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RESUMO

Introdugdo: Adolescentes com paralisia cerebral podem apresentar, de acordo com a gravidade
do caso, um alto nivel de dependéncia de seus familiares. Esse fator pode gerar um impacto na
saude e na qualidade de vida desses cuidadores. Diante disso, torna-se necessario diminuir o
impacto da deficiéncia sob os cuidadores e, nesse sentido, o0 modelo de intervencdo focalizado
na familia busca oferecer apoio, informagdes e respeito as necessidades e desejos das familias,
incorporando tais demandas no programa de intervengdo. Objetivos: testar os efeitos de um
programa de intervengdo domiciliar para adolescentes com paralisia cerebral na qualidade de
vida de cuidadores. Metodologia: Trata-se de um estudo de dois casos, misto, quase
experimental, comparativo, prospectivo ¢ com aplicacdo de pré e pos-teste. Os critérios de
inclusdo utilizados foram: cuidadores que acompanhem adolescentes com diagnostico clinico de
paralisia cerebral os quais possuam idade entre 10 e 19 anos, por, pelo menos, um ano ¢ que nao
recebam nenhum tipo de remuneragdo pelo cuidado; cuidadores de adolescentes com paralisia
cerebral os quais utilizem cadeira de rodas em ambiente domiciliar por, pelo menos, um ano.
Participaram da pesquisa dois cuidadores informais, sendo um com 48 anos e o segundo com
77, ambos com dedicagao exclusiva as tarefas de cuidado, bem como os respectivos
adolescentes com paralisia cerebral (14 e 19 anos). Os instrumentos de desfecho e equipamentos
utilizados foram: Quebec User Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology (QUEST
2.0), Medida Canadense de desempenho ocupacional (COPM), World Health Organization
Quality of Life — versao abreviada (WOQHOL-Bref), Checklist de atividades diarias e uso do
tempo, roteiro de entrevista semiestruturado e simulador de assento e encosto de cadeira de
rodas. O estudo desenvolveu-se em quatro fases: pré-teste, intervengdo, pos-teste e follow-up.
Os dados foram analisados a partir de andlise estatistica descritiva simples. Resultados: os
cuidadores levantaram problemas de desempenho ocupacional relacionados as dareas de
ocupagdo de autocuidado, sono, lazer e trabalho. Apds o programa de interven¢do, houve um
aumento nos escores de desempenho para estas ocupagdes — média dos escores passou de 4 para
5,3 para o cuidador A e de 6 para 6,3 para o cuidador B, manuten¢do da satisfacdo para as
ocupacgoes levantadas pelo cuidador A (média de 5,3) e aumento da satisfagdao para as ocupagoes
apontadas pelo cuidador B (média passou de 4,3 para 4,6). Da mesma forma, observou-se uma
melhora em relagdo a satisfagdo com a tecnologia assistiva (TA) e com os servigos, pelo
aumento do escore absoluto de 29 para 31 pontos (cuidador A) e de 12 para 18 pontos (cuidador
B). Além disso, na fase de pos-teste os escores do WHOQOL-BREF apresentaram aumento, de
92 para 100 para o cuidador A e 74 para 77 para o cuidador B. Entretanto, na fase de follow-up
foi possivel observar uma diminuicao destes escores — retornando a 92 para o cuidador A e 62
para o cuidador B. Os cuidadores percebem a TA como um facilitador para a funcionalidade dos
adolescentes e para sua propria qualidade de vida. Entretanto, relataram barreiras relacionadas
ao tamanho do recurso e a utilizacdo de adaptacdes para melhora da postura. Conclusio:
programas de intervencao que utilizam dos pressupostos do modelo focalizado na familia
demonstraram potencial para impactar na qualidade de vida dos cuidadores, na qualidade das
tarefas de cuidado exercidas e na satisfagdo quanto ao uso de TA.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Cuidadores, Terapia Ocupacional, Qualidade de vida, Familia,

uso do tempo, Ocupagao.



ABSTRACT

Introduction: Adolescents with cerebral palsy may present, according to the severity of the case, a
high level of dependence on their relatives. This factor can have an impact on the health and quality
of life of these caregivers. Therefore, it is necessary to reduce the impact of disability on the
caregivers and, in this sense, the intervention model focused on the family seeks to offer support,
information and respect the needs and desires of families, incorporating such demands in the
intervention program. Objectives: to test the effects of a home intervention program for adolescents
with cerebral palsy on the quality of life of caregivers. Methodology: This is a two-case study,
mixed, almost experimental, comparative, prospective and with pre and post-test. The inclusion
criteria used were: caregivers who accompany adolescents with clinical diagnosis of cerebral palsy
who are aged between 10 and 19 years, for at least one year and who do not receive any kind of
remuneration for care; caregivers of adolescents with cerebral palsy who use wheelchairs in a home
environment for at least one year. Two informal caregivers participated, one being 48 years old and
the second with 77, both with exclusive dedication to care tasks, as well as the respective
adolescents with cerebral palsy (14 and 19 years old). Outcome instruments and equipment used
were: Quebec User Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology (QUEST 2.0), Canadian
Measurement of Occupational Performance (COPM), World Health Organization Quality of Life
(abbreviated version WOQHOL-Bref) and use of time, semi-structured interview script and seat
simulator and wheelchair backrest. The study was developed in four phases: pre-test, intervention,
post-test and follow-up. Data were analyzed from simple descriptive statistical analysis. Results:
caregivers raised occupational performance problems related to occupational areas of self care,
sleep, leisure and work. After the intervention program, there was an increase in the performance
scores for these occupations - mean scores went from 4 to 5.3 for caregiver A and from 6 to 6.3 for
caregiver B, maintenance of satisfaction for the occupations raised by the caregiver A (average of
5.3) and increased satisfaction for the occupations indicated by caregiver B (mean went from 4.3 to
4.6). Likewise, there was an improvement in satisfaction with Assistive Technology (AT) and
services, with an absolute score increase from 29 to 31 points (caregiver A) and from 12 to 18
points (caregiver B). In addition, in the post-test phase the WHOQOL-BREF scores increased from
92 to 100 for caregiver A and 74 for 77 for caregiver B. However, during the follow-up phase, it
was possible to observe a decrease in these scores - returning to 92 for caregiver A and 62 for
caregiver B. Caregivers perceive AT as a facilitator for the functionality of adolescents and for their
own quality of life. However, they reported barriers related to the size of the resource and the use of
adaptations to improve posture. Conclusion: intervention programs that use the assumptions of the
family-focused model have demonstrated the potential to impact the quality of life of caregivers, the
quality of care tasks exercised and the satisfaction with the use of AT.

Key words: Cerebral Palsy, Caregivers, Occupational Therapy, Quality of life, Family, use of time,
Occupation
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APRESENTACAO

Desde que iniciei a minha pratica clinica como terapeuta ocupacional, os campos da
neurologia e da tecnologia assistiva foram do meu interesse maior, sendo que tive a oportunidade
de trabalhar em diferentes locais e atender as diversas demandas. Durante a minha experiéncia
trabalhando em institui¢des filantropicas, nas quais os meus atendimentos se direcionavam na
maior parte do tempo a populagdo infantil e juvenil com problematicas neurologicas, iniciei de
maneira mais significativa um trabalho em conjunto com as familias. Neste tempo pude ampliar a
minha visdo profissional a respeito do impacto das deficiéncias, abandonando uma concepgao
centrada na crianca e no adolescente, e transferindo a atencdo para um fator maior: a importancia
de incluir a familias em processos de reabilitagdo, bem como tornar visivel as demandas
provenientes das mesmas.

Diante disso e dos desafios encontrados em minha pratica clinica e pelo fato de encontrar
lacunas na literatura a respeito da tematica, decidi adentrar no campo da pesquisa. Entretanto, havia
um desejo particular de realizar uma pesquisa que envolvesse questdes praticas e de impacto social,
de forma que houvesse uma devolutiva mais direta a comunidade e a pratica profissional pudesse
ser avaliada. Foi quando me interessei pelo Programa de Pos-graduacdo em Terapia Ocupacional
(PPGTO) da Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar), aonde eu enxergava um espago para
satisfazer tais desejos, além de caracterizar-se como o Unico programa de poés-graduacao stricto
sensu especifico da terapia ocupacional na América Latina e apresentar grupos de pesquisa focados
em tematicas como tecnologia assistiva, populagdo com disfungdes neuroldgicas e processos de
reabilitagdo.

Apobs o ingresso no PPGTO e com o desenvolvimento da pesquisa, me deparei com
diferentes desafios, sendo eles relacionados desde a dificuldades para encontrar a amostra de
acordo com os critérios de inclusdo estabelecidos, até dificuldades para obtencdo de recursos
publicos para subsidiar viagens necessarias para as familias dos adolescentes. Por outro lado,
houveram muitos pontos positivos, tais como a possibilidade do estabelecimento de uma rede de
apoio bem importante entre as familias, o contato e o acesso a servigos presentes na rede de saude
em prol dos adolescentes, das familias e das demandas apresentadas por eles.

Sendo assim, acredito que a pesquisa em questdo busca contribuir diretamente ndo apenas
com o campo cientifico da terapia ocupacional, mas apresenta-se também com o proposito de
discutir praticas e problematizar situagdes presentes no campo clinico. Pretendo prosseguir com
estudos envolvendo familias de sujeitos com problematicas neurologicas e usuarios de cadeira de

rodas, auxiliando na constru¢do de novos questionamentos que venham a agregar ao crescimento
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do campo tecnoldgico e cientifico, de forma que haja uma consonancia entre o desenvolvimento de
recursos e praticas e a utilizagdo efetiva das mesmas no dia a dia profissional e, principalmente, no

cotidiano daqueles que delas necessitam.
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1) QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
PARALISIA CEREBRAL

A paralisia cerebral (PC) ¢ considerada como um grupo de desordens do desenvolvimento
do movimento e da postura os quais ocorrem no cérebro em desenvolvimento, provocando uma
série de limitacdes nas sensagdes, percep¢do, cognigdo, comunicacdo € comportamento
(ROSENBAUM et al, 2007). Um estudo de revisdo bibliografica apontou que as principais
limitagdes funcionais associadas a PC, citadas na literatura, envolveram: problemas de
comportamento, alteragdes no controle de esfincteres, problemas de alimentagdo, epilepsia,
alteracdes em habilidades sensoriais, alteragdes no desenvolvimento intelectual, dores, problemas
de sono, alteragdes na comunicagdo ¢ na marcha (NOVAK et al, 2012).

