desafios identificados, desde as tarefas adicionais que o diagnédstico acarreta, a viver a
parentalidade sob o escrutinio e estigmas sociais, na auséncia de mecanismos de coping
eficazes e falta de suporte social (Guimaraes et al., 2023; Mas et al., 2019). Os pais identificam
gue os dois principais desafios sdo os sociais, pelas limitacdes fisicas das estruturas e caréncia
de servigos, e os psicoemocionais, pela preocupacao constante e falta de informacdo sobre o
futuro (Guimardesetal., 2023; Ni et al., 2022). Estudos demonstram que pais com criangas e
adolescentes com PC tem um maior risco para problemas relacionados com a saide mental,

tais como depressdo e ansiedade (Fairfax et al., 2019; Guimaraes et al., 2023; Karstad et al.,

2023; Mas et al., 2019; Ni et al., 2022).

Em consequéncia, estes pais apresentam, quanto a sua confianca na educacao dos filhos e da

competéncia da propria crianca, uma perspetiva negativa relativamente as expetativas criadas
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(Mas et al., 2019). Bjorgass et al. (2021), detetou que, em criancas com PC, os pais tém uma
percecdo mais negativa do impacto da doenca do que as préprias criancas. A sua percecao
associada a PC, isto é, o impacto das suas crengas nas respostas comportamentais e
emocionais e, consequentemente, as estratégias de coping, afetam o impacto que a condicdo

tem nas criangas e nos pais, assim como a sua adesdo a intervenc¢do (Bjorgaas et al., 2021).

Contudo, sabe-se que a qualidade das intera¢des entre crianga e pais contribuem para o seu
desenvolvimento cognitivo, emocional e social (Karstad et al., 2023). Assim, o envolvimento
do cuidador naintervencdo precoce tem vindo a demonstrar-se fundamental para os modelos
de cuidado centrado na familia ao contrario dos modelos de tratamento orientados
maioritariamente pelo terapeuta (Harniesset al., 2022; Scott et al., 2021). O envolvimento dos
pais esta inversamente correlacionado com a dependéncia dos servicos de saude, uma vez
gue, enquanto os pais ttm um numero significativamente superior de oportunidades para
estimular os seus filhos, os servicos de salde estdo condicionados pela frequéncia dos
tratamentos (Harniess et al., 2022). A eficacia das terapias depende da repeticdo e de variadas
oportunidades de tentativa-falha pelas criancas, que s6 pode ser conseguida com a
participacdo ativa dos pais (Harniess et al., 2022; K. S. Scott et al., 2021). Nomeadamente,
varios estudos demonstram que o uso da mdo é diferente em contexto de casa e de
reabilitacdo devido aos varios fatores de cada contexto que funcionam como facilitadores ou
barreiras (Amer et al., 2016; Brandao et al., 2016). Em casa e com os pares, estas criangas
deparam-se com dificuldades em atividades que exigem o uso de ambas as maos, uma vez que
a performance bimanual estd fortemente relacionada com a sua independéncia no
autocuidado, o que se verifica como uma preocupacdao que afeta criancas e cuidadores

(Burgess et al., 2020; Eliasson et al., 2023; Skold et al., 2011).

Além dos beneficios para a crianca, estdo também estudados os beneficios da aprendizagem
para o ambiente familiar e bem-estar dos pais (Harniess et al., 2022). Pais envolvidos na
reabilitacdo dos filhos mostram melhor confianga, crenca, sensag¢do de controlo e motivacdo
(Harniess et al., 2022; Mas et al., 2019; K. S. Scott et al., 2021; Smith & Samuels, 2021). Isto
resulta em pais mais autossuficientes e melhora a sua adesao as intervencgdes, o que pode
influenciar positivamente o curso da reabilitacdo (Harniess et al., 2022; Mas et al., 2019; K. S.

Scott et al., 2021; Smith & Samuels, 2021). No entanto, os pais mostram algum receio do seu
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envolvimento e a adesdo ao método pode ser condicionada por sentimentos de culpa e stress
por ndo conseguirem ser tao eficazes em casa como os terapeutas (Harniess et al., 2022; Smith

& Samuels, 2021).

Uma estratégia parainiciar o envolvimento dafamilia e do utente no centro da sua reabilitacdo
pode passar pela utilizacdo de patient-reported outcome measure (PROM), isto é,
instrumentos de avaliagdo que avaliem a capacidade das criangas no seu ambiente do dia-a-
dia e ndo no contexto da clinica (K. Scott et al., 2021; K. S. Scott et al., 2021) A sua utilizacdo
ird permitir uma melhoria na relacdo entre os pais e os terapeutas, possibilitando uma melhor
compreensdo de como é que a crianca utiliza as suas capacidades motoras na vida diaria e
potenciais barreiras sentidas, podendo ainda maximizar a oportunidade da intervencdao coma

participacdo da crianca em atividades que lhe sdo significativas (K. Scott et al., 2021; K. S. Scott

et al., 2021).

2.5 Instrumentos de Avaliacao sobre a Fungao e Atividades do Membro
Superior

Compreender o desenvolvimento das atividades bimanuais do MS é fundamental em
situacOes tipicas e atipicas, ao longo de todo o ciclo da vida (Braitoet al., 2018). Especialmente,
em situacdes atipicas e nas faixas etarias mais jovens, obter esse conhecimento através de
instrumentos de avaliacdo contribui para perceber os seus problemas especificos (Skold et al.,
2011). Existem inumeros instrumentos que avaliam a habilidade manual, contudo estes sdo
para uso em contexto clinico (Brandao et al., 2016; Piscitelli et al., 2021; Skold et al., 2011).
Alguns avaliam atividades unilaterais como o Melbourne Assesment of Upper Limb Function
(Bourke-Taylor, 2003), que avalia a destreza manual e qualidade de movimento em atividades
gue requerem apenas o uso de uma mao; outros instrumentosavaliam atividades bimanuais,
como o Assisting Hand Assessment (AHA) (Krumlinde-Sundholm et al., 2007), que avalia o uso
espontaneo da atividade do MS, através de situacbes estruturadas de brincadeira, que
requerem o uso de ambas as maos. No entanto, nenhum destes instrumentos avalia o
desempenho da crianga no seu contexto de dia-a-dia (Brandao et al., 2016; Piscitelli et al.,

2021; Skold et al., 2011).
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Para o contexto de casa, existe o Inventdrio de Avaliacdo Pedidtrica de Incapacidade (PEDI)
Lima etal., 2018; Varni et al., 2003), que avalia a habilidadee independéncia em atividades da
rotina didria, o questionario ABILHAND-Kids (Arnould et al., 2004), que fornece informacao
acerca do nivel de dificuldade da crianca ao realizar tarefas bimanuais independentemente da
estratégia utilizada, e, também, o Children’s Hand-Use Questionnaire (CHEQ), que avalia a
experiéncia do uso da mdo afetada em atividades bimanuais, quanto ao uso da mao e
independéncia na atividade, a qualidade da sua utilizacdo, o tempo despendido na atividade
comparativamente aos pares e o incdmodo percecionado pela crianga (Brandao et al., 2016;

Skéld et al., 2011).

Porém, o CHEQ é o Unico dos trés instrumentos anteriormente referidos que incentiva a uma
autorreflexdo entre os quatro topicos ja referidos, sendo o Unico que da ao terapeuta uma
visdo clara acerca das preocupacées da crianca (Amer et al., 2016, 2022; Branddo et al., 2016;

Ryll et al., 2019).

O CHEQ ou Questiondrio da Experiéncia de Crian¢as no Uso da Mao, em portugués, é um
guestionario de autopreenchimento, para criancas acima dos 12 anos, ou destinado aos
cuidadores de criancas com idades entre os 6 e 0os 18 anos, englobado no grupo dos PROMs
(Amer et al., 2016, 2022; Branddo et al., 2016; Ryll et al., 2019; Skold et al., 2011). Trata-se de
um instrumento que avalia a experiéncia de criancas com comprometimento motor
assimétrico do MS, como criangas com PC, POPB, entre outros, no uso da mao afetada em
tarefas da vida diaria, escolhidas com base na necessidade do uso de ambas as maos,

relevancia da atividade e abrangéncia daidade (Ameret al., 2016, 2022; Branddo et al., 2016;

Ryll et al., 2019; Skold et al., 2011).

A sua validacdo teve origem na Suécia, apds aplicacdo em 86 familias que o consideraram
relevantes para a faixa etdria correspondente (Branddo et al.,, 2016). Atualmente, estd
disponivel em formato digital gratuitamente, o que facilita o seu acesso, e conta com 15
traducGes validadas para diferentes idiomas, entre as quais o Portugués do Brasil, ndo se
encontrando ainda validado para o Portugués de Portugal (Amer et al., 2016, 2022; Brandao

et al., 2016).

Os objetivos do presente estudo sdo: (1) a traducdo e adaptacdo cultural do Questionario da

Experiéncia de Criancasno Uso da Mao Afetada (CHEQ) para o idioma Portugués (de Portugal);
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e, (2) a realizacdo do teste piloto da versdo traduzida e adaptada do Questiondrio da

Experiéncia de Criancasno Uso da Mao Afetada (CHEQ) para o idioma Portugués (de Portugal).
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Ill. Metodologia

O presente estudo envolveu a traducdo e a adaptagao cultural do Questionario da Experiéncia
do Uso da M3o afetada (CHEQ) com limitacdo numa das mdos, a qual foi submetidaa um teste
piloto para avaliagao da sua usabilidade e compreensibilidade por parte dos respondentes.
Neste estudo, a aplicagdao do instrumentofoi realizada num Unico momento de avaliagao pelo

gue se trata de um estudo de natureza transversal.

3.1 Desenho do estudo

Para a traducdo e adaptacdo cultural do CHEQ para Portugués (de Portugal, PT-PT), foi
realizado o pedido de autorizacdo e colaboracdo a autora responsdvel pelo instrumento
(Anexo 1). Atradugdo do questionario do inglés para PT-PT foi realizada de forma independente
por dois individuos da lingua portuguesa fluentes na lingua inglesa com dreas de formacao
distintas (Tradutor 1 — responsavel do estudo e Fisioterapeuta — e tradutor 2 — tradutor
profissional na drea da traducdo de documentacdo em salde, licenciado em Linguas
Modernas). Posteriormente, os dois tradutores independentes, na presenca de dois
elementos externos, compararam as versdes traduzidas entre si e cada uma destas com a
versao original com o intuito de resolver ambiguidades e discrepancias. A versao consenso
obtida foi testada de modo a avaliara adequabilidade, clareza e compreensaodositense, por

fim, obter a versdo final (Sousa & Rojjanasrirat, 2011).

O CHEQ fez-se acompanhar pelo consentimento e assentimento informado (Apéndices 1 e 2)
naversdo dos cuidadores e das criangas, respetivamente, com todasas informacdes relevantes
acerca do estudo, bem como de um questiondrio de caraterizacdo dos participantes (Apéndice

3).

Para a validacao do CHEQ procedeu-se a disponibilizacdo do questionario em formato digital

para que pudesse ser respondido pelas criangas ou cuidadores a nivel nacional, tal como

implementado no questiondrio original.
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3.2 Critérios de elegibilidade

Os participantes do estudo foram cuidadores de criangas com idade compreendida entre os 6
e os 18 anos e comprometimento unilateral da funcdo da mao, causado por Paralisia Cerebral,
Paralisia Obstétrica do Plexo Braquial ou Agenesia do MS, adaptado a prétese ou nao; ou,
criangas com comprometimento unilateral da funcdo da mao, causado por Paralisia Cerebral,
Paralisia Obstétrica do Plexo Braquial ou Agenesia do MS, adaptado a prétese ou ndao, com

idade entre os 12 e os 18 anos.

Os critérios de exclusdo foram: cuidadores de criangas (i) com idade inferiora 6 anos, (ii) sem
comprometimento da fun¢do da mao ou (iii) com comprometimento bilateral da func¢do das
duas maos; e, criancas (I) com idade inferior a 12 anos ou (ll) com idade superiora 12 anos,
mas que ndo tenham comprometimento da fun¢do da mao ou (lll) que tenham

comprometimento bilateral da funcdo da mao.

3.3 Estratégia de amostragem e recrutamento

Este estudo recorreu a um tipo de amostragem ndo probabilistico por conveniéncia. Para o
teste piloto, os participantes foram recrutados entre as criancas, e respetivos cuidadores,
acompanhados pela Fisioterapia ou Terapia Ocupacional do Servico de Medicina Fisica e
Reabilitacdo (SMFR) do Hospital de Santo Espirito da Ilha Terceira (HSEIT). Os critérios de
elegibilidade foram verificados pela médica fisiatra do SMFR do HSEIT tendo-se obtido uma

amostra de 11 criancas e respetivos cuidadores, dos quais 5 tinham idade superiora 12 anos.

Para a validagdao do questiondrio, o recrutamento de participantes foi realizado por uma
amostragem criteriosa de acordo com o publico-alvo e objetivos do estudo, ao que se
contactaram por email os varios nucleos de Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral
(APPC), nomeadamente: Seixal, Beja, Braga, Coimbra, Evora, Faro, Guimaries, Leiria, Lisboa,
Odemira, Porto, Sao Miguel, Santarém, Viana do Castelo, Vila Real, Viseu e Madeira. Além
disso, o estudo foi divulgado pelas redes sociais e e-mail junto de colegas da area da
Fisioterapia e da Terapia Ocupacional que conseguissem divulgar o projeto junto de utentes

que pudessem constituir potenciais participantes.
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Considerando um intervalo de confianca de 95% e uma margem de erro de 5% (tamanho da
populacdo e prevaléncia desconhecidos) seria necessario a participacdo de 385 criangas ou

cuidadores.

3.4 Métodos de recolha de dados

Para a recolha de dados, recorreu-se a 3 instrumentos: (i) questionariode caracterizagao dos
participantes (Apéndice 3); (ii) versao final da traducdo e adaptacdo do CHEQ (Apéndice 4) e

(iii) questionario de avaliacdo do questiondrio CHEQ (Apéndice 5).

Para arecolha de dados foi disponibilizado aos participantes um computador portatil com rato
sem fios e acesso a internet para o preenchimento do questiondrio de caraterizacao dos
participantes e do questiondrio CHEQ. Posteriormente, para avaliacdo da adequabilidade,
clareza e compreensdo dos itens do CHEQ foi disponibilizada uma mesa com cadeira, ou
marguesa, na qual se colocou uma superficie para servir de base, bem como o questiondario
de avaliacdo em papel e uma caneta. Foram selecionadas as salas dentro do SMFR do HSEIT,

com melhor luz natural e que permitiam um melhor isolamento sonoro do ambiente

envolvente.

Os participantes foram recebidos e acompanhados pela responsavel do estudo até ao local,
onde foram dadas apenas informacgdes simples acerca da prdpria, do uso do material e de

como responder ao questiondrio, assim como disponibilizada ajuda, se necessario, durante o

seu preenchimento.

Para a etapa da validagdo, os participantes tiveram acesso ao endereco eletrénico do
questionario que continha o questionario de caracterizagao dos participantes e a versao final

da traducdo e adaptacao do CHEQ.

3.4.1 Questionario de caracterizacao dos participantes

O questionario de caraterizacdo dos participantes foi utilizado para recolher dados
sociodemograficos dos participantes, assim como das criangas acerca das quais respondiam
ao questionario (Apéndice 3). Os cuidadoresforam questionados acerca do grau de parentesco
com a crianca, idade (anos), escolaridade e ocupacao (Apéndice 3 — Tabela 2). Relativamente

as criancgas, questionou-se acerca do nome, idade (anos), sexo, lado afetado, causa e, quando
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a mesma foi Agenesia do MS, questionou-se sobre a utilizacdo de prétese ou ndo (Apéndice 3

— Tabela 1).

3.4.2 CHEQ

O CHEQ é um questionario digital desenvolvido para criangcas dos 6 aos 18 anos com
comprometimento unilateral dafungdaoda mao (Ameretal., 2016; Branddoet al., 2016). Avalia
27 itens de atividades bimanuaisquanto a capacidade de executar a atividade, o tempo gasto
e o incdmodo percecionado pelas criancas (Amer et al., 2016; Branddo et al., 2016). Os dados
foramrecolhidos através da plataforma GoogleForms, para onde a versao final da tradugao foi

disponibilizada, com os exemplos e imagens do questionario de original.

3.4.3. Avaliacdo do Questionario pelos participantes

A avaliacdo do preenchimento do questiondrio CHEQ (Apéndice 5) foi realizada com o intuito
de aferir (i) a adequabilidade e compreensao dos itens do questionario, (ii) o formato e
apresentacdo do questiondrio, (iii) o espaco e material utilizados, (iv) a identificacdo e
abordagem dos responsaveis pelo estudo, (v) instrugdes, (vi) clareza, (vii)
assuncgdes/consideragdes, (viii) conhecimento/memdria, (ix) sensibilidade/erro, (x) categorias
de resposta e (xi) outros problemas/observacdes (Evaluation Briefs - Checklist to Evaluate the

Quality of Questions, 2018; Terwee et al., 2018).

