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RESUMO

INTRODUGCAO: A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doenca
neuromuscular hereditaria ligada ao cromossomo X, caracterizada pela
deficiéncia na producdo da proteina distrofina, resultando em degeneragéo
muscular progressiva, perda de mobilidade e reducdo da autonomia. Essa
condicdo afeta predominantemente o sexo masculino, com uma incidéncia
estimada entre 1 a cada 3.500 a 5.000 nascidos vivos do sexo masculino, sendo
que, no Brasil, cerca de 700 novos casos sédo diagnosticados anualmente. O
diagnostico é realizado por meio de exames laboratoriais e testes genéticos,
como o MLPA e o sequenciamento de nova geracéo (NGS), sendo essencial que
ele ocorra precocemente para garantir o inicio do manejo multidisciplinar. O
questionario PEDI-CAT, instrumento internacionalmente validado, permite
avaliar a funcionalidade de criancas e adolescentes com DMD, sendo util no
monitoramento da progressdo da doenca e no planejamento de intervencdes
terapéuticas. OBJETIVOS: Avaliar o desempenho funcional e autonomia de
pacientes com DMD através da aplicacdo do PEDI-CAT. METODOS: Um estudo
transversal prospectivo, formado por amostra de conveniéncia de pacientes
diagnosticados com DMD e acompanhados regularmente no Ambulatério de
Doencas Neuromusculares, com idade até 18 anos, aos quais foi aplicado
questionario PEDI-CAT para avaliar os dominios Atividades Diarias, Mobilidade,
Social/Cognitivo e Responsabilidade. Os dados foram analisados
estatisticamente utilizando medidas de tendéncia central e disperséo.
RESULTADOS: 16 pacientes foram avaliados diagnosticados com DMD, sendo
93,8% do sexo masculino e 18,8% procedentes de Salvador. Aidade da amostra
variou de 4 a 16 anos. A fisioterapia motora foi o servico mais frequentado
(68,75%), enquanto a fisioterapia respiratéria foi 0 menos acessado (12,5%). O
uso da Prednisolona foi observado em 56,25% dos pacientes e 56,25% utilizam
a cadeira de rodas manual como dispositivo de mobilidade. No PEDI-CAT, os
pacientes apresentaram medianas de 29 [IQ: <5 — 13,5] em Atividades Diérias,
<10 [1Q: <5 — 5,75] em Mobilidade, 39,50 [IQ: 2 — 23,50] em Social/Cognitivo e
29 [IQ: <5 — 31] em Responsabilidade. CONCLUSAOQO: Foi evidenciado através
do presente estudo os principais dominios afetados pela doenca, Mobilidade e
Responsabilidade, constatando o comprometimento progressivo na execucéao de
atividades e na autonomia dos pacientes. Estudos como este contribuem para a
compreensao do impacto funcional da DMD e destacam a necessidade de
politicas publicas que garantam acesso a recursos assistenciais e terapéuticos.

PALAVRAS-CHAVE: Distrofia Muscular de Duchenne, PEDI-CAT,
Incapacidade



ABSTRACT

BACKGROUND: Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) is an X-linked hereditary
neuromuscular disorder characterized by a deficiency in dystrophin production,
leading to progressive muscle degeneration, loss of mobility, and reduced
autonomy. This condition predominantly affects males, with an estimated
incidence of 1 in every 3,500 to 5,000 live male births. In Brazil, approximately
700 new cases are diagnosed each year. Diagnosis is confirmed through
laboratory testing and genetic analyses, such as Multiplex Ligation-dependent
Probe Amplification (MLPA) and Next-Generation Sequencing (NGS), and early
identification is essential to initiate timely multidisciplinary management. The
PEDI-CAT questionnaire, an internationally validated tool, enables the
assessment of functional abilities in children and adolescents with DMD,
supporting disease progression monitoring and therapeutic planning.
OBJECTIVES: To evaluate functional performance and autonomy in patients
with DMD using the PEDI-CAT. METODOLOGY: A prospective cross-sectional
study with a convenience sample of patients diagnosed with DMD and regularly
followed at a Neuromuscular Diseases Outpatient Clinic, aged up to 18 years, in
whom the PEDI-CAT was applied to assess the domains of Daily Activities,
Mobility, Social/Cognitive, and Responsibility. Data were statistically analyzed
using measures of central tendency and dispersion. RESULTS: Sixteen patients
diagnosed with DMD were evaluated, 93.8% of whom were male and 18.8% from
Salvador. Age ranged from 4 to 16 years. Motor physiotherapy was the most
utilized service (68.75%), while respiratory physiotherapy was the least accessed
(12.5%). Prednisolone use was observed in 56.25% of the patients, and 56.25%
used manual wheelchairs as a mobility aid. In the PEDI-CAT, patients presented
median scores of 29 [IQ: <5 — 13.5] in Daily Activities, <10 [IQ: <5 — 5.75] in
Mobility, 39.50 [IQ: 2 — 23.50] in Social/Cognitive, and 29 [IQ: <5 — 31] in
Responsibility. CONCLUSION: This study highlighted Mobility and Responsibility
as the most affected domains, indicating progressive impairment in task
execution and patient autonomy. Such findings contribute to the understanding
of DMD's functional impact and emphasize the need for public policies ensuring
access to therapeutic and support resources.

KEYWORDS: Duchenne Muscular Dystrophy, PEDI-CAT, Disability



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

ABDIM - Associacao Brasileira de Distrofia Muscular

ALT - Transaminase Alanina Aminotransferase

AST - Transaminase Aspartato Aminotransferase

CK - Creatina Quinase

DMD - Distrofia Muscular de Duchenne

MLPA - Sonda Dependente de Ligacdo Multiplex

NGS - Sequenciamento de Proxima Geracao

PEDI - Pediatric Evaluation of Disability Inventory

PEDI-CAT - Pediatric Evaluation of Disability Inventory-Computer Adaptive Test
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1 INTRODUCAO

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) € o tipo mais comum e mais grave de
distrofia muscular na infancia. Esta, por sua vez, é caracterizada por ser uma
doenca neuromuscular congénita hereditaria, ligada ao cromossomo X,
provocada por uma deficiéncia na producao da proteina distrofina, em razéo da
mutac&o no gene DMD.! O quadro clinico da DMD é representado pela fraqueza
muscular progressiva, vinculada ou ndo ao atraso no desenvolvimento dos

marcos motores e/ou problemas cognitivos.?

Em 1868, o neurologista francés, Guillaume Benjamin Amand Duchenne, revelou
a prevaléncia do sexo masculino na DMD.2 Com o avanco nos estudos, entende-
se que, por ser uma doenca genética ligada ao cromossomo X, a DMD apresenta
maior incidéncia em meninos, sendo o sexo feminino, muitas vezes, apenas
portador assintomatico.*® No cenario mundial, sua prevaléncia é de
aproximadamente 1 por 5.000 habitantes masculinos.® No que tange o contexto
brasileiro, aproximadamente, 700 novos casos de DMD séo diagnosticados por

ano.’

Em principio, os pacientes com DMD apresentam sinais neurologicos
musculares, como fraqueza muscular proximal, disartria e a dificuldade para se
levantar da posicao sentada (Sinal de Gowers), que podem ser observados entre
0s 2 e os 3 anos de idade. A medida que a doenca progride, o paciente pode
evoluir para fraqueza muscular distal e perda da capacidade de deambular, os
limitando a uma cadeira de rodas entre os 10 aos 12 anos.® Além disso,
manifestacfes cardiacas e respiratorias também sdo possiveis. Isso porque, a
DMD é caracterizada pela deficiéncia na producao da proteina distrofina, fator
que reduz progressivamente a funcao diastolica e, posteriormente, sistolica do
coracgao, ocasionando alteracdes patogénicas no miocardio ventricular, somado
ao fato de que o curso da doenca se configura com a ineficacia nas fibras

musculares esqueléticas, presentes na musculatura respiratéria.®® Dessa forma,



emerge a insuficiéncia ventilatoria grave, tosse ineficaz, e, em pacientes com

maior tempo de sobrevida, a insuficiéncia cardiaca congestiva.®

Embora existam medidas terapéuticas que visem adiar a progressao dos sinais
e sintomas ou estabilizar o quadro evolutivo,®® as limitagdes funcionais
promovidas pelo quadro clinico da DMD comprometem a qualidade de vida dos
pacientes e, portanto, devem ser investigadas. O Pediatric Evaluation of
Disability Inventory Computer-Adaptive Tests (PEDI-CAT) € um instrumento de
pesquisa validado internacionalmente que busca compreender a incapacidade
em criancas diagnosticadas com patologias que comprometam o0 seu
desempenho operacional — como a DMD — através da avaliacdo da execucao de
atividades diarias, mobilidade e habilidades sociocognitivas. Esse questionario
mostrou eficiéncia na medicdo do estado funcional, no monitoramento do

progresso da crianca e no planejamento de intervencéo terapéutica.'C

Dessa maneira, a aplicacdo do questionario PEDI-CAT proposita avaliar o nivel
de incapacidade promovido pelo comprometimento muscular progressivo e
funcional dos pacientes com DMD, objetivando auxiliar no avanco das
terapéuticas em desenvolvimento, bem como reverter o atual cenario de
escassez informacional no que se refere a essa patologia na saude do Brasil,
especialmente na regido Nordeste. Com isso, estudos nesta abordagem
possibilitam uma melhor compreensédo das demandas apresentadas por esses

pacientes e do progresso da doenca.
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2 OBJETIVOS
2.1 Geral

Avaliar o desempenho funcional de pacientes diagnosticados com DMD atraveés
do questionario PEDI-CAT em um ambulatorio especializado localizado em
Salvador, Bahia, no periodo de julho de 2024 a fevereiro de 2025.

2.2 Especificos

1) Descrever o perfil demogréfico e farmacoterapéutico da amostra.

2) Avaliar a capacidade de realizacéo de atividades diarias.

3) Avaliar mobilidade, capacidade social e cognitiva e nivel de autonomia e

responsabilidade.

4) Comparar os graus de incapacidade, de acordo com 0s quatro dominios do

questionario PEDI-CAT, nos diferentes tipos de mutacéo para DMD.
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3 REVISAO DE LITERATURA
3.1 A Distrofia Muscular de Duchenne

As distrofias musculares séo definidas como um grupo de doencas miogénicas
degenerativas hereditarias caracterizadas por fragueza muscular progressiva e
apresentacdo patoldgica distréfica na bidpsia molecular.® Essas patologias sdo
clinicamente agrupadas em distrofinopatias, ou seja, distrofias ocasionadas pela
deficiéncia na producédo da proteina distrofina (distrofia muscular de Duchenne
e distrofia muscular de Becker), distrofia facioscapuloumeral, distrofia de
cinturas, distrofia distal e distrofia oculofaringeo.*!