A etiologia pode ser bem diversificada, envolvendo quaisquer condi¢des que levem a uma
anormalidade no sistema nervoso central, tais como anoxia cerebral perinatal, lesdes traumaticas,
trabalho de parto prolongado e infeccdes cerebrais no periodo pds-natal inicial (SOUZA;
FARRERETO, 1998; LEITE; PRADO, 2004; MANCINI et al, 2004). A PC ¢ a principal causa de
deficiéncia fisica na infancia, ocorrendo entre 1,52 a 2,59 vezes a cada 1.000 nascimentos em
paises desenvolvidos e abrange cerca de 7 nascidos vivos em cada 1.000 nascimentos nos paises
subdesenvolvidos (ZANINI; CEMIN; PERALLES, 2009; FONSECA, 2011).

A espasticidade ¢ a anormalidade motora e postural mais frequente em casos de PC
(incidéncia entre 75% a 88%), sendo que configura-se como uma desordem motora proveniente do
aumento dos reflexos tonicos de estiramento (tonus muscular), levando a alteragdes de reflexos
cutdneos e autondmicos, problemas de destreza, alteracdes sensoriais, fadigabilidade e padrdes
hiperativos (WISSEL et al, 2000; TILTON, 2003; KOPEC, 2008; TELLEZ et al, 2005).
Especificamente nos casos de PC, a espasticidade tem potencial de agravamento de comorbidades,
tais como: fraqueza muscular, problemas no desenvolvimento do controle e destreza motora,
alteragdes posturais, presenga de reflexos anormais, encurtamentos musculares e deformidades
articulares (PATEL; SOYODE, 2005).

Muitas alteragdes posturais podem ser encontradas em criancgas/adolescentes com PC, sendo
que, dentre as deformidades relacionadas ao tronco, as escolioses neuropaticas graves em regido
toraco lombar sdo bem frequentes. Além disso, hd geralmente uma obliquidade pélvica presente
nestes sujeitos e gerada por contratura dos musculos acima da pelve, o que dificulta a manutencao
da horizontalidade na postura sentada (SHEPERD, 1995).

Os servicos de assisténcia para esta populagdo pautam-se em agdes que tenham o potencial

de reducdo das taxas de mortalidade, ou seja, aquelas focadas na desaceleragcdo da progressao dos
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problemas funcionais e na busca pela qualidade de vida (SANTOS; MARQUES; SOUZA, 2017).
Diante disso, a aten¢do primaria em saude (APS) é o espaco mais adequado para a implementacao
destes cuidados, mantendo enfoque na promoc¢do da autonomia, enfrentamento de dificuldades,
cuidado humanizado e integral (MENDES, 2015; ALVES; AERTS, 2011). A longitudinalidade
também é uma caracteristica da APS, referindo-se ao estabelecimento de um vinculo duradouro
entre usudrios e profissionais a fim de garantir a prestacdo de cuidados ao longo do tempo,
independentemente do surgimento de complicagdes (STARFIELD, 2002). Entretanto, ¢ possivel
identificar uma série de fragilidades nesta forma de assisténcia, sendo que o funcionamento de uma
rede integrada de atengdo em saude se caracteriza como o principal dificultador para que criangas e
adolescentes com PC tenham acesso a diferentes servicos de satide. Como consequéncia, a familia
assume o papel de dar continuidade ao cuidado, o que seria de responsabilidade da APS e
explicitam muitas dificuldades relacionadas ao cuidar (PEDROSO, 2013; BREHAUT et al, 2004;
ONES et al, 2005; DANTAS et al, 2012).

Diante da informacdo do diagndstico clinico de PC, ocorre toda uma reorganizagdo do
nicleo familiar, visto que estes membros defrontam-se com um novo sujeito o qual exige
necessidades especiais, fungdes de cuidado, gerando alteragdes significativas na rotina familiar
(PRUDENTE; BARBOSA; PORTO, 2010). Um estudo descritivo realizado por Santos, Marques e
Souza (2017) apontou que os cuidadores geralmente se sentem temerosos em relacdo a prestagdo
de cuidados aos seus filhos com PC, principalmente devido ao fato de se tratarem de condigdes
clinicas complexas. E de grande dimensio a nogio de cuidar de uma crianga/adolescente com PC,
visto que esse cuidado vai desde questdes relacionadas a satde até a manutencao das atividades de
vida diaria.

O cuidador refere-se a um termo compreendido como uma pessoa que toma para si a
incumbéncia de apoiar outra pessoa a qual possui algum tipo de limitagdo fisica, cognitiva ou
sensorial, na realizagdo de atividades que englobam desde higiene pessoal, até administra¢do
financeira (KARSCH, 2003). O papel deste cuidador pode ser classificado como formal ou
informal, sendo que, nesta pesquisa, serd dado enfoque ao cuidador informal e principal, ou seja,
quando o papel do cuidar diario ¢ assumido por um membro da familia ou comunidade
(RAFACHO; OLIVER, 2010; TUNA et al, 2004).

Segundo a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes (CBO), encontram-se inclusas nas
atividades de rotina do cuidador: o auxilio na locomogao, a realizagdo de mudangas posturais,
estimulagdo de atividades de lazer e ocupacionais, ajudar nos cuidados de higiene e alimentagao
(BRASIL, 2008). Além disso, as percepgdes dos pais em relagdo ao seu papel como cuidadores da

crianca/adolescente com PC estdo diretamente ligados com a participacdo desses nos processos de
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terapia dos filhos e no progresso que esses apresentam ao longo do tempo (DE LAC et al, 2016).

Um estudo realizado por Rocha, Afonso e Morais (2008) em uma cidade do estado de
Minas Gerais, mostrou que 82,3% dos cuidadores de criangas/adolescentes com PC sdo pessoas
com grau de parentesco consanguineo em primeiro ou segundo grau, sendo esses papéis de
cuidadores assumidos principalmente pelas maes das proprias criangas/adolescentes. Em um estudo
realizado por Dantas et al (2012) foram identificadas as dificuldades e as facilidades de cuidar de
uma crianga/adolescente com PC. Nesse estudo, a atividade considerada com maior grau de
dificuldade foi a locomogao, sendo atribuido a isso o crescimento da crianca ¢ a exacerbagao do
quadro clinico. As dificuldades aumentam de forma inversamente proporcional ao oferecimento de
tecnologias e adaptagdes ergonomicas como a cadeira de rodas.

A crianca/adolescente com PC s3o dependentes de uma interagcdo continua, progressiva e
segura com esses cuidadores para que experimentem e aprendam novas habilidades, enquanto
amadurecem emocionalmente e socialmente (FINNIE, 2000). Embora um ambiente doméstico
seguro tenha esse potencial de maximizar as capacidades da crianga/adolescente € minimizar o
impacto da deficiéncia, este pode também apresentar impacto sobre a saide e qualidade de vida dos
cuidadores, uma vez que ha um esfor¢o constante para melhorar o desenvolvimento da
crianca/adolescente acompanhado por sentimentos duvida, culpa e vergonha (LIM; ZEBRAK,
2004; EKER; TUZUN, 2004; DAVIS et al, 2010).

Outro fator que contribui bastante para o aumento das responsabilidades dos cuidadores de
criancas/adolescentes com PC foram as modificagdes no sistema de saude publica ao longo dos
anos, as quais transferiram o tratamento desses individuos de um ambiente hospitalar para a
comunidade (DUMAS et al, 1992).

O grupo de qualidade de vida da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) definiu a qualidade
de vida em como o sujeito se percebe na vida, incluso em uma cultura e em um sistema de valores
que tornam sua vivéncia direcionada a um objetivo, expectativas, padrdes e preocupagdes
(WHOQOL GROUP10, 1994). Trata-se de um conceito polissémico e multidimensional que pode
ser expresso em diferentes contextos, envolvendo sensacdo de felicidade, satisfacdo, realizacdo de
desejos e necessidades (OKUROWSKA-ZAWADA et al, 2011).

Evidéncias sugerem que cuidadores de criangas/adolescentes com PC com quadros clinicos
mais graves, frequentemente experimentam altos niveis de estresse quando comparados aos
cuidadores de seus pares com desenvolvimento tipico (BRITNER et al, 2003; MANUEL et al,
2003). Ketelaar et al (2008) apontam que comportamentos mal adaptativos, relacionamento com o
conjuge, depressdo e senso de competéncia sdo fatores que contribuem de maneira significativa

para os niveis de estresse dos cuidadores. Além disso, altos niveis de estresse parentais influenciam
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negativamente a percep¢ao de qualidade de vida dos seus filhos (WHITE-KONING et al, 2007).

Tal comparagdo entre cuidadores de criancas/adolescentes com PC e cuidadores de
criangas/adolescentes com desenvolvimento tipico também ¢é possivel de ser estabelecida quando
trata-se de condic¢des psicologicas dos mesmos, uma vez que cuidadores de criangas/adolescentes
com PC apresentam risco duas vezes maior da ocorréncia de depressdao (TUNA et al, 2004; ONES
et al, 2005; BIANCHIN; ALTOMANI; CHUEIRI, 2007, OKUROWSKA-ZAWADA et al, 2011;
POUSADA et al, 2013). Os escores de testes de depressdo sdo significativamente maiores em
cuidadores de criangas/adolescentes com PC quando comparados a cuidadores de
criancgas/adolescentes sem deficiéncia (UNSAL- DELIALIOGLU et al, 2009).