3.5 Andlise de dados

As respostas obtidas foram recolhidas e analisadas recorrendo ao software IBM SPSS 29. As
variaveis de interesse foram descritas utilizando medidas de estatistica descritiva tais como
média, desvio padrdo, frequéncias absolutas e relativas simples, e mediana (Md) e intervalo
interquartis ([Q1-Q3]), de acordo com o tipo de varidvel em andlise. O coeficiente de
correlacdo de Kendall tau-b (1) foi utilizado para avaliar a confiabilidade inter-observador para
cada umadas criancas. A confiabilidade inter-observador foi avaliada entre os cuidadores das
criangas (mde e pai) e, quando possivel, entre a crianca e os seus cuidadores (crianca-mae e
crianca-pai). Os valores de correlacdo obtidos sdo interpretados como: 0 a 0,09 — correlacdo

muito fraca; 0,1 a 0,39 — correlacdo fraca; 0,4 a 0,69 — correlacdo moderada; 0,7 a 0,89 —
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correlacdo forte e 0.9 a 1 — correlacdo muito forte (Schober & Schwarte, 2018). O nivel de

significancia foi definido a 5% (testes bilaterais).

3.6 ConsideracoOes éticas

O estudo foi submetido & Comissdo de Etica do HSEIT e Comissdo de Etica do Instituto
Politécnico de Leiria tendo obtido parecer positivo (Parecer N2 SAI-HSEIT/2024/108 e N.2
CE/IPLEIRIA/35/2024 respetivamente) (Anexos Il e Ill).

O nome dos participantes foi omitido e substituido por uma codificacdo aleatéria para andlise
dos questiondrios. Os dados foram armazenados apenas nos computadores da equipa de

investigacdo e, apdés concluidas as fases de analise e publicacdo todos os dados, serdo

destruidos.

Todos os participantes foram informados das caracteristicas do estudo para que tivessem a
oportunidade de decidir se pretendiam participar, sendo que, posteriormente ao
esclarecimento de qualquer duvida, foi recolhida a assinatura do assentimento informado das
criangas e consentimento informado dos seus cuidadores. No caso de desisténcia ou de a

crianga ou cuidador ndo concordar com a participacaono estudo, foi respeitada a sua vontade.

N3o foram previstos riscos nem custos associados a participacao no estudo.
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V. Resultados

4.1 Traducao e Adaptacao Cultural

As duastraducdes foram revistas por dois elementos externos em conjunto com os tradutores.
O resultado do processo de traducdo e adaptacao cultural do questionario CHEQ da lingua
inglesa para o Portugués de Portugal é apresentado na Tabela 1.

Tabela 1 - Processo da tradug¢do e adaptagéo do questiondrio CHEQ para portugués de Portugal.

Item no inglés Tradutor 1 Tradutor 2 Traducgao Final Notas
1 Open up a box Abrir uma caixa Abre uma caixa Abre uma Introduziu-se o
of milk or juice  de leite ou sumo. deleite ousumo embalagem de exemplo para

leite ou sumo (de  melhorar a

1la2l). visualiza¢do da
embalagem.
2 Pullup the Fechar o fecho do Puxa o fecho de Fecha o fechodo  Puxar pode ser
Zipper of a casaco. um casaco casaco. interpretado em
jacket ambos os

significados, abrir ou
fechar. Existindo no
guestiondrio uma
pergunta sobre abrir,
faz sentido que esta
se refira ao fechar.
Além de que no
inglés se utiliza a
expressao “pull up”
que significa puxar

para cima, ou seja,

fechar.
3  Screw off the Retirar a tampa Abre a tampa de Desenrosca a
cap of a small, de uma garrafa uma garrafa de tampa de uma
unopened pequena nunca refrigerante garrafa pequena,
softdrink bottle  aberta antes. pequena nunca aberta
antes.
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Tabela 1 - Processo da tradugdo e adaptagdo do questiondrio CHEQ para portugués de Portugal.

Item no inglés Tradutor 1 Tradutor 2 Traducgao Final Notas
4 Spread out glue Espalhar cola Espalha cola Espalha cola

on paper usinga num papel com batom num papel batom num

glue stick cola batom. papel.

5 Put toothpaste

on a toothbrush

Colocar pasta de

dentes na escova

POe pasta de

dentes numa

Coloca pasta de

dentes na escova

de dentes. escova de dentes  de dentes.
6 Tie shoelaces Amarrar os Ataca os sapatos  Aperta os
sapatos atacadores/cordd

es dos sapatos.

7 Open the zipper
on a small bag
(e.g. pencil case

or purse)

Abrir o fecho de
uma mala
pequena (por
exemplo, um

estojo ou bolsa).

Abre o fecho de
uma bolsa
peguena (p. ex.

estojo ou mala)

Abre o fecho de
uma mala
pequena (por
exemplo, um

estojo ou bolsa).

8 Butter a slice of

Espalhar

Barra manteiga

Barra manteiga

O pao de forma surge

soft bread manteiga numa numa fatia de pdo numa fatia de pdo como exemplo uma
fatia de pao de forma macio (por vez que permite uma
macio. exemplo, pdo de melhor visualizacdo
forma). da atividade que se
pretende.
9 Carry atray (for Seguraruma Carrega um Segura e Optou-se por

example in the

bandeja (por

tabuleiro (por

transporta um

introduzir o

canteen) exemplo na exemplo, na tabuleiro (por transporte do
cantina). cantina) exemplo, na tabuleiro visto que
cantina). completa o
significado de
“carry”.
10 Remove the Remover o Retira o plastico Retira o Utilizaram-se trés

wrapping from

an ice-cream

invoélucro de um

gelado.

de um gelado

invélucro/plastico
/papel de um
gelado.

termos, uma vez que
permitia uma maior
abrangéncia das
interpretacdes dos
possiveis

participantes.
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Tabela 1 - Processo da tradugdo e adaptagdo do questiondrio CHEQ para portugués de Portugal.

Item no inglés Tradutor 1 Tradutor 2 Traducgao Final Notas
11 Open asmall Abrir uma caixa Abre uma caixa Abre uma caixa
box (for example pequena (por pequena (por pequena (por
a box of mints)  exemplo uma exemplo, uma exemplo, uma
caixa de mentos). caixa de mentos) caixa de mentos).
12 Pullup track suit Puxarumas calgas Puxa as calgas de  Puxa as calgas de
trousers de fato de treino  fato de treino fato de treino
para cima. para cima para cima.
13 Puton socks Calcar as meias. Calca as meias Cal¢a as meias.
14 Handle playing- Jogar as cartas Joga as cartas Joga as cartas
cards (Refers to  (Refere-seatodo (referenteatodo (Refere-se atodo
the whole 0 processo: 0 processo; 0 processo:
process; segurar as cartas, segurar, segurar, escolher
holding, escolher acartae selecionar e e colocar as cartas
selecting and colocar as cartas colocar cartasna  na mao durante o
placing cards in  na mao enquanto mao durante o jogo).
the hand while  joga). jogo)
playing)
15 Remove a straw Remover a Retira a palhinha  Retira a palhinha  Pacote foi

from the front
of a juice box
and insert it.
(Refers to the
whole process,
including taking
off the wrapping
of the straw)

16 Open a bag (for
example a bag

of crisps)

palhinha de uma
caixinha de sumo
e colocar no
buraco. (Refere-
seatodoo
processo,
incluindo
remover o
pldstico da
palhinha).

Abrir um saco
selado (por
exemplo um saco

de batatas fritas).

da caixinha de
sumo e insere-a.
(Referente a todo
0 processo,
incluindo tirar o
plastico da

palhinha)

Abre um saco
(por exemplo, um

saco de batatas)

do pacote de
sumo e coloca-a
no buraco.
(Refere-se a todo
0 processo,
incluindo retirar o
plastico da

palhinha).

Abre um saco
selado (por
exemplo, um saco

de batatas fritas).

considerado o termo
mais adequado e
menos infantilizado
para o objeto em

questao.
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Tabela 1 - Processo da tradugdo e adaptagdo do questiondrio CHEQ para portugués de Portugal.

Item no inglés Tradutor 1 Tradutor 2 Traducgao Final Notas

17 Eatoutofa Comer deum Come um iogurte Comeum iogurte. Ignorou-se o
small container  pequeno pequeno tamanho do iogurte
of yoghurt recipiente de porque em Portugal

iogurte. utiliza-se
principalmente doses
individuais.

18 Cutona Cortar numa Corta numa tdbua Corta numa tabua
chopping board tabua de cortar (por exemplo, de cozinha (por
(for example (por exemplo fruta, legumes, exemplo, fruta,
fruit, fruta, vegetais ou  pao) vegetais ou pdo).
vegetables, pdo).
bread)

19 Remove the Remover o papel  Retira o plastico Retira o Utilizaram-se trés
wrapping from  de um rebucado. de um rebugado invélucro/papel/p termos, de modo a
a piece of candy lastico de um permitir uma maior

rebucado. abrangéncia das
interpretaces dos
possiveis
participantes.

20 Pick money out  Tirar dinheiro de  Retira dinheiro de Retira dinheiro de Adicionou-se porta-
of a purse or uma bolsa ou uma mala ou um porta-moedas moedas porque é o
wallet carteira. carteira ou carteira. termo mais utilizado

para guardar
dinheiro em Portugal.

21 Take off the Tirar o plastico Retira o plastico Retira a protecao
protective protetor de um protetor de um de um penso
plastic backing  penso rapido. penso rapido rapido.
of a Elastoplast

22 Cut meat (or Cortar carne (ou Corta carne (ou Corta carne (ou
other food hard outra comida outro tipo de outra comida
to cut up) on a dificil de cortar) comida dificil de dificil de cortar)
plate num prato. cortar) num prato num prato.

23 Peelan orange  Descascar uma Descasca uma Descasca uma

laranja.

laranja

laranja.
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Tabela 1 - Processo da tradugdo e adaptagdo do questiondrio CHEQ para portugués de Portugal.

Item no inglés

Tradutor 1

Tradutor 2

Traducgao Final

Notas

24 Open a plastic Abrir uma caixa Abre uma caixa Abre uma caixa
box with a lid de plastico com plastica com de plastico com
(for example an  uma ranhura (por tampa (por tampa (por
ice-cream box) exemplo uma exemplo, uma exemplo, uma

caixa de gelado). caixa de gelado) caixa de gelado).

25 Cutupa Cortar uma Corta uma Corta uma
pancake (or pangueca (ou pangueca (ou pangueca (ou
other food easy  outracomidafacil outro tipo de outra comida facil
to cut up)on the de cortar) num comida que seja de cortar) num
plate prato. facil de cortar) no prato.

prato

26 Button up the Abotoar as calgas. Abotoa as calgas  Abotoa as calgas.
trousers

27 Cutouta Cortar uma Corta uma Corta uma

picture using

scissors

imagem usando a

tesoura.

imagem com uma

tesoura

imagem com uma

tesoura.

As duas tradutoras concordaram na traducdo dos itens 1, 11, 13, 23 e 26 com exce¢ao da

conjugacdo do tempo verbal, transversal a todos os itens, na qual a primeira tradutora utilizou

o infinitivo e a segunda tradutora utilizou a terceira pessoa do presente (Tabela 1).

Noutros itens surgem apenas diferencas menores como, por exemplo, nos itens 12 e 27. No
item 12, numa das tradugdes utiliza-se o pronome indefinido “uma”, enquanto na segunda
traducgao se utiliza o artigo definido “as”. Ja no item 27, numa tradugao utiliza-se o gerundio
do verbo usar “usando”, enquanto na segunda traducdo se utiliza a preposicao “com”. Em
alguns itens, verifica-se que a segunda tradutora faz uma traducdo mais simples, enquanto a
primeira segue a traducdo literal, por exemplo, no item 4, em que a primeira traduz “espalhar
cola num papel com cola batom” e a segunda diz simplesmente “espalha cola batom num
papel”; noitem 14, no exemplo, em que a primeira repete em todas as acdes do jogo de cartas
“as cartas” e a segundanao;ou, noitem 17, uma tradutorarefere um “pequeno recipiente de
iogurte”, a outra simplifica dizendo “iogurte pequeno”. Nos itens 22 e 25, também se verificou
uma pequena diferenca, desta vez com a traduc¢do mais simples a provir da primeiratradutora

e a mais elaboradadasegunda, em que, no exemplo, a primeira refere apenas “outra comida”
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e a segunda “outro tipo de comida”. Nos itens 5, 6 e 21 a diferenca prende-se apenas na
escolha do verbo; “colocar” / “pde”; “amarrar” / “ataca”; e, “tirar” / “retira”, respetivamente

(Tabela 1).

As diferengas tornam-se mais diversificadas noutros itens. Quanto ao significado, o item 2
distingue-se pela diferenca entre “fechar o fecho” e “puxar o fecho”, sendo que, o verbo puxar
ndo especifica o sentido da atividade, podendo referir-se ao ato de puxar no sentido de abrir
ou fechar. No item 3, surge a discordancia na escolha de verbos, “retirar” ou “abre”, mas, mais
importante, surge a duvida entre “garrafa pequena” e “garrafa de refrigerante pequena” e
sobre introduzir ou ndo o pormenor de “nunca aberta antes”. No item 8, cria-se um conflito
entre os verbos “espalhar” ou “barra” e na adaptacao cultural entre “pao macio” ou “pao de
forma”. No item 9, ocorre um desacordo no verbo, “segurar” ou “carrega”, e nanomenclatura
do objeto, “bandeja” ou “tabuleiro”. Nos itens 10 e 19, surge a diferenca entre os verbos
“remover” e “retira”, mas também a divergéncia entre o tipo de material que cobre o gelado
e o rebugado, “invélucro” / “plastico” ou “papel” / “plastico”, respetivamente. No item 15,
além da diferenca na escolha do verbo “remover” / “retirar” e “remover” / “tirar”, surge ainda
a diferenca em especificar ou ndo o local onde se coloca a palhinha (“colocar no buraco” ou
“insere-a”). No item 16, verifica-se a diferenca na especificacdo de “saco selado” ou apenas
“saco” no que se refere a atividade de abrir o saco de “batatas fritas” ou, de acordo com a
segunda tradutora, apenas “batatas”. No item 18, a traducdo difere na pormenorizacdo de
“tdbua de cortar” ou apenas “tdbua” e no uso do termo “vegetais” ou “legumes”. Por fim, no
item 24, o desacordo surge entre “caixa de plastico” e “caixa pldstica” quando serefere a caixa

de gelado e se a mesma se abre por “uma ranhura” ou pela “tampa” (Tabela 1).

Os itens 7 e 20 deram origem ao surgimento de duvidas na tradug¢do dos termos “small bag”,
“purse” e “wallet”. No item 7, a primeira tradutora traduziu “small bag” como “mala pequena”
e utilizou nos exemplos “bolsa” como traducdo de “purse”, enquanto a segunda tradutora
utilizou para “small bag” a traducdo “bolsa pequena” e nos exemplos “mala” para “purse”. O
mesmo se verificou noitem 20, uma vez que as tradutorasvoltaram a divergir na traducdo de
“purse”, mantendo a coeréncia com a traduc¢do doitem 7, na qual a primeira tradutora utilizou

“bolsa” e a segunda tradutora utilizou “mala”.
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Com a revisao pelo terceiro e quarto elementos, ultrapassaram-se algumas questdes acima
apresentadas. No entanto surgiram outras dividas, pelo que se introduziram ou alteraram
termos no sentido de uma melhor adaptacdo cultural. A decisdo transversal a todos os itens
foi a utilizacdo da terceira pessoa do presente na conjugac¢ao verbal de todo o questiondrio,

tal como a segunda tradutora propos (Tabela 1).

Nos itens 1, 23 e 26 houve concordancia entre todos os membros. No entanto, no item 1
introduziu-se um exemplo referente ao tamanho da embalagem de leite ou sumo, “de 1L a 2L”
de modo a permitir uma melhor visualizacdo do produto disponivel no mercado portugués

que permita esse tipo de atividade quanto a abertura da embalagem (Tabela 1).

Nos itens 2, 3, 5, 7, 12, 13, 16, 18, 22 e 25 foi seguida a traducdo da primeira tradutora, no
entanto nos itens 3 e 18 ndo se utilizou nenhum dos verbos ou termos propostos. No item 3
optou-se por “desenrosca” ao invés de “retirar” e “abre” e no item 18 escolheu-se “tdbua de

cozinha” ao invés de “tabua de cortar” ou “tabua”, respetivamente (Tabela 1).