A DMD é uma doenca hereditaria neuromuscular de carater progressivo causada
por mutacdes no gene DMD, o qual codifica a proteina distrofina, localizado no
braco curto do cromossomo X, na regido Xp21.1'® Estima-se que
aproximadamente 60-70% das mutacbes apresentadas por pacientes
diagnosticados com DMD sé&o delec¢des, 5-15% séo duplica¢cdes, enquanto 20%
sdo divididos entre mutacdes pontuais, pequenas delecdes ou insercdes.® A
intensidade da doenca pode estar relacionada com o tipo de mutacdo
apresentada pelo paciente, como visto na associacdo entre deslocamentos do
quadro de leitura e fenétipos mais graves da patologia. Isso ocorre porque,
nesses casos, sao produzidas proteinas distrofinas prematuras truncadas e nao
funcionais, que serdo degradadas, promovendo deficiéncia da distrofina.!* A
auséncia dessa proteina no muasculo provoca instabilidade no sarcolema,
gerando rompimento da membrana muscular e influxo de calcio, o qual favorece
a inflamacdo, degeneracdo muscular e substituicdo do musculo por tecido

fibroadiposo.®1°

3.2 Epidemiologia

A DMD é uma doenca recessiva ligada ao cromossomo X, portanto, meninos sao
0S principais pacientes. Estima-se que, globalmente, 1 em cada 3.500 a 5.000

meninos nascidos vivos sdo afetados por essa patologia,® enquanto no Brasil
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700 casos novos sdo reportados por ano.” Pessoas do sexo feminino, caso
herdem a mutacdo, sdo portadoras da DMD, podendo apresentar sintomas

motores de forma mais branda e cardiacos.®

3.3 Manifestacdes clinicas

Ao nascimento, ndo existem manifestacbes clinicas visiveis da DMD. Os
sintomas musculares iniciam aos 3 anos de idade com atrasos nos marcos
motores de desenvolvimento relacionados a fraqueza muscular. A dificuldade em
adquirir marcha independente €, usualmente, o primeiro sintoma identificado nos
pacientes, estando relacionado a fragueza da musculatura pélvica. A
instabilidade e os episodios frequentes de queda sao justificados pela fraqueza
muscular dos extensores de joelho, enquanto a panturrilha hipertrofiada decorre
da proliferacédo anormal do tecido intersticial em fibras do mdsculo gastrocnémio.
Ainda a dificuldade em subir escadas, pular, correr e se levantar sdo decorrentes

da fraqueza muscular proximal dos membros inferiores.® 14

No exame neuroldgico do paciente com DMD é possivel identificar o Sinal de
Gowers positivo, no qual, em razdo da fraqueza na parte superior da perna e
musculos do quadril, é verificado dificuldade para se levantar fazendo o uso das

maos como forma de auxilio.3

A DMD pode apresentar manifestacdes adicionais, tais como as complicacbes
respiratorias, o comprometimento cardiaco e as deformidades Osseas. E
estimado que a insuficiéncia respiratéria seja causa morte de 55% a 90% dos
pacientes com DMD entre os 16 e 19 anos. Essa € justificada pelo acometimento
da musculatura responsavel pelos movimentos respiratorios, em destaque o
diafragma. N&ao obstante, o comprometimento cardiaco ocorre em,
aproximadamente, 50% a 85% dos pacientes com DMD. As alteracdes
patolégicas observadas no musculo cardiaco envolvem, principalmente, a

contratilidade ventricular esquerda. Por fim, alteragcbes ortopédicas séo
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observadas através da alta susceptibilidade a fraturas e a escoliose. Porém,

estudos ainda investigam a causa dessas ocorréncias.'?

3.4 Diagnéstico

A suspeita diagnostica para DMD surge em pacientes do sexo masculino, de
forma autbnoma ao historico familiar, que apresentem fragueza muscular
proximal com inicio entre as idades de 2 a 5 anos, atraso no desenvolvimento
dos marcos motores, hipertrofia da panturriiha e alteracdes na andlise
laboratorial.*® A elevacdo da creatina quinase (CK), secundaria ao aumento da
permeabilidade do sarcolema, € a principal variacdo encontrada nos exames
laboratoriais de pacientes com DMD. Ainda, a elevacdo das transaminases
aspartato aminotransferase (AST) e alanina aminotransferase (ALT) também
podem ser identificadas, em razdo do dano muscular, apesar de nao se

caracterizar como um achado especifico previsto da patologia.?

E fundamental que as abordagens de confirmac&o diagnostica para DMD sejam
realizadas de forma breve e precisa, pois, dessa forma, serd promovido o manejo
adequado da doenca e prolongamento da sobrevida do paciente. Nesse sentido,
0 estudo a partir da amplificacdo por sonda dependente de ligagdo multiplex
(MLPA) é o teste genético de primeira linha para confirmagdo da DMD. Esse atua
identificando grandes dele¢cBes e duplicacdes e, caso o resultado apresente-se
positivo e o paciente demonstre fenotipo caracteristico da doenca, o diagndstico
pode ser confirmado. Porém, caso ocorra um resultado falso positivo no MLPA,
ou seja, a deteccdo de uma mutacdo pontual ou polimorfismos no local de
ligacdo da sonda, é necessario um segundo estudo genético, como o
sequenciamento de Sanger do éxon envolvido na mutacdo pontual ou o
sequenciamento de proxima geracao (NGS) da DMD. Por fim, caso todos os
testes descritos anteriormente apresentem resultados negativos e 0 paciente
manifeste a suspeita diagndéstica, deve ser realizada uma biépsia muscular com

imuno-histoquimica e immunoblotting para distrofina.1416
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3.5 Tratamento

As estratégias terapéuticas para DMD devem ser estabelecidas em imediato ao
diagnostico. Isso porque, apesar de ndo promover cura da patologia, essas
contribuem para melhora na expectativa de vida do paciente e manejo das
complicacdes atribuidas a doenca.® Esta abordagem inclui, além da perspectiva
farmacéutica, uma préatica multidisciplinar de enfoque psicossocial buscando

abordar aspectos mais amplos de salde e qualidade de vida.!3

O uso de corticosteroides em pacientes com DMD demonstrou beneficios como
o aumento da forca muscular, pulmonar e cardiaca e, consequente, aumento da
sobrevida.’®* As drogas mais aplicadas sdo a Prednisona (dose de
0,75mg/kg/dia) e o Deflazacorte (dose de 0,9 mg/kg/dia), sendo os regimes de
aplicacéo das doses: uso diario de Prednisona/Deflazacorte ou uso rodiziado
entre 10 dias de Prednisona/Deflazacorte e 10 dias em auséncia de
medicacdes.? Apesar das vantagens terapéuticas, questdes como a idade
adequada para inicio de terapia esteroidal e desvantagens relacionadas ao uso

continuo s&o variaveis ainda estudadas.®

A pratica multiprofissional desempenha papel fundamental na gestéo evolucional
clinica da DMD. A fisioterapia motora demonstrou beneficios relacionados a
prevencdo dos agravos das deformidades musculares, bem como nas perdas
funcionais caracteristicas da auséncia de distrofina. A fisioterapia respiratéria
busca otimizar a funcdo pulmonar e prevenir complicacdes respiratorias,

contribuindo para uma melhor qualidade de vida.’

3.6 Comprometimento da capacidade funcional e da qualidade de vida

O espectro clinico da DMD é caracterizado pela fraqueza muscular progressiva
com inicio na infancia. Apesar de existirem variagcbes no curso patoldgico,
normalmente, os pacientes evoluem para uma situacdo de dependéncia

funcional, a qual compromete a sua qualidade de vida.®
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Um estudo realizado na Associacao Brasileira de Distrofia Muscular (ABDIM)
avaliou o nivel de dependéncia para realizacdo de atividades diarias em
criancas, adolescentes e adultos com DMD. Foi evidenciado que a categoria
higiene apresentou maior grau de dependéncia, enquanto a alimentacéo
demonstrou ser a atividade de maxima autonomia dos pacientes. O estudo ainda
mostra que, com o avanco da doenca, a dependéncia nas atividades diarias e 0

auxilio realizado por cuidadores aumentam progressivamente.®

As limitacdes funcionais promovidas pelo quadro clinico da DMD demonstram a
importancia do diagndstico precoce para promocao do tratamento farmacoldgico
associado ao multidisciplinar, uma vez que esses demonstraram beneficios na

qualidade de vida dos pacientes.

3.7 O questionario PEDI-CAT

O PEDI-CAT é uma adaptacdo do Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) para o software CAT. Originalmente, o PEDI foi elaborado com o objetivo
de fornecer uma avaliacdo da capacidade funcional de criancas de até 7 anos e
meio de idade, porém, o instrumento era empregado em formato fixo, fator que
limitou sua execucdo. Com o0 avanco para o software CAT, o teste funcional
passou a ser aplicado em pacientes até 21 anos e apresentou maior eficiéncia
para pesquisa e pratica clinica, tendo em vista uma nova abordagem avaliativa.
Atualmente, o PEDI-CAT avalia quatro dominios, sendo eles Atividades diérias,
Mobilidade, Social/Cognitiva e Responsabilidade. A analise individualizada
promovida pelo modelo estatistico de Teoria de Resposta ao Item (TRI) minimiza
0 numero de itens necessarios para garantir uma avaliacdo precisa, promovendo

maior confiabilidade e eficiéncia na aplicagdo do questionario.1°

Os trés primeiros dominios (Atividades diarias, Mobilidade, Social/Cognitiva)

apresentam como possibilidade de resposta uma Escala de Dificuldade de 4
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pontos que variam de “Incapaz” a “Facil’. O dominio Responsabilidade é avaliado
em uma escala de resposta que varia de “O adulto/cuidador tem total
responsabilidade; a crianga ndo assume qualquer responsabilidade” até “A
crianca assume total responsabilidade sem qualquer direcdo, supervisdo ou
orientacdo de um adulto/cuidador”’.® O PEDI-CAT promove resultados
avaliativos através de trés tipos de escores que serdo posteriormente
interpretados pelo profissional responsavel: o escore continuo, o escore

normativo e o percentil por idade.*®
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4 MATERIAL E METODOS
4.1 Desenho de estudo

Trata-se de um estudo transversal e descritivo.

4.2 Local, duracao e periodo de estudo

O estudo foi realizado no Ambulatério de Doencas Neuromusculares de um
Ambulatério Docente Assistencial de uma faculdade filantrépica de medicina, na
cidade de Salvador, no estado da Bahia, durante o periodo de julho de 2024 a
fevereiro de 2025. O ambulatério oferece atendimento para diagnostico,
tratamento e acompanhamento de pacientes com doengas neuromusculares.
Para isso, compde-se de equipe multidisciplinar com profissionais da neurologia,
fonoaudiologia, fisioterapia — motora e respiratoria —, psicologia e enfermagem.

O estudo foi realizado durante o periodo de julho de 2024 a fevereiro de 2025.

4.3 Populacéo de estudo

Foram incluidos no referido estudo pacientes com menos de 18 anos
diagnosticados com DMD acompanhados regularmente no Ambulatério de

Doencas Neuromusculares.

Critérios de inclusao:

e Diagndstico molecular de DMD.

e Idade inferior a 18 anos.

Critérios de exclusao:

e Pacientes e familiares impossibilitados de preencher e/ou completar
guestionario PEDI-CAT.
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e Pacientes e familiares que ndo autorizaram aplicacdo do questionério
PEDI-CAT através do Termo de Assentimento dos Pais/Responsaveis
(TALE) e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Tamanho e Sele¢c&o amostral:

A amostra do estudo foi de conveniéncia, pois todos 0s pacientes com até 18
anos matriculados regularmente e acompanhados no Ambulatério de Doencas

Neuromusculares sob diagnostico molecular de DMD foram convidados.