Okurowska-Zawada et al (2011) ao realizarem uma pesquisa com cuidadores de
criangas/adolescentes com PC e cuidadores de criangas/adolescentes com desenvolvimento tipico,
encontraram que o primeiro grupo apresentou menor qualidade de vida nos dominios de saude
fisica, psicologica, relacdes sociais e ambiental. Especificamente no dominio psicologico, as
maiores diferencas entre os grupos foram encontradas na avalia¢do da apreciagdo da vida, sentido
da vida, aceitagdo da aparéncia fisica e frequéncia de sentimentos negativos. O bem-estar
psicolégico dos cuidadores ¢ influenciado negativamente pelo comprometimento intelectual
presente em criangas/adolescentes com PC (GUYARD et al, 2011).

Em relacdo a saude fisica, tem-se que a presenga recorrente de enxaquecas, problemas nas
costas, ulceras intestinais, asma, artrite/reumatismo e dor cronica foram os diagnosticos € queixas
mais frequentes apresentados por cuidadores de criangas/adolescentes com PC quando comparados
a populacao geral de cuidadores (BREHAUT et al, 2004).

A saude psicologica e fisica desses cuidadores podem ser fortemente influenciadas pelos
comportamentos da crianca/adolescente, assim como a demanda do cuidado aumentam as
responsabilidades exigidas, podendo levar ao cansago, isolamento, sobrecarga, estresse,
perturbacdo da regulacdo normal das emogdes dos cuidadores, problemas de sono, dificuldades de
manuten¢do das relagdes sociais e dependéncia em longo prazo (DAVIS et al, 2010; LIM;
ZEBRACK, 2004; RAINA et al, 2005).

Strom, Kreuter ¢ Rosberg (2011) propondo-se investigar a qualidade de vida de 40
cuidadores, encontraram que os dominios com graus mais elevados de insatisfagdo foram: a satde,
bem-estar material e emocional. Em outro estudo, os principais dominios apontados como afetados
foram: fungdo fisica, vitalidade, satde geral e papel emocional do cuidador (TUNA et al, 2004).

Outro fator importante que impacta diretamente a qualidade de vida dos cuidadores diz
respeito as condigdes socioeconomicas dos mesmos. Camargos et al (2009) identificaram que

cuidadores de criangas/adolescentes com PC em familias com condi¢des socioecondmicas menos
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favoraveis apresentam maior sobrecarga, o que pode ser justificado pelo fato de que cuidar de uma
crianga/adolescente com incapacidade aumenta a demanda de recursos como tempo e dinheiro,
levando muitas vezes ao abandono do trabalho por esses cuidadores que, até entdo, seriam
membros economicamente ativos na familia (BREHAUT et al, 2004; UTE; KUHLTHAU;
PERRIN, 1999).

Além do fator econdmico, Silva et al (2015) encontraram que quanto menor a qualidade de
vida de uma crianga ou adolescente com PC, sob o ponto de vista dos cuidadores, maior sera o
numero de pessoas necessarias para auxiliar neste cuidado, principalmente devido ao elevado grau
de dependéncia fisica. Por outro lado, ha indicativos de que o comprometimento motor da
crianca/adolescente ndo ¢ visto por unanimidade como um fator de agravamento, sendo que os
problemas comportamentais oriundos da PC influenciam de maneira mais importante o impacto
vivido pelos cuidadores (GUYARD et al, 2011).

O apoio social recebido pelos cuidadores de criangas e adolescentes com PC ¢ maior
quando comparado ao suporte destinado a outros pais (BREHAUT et al, 2011). A existéncia de
uma rede de apoio social; um sistema composto por varias pessoas com fungdes especificas, pode
auxiliar no oferecimento de apoio emocional, financeiro, educativo e no compartilhamento de
responsabilidades, influenciando diretamente nos mecanismos de enfrentamento dos cuidadores
(DESSEN; BRAZ, 2000; VASCONCELOS; LEITE; SCOCHI, 2006; MILBRATH et al, 2008).

Um estudo realizado por Pfeifer et al (2014) aponta que as principais fontes de apoio citadas
por pais de criangas/adolescentes com PC incluem os membros principais da familia (marido, mae
e irmaos) e os amigos. Outras fontes de apoio citadas com menor frequéncia foram aquelas
provenientes de sobrinhos, vizinhos, avos, namorados, primos, netos e profissionais da saude.
Ainda neste estudo, embora os pais de criancas/adolescentes com PC tenham citado fontes restritas
de apoio social, foi possivel observar que estes cuidadores encontram-se satisfeitos com o apoio
social recebido.

Cada individuo do nucleo familiar, o qual inclui uma crianga/adolescente com PC, pode
vivenciar um processo de adaptagdo a essa realidade de uma forma muito singular, tendo cada um
seu mecanismo de enfrentamento (GRALBREATH, 1993). Muitas familias sdo fortalecidas, sendo
que o filho com deficiéncia torna-se muitas vezes um fator de unido familiar, enquanto que, por
outro lado, tal situagdo pode levar a uma ruptura nas relagdes familiares (NUNEZ, 2003).

Nessas familias, aparentemente no inicio, a crianga/adolescente com deficiéncia ocupa um
lugar de enfoque do trabalho materno até que a mae desenvolva rotinas praticas, nas quais as
demandas da crianga/adolescente por cuidado caracterizam o centro das ocupagdes da familia.

Diante disso, o cuidador tem como um desafio real gerir sua vida diaria, a qual geralmente ¢
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alterada em func¢ao de uma melhora de seu filho (a), deixando muitas vezes de desenvolver seus
proprios papéis sociais (RAINA et al, 2005; ONES et al, 2005).

As ocupagoes ou atividades em si também moldam o uso do tempo. Essa ideia pode ser
traduzida pelo tempo temporalidade-ocupacional, onde as ocupagdes influenciam nas percepgdes
do uso do tempo (ZEMKE; CLARK, 1996). Os aspectos temporais da ocupacao envolvem: ritmo
(padrdes de tarefas dentro das ocupagdes); tempo (velocidade e frequéncia); sincronizacdo (com
outras pessoas); duracdao; demanda de recursos pessoais (atengdo e energia); compatibilidade com
outras ocupagdes (potencial e desdobramento) e sequéncia (ordenacdo de tarefas) (LARSON;
ZEMKE, 2003).

As rupturas didrias e o “efeito domind” das ocupacdes ao longo do tempo afetam tanto a
percepcdo quanto as experiéncias de uso do tempo (LARSON, 1998). Essas mudangas ocorrem
porque os integrantes do ndcleo familiar estruturam a sua rotina em torno das dificuldades
funcionais da crianga e do adolescente com PC, tendendo a abandonar atividades que faziam parte
de seu desempenho diario (DE LAC et al, 2016).

Ribeiro et al (2016) investigaram a influéncia da faixa etaria das criangas/adolescentes com
PC sob os niveis de estresse e estratégias de enfrentamento de seus cuidadores. A partir da andlise
dos dados deste estudo, os autores construiram um modelo tedrico (Figura 1) que ilustra as
modificacdes nas condicdes e estratégias utilizadas pelos cuidadores conforme a

crianga/adolescente atinge idades mais avangadas.
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Figura 1: Modelo tedrico das fontes de estresse e das estratégias de enfrentamento usadas por maes

de filhos com paralisia cerebral (RIBEIRO et al, 2016, p.3206).
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A partir deste modelo ¢ possivel observar que quando os filhos se tornam adolescentes as
principais dificuldades de seus cuidadores estdo ligadas ao aumento das demandas de cuidados
referentes a atividades de locomocdo, banho e auxilio para atividades basicas, sendo estas
atribuidas principalmente a grave limitacdo motora e ganho de peso do adolescente. Além disso,
estes cuidadores de forma geral enxergam que cuidar de seus filhos configura-se como o sentido
principal de suas vidas, tendo ja ao longo do tempo abdicado de grande parte de suas atividades e
papéis para dedicar-se exclusivamente ao cuidado (RIBEIRO et al, 2016). Por outro lado,
cuidadores de adolescentes de PC quando comparados a cuidadores de criancas com PC, possuem
maior variabilidade de estratégias de enfrentamento, menores niveis de estresse e,
consequentemente, melhor adaptagdo a condic¢do dos filhos e a sua propria realidade (RIBEIRO et
al, 2016).

Nao ¢ completamente compreendido como alguns cuidadores lidam melhor com a situagdo
quando comparados a outros. Fatores que podem influenciar nessa situagdo de cuidado envolvem:
as caracteristicas do cuidador (idade, estado civil, habilidades de enfrentamento), caracteristicas da
crianca/adolescente, a histéria compartilhada entre o cuidador e a crianga/adolescente, fatores
sociais e econdmicos, capacidade de acesso ao cuidado formal e o contexto cultural (RAINA et al,
2005; DUMAS; PERON; PERON, 1992; CADMAN et al, 1991).

Sdo escassas as pesquisas que mantém foco na satide e qualidade de vida de cuidadores de
criangas e adolescentes com PC, sendo que aqueles existentes despendem maior atengdo em relagao
aos fatores psicologicos fragilizados dos cuidadores, diminuindo a atenc¢ao para a saude fisica dos
mesmos (BREHAUT et al, 2004; NUNEZ, 2003). Torna-se necessario compreender o impacto da
deficiéncia da crianga ou adolescente na vida de seus cuidadores tendo esses como seres
ocupacionais, sendo que, o terapeuta ocupacional possui habilidades necessarias para apoiar e
orientar esses sujeitos nos seus papéis de cuidadores enquanto uma ocupacao importante nesse
contexto (DAVIS et al, 2010).

Além disso, a literatura carece de dados os quais caracterizem os cuidadores, identificando
familias em risco de sobrecargas e que apontem contextos que minimizem o impacto sobre os pais.
A falta de normalizagdo de ferramentas que mensurem o impacto de cuidar de criancas e
adolescentes com PC associada a necessidade de pesquisas que se foquem nas ocupagdes e saude
fisica do cuidador, torna o conhecimento atual insuficiente para propor um modelo global que leve
em conta todas essas complexas dimensdes (GUYARD et al, 2011).