Nositens 4, 8, 10, 11, 14, 24 e 27 optou-se pelas sugestdes da segunda tradutora com algumas
adaptacdes nositens 8, 10, 14 e 19. No item 8, introduziu-se o “pdo de forma” como exemplo
do “pdo macio”. No item 10 e 19, utilizaram-se os trés termos possiveis, “invélucro” / “papel”
/ “plastico”, sendo que, qualquer dos trés pode ser verdadeiro e o uso dos varios termos pode
facilitar a interpretacdo pelos participantes. Por fim, no item 14, optou-se pela traducdo da

segunda tradutora, ndorepetindo a expressao “as cartas”, contudo o tempo verbal da primeira

tradutora prevaleceu no paréntesis (Tabela 1).

Os itens 6, 9, 15, 17, 20 e 21 sofreram altera¢des que ndo foram propostas inicialmente por
nenhum dos tradutores. No item 6, apesar de todas as opcdes serem corretas, optou-se por
generalizar o verbo, “apertar”, especificando no objeto “atacadores/corddes” dos sapatos. No
item 9, para traduzir corretamente “carry”, ignoraram-se os termos “segurar” ou “carregar”
por ndo se encontrarem ajustados a atividade. Assim, foi decidido dividir-se a atividade em
duas partes “segura” e “transporta”, mas utilizou-se o termo “tabuleiro”, como sugerido pela
segunda tradutora. No item 15, decidiu-se utilizar “pacote” ao invés de “caixinha”, por ser um
termo menos infantilizado, sem utilizar o diminutivo, mas que se aproxima do termo original
em inglés (“juice box”) e que sera facilmente interpretado por adultos e criangas, assim como

se decidiu usar o verbo “retirar” em alternativa a “remover” ou “tirar” de modo a criar
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coeréncia dentro do questiondrio. Noitem 17, optou-se por ignorar a referéncia ao tamanho
doiogurte visto que em Portugal ndo é comum a utilizacdo de recipientes de iogurte diferentes
dos individuais. No item 20, resolveu-se a indecisdo entre “bolsa” e “mala” ao introduzir o
termo “porta-moedas”, mais habitual na cultura portuguesa para a atividade de retirar
dinheiro. Paraterminar, no item 21, considerou-se mais correta a utilizacdo de “protecdo” do
pensorapido, emvez de “plastico”, para ndo confundir os participantes que possam considerar

qgue o material exterior ao penso seja de papel (Tabela 1).

Além disso, quanto as possiveis respostas, foi consensual a existéncia da op¢do na segunda
pessoa gramatical para as criancas e terceira para os adultos e na utilizacdo do verbo no

indicativo por exprimir uma acdo factual ao invés do infinitivo impessoal (Apéndice 4).
4.2 Teste Piloto

4.2.1 Participantes

O processo de selecdo dos participantes no teste piloto da traducdo e adaptacdo cultural do
CHEQ para o idioma portugués de Portugal, foi realizado a partir de um grupo de 11 criancas
acompanhados no SMFR do HSEIT, das quais apenas 4 criancas tinham idade superiora 12
anos (Figura 1). Apds a avaliacdo pela médica fisiatra foram excluidas, por motivos clinicos, 3
criancas (1 com idade superior a 12 anos). De seguida, as 8 criancas e cuidadores foram
contactados por telefone para participar no estudo. Destes, 4 criancas foram excluidas pelos
seguintes motivos: (i) ndo existir comprometimento da fun¢do do MS (1 criancga), (ii) ndo
atender o telefone (2 criangas, ambas com idade superior a 12 anos); e (iii) faltar ao
agendamento e recusar reagendamento (1 crianga, com idade superior a 12 anos). Por fim,
obteve-se para amostra 4 criangas com comprometimento assimétrico da mao a partir das

guais se recolheram 10 respostas ao questionario (Figura 1).
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Criangas e cuidadores SMFR do HSEIT (n=11)

Critérios de exclusdo:

- Motivos clinicos (3 criangas e respetivos cuidadores)

Criangas e cuidadores elegiveis (n=8)

Critérios de exclusdo:
- Sem comprometimento MS (1 crianga e respetivos cuidadores

- Nao atender o telefone (2 criangas e respetivos cuidadores)

- Recusar em participar (1 criangas e respetivos cuidadores)

Criangas participantes (n=4)

Figura 1 - Processo de recrutamento da amostra para o teste piloto.

No teste piloto, a amostra foi constituida por 10 participantes, dos quais 9 (90%) foram
cuidadores e 1 (10%) crianga. As caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores s3o

descritas na Tabela 2.

Tabela 2 - Caraterizagdo sociodemogrdfica dos cuidadores (n=9).

Caracteristica Valores
Sexo

Masculino 4 (44,4%)
Feminino 5 (55,6%)

Quem responde?

Pai 4 (44,4%)
M3e 4 (44,4%)
Outro 1(11,1%)
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Tabela 2 - Caraterizagdo sociodemogrdfica dos cuidadores (n=9).

Caracteristica Valores

Idade (anos), MédiatDP 35,2+4,18
26 -30 2 (22,2%)
31-35 3 (33,3%)
36-40 3(33,3%)
41-45 1(11,1%)

Escolaridade

29 ciclo do ensino basico 3(33,3%)
32 ciclo do ensino basico 6 (66,7%)
Ocupagao

Desempregado 2(22,2%)
Empregado por conta de outrem 7 (77,8%)

Dados expressos com n (%), exceto quando descrito de outra forma, DP - Desvio padrao.

Dos 9 cuidadores, a propor¢do de paise maes é a mesma: 4 (44,4%) de cada. A nonaresposta
foi dada por um cuidador que selecionou a opcao “Outro”. Sabemos que esse cuidador é do
sexo feminino, uma vez que o nimero de respondentes do sexo feminino é superior aos do
sexo masculino, 5(55,6%) para 4 (44,4%), respetivamente. A idade dos cuidadores variou entre
0s 26 e 45 anos (35,2+4,18 anos) (Tabela 2). Quanto a escolaridade, 6 (66,7%) tinham o 32 ciclo
do ensino bdasico, enquanto os restantes 3 (33,3%) apenas tinham completado o 22 ciclo do
ensino basico. No que se refere a ocupacao, 7 (77,8%) selecionaram a opgdao empregado por

conta de outrem, enquanto os restantes 2 (22,2%) se encontravam desempregados (Tabela 2).

As caracteristicas das criancas abrangidas pelo estudo sdo apresentadas na Tabela 3. A maior
parte das criangas era do sexo feminino (n=3; 75%) e com idade compreendida entre 0s 6 e 0s
17 anos (10%4,97 anos). Em 3 (75%) criancas, o lado afetado foi o0 esquerdo, bem como a causa
do comprometimento da funcdo da mao foi a hemiplegia (n=3;75%) (Tabela 3). A crianga que
respondeu ao questiondrio era do sexo feminino, tinha 17 anos de idade e frequentava um

plano de ensino adaptado equivalente ao 72, 82 e 92 anos (32 ciclo do ensino bdsico).
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Tabela 3 - Caracterizagdo das criangas abrangidas pelo estudo (n=4).

Caracteristica Valores
Sexo

Masculino 1 (25%)
Feminino 3 (75%)
Idade (anos), MédiatDP 104,97
6 1(25%)
7 1(25%)
10 1(25%)
17 1 (25%)

Lado afetado

Direito 1 (25%)
Esquerdo 3 (75%)
Causa

Hemiplegia 3 (75%)
POPB 1 (25%)

Dados expressos com n (%), exceto quando descrito de outra forma. DP - Desvio padrao. POPB - Paralisia obstétrica
do Plexo Braquial.

4.2.2 Avaliacao do preenchimento do Questiondrio CHEQ

Todos os participantes responderam a um conjunto de perguntas sobre a adequabilidade
(Tabela 5, 6 e 7), clareza (Tabela 5) e compreensdo das perguntas e respostas (Tabela 6 e 7),
mas também sobre o formato e apresentacdo do instrumento (Tabela 4), espaco e material
utilizados (Tabela 4) e abordagem do responsavel do estudo (Tabela 5).

Quanto ao formato e apresentacdo do questionario (Tabela 4), todos os participantes
consideraram que o formato digital se adequava, que foi de facil preenchimento e que as
imagens utilizadas facilitavam a compreensdo. Quanto a extensdo do questionario, 20% (n=2)
dos participantes consideraram o questionario demasiado extenso (Tabela 4).

Todos os participantes consideraram que a luminosidade e a temperatura da sala eram
adequadas, bem como o material e computador disponibilizados (Tabela 4). Apesar da maioria
dos participantes indicarem que os ruidos ou barulhos de fundo ndo constituiram uma
distracdo, 3 (30%) participantes, entre os quais a crianca, identificaram ruidos externos como

fator de distracdao (Tabela 4).
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Tabela 4 — Avaliagdo do preenchimento do questiondrio CHEQ quanto ao seu formato, apresentagdo, espago e material

utilizados.

Questoes de Avaliagdo do Questionario n (%)

Formato e apresentagao do questionario

Considera que o formato digital é adequado ao tipo de questionario? [SIM] 10 (100%)
Considera que o formato digital foi de facil preenchimento? [SIM] 10 (100%)
As imagens utilizadas facilitam a compreensdo? [SIM] 10 (100%)
O questionario é demasiado extenso? [NAO] 8 (80%)

Espago e material utilizados

Considera que o local tinha as condi¢des necessarias ao preenchimento do questionario:

Luminosidade adequada? [SIM] 10 (100%)
Temperatura adequada? [SIM] 10 (100%)
Ruido e barulhos de fundo que constituiram uma distragio? [NAQ] 7 (70%)

O material disponibilizado permitiu que respondesse confortavelmente ao questionario? [SIM] 10 (100%)
O computador que lhe foi disponibilizado tinhas as condigdes necessarias para o 10 (100%)

preenchimento do questionario? [SIM]

Uma vez que a participac¢do no teste piloto implicou o agendamento para o preenchimento
presencial do questiondrio, os participantes foram também inquiridos acerca da abordagem
do responsavel do estudo. Todos os participantes indicaram que o investigador se identificou,
nado influenciou as respostas e se disponibilizou para responder a todas as perguntas que foram
colocadas. O responsavel do estudo conseguiu esclarecer as duvidas que surgiram para 70%

dos participantes, sendo que, aos restantes 30% essa necessidade ndo se aplicou (Tabela 5).

Todos os participantes consideraram as instrugdes claras e objetivas, afirmando que o exemplo
facilitou a compreensao do questionario (Tabela 5). No entanto, 2 (20%) dos participantes

consideraram as instru¢des complexas.

No que se refere a clareza das questdes, todos consideraram que as questdes ndo eram
demasiado longas nem dificeis de perceber. Ainda assim, um dos participantes adultos e a
crianca (n=2; 20%) consideraram que foram utilizados termos técnicos ou dificeis que nado
foram clarificados no questiondrio e 4 (40%) participantes, nos quais se inclui a crianca,

consideraram que as questdes podem ser vagas ou interpretadas de varias formas (Tabela 5).
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Tabela 5 - AvaliagGo do preenchimento do questiondrio CHEQ quanto a identificagdo e abordagem dos responsdveis do

estudo, as instrugdes e a clareza.

Questoes de Avaliagao do Questionario n (%)
Identificacdo e abordagem dos responsaveis pelo estudo

O responsavel do estudo identificou-se? [SIM] 10 (100%)

O responsavel do estudo influenciou as respostas? [NAO] 10 (100%)

O responsavel do estudo disponibilizou-se para responder a todas as perguntas que 10 (100%)
fossem colocadas? [SIM]

O responsavel pelo estudo conseguiu esclarecer as duvidas que surgiram? [SIM/NAOSE 7 (70%) / 3 (30%)
APLICA]

Instrugoes

As instrugdes foram claras e objetivas? [SIM] 10 (100%)
As instrugdes s3o demasiado complexas para o questionario? [NAO] 8 (80%)
Considera que o exemplo facilitou a compreensdo das instrugdes? [SIM] 10 (100%)
Clareza

As questdes sdo demasiado longas e dificeis de perceber? [NAO] 10 (100%)
Nas questdes, foram utilizados termos técnicos ou dificeis que ndo tenham sido 9 (90%)

clarificados no questiondario? [NAO]

As questdes sdo vagas ou podem ser interpretadas de varias formas? [NAO] 6 (60%)

Nenhum participante considerou que se assumiam ideias erradas sobre quem responde ou
situacBes que vivéncia (Tabela 6). No entanto, um participante adulto considerou que se
assume o mesmo comportamento ou experiéncia/vivéncia semelhante para situacoes
diferentes e identificou com exemplo para a questdo: “nem sempre a crianga utilizaambas as

mados na mesma tarefa quando em situagbes diferentes” (Tabela 6).

Apesar de todas as tarefas serem do conhecimento/memaria dos participantes, 4 (40%)
participantes, entre os quais a crianca, responderam que existiam tarefasque ndo pertenciam
aodia-a-dia dacrianca: usarfaca (n=1), usara tesoura (n=1), atar os sapatos (n=1), abotoar as
calcas (n=1), descascar laranjas (n=3), cortar na tdbua de cozinha (n=1) (Tabela 6). Foram
também identificadas algumas tarefas como nunca tendo sido realizadas pelas criancas por 3
participantes (2 cuidadores e a crianga): usar a faca (n=1), usar tesoura (n=1), descascar laranja

(n=2), cortar na tabua de cortar (n=1) e tirar o invélucro do gelado (n=1) (Tabela 6).

Todos os participantes consideraram que as questdes ndao sdao acerca de um tdpico

embaracoso ou muito privado, nem relacionadas com comportamentosdo foroilegale que as
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respostas sdo socialmente aceites (Tabela 6). No entanto, 2 (20%) participantes consideraram
gue as suas respostas foram condicionadas pelo que se espera ser socialmente
desejavel/aceitavel (Tabela 6).

Tabela 6 - Avaliagdo do preenchimento do questiondrio CHEQ quanto as assung¢bes/consideragdes, ao

conhecimento/memdria e a sensibilidade/erro.

Questoes de Avaliagdo do Questionadrio n (%)
Assuncgdes/consideragbes

No questionario, assumem-se ideias erradas sobre quem responde e sobre as situagdes que 10 (100%)
vivéncia? [NAO]

No questionario, assume-se um comportamento ou experiéncia/vivéncia semelhante para 9 (90%)
situacdes diferentes? [NAO]

Conhecimento/Memoria

Houve alguma tarefa que nio conhecesse? [NAO] 10 (100%)
Alguma das tarefas n3o pertence ao dia-a-dia da crianca? [NAO] 6 (60%)
N3o se lembra de a crianga ter feito alguma das tarefas? [NAO] 7 (70%)

Sensibilidade/Erro

As questBes sdo sobre um tépico embaragoso, muito privado ou relacionadas com 10 (100%)
comportamentos do foro ilegal? [NAO]

As respostas disponiveis sao socialmente aceites? [SIM] 10 (100%)
Considera que as suas respostas foram condicionadas pelo que espera ser socialmente 8 (80%)

desejavel/aceitavel? [NAO]

No que diz respeito as categorias de resposta, todos os participantes consideraram que as
respostas ndo usavam termos dificeis ou técnicos sem que tenham sido clarificados e que
todas as respostas seguem uma ordem ldgica (Tabela 7). Além disso, 20% dos participantes
considerou que as opgdes de respostas podem ser vagas ou ter varias interpretagdes, mas ndo
identificaram quais. Realca-se ainda que 50% (5) dos participantes considerou que faltavam
opcoes de respostas nas varias questdes: (i) Ndo se aplica (n=1), (ii) Ndo consegue/Nao faz
(n=1), (iii) Nao utiliza a mao (encosta com o braco ao corpo) (n=1), (iv) Depende da situacdo
(n=1) e um dos participantes que indicou faltarem opc¢des de resposta ndo apresentou

sugestdes (Tabela 7).

Ndo foram identificados outros problemas, nem observagdes por nenhum dos participantes

(Tabela 7).
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Tabela 7 — Avaliagdo do preenchimento do Questiondrio CHEQ quanto das categorias de resposta e outros

problemas/observacdes.

Questoes de Avaliagao do Questionario

Categorias de resposta

Nas respostas, usam-se termos dificeis ou técnicos que n3o tenham sido clarificados? [NAQ]

As respostas s3o vagas e podem ter vdrias interpretagdes? [NAO]

Faltam respostas possiveis nas varias questdes? [NAO]

As respostas seguem uma ordem ldgica? [SIM]

Outros problemas/Observag¢des

Identificou outros problemas que n3o tenham sido questionados anteriormente? [NAO]

Tem alguma observacéo a acrescentar? [NAO]

4.2.3 Analise dos resultados do CHEQ a participantes portugueses

n (%)

10 (100%)
8 (80%)
5 (50%)
10 (100%)

10 (100%)
10 (100%)

Os resultados da aplicacdo do questionario do CHEQ no teste piloto encontram-se descritos

na Tabela 8.