Fonte de dados:

Os dados apresentados no estudo foram primarios mediante a aplicacdo do
questionario PEDI-CAT.

4.4 Instrumento de coleta de dados

Foi utilizado o Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) em sua versao
adaptada para o computador, Pediatric Evaluation of Disability Inventory —
Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) e traduzida para o portugués do Brasil. O
questionario € composto por um banco de 276 itens que mediu as habilidades a
partir de 3 dominios: Atividades Diarias, Mobilidade e Social/Cognitiva. Além
desses, o dominio Responsabilidade mede o nivel de dependéncia do paciente

em relacdo ao seu cuidador para realizagdo de atividades mais complexas.10-18

Em sua estrutura, o dominio Atividades Diarias é composto por 68 itens que
avaliam tépicos como higiene pessoal, execugfes de tarefas domeésticas e o
preparo de refeicbes. O dominio Mobilidade integra 75 itens, os quais objetivam
examinar os movimentos basicos como deambulacéo, a capacidade de ficar em
pé e/ou correr. O dominio Social/Cognitiva consiste em 60 itens que buscam

avaliar a interagdo com o ambiente social e a comunicacédo do paciente. Por fim,



19

o dominio Responsabilidade conta com 51 itens que examinam a capacidade do
paciente em gestdo em saude e de se manter em seguranca. Esse ultimo
dominio é aplicado apenas em pacientes com idade superior a 3 anos. A todos
os dominios serdo aplicados filtros de idade, sexo e uso de dispositivos de
mobilidade (cadeira de rodas ndo conduzida por si mesmo, cadeira de rodas
manual conduzida por si mesmo e cadeira de rodas motorizada, muleta,

bengala).1°

Os dominios Atividades Diarias, Mobilidade e Social/Cognitiva sao avaliados em
uma escala de dificuldade que varia em 4 opcdes de respostas: “Facil”’, “Um
pouco dificil”, “Dificil” e “Incapaz”. O ultimo dominio possui sua propria escala de
resposta variando entre: “o adulto/cuidador tem total responsabilidade” até “a
crianca assume total responsabilidade sem qualquer direcdo, supervisdo ou

orientacdo de um adulto/cuidador”.18

O questionario apresenta duas versfes: a modalidade rapida (Speedy CAT), que
avalia em média 15 itens por dominio e a versao conteudo-balanceada (Content-
Balanced CAT), considerada mais completa e examina cerca de 30 itens por
dominio. Ambas as modalidades podem ser aplicadas presencialmente ou

virtualmente, sendo mais indicada a primeira opgédo.®

A avaliacdo promovida pelo questionario é baseada na Teoria de Resposta ao
Item (TRI), & medida que o teste é aplicado o grau de dificuldade das perguntas

seguintes é adaptado conforme as respostas do entrevistado, priorizando a

investigacdo de dados que serdo mais (teis para avaliacdo daquele paciente.*®

O relatorio gerado a partir da aplicacdo do questionario produz trés tipos de
escores: 0 escore continuo (scaled scores), o escore normativo (score-T) e 0

percentil por idade (age percentiles). A avaliacdo do desempenho da crianca
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evolutivamente em relacdo a ela mesma € realizada pelo escore continuo,
enguanto o escore normativo e o percentil por idade examinam a eficiéncia do
paciente em comparagao a outras crian¢gas da mesma idade em intervalos de 1

ano.10

No escore normativo, a média de cada faixa etéria é 50. Os pacientes que
apresentam escore T entre 30 e 70 sdo classificados como dentro da faixa
esperada para a idade. Criancas com o desempenho atrasado para idade
apresentam escore T menor que 30, enquanto as com desempenho avangado

para a idade apresentam o escore T maior que 70.1°

4.5 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu presencialmente a partir da explicacdo prévia dos
objetivos do estudo e, no caso daqueles que desejaram participar, da assinatura
do Termo de Assentimento dos Pais/Responsaveis (TALE) e Termo de
Consentimento (TCLE). A aplicacédo do questionario foi realizada no mesmo dia
em que o paciente compareceu a sua consulta multiprofissional no ambulatério,
em sala reservada, sem tempo minimo para realizacdo da entrevista. Os itens
do questionario foram explicados ao paciente e/ou responsavel usando
linguagem cotidiana e exemplos claros. A coleta de dados e obtengdo dos
resultados foram realizados através da plataforma Q-Global, onde esta

disponivel o questionario PEDI-CAT.

4.6 Analise de dados

Os dados foram transferidos para planilha Excel (2016) e, por sua vez,
processados e analisados no Software Estatistico SPSS (Statistical Package for
Social Science), versao 25.0 da Plataforma Windows. Foram realizadas andlises
descritivas, utilizando-se medidas de frequéncia simples e percentual para
variaveis categodricas. Para expressar a variavel quantitativa idade foram

utilizadas mediana e intervalo interquartil (ndo paramétricas). JA para as



21

variaveis relacionadas aos dominios do questionario PEDI-CAT, foram utilizadas
medidas de tendéncia central e de dispersdo e os resultados em relacdo a
amostra normativa e percentil do instrumento. Para viabilizar a analise estatistica
no software SPSS, os resultados dos escores T e percentis, gerados pelo
questionario PEDI-CAT, em valores expressos como limites inferiores (como
"<10", "<5" e "<1") e dados intervalares foram convertidos em valores numéricos
fixos. Os resultados do percentil <10 foram considerados como 5 no calculo
estatistico, enquanto <5 e <1 como 0. Ainda, nos resultados, para representar
os intervalos dos resultados percentil, foram considerados o ponto médio de
cada intervalo, 5~25 foram considerados como 15, 25~50 como 38 e, por fim,
50~75 como 63. Esta transformacao foi realizada com o objetivo de permitir a
andlise descritiva e comparativa dos dados, mantendo a coeréncia da escala

ordinal dos resultados.

4.7 Aspectos éticos

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica como parte do seguinte
estudo: “Perfil epidemiolégico, clinico, funcional, investigacdo diagnéstica e
tratamento multidisciplinar dos pacientes atendidos no Ambulatério de Doencas
Neuromusculares”, sob Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica
(CAAE) de numero 70780323.5.0000.5544 e numero do Parecer 6.299.364.
Para preenchimento dos questionarios, os participantes foram informados de
forma clara sobre o estudo e todos assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), obedecendo rigorosamente a Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude. Tal termo foi aplicado previamente a inclusdo do

individuo na pesquisa.
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5 RESULTADOS

No local e periodo do estudo foram identificados 16 pacientes com o diagndstico
de DMD. Sendo 15 (93,8%) do sexo masculino e um (6,3%) do feminino. A idade
variou de 4 a 16 anos, sendo a sua mediana de 11 (7,25 — 13,75) anos. A
mediana da idade no diagnéstico e da idade do inicio dos sintomas
correspondeu, respectivamente a 4,5 (2,25 - 6,75) anos e 3 (2 — 6) anos. (Tabela
1)

Tabela 1. Perfil demogréfico dos pacientes com DMD assistidos ho Ambulatério
de Doencas Neuromusculares em Salvador — Bahia julho 2024 — fevereiro 2025.

Variavel Dados
Sexo, n (%) n=16
Masculino 15 (93,8%)
Feminino 1 (6,3%)
Idade, anos (Mediana — Intervalo Inter Quartil) 11 (7,25 -13,75)
Idade no diagndstico, anos 4,5 (2,25 -6,75)
Idade do inicio dos sintomas, anos* 3(2-6)

Fonte: préprio autor

*Para um paciente este dado estava ausente.

Os pacientes foram procedentes de 13 diferentes regides da Bahia, sendo trés
(18,8%) procedentes de Salvador e dois (12,5%) procedentes de Feira de
Santana. Os outros restantes se dividiam um por cada cidade, como Cruz das

Almas, Amargosa e Irecé, dentre outras. (Tabela 2)
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Tabela 2. Numero e percentual da procedéncia dos pacientes com DMD
assistidos no Ambulatério de Doencas Neuromusculares em Salvador — Bahia
de julho 2024 - fevereiro 2025.

Procedéncia (n) Porcentagem (%)
Salvador 3 18,8
Feira de Santana 2 12,5
Cruz das Almas 1 6,3
Amargosa 1 6,3
Irecé 1 6,3
Simdes Filho 1 6,3
Teofilandia 1 6,3
Barra do Mendes 1 6,3
lacu 1 6,3
Esplanada 1 6,3
Lapéo 1 6,3
Candeias 1 6,3
Jaguarari 1 6,3
Total 16 100,0

Fonte: préprio autor

No que tange o acompanhamento multidisciplinar, 12 (75%) pacientes realizam
ao menos um servi¢co de assisténcia. A fisioterapia motora foi a atividade nao
médica mais frequentada (68,75%) seguido do atendimento psicoldgico
(37,50%). Nao obstante, o servico menos frequentado pelos pacientes foi a

fisioterapia respiratoria (12,50%). (Gréfico 1)
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Gréfico 1. Numero dos servicos de acompanhamento multidisciplinar realizado
por pacientes com DMD assistidos no Ambulatério de Doencas

Neuromusculares em Salvador — Bahia de julho 2024 - fevereiro 2025.
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Fonte: préprio autor

Dos 16 pacientes da amostra, dez (62,5%) pacientes utilizam cadeira de rodas.
Dentre eles, nove (56,25%) fizeram uso de cadeiras de rodas manuais para
locomocéo, enquanto um (6,3%) paciente utiliza o dispositivo motorizado. Em
relacédo ao uso de corticosteroides, 13 (81,25%) pacientes fazem uso da terapia.
A Prednisolona foi o mais utilizado, por nove (56,25%) pacientes, enquanto o

Deflazacorte foi mencionado por quatro (25%) pacientes. (Tabela 3)
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Tabela 3. Perfil clinico e funcional dos pacientes com DMD assistidos no
Ambulatério de Doencas Neuromusculares em Salvador — Bahia de julho 2024

— fevereiro 2025.

Variavel Dados
Uso de cadeira de rodas, n (%) n=10
Cadeira de rodas manual 9 (56,25%)
Cadeira de rodas motorizada 1 (6,3%)
Uso de corticoide, n (%) n=13
Prednisolona 9 (56,25%)
Deflazacorte 4 (25%)

Fonte: préprio autor

Com base nos dados obtidos a partir do questionario PEDI-CAT, foi possivel
examinar a incapacidade em quatro dominios: Atividades diarias, Mobilidade,
Social/Cognitivo e Responsabilidade. O uso de dispositivo auxiliar de locomocéo,

como a cadeira de rodas, € considerado pelo questionario.

O dominio Social/Cognitivo apresentou a maior mediana 39,50 (11Q: 2 — 23,50),
enquanto a menor mediana foi vista no dominio Mobilidade <10 (11Q: <5 — 5,75).
Ainda, as medianas dos dominios Atividades Diarias e Responsabilidade foram
29 (11Q: <5-13,5) e 29 (1IQ: <5 — 31), respectivamente. Os resultados individuais
de cada paciente e a mediana obtida destes em seus respectivos dominios

segundo o escore-T normativo e percentil (Tabela 4).
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Tabela 4. Descricdo da pontuacao obtida segundo escore-T normativo e percentil nos dominios do PEDI-CAT aplicado nos pacientes

com DMD assistidos no Ambulatério de Doencas Neuromusculares em Salvador — Bahia de julho 2024 — fevereiro 2025.