Uma revisdo de literatura a respeito da qualidade de vida de cuidadores de
criangas/adolescentes com PC realizado por Prudente, Barbosa e Porto (2010) aponta que apenas

19,44% das referéncias encontradas no periodo de 1995 a 2009 representam estudos os quais se
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dedicaram a realmente analisar a qualidade de vida desses cuidadores a partir da aplicacao de
instrumentos genéricos de avaliacdo. Além disso, os autores encontraram que apenas trés artigos
eram brasileiros e, em relacdo ao delineamento dos estudos, apenas um era longitudinal, onde se
avaliou a qualidade de vida dos cuidadores a medida que se avangou no processo de reabilitacao da
crianga/adolescente. Esse estudo destaca a necessidade de estudos de intervencdo com essa
populacdo fragilizada em relagdo as sua participagdo em ocupagoes.

Outro estudo de revisao de literatura realizado por Pousada et al (2013) buscou realizar um
levantamento a respeito das implicagdes provenientes das tarefas assumidas pelos cuidadores, sem,
no entanto, propor uma analise especifica das publicacdes em relagdo a qualidade de vida desta
populacdo. Nesta revisdo, 46 artigos foram analisados e os principais aspectos encontrados foram:
prevaléncia de altos niveis de estresse e depressdo associados aos problemas comportamentais das
criancas/adolescentes com PC, baixo senso de auto-eficacia do cuidador e falta de suporte social.

Sao pertinentes, da mesma forma, os estudos dos processos que envolvam a assisténcia
domiciliar, tendo por objetivo identificar as necessidades reais, ndo apenas das pessoas que
dependem do cuidado, mas também daquelas que o prestam (ZEM-MASCARENHAS; BARROS,
2009). No contexto das deficiéncias, durante a infincia, recomenda-se a utilizagdo de agdes
centradas na familia, visto que esta abordagem exige que todos sejam participantes ativos no
cuidado a crianga e do adolescente (LAW et al, 2005; DYKE et al, 2006; RAGHAVENDRA et al,
2007; BYRNE et al, 2010).

Hinojosa et al (2002) afirma que o trabalho com os pais € capaz de otimizar o impacto das
intervengoes terapéuticas sobre as criangas/adolescentes. A casa ¢ um setting onde a coordenacao
social das ocupacgdes didrias € essencial para conhecer as necessidades fisicas e emocionais dos
membros da familia, especialmente para um sentido de unido (HOLMAN; JAQUART, 1988;
HILL, 1988; DALY, 2001). E necessario integrar os pais na equipe interdisciplinar, visto que
esses tem um papel fundamental no cotidiano do filho ¢ demandam de uma melhora na sua
qualidade de vida (VIEIRA et al, 2008).

E importante pontuar que algumas iniciativas tém mantido como foco a satde do cuidador
como uma area que requer estudos (BREHAUT et al, 2004). Uma delas trata-se de uma revisdao
realizada pela OMS por meio da Classificagdo Internacional de Incapacidade, Funcionalidade e
Saude- CIF, que classifica a qualidade do ambiente dentro da condi¢do de satide. Uma segunda
iniciativa diz respeito a ocorréncia de modificagdes em servigos da satde, os quais se concentram
no tratamento das deficiéncias centradas na familia, reconhecendo o papel primordial desta no
desenvolvimento da crianca/adolescente (BREHAUT et al, 2004; FRIESEN; KOROLOFF, 1990;

ROSENBAUM et al, 1998). Uma ultima iniciativa ¢ proveniente do movimento internacional para
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melhorar a eficiéncia dos recursos na area da saude, sendo que este aponta a relacdo entre
cuidadores saudéveis e senso econdomico, ou seja, a saide dos cuidadores reflete diretamente na sua
produtividade, além de aumentar os custos associados a prestacdo de servigos para o cuidado
recipiente (CHAPPELL, 1992).

Outro fator de relevancia dentro desse contexto diz respeito ao suporte formal oferecido ao
cuidador, visto que a falta deste suporte adequado pode gerar uma consequéncia na qual o cuidador,
possivelmente, se tornard um paciente, havendo a necessidade de abordagens educativas nos
programas de interven¢do (GARRIDO; MENEZES, 2004; BRACCIALLI et al, 2012). Além disso,
a rede de apoio institucional ¢ considerada fundamental por cuidadores de criancas/adolescentes
com PC, principalmente no que diz respeito ao conhecimento do estado clinico dos filhos em sua
complexidade e abrangendo todas as areas (DE LAC et al, 2016).

Estudo realizado por Davis et al (2010) identificou que os pais e maes de
criancas/adolescentes com PC relataram a falta de suporte necessario proveniente dos servigos os
quais possuem acesso. Cabe salientar que ¢ de competéncia do profissional estabelecer uma relagao
continua e estreita com a familia, enxergando as necessidades do outro, resgatando a esséncia do
cuidado, levando em consideragao fatores além do bioldgico e construindo em conjunto uma
proposta terapéutica (DANTAS et al, 2012).

Raina et al (2005) refor¢am este aspecto da atengdo a saude voltada aos cuidadores,
sugerindo que as estratégias e intervengdes preventivas ndo devem ser direcionadas exclusivamente
as criangas e adolescentes, mas ha uma necessidade de diminuir o impacto da deficiéncia sob o
cuidador, visto que este ¢ conhecedor de caracteristicas fundamentais da crianca/adolescente, como
por exemplo: comportamentos, temperamentos e limitagcdes funcionais. Dessa forma, identifica-se
uma escassez de programas de intervencdo que possam focar-se também nas necessidades dos
cuidadores.

Nesse contexto, o modelo de intervengdo focalizado na familia vai justamente ao encontro
dessa necessidade de ampliagdo da atencdo para a familia, de forma que as praticas vao além dos
objetivos relacionados a crianga/adolescente, potencializando a participagdo, especialmente dos

pais, em diferentes ambitos de suas vidas (ROSENBAUM et al, 1998; FINGERHUT, 2017).
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2.1-AEVOLUCAO DE MODELOS DE PRATICA CENTRADOS NA FAMILIA

No final da década de 60, os programas de intervencdo voltados para criancas/adolescentes
com deficiéncia estavam intimamente atrelados a um modelo biomédico, o qual mantinha enfoque
exclusivo na crianca/adolescente e recebiam servigos educacionais e terapéuticos direcionados a
compensagdo de condi¢cdes médicas/fisicas e aquisicdo de habilidades funcionais (MAHONEY;
FILER, 1996; MAHONEY; O'SULLIVAN; DENNENBAUM, 1990). Este tipo de abordagem
vigente na época ndo considerava os pais como elementos fundamentais dentro do processo
terapéutico, uma vez que os profissionais eram os detentores de uma perspectiva determinante e
assumiam o papel de especialistas (modelo centrado no profissional) (DUNST et al, 1991;
MAHONEY; FILER, 1996).

A manutengdo de um olhar centrado na crianga/adolescente manteve-se em um segundo
momento, entretanto, os pais passaram a ser encorajados a realizar intervengdes no ambiente
domiciliar seguindo fielmente as orientagdes profissionais. Fatores como a dinamica familiar e
analise especifica para a integracdo de novas atividades na rotina da familia ndo eram considerados
importantes, sendo este segundo modelo denominado “aliado a familia” (PIMENTEL, 2003).

Nos anos 80, os servicos e abordagens de intervengdo passaram a direcionar-se mais a
familia, ndo se restringindo Unica e exclusivamente as necessidades da crianca. Esta mudanca de
paradigma teve influéncia direta da teoria bioecologica no desenvolvimento humano, a qual ¢
pautada em uma perspectiva interacionista e contextualista, ou seja, o estudo do desenvolvimento
humano envolve a andlise de ambientes, de interagdes do individuo em diferentes espacos e com
diferentes pessoas (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2007). Diante disso, os servigos passaram a
atuar nas necessidades da crianca/adolescente na direcdo de maximizar a eficacia de suas familias
(MAHONEY; O'SULLIVAN; DENNEMBAUM, 1990). Neste tipo de abordagem denominada
“focalizada na familia” o profissional encontra-se em colaboragdo com a familia, de forma que
juntos definam as necessidades da familia € a mesma ¢ encorajada a utilizar as redes formais de
suporte (PIMENTEL, 2003).

Esta abordagem veio a evoluir para o chamado “modelo centrado na familia” (MCF), sendo
que o contexto inicial desta transicdo foi o cenario hospitalar, onde, na década de 60, os pais de
criancas/adolescentes hospitalizados iniciaram movimentos proprios e empreenderam iniciativas
nos Estados Unidos e na Inglaterra em prol da melhora da assisténcia prestada aos seus filhos, fato
este que contribuiu para a inclusdo da familia nos processos de tratamento (CRUZ; ANGELO,

2011).
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No Brasil, a permissdo da permanéncia dos pais junto aos filhos no ambiente hospitalar

aconteceu na década de 80, sendo garantida apenas na década de 90 a partir da Lei n. 8.069, a qual

regulamenta o Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente (BRASIL, 1990). Entretanto, a permanéncia

dos pais em diferentes ambientes de cuidado, ndo garante que a assisténcia seja centrada na crianga

e na familia (CRUZ; ANGELO, 2011).

De uma forma geral, o MCF ¢ composto por oito elementos estruturais, sendo que cada um

deles serdao explicitados a seguir (SHELTON; JEPPSON; JOHNSON, 1987; BARBOSA et al,

2012).

1

Reconhecimento das potencialidades das familias, respeitando suas individualidades e

maneiras de cuidar: para que haja o reconhecimento das forcas e capacidades das familias,

¢ essencial que as condigdes intrinsecas das mesmas sejam reveladas, o que s6 ocorre
mediante ao respeito de sua individualidade.

Compreensdo das necessidades de desenvolvimento da crianca, do adolescente e da familia

nos diferentes sistemas de prestacdo de cuidados em saude: cabe ao profissional reconhecer

as demandas provenientes tanto da crianga quanto da familia em diferentes contextos de
atuacdo. H4 uma falta de uma referéncia ou acompanhamento psicopedagédgico da familia,
uma vez que esta percebe o servigo do profissional muitas vezes como evasivo e restrito a
mera transmissdo de informagdes, sem preocupar-se com a dimensdo emocional da familia

(COUTO et al, 2007).