Tabela 8 - Resultados do questiondrio CHEQ no teste piloto (n=10).

Como executa a tarefa Incomodo
Como Tempo
pela
funciona de
Uma Ambas Precisa fungao
Tarefa amao execugao
mao as maos de ajuda reduzida
Md [Q1- Md[Q1l-
n (%) n (%) n (%) Md [Q1-
Q3] Q3]
Q3]
Abre uma embalagem de leite ou
6(60%) 3(30%) 1(10%) 2[1,5-2] 1[1-2] 2[1,75-4]
sumo (1 a 2L).
Fecha o fecho do casaco. 3(30%) 6 (60%) 1 (10%) 2 [2-2] 1,5[1-2] 21][1,75-4]
Desenrosca a tampa de uma garrafa
2(20%) 2(20%) 6(60%) 2[1-3] 2[1-2]  2[1-3,25]
pequena, nunca aberta antes.
2 [1-
Espalha cola batom num papel. 2(20%) 7 (70%) 1 (10%) 2 [2-2] 3 [2-3,25]
2,25]
Coloca pasta de dentes na escova de 2 [1-
3(30%) 4(40%) 3 (30%) 2[2-3] 2 [2-4]
dentes. 2,25]
Aperta os atacadores/corddes dos 2 [1,75-
3(30%) 3(30%) 4 (40%) 1[1-2] 1[1-1]
sapatos. 3,25]
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Tabela 8 - Resultados do questiondrio CHEQ no teste piloto (n=10).

Como executa a tarefa Incémodo
Como Tempo
pela
funciona de
Uma Ambas Precisa fungdo
Tarefa amao  execugao
mao as maos de ajuda reduzida
Md [Q1- Md[Q1l-
n (%) n (%) n (%) Md [Q1-
Q3] Q3]
Q3]
Abre o fecho de uma mala pequena
3(30%) 7 (70%) 0 (0%) 2 [2-3] 2 [2-3] 2 [2-4]
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pao 3[1,75-
_ ) 3(30%) 5(50%) 2(20%) 2[1-3] 1,5[1-2]
macio (por exemplo, pao de forma). 3,25]
Segura e transporta um tabuleiro 1[1-
( | tina) 0 (0%) 4 (40%) 6 (60%) 1,5[1-2] 2.25] 2,5 [1-4]
por exemplo na cantina). )
Retira o invélucro/plastico/papel de
i 0(0%) 6(60%) 4(40%) 2[1-2] 2[1-2]  2,5[2-4]
um gelado.
Abre uma caixa pequena (por
) 2(20%) 7(70%) 1(10%) 2 [1-2] 1[1-2] 2[1,75-4]
exemplo, uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para 2 [1- 2 [1- 2,5 [2-
6(60%) 4 (40%) 0 (0%)
cima. 2,25] 2,25] 3,25]
Calca as meias. 4(40%) 5 (50%) 1(10%) 1,5[1-2] 1[1-2] 2 [1,75-4]
Joga as cartas (Refere-se a todo o [
1[1-
processo: segurar, escolher e colocar 3 (30%) 3 (30%) 4 (40%) 1[1-2] ] 2 [1-3,25]
2,25
as cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo
e coloca-a no buraco (Refere-se a 2 [1,25-
. . . 3(30%) 6 (60%) 1 (10%) 1,5 [1-3] 2 [2-4]
todo o processo, incluindo retirar o 2]
plastico da palhinha).
Abre um saco selado (por exemplo,
deb ; ) 0(0%) 7 (70%) 3 (30%) 2 [2-3] 2 [1-2] 3 [2-3,25]
um saco de batatas fritas).
Come um iogurte. 1(10%) 5 (50%) 4 (40%) 2,5[1-3] 3 [2-3] 3 [2-4]
Corta numa tabua de cozinha (por
1(10%) 4 (40%) 5(50%) 1,5[1-2] 1[1-2] 2 [1-3]
exemplo, fruta, vegetais ou pdo).
Retira o invélucro/papel/plastico de 2 [1-
2(20%) 6 (60%) 2 (20%) 2 [2-3] 3 [2-3,25]
um rebugado. 2,25]
Retira dinheiro de um porta-moedas 2[1,75- 2 [1-
1(10%) 8 (80%) 1 (10%) 2,5 [2-4]
ou carteira. 2,25] 2,25]
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Tabela 8 - Resultados do questiondrio CHEQ no teste piloto (n=10).

Como executa a tarefa Incémodo
Como Tempo
pela
funciona de
Uma Ambas Precisa fungdo
Tarefa amao  execugao
mao as maos de ajuda reduzida
Md [Q1- Md[Q1l-
n (%) n (%) n (%) Mmd [Q1-
Q3] Q3]
Q3]
Retira a prote¢do de um penso 2,5 [2-
1(10%) 5(50%) 4 (40%) 1[1-2,5] 2[1-2]
rapido. 3,25]
Corta carne (ou outra comida dificil 2 [1,75-
2(20%) 7(70%) 1(10%) 2[1,5-3] 1[1-2]
de cortar) num prato. 2,25]
Descasca uma laranja. 2 (20%) 0 (0%) 8 (80%) 1[1-1] 1[1-1] 1,5 [1-3]
Abre uma caixa de plastico com
2[1,5- 2,5 [2-
tampa (por exemplo, uma caixa de 1(10%) 6 (60%) 3 (30%) 1,5[1-2]
2,5] 3,25]
gelado).
Corta uma panqueca (ou outra 1,5[1-
2(20%) 8 (80%) 0(0%) 3[1,5-3] 3 [2-4]
comida facil de cortar) num prato. 2,25]
Abotoa as calgas. 0(0%) 2(20%) 8 (80%) 1[1-1,5] 1[1-1] 1[1-2,25]
Corta uma imagem com uma 2 [1- 2,5 [2-
0(0%) 9(90%) 1(10%) 2 [2-3]
tesoura. 2,25] 3,25]
56 139
Total: 75 (28%) 2 [1-2] 1[1-2] 2 [2-3]

21%)  (51%)

Quanto a forma como a crianga executa a tarefa, podemos observar que as atividades que se
destacaram quanto a utilizacdo de apenas uma mao foram o abrir a embalagem de leite (1 a
2L) e puxar as calgas de fato de treino para cima (60%). Por outro lado, as tarefas que nunca
foram identificadas como tendo sido realizadas com apenas uma mao foram: segurar e
transportar um tabuleiro, retirar o invélucro do gelado, abrir um saco selado, abotoar as calcas

e cortar uma imagem com tesoura (Tabela 8).

Quando se analisam as atividades executadas com ambas as maos, é de salientar que, a
excecdo das referidas anteriormente (abrir uma embalagem de leite (30%) e puxar as calcas
de fato de treino para cima (40%)) e das atividades descascar uma laranja (0%) e abotoar as
calcas (20%) estas criangas realizam mais atividades com ambas as maos do que apenas com

uma mao (Tabela 8).
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Em relacdo as atividades em que precisam de ajuda, apenas se destacaram 5 atividades:
desenroscar a tampa da garrafa pequena (“ambas as maos” —20% e “precisa de ajuda” — 60%),
apertar os cordGes/atacadores dos sapatos (“ambas as mados” — 30% e “precisa de ajuda” —
40%), segurar e transportar um tabuleiro (“ambasas maos” —40% e “precisa de ajuda” — 60%),
descascar a laranja (“ambas as maos” — 0% e “precisa de ajuda” — 80%) e abotoar as calcas
(“ambasas mados” — 20% e “precisa de ajuda” —80%) (Tabela 8). Ao observar as atividades em
gue as criancas precisam de ajuda, podemos ver que as ultimas que se referiram sdo as que
levam as criangas a procurar auxilio mais vezes. Em suma, os participantes consideraram que
na maioria das atividades as criangas utilizam ambas as maos (n=139; 51%) ou pedem ajuda
(n=75; 28%), comparativamente as atividades que conseguem realizar com apenas uma mao

(n=56; 21%) (Tabela 8).

Quanto a qualidade da acdo da mdo da crianca, numa escala de “1 — Mal/N3&o é utilizada” a “4
—Bem”, podemos observar que, apesar de a pergunta referir que sé seria necessario responder
guando a resposta anterior fosse “ambas as mados” ou “precisa de ajuda”, foi obtido um
nimero superior de respostas as que seriam esperadas. Contudo, apesar do erro de
preenchimento, podemos verificar que a tendéncia da resposta tende a ser mais negativa (Md
[Q1-Q3] = 2 [1-2]), a excecdo do item “Corta uma panqueca (ou outra comida facil de cortar)
num prato” (Md=3). A resposta “4 — Bem” foi escolhida apenaspor 1 participante em cada um

dos seguintes itens: “abre o fecho de uma mala pequena”, “abre um saco selado”, “corta carne

num prato” e “corta uma imagem com a tesoura” (Tabela 8).

Relativamente ao tempo de execugao da atividade, observa-se que estas criangas demoram
consideravelmente mais tempo a fazer as atividades comparativamente aos pares (Md [Q1-
Q3] =1 [1-2]). A atividade “comer um iogurte” foi a Unica em que se verificou uma mediana

positiva (3).

Quanto ao incémodo percecionado, embora a mediana tenha uma tendéncia negativa (Md
[Q1-Q3] = 2 [2-3]), é a pergunta em que se encontram respostas mais positivas. Enquanto a
atividade que maisincomoda as criangas é o abotoaras calcas (Md=1 [1-2,25]), as atividades

n u

“espalha cola batom num papel”, “barra manteiga numa fatia de pao”, “abre um saco selado”,
n u

“come um iogurte”, “retira o invélucro de um rebucado” e “corta uma panqueca num prato”

foram as atividades nas quais menos percecionaram incomodo (Md=3) pelas suas dificuldades.
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4.2.4 Comparacao de respostas entre cuidadores (mae e pai) de cada crianca

A comparacdo entre as respostas dos cuidadores, mae e pai, das quatro criangas esta

apresentada na Tabela 9, bem como no Apéndice 6 (Tabelas 1, 2, 3 e 4) com a comparacdo

entre todas as respostas dadas ao questiondrio.

Tabela 9 — Comparagdo e concorddncia entre as respostas dos cuidadores (mde e pai).

o Mie Pai Kendall’s Tau-b (t3)
U‘ ~
s Questoes Md[Q1-Q3]  Md[Q1-Q3] -
S Correlagao p n
01 Como executa a tarefa 2[2-3] 2[2-2] 0,182 0,311 27
Como funciona a mao 2[2-3] 2[2-2] 0,356 0,119 17
Tempo de execugdo 2[1-3] 2[2-2] 0,388 0,029* 27
Incémodo pela fungao
3[1-4] 2[1-2] 0,56 0,750 27
reduzida
02 Como executa a tarefa 2[2-2] 2 [2-3] 0,251 0,184 27
Como funciona a mao 2[1-3] 2 [2-2] 0,387 0,033* 27
Tempo de execuc¢do 2[1-2] 2[1-2] 0,105 0,565 27
Incomodo pela funcdo
2[2-3] 2[1-2] 0,323 0,070 27
reduzida
03 Como executa a tarefa 2[2-3] 2[1-3] 0,324 0,76 27
Como funciona a mao 2 [1-3] 1[1-1] 0,024 0,916 19
Tempo de execugdo 2 [1-3] 1[1-2] 0,049 0,790 27
Incomodo pela funcdo
3 [3-4] 2[2-2] 0,368 0,050* 27
reduzida
04 Como executa a tarefa 2[1-2] 2[2-2] -0,024 0,894 27
Como funciona a mao 2[1-2,5] 2[1-2] 0,578 0,013* 17
Tempo de execucgdo 2[1-2] 1[1-1] 0,092 0,624 27
Incomodo pela fungdao
2[2-2] 2[2-2] 0,255 0,176 27

reduzida

Como executa atarefa: 1 — Uma mdo; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda; *. A correlagdo é significativa no nivel 0,05.

Globalmente, os pais da crianca 01 apresentaram respostas idénticas (Md=2) na execucdo da

tarefa, funcionamento da mdo e tempo de execugdo, contudo entre as respostas a correlagdo

verificou-se fraca (1,=0,182; 1,=0,356; 1,=0,388 (p=0,029), respectivamente) (Tabela 9).
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Apenas na questdo sobre o incomodo percecionado, surge um desacordo. Nesta questdo, a
mae apresenta uma visdo mais positiva (Md=3) em que a crianca ndo perceciona quase
nenhum incdmodo, embora com alguma variabilidade de respostas ([Q1-Q3] = [1-4]),
comparativamente ao pai (Md [Q1-Q3] = 2 [1-2]) que considera que a crianca se sente
incomodada oumuitoincomodada com as suas dificuldades na maioria das atividades. Apesar
disso, verificou-se uma correlacdo moderada entre as respostas obtidas (1,=0,56; p=0,75)

(Tabela 9).

De realcar que, dos dados apresentados, apenas o tempo de execucdo (1,=0,388) apresentou
uma correlacdo significativa (p=0,029) entre as respostas de ambos os pais da crianca 01

(Tabela 9).

Em resumo, é percetivel que esta crianca utiliza maioritariamente “Ambas as maos” para
executar a tarefa, mesmo que a mao afetada apresente dificuldade na funcdao e demore mais

tempo a realizar a tarefa em comparacdo com os pares (Tabela 9).

Os itens que se destacaram pelo acordo entre as respostas foram “corta numa tdbua de

n u

cortar”, “retira a protecdo de um penso rdpido” e “descasca uma laranja”, bem como o “segura
e transporta um tabuleiro” e “come um iogurte”, a exce¢ao do incdmodo percecionado em
gue:a maeconsiderou que a atividade do tabuleiro incomoda muito a crianca (score 1) e o pai
considerou que incomoda mas ndo tanto (score 2); e, na atividade do iogurte, a mde considera
que a situacdo ndoincomoda a crianca (score 4) e o pai considera que quase ndo a incomoda
(score 3). Pelo contrario, os itens nos quais se verifica um maior desacordo foram: “abre o
fecho de uma mala pequena”, “barra manteiga numa fatia de pao macio” e “abre um saco
selado”. A questao do incdmodo percecionado, destaca-se pela maior discrepancia nos itens
“aperta os atacadores/corddes dos sapatos” e “corta uma panqueca”,em que a mae considera

que ndo incomoda nada (score 1) a crianca enquanto o pai considera que a incomoda muito

(score 4) (Apéndice 6 - Tabela 1).

Analisando os dados das respostasnos 27 itens, os pais da crianca 02 apresentaram respostas
idénticas em todas as questdes efetuadas (Md=2). Contudo, a correlagdo mostrou-se sempre
fraca (1,=0,251; 1,=0,387; 1,=0,105; 1,=0,323), sendo que, apenas na questdo acerca de como

funcionaamao dacrianca a correlacao ésignificativa (1,=0,387, p=0,033). De salientar que, na
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qguestdo sobre o funcionamento da mao, estes cuidadores foram os Unicos que responderam

a totalidade dos 27 itens, dada a ndo obrigatoriedade de resposta (Tabela 9).

Globalmente, pode-se concluir que a crianca utiliza maioritariamente “Ambas as maos” para
executar a tarefa, mesmo que a mao afetada apresente dificuldade na fun¢do, demore mais
tempo em comparagdo com os pares a realizar a tarefa e percecione incOmodo na maioria das

atividades que foram apresentadas.

Os itens que se destacam pelo acordo entre as respostas foram “abre o fecho de uma mala
peqguena” e “abre uma caixa de pldstico com tampa”. Os itens em que se verificou maior
variabilidade de respostas e pouca concordancia foram: (i) “segura e transporta um tabuleiro”,
amae considerou que a crianga leva quase o mesmo tempo que os pares (score 3) e que quase
ndo se sente incomodada (score 3) por isso e o pai considerou que leva consideravelmente
mais tempo que os pares (score 1) e que se sente muito incomodada (score 1); (ii) “retira o
invélucro do gelado”, a mae considerou que a crianga demora quase 0 mesmo tempo que os
pares (score 3) e o pai considerou que demora consideravelmente mais (score 1); (iii) “joga as
cartas”, a mae considerou que a crianca faz a atividade com uma mao (score 1) e o pai que
necessita de ajuda (score 3); (iv) “corta numa tdbua de cortar”, a mae considerou quea crianca
quase ndo percecionaincémodo (score 3) e o pai que a crianca se sente muito incomodada

(score 1) (Apéndice 6 — Tabela 2).

