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Quality of life of children with ICP as assessed by parents

Abstract
Introduction. Infantile cerebral palsy should not be treated as a separate disease entity. It is a complex of 
different symptoms resulting from various etiological factors. It is “a permanent, time‑changing disturbance 
of movement or posture, or movement and posture, with dysfunctions, resulting from permanent, non‑
progressive brain damage at the stage of incomplete development”. It is estimated that the prevalence of 
cerebral palsy in Poland is 2.0–2.5 per 1,000 live births.
Objective. Assessment of the quality of life of children with ICP based on the opinions of their parents.
Material and methods. The study uses the method of a diagnostic survey. A group of parents of 25 children 
with infantile cerebral palsy and, as a control group, parents of 25 healthy children were interviewed. For this 
purpose, the CHQ‑PF 50 child health questionnaire was used to measure the parents’ perceptions of their 
children’s quality of life.
Conclusions. Infantile cerebral palsy, like any other type of disability, reduces the quality of life. ICP has 
a negative impact on the functioning of children in society, causing them to feel discomfort in various areas of 
life.
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Streszczenie
Wprowadzenie. Mózgowego porażenia dziecięcego nie należy traktować jako odrębnej jednostki chorobowej. 
Jest ono bowiem zespołem różnorodnych objawów powstałym w wyniku działania  różnych czynników 
etiologicznych. To „stałe, zmieniające się w czasie zaburzenie ruchu bądź postawy, albo ruchu i postawy, 
z zaburzeniami funkcji, będące skutkiem trwałego, niepostępującego uszkodzenia mózgu znajdującego się 
w stadium niezakończonego rozwoju”. Szacuje się, że mózgowe porażenie dziecięce występuje w Polsce 
z częstością 2,0–2,5 na 1000 żywo urodzonych dzieci.
Cel pracy. Ocena jakości życia dzieci cierpiących na MPD na podstawie opinii ich rodziców.
Materiał i metodyka. W pracy posłużono się metodą sondażu diagnostycznego, stosując technikę 
ankietowania. Przebadano grupę rodziców 25 dzieci z mózgowym porażeniem dziecięcym oraz, jako grupę 
kontrolną, rodziców 25 dzieci zdrowych. W tym celu wykorzystano kwestionariusz zdrowia dziecka CHQ‑PF 
50, umożliwiający pomiar postrzegania przez rodziców jakości życia ich dzieci.
Wnioski. Mózgowe porażenie dziecięce, tak jak i każdy inny rodzaj niepełnosprawności, obniża jakość życia. 
MPD w sposób negatywny oddziałuje na funkcjonowanie dzieci w społeczeństwie, powodując odczuwanie 
przez nie dyskomfortu w różnych dziedzinach życia.
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Introduction 
Infantile  cerebral  palsy  should  not  be  treated  as  a  separate 
disease entity.  It  is a complex of different symptoms resul‐
ting  from  various  etiological  factors. As  Wanda  Kawalec 
says: “Infantile cerebral palsy (...), as defined by the Surve‐
illance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), is a permanent, 
timechanging disturbance of movement or posture, or mo‐
vement and posture, with dysfunctions,  resulting  from per‐
manent,  nonprogressive  brain  damage  at  the  stage  of 
incomplete development ”[1].
Motor  disorders  in  ICP  are  often  accompanied  by  distur‐
bances  in  sensation,  perception,  cognition,  communica‐
tion  and  behaviour,  epilepsy  and  secondary 
musculoskeletal  problems  [2,  3].  It  is  estimated  that  the 
prevalence  of  cerebral  palsy  in  Poland  is  2.0–2.5  per 
1,000 live births [4].
The most  common  cause  of  ICP  (about  80%)  is  hypoxia 
in  the  foetal  brain.  Other  less  common  causes  (approx. 
10%)  include  hypoxia  during  delivery  in  fullterm  new
borns. Conditions that may occur after childbirth can also 
cause  ICP  in  about  10%  of  cases.  These  include:  infec‐
tion,  hypoglycaemia,  stroke,  trauma  –  also  caused  by  an 
abnormal  course  of  labour,  when  the  use  of  forceps  or 
plungers  is  required,  or  when  breech  birth  takes  place  – 
prematurity,  hyperbilirubinemia,  brain  inflammation  [5, 
6, 7].
For  the  classification of  ICP  in  this  study,  the  division  ac‐
cording  to  Ingram  was  presented,  according  to  which  the 
following forms of infantile cerebral palsy can be distingu‐
ished:
• diplegia  spastica,  which  occurs mainly  in  premature  ba‐
bies, and the diagnosis is most often made around the age 
of 9 months,

• hemiplegia  bilateralis,  caused  in most  cases  by CNS de‐
fects and intracranial bleeding,

• hemiplegia, a form with the best prognosis,
• atactica, which occurs most often due to congenital brain 
defects,

• dyskinesiae  mainly  due  to  hypoxia  and  hyperbilirubine‐
mia; it is additionally divided based on the dominance of 
specific motor symptoms into: chorea, athetosis and dys‐
tonia [8].