Encorajamento e facilitacdo do apoio entre as familias: também ¢ de competéncia do
profissional o encaminhamento da familia aos 6rgdos, entidades competentes e grupos de
familias que vivenciam situagdes em comum, pois, em especial no caso de familias de
criangas com deficiéncia, a familia vivencia uma sobrecarga emocional, psicologica e
financeira. Diante disso, hd a necessidade de acesso as redes de suporte social disponiveis
na comunidade.

Garantia de um sistema de cuidado em saude flexivel e acessivel, de acordo com as

necessidades das familias: os profissionais devem lutar para que o sistema de saude seja

acessivel e que favoreca a inclusdo social da crianca e da familia. E importante salientar que
no caso de criangas com defici€éncia, muitas vezes a familia tem que arcar financeiramente
com gastos referentes a aquisicdo de equipamentos, realizagdo de terapias,
acompanhamento educativo especial e acompanhamento médico, visto que o sistema nao
atende a todas essas demandas. E indispensavel a existéncia de politicas que garantam o
acompanhamento continuo dessas criancas e de suas familias, de forma que atendam as

singularidades e demandas das mesmas.
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5. Reconhecimento da familia como constante na vida da crianca: a familia deve ser entendida

como a unidade na qual a crianga cresce e se desenvolve e, para isso, o profissional deve
oferecer resposta as duvidas e espaco para que a familia compreenda aspectos relacionados
ao diagndstico e as necessidades de cuidado do seu filho.

6. Facilitacdo da colaboracdo entre pais e profissionais nos cuidados de saude da crianca:

apos reconhecer a familia como participante no cuidado, € necessario que os profissionais
estejam de fato junto a elas, ouvindo-as, apoiando-as e respeitando-as em todos os seus
limites, dificuldades, crengas e valores. Com isso, as familias tornam-se capacitadas e sao
encorajadas a oferecer o melhor cuidado possivel as suas criangas.

7. Compartilhamento continuo de informacoes imparciais e completas sobre o cuidado: é

fundamental que o profissional compartilhe com a familia da maneira mais aberta e franca
possivel todas as informacdes a respeito da satde e dos cuidados com a crianga, de forma
que a familia possa participar de todas as tomadas de decisoes.

8. Prever a implantacdo de politicas e programas que promovam apoio financeiro e emocional

para as necessidades das familias: o MCF prevé a implantagdo de politicas que promovam
apoio emocional e financeiro que atendam as necessidades das familias, visto que estes
programas tém potencial para melhorar a qualidade de vida das familias a partir de acdes
preventivas e terapéuticas (OLIVEIRA et al, 2008).

Walton (2001) apresenta uma analise mais aprofundada levantando orientagdes teoricas de
modelos subjacentes ao MCF. A primeira teoria identificada ¢ a teoria bioecologica, a qual enfatiza
uma visdo holistica dos processos de desenvolvimento individual e familiar, bem como as relagdes
entre a pessoa ¢ o meio ambiente (BRONFENBRENNER, 1979; GARBARINO, 1982;
GERMAIN; GITTERMAN, 1980). A teoria dos sistemas familiares, por sua vez, enxerga a familia
como um sistema dindmico composto por individuos que estdo ligados em constante realidade de
mudangas (WALTON, 2001). A teoria da perspectiva baseada na for¢a proposta por Saleebey
(1992) destaca a necessidade de focar-se nas potencialidades dos clientes para o alcance de
mudangas significativas. Finalmente, a teoria do empoderamento discute de que forma as barreiras
do bem-estar infantil estdo vinculadas a opressdo por classe social, género, raga, etnia, habilidades,
idade e origens sociais (LEE, 1996).

O MCF ¢ uma abordagem que reconhece a importancia da familia como cliente de cuidado,
garantindo a participacdo de todos no planejamento de acdes, ofertando uma nova maneira de
cuidado e oportunidades para que a familia defina os problemas (BARBOSA et al, 2012). Tem por
principal objetivo promover a saide e o bem-estar dos individuos e da familia, restaurando seu

controle e dignidade, a partir de agdes que abrangem os fatores bioldgico, emocionais e sociais
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(INSTITUTE FOR FAMILY-CENTERED CARE, 2008).

Devido ao fato da percep¢ao do termo “familia” variar de acordo com o ambiente cultural e
politico, o conceito de “centrado na familia” pode diferir de pais para pais, bem como de contexto
para contexto (BAMM; ROSENBAUM, 2008). Uma defini¢do bastante utilizada ¢ a proposta pelo
CanChild Centre for Childhood Disability Research (2006), a qual descreve o servigo centrado na
familia como uma abordagem que prevé o oferecimento de servicos as criangas com necessidades
especiais, os quais reconhecem os pais como especialistas nas necessidades dos seus filhos,
promovendo a parceria entre os prestadores de servicos e os pais e apoiando o papel da familia na
tomada de decisdes.

De qualquer forma, tem-se que o estabelecimento de um relacionamento com a familia
permite que o profissional tenha uma visdo mais ampla dos problemas, das necessidades e
prioridades da familia, sendo assim mais apto para facilitar o desenvolvimento dentro de um plano
de cuidado efetivo para as criancas/adolescentes e seus familiares (CRUZ; ANGELO, 2011).

A maior parte da literatura atual a respeito do MCF ¢ extraida do campo da satide infantil,
sendo conduzidas por diferentes especialidades e identificando importantes dominios e defini¢des
referentes ao modelo (BAMM; ROSENBAUM, 2008). Pesquisas desenvolvidas no intuito de
compreender a percepcao dos pacientes ¢ das familias a respeito das praticas baseadas no MCF
demonstram que os participantes apontam como principais componentes nos cuidados centrados na
familia os servigos individualizados, o envolvimento dos clientes em seus proprios cuidados, a
disponibilidade e acessibilidade da equipe, a comunicagdo interpessoal e a provisdo de informagdes
relevantes. Além disso, os participantes pontuaram que as qualidades humanas dos profissionais
tais como bondade, preocupagdo, compaixdo e sensibilidade sdo mais relevantes sob o seu ponto de
vista do que as competéncias técnicas dos mesmos (BRIAR-LAWSON et al, 2001; MACKEAN;
THURSTON; SCOTT, 2005; BAMM; ROSENBAUM, 2008).

Outra perspectiva apresenta diferentes periodos historicos relacionados as atitudes e
préaticas referentes a educag@o de criangas com deficiéncia. O primeiro periodo, referente a primeira
metade do século XXI, aponta para uma atitude de “Esquecer e Esconder” as criancas/adolescentes
com deficiéncia, uma vez que a familia ndo apresentavam envolvimento com a educagdo e os
sujeitos com deficiéncia eram banidos de quaisquer convivio em sociedade. Num segundo
momento, entre as décadas de 50 e 60, a atitude passou a ser de “Despistar e Segregar”, ou seja, as
criancgas/adolescentes eram incluidos em servigos educacionais especiais para que obtivessem a
protecao necessaria ja que eram vistos como incapazes de engajar no ensino publico regular. Em
meados dos anos 70 o terceiro periodo foi iniciado e foi marcado por atitudes de “Identificar e

Ajudar”, principalmente a partir do surgimento de legislagdes especificas para esta populacdo. O
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quarto e ultimo periodo refere-se as atitudes de “Educar e Incluir”, cujo objetivo ¢ diminuir as
consequéncias das deficiéncias, promover a participacdo e o fortalecimento familiar, bem como a
integracao das criancas/adolescentes na sociedade (MEISELS; SHONKOFF, 2000).

No campo da terapia ocupacional, a chamada pratica centrada na ocupagdao ¢ uma
abordagem considerada centrada na familia, uma vez que ¢ capaz de identificar o que ¢ importante
para a crianga e para a familia, determinar o que a crianga ¢ capaz de fazer, delinear os atributos da
crianga e da familia e identificar os problemas de desempenho ocupacional existentes, no intuito de
auxiliar que mudancas ocorram na pessoa, na ocupagdo ou no ambiente (BOURKE-TAYLOR,
2017).

Dentro deste modelo de pratica da terapia ocupacional, os profissionais precisam estar
conscientes e receptivos ao ambiente familiar, uma vez que as criangas/adolescentes ndo podem ser
extraidas do ambiente onde vivem e a familia possui importancia central nos papéis e ocupacdes
das mesmas (BOURKE-TAYLOR, 2017). Evidéncias apontam para principios centrais na pratica
de terapeutas ocupacionais que viriam a facilitar a aplicagdo de uma abordagem centrada na
familia, sendo eles: estabelecimento de uma relagdo confiavel, respeitosa e aberta com as familias;
participacdo dos pais no estabelecimento dos objetivos da terapia; tomadas de decisdes
compartilhadas a respeito do plano de intervengao tragado para a crianga/adolescente (RODGER;
KEEN, 2010). A constru¢ao da confianga, respeito e comunicagdo requer esforco e esclarecimento
por parte do terapeuta (BOURKE-TAYLOR, 2017).

A criagdo de instrumentos padronizados de avaliacdo focados em aspectos do MCEF,
também tem sido desenvolvida no ambito da terapia ocupacional. O Life Participations for Parents
(LPP) ¢ um instrumento de avaliacdo que objetiva facilitar a pratica pediatrica centrada na familia a
partir da mensuragdo da capacidade dos pais de participarem de diferentes ocupagdes ao cuidarem
de uma crianga com deficiéncia (FINGERHUT, 2017). O LPP ainda estd em processo de
elaboragdo, sendo que passou pela fase de elaboragdo dos itens a partir da revisao de literatura, da
contribuigdo de terapeutas ocupacionais que atendem a populacdo pediatrica e pais de criangas com
deficiéncia; demonstragdo de boa consisténcia interna do instrumento € a pesquisa mais atual
confirmou a validade e a confiabilidade do teste (FINGERHUT, 2009; 2017).