Também, nos itens “retira a palhinha do pacote de sumo e coloca-a no buraco” e “retira o
dinheiro de um porta-moedasou carteira”, os paismostram pouca concordancia nas respostas,

porém a variabilidade é menor (scores entre 1-2 ou 2-3) (Apéndice 6 — Tabela 2).

Os pais dacrianca 03 foram os que demostraram maior discrepancia nas respostasas questdes
colocadas (Apéndice 6 — Tabela 3). Apenas se verificou semelhanca na mediana de respostas
da questao como executa a tarefa (Md=2). Quanto a correlagdo, variou entre fraca, na questao
sobre como executa a tarefa (1,=0,324) e sobre o incomodo percecionado (1,=0,368), e muito
fraca, na questdo sobre o funcionamento da mao (1,=0,024) e sobre tempo de execucdo
comparativamente aos pares (1,=0,049). Destas, foi somente possivel encontrar uma
correlagdo significativa (p=0,050) nas respostas a questao acerca do incdmodo percecionado

por esta crianca (Tabela 9).
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Apenas se pdde concluir que a crianga realiza a maioria das atividades com ambas as maos.

Ao contrdrio dos outros cuidadores até agora analisados, estes ndo apresentam nenhum item
em que as respostas as varias questdes tenham sido iguais (Apéndice 6 — Tabela 3). Deste
modo, podemos verificar que, no contexto da variabilidade de resposta, esta mde apresentou
uma visdo mais positiva do que o pai na maioria dos itens de acordo com as suas medianas

(Tabela 9).

Por fim, os pais da crianca 04, a semelhanca dos pais da crianca 01, apresentaram valores
aproximados nas respostas as 3 primeiras perguntas acerca das atividades e apenas
divergiram, de acordo com a mediana, na questdo do incdmodo percecionado, onde, mais
uma vez, a mae se revela mais positiva (Md [Q1-Q3] = 3 [3-4]) comparativamente ao pai (Md
[Q1-Q3] = 2 [2-2]). Quanto ao tipo de correlacdo entre as respostas dos cuidadores, esta foi
muito fraca para a questdo “como executa a tarefa” (1,=0,024) e na questdo relacionado com
o tempo de execucdo (t,=0,092); fraca na questdo sobre oincémodo percecionado (1,=0,255);
e, moderada na questdo sobre o funcionamento da mao (1,=0,578), sendo esta uma correlacdo
significativa (p=0,013) para as 17 respostas comuns (Tabela 9).

”n u

Estes cuidadores concordaram nos itens “fecha o fecho do casaco”, “espalha cola batom num
papel”, “coloca pasta de dentes na escova de dentes” e “segura e transporta o tabuleiro”, a
excecdo do incomodo percecionado em que a mae considera que a crian¢a ndo perceciona
nenhum incémodo (score 4) enquanto o pai considera que incomoda a crianca (score 2)

(Apéndice 6 — Tabela 4).

Nas restantes atividades, houve uma grande variabilidade de respostas, no entanto apenas
com diferencgas de 1 ou 2 valores do score (Apéndice 6 — Tabela 4).

4.2.5 Comparacao de respostas entre a crianga e respetivos cuidadores (mae e
pai)

A crianca 04, por ter idade superior a 12 anos, também respondeu ao questiondrio, o que

permitiu a comparagdo e analise de concordancia relativamente as respostas crianga-mae e

crianca-pai (Tabela 10; Apéndice 7 — Tabela 1 e 2).
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Tabela 10 — Comparagdo e concorddncia entre as respostas da crianga 04 e dos respetivos cuidadores.

- Crianga Mdée Pai Crian¢a-Mde Crianga-Pai
'% Md [Q1- Md [Ql- Md Kendall’s Tau-b (Tp) Kendall’s Tau-b (Tp)
S Q3] Q3] [Q1-Q3]  cCorrelagio p n Correlacdo p n
Como
executa a | 2[1-2] 2[1-2] 2[2-2] 0,371 0,036* 27 0,366 0,040* 27
tarefa*
Como

funciona 1[1-3] 2[1-2,5] 2[1-2] 0,683 0,012* 12 0,430 0,088 16
a méo

Tempo de
1[1-2] 2[1-2] 1[1-1] -0,093 0,603 27 -0,129 0,489 27
execugdo
Incémodo
pela

3[1-4] 3[3-4] 2 [2-2] 0,164 0,346 27 0,148 0,413 27
fungdo

reduzida

Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda; *. A correlagdo é significativa no nivel 0,05.

Pode-se verificar que existiu uma correlagao significativa, embora fraca, entre as respostas de
todos os respondentes quanto a forma como a tarefa é executada (Crianca-Mae: 1, =0,371,
p=0,036; Crianga-Pai: 1, =0,366, p=0,040); contudo, pode-se concluir que a crianca realiza a

maioria das atividades com ambas as maos (Md=2) (Tabela 10).

Comparativamente a mae (Md [Q1-Q3] =2 [1-2,5]), a crianga (Md [Q1-Q3] =1 [1-3]) considera
que a sua mao funciona pior, porém verificou-se uma correlagdo moderada e significativa

(1b=0,683, p=0,012) entre as 12 respostas comuns a questdo (Tabela 10).

Quanto ao tempo de execucdo da tarefa, de modo geral a crianga (Md [Q1-Q3] = 1 [1-2])
considera que demora mais tempo comparativamente aos colegas a realizar as tarefas do que

a suamade (Md [Q1-Q3] = 2 [1-2]) e a correlagdo entre as respostas foi muito fraca (t,=0,093)

(Tabela 10).

Por fim, relativamente ao incomodo percecionado, concordaram (Md=3), embora com uma
correlacdo fraca (1,=0,164), que a crianca ndao perceciona muito incOmodo com as suas

limitacGes (Tabela 10).
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Ambas concordaram que a crianca necessita de ajuda (score 3), apresenta um mau
desempenho da mdo (score 1) e demora mais tempo comparativamente aos pares (score 1)
nas atividades “joga as cartas” e “abotoa as calgas”. Contudo, enquanto a crianca considera
gue isso a incomoda muito (score 1) a mde ndo tem a mesma percecao e considera que

praticamente ndo a incomoda (score 3) (Apéndice 7 — Tabela 1).

As principais discordancias surgem nos itens “desenrosca a tampa de uma garrafa pequena”,
em todas as questdes, e “abre o fecho de uma mala pequena”, principalmente no que se refere
ao incomodo percecionado em que a discrepancia é mais acentuada: a crianca perceciona
incomodo em ndo conseguir realizar a atividade (score 1) e a mde considera que ndo a

incomoda nada (score 4) (Apéndice 7 — Tabela 1).

Quanto a comparacdo com as respostas do pai, a crianca considera que a sua mao funciona
pior (Md [Q1-Q3] = 1 [1-3]) comparativamente a opinido do pai (Md [Q1-Q3] = 2 [1-2]),
contudo obteve-se uma correlagdo moderada entre as respostas (t,=0,430). Por outro lado, a
crianga perceciona menos incomodo (Md [Q1-Q3] = 3 [1-4]) comparativamente ao pai (Md

[Q1-Q3] = 2 [2-2]) e a correlagdo entre as respostas verificou-se fraca (1,=0,148) (Tabela 10).

No que diz respeito ao tempo de execucdao da tarefa, ambos concordaram que demora

consideravelmente mais tempo a realizar as atividades (Md=1) embora se tenha verificado

uma correlacdo muito fraca entre as respostas (1,=-0,129) (Tabela 10).

As respostas foram semelhantes nos itens (Apéndice 7 — Tabela 2): (a) “Joga as cartas”, exceto
na primeira questdo que a crianca refere necessitar de ajuda (score 3) e o pai considera que a
mesma consegue com apenas uma mao (score 1); (b) “Retira a protecdo do penso rapido”,
com excec¢do aoincémodo percecionado que a crianca considera que aincomoda muito (score

1) e o pai nem tanto (score 2); e, (c) “Abotoa as calgas”.

As principais diferencas surgem nos itens (Apéndice 7 — Tabela 2): “Puxa as calcas de fato de
treino para cima”, onde a crianga ndo sente qualquer incémodo com as suas dificuldades
(score 4) e o pai considera que a incomoda muito (score 1); e, “Come um iogurte” e “Corta
uma imagem com uma tesoura”, em que a crianga considera demorar o mesmo tempo a
realizar a atividade comparativamente aos colegas (score 4) e o pai considera que demora

consideravelmente mais tempo (score 1).
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V. Discussao

5.1 Traducgao e Adaptacao do CHEQ

Este estudo foi um contributo para a traduc¢do e adaptacao cultural do CHEQ na lingua
portuguesa de Portugal (PT-PT). Na sua base metodolégica, a traducdo e adaptacdo cultural foi
submetida a um teste piloto, como recomendado para instrumentos PROM, numa amostra
com os critérios da populacdo alvo (Kalle et al., 2022). Para avaliar a relevancia, usabilidade,
adequabilidade e compreensdao do questiondrio, os participantes realizaram, também, um

questionario de Avaliacdo do Preenchimento e Qualidade da Tradugdo do CHEQ (Kalle et al.,

2022).

Para obter a versao final do Questiondario da Experiéncia de Criancas no Uso da Mao afetada
(CHEQ) com limitacdo funcional numa das maos procedeu-se a adaptagdes: no tempo verbal,
nomeadamente 0 uso da terceira pessoa do presente na conjugac¢ao verbal; na sintaxe, por
exemplo, na tomada de decisdo entre pronomes e artigos; e, na semantica dos itens, na
selecdo dos verbos e termos a utilizar. A adaptacdo cultural do questionario para portugués de
Portugal careceu da alteracao de alguns termos, tais como caixinha de sumo para pacote de
sumo, mala/bolsa para porta-moedas e tdbua de cortar para tdbua de cozinha. E, ainda, de
forma a melhorara compreensdo do questionario pelos participantes, acrescentaram-se dois
exemplos, “pdo de forma” e a dimensdo da embalagem de leite (“1L/2L”), assim como, se

III

abrangeram mais do que um termo para o mesmo objeto, “invélucro/plastico/pape

5.2 Resultados na amostra estudada
Apesar de algumas sugestdes dadas pelos participantes, a maioria considerou que o
questionario era adequado quantoao formato, instrugdes, clareza e, inclusive, na maioria das

questdes das categorias de resposta.

Na avaliagdo da adequabilidade das questdes, os cuidadores identificaram que atividades
como usar a faca, usar a tesoura, apertar os atacadores dos sapatos, abotoar as calgas,
descascar laranjas e cortar na tdbua de cozinha ndo pertenciam ao dia-a-dia das criangas.

Note-se que, a amostra em estudo no teste piloto foi constituida por criancas com idades
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compreendidas entre os 6 e 0s 18 anos, contudo, 3 das 4 criangas tinham idade inferior a 10

anos, o que podera ter influenciado as respostas.

A propésito, um estudo de Amer (2016), numa analise da validade e confiabilidade do CHEQ,
com uma amostra de 242 criancas com PC, cuja recolha foi feita em seis paises diferentes
(Australia, Israel, Itdlia, Holanda, Suica e Reino Unido), onde a sua traducdo ja tinha sido
efetuada e com um re-teste numa populagdo de 20 criangas da Suécia, também identificou
que as atividades “cortar na tdbua da cozinha” e “descascar uma laranja” ja tinham sido

consideradas as menos aplicaveis (Amer et al., 2016).

No entanto, a literatura é consensual quanto ao facto de que atividades de recorte, da
alimentacdo e do vestudrio pertencem a um grupo de atividades manipulativas dependentes
das habilidades motorasfinas que se comecam a desenvolver naidade pré-escolar (4-6 anos)
(Rosalianisa et al., 2023; Sutapa et al., 2021). Em reforco, as atividades de autocuidado, como
“apertar os atacadores/corddes dos sapatos” e “abotoaras cal¢as”, sdo esperadas em criancas
tipicas desta faixa etaria, embora as mesmas possam necessitar de assisténcia para concretizar
efetivamente a atividade (Barrios-Fernandez et al., 2021; Summers et al., 2008). De igual
forma, na alimentacdo, o uso da faca inicia-se nestas idades e vai-se desenvolverao longo dos
anos seguintes, pelo que se espera que crian¢as mais novas apenas consigam cortar comida

facil de cortar (por exemplo, panquecas) (Barrios-Fernandez et al., 2021; Summers et al.,

2008).

Por sua vez, um artigo de Barrios-Fernandez et al. (2021), sobre o desenvolvimento de uma
ferramenta para avaliacdo de atividades bdsicas do dia-a-dia em criangas pré-escolares,
identificou como etapas do desenvolvimento em criancas tipicas, as seguintes: aos 4 anos
devem ser capazes de abotoar as calc¢as; aos 5 anos capazes de utilizar uma faca e comer
sozinhos; e, aos 6 anos, além de aperfeicoadas as competéncias na alimentacdao, devem

demonstrar capacidade de apertar os sapatos (Barrios-Fernandez et al., 2021).

Além disso, Summers et al. (2008), num estudo qualitativo em que se analisou o desempenho
em atividades do dia-a-dia, entre criangas tipicas e com disturbios da coordenagao, através de
entrevistas e grupos de partilha com os respetivos cuidadores, concluiu-se que, embora as
criancas com distirbios na coordenacdo possam apresentar algumas dificuldades

comparativamente aos pares, as mesmas, dos 6 aos 9 anos, também comecam a desenvolver
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a sua independéncia em atividades do dia-a-dia necessarias para a sua sobrevivéncia.
Nomeadamente, demonstram capacidade de se vestirem, mesmo que demorem mais tempo
ou nao realizem da forma mais correta, por exemplo, abotoarem os botdes na casa errada ou
calcarem os sapatos no pé errado (Summerset al., 2008). Por outro lado, na alimentacdo, além
de serem mais lentos, possam apresentar dificuldade no manuseamento dos utensilios,

nomeadamente da faca, sendo descritos como comedores cadticos (Summers et al., 2008).

Embora estas atividades sejam esperadas no leque de idades que o questionario abrange, é
sabido que criangas mais novas participam menos nas atividades de cuidado pessoal e em
casa, pelo que estas podem nem ter tido oportunidade de realizar as atividades do
questionario em casa (Aguilar-Yamuza et al., 2019; Alvandi et al., 2023; Barrios-Fernandez et
al., 2021; Ryll et al., 2019). Tal como se verificou, pela resposta de 3 respondentes, que

afirmaram ndo se lembrarem de a crianca realizar algumas atividades em casa.

Porém, o desenvolvimento destas atividades estd dependente do contexto social, pelas
oportunidades que lhes vao ser criadas e que irdo permitir a sua integracdo nas rotinas

(Aguilar-Yamuza et al., 2019; Barrios-Fernandez et al., 2021; Ryll et al., 2019).

Ainda, no que diz respeito aos dados recolhidos no Questionario de Avaliacdo do
Preenchimento e Qualidade da Traducdo, 5 (50%) dos participantes consideraram faltar
hipdteses como “ndo se aplica”, “ndo consegue/ndo faz”, “ndo utiliza as maos (encosta ao
corpo com o braco)” e “depende da situacdo”. Contudo, esta fuga a resposta objetiva pode
demonstrar inseguranca e lacunas no envolvimento ao processo terapéutico (Harniess et al.,
2022; Smith & Samuels, 2021). Inclusive, no estudo de Amer et al., 2016, cujo questionario

abrangia respostas deste género, concluiu-se que os resultados foram condicionados pelo

numero de vezes em que os respondentes optaram por estas opg¢des (Amer et al., 2016).

Relativamente ao teste piloto, apesar da reduzida amostra, foi possivel analisar a concordancia
nas respostas inter-observador, visto que se obteve mais do que uma resposta acerca da
mesma crianga. A questdo sobre o funcionamento da mao foi a que apurou mais vezes
resultados significativos de correlagdo, nomeadamente: (i) entre os pais da crian¢a 02, onde
apenas se verificou uma correlac¢do fraca; (ii) entre a mae e o pai da crianga 04 e (iii) entre a
crianca 04 e a mae, nas quais se apurou uma correlacdo moderada. Na forma como a crianca

executa a tarefa, obtiveram-se resultados de correlacdo significativos entre as respostas da
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crianca 04 com a mae e da crianga 04 com o pai, ambas com uma correlacdo fraca entre as
respostas. Por fim, apenas se verificaram resultados significativos de correlacdo quanto ao
tempo de execucdo entre as respostas dos pais da crianca 01 e quanto ao incémodo pela
funcdo reduzida entre as respostas dos pais da crianca 03, ambas fracas em termos da

correlacdo.