The  symptoms  of  ICP  depend  on  its  form.  In  diplegia 
spastica,  the  examination  reveals  a  pyramidal  syndrome. 
All  limbs  are  symptomatic,  but  changes  in  the  lower 
limbs  are  dominant.  There  are  also  speech,  hearing  and 
vision disorders. Intellectual development is often within 
normal  ranges.  Epilepsy  can  be  seen  in  1525%  of  chil‐
dren  with  this  form  of  ICP.  In  hemiplegia  bilateralis, 
a  pyramidal  syndrome  is  found  in  all  limbs.  Here,  the 
changes  are mainly  observed  in  the  upper  limbs.  Severe 
mental  retardation  and  epilepsy  often  coexist  with  this 
form  of  ICP.  This  type  of  ICP  is  considered  to  be  the 
most  severe. Children with hemiplegia bilateralis  almost 
always  learn  to  walk  independently.  Paresis  is  found  in 
their upper and lower limbs on the same side. Among the 
symptoms,  asymmetry  in movements  and  positioning  of 
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the  limbs  appears  soonest,  which  facilitates  diagnosis. 
This form is often accompanied by epilepsy. It is observed 
that  most  children  have  normal  mental  development 
(80%).  The  cerebellar  form  is  characterized  by  reduced 
muscle tone and a cerebellar syndrome, in which imbalan‐
ces and nystagmus are observed. Choreic tremors of the up‐
per limbs are observed when the child tries to grasp. Patients 
with  this  form of  ICP are often mentally  retarded  and  their 
speech is slowed down and scanning. In the case of dyskine‐
siae, characteristic changes in muscle tone can be observed – 
from lowered in an infant to increased in a child around the 
age of 2. Excessive deep reflexes are found in a neurological 
examination. In this type of infantile cerebral palsy, patients 
often suffer from hearing loss, but usually their IQ is normal 
[8].

Objective of the study
The objective of this study is to study the parents’ assessment of the 
impact of ICP on the quality of life of their children. The analysis 
of parents’ opinions is to answer the following research questions:
1. Which spheres of the quality of life does ICP affect most negati‐
vely? 
2. What are the problems related to the quality of life in children 
with ICP? 
3. What are the differences in the quality of life of healthy children 
compared to children with infantile cerebral palsy?

Material and methods
Parents  of  25  children  staying  at  the  “Górka”  Dr  Szymon 
Starkiewicz’s  Specialist  Orthopaedic  and  Rehabilitation  Ho‐
spital in BuskoZdrój were interviewed using a diagnostic su‐
rvey. 
The  control  group  consisted  of  parents  of  25  children  atten‐
ding Adam Mickiewicz’s Primary School No. 34 at 25 A. Na‐
ruszewicza Street in Kielce.
In  the  study  the  CHQPF  50  child  health  questionnaire was 
used. The original questionnaire consists of eleven parts. For 
the  purpose  of  this  study,  an  eightpart  questionnaire  was 
used.
The first part of the questionnaire concerns the general health 
of the child on the scale: 0 – poor, 1 – satisfactory, 2 – good, 
3 – very good, 4 – excellent.
The  second part  deals with  the  child’s  physical  activity. The 
parents assessed it through various activities performed by the 
child, from very limited – 0 points to unlimited – 3 points.
In  the  third  part,  parents  answered  the  questions  to  what 
extent their child is limited in the scope of his/her daily ac‐
tivities. Scoring was made on a scale of 0  yes, very  limi‐
ted, 1 – yes, limited to a large extent, 2 – yes, slightly limited, 
3 – no, not limited.
The fourth part deals with pain experienced by  the child, as‐
sessed on a  sixpoint  scale:  from not  feeling any pain  to ha‐
ving very severe pain.
In the fifth part, one of the aspects assessed by the parents is 
the  frequency  of  negative  behaviours  occurring  in  children: 
getting into arguments, difficulty concentrating, lying or che‐
ating,  theft,  tantrums  or  impulsiveness. Then  the  parents  as‐
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sessed the child’s general behaviour in comparison with other 
children of the same age, choosing from the following terms: 
reprehensible, correct, good, very good, exemplary.
The  sixth  part  concerned  the  child’s wellbeing. The  parents 
were  asked  about  the  frequency  of  the  following  emotional 
states in their children: feeling lonely, confused or upset, cry‐
ing, nervousness.
In the seventh part, the parents were to assess their children’s 
selfesteem in terms of individual abilities on a scale from 
0 – very dissatisfied to 4 – very satisfied.
The eighth part is devoted to assessing the child’s health in re‐
lation  to  the health of other children known to  the parents.  It 
also takes into account current health compared to the previo‐
us year.