Pacientes Atividades diarias Mobilidade Social/Cognitivo Responsabilidade
Escore-T Percentil Escore-T Percentil Escore-T Percentil Escore-T Percentil
1 35 5-25 <10 5 24 <5 25 <5
2 <10 <5 <10 <5 46 25-50 29 <5
3 58 78 46 31 49 39 57 78
4 42 22 43 19 42 17 57 74
5 <10 <5 <10 <5 <10 <5 23 <5
6 22 <5 <10 <5 40 5-25 29 <5
7 40 5-25 <10 <5 55 50-75 45 25-50
8 28 2 18 <1 46 32 40 13
9 <10 <5 <10 <5 33 5-25 26 <5
10 17 <5 <10 <5 44 5-25 33 <5
11 <10 <5 <10 <5 38 5-25 18 <5
12 12 <5 <10 <5 15 <5 15 <5
13 37 34 9 35 8 29 2
14 30 21 42 19 38 9
15 30 <10 <1 39 17 25 1
16 33 <5 <10 <5 30 <5 44 25~50
Mediana [1IQ]: 29 (<5 — 13,5%) <10 (<5 — 5,75%) 39,50 (2 — 23,50%) 29 (<5 — 31%)

Fonte: préprio autor

*Intervalo interquartil relacionado ao percentil por idade do PEDI-CAT
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No escore T-normativo considera-se um resultado esperado para a faixa etaria
uma pontuacdo média de 50, com uma variacdo de até +20. Assim, no dominio
Mobilidade 13 dos 16 pacientes (81,25%) apresentaram pontuacéo abaixo do
esperado para sua faixa etaria. Para esses pacientes, as questdes do dominio
gue se destacaram pela dificuldade, pontuados como “Incapaz”, “Dificil” e “Um
pouco dificil”, incluiram “Sobe e desce da prépria cama”, “A partir da posicéo
semi ajoelhada, levanta-se do chdo sem apoiar-se em algo ou alguém. Por favor,
nao considere o uso de dispositivos auxiliares para a marcha (andador, bengala

ou muletas)” e “Sobe na cadeira de rodas a partir do chao”. (Tabela 5)

Tabela 5. Resposta aos itens no dominio Mobilidade do questionario PEDI-CAT
aplicado nos pacientes com DMD assistidos no Ambulatério de Doencas

Neuromusculares em Salvador — Bahia de julho 2024 — fevereiro 2025.

Resposta aos itens de Mobilidade (n) (%)**

“Sobe e desce da prépria cama”

Incapaz 5 45,45
Dificil/lUm pouco dificil 5 45,45
Total de respostas* 11

“A partir da posicao semi ajoelhada,
levanta-se do chdo sem apoiar-se em

algo ou alguém?”

Incapaz 8 80
Dificil/Um pouco dificil 2 20
Total de respostas* 10

“Sobe na cadeira de rodas a partir do

chao”

Incapaz 6 75
Dificil/Um pouco dificil 2 25
Total de respostas*

Total de pacientes 13 81,25

Fonte: préprio autor

*Total de respostas dos pacientes com pontuacao inferior ao esperado para quais foi realizada a

pergunta durante a aplicagcdo do questionario PEDI-CAT.
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**Porcentagem dentre o total de respostas dos pacientes com pontuacéo abaixo do esperado ao
item correspondente.

No dominio Responsabilidade, 9 (56,25%) pacientes pontuaram abaixo do
esperado para sua faixa etaria. Para esses pacientes, as questdes do dominio
gue se destacaram pela dificuldade, pontuados como “O adulto/cuidador assume
completa responsabilidade; a crianga n&do assume responsabilidade” ou “O
adulto/cuidador assume maior parte da responsabilidade e a crianga assume
pouca responsabilidade”, incluiram “Coloca na bagagem todos os itens
necessarios para passar uma noite fora de casa”, “Mantém controle do tempo ao
longo do dia” e “Usa eletrodomésticos de cozinha como fogéo, forno de micro-

ondas, sanduicheira, ou forno elétrico, com seguranca”. (Tabela 6)
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Tabela 6. Resposta aos itens no dominio Responsabilidade do questionario

PEDI-CAT aplicado nos pacientes com DMD assistidos no Ambulatorio de

Doencas Neuromusculares em Salvador — Bahia de julho 2024 — fevereiro 2025.

Resposta aos itens de Responsabilidade

(n)

(%)

“Coloca na bagagem todos os itens
necessarios para passar uma noite fora
de casa”

O adulto/cuidador assume completa
responsabilidade; a crianga ndo assume
responsabilidade

O adulto/cuidador assume maior parte da
responsabilidade e a criangca assume pouca
responsabilidade.

Total de respostas*

15

15

100

“Mantém controle do tempo ao longo do
dia”

O adulto/cuidador assume completa
responsabilidade; a crianga ndo assume
responsabilidade

O adulto/cuidador assume maior parte da
responsabilidade e a crianga assume pouca
responsabilidade.

Total de respostas*

11

13

84,61

15,38

“Usa eletrodomésticos de cozinha como
fogao, forno de micro-ondas,
sanduicheira, ou forno elétrico, com
seguranca”

O adulto/cuidador assume completa
responsabilidade; a crianga ndo assume

responsabilidade.

70
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Continuacdo da Tabela 6

O adulto/cuidador assume maior parte da 2 20
responsabilidade e a crianca assume pouca

responsabilidade.

Total de respostas* 10

Total de pacientes 8 50

Fonte: préprio autor

*Total de respostas dos pacientes com pontuacao inferior ao esperado para quais foi realizada a

pergunta durante a aplicagcdo do questionario PEDI-CAT.

**Porcentagem dentre o total de respostas dos pacientes com pontuag&o abaixo do esperado ao

item correspondente.

No dominio Atividades Diarias, 8 (50%) pacientes pontuaram abaixo do
esperado para sua faixa etaria. Para esses pacientes, as questdes do dominio
gue se destacaram pela dificuldade, pontuados como “Incapaz”, “Dificil” e “Um
pouco dificil”, incluiram “Veste, fecha e abotoa calgas”, “Amarra os cadarcos”,
“Durante as refeicdes, corta legumes ou carne usando garfo e faca de mesa” e

“Descasca alimentos, tais como batata e cenoura”.

No dominio Social/Cognitivo, 3 (18,75%) pacientes pontuaram abaixo do
esperado para sua faixa etaria. Para esses pacientes, as questdes do dominio
gque se destacaram pela dificuldade, pontuados como “Incapaz”, “Dificil” e “Um
pouco dificil”, incluiram “Escreve um trabalho escolar de 2 a 3 paginas escritas

ou digitadas” e “Escreve (ou digita) uma lista de 3 a 4 palavras de forma legivel”.
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6 DISCUSSAO

A DMD é uma patologia neuromuscular progressiva ligada ao cromossomo X,
caracterizada pelo comprometimento funcional significativo ao longo da vida.®
Os sinais clinicos apresentam-se tipicamente nos primeiros anos de vida, porém
a média global de idade para diagndéstico ocorre entre 3 e 5 anos e no Brasil
observa-se um atraso (3 a 7,5 anos).!® Contudo, a média evidenciada no
presente estudo varia entre 2 e 6 anos de idade. Nao foram identificados, na
literatura consultada, dados que expliqguem a diferenca observada, porém essa
pode ser atribuida ao fato de o local de estudo ser o principal servico de
referéncia estadual para tal condi¢éo, o que lhe permite monitorar as familias e

realizar o diagndstico mais precocemente.

Neste estudo, observou-se que a maioria dos pacientes sdo procedentes de
Salvador (18,8%). Esse perfil demografico pode ser justificado pelo fato de a
capital baiana concentrar a maior oferta de recursos, reunindo infraestrutura e
profissionais habilitados para o diagndstico e acompanhamento de pacientes
com DMD, em contraste com as cidades do interior. Cenario semelhante foi
observado em estudo realizado no Ceara, onde ha maior concentracéo de casos

na capital do estado em comparacédo aos pequenos municipios.?°

O presente estudo evidenciou a fisioterapia motora como servico ndo meédico
mais frequentado (68,75%), seguido da psicologia (37,5%). N&o foram
encontrados na literatura disponivel dados sobre tal distribui¢cdo, no entanto, tal
comportamento pode ser explicado pelo fato da principal caracteristica clinica
dos pacientes com DMD ser o comprometimento motor progressivo, evoluindo
até a dependéncia para as atividades diarias. A avaliagdo motora, através do
servico da fisioterapia, torna-se fundamental para o acompanhamento do avango
da doenca e prevencdo das perdas funcionais, enquanto a assisténcia
psicologica auxilia o paciente a lidar com as limitacbes impostas pela sua
condicdo.'”??2 Em contrapartida, apesar das complicacdes respiratérias serem a

causa mais frequente de Obito em pacientes com DMD??, foi visto que a
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fisioterapia respiratdria € o0 servico menos frequentado (12,5%). Tal
comportamento pode ser associado ao fato de que ha dificuldade no acesso a
fisioterapia respiratéria, especialmente nos pequenos municipios, por falta de

profissionais capacitados para trabalharem com doengas neuromusculares.

O dano muscular da DMD evolui até perda da marcha, tornando os pacientes
dependentes do uso de cadeira de rodas entre os 10 a 12 anos de idade.? O
presente estudo reforca isso ao evidenciar que a maioria (62,5%) utiliza o
dispositivo. No entanto, apesar das cadeiras de rodas motorizadas viabilizarem
maior independéncial’, a utilizacdo foi observada em apenas um paciente
(6,3%), enquanto as cadeiras de rodas manuais Sdo o recurso da maioria da
amostra (56,25%). Nao ha estudos que justifiguem essa prevaléncia, porém ela
pode ser atribuida a disponibilidade de cadeiras de rodas manuais no sistema
publico de saude (SUS) e, também, a relacdo de precos para manutengcdo dos

equipamentos.

Estudos indicam que pacientes que iniciaram a terapia com corticoides em idade
precoce apresentaram perda da marcha mais tardiamente e impacto positivo no
desenvolvimento das complicacdes cardiorrespiratorias. Semelhante a
literatura®, este estudo evidenciou que a maioria (81,25%) da amostra realiza
tratamento com corticosteroides, sendo 56,25% usuarios da Prednisolona e 25%
do Deflazacorte. Essa situacdo pode ser explicada pelo fato de a Prednisolona
ser considerada o corticoide de primeira linha para DMD por possuir baixo custo
no Sistema Unico de Saude, enquanto o Deflazacorte é uma terapia a qual

necessita maior investimento financeiro.2

A escolha do PEDI-CAT como instrumento avaliativo neste estudo deve-se a sua
ampla validacdo internacional e a sua capacidade de identificar os atrasos
funcionais de criancas e adolescentes com DMD através dos aspectos de

mobilidade, realizacdo de atividades diarias, nivel de independéncia e
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capacidade social e cognitiva.'®?! Evidenciou-se que o maior comprometimento
desses pacientes ocorreu no dominio Mobilidade (81,25%), seguido do dominio
Responsabilidade (56,25%). Os resultados obtidos alinham-se a literatura que
descreve a DMD como uma condi¢do caracterizada pela perda progressiva da
forca muscular com atraso nos marcos motores do desenvolvimento?,

dificultando a independéncia para a execucéo de atividades.’