Ora, Ryll et al. (2019), no seu estudo para validar a sensibilidade a mudanca da resposta do
CHEQ, com recurso a Goal Attainment Scale, tinha alertado para a reflexdao sobre oimpacto da
limitacdo em atividades bimanuais na vida em sociedade por ambas as perspetivas dos pais e
das criancas (Ryll et al., 2019). De facto, a comparacdo entre as respostas da crianca com os

cuidadores foi fundamental para este contributo para a validacdodo CHEQ (Skold et al., 2011).

Contudo, verificou-se uma grande variabilidade de resposta, pelo que, é necessario salientar
gueisto ndo significa que uma resposta seja mais correta que outra, apenas significa que estas
respostas podem ser consequéncia das suas crencas em relagdo a saude e bem-estar da
criancga (Upton et al., 2008). O mesmo fendmeno de discordanciatem sido comum em outros
instrumentos de medida. Nomeadamente, em questiondrios sobre a qualidade de vida
relacionada com a salde, é possivel encontrar discordancia entre as respostas de pais e filhos,
muitas vezes com os pais a demostrarem uma visao mais negativa, tal como verificamos entre
arespostada crianca 04 e do pai noincomodo percecionado, o que demonstraa limitagdo que
0s paistém no conhecimento das crencas e experiéncias da crianca ou na analise/consciéncia
da representacdo que a mesma tem de si em relacdo aos outros (Radsel et al., 2017; Sheffler
et al., 2009; Upton et al., 2008). De igual forma, Bjorgaas et al. (2021), ao estudar a percec¢ado
da doenga em criangas com PC e respetivos pais, também concluiu que é comum os pais

percecionarem um impacto da patologia mais negativo do que as préprias criancas (Bjorgaas

et al., 2021).

Quanto ao desempenho do MS, avaliado no estudo piloto do instrumento CHEQ na sua versao
portuguesa, foi percetivel que, de entre as 27 tarefas que pressupdem o uso de ambas as
maos, se verificou uma variabilidade na forma como realizam a tarefa, entre uma mao, ambas
as maos ou precisa de ajuda. Independentemente da forma como realizam a tarefa, os

participantes consideraram que, na maioria das vezes, a mao apresenta um mau desempenho
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motor, demoram mais tempo a fazer a atividade comparativamente aos pares e sentem-se

incomodados com isso.

Em concordancia, nos resultados obtidos por Skold et al. (2011), que desenvolveu um estudo
sobre a validade do contelddo e da estrutura interna do CHEQ, os participantes apresentaram
acapacidade de fazer as atividades nas quais se preconiza o uso de ambas as maos com outras

estratégias eficazes, mesmo que o seu desempenho seja mais lento ou se sintam incomodados

pela dificuldade (Skold et al., 2011).

Ambos os resultados comprovam a variabilidade com que as criancas com disfungdo numa das
maos fazem as atividades mas, também, que estas criancas desenvolvem as suas préprias
estratégias para conseguir o objetivo (Bowen & Otsuka, 2020; Branddo et al., 2016; Maiet al.,
2019; Rathinam et al., 2019; Sicari et al., 2022; Skold et al., 2011; Werner et al., 2021). De
facto, as criancastém a capacidade de se adaptar a sua condicdo mesmo que, ao experienciar
insucesso, recorram ao evitamento no uso do membro ou a dependéncia dos cuidadores
(Bowen & Otsuka, 2020; Brandao et al., 2016; Mai et al., 2019; Rathinam et al., 2019; Sicari et
al., 2022; skold et al., 2011; Werner et al., 2021).

Definitivamente, o enfoque da investigacao clinica mais recente tem evoluido dos estudos
convencionais e outcomes de doenca aos estudos sobre a experiéncia do préprio utente e dos
seus outcomes reportados (Kalle et al., 2022). Os instrumentos PROM, como é o caso do CHEQ,
adicionam valor a avaliagao clinica por fornecerem informacdes que ndo podem ser avaliadas
em ambiente terapéutico pelos seus condicionamentos (K. S. Scott et al., 2021). Ao colaborar
com os pais, as pessoas com maior influéncia no desenvolvimento das competéncias da
crianca, ir-se-a obter informacdo exclusiva sobre as competéncias motoras que as mesmas
mostram no seu dia-a-dia e no seu ambiente (K. Scott et al., 2021). Isto pode contribuir para o
posicionamento da crianga e da sua familia no centro da reabilitacao terapéutica, inclusive na

fisioterapia (K. S. Scott et al., 2021).
5.3 Limitacdes

O presente estudo segue a metodologia recomendada para a tradugao, adaptagao cultural e

validacdo do CHEQ, contudo sdo percetiveis algumas limitacdes metodoldgicas.

49



Primeiramente colocou-se a dificuldade no recrutamento dos participantes e,
consequentemente, o reduzido tamanho da amostra. Por um lado, pela regido geogrifica a
partir de onde o estudo foi desenvolvido, Ilha Terceira — Agores, e, por outro, pela inexisténcia
fisicade um nucleo da APPC com o qual pudesse ser articulada uma parceria na realizacdo do

estudo.

Estimular o envolvimento dos pais por convite direto foi um processo dificil. De facto, em
pediatria, os pais valorizam principalmente estudos com beneficio direto, por exemplo,
estudos com intervencdo, guando a mesma é gratuita, uma vez que os custos associados aos
tratamentos sdo habitualmente elevados, o que ndo se verifica neste caso (Zvolanek et al.,
2022). Além disso, sentiu-se a influéncia do paternalismo médico que condiciona a
participacdao em metodologias que exigem mais participacdo do utente, como é o caso de um
guestionario PROM (Lopes, 2022). Outro fator que podera ter influenciado a participacdo é o
tempo necessario ao preenchimento do CHEQ, uma vez que os cuidadores e estas criancas ja
apresentam hordrios preenchidos pelo envolvimento intenso em atividades

clinicas/terapéuticas (Zvolanek et al., 2022).

Além disso, obteve-se maioritariamente a visdo dos pais sobre a experiéncia do uso da mao
afetada das criancas, sendo residual a participacdo das criancgas (9 (90%) vs. 1 (10%)). Este

fator, pode ter influenciado os resultados pelainfluéncia direta das crencas e experiéncias de

ambos (Amer et al., 2016; Radsel et al., 2017; Sheffler et al., 2009; Upton et al., 2008).

Por fim, apesar de inicialmente ter sido proposto completar o estudo com a avaliacdo da
confiabilidade e validade de constructo, o mesmo naofoi possivel. Apesar das varias tentativas
em divulgar o estudo, por e-mail e nas redes sociais, ndo foram obtidas mais respostas além
das 10 obtidas por marcacdo presencial para o teste piloto. Assim, com um numero tao

reduzido de respostas, ndo foi possivel obter dados para concluir esse objetivo.
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VI. Conclusao

Emboraa dimensdo daamostra em estudo tenha sido reduzida, os resultados de aplicacdodo
CHEQ, foramao encontro de outros estudos que validaram a escala para diferentes linguas e

culturas (Amer et al., 2016, 2022; Ryll et al., 2019; Skold et al., 2011).

Obteve-se uma traducdo com a respetiva adaptacdo cultural do questiondrio CHEQ, cuja
relevancia, usabilidade, adequabilidade e compreensao foram verificadas através do teste
piloto, assim como se forneceu um contributo para a sua validacdo pela analise da correlacdo
entre asrespostas de ambos os cuidadores acerca das criangas em estudo e entre as respostas

da crianca respondente e cada um dos seus cuidadores (mae e pai).

As criancas em estudo utilizaram maioritariamente ambas as maos pararealizar as tarefas do
questionario. Embora, a semelhanca de outros estudos, considerem que a mao afetada tem
um funcionamento desadequado, demorem mais tempo comparativamente aos pares e
sintam incdmodo pelas suas limita¢des. E fundamental incentivar os cuidadores a criar estas

oportunidades e encorajar as criancgas a praticar e participar nestas atividades (Aguilar-Yamuza

et al., 2019; Barrios-Fernandez et al., 2021; Ryll et al., 2019).

Por fim, entre todas as respostas, foi obtido pelo menos um resultado de correlacdo
significativo, tendo-se destacado a questdo sobre o funcionamento da mao com concordancia
entre 2 dos casais e entre a crianga e ambos os pais. Contudo, os dados evidenciaram alguma
discrepancia na maioria das respostas entre os cuidadores e entre os cuidadores e a criancga,
pelo que se compreende aimportancia de utilizar este instrumento num processo terapéutico
como ferramenta para integrar as diferentes perspetivas e assim definir objetivos significativos

para todos os intervenientes.

6.1 ConsideragOes Futuras

Em proximas investigacOes, é necessaria a andlise da confiabilidade e validade de construto
através da recolha de dados numa amostra maior. Preferencialmente, preconiza-se um
equilibrioentre o numero de participantes cuidadores e criangas para permitir a comparacao
dos resultados (Amer et al., 2016). Com essa harmonia na distribuicdo de participantes, o

trabalho iniciado entre a comparacdo de respostas de cuidadores e da prépria crianga pode
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apresentar um contributo interessante para o estudo de caraterizacdo das perspetivas de
ambos, explorando possiveis relacdes, assim como a sua influéncia no processo de avaliacdo

terapéutico (Amer et al., 2016; Radsel et al., 2017; Sheffler et al., 2009; Upton et al., 2008).
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Apéndices

Apéndice 1 — Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA PARTICIPACAO EM
ESTUDOS DE INVESTIGACAO NOS TERMOS DA NORMA N.2 015/2013 da Diregdo-
Geral da Saude (de acordo com a Declara¢do de Helsinquia e a Convengao de Oviedo)

Identificagdo do Investigador: Joana Santos

Titulo do estudo: Traducdo, Adaptacdo Cultural e Validacdo do Questiondrio da
Experiéncia de Criancas no Uso da Mao afetada (CHEQ) com limitacdo funcional numa

das maos

Enquadramento: Este estudo desenvolve-se no ambito do Mestrado em Fisioterapia —
Ramo da Fisioterapia Pedidtrica a realizar pela Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Leiria sob a orientacdo da terapeuta Marlene Rosa e professora Candida
Silva.

Explicacdo do estudo: O estudo tem como objetivo a tradugdo, adaptagao cultural e
validacdo do Questionario da Experiéncia de Criancas no Uso da Mao afetada (CHEQ)
para o portugués de Portugal (PT-PT). Os dados serdo recolhidos pelo
autopreenchimento do questionario pelos participantes, na fase do teste piloto, na
presenca do investigador para esclarecimento de potenciais duvidas e, na segunda fase
de validacdo do questionario, em formato digital, sendo que, sera disponibilizada o
contacto do investigador para contacto sempre que necessario. Os dados recolhidos
referem-se ao nimero de atividades que a crianca realiza de forma independente, o uso
ou ndo do membro afetado, o tempo gasto para a realizacdo da tarefa e o incomodo
percepcionado pela crianga enquanto realiza a atividade. O recrutamento dos
participantes terd inicio no Servico de Medicina Fisica e Reabilitacdo (SMFR) do Hospital
de Santo Espirito da Ilha Terceira (HSEIT) sendo seguido pela divulgacdo do estudo junto
de colegas terapeutas que possamdivulgar o projetojunto de potenciais participantes e
pela fixacdo de protocolos de colaboracdo com os nucleos da Federacdo de Associacdes
Portuguesas de Paralisia Cerebral (APPC). Na fase do teste piloto, o investigador
seleciona os participantes de acordo com os critérios de inclusdo e, sera agendado o
preenchimento do questionariono SMFR do HSEIT. Na segunda fase, o responsavel pelo
estudo ndo tem qualquer influéncia sobre a selecdo dos participantes, uma vez que o
preenchimento serd digital, sendo apenas exigido o cumprimento dos critérios de
inclusdo, criancas ou cuidadores de criancas entre o 6 e os 18 anos com
comprometimento assimétrico da fungdo da mao. Os dados serdo armazenados de
forma digital no computador do responsdvel da investigacdao, ao qual apenas o mesmo
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terd acesso até codificacdo da informacdo pessoal e posteriormente analisados pelo
investigador e orientadores do projeto recorrendo ao IBM SPSS 29.

Condigoes e financiamento: A participacdo neste estudo é totalmente voluntaria e, a
qgualquer altura, o participante é livre de desistir de participar no estudo sem qualquer
custo ou prejuizo. O estudo foi submetido & Comiss3o de Etica da Escola Superior de
Satude do Instituto Politécnico de Leiria e, posteriormente, & Comissdo de Etica do

Hospital de Santo Espirito da llha Terceira com parecer favoravel.

Confidencialidade e anonimato: Os dados recolhidos acerca dos participantes serdo
anonimizados durante a analise dos dados e para uso exclusivo do presente estudo.

Disponibilidade: A investigadora, Joana Santos (Fisioterapeuta), encontra-se totalmente
disponivel para esclarecer eventuais dividas que possam surgir através do e-mail:
joanalvesantos.12@hotmail.com.

Por favor, leia com atengao a seguinte informagao. Se achar que algo estd incorreto ou
gue ndo estd claro, ndo hesite em solicitar mais informacGes. Se concorda com a
proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes verbais que
me foram fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a
possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar no estudo “Traducdo, Adaptacdo
Cultural e Validacdo do Questionarioda Experiéncia de Criangas no Uso da Mo afetada
(CHEQ) com limitacdo funcional numa das maos” sem qualquer tipo de consequéncias.
Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados, que de
forma voluntaria forneco, confiando em que apenas serdo utilizados parafins cientificos
e publicacdes que delasdecorram e nas garantias de confidencialidadee anonimato que
me s3do dadas pelo/a investigador/a.

L] Li, compreendi e aceito participar.

1 N3o aceito participar.
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Apéndice 2 — Assentimento Informado

ASSENTIMENTO INFORMADO PARA PARTICIPACAO EM ESTUDO DE INVESTIGAGAO

Concordo voluntariamente em participar no estudo com o titulo "Adaptacao Culturale
Validacdo do Questionario da Experiéncia do Uso da Mao afetada (CHEQ) em Criancas
com Limitacdo Funcional numa das Mdos". Eu entendo que este estudo é importante
para compreender melhor como criangas como eu utilizam a mao afetada em situagdes
do dia-a-dia.

O que vai acontecer no estudo:

e Vou responder a algumas perguntas sobre se uso a minha mao afetada (mais
preguicosa) em atividades do meu dia-a-dia, como penso que ela se comporta, a
velocidade que demoro a fazer a atividade comparando com colegas e se isso me
incomoda.

e A participagao é completamente voluntaria, e posso escolher parar a qualquer
momento.

Riscos e Beneficios:

e N3ao ha riscos significativos associados a participacdo neste estudo.

e Ainformacdo recolhida pode ajudaros investigadores/cientistas a compreender
melhor como as criangas com limitacdes usam a mao afetada e como isso os faz
sentir, o que pode ser Util para os vossos, ou outros terapeutas, vos ajudem, ou
a outras criancas com os mesmos problemas, a melhorar e alcancar os seus
objetivos.

Privacidade:

e Todasas informagbes recolhidas serdo mantidas confidenciais (em segredo para
pessoas externas ao estudo).

e Osresultadosdo estudo serdousadosapenas para fins de pesquisa e nunca serao
associados diretamente ao meu nome.

A minha escolha:

e Euentendoquea minha participagao neste estudo é completamente voluntaria.
Posso escolher ndo responder a certas perguntas ou retirar-me do estudo a
qualquer momento sem penalizagdes.

Se eu ou os meus pais/tutores tivermos alguma duavida, podemos contactar a
responsdvel do estudo, Fisioterapeuta Joana Santos, através do endereco de email:
joanalvesantos.12@hotmail.com.
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Eu li esta carta e compreendi as informacdes fornecidas. Estou disposto(a) a participar
neste estudo. Entendo que posso retirar o meu consentimento a qualquer momento sem

gualquer penalizagao.

L] Li, compreendi e aceito participar no estudo.

[1 N3o aceito participar.
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Apéndice 3 — Questionarios de Caracterizacao dos Participantes

Tabela 1 - Caracterizagdo das criangas

Caracterizacdo das criancas

Nome da crianca

Idade da crianca (6-18 anos)

Sexo da crianga

Feminino O

Masculino O

Direito [
Lado afetado
Esquerdo [
Hemiplegia [
Paralisia Obstétrica do Plexo Braquial [
Causa -
Agenesia (auséncia) do C/ prétese [
Membro Superior [J S/ prétesel]

Tabela 2 - Caracterizagdo dos cuidadores

Caracterizacdo dos participantes (resposta do cuidador)

Mae [
Parentesco Pai O

Outro
Idade

12 ciclo O

29 ciclo O
Escolaridade 32 ciclo O

Licenciatura OO

Outro grau superior [

Ocupagao

Invalidez O

Desempregado [

Empregado por conta de outrem [

Empregado por conta prépria [J
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Tabela 3 - Caracterizagdo da crianga enquanto respondente

Caraterizacdo dos participantes (resposta da crianca)

Plano de ensino regular [

Situacdo escolar
Plano de ensino adaptado [

Ano escolar
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Apéndice 4 — Traducao final do CHEQ

Nome: XXXXXXXXXXX Idade: Sexo:

Func¢do mao/braco reduzida:

Lateralidade: Causa:
[IDireito [IHemiplegia
[IEsquerdo [IParalisia Obstétrica do Plexo Braquial

[JAgenesia de Membro Superior
[ C/ protese

1S/ protese

Utilizacdo da
%k
necessario***
Sensacao de
incomodo****

Execucdo da
mao

tarefa*
Tempo

Abre uma embalagem de leite ou sumo (1 a 2L).