As ultimas duas décadas apresentaram avancos significativos no ambito da pesquisa e da
pratica em terapia ocupacional com este enfoque em praticas centradas na familia, de forma que ¢
possivel afirmar que as familias de criangas/adolescentes com deficiéncia ja possam esperar receber
servigos centrados na familia, com o estabelecimento de metas colaborativas e parceria
(HANNAH; RODGER, 2002). Por outro lado, tem-se que, devido ao fato dos terapeutas

ocupacionais terem formacdo tradicionalmente centrada na crianga, a mudanga para uma visdo
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centrada na familia leva tempo, sendo que o principal aspecto a ser desenvolvido ¢ a colaboragao
dos pais (BOURKE-TAYLOR, 2017).

Tal dificuldade relacionada a mudanga de paradigma se estende a outros campos e
especialidades, uma vez que, embora a abordagem centrada na familia seja considerada uma das
melhores praticas no campo da reabilitagdo pediatrica, a implementagdao desta representa um
desafio continuo aos servigos de satide e aos profissionais, uma vez que a equipe deve atentar-se a
todos os tipos de interagdes, impacto das vivéncias, dispondo de conhecimento acerca da dindmica
familiar, crencas e formas de adaptacdo da familia a diferentes situacdes (KING et al, 2004;
BARBOSA et al, 2012). Pimentel (2003) reforca que, embora os profissionais no geral estejam de
acordo com os principios tedricos que regem o modelo centrado na familia, estudos realizados em
um contexto internacional demonstram que as praticas estdo ainda distantes de um modelo centrado
na familia.

Além disso, ¢ possivel perceber que ainda existe um distanciamento entre a equipe de saude
e a familia, visto que muitos profissionais pautam-se no paradigma biomédico, dificultando o
atendimento familiar como uma unidade e percebem ainda a familia como um agente de
fiscalizagdo dos cuidados prestados e ndo como coparticipante (BARBOSA et al, 2012; CORREA
et al, 2015). Nota-se que, embora haja uma série de intervencdes apoiadas por evidéncias que
priorizam o MCF e que tem potencial para melhorar a eficacia dos servigos prestados, estas ndo sao
acessiveis a maioria das familias as quais demandam servigos de apoio a infancia (LANDSMAN,
2013).

A preparacgao profissional e a discussao dessa tematica tornam-se imprescindiveis para a sua
aplicacdo efetiva, visto que os profissionais de satde apresentam diferentes questionamentos
referentes ao MCEF, tais como: qual a melhor forma de fornecer informagdes essenciais para cada
familia? Como evitar ser apenas um especialista e tornar-se um parceiro da familia? Quais sdo os
momentos apropriados para ouvir e para orientar? (BAMM; ROSENBAUM, 2008).

Tais barreiras para a implementacdo da teoria baseada no MCF podem estar associadas a
diferentes fatores. Os primeiros deles sdo os fatores politicos e conceituais, tendo em vista que
profissionais apresentam maior disponibilidade a aceitar mudangas quando lideres de instituigdes e
organizacdes fornecem exemplos e orientagcdes pessoais quanto a nova abordagem, sendo esta ja
aplicada mediante legislag@o e politicas (JOHNSON, 1999). Um terceiro fator que pode influenciar
na expansao do MCF ¢ o fator financeiro, pois, embora existam pesquisas que apontam para a ideia
de que, em longo prazo, o atendimento centrado na familia possa melhorar a eficacia e a eficiéncia
dos servicos de saude, reduzindo os encargos financeiros para o sistema, sdo necessarias mais

evidéncias para explorar os beneficios financeiros diretos de uma abordagem baseada no MCF
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(BAMM; ROSENBAUM, 2008).

2.2 - ABORDAGEM FOCALIZADA NA FAMILIA

Este trabalho apresenta a proposta de um programa de interven¢do que utilizou de uma
abordagem focalizada na familia, a qual se ancora no pressuposto de que os aspectos funcionais de
uma crianga/adolescente podem ser otimizados quando se utiliza de servigos que buscam aumentar
a competéncia de suas familias (MAHONEY, O'SULLIVAN; DENNEMBAUM, 1990).

Tanto na abordagem ““focalizada na familia” quando a abordagem “centrada na familia”, a
relagdo entre a familia e os profissionais ¢ de parceria, de forma que as tomadas de decisdo sdo
partilhadas e levando em consideragdo as competéncias de ambas as partes (SIMEONSSON;
BAILEY, 1990; TURNBULL; TURBIVILLE; TURNBULL, 2000). A partir desta interagdo, sao
definidas as necessidades da familia para que alcancem um funcionamento mais eficaz e, para isso,
sdo utilizados principalmente os recursos formais disponiveis (DUNST et al, 1991, MCBRIDE, et
al, 1993, SIMEONSSON; BAILEY, 1990).

Trés componentes principais devem ser levados em consideracdo quando objetiva-se
estabelecer na pratica uma abordagem focalizada na familia, sendo eles: as caracteristicas pessoais
da familia e aquelas relacionadas as formas de lidar com a situagdo da crianga/adolescente; os
padroes familiares (qualidade das relagdes e experiéncias vivenciadas); fatores de estresse
provenientes da situagdo de cuidado e que interferem nos padrdes familiares (PIMENTEL, 2005).
Diante disso, ¢ possivel afirmar que o desenvolvimento da crianga/adolescente esta intimamente
ligado as caracteristicas da familia, de forma que se estas caracteristicas afetarem os padrdes de
interagdo familiar, o desenvolvimento da crianca/adolescente provavelmente estard comprometido
(KRAUSS, 2000).

A abordagem focalizada na familia parte da ideia de que os servigos para familias de
crianga/adolescentes com deficiéncia devem ser individualizados no ambito de seu planejamento,
implementagdo e avaliacdo (BAILEY et al, 1986). Segundo esses mesmos autores, os principais
objetivos provenientes dessa abordagem sao:

1) auxiliar os membros da familia a lidar com as necessidades exclusivas referentes ao
cuidado de uma crianga/adolescente com deficiéncia, sendo que essas necessidades variam desde
aspectos praticos (ex.: alimentagdo da crianca/adolescente), até aspectos mais globais (ex.: estresse
relacionado ao desenvolvimento da crianca/adolescente);

2) auxiliar os membros da familia a compreenderem melhor o desenvolvimento de seus

filhos como individuos e como membros do nucleo familiar. Para isso, agdes como o fornecimento
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de informacdes relacionadas ao quadro clinico da crianca/adolescente e criagdo de grupos de apoio
podem ser desenvolvidas;

3) promogao de interagdes entre pais e filhos no intuito de estimular o desenvolvimento da
crianca/adolescente e criar um ambiente que seja mutuamente agradavel;

4) preservacao e reforco da dignidade da familia, respeitando seus desejos e incorporando-
os ao programa de interven¢do. Além disso, ¢ fundamental o encorajamento e refor¢o de fatores
como a advocacia e habilidades de tomada de decisdes independentes por parte dos membros da
familia.

Para a obtengdo destes objetivos propostos, uma sequéncia de atividades envolvendo o
planejamento, a implementac¢do de agdes e a avaliacdo sdo necessarias. A Figura 2 explicita os 6

passos referentes a tais atividades de acordo com a abordagem focalizada na familia.
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Figura 2: passos referentes ao modelo de intervencdo focalizado na familia (BAILEY et al, 1986,

p. 158). Tradugao nossa.

Para que estes objetivos apresentados sejam alcangados, ¢ imprescindivel que haja o
trabalho de uma equipe interdisciplinar, ou seja, profissionais de diferentes especialidades
estabelecendo uma comunicacao efetiva entre si, partilhando informagdes, debatendo resultados e
realizando o planejamento em conjunto da conduta terapéutica em geral (MCGONIGEL,;

WOODRUFF; ROSZMANN-MILLICAN, 1994).
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Mahoney, O’Sullivan e Dennenbaum (1990) apontam que os servigos que utilizam da
abordagem focalizada na familia, devem apresentar cinco aspectos principais na prestagdo de
cuidados, sendo eles:

1) apoio a familia no que diz respeito ao envolvimento em sistemas de servigos, informando
sobre aspectos legais, direitos, sistemas de apoio e de coordenacao;

2) repasse de informacdes referentes ao quadro clinico da crianga/adolescente, progndstico
e servigos possivelmente necessarios;

3) implementagao de atividades de ensino para a familia, de forma que esta seja capaz de
atuar com a crianca/adolescente no ambiente domiciliar;

4) oferecimento de apoio pessoal e domiciliar, incluindo aconselhamento e envolvimento
em atividades sociais que ajudem nos cuidados da crianga/adolescente com deficiéncia;

5) oferecimento de informagdes sobre a disponibilidade de recursos comunitarios os quais
possam oferecer suporte financeiro, médico e social.

De forma geral, a abordagem focalizada na familia tem o potencial de gerar interesse e
impulso para o desenvolvimento de politicas e praticas que possam fortalecer e apoiar as familias
em toda a sua diversidade ao longo da vida (BOGENSCHNEIDER et al, 2012). Quando as
politicas e os programas sdo focados na familia, hd um investimento eficiente de recursos publicos
para alcangar objetivos sociais e um meio efetivo de promog¢ao do desenvolvimento positivo de
criangas e jovens (BOGENSCHNEIDER et al, 2012).

Instrumentos de avaliacdo, tal como a Escala de Interven¢do Focada na Familia (EIFF), tem
sido desenvolvidos mantendo énfase na abordagem focalizada na familia. O EIFF ¢ um
instrumento de avaliagdo desenvolvido por Mahoney, O'Sullivan e Dennenbaum (1990), composto
por 37 itens e dividido em 5 sub-escalas, sendo elas: envolvimento da familia com os sistemas de
recursos; servicos de informacao disponiveis a familia; atividades de ensino para a familia; apoio
pessoal e familiar; orientagao.

Maybery, Goodyear e Reupert (2012) desenvolveram o chamado Questionario de Prética de
Saude Mental Focalizado na Familia, o qual ¢ destinado para uso em servigos psiquiatricos para o
publico adulto. Este instrumento ¢ composto por 45 itens divididos em 16 subescalas e vai ao
encontro da necessidade de oferecer ferramentas especificas aos profissionais de servigos de saude
mental no intuito de minimizar o impacto das doencas mentais parentais na saude e qualidade de
vidas das familias como um todo (MAYBERY; GOODYEAR; REUPERT, 2012).