De acordo com Pereira J. (2023)!, em pacientes com DMD ocorre o
comprometimento dos musculos da cintura escapular, responséveis por oferecer
firmeza e estabilidade para execucgéo correta dos movimentos que regulam a
relacdo entre a escapula e o Umero, impactando negativamente na
independéncia para execucao de atividades cotidianas. Estes dados da literatura
foram ratificados pelo presente estudo, apresentando 50% dos pacientes com
pontuacdo abaixo do esperado para faixa etaria no dominio Atividades Diérias,
com destaque para dificuldades em tarefas como vestir calcas, amarrar

cadarcos, cortar alimentos durante as refeicdes e descascar legumes.

No dominio Social/Cognitivo, apenas 18,75% dos pacientes apresentaram
desempenho abaixo do esperado, com dificuldades principalmente em
atividades académicas, como escrever trabalhos ou listas de palavras. Esse
resultado sugere que, embora a DMD esteja associada ao atraso cognitivo e
dificuldades no aprendizado'”?3, as habilidades motoras sofrem maior

comprometimento.

As limitacdes encontradas durante a realizacao deste estudo envolvem o uso do
questionario PEDI-CAT, a estruturacdo do sistema de salde e a prevaléncia da
doenca na populacdo. Por se tratar de uma doenca rara, a DMD possui baixa
prevaléncia social, o que resultou em um numero reduzido de pacientes dentro
dos critérios de inclusdo e matriculados no local de estudo e essa pequena

amostra reduz o poder estatistico e a representatividade dos dados encontrados.
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Além disso, o estudo foi conduzido em um unico centro de referéncia, localizado
em um dnico estado, limitando assim uma comparacao a nivel nacional. Outro
aspecto relevante foi a necessidade de comparecimento presencial ao
ambulatorio para a assinatura dos termos de consentimento, o que representou
uma barreira logistica para a participacao de pacientes sem agendamento prévio
para consulta com equipe multiprofissional no periodo do estudo. Quanto as
limitacbes metodoldgicas, € possivel que tenha ocorrido viés de informacédo
devido a natureza do instrumento de coleta de dados. Isso porque as respostas
dependiam da subjetividade do cuidador o qual muitas vezes ndo sabia
responder um item do questionario pois nunca exp0s o0 paciente a tal atividade
ou responsabilidade. Por fim, a necessidade de transformagé&o dos escore-T e
percentis gerados pelo questionario PEDI-CAT para valores numéricos fixos, a
fim de viabilizar a andlise estatistica no software SPSS, também € uma limitacao
do presente estudo. Essa decisdo, embora fundamentada em principios
estatisticos, pode ter implicado uma simplificacdo da complexidade original dos
dados.
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7 CONCLUSAO

O presente estudo € o pioneiro na avaliagdo do desempenho funcional de
pacientes com DMD por meio da aplicacdo do questionario PEDI-CAT, na busca
do impacto da doenca nas atividades diarias, mobilidade, habilidades
sociocognitivas e nivel de autonomia. Os resultados evidenciaram maior
comprometimento na execucdo de atividades cotidianas e na autonomia dos

pacientes.

A compreensao da importancia do diagnéstico precoce, do acompanhamento
multidisciplinar e do desenvolvimento de intervencBes terapéuticas €
fundamental para evolucdo da DMD com maior qualidade de vida para os
pacientes. A utilizacdo de instrumentos validados, como PEDI-CAT, auxilia no
monitoramento da progressédo da doenca e no entendimento das limitagcoes

funcionais especificas desses pacientes.

Sao necessarias politicas publicas que garantam aos pacientes com DMD
acesso equitativo a recursos terapéuticos e recursos de assisténcia, visando
melhorar a independéncia e a qualidade de vida desses pacientes e seus
cuidadores, bem como o desenvolvimento de estudos que ampliem o

conhecimento dessa condicdo ainda pouco representada na literatura cientifica.
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ANEXO B - Itens do questionario PEDI-CAT

Tabela 4-2. Itens de Atividades Diarias (AD)
O dominio de Atividades de Vida Diaria inclui itens em quatro areas de conteldo: Vestir-se, Manter-
se limpo, Tarefas de Casa e Alimentagdo & Hora da Refeicdo. Sessenta e oito itens sado
direcionados ao autocuidado basico e as atividades instrumentais de vida diaria tais como
alimentagdo, higiene pessoal, vestir-se e manutencao do lar.
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Namero | Area de Conteudo Item llustragdo
do Item
76 Alimentacao & Hora | Engole alimentos amassados, 0
da Refeicdao batidos ou coados (4
i_ﬁ.ﬁ
t I
77 Alimentagdo & Hora | Alimenta-se de pequenos J
da Refeigao pedagos ou alimentos partidos, %
usando os dedos 3 A
{
78 Alimentacdo & Hora | Segura e bebe liquido de um =
da Refeicao copo sem tampa ! {,
i
79 Alimentacdo & Hora | Segura e come um sanduiche
da Refeigao
i N
80 Alimentacao & Hora | Alimenta-se usando uma colher J
da Refeicao (derramando o minimo) pe 3)
\\< X
81 Alimentacao & Hora | Bebe liquido usando um canudo
da Refeicdo \,\
¥
82 Alimentagao & Hora | Alimenta-se usando um garfo
da Refeigao (derramando o minimo)

o
‘-
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Alimentacio & Hora

Espaiha manteiga ou geleia no

da Refeigdo pao usando uma faca de mesa
84 Alimentacdo & Hora | Durante as refeigbes, corta 0
da Refeigao legumes ou carmne usando garfo
e faca de mesa </
X
85 Alimentacao & Hora | Coloca um canudo no suco de
da Refeicao caixinha g!;
86 | Alimentagao & Hora | Despeja o liquido de uma caixa i[:_
da Refeigdo em um copo (por exemplo,
caixa de suco ou de leite)
87 Alimentacio & Hora | Mistura ingredientes usando
da Refeigao uma colher (por exemplo, para
fazer um bolo) :
28 Alimentacaio & Hora | Esvazia o contetdo de uma
da Refeigao tigela despejando-o em uma
assadeira ou tabuleiro %
89 & Hora | Abre um pacote de lanche ad b
da Refeicdo fechado usando as maos (por = .
exemplo, chips) e -
90 Alimentagao & Hora | Tira a tampa de uma vasiitha de /27\(
da Refeigao plastico A =

C




91 Alimentagao & Hora | Abre uma caixa de papeldo ==
da Refeicdo fechada contendo alimento (por
exemplo, caixa de aveia, cereal
ou biscoito)
92 Tarefas de Casa Abre uma embalagem de =
plastico duro usando tesoura
(por exemplo, embalagens de
brinquedo ou eletrdnico)
93 Alimentacdo & Hora | Fecha uma garrafa com tampa !
da Refeicao de rosca (por exemplo, garrafa
de refrigerante, de suco) g
G4 Alimentacdo & Hora | Descasca alimentos, tais como ; S
da Refeicdo batata ou cenoura
95 Alimentagao & Hora | Pica ou fatia frutas ou legumes e
da Refeicao duros (por exemplo, maca,
06 Alimentacio & Hora | Usa um abridor de latas para
da Refeicao abrir uma lata
97 Manter-se limpo Esfrega as maos para limpa-las




a8 Manter-se limpo Limpa o nariz com um lenco

ag Manter-se limpo Abre e fecha a tomeira de uma
pia

100 Manter-se limpo Coloca pasta de dente na
BECOVA @ escova o5 dentes
completamente

101 Mantar-se limpo Corta as unhas dos dedos da
ambas as maos usando lesoura
ou cortador de unha

102 Vestir-se Prende grampos ou presilhas no
cabelo

103 Vestir-ze Prende o cabelo &m um rabo de
cavalo

104 Manter-se limpo Barbaia o rosto usando um
aparelho ou lamina de barbear

105 Vestir-se Fecha a pulseira do relogio de

punho




106 Veastir-se Fecha um colar ou comente

107 Manter-se limpo Corla as unhas dos dedos de
ambos o8 pés usando lesoura
ou cortador de unha

108 Manter-se limpo Limpa o corpo completamente
em um chuveiro ow banheira

108 Manter-sa limpo Seca o cabelo com uma toalha

110 Manter-se limpo Fega o xampuy, lava e enxagua
o cabelo

111 Manter-se limpo Seaca o cabelo com um secador
de cabelo

112 Wastir-se Retira as meias

113 Wastir-se Relira camiseta

-

o,




114 Vestir-se Veste camiseta

115 Vestir-se Veste e abotoa uma camisa de
botdes

116 Vestir-se Retira calgas com eldstico na
cintura

17 Vestir-se Veste, fecha e abotoa calgas

118 Vestir-se Fecha a fivela do cinto

119 Vesltir-se Coloca a camisa ou blusa para
dentro da caiga

120 Vestir-se

121

Vestir-se

50
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122 Vestir-se Encaixa e fecha ziper (por
exemplo, de uma jaqueta ou
g 1
123 Vastir-se Amarra os cadarcos
J
124 Vestir-se Coloca o cadargo no ténis ou
nas botas
125 Vestir-se Calga luvas de inverno, de
esporie ou de trabalho
126 Vestir-se Coloca o sutia e fecha-o pela
frente ou pelas costas
127 Vestir-se Veste calgas justas ou meia
128 Manter-se limpo Limpa-se com papel higiénico \
depois de evacuar
129 Manter-se limpo Abre, fecha, trava e destrava as

portas de um banheiro pablico
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130 Tarefas de Casa Usa o controle remoto da TV

131 Tarefas de Casa Usa o controle de um
videogame

132 Tarefas de Casa Usa o mouse do computador
para clicar em icones ou links

133 Tarefas de Casa Usa o teclado do computador
para digitar

134 Tarefas de Casa Limpa um balcao ou uma mesa

135 Tarefas de Casa Empilha pratos ou copos
quebraveis

136 | Tarefas de Casa Abre a fechadura de uma porta
usando a chave

137 Tarefas de Casa Troca a fronha de um
travesseiro

138 | Tarefas de Casa Troca a lAmpada de uma

luminaria de mesa (desenrosca
e enrosca)




139

Tarefas de Casa

140

Tarefas de Casa

Coloca um curativo adesivo em
um corte pequeno na mao (por
exemplo, um band-aid)

141

Tarefas de Casa

Abre frascos de remédios ou
vitaminas que tenham lacre
infantil (por exemplo, apertando
e girando a tampa)

Tarefas de Casa

Aperta os botdes de um teclado
para usar um telefone ou caixa
eletrbnico

143

Tarefas de Casa

Retira uma unica nota de
dinheiro de uma carteira

53
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Tabela 4-3. Itens de Mobilidade (MB)

O dominio de Mobilidade do PEDI-CAT inclui cinco areas de contedo: Movimentos basicos e
Transferéncias, Ficar de pé e Andar, Degraus e Rampas, Correr e Brincar, e Cadeira de Rodas.
Setenta e cinco ftens abordam a fase inicial de aquisicdo da mobdidade, atividades fisicas
funcionais (tais como, controle de cabeca, transferéncias, deambulagio e subida de escadas) e
habilidades para brincar em um parque infantil. Ha 12 itens adicionais especificos para criangas
que utilizam algum dispositivo de auxilio para marcha (bengalas, muletas, andadores). Um dominio
separado inclui a mobilidade funcional utilizando cadeira de rodas.