Fecha o fecho do casaco.

Desenrosca a tampa de uma garrafa pequena, nunca
aberta antes.

Espalha cola batom num papel.

Coloca pasta de dentes na escova de dentes.

Aperta os atacadores/corddes dos sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena (por exemplo, um
estojo ou bolsa).

Barra manteiga numa fatia de pdo macio (por exemplo,
pdo de forma).

Segura e transporta um tabuleiro (por exemplo, na
cantina).

Retira o invélucro/plastico/papel de um gelado.

Abre uma caixa pequena (por exemplo, uma caixa de
mentos).

Puxa as calgas de fato de treino para cima.

Calca as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o processo: segurar,
escolher e colocar as cartas na mdo durante o jogo).

Retira a palhinha do pacote de sumo e coloca-a no
buraco (Refere-se a todo o processo, incluindo retirar o
plastico da palhinha).
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Abre um saco selado (por exemplo, um saco de batatas
fritas).

Come um iogurte.

Corta numa tiabua de cozinha (por exemplo, fruta,
vegetais ou pao).

Retira o involucro/papel/plastico de um rebucado.

Retira dinheiro de um porta-moedas ou carteira.

Retira a protecdao de um penso rapido.

Corta carne (ou outra comida dificil de cortar) num
prato.

Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de plastico com tampa (por exemplo,
uma caixa de gelado).

Corta uma panqueca (ou outra comida facil de cortar)
num prato.

Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma tesoura.

*Crianga: Como é que realizas a atividade?
Cuidador: Como é que a crianga realiza a atividade?

Opgoes: Ambas as maos; uma mao; ou, com ajuda.

**Crianga: Como é que achas que a tua mao funciona?

Cuidador: Como é que acha que a mao da crianga funciona?

Escala de 1 a4 sendo 1 - Mal/N3o é utilizada e 4 — Bem

*** Crianga: Quanto tempo precisas para realizar a tarefa em comparagdo com os teus colegas?

Cuidador: Quanto tempo a crianga precisa para realizar a tarefa em comparagdo com os colegas?

Escala de 1 a 4 sendo 1 — Consideravelmente mais e 4 — O mesmo tempo

**** Crianga: Sentes-te incomodado pela fungdo reduzida da tua m3o/brago durante esta atividade?

Cuidador: A crianga sente-se incomodada pela func¢do reduzida da mao/braco durante esta atividade?

Escala de 1 a 4 sendo 1 — Incomoda-o/a muito e 4 — N3o o/ incomoda nada
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Apéndice 5 - Avaliacao do Preenchimento e Qualidade da
Traducao do CHEQ
Formato e apresentacdo do questionario
e Considera que o formato digital é adequado ao tipo de questionario?
Sim O Nao O
e Considera que o formato digital foi de facil preenchimento? Sim [0 Ndo [J
e Asimagens utilizadas facilitam a compreensdo? Sim [ Ndo [
e O questiondrio é demasiado extenso? Sim [ Ndo [
Espaco e Material utilizados
e Considera que o local tinha as condi¢gdes necessarias ao preenchimento do
guestionario:
o Luminosidade adequada? Sim [ Ndo [
o Temperatura adequada? Sim [ N&o [
o Ruido e barulhos de fundo que constituiram uma distragao?
Sim O Nao O
e O material disponibilizado permitiu que respondesse confortavelmente ao
questionario? Sim [ Ndo [
e O computador que lIhe foi disponibilizado tinha as condi¢Ges necessarias para o
preenchimento do questionario? Sim [0 N3o [
Identificacdo e abordagem dos responsaveis pelo estudo
e O responsavel pelo estudo identificou-se? Sim [ Ndo [
e O responsavel pelo estudo influenciou as respostas? Sim [ No [
e QOresponsavel pelo estudo disponibilizou-se pararesponder a todas as perguntas
que fossem colocadas? Sim [ Nao [
e O responsavel pelo estudo conseguiu esclarecer as duvidas que surgiram?
Sim [J Ndo [ N3o se aplica [
Instrugbes
e Asinstrucdes foram claras e objetivas? Sim [1 Ndo [
e Asinstrucdes sdo demasiado complexas para o questionario? Sim [ Nao [J

e Consideraque o exemplo facilitou a compreensdo das instrugdes? Sim [1 Ndo [J
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Clareza

As questdes sdo demasiado longas e dificeis de perceber? Sim [1 N&o [
Nas questdes, foram utilizados termos técnicos ou dificeis que ndo tenham sido
clarificados no questionario? Sim [ Ndo [

As questOes sdo vagas ou podem ser interpretadas de varias formas?

Sim O N3o O

Assunc¢odes/consideracoes

No questionario, assumem-se ideias erradas sobre quem responde e sobre as
situacdes que vivencia? Sim 1 Ndo [

No questiondrio, assume-se um comportamento ou experiéncia/vivéncia
semelhante para situacdes diferentes?

Sim OO Qual/Quais?
N3o I

Conhecimento/Memodria

Houve alguma tarefa que ndo conhecesse?

Sim O Qual/Quais?

Nao ]
Alguma das tarefas ndo pertence ao dia-a-dia da crianga?

Sim [ Qual/Quais?

Nao [
Ndo se lembra de a crianca ter feito alguma das tarefas?

Sim O Qual/Quais?

N3o OO

Sensibilidade/Erro

As questbes sdo sobre um topico embaragoso, muito privado ou -relacionadas
com comportamentos de foro ilegal?

Sim O Qual/Quais?

Nio O

As respostas disponiveis sdo socialmente aceites? Sim [ Nao [
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e Considera que as suas respostas foram condicionadas pelo que espera ser
socialmente desejavel/aceitavel? Sim [ Ndo [
Categorias de resposta
e Nas respostas, usam-se termos dificeis ou técnicos que ndo tenham sido
clarificados? Sim [J Ndo [
e Asrespostas sdao vagas e podem ter varias interpretagdes?

Sim O Qual?

N3o [
e Faltam respostas possiveis nas varias questdes?

Sim [ Por exemplo:

Nao [
e As respostas seguem uma ordem ldgica? Sim [ N3o [
Outros problemas/Observac¢des
e |dentificou outros problemas que ndotenham sido questionados anteriormente?
Sim [

Quais:

Nado [
e Tem alguma observacdo a acrescentar?
Sim [

Quais:

Muito obrigada pela sua participacao!
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Apéndice 6 — Tabelas de Comparacao das respostas entre
cuidadores (mae-pai) das criancas

Tabela 1 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mée e P-pai) da crianga 01

Tarefa

Abre uma embalagem de leite ou

sumo (1 a 2L).
Fecha o fecho do casaco.

Desenrosca a tampa de uma garrafa
pequena, nunca aberta antes.
Espalha cola batom num papel.
Coloca pasta de dentes na escova de
dentes.

Aperta os atacadores/corddes dos
sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de péo
macio (por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro
(por exemplo na cantina).

Retira o involucro/pldstico/papel de
um gelado.

Abre uma caixa pequena (por
exemplo, uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para
cima.

Calga as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: segurar, escolher e colocar
as cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo

e coloca-a no buraco (Refere-se a

Incémodo
pela fungdo

reduzida

PO1
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Tabela 1 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 01

todo o processo, incluindo retirar o
pldstico da palhinha).

Abre um saco selado (por exemplo,
um saco de batatas fritas).

Come um jogurte.

Corta numa tdbua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou péo).
Retira o involucro/papel/pldstico de
um rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas
ou carteira.

Retira a protegdo de um penso
rdpido.

Corta carne (ou outra comida dificil
de cortar) num prato.

Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de pldstico com
tampa (por exemplo, uma caixa de
gelado).

Corta uma panqueca (ou outra

comida fdcil de cortar) num prato.
Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma

tesoura.

2 2 4 2 4 2 4 2
2 2 3 3 3 3 4 3
3 3 1 1 1 1 1
2 2 3 2 3 2 4 2
1 2 2 2 1 2 1 2
2 2 2 2 2 2 2 2
3 1 1 2 1 2 1 2
3 3 1 1 1 1 1 1
2 2 3 2 2 2 3 2
1 1 1 2 1 4 1
3 2 2 1 2 1 2
2 2 3 2 3 2 3 2

*Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as mdos; 3 — Precisa ajuda

Tabela 2 - Comparacdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 02

Tarefa

Abre uma embalagem de leite ou
sumo (1 a 2L).

Fecha o fecho do casaco.
Desenrosca a tampa de uma garrafa

pequena, nunca aberta antes.

Como Como Incobmodo
Tempo de
executa a funciona a pela funcdo
execugao
tarefa* mao reduzida

M02 PO2 M™MO2 PO2 ™MO2 PO2 MO2 PO2

3 3 2 2 1 1 2 1
2 2 2 2 2 1 2 1
3 3 1 2 1 1 1 1
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Tabela 2 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 02

Espalha cola batom num papel.
Coloca pasta de dentes na escova de
dentes.

Aperta os atacadores/cordées dos
sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pdo
macio (por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro
(por exemplo na cantina).

Retira o involucro/pldstico/papel de
um gelado.

Abre uma caixa pequena (por
exemplo, uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para
cima.

Calga as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: segurar, escolher e colocar
as cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo
e coloca-a no buraco (Refere-se a
todo o processo, incluindo retirar o
pldstico da palhinha).

Abre um saco selado (por exemplo,
um saco de batatas fritas).

Come um iogurte.

Corta numa tdbua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou pdo).
Retira o invélucro/papel/pldstico de
um rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas
ou carteira.

Retira a protegcdo de um penso

rdpido.

3

2

2

2

2

2
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Tabela 2 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 02

Corta carne (ou outra comida dificil
de cortar) num prato.

Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de pldstico com
tampa (por exemplo, uma caixa de
gelado).

Corta uma panqueca (ou outra
comida fdcil de cortar) num prato.
Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma

tesoura.

*Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as mdos; 3 — Precisa ajuda

Tabela 3 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mde e P-pai) da crianga 03

Tarefa

Abre uma embalagem de leite ou
sumo (1 a 2L).

Fecha o fecho do casaco.
Desenrosca a tampa de uma garrafa
pequena, nunca aberta antes.
Espalha cola batom num papel.
Coloca pasta de dentes na escova de
dentes.

Aperta os atacadores/cordées dos
sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pdo
macio (por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro
(por exemplo na cantina).

Retira o involucro/pldstico/papel de

um gelado.

2 2 1 2 1 2 2 2
2 3 1 1 1 1 1 1
2 2 2 2 2 2 2 2
2 2 3 3 3 2 3 3
3 2 1 2 1 1 1 1
2 2 2 2 2 2 3 2

Como Como Incémodo

Tempo de
executa a funciona a pela fungdo
execugao
tarefa* mao reduzida
MO03 PO3 ™MO3 PO3 ™MO3 P03 MO3 PO3

3 3 1 2 1 2 2 2
3 1 1 1 2 3 2
3 3 3 2 1 2 3 2
2 1 3 3 1 4 2
2 1 3 3 2 4 2
2 3 3 1 1 1 2 1
2 1 2 3 2 3 2
3 2 3 1 2 1 3 1
2 3 2 1 1 1 3 1
2 2 1 2 2 2 3 2
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Tabela 3 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 03

Abre uma caixa pequena (por
exemplo, uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para
cima.

Calga as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: segurar, escolher e colocar
as cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo
e coloca-a no buraco (Refere-se a
todo o processo, incluindo retirar o
pldstico da palhinha).

Abre um saco selado (por exemplo,
um saco de batatas fritas).

Come um iogurte.

Corta numa tdabua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou péo).
Retira o involucro/papel/pldstico de
um rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas
ou carteira.

Retira a proteg¢éo de um penso
rdpido.

Corta carne (ou outra comida dificil
de cortar) num prato.

Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de pldstico com
tampa (por exemplo, uma caixa de
gelado).

Corta uma panqueca (ou outra
comida facil de cortar) num prato.
Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma

tesoura.

*Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda
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Tabela 4 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 04

Tarefa

Abre uma embalagem de leite ou
sumo (1 a 2L).

Fecha o fecho do casaco.
Desenrosca a tampa de uma garrafa
pequena, nunca aberta antes.
Espalha cola batom num papel.
Coloca pasta de dentes na escova de
dentes.

Aperta os atacadores/cordées dos
sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pdo
macio (por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro
(por exemplo na cantina).

Retira o involucro/pldstico/papel de
um gelado.

Abre uma caixa pequena (por
exemplo, uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para
cima.

Calga as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: seqgurar, escolher e colocar
as cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo
e coloca-a no buraco (Refere-se a
todo o processo, incluindo retirar o
pldstico da palhinha).

Abre um saco selado (por exemplo,

um saco de batatas fritas).

Como Como Incémodo
Tempo de
executa a funciona a pela fungdo
execugao
tarefa* mao reduzida
M04 P04 MO4 PO4 MO4 PO4 MO4  PO4

1 3 2 1 1 4 2
2 2 2 2 1 1 4 2
1 2 2 2 2 4 2
2 2 2 2 1 1 4 2
2 2 2 2 1 1 4 2
3 1 1 1 1 1 4 2
1 2 2 3 1 4 2
2 2 1 2 2 1 4 2
3 3 1 1 1 1 4 2
2 3 2 2 2 1 4 2
1 2 2 3 1 3 2
1 1 1 2 1 3 1
1 1 2 1 2 1 4 2
3 1 1 1 1 1 3 1
1 2 2 3 1 4 2
2 2 2 2 2 1 3 2
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Tabela 4 - Comparagdo entre as respostas de ambos os cuidadores (M-mae e P-pai) da crianga 04

Come um jogurte.

Corta numa tdbua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou pdo).
Retira o involucro/papel/pldstico de
um rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas
ou carteira.

Retira a protegcdo de um penso
rdpido.

Corta carne (ou outra comida dificil
de cortar) num prato.

Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de pldstico com
tampa (por exemplo, uma caixa de
gelado).

Corta uma panqueca (ou outra
comida fdcil de cortar) num prato.
Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma

tesoura.

1

2

4

2

*Como executa a tarefa: 1 — Uma méo; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda

2

1
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Apéndice 7 — Tabela de comparacdo de respostas Crianca 04 com
os cuidadores (Crianca-Mae e Crianga-Pai)

Tabela 1 - Comparagdo entre as respostas da crianga 4 e da mae.

Como Como Incoémodo pela
Tempo de
executa a funciona a funcdo
Tarefa execugao
tarefa* mao reduzida

co4 ™M04 C04 MO4 CO4 MO4 CO4 MO04

Abre uma embalagem de leite ou sumo (1
2 1 1 2 1 4 4
a2l).
Fecha o fecho do casaco. 2 2 3 2 2 1 4 4
Desenrosca a tampa de uma garrafa
3 1 1 1 2 1 4
pequena, nunca aberta antes.
Espalha cola batom num papel. 2 2 2 2 2 1 3 4
Coloca pasta de dentes na escova de
2 2 3 2 1 1 2 4
dentes.
Aperta os atacadores/cordées dos
1 3 1 1 1 3 4
sapatos.
Abre o fecho de uma mala pequena (por
f ped (p 1 1 3 3 1 4
exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pGo macio
1 2 1 1 2 3 4
(por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro (por
g P (p 3 3 1 1 3 1 4 4
exemplo na cantina).
Retira o involucro/pldstico/papel de um
P pap 3 2 1 2 2 2 2 4
gelado.
Abre uma caixa pequena (por exemplo,
ped (p P 1 1 2 3 1 3
uma caixa de mentos).
Puxa as calgas de fato de treino para
1 1 1 2 4 3
cima.
Calgca as meias. 1 1 2 1 2 4 4
Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: segurar, escolher e colocar as 3 3 1 1 1 1 1 3
cartas na mdo durante o jogo).
Retira a palhinha do pacote de sumo e
coloca-a no buraco (Refere-se a todo o
1 1 1 3 2 4
processo, incluindo retirar o pldstico da
palhinha).
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Tabela 1 - Comparagdo entre as respostas da crianga 4 e da mae.

Abre um saco selado (por exemplo, um
saco de batatas fritas).

Come um iogurte.