Results

Table 1. Comparison of the mean scores of parents of healthy children and children with ICP

2.64 1.06

Healthy children Children with ICP

2.64

2.71

3.00

3.00

2.93

3.00

0.89

0.78

1.06

1.22

1.33

1.28

Participating in activities that require a lot of energy, such as playing football or 

running?

Participating in activities that require a certain amount of energy, such as cycling 

or roller skating?

Ability (physical) to move around the immediate area, around the playground or 

school?

Going for short walks nearby or entering the first floor?

Bending, lifting or leaning?

Taking care of oneself, that is: eating, getting dressed, bathing or going to the 

bathroom?

Child’s general health

Healthy children Children with ICPLimited performance of certain activities by the child due to health problems
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2.86

2.71

2.79

1.83

1.94

1.72

Limited in terms of the TYPE of school duties or activities in the company of peers 

the child could undertake

Limited in terms of the DURATION of time the child could spend on school duties 

or activities in the company of peers

Generally limited in the PERFORMANCE of school duties or participation in 

activities in the company of peers (require extra effort)

Healthy children Children with ICPLimited performance of specific activities by the child during school duties or participation in  regular 

activities due to emotional difficulties or behavioural problems

2.93

2.71

1.78

1.94

Limited in terms of the TYPE of school duties or  activities in the company of 

peers the child could undertake

 

Limited in terms of the DURATION of time the child could spend on school duties 

or activities in the company of peers

Healthy children Children with ICPLimited performance of specific activities by the child due to problems with physical health

4.07

4.14

3.11

3.44

How severe physical pain or discomfort experienced by your child has been during 

the last 4 weeks

How often has your child experienced physical pain or discomfort in the last 4 

weeks

Healthy children Children with ICPPerception of pain by healthy children
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2.86

2.57

2.86

3.93

2.93

2.79

3.00

1.89

3.50

4.00

2.78

2.61

Getting into frequent arguments

Problems with concentration and attention

Lying or cheating

Stealing things from home or outside the home

Getting angry or impulsive

Behaviour of your child compared to other children of the same age

Healthy children Children with ICPBehaviour 

2.79

3.21

2.64

3.00

2.22

2.67

2.17

2.44

Feeling like crying?

Feeling lonely?

Acting nervously?

Being confused or upset?

Healthy children Children with ICPWellbeing

2.86

2.79

3.00

3.14

3.07

2.93

2.44

1.28

2.61

2.56

3.06

2.06

School abilities?

Sports abilities?

Friendships?  

Appearance?

Relationships with the family?

Entire life?                          

Healthy children Children with ICPSelfesteem in terms of individual abilities
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The  analysis  of  the  answers  provided  clearly  indicates  gre‐
ater  limitations  of  children  with  ICP  compared  to  healthy 
children.  Children  suffering  from  infantile  cerebral  palsy 
experience the greatest discomfort during activities related to 
movement and participation  in sports. The study shows  that 
children  with  ICP  have  significant  difficulties  in  fulfilling 
their  daily  school  duties  compared  to  healthy  children. The 
results indicate that infantile cerebral palsy limits children in 
terms of the type and duration of activities in the company of 
peers  that  the  child  is  able  to  undertake. Children  suffering 
from  ICP  experience  pain  more  often  and  more  intensely 
than children without ICP. Based on the negative behaviours 
of  their children assessed by  their parents,  it can be conclu‐
ded that children with ICP are more likely to have problems 
with  concentration  or  focus.  Parents  of  children  suffering 
from  infantile  cerebral  palsy  indicated  a more  frequent  oc‐
currence  of  behaviours  related  to  the  reduced wellbeing  of 
their children. The analysis of parental assessments in terms 
of  selfesteem  in  relation  to  individual  abilities  of  children 
with ICP shows significant differences between healthy chil‐
dren and children with cerebral palsy. The mean score  indi‐
cates  the  presence  of  significantly  lower  selfesteem  in 
children with  ICP  in general,  as well  as  its  reduction  in  the 
context of specific abilities. Parents of children with ICP as‐
sessed their health worse compared to that of other children 
they know. The questionnaire completed by the guardians al‐
so shows that they have greater concerns about their childre‐
n’s health compared to the parents of other children.