Numero Area de Item lustragdo
do ltem Contetdo
1 Movimentos Quando deitado de
basicos e barriga para baixo, vira a
Transferéncias | cabecga para os dois
lados
2 Movimentos | Quando deitado de
basicos e barriga para cima, vira a
Transferéncias | cabeca para os dois
lados
3 Movimentos Quando deitado de
bésicos e barriga para cima,
Transferéncias | alcanga um brinquedo
4 Movimentos Quando deitado de
bésicos e barriga para baixo,
Transferéncias | apoia-se sobre os
colovelos
5 Movimentos Quando deitado de
bésicos e barriga para baixo,
Transferéncias | empurra-se apoiando-se
sobre as maos
6 Movimentos Fica na posicao de apoio
basicos e sobre maos e joelhos
Transferéncias
7 Movimentos Senta-se no chao com o
basicus e apuio de algo macio (por
Transferéncias | exemplo, um travesseiro
ou uma almofada)
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] Movimentos Sentado no chao,
basicos e levanta o brago acima da
Transferéncias | cabega para alcangar um

brinquedo pequeno

2 Movimentios Senta-se no chdo seam o
basicos & apoio de uma almofada
Transferéncias | ou sofd

10 Movimentios Levanta-se de uma
bdsicos & cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto

11 Movimentos Fica sentado em uma
basicos & cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto com encosto

12 Movimentos Rola na cama ou bergo
basicos &

Transferdnclas

13 Movimentos Sobe e desce da propria
bésicos & cama
Transferéncias

14 Movimentos Enfra debaixo das
bisicos e cobertas e ajeita o
Transferéncias | travesseiro para sentir-

s& confortavel na cama

15 Movimentos A partir da posig&o semi
basicos & apoelhada, levantla-se do
Transferéncias | chéo sem apoiar-se em

algo ou alguém
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|

16 Ficar de pé & Fica em pé& por alguns
Andar minutos

17 Ficar de pé & Fica na ponta dos pés
Andar para alcangar alguma

coisa

18 Movimentos Entra & sai do chuveiro
bésicos e
Transferéncias

19 Movimentos Senta e levanta de um
basicos & vasn sanilano de
Transferéncias | tamanho adulto

20 Ficarde pé & | Na posicao de pé, inclina
Andar o corpo para frente e

pega algo do chao

21 Ficarde pé & | Agacha-se e levanta-se
Anidar

22 Ficar de pé & |Anda segurando-se em
Andar mdveis ou paredes

23 Ficar de pé & | Anda de um cdmodo a
Andar oulro em casa |sem
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25

Ficar de pé &

Anda entre as fileiras de

Andar cadeiras de um auditinio
ou cinema
26 Ficar de pé & | Abre e fecha a porta
Andar para enfrar e sair de
casa ou de cimodos
27 |Ficardepé& | Andaem supericies
Andar molhadas e
escormegadias dentro de
casa
28 Ficarde pé & | Anda camegando um
Andar copa cheio sem tampa,
sem dermamar o
conteldo
29 Ficar de pé & | Anda com uma mochila
Andar leve nas costas
30 Ficar de pé & | Anda com uma mochila
Andar pesada nas costas
3 Ficar de pé & Puota um camimho
Andar pesado, cheio de
brinquedos ou com uma
crianga peguena dentro
32 Ficar de pé & | Anda camegando uma
Andar bandeja de alimentos

R




33 Ficarde pé & | Anda carregando uma
Andar sacola com aigas, cheia
de compras
34 Ficarde pé & | Empurra um carrinho de
Andar compras de tamanho
adulto
35 Ficar de pé & | Anda fora de casa sobre
Andar grama, folhas ou
cascalhos
36 Degraus & Sobe e desce o meio-fio
Inclinagtes
37 Degraus & Anda equilibrando-se
Inclinagbes sobre uma superficie
estreila e elevada (meio-
fio/muro baixo)
38 Degraus & Sobe e desce rampa
Inclinagbes
39 Degraus & Sobe uma ladeirade 3 a
Inclinagtes 5 quildmetros
40 Ficarde pé & | Caminha por varias
Andar horas em um passeio de

familia ou da escola (por
exemplo, em zoolodgicos,
parques de diversbes ou
feiras)

58
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1

Ficar de pé &
Anidar

Anda rapide o suficiente
para aliavessas uma iua
de mao dupla (ou duas
pistas) com seguranca

4z Correr & Enqguanto corre, & capaz
Brincar de contormar pessoas e
objetos
43 Correr & Move-sa para frente
Brincar montado am bringuedos
sem pedais
(ampurrando-s& com os
pés)
44 Corrar & Anda de welotrol ou
Brincar tricicio
45 Correr & Anda de bicicleta, sem
Brincar rodinhas
46 Movimenios Enira & sai de um carmo
basicos e
Transferéncias
4T Degraus & Enira e sai de um Snibus
Inclinacies piblico ou escolar
48 Movimentos Enira e sai de uma van,
bésicos e caminh&o ou velculo
Tranaferfncinn | ufilitAnn sapodioen

(veiculos altos)
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449

Ficar de pé &
Andar

Fica de pé segurando-sa
&m um veiculo em
mowimeanio (por
exemplo, no Gnibus,
trem, camo, barco/balksa)

S0 Degraus & Sobe e desce escadas
Inclinagtes engatinhando ou
sscomegando de
Bumbum
51 Elugraus & Sobe um lance de
Inclinagdes escadas sem segurar no
COmimaon
52 Degraus & Sobe e desce escada
Inclinagoes rolante
53 Degraus & Sobe e desce o0s
Inclinagdes degraus de uma
arquibancada em um
ginasio ou esladio
54 Degraus & Sobe um lance de
Inclinagbes escadas segurando no
COmimaon
55 Ehugram & Desce um lance de
Inclinagdes escadas segurando no
COmimaon
56 Degraus & Desce um lance de
Inclinagoes escadas sem segurar no
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57 Degraus & Sobe um lance de
Inclinacdes escadas enquanto
carrega, com as duas
mMAos, um cesto ou caixa 4
grande
58 Degraus & Chuta uma bola em
Inclinacbes movimento, na posigao
de pé
@
58 | Degraus & Pula de um degrau
Inclinagbes
60 | Comer& Pula corda dando 10
Brincar saltos consecutivos
61 Movimentos Fica sentado no balango
béasicos e de cadewa fechada para
Transferéncias | bebés, de um parquinho,
enquanio é empurrado
62 Correr & Usa as pernas para
Brincar mover-se no balango do
parque
63 Correr & Sobe a escada de um
Brincar escorregador
64 | Comera Sobe e desce de um
Brincar brinquedo de escalar
(por exemplo, o trepa-
trepa)
65 Correr & Move-se segurando no
Brincar brinquedo barra de |
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66 Degraus & Sobe os degraus de uma
Inclinagoes escada portaul
doméstica
67 Correr & Sai da piscina usando a
Brincar escada
68 Correr & Sai da piscina usando os
Brincar bragos para se
impuisionar para fora da
agua, sem usar a escada
69 Movimentos Sobe em um sofé ou
basicos ¢ cadeira de tamanho
Transferéncias | adulto
70 Ficarde pé & | Enquanto anda, & capaz
Andar de contornar pessoas ou
objetos
71 | Degraus & ‘Passa por cima de um
Indinagdes obstaculo de mais de 60
cm de altura (por
exemplo, um cercado de
bebd)
72 Degraus & Sobe uma escada
Inclinagbes pequena para colocar
uma caixa pesada em
uma prateleira alla
73 Ficar de pé & | Caminha por 5
Andar quilometros




63

74

Ficar de pé &
Andar

Caminha por 15 metros
carregando uma sacola
de 10 quilos (por
exemplo, 2 pacotes de
arroz)

75

Degraus &

Sobe comrendo 2 lances
de escada

255

256

Ficar de pé &
Andar

Anda usando dispositivo
de auxilio para marcha

(por exemplo, bengala,
muletas, andador) de um

(sem degraus)

[ Ficar de pé &

257

Ficar de pé &
Andar

O
Do s Ay

Ficar de pé &
Andar

259

Degraus &
Inclinagdes

260

Degraus &
Inclinagbes

2 /‘??v A
5'4@55‘ i =) “ uzﬁt
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261 Ficar de p&€ & | Caminha por varias
Andar horas em um passeio de
familia ou da escola (por
exemplo, em 200l6gicos,
parques de diversdes ou
feiras), usando
dispositivo de auxilio
para marcha (por
exemplo, bengala,
muletas, andador)
262 Cadeira de Usa cadeira de rodas
rodas para deslocar-se de um
cdmodo para o outro
dentro de casa
263 Cadeira de Acompanha uma fila em
rodas movimento, usando a
cadeira de rodas
264 Cadeira de Abre e fecha a porta
rodas para entrar e sair de
casa ou de cdmodos,
usando a cadeira de
rodas
265 Cadeira de Usa a cadeira de rodas
rodas para mover-se fora de
casa sobre a grama,
folhas ou cascalhos
266 Cadeira de Sobe e desce o meio-fio
rodas em uma cadeira de
rodas
267 Cadeira de Sobe e desce uma
rodas rampa em uma cadeira

de rodas




Degraus &

2n

270

272

273

Cadeira de

274

275

Cadeira de

Cadeira de
rodas

65
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Tabela 4-4. Itens Social/Cognitivo (SC)

O dominio SocialiCognitive do PEDI-CAT inclui 60 itens que abordam comunicagao, interaglo,
seguranca, comportamento, brincar com jogos e brinquedos, atencio, e resolugdo de problemas,
_has quatro areas de conteudo: Interacdo, Comunicaco, Cognicao Cotidiana e Auto-regulacdo.
Numero | Area de Contetdo Item
do ltem

144 | Comunicaco Usa palavras, gestos ou sinais para pedir alguma coisa

145 Comunicagao Usa varas palavras ou sinais juntos, (por exemplo, "vou para
casa agora” e “papai vai embora’)

146 Comunicacao Usa palavras ou sinais para realizar perguntas, (por exemplo,
‘onde esta a mamae?” ou "o que é aquilo?”)

147 | Interagao Mantém uma conversa com uma pessoa conhecida, esculando
e respondendo adequadamente

148 | Comunicaglo Ensina um jogo ou atividade novos para oulra pessoa dando
exemplos e explicagdes

149 Interacao Cumprimenta apropriadamente pessoas desconhecidas quando

apresentado (a) a elas
150 Cognigao Cotidiana | Segue instrugdes de um lider (adulto) em um grupo pegueno (4-
5 criangas ou adolescentes)

151 Interagao Pede permissao antes de usar um objeto que pertence a outra
pessoa

152 | Cognigao Cotidiana | Presta atengio e segue nsirugbes dadas por um treinador ou
professor em um grupo grande (20-30 criangas ou

adolescentes)

153 Interacdo Usa linguagem apropriada para cada situagao (por exemplo.
linguagem formal em uma entrevista de emprego, ou com
pessoas mais velhas, e linguagem informal quando sai com os
amigos)

154 Interagdo Solicta, respeitosamente, uma mudanga de planos ou de
responsabilidade (por exemplo, pede a um professor para
eslender o prazo de uma tarefa)