Corta numa tdbua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou pdo).

Retira o involucro/papel/pldstico de um
rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas ou
carteira.

Retira a protecdo de um penso rdpido.
Corta carne (ou outra comida dificil de

cortar) num prato.
Descasca uma laranja.

Abre uma caixa de pldstico com tampa
(por exemplo, uma caixa de gelado).
Corta uma panqueca (ou outra comida
fdcil de cortar) num prato.

Abotoa as calgas.

Corta uma imagem com uma tesoura.

*Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda

Tabela 2 - Comparagdo entre as respostas da crianga 4 e do seu pai.

Tarefa

Abre uma embalagem de leite ou sumo
(1a2L).

Fecha o fecho do casaco.

Desenrosca a tampa de uma garrafa
pequena, nunca aberta antes.

Espalha cola batom num papel.
Coloca pasta de dentes na escova de

dentes.

3 2 1 1 2 1
1 1 4 2 3
3 1 1 1 3 1
1 1 1 2 3
2 2 1 1 2 4
3 1 1 1 2 1
2 2 3 1 1 1
1 1 1 1 2
1 2 1 2 4
2 2 3 1 2 4
3 3 1 1 1 1
2 2 3 4 1 4
Como Como Incobmodo
Tempo de
executa a funciona a pela funcao
execugao
tarefa* mao reduzida
Co4 PO4 CO4 PO4 CO4 PO4 cCO4 P04
2 3 1 2 2 1 4 2
2 2 3 2 2 1 4 2
3 2 1 2 1 2 1 2
2 2 2 2 2 1 3 2
2 2 3 2 1 1 2 2
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Tabela 2 - Comparagdo entre as respostas da crianga 4 e do seu pai.

Aperta os atacadores/cordées dos
sapatos.

Abre o fecho de uma mala pequena
(por exemplo, um estojo ou bolsa).
Barra manteiga numa fatia de pdo
macio (por exemplo, pdo de forma).
Segura e transporta um tabuleiro (por
exemplo na cantina).

Retira o involucro/pléstico/papel de um
gelado.

Abre uma caixa pequena (por exemplo,
uma caixa de mentos).

Puxa as calgas de fato de treino para
cima.

Calga as meias.

Joga as cartas (Refere-se a todo o
processo: seqgurar, escolher e colocar as
cartas na mdo durante o jogo).

Retira a palhinha do pacote de sumo e
coloca-a no buraco (Refere-se a todo o
processo, incluindo retirar o pldstico da
palhinha).

Abre um saco selado (por exemplo, um
saco de batatas fritas).

Come um iogurte.

Corta numa tdabua de cozinha (por
exemplo, fruta, vegetais ou pdo).
Retira o involucro/papel/pldstico de um
rebugado.

Retira dinheiro de um porta-moedas ou
carteira.

Retira a proteg¢éo de um penso rdpido.
Corta carne (ou outra comida dificil de
cortar) num prato.

Descasca uma laranja.
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Tabela 2 - Comparagdo entre as respostas da crianga 4 e do seu pai.

Abre uma caixa de pldstico com tampa

1 2 2 1 1 4 2
(por exemplo, uma caixa de gelado).
Corta uma panqueca (ou outra comida

2 2 3 2 1 1 4 2
fdcil de cortar) num prato.
Abotoa as calgas. 3 3 1 1 1 1 1 1
Corta uma imagem com uma tesoura. 2 2 3 2 4 1 4 2

*Como executa a tarefa: 1 — Uma mao; 2 — Ambas as maos; 3 — Precisa ajuda
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Anexos

Anexo | — Autorizacdo da responsavel do CHEQ

13I0EZ. 09 Coneio -Joana Eamos - Cutlook

Sv: Colaboration Request

Ann-Christin Eliasson <ann-christin.eliasson@ i sex>

ciom, 31,107 2023 17:33

Riladoata Shbe <joa b e ahis 126 botmal leom >

Good to hear, wou @n easily download the pdf wour self, just fill in the forms as wou are interested in, since datais not

stored amrwhere you can do this as many times you like
Anki Eliasson

Fran: loana Santos<joanakesantos. 124@ hotmail.coms
Skitkat: den 1 oktober 2023 1816

Till: Ann-Christin Eligsson <ann-christin. eliasson@ ki se =
Amne: RE: Colaboratian Request

[ 851 W= =-poaToft IS h jon rabiesa his, 12 @hotmalltom. S v o det b #1 VoG

Good dternoon,

Hopeto fi nd vou well, | don't know T yvou remember but | contacted vou to build the trandation of the
CHEQ to Portuguese of Portugal

After the summer break we're back at werlke with energy restablished and focus on For thenedt steps |
wanted to sskyou if it was possible to s2nd me the guestionnare an PDF, Mini CHEQ and CHEQ, 1t would
help alot to see the scale as 3 whale

Thankyou alot, | will keep vou sprdated dongthe proccess
loanaSantos

De: loanaSantos <joanakvesantos. 12 @hotmail.mm=
Enviado: 27 de julbo de 2023 1402

Bara: Ann-Christin Eliasson <ann-christn.eliasson@ki.se =
Assunt RE: Colaboretion Request

Good Jternoon,
Sarry for the late reply

[ext stef IS to justify why thisis impotrtant and after that ' going to start reunions with my advisors from
IPLeiria

We'll inferme you every step of the way.

Thankyou very much,
loanasantos

De: Ann-Christn Eliasson <gnn-christin, eligssonia ki se=
Enviado: 14 de julbo de 2023 21-09
Fara: loana%antos<jpanakesantos 1@ hotmail com=
Assunt Re:Colaboration Request

That is wary nice if you like to saliditet to portusgisen, e-hatbreyv are you plankningto do?
Anki

ips toutlook Jkre. oo me ma ROl A kA DA T v b K GYD Ry 1 mZ g B iledd ANMD A KAEYR AL MZ TDs Weigl gd il iy Gl BuniE LK i1 TghP. 172
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1AMEE . 1095 Coneio-Joana Samms - Cullook
Ann-Christin Eliasson
Senior professor
Institutionen for kwinnor o barns halsa
Karolinska Institutet
Tel 0702 533642
Hamta Qutlook fOri0s
Fran: loana Santos<jggnakesantos 12@Ehotmail coms
Skickat: Thursday, July 13, 2022 5:39:49 P
Till: Ann-Christin Eliasson <gop-christin eligsson ki ge =

Amne: Colabaration Request

[t 851 IHDe =-posTofis TIa h jon iebveea hie, ] 2@ boTmalloom . S v T kT bl &1 KDL
Good Fternoon,

My hameisloanasantos I'm a Physicd Therapist in Portugal and a student from the Master Degree in
Paediatrics of Escolasuperior deSadde - Insdtute Politécnico de Leiria

I''m making this contact because I'm interested invalidaing the CHEQ to Portuguess in ny nectyear thesis |
noticed that it's already done to the Brazilian populaion but not to the Portupuess one

Ifyou sgree with thisvaidation process, plesse let me know as soon as possible and we will keep you with
uperaded information on the projed.

Best regards
loanasantos

IE b £ e e - Pod s R Snro i e b geieer (B0 St delt orr B Rotinet arf Sebotndlo it periote g gt HEE Thie Bfamarkosm e
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Anexo || — Parecer da Comissdo de Etica do Hospital de Santo
Espirito da llha Terceira (SAI-HSEIT/2024/108)

HOSPITAL O SANTO ESPIRITO
DAILHATERCERA EPER

Exma. Senhora
Fisioterapeuta Joana Alves ¢os Santos
Servigo de Medicina Fisica e Reabilitagdce

Vossa referéncia Vossa comunicagdo de Nossa referéncia Angra do Heroismo,
Ne: N©.: SAI-HSEIT/2024/108 25/01/2024
Proc.: Proc.:

A 3 Realiza¢3o do estudo “Traduglo, Adaptagio Cultural e Validagdo do Questiondrio da Experiéncia de Criangas no

Uso da Mo Afetada (CHEQ) com limitagdo functional numa das mios”

Serve o presente para informar Vossa Exa. que apés andlise e parecer da ComissBo da Etica, foi autorizada, sem custos para o
HSEIT, a realizaglio do estudo "Tradugdo, Adaptagdo Cultural e Validag@o do Questionério da Experiéncia de Crlangas no Uso da
M3o Afetada (CHEQ) com limitagio functional numa das maos”, no dmbito do Mestrado do Instituto Politéenico de Leiria,

Junto se envia o respetivo parecer n® 2/2024, para cumpri das rec dagles en d

Com os methores cumprimentos,

=2

Pedro Marques

Presidente do Conseiho de Administragéo

Isi

bl A
Contribuinte né 512 105 030 i Telefone Geral = 295 403 200 I
Canada do Breado, Ao Farroco, Fax Geral - 265 240 087
9700-049 Angra do Hero'smo Correio elotrénico: hepit secretaria@azores gov.pt
IMPADMOI5.01 U3 07/06/2022
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S PARECER

HOSPITAL DE SANTO ESPIRITO - Comissdo de Etica para a Saide -

DA ILHATERCEIRA

h

Data: 17-01-2024

W

A Comissdo de Etica do Hospital de Santo Espirito da liha Terceira, em reunido
ordinaria de dia 17 de janeiro de 2024, analisou um processo enviado via mail pelo Secretariado do
Conselho de Administragdo, no dia 21 de dezembro de 2023, em que nos foi solicitada andlise e
parecer sobre um estudo designado “Tradugdo, Adaptagio Cultural e Validagio do
Questiondrio da Experiéncla de Criangas no Uso da Mao Afetada (CHEQ) com limitagio
Funcional numa das Maos”, a realizar no HSEIT, pela Senhora Dr.? Joana Alves dos Santos,
Fisioterapeuta, que presta servigo no Hospital de Santo Espirito da llha Terceira, aluna de mestrado
do Instituto Politécnico de Leiria, sob a orientagio da Professora Adjunta, da Escola Superior de
Salde do Institute Politécnico de Leiria, Marlene Cristina Neves Rosa.

Analisado o processo, verifica-se que o mesmo, embora ndo utilizando os formularios aprovados
pela CE do HSEIT, utilizando formuldrios do Instituto suprarreferido, se encontra em condigfes de
ser apreciade e decidido pela CE, sem necessidade de ser elaborado segundo os nossos modelos.

Contém, portanto, todos o0s elementos necessérios.
Objetivos do estude

1. Tradugéo e adaptagdo cultural do Questionario da Experiéncia de Criangas no Uso da M3o
Afetada (CHEQ), para o idioma portugués vyl

2. Realizagéo de teste piloto da verséo traduzida e adaptada do mesmo questiondrio

3. Avaliagdo da confiabilidade & da validade de construgdo da versio traduzida e adaptada do
mesmo questiondrio

Metodologia

Trata-se de um estudo do tipo quantitativo de validagdo, com recurso a tradugio e adaptagéo do
Questionario da Experiéncia de Criangas no Use da Méo Afetada (CHEQ) com limitag&o numa das
méos, para o idioma portugués.

Ma fase final ser4 feito um estudo de confiabilidade e validade de construgéio da versdo traduzida,
através da implementagdo piloto, sendo que, em ambas, serd realizado um (nico momento de
avaliagio, o que faz dele um estudo transversal.

Os nomes dos participantes serdo omitidos e substituidos por uma codificagio aleatéria para
andlise dos questionérios.

Cliligren: MPLES 000 | 3z

e

PARECER
=N.22 2024~ k
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“;;‘" - Comissiio de Etica para a Sadde -
HOSPITAL DE SANTO ESPIRITO e LA

DA ILHA TERCEIRA

Ma segunda fase e uma vez que a recolha dos dados sera feita em plataforma online, ndo sera
recolhida essa informagdo nem outras semelhantes que permitam identificar os participantes, além
das recolhidas para caraclerizagdo da amostra.

Os dados recolhidos serao armazenados apenas nos computadores da equipa de investigagéo e,
apos concluidas as fases de andlise e publicagfio, todos os dados serdo destruidos.

Sera sempre recolhido o consentimento informade das criangas e dos pais ou dos seus
representantes legais.

Mo existem riscos associados ao estudo.
A Comiss&o de Etica do HSEIT entendeu por unanimidade emitir o seguinte parecer:

“N3o se vé qualquer inconveniente na realizagiio do estudo suprarreferido, podendo o mesmo ser levado
a efeito, caso a Administrac3o do Hospital o venha a autorizar.

Dever-se-d ter em atengdo tudo o que se encontra estabelecido na Lel da Protegio de Dados e no
Regulamento Geral da Prote¢3o de Dados.”

A Comissdo de Etica

| Codiga: l IMP.CES pon.on _‘ FTEY
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Anexo Il — Parecer Comissdo de Etica do Politécnico de Leiria (N.2
CE/IPLEIRIA/35/2024)

IPL

insrituno polinkcnico de leirke

COMISSAD DE ETICA DO POLITECNICO DE LEIRIA

PARECER M.2 CE/IFLEIRIAS35/2024 Data: 22/03,/2024

Titule do estudo = Tradugdo, Adaptagdo Cultural e Validacdo do Questionario da Experiéncia de
Criancas no Uso da Mo afetada {CHEQ) com limitag8o funcional numa das maos.

Name do (5] proponentea (s): Joana Alves dos Santos.

Investigadora Principal: Marlene Cristina Neves Rosa.

Membros da equipa de investigacio: loana Alves dos Santos; Marlene Cristina Meves Rosa,
Candida Susana Gongalves da Silva.

0 estude tem como objetives: - —eeeee- -

Traducdo e adaptacio cultural do Questiondrio da Experiém:ia de Criancas no Uso da Mao afetada
(CHEQ) para o idioma Portugués {de Portugal); - e - ---
Avaliacdo da confiabilidade e da validade de construto da versdo traduzida e adaplada do

Questiondrio da Experincia de Criangas no Use da Mio afetada (CHEQ) para o idiema Partugués
[de Portugal). --
A data de inicio do estudo/projeto estd definida e esta adequada navembro 2023, e
A data de fim |prevista) do estudo/projeto estd definida e estd adequada, agosto 2024, ——eeeeeee
A data prevista de inicio da recolha de dados esta definida, apds parecer da Comiss3o Etica, —-———
A data prevista de fim da recolha de dados esté definida e esta adequada, dependente da data de
inicio da recolha de dados. - S

Metodaologia: --—-----
O tipo de estudo estd corretamente descrito e justificado, estudo é do tipe quantitativa de validagio

transversal. -
A pnpulal;acl alvo estd identificada e corretamente justificada. A amostra estd identificada e
corretamente justificada, ——--—-——- e -- e -

Os critérios de inclusdo estdo definidos e corretamente justificados.

Os critérios de exclusio estio definidos e corretamente justificados. --
0s procedimentos para a recolha de autorizagbes estdo descritos e corretamente justificados. -—-—-
Os instrumentos de recolha de dados estio devidamente descritos e anexos ao formuléric

submetido a CE. -
Os procedimentos para a garantia de confidencialidade estdo devidamente descritos, -
0s procedimentos para garantir a voluntariedade e autonomia dos participantes estio devidamente
descritos.
Mo foram identificados danos para os participantes, —-- meanee

Os procedimentes para moniterizacio e seguranca dos participantes efou minimizar riscos estio
devidamente descritos e justificados. ---- e

0s beneficios previstos para os participantes no estudo estio devidamente descritos e justificados.
N30 existern custos de participagdo associados por parte dos participantes no estudo, ——---eeeeeeee

0 termo de responsabilidade foi apresentado e em conformidade com o salicitada, -----eeemeeemaaaee
0 consentimento informade, esclarecido e livre para participacdo em estudos de investigacio foi
apresentado e em confoermidade com o solicitado, —---——- e

Comissio de Eica do Palitécnico de Leiia
Edilicio Sede - Rua General Mamen de Matos Tel._ (+351) 244 830 010 | Ext._BOD 114
Apantado 4133 | 2411901 Leiria i ¥ i
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irmrrUnD polinscnico de leike

0 compromisso de honra do investigador principal foi apresentado e em conformidade com o

solicitado. -—-—-
Mo consentimento informado foi referido como responsdvel pelo cumprimento de todas as

obrigagdes legais decarrente do RGPD, o investigador principal. --—--eeemeemmeaees
Apos a reformulagio da proposta submetida, no sequimento dos esclarecimentos adicionais
solicitados, a CE emite parecer favordvel.
P'la CE a Presidente

Assmads por SUSANA LUISA DA CUSTODIA

MAACH AL MK 3
Diata: POMLOE 2T 133050 +0000°

Comissfo de Etica do Palitécnico de Leiia
Edilicio Sede - Rua General Nomon de Matos Tel._ (+351) 244 830 010 | Es._BOD 114
! = :

Apariado 4133 | 2411-901 Leiria
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