Rea et al (2003) desenvolveram um estudo clinico randomizado controlado onde um grupo
de criangas com transtorno bipolar recebeu tratamento baseado na abordagem focalizada na

familia, e outro grupo de criangas com as mesmas caracteristicas recebeu tratamento individual.
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Percebeu-se que as criangas as quais receberam acompanhamento baseado na abordagem
focalizada na familia apresentaram menor recidiva do transtorno de humor ao longo de 2 anos,
sendo esta abordagem considerada como um complemento util da farmacoterapia na reducgdo de
episodios de hospitalizagao.

Percebe-se que, dentro de um contexto internacional, as praticas que utilizam de uma
abordagem focalizada na familia encontram-se avangadas e atingindo diferentes proporgdes
(CRUZ; ANGELO, 2011). O Centro de Recursos para Pratica Focalizada na Familia da
Universidade da Califérnia ¢ um exemplo desta realidade. Trata-se de um programa componente do
Centro para Servigos Humanos, o qual possui mais de 30 anos de existéncia e foi fundado a partir
de uma parceria da Universidade da Califérnia com o governo estadual no intuito de atender as
necessidades de municipios rurais no ambito de servigos sociais, assisténcia a criangas/adolescentes
com deficiéncia, educacao infantil, servicos de prote¢ao para adultos, entre outros.

Este centro realiza um recrutamento de recursos provenientes do Departamento de Servigo
Social da Califérnia, agéncias ndo governamentais, profissionais e comunidade a fim de atender
aos seguintes objetivos: integrar as familias no desenvolvimento e distribuicdo de servigos
humanos; facilitar o estabelecimento de redes que integrem servigos para as familias; promover
praticas focalizadas nas familias; integrar a politica, a pesquisa e a pratica; alocar recursos para
maximizar os beneficios dos investimentos publicos; promover assisténcia continuada para
criangas, adolescentes, suas familias e comunidades; desenvolver a¢des de prevencdo primaria e
secundaria; promover acgoes para rastreio do desenvolvimento (UCDAVIS EXTENSION, 2017).

Por outro lado, apesar de ja existirem no Brasil iniciativas e agcdes de assisténcia que sao
baseadas nos preceitos da abordagem focalizada na familia, elas ainda sdo bastante pontuais e
escassas. Ou seja, partem de profissionais que encontram-se sensibilizados com as familias e, por
isso, direcionam mais o seu olhar a elas sem, entretanto, estarem de fato ancorados em uma
fundamentagdo teorica (CRUZ; ANGELO, 2011). Além disso, as evidéncias relacionadas a
avaliacdo das competéncias dos terapeutas no que diz respeito a abordagem focalizada na familia
sdo escassas, da mesma forma que o aprendizado adquirido pelos pais e familias a partir deste
modelo ¢ um campo raramente avaliado dentro da reabilitacdo pediatrica (COLY VAS; SAWYER;
CAMPBELL, 2010).

Como ja foi exposto, o desenvolvimento de praticas focadas e centradas na familia no
campo da terapia ocupacional pediatrica, envolve o trabalho com a familia e a crianga/adolescente
com deficiéncia no intuito de facilitar a participagdo na vida a partir do engajamento em ocupacdes
por todas as partes envolvidas (ROSENBAUM et al, 1998; AOTA, 2010). Partindo do pressuposto

de que criancas/adolescente com PC terdo a ampliagdo das possibilidades de mobilidade e melhora
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em sua qualidade de vida a partir do uso de uma cadeira de rodas, bem como o fato de que cuidar
de uma crianga dependente de uma tecnologia exige da familia diferentes medidas de readaptacdo
dentro de suas ocupagoes ¢ de fundamental importancia que o profissional se atente mais uma vez
para as necessidades tanto da crianga/adolescente quanto da familia dentro desse contexto (LEITE;
CUNHA, 2007; LAMPE; MITTERNACHT, 2010).

Quando criancas e adolescentes apresentam deficiéncias, em muitos casos, diferentes
tecnologias podem apoiar praticas focalizadas na familia, uma vez que a concepg¢ao de tecnologia,
neste caso, a assistiva, nao abrange apenas a inser¢ao ou prescricao de um recurso tecnoldgico, mas
deve abranger a participacdo da familia e espera-se que os efeitos da tecnologia dentro do contexto
familiar possa ter um papel importante na vida didria. Esses conceitos de tecnologia serdo

abordados no capitulo seguinte.
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3) TECNOLOGIA ASSISTIVA E SEATING

A tecnologia assistiva (TA) ¢ uma area que abrange a “pesquisa, fabricagdo, uso de
equipamentos, recursos ou estratégias utilizadas para potencializar as habilidades funcionais de
pessoas com deficiéncia” (BRASIL, 2009, p.11) e de acordo com a CIF (OMS, 2003), ¢
caracterizada como um fator ambiental que inclui, dentre outros, produtos e tecnologias para
facilitacdo da mobilidade e transporte pessoal. Assim sendo, fica claro que a TA ¢ amplamente
utilizada para otimizar o desempenho funcional de pessoas com algum tipo de deficiéncia fisica.
Entretanto o impacto destas intervencgodes carece de evidéncias empiricas especificas convincentes
(HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM, 2008).

Cook e Polgar (2015) em sua obra mais recente apesentam a seguinte proposta de
classificacdo dos recursos de TA:

5. Tecnologias que permitem a mobilidade: diz respeito a sistemas de mobilidade que
permitem aos individuos a capacidade de se mover dentro de seus ambientes imediatos,
bem como por pequenas distancias entre os ambientes (exemplo: cadeiras de rodas manuais
e motorizadas);

6. Tecnologias que auxiliam o transporte: diferentemente das tecnologias que permitem
mobilidade, este item corresponde aos sistemas de mobilidade que proporcionam maiores
deslocamentos, tais como para a escola, trabalho, comunidade, espagos comerciais e
ambientes de lazer (exemplo: adaptagdes veiculares);

7. Tecnologias que auxiliam na manipulacio e controle do ambiente: nesta categoria ha o
foco em atividades que demandam o uso das extremidades superiores, principalmente maos
e dedos. Sendo assim, tecnologias que auxiliem em tarefas diarias como escrita, preparagao
de alimentos, comer, abrir e fechar portas, utilizagao do elevador (exemplos: engrossadores,
pratos com bordas elevadas, copo com algas, copo recortado, alcancadores, suportes para
livros);

8. Ajudas sensoriais para pessoas com deficiéncia visual: relacionadas as tecnologias que
podem fornecer assisténcia na entrada de informagdes para pessoas com deficiéncia visual.
Englobam desde recursos de mobilidade (exemplo: bengala guia), ajudas para amplia¢do
(exemplos: lupas, livros com impressdo em ampliagdo das letras), braille e recursos para
acesso ao computador, celulares e tablets,

9. Ajudas sensoriais para pessoas com deficiéncia auditiva: assim como as ajudas
sensoriais para pessoas com deficiéncia visual, esta categoria enfoca na facilitagdo do

recebimento de informagdes a partir de sistemas sensoriais, como por exemplo, aparelhos
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auditivos, implantes cocleares e aparelhos de telefone especificos para pessoas com

deficiéncia auditiva;

10. Tecnologias de apoio para suporte cognitivo: essa categoria abarca recursos destinados a
oferecer maior nivel de independéncia as pessoas que possuem limitagdes primariamente
cognitivas. Sao recursos que oferecem suporte ¢ potencializam as habilidades de percepcao,
atencdo, memdria, orientagdo, resolugdo de problemas e linguagem;

11. Sistemas de comunicacio aumentativa e alternativa: tecnologias destinadas a pessoas
com necessidades complexas de comunicacao. Os recursos dentro dessa categoria sao bem
variaveis, sendo alguns exemplos: utilizacdo de sistemas de simbolos, sofiwares para
computadores e fablets, vocalizadores e pranchas de comunica¢do manuais ou digitalizadas.
E importante salientar que a compreensdo da tecnologia deve ir além dos dispositivos e

recursos disponiveis para implementagdo, engloba os processos, estratégias e metodologias a elas
aplicadas (GALVAO FILHO, 2009). A legislagdo norte-americana denominada de Public Law 108-
364 (2004) sustenta esse argumento ao entender os servigos de TA como uma avaliagdo também do
impacto da tecnologia para o individuo em seu contexto comum.

Um dos aspectos que norteiam a tomada de decisdes na pratica da terapia ocupacional € o
chamado raciocinio clinico, sendo este um elemento fundamental para o estabelecimento do
dominio da pratica (HOOPER, 1997). Esse raciocinio focado no individuo e no seu fazer diario, se
aproxima da principal proposta do uso da TA, que se direciona para a minimizagdo da lacuna entre
o desempenho funcional ¢ as demandas das tarefas, proporcionando maior qualidade de vida ao
sujeito (CHEN et al, 2002). Sendo assim, uma tecnologia apenas se tornard um facilitador para a
funcionalidade a partir do momento em que, ao ser utilizada, permita que pessoas com deficiéncia
desempenhem suas atividades e participem em situagdes da vida real, nas quais exista algum tipo
de limitagdo ou restricdo (CRUZ, 2012).

Um estudo de revisdo bibliografica realizado por Lovarini, McCluskey e Curtin (20006),
concluiu que ha uma falta de estudos com maiores niveis de qualidade os quais avaliem a eficacia
trazida pela tecnologia, sendo essas produzidas inclusive por terapeutas ocupacionais. Esses autores
ainda enfatizam tal necessidade de produgao cientifica tendo em vista o custo destes recursos e a
grande frequéncia de prescricdo dos mesmos.