155 Interagho Acompanha o olhar de oulra pessoa para ver o mesmo lugar ou
objeto

156 | Interagao Brinca de "achou” ou Jogos simples de baler paimas com as
maos

157 Interacdo Interage brevemente com um colega durante uma brincadeira

158 Iinteracao Chama um ou mais colegas para brincar usando palavras ou
gestos

159 | Interagao Compartilha o brinquedo favorilo revezando com 0s amigos

160 Interacao Participa em atividades de Interpretacio de personagem,
brincando de “escolinha”, “casinha” ou imitando personagens
famosos

161 Interacao Brinca ou joga com uma ou mais criangas da mesma idade,

durante varias horas
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162 | Interagao Segue as regras e reveza com os colegas durante jogos simples
de tabuleiro, cartas, ou video games (por exemplo, jogo de
damas, uno)

163 | Interagao Usa estratégias e segue regras especificas durante jogos
complexos de tabuleiro, cartas, ou video games (por exemplo,
Jogos de xadrez, imagem e agdo, banco imobilkrio)

164 Interacdo Demonstra reagdes positivas diante do sucesso dos amigos (por
exemplo, parabenizando um colega por marcar um gol ou por
tirar uma boa nola em uma prova)

165 [ Interacdo Conversa com amigos para chegar a um acordo quando tém
idelas diferentes

166 | Interacao Mantém amizades que envolvem reciprocidade, acordos e
fidelidade

167 | Interacao Tenta resolver um confilo com amigos ou colegas de escola

168 | Cognigéo Cotidana | Reconhece seu nome escrito em letra de forma (caixa alta)

169 | Cognicao Cotidiana | Escreve (ou digita) o pameiro e URImo nome de forma legivel

170 Cognigao Cotidiana | Escreve (ou digita) uma lista de 3 a 4 palavras de forma legivel

171 Comunicagao Esmmmwenvhnmasgemdehnome-m

172 Cognigao Cotidana | Escreve um trabalho escolar de 2 a 3 paginas escritas ou
digitadas

173 | Cognigio Cotidiana | Reconhece nimeros, como os de um reldgio ou telefone

174 | Cognigaio Cotidiana | Conta moedas comretamente para pagar por um iem que custa
R$1 ou menos

175 Cognicéo Cotidana | Compreende sinalizactes na comunidade (por exemplo, as que
indicam banheiros ou saidas)

176 | Cognicdo Colidana | Conia a quantidade correla de notas e/ou moedas para pagar
um item que custa de RS20 a R$40

177 Cognigao Cotidana | Usa um mapa para planejar o caminho para chegar a um lugar
desconhecido (por exemplo, mapa de papel, GPS, google

_ maps)

178 | Cognigao Cotidiana | Encontra um numero de telefone ou enderego usando um
catdlogo telefénico, computador ou agenda do celular.

179 | Cogniglo Cotidiana | Segue instrugdes escritas de 2 a 3 passos (por exempilo, colora
o desenho, recorte e cole)

180 Cognigéo Cotidana | Segue instrugdes escritas complexas (por exemplo, instrugbes
para instalar um novo software no computador ou para fazer um
projeto escolar masor, por exemplo, para uma feira de ciéncias)

181 Comunicagao Usa as palavras ontem, amanha e hoje coretamente

182 | Cogniglo Cotidiana | Associa os dias da semana com suas alividades rotineas (por

exemplo, o treino de futebol na terca-feira, visita aos parentes
no domingo)




68

183 | Cognigao Cotidiana | Associa um horario especifico @ uma atividade especifica (por
exemplo, o programa de TV favorito comega as trés horas da
tarde)

184 Cognicao Cotidiana | Usa um reldgio para ficar pronto no horano correto para uma
atividade (por exemplo, para pegar o dnibus escolar ou para
assistir a um programa de TV)

185 | Auto-regulacio Aceita esperar uma ou duas horas antes que uma solicitacio
posea sor atendida

186 | Auto-reguiaciio Quando chateado, responde sem bater, chutar ou morder

187 | Auto-reguiacao Aceita conselhos, opinides ou criticas de um professor, treinador
ou chefe, sem perder a paciéncia

188 Auto-reguiacao Mantém objelos perigosos @ materiais domésticos fora da boca

189 Auto-reguiacao Comporta-se com seguranga quando ha risco de queda (por
exemplo, perto de um escorregador do parque ou perto de
escadas)

190 | Cognicio Cotidiana | Verifica o transito nos dois sentidos e sabe quando atravessar a
rua

191 Cognicao Cotidiana | Demonstra interesse em objetos mantidos proximos, através do
olhar, toque ou escuta

192 Cognicao Cotidiana | Tenta fazer brinquedos funcionarem ao pressiona-ios, empurra-
los ou aperta-los

193 | Cognigao Cotidiana | Monta um quebra-cabeca desconhecido de 5-10 pecas

194 | Cognigdo Cotidiana | Usa brinquedos em um jogo de faz de conta simples (por
examplo, colocar a boneca na cama ou dingir um caminhao de

= brinquedo)

195 | Cognicao Cotidiana | Constrol estruturas simples de objetos (por exemplo, uma lorre
ou uma casa de blocos)

196 | Comunicagio Usa palavras, gestos ou sinais simples para demonstrar o que
quer

197 | Comunicagao Descreve o lipo de ajuda que & necessaria para resolver um
problema (por exemplo, pede ao funcondrio de uma loja que
o(a) ajude a encontrar um produto, ou pede a um amigo para

L ihe emprestar um livro necessario para fazer a iclio de casa)

198 | Cognigao Cotidiana | Tenta fazer as coisas de uma maneira diferente quando nao é
bem-sucedido (por exempio, coloca uma peca do quebra-
cabega em uma dirego diferente ou tenta uma rota alternativa
emun%devldeogﬂ)

199 | Cognigao Cotidiana | Usa um ou agenda para marcar e acompanhar seus
compromissos, tarefas escolares ou eventos

200 Comunicagio Explica as razdes que justificam suas agdes (por exemplo,
explica o motivo pelo qual gastou o dinheiro em um determinado
produta)

201 Auto-reguiacao Fica guieto em locais piblicos, quando esperado

202 | Comunicacao Fornece seu proprio endereco & nomero de telefone, quando
solicitado

203 Auto-regulagao Muda de uma atividade usual para outra (por exemplo sai do

recreio e val para a sala de aula, para de brincar e val dormir)
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Tabela 4-5. Iitens de Responsabilidade (RS)

O dominio de Responsabifidade do PEDI-CAT inclul 51 itens que avaliam a extensdo em que uma
pessoa jovem esta gerenciando as tarefas de vida que permitem viver independente, com itens que
incluem programacao e planejamento didrio; saide e higiene; e culindria e nutricdo. Os itens sao
organizados nos seguintes quatro dominios de conteddo: e Planejamento, Cuidar das
Necessidades Didrias, Gerenciamento da Salde, e Manutencio da Os Rens do
mmammmmammmummmm«n
conjunto para realizar as tarefas de vida diaria. Por esta razfio, este é um dominio de malor
dificuldade e é destinado para avaliar criancas e jovens, de 3 a 21 anos de idade.

Numero Area de Item Inclui
do item Conteado
204 Organizagdo e Fica pronto{a) de manhd | Acordar; Vestir-se; Realizar as
Planejamento no horério atividades de limpeza e higiene,;
Tomar café da manha. Completar
as tarefas no horario
205 Organizagao e Mantém controle do tempo | Chegar no horario para os
Planejamento ao longo do dia compromissos ou atividades
programadas; Voltar para casa no
horério planejado; Terminar uma
atividade no horério para cumprir a
programacaolcronograma
206 Organizagio e Planeja e segue uma Identificar o que necessita ser feito
Planejamento programacao semanal de | durante a semana, Determinar
forma que todas as quanto tempo cada atividade
alividades sejam necessitara e quando ela devera
realizadas quando ser realizada; Fazer planos, Fazer
necessario ajustes necessarios devido a
_ alrasos ou eventos Inesperados
207 Organizacio e Leva consigo todos os Determinar o que sera necessano
Planejamento itens que serdo ao longo do dia (por exemplo,
necessarios ao longo do | dinheiro, dever de casa, celular,
dia antes de sair de casa | lanche), Verificar se essas coisas
estdo na mochila, bolsa, elc
208 Gerenciamento Gerencia os Marcar e manter 0s COmpromissos
da salde compromissos de salde com 0s médicos ou dentistas,
rolineiros e as atividades | Repor medicamentos oblidos por
relacionadas receitas médicas
209 Cuidar das Come e bebe alimentos Evitar desnutrigido, excesso de
Necessidades apropriados para manter a | alimentagdo e desidratacio,
Diarias salde e a energia Selecionar uma variedade de
alimentos
210 Gerenciamento Segue os tratamentos Tomar a medicacdo prescrita,
da sadde médicos e de salde como indicado; Seguir as
recomendados restrigbes alimentares, Aderir as
rotinas de exercicios ou de outros
tratamentos
21 Gerenciamento Cuida de necessidades de | Cuidar de pequenos cores e
da salude salde menos graves queimaduras; Tomar medicagio
disponivel sem receita médica
quando apropriado (por exemplo,
conlra a febre. gripe e resfriado)
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212 Gerenciamento Procura ajuda médica Reconhecer quando é necessario
da salde para tratar doengas ou buscar ajuda médica em casos
lesbes graves, quando graves, Entrar em contato com os
necessario profissionais apropriados; Saber
0s nimeros de telefones de
emergéncia
213 Manutencao da Permanece em seguranga | Evitar pessoas estranhas, objetos,
Seguranca num local familiar (por comportamentos ou situagdes que
exemplo, na casa de um podem ser perigosas
amigo ou no parque da
vizinhanca)
214 Manutencao da Avalia a seguranca de um | Identificar e evitar situagdes
Seguranca local desconhecido e age | potencialmente perigosas (por
de forma apropriada para | exemplo, rua escura, canteiro de
manter-se seguro (por obras, eventos lotados); Avaliar a
exemplo, em um bairro seguranga de uma pessoa antes
diferente ou em um evento | de procurar assisténcia (por
grande com muitas exemplo, policial, proprietario de
pessoas) loja)
215 | Organizacdo e Escolhe e organiza as Planejar encontros com os amigos
Planejamento préprias interagdes sociais | e reunir-se com eles; Aceitar
convites para evenltos sociais ou
convidar outras pessoas,; Incluir
evenlos sociais na agenda;
Providenciar o tran
216 Cuidar das Prepara refeigbes simples | Identificar 0 que esta disponivel
Necessidades que ndo envolvam para comer, Selecionar os
Didrias cazinhar (por exemplo, um | alimentos e utenslios necessarios;
copo de leite com Preparar o lanche misturando,
achocolatado ou um despejando, etc
sanduiche)
217 Cuidar das Segue uma receita ou Identificar e obter os)
Necessidades instrugbes de culindria que | ingrediente(s) necessario(s) na
Dianas incluem 3-4 ingredientes e | quantidade comreta; Montar a
passos (por exemplo, receita na ordem correta;
massa de bolo pronta, Cronometrar 0s passos
miojo. tapioca) apropriadamente
218 Cuidar das Usa eletrodomésticos de | Tomar cuidado com superficies
Necessidades cazinha como o fogéo, quentes ou eletricidade; Moniorar
Diérias forno de micro-ondas, os aparelhos durante seu uso,
sanduicheira, ou forno Identificar situagbes
elétrico, com seguranca polenciaimente perigosas e ajustar
o0 comportamento em
conformidade a elas
219 Cuidar das Usa utensilios como faca | Tomar cuidado com objetos
Necessidades ou ralador durante o cortantes; Evitar cortes; Identificar
Diarias preparo de refeigbes com | situagdes potenciaimente
seguranca perigosas e ajustar o
comportamentio em conformidade