Discussion
Quality  can  be  discussed  in  relation  to  human  life:  that  it  is 
good  or  bad,  joyful  or  sad,  happy  or  unsuccessful,  etc.  In 
either  case  (most often,  however, when a person  experiences 
failure, misfortune, suffering), people try to find an answer to 
the following question: why is this happening? (This question 
covers many aspects of  life: wealth and poverty,  success and 
failure, health and disease.)

3.07

3.57

2.50

2.29

1.06

2.28

1.28

2.39

My child’s health is worse than the health of other children I know

Whenever there is a disease, my child usually gets it

I am more worried about my child’s health than other parents

The child’s health compared to last year

Healthy children Children with ICPHealth
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Although  the quality of  life of  children with  infantile  cere‐
bral palsy constitutes a very interesting field, only a few stu‐
dies  have  been  conducted  so  far.  Therefore,  I  believe  that 
further studies on the quality of life of children with ICP are 
extremely  important.  The  research  problem  referred  to  the 
assessment of the quality of life of children with ICP in the 
opinion  of  their  parents.  Studies  have  shown  that  children 
suffering from cerebral palsy have lower quality of life than 
healthy children. As a result, a comparison of parameters il‐
lustrating  the  quality  of  life  of  both  children with  ICP  and 
children  without  ICP  was  made.  This  comparison  clearly 
shows difficulties related to the daily functioning of children 
with cerebral palsy.
Similar results were obtained by A. Michalska, M. Markow‐
ska, Z. Śliwiński  and  J. A. Pogorzelska.  In  their  studies on 
a group of patients  suffering  from spastic  tetraplegia, using 
PedsQL  4.0  GenericCore  and  PedsQL  3.0  CerebralPalsy 
Module,  it was shown that  the physical functioning of chil‐
dren with ICP was rated the lowest. Lower results were also 
obtained in terms of daily activities and fulfilment of school 
duties by children with ICP [9].
In  studies  conducted  on  a  group  of  children with  all  forms 
of  ICP,  the  lowest  scores  for  the  quality  of  life  concerned 
children’s physical functioning, and the highest scores were 
noted for emotional functioning [10].
Niedźwiecka  and  Kowalewska,  who  conducted  a  survey 
among 105 parents of children with ICP, noted that the most 
common  problems  in  children with  infantile  cerebral  palsy 
include performing activities with precision, moving around 
and getting dressed. At the same time, few respondents indi‐
cated  that  their  children  are  reluctant  to play with  their  pe‐
ers, behave aggressively, are withdrawn or sad [11].
In a crosssectional study, Nathália Ribeiro Garcia indicates 
that,  according  to  parents,  the  greatest  impact  on  the  redu‐
ced quality of life of their children with ICP is their general 
health.  The  guardians  assessed  performing  daily  activities 
by their children the lowest. School duties, as well as move‐
ment and physical balance were also assessed poorly [12].
In the studies conducted by Miguel Á. Perez Sousy, the EQ
5DY questionnaire was used to assess the quality of life of 
children with  ICP.  Fathers  assessed  the  children’s  indepen‐
dence  the  lowest,  as well  as  the  daily  duties  performed  by 
them.  Unlike  fathers,  mothers  see  more  problems  in  the 
functioning of  their  children  and  assess  their  overall  health 
lower [13].

Conclusions
1. Based on the conducted studies, it can be concluded that the 
quality of life of children with infantile cerebral palsy is redu‐
ced. 
2. Cerebral palsy limits children in terms of the type and dura‐
tion of activities in the company of peers that the child is able 
to undertake. 
3. Children with infantile cerebral palsy experience pain more 
often and with greater intensity than healthy children. 
4.  Studies  have  shown  that  children  with  infantile  cerebral 
palsy  have more  frequent  problems with  concentration  or  at‐
tention. 
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5.  The  analysis  of  parental  assessments  shows  that  children 
with  ICP  have  lower  selfesteem  and  often worse wellbeing 
compared to healthy children
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