A aplicagdo da TA contempla todos os componentes do desempenho humano, sendo um
elemento-chave para a promocao dos Direitos Humanos, através do qual as pessoas t€ém a
oportunidade de serem auténomas e independentes em diferentes aspectos de duas vidas (BRASIL,

2009).
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Cook e Polgar (2015) apresentam uma proposta envolvendo alguns principios relevantes
que devem ser levados em conta quando se trata de servicos de TA, sendo eles: o processo deve
estar centrado na pessoa e niao na tecnologia; o resultado esperado deve estar relacionado ao
engajamento em ocupacoes desejadas; utilizagdo de um processo baseado em evidéncias, ético e
sustentavel. A utilizacdo de uma pratica centrada na pessoa nao diz respeito a adaptagcdo da pessoa a
tecnologia, pelo contrario, visa a utilizagdo de processos em que as necessidades e desejos
ocupacionais dos clientes sejam atendidos em diferentes contextos. Este fator esta diretamente
relacionado as chances de abandono do uso da TA, uma vez que a adog¢do de praticas relacionadas a
TA que ndo envolvem adequadamente os usuarios, tem grande potencial de levar ao desuso destes
equipamentos (COOK; POLGAR, 2015).

E de fundamental importancia compreender quais sdo as expectativas dos clientes para com
o uso da TA, ultrapassando a concepc¢ao de que, em um servico de provisdo de TA torna-se
necessario simplesmente reconhecer se uma pessoa ¢ capaz de usar ou nao uma determinada
tecnologia. A TA ndo se torna suficiente quando permite uma funcdo, deve também atender as
formas através das quais o usuario deseja realiza-la (COOK; POLGAR, 2015).

O Modelo da Atividade Humana e Tecnologia Assistiva foi proposto por Cook € Hussey em
1995, e abrange tais concepcdes acerca da TA. A énfase deste modelo estd na percepcao da pessoa
engajada em atividades em ambientes de sua escolha, e carrega caracteristicas provenientes de
outros modelos, tais como o Modelo Canadense de Desempenho Ocupacional e Habilitagdo e o
Modelo de Performance Pessoa-Ambiente-Ocupacao. O que difere o Modelo da Atividade Humana
e Tecnologia Assistiva ¢ a explicita consideracdo em relacdo a TA e a sua natureza transacional,
permitindo considerar a experiéncia do individuo a medida que ele se envolve em ocupagdes. Esta
natureza transacional permite a ampliacdo da compreensdo a respeito da participagdo dinamica
alcancada a partir do uso de uma TA (COOK; POLGAR, 2015). A Figura 3 apresenta o esquema

proposto por este modelo.
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Figura 3: Modelo Atividade Humana e Tecnologia Assistiva

Os aspectos considerados dentro do ambito “pessoa” sdao: motor, sensorial, cognitivo,
emocional e experiéncias prévias que possui ou ndo. Em relagdo ao ambito “atividade” sao
considerados: cogni¢do, comunicacdo, manipulacdo e mobilidade. Por fim, para o ambito
“contexto”, os seguintes aspectos sdo levados em consideragdo: fisico, social, cultural e
institucional.

A cadeira de rodas ¢ um recurso de TA que contribui aos individuos com mobilidade
reduzida superar as limitagdes fisicas e aumentar a sua independéncia (LAPLANTE; KAYLE,
2010; FITZGERALD et al, 2007). Quando esse tipo de recurso ¢ selecionado, abre-se um arsenal
de possibilidades envolvendo sistemas de assento diferenciados, acessorios € almofadas os quais se
destinam a obtencdo de uma postura sentada adequada a fim de que o sujeito seja capaz de realizar
suas atividades funcionais, tais como: se alimentar, se comunicar, socializar e aprender (CAMPOS,
2013).

De acordo com a CIF, existe uma interagdo dinamica entre os chamados componentes de
funcionamento, sendo eles: as fungdes e estruturas do corpo, a atividade e a participagao (OMS,
2003). Tais componentes sdo afetados tanto por mudancgas ambientais quanto pessoais, ou seja,
seguindo o que € proposto por essa classificacdo, uma cadeira de rodas ¢ utilizada ndo apenas com
um enfoque postural (estrutura do corpo), mas também com o intuito de promover a atividade
funcional e a participacdo do sujeito (OLIVEIRA et al, 2014). Esta visdo apresentada pela CIF

corrobora com a necessidade de reformulagdo de praticas em TA, visto que o raciocinio puramente
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tecnologico e focado no recurso pode levar a conclusdo de que a tecnologia ¢ adequada sem
considerar os contextos do usudrio, deixando de garantir o uso efetivo da TA no cotidiano de
individuos com deficiéncia e de seus familiares (CAMPOS, 2011; VARELA; OLIVER, 2013).

A prescri¢ao individual de cadeiras de rodas garante um ajuste adequado do usudrio e
melhora a sua fung¢do, evitando a ocorréncia de deformidades ortopédicas, restrigdo de mobilidade,
dor e o aumento do risco para o aparecimento de ulceras de pressio (MORTENSON; MILLER;
AUGER, 2008). O exame fisico deve incluir a avaliacao ortopédica dos membros inferiores para
que possiveis encurtamentos ¢ deformidades sejam identificados e a adaptacdo do sujeito no
encosto/assento seja feita de maneira adequada. O contato total entre a superficie inferior da coxa e
a superficie do assento propiciard uma base estavel de sustentacio (FERNANDES et al, 2007).
Além de tais aspectos envolvidos no processo de prescricdo e indicagao do recurso de TA, ¢
fundamental compreendé-lo como um processo multidimensional, de forma que a escolha de uma
cadeira de rodas além de delimitar uma dimensdo mecanico-instrumental de acordo com as
necessidades e caracteristicas fisicas do usuario, deve contemplar os contextos nos quais o sujeito
estd envolvido, delimitando também uma dimensdo ético-politica no servico (CASTIGLIONI,
2003; VARELA; OLIVER, 2013).

Sentar ¢ uma postura tipica do corpo humano em repouso, que permite a redugdo do
consumo de energia enquanto se estd envolvido em atividades de comunicagdo, alimentagdo e uso
das maos. Biologicamente, esta postura ¢ definida como um processo dindmico regulado por
reagoes motoras provenientes de influéncias endogenas e exdgenas (STROBL, 2013). Uma boa
postura sentada apresenta correlagao positiva direta com a experimentacdo de um funcionamento
organico saudavel, devendo ser uma preocupac¢do prioritaria nos cuidados de saude (MAYALL,;
DESHARNAIS, 1995).

As habilidades para postura sentada podem ser classificadas nas categorias do sentar ativo,
que diz respeito a habilidade que o sujeito tem de controlar o tronco e a pelve de forma ativa por
um sistema motor intacto. Esse fator permite a adaptagdo continua da postura sentada em relagao as
condi¢des ambientais (STROBL, 2004). J& no sentar passivo, o individuo ¢ incapaz de modificar a
posi¢dao do tronco e da pelve ativamente devido a distarbios no sistema motor, de forma que
dispositivos auxiliares para a manutencao da postura sentada sao fundamentais para impedir uma
postura assimétrica (STROBL, 2013).

Criangas e adolescentes com PC grave apresentam incapacidade de gerar forca suficiente
para manter uma postura antigravitacional e, consequentemente, passam muito tempo na posi¢ao
sentada, j& que a pequena superficie de apoio fornecida quando estdo de p¢ impde altas exigéncias

a sua capacidade de controle postural (BOBATH; BOBATH, 1975; CROTHERS; PAINE, 1988;
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BROGREN; HADDERS; FROSSBERG, 1996; GOODMAN; FULLER; BOISSONNAULT,
2003). Porém, a postura sentada desses sujeitos ¢ também prejudicada devido a existéncia de
espasticidade, hipotonia, distonia, ataxia, levando em longo prazo no aparecimento de
deformidades musculoesqueléticas (DODERLEIN, 1995). Complicagdes como dores nas costas,
deformidades na coluna vertebral, problemas no ombro e ulceras de pressao estdo relacionadas a
postura sentada em cadeira de rodas (THYBERG et al, 2001).

O objetivo primario de interven¢ao na reabilitacdo direciona-se a obtengdo do maximo grau
de fun¢do quando sentados, particularmente dos membros superiores (bracos e maos) (LIAO et al,
2003). Além disso, o oferecimento de uma postura sentada confortavel que ofereca potencial ao
sujeito para que ele aumente a sua participacdo social, também se caracteriza como um resultado
otimo da interven¢do (STROBL, 2013). Um estudo realizado por Fernandes et al (2007), verificou
que o uso tardio de sistemas de adequacao postural por criangas com PC de idade superior a 5 anos,
¢ um fator que influencia diretamente no surgimento de deformidades que impedem a fungao.

As intervengdes focadas em seating apresentam aspectos médicos e sociais, ou seja, um
modelo médico ¢ utilizado no momento da prescricdo de uma cadeira de rodas que interrompa ou
minimize o progresso de deformidades posturais por um servigo especializado, bem como o uso
desse sistema adaptado ¢ realizado pela crianga ou adolescente e sua familia para alcangar todas as
areas de suas vidas, aproximando-se do modelo social (ALDERSEA, 1999; STAINCLIFFE, 2003;
WIART; DARRAH, 2002). Em sintese, a tecnologia em si deve estar relacionada ao individuo que
a utiliza, o contato com seus familiares e pares em um contexto de vida que pode envolver a casa, a
escola e outros ambientes onde este possa participar de ocupagdes que sdo significativas.

Entretanto, a literatura pontua divergéncias no que diz respeito ao sentar adequado, além de
focar-se com maior frequéncia em aspectos como padrdes posturais e surgimento de deformidades.
Em 1980 a Escola de Ergonomia padronizou a existéncia de um angulo entre encosto e assento,
sendo este variando de 95 a 110° (OLIVEIRA et al, 2014). Por outro lado, Grandjean (1998), uma
ergonomista, a partir de estudos em grupos populacionais propds esta mesma angulagdo entre 110°
e 115°, justificando a contribui¢do para auséncia de dores e desgastes na coluna vertebral. Ainda
um terceiro referencial ¢ colocado por Teixeira et al (2003), que defendem a existéncia de uma
variacao entre 90° e 100° da flexdo do quadril, joelhos entre 90° e 105° e tornozelos em 90°,
realizando assim uma distribui¢do de peso mais adequada e maior estabilidade.

Liao et al (2003) enfatizam, por outro lado, a necessidade do uso de medidas objetivas e
sensiveis que promovam uma compreensao completa dos mecanismos