a elas
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220 Culdar cdas Cuida das necessidades | Obter alimentos em
Necessidades alimentares para a supermercados ou restaurantes.
Diarias semana Pieparar refeivdes quando

necessario

221 Cuidar das Usa boas praticas Lavar as maos e impar
Necessidades higiénicas de manipulagdo | completamente as superficies,
Diarias de alimentos na cozinha pratos e utensiBos; Descartar

alimentos vencidos ou podres

222 Cuidar das Mantém os espagos da Limpar liquidos derramados e
Necessidades casa limpos e em farelo de alimentos, Esfregar a pia
Diérias funcionamento € o local do chuveiro; Esvaziar a

lixeira; Substitulr ou consertar
equipamentos ou objelos
ados

223 Organizaglo e Guarda itens e objetos Conhecer onde os objelos estdo
Planejamento depois do uso guardados; Organizar pertences e

objetos para que eles possam ser
encontrados quando necessario

224 Cuidar das Escolhe a propria roupa Identificar o tipo de roupa
Necessidades de forma apropriada, de apropriada para diferentes
Disirias acordo com o tipo de eventos, Procurar informagdes

evento, o clima, a sobre o clima e temperatura do dia
programacao € as

atividades do dia (por

exemplo, veste roupas de

frio quando o clima esta

frio)

225 | Cuidar das Reconhece quando Limpar sujeira, alimento, e outras
Necessidades precisa melhorar a manchas do corpo, face ou roupa;
Diarias aparéncia ou a higiene @ | Lidar com o odor pessoal tomando

foma atitudes adequadas | banho, escovando os dentes,

para modifica-las usando desodorante e vestindo
roupas limpas; Cuidar da
aparéncia penteando os cabelos,
ajeitando o decote, colarinho ou
colocando a camisa para dentro da
calga ou da saia; Ajeitar as roupas
apds o uso do banheiro

226 Cuidar das Limpa e cuida das roupas | Determinar quando as roupas
Necessidades precisam ser lavadas; Lavar as
Diarias roupas de acordo com as

instrugdes do fabricante; Passar as
roupas quando necessario;

Assegurar-se de que as roupas
imasostqamdspmuoisqnm\do

221 | Organizagdo e Desenvolve € segue um mmmuwr
Planejamento plano para aicangar uma | pequencs passos necessarnos

meta especlfica (por para atingir a meta; Realizar o
exemplo, comprar um plano e ajusta-lo quando
celular ou um brinquedo, | necessério

conquistar uma vaga em
um time)
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228 Organizagéo e Prioriza e coordena varias

Planejamento metas simultaneamente
(por exemplo, consegue
boas notas escolares
mesmo realizando
atividades
extracurriculares)

229 Manutencdo da Supervisiona ou cuida de | Garantir a seguranga e o bem-
Seguranca outra pessoa (por estar de outra pessoa; Prestar

exemplo, irm&o ou outra assisiéncia a uma outra pessoa
crianca, avds) quando necessario

230 Culdar das Controla o intestino e a Permanecer seco e limpo durante
Necessidades bexiga durante a noite a noite, usando o banheko ou
Diarias produtos para incontinéncia (por

fralda)

23 Cuidar das Controla o intestino e a Permanecer seco e limpo durante
Necessidades bexiga durante o dia o dia, usando o banheiro ou
Didnas produtos para incontinéncia (por

exemplo, fralda)

232 | Cuidar das Administra o ciclo Ter disponivel ou comprar
Necessidades menstrual produtos de higiene femininos;
Diarias Usar produtos de higiene

femininos (por exemplo,
absorventes) de forma segura e
. higiénica

233 Gerenciamento Toma precaugdes para Abster-se de atividade sexual,

da salde evitar doengas Usar contraceptivos; Procurar
sexualimente informacdes de um profissional de
transmissiveis e/ou salOde
gravidez indesejada

234 Organizacao e Controla os gastos e Lembrar ou anotar o dinheiro que

Planejamento administra o dinheiro gastou, Planejar um orgamento;
Economizar ou reservar dinheiro
para despesas; Reconhecer
quando as despesas excedem o
orgamento disponivel e ajustar os

_ N gastos em conformidade

235 | Organizagaoe Paga contas e outras Usar cheque, dinheiro, cartio,
Ptanejamento faturas no prazo ordem de pagamento ou fazer

pagamento online; Identificar a
data de vencimento e fazer o

o pagamento no prazo

236 Organizacao e Gerencia as despesas Antecipar eventos ou
Planejamento didrias necessidades para o dia e seus

custos; Obter o dinheiro
necessario no banco ou calxa

eletrdnico; Pagar com dinheiro,
cartio de débito ou crédito
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237 Organizacio e Preenche formuldnios para | Requerer uma kcenca ou
Planejamento fins legais elou pessoais autorizagio, Preencher um
formulario(s) ou ficha(s) para
solicitar abertura de conta
bancéria, documentacio de
idewdade(potuemploCPF
RG
238 | Manutencaoda | Toma cuidado/precaucoes memmb
seguranca a somente quando apropriado (por
privacdade da informacao | exemplo, nimero do CPF_RG,
pessoal enderaco)
239 | Organizacho e Procura servigos ou Identificar a necessidade; Entrar
Planejamento assisténcia necessarios:. | em contalo com pessoas ou
localiza um programa servicos que podem resolver o
comunitario, uma pessoca | problema
ou empresa de consertos
(por exemplo, quando
acaba a luz, ou quando
internet para de funcionar)
240 | Organizagho e Resolve problemas de Identificar e entrar em contato com
Planejamento ordem pessoal (por a(s) pessoa(s) certa, Comunicar-
exemplo, cobrangas em se efetivamente para explicar o
geral, taxas e outras problema
conlas) B
241 Organizacio e Organiza documentos & Reconhecer quais documentos
Planejamento informacdes importantes e | precisam ser guardados (por
0s encontra quando axemplo, formulario de imposto de
necessano renda, carteira de identidade e/ou
de trabalho, contratos e
passaporte). Guardar em um local
seguro
242 Manutengao da Desloca-se, com Identificar e segulr um caminho
seguranca seguranga, na seguro; Usa os meios de
comunidade transporte disponiveis (por
exemplo, caminhar, dirigr, ir de
ta4x, usar o transporte piblico)
243 | Manutengao da Alimenta-se com Mastigar os alimentos
seguranca seguranga, sem asfixar- | adequadamente; Morder pedacos
se ou queimar-se de tamanho adequado;
Experimentar para avaliar a
temperatura do alimento;
Alimentar.se com ritmo adequado
244 | Cudar das Coloca na bagagem todos | Selecionarfidentficar o que sera
Necessidades os itens necessarios para | necessario (por exemplo, escova
Diarias passar uma noite fora de | de dente, roupa para o proximo
casa dia); Verifica se as coisas
necessarias foram colocadas na
bolsa. mochila. mala. etc
245 Cuidar das Compra roupas em uma Comprar roupas, incluindo
Necessidades loja, de um catélogo ou agasathos e roupas Intimas
Didrias pela intermet
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246 Organizacao e Mantém os aparelhos Ter os aparelhos carregados e
Planejamento eletrnicos pessoais em disponiveis quando necessario;
funcionamento (por Atualizar o software
exemplo, celular,
computador)
247 Gerenciamento Lida com o estresse Avaliar 0 estado emocional atual;
da saGde preocupacio ou raiva Identificar e usar estratégias de
enfrentamento (por exemplo,
respirar profundamente, fazer uma
pausa)
248 Gerenclamento Comunica suas Fazer perguntas relevantes para
da saGde necessidades de salde e | profissionais de salde,
procura informagdes e Compreender termos basicos de
servigos, quando saude; |dentificar problemas e
) necessano solugoes polenciais B
249 Gerenciamento Faz escolhas saudaveis Exercitar-se regularmente; Evitar o
da salude para manter a salde e 0 | abuso de substincias ou
bem-estar exposico a riscos ambientals (por
exemplo, exposicio ao sol sem
uso do protetor solar)
250 Organizacio e Procura e associa-se a um | Encontrar grupos disponiveis;
Planejamento clube, organizagdo Selecionar e entrar/assoclar-se a
comunitiria, redes sociais | grupos ou organizagbes que
ou outro grupo social para | tenham interesses semelhantes
fins de diversdo, lazer e
interacao social
251 Organizaciio e Vota em eleigdes locais e | Identificar o local correlo de
Planejamento nacionais votagdo; Compreender o processo
e os direitos/deveres de volar;
Solicitar cédulas, ou compreender
0s procedimentos necessarios
para uso da uma eletrdnica
252 Manutencao da Usa a interet com Reconhecer fraudes e abordagens
seguranca seguranga inapropriadas de estranhos; Evitar
postar imagens improprias; Avaliar
a seguranca de arquivos antes de
baixa-los
253 Manutengao da Testae ajustaa Garantir que a agua esteja em
seguranca temperatura da agua uma temperatura confortavel;
antes de tomar uma ducha | Evitar o contato com a agua muito
ou banho quente
254 Organizacdo e Informa em casa, na Solicitar mudangas no cronograma
Planejamento escola ou no trabalho com antecedéncia, Antecipar as
quando esta atrasado ou | informacgdes para contato
ficara ausente necessarias em caso de

emergéncia




Escala de respostas de Habilidades Funcionais: Escala para avaliagdo dos dominios de
Atividades de Vida Didria, Mobilidade e Social/Cognitivo.

A escala de resposta de dois pontos (Incapaz/Capaz) do PEDI original foi modificada para uma
escala de dificuldade de quatro pontos para 0s Dominios de Habilidades Funcionais do PEDI-CAT
expandido.

Por favor, escolha qual resposta abaixo descreve melhor a habiidade de seu/sua filho (a):

Incapaz: Nao consegue, nd0 sabe ou é muito novo.
Dificil: Faz com muita ajuda, tempo extra ou esforgo.
Um pouco dificil: Faz com um pouco de ajuda, tempo extra ou esfor¢o.

Facll: Faz com nenhuma ajuda, tempo exira ou esforgo, ou as habllidades da crianga estao
além desse nivel.

Eu ndo sei

Escala de respostas de Responsabilidade:

Os entrevistados s30 solicitados a escolher uma das respostas a seguir para os itens do Dominio
de Responsabilidade.

Quanta responsabilidade seu filho tem para as seguintes atividades?

O adulto/cuidador assume completa responsabilidade; a crianga ndo  assume
responsabilidade.

O adulto/cuidador assume g masor parte da responsabilidade e a crianga assume pouca
responsabilidade,

O adulto/cuidador e crianga compartilham as responsabllidades igualmente.

A crianga assume g makor parie da responsabilidade com pouca instrugdo, supervisio ou
orentacdo de um adulta/cuidador,

A crianga assume completa responsablidade sem qualquer instrug3o, supernisio ou
orentagdo de um adulto/cuidador.

Eu ndio sei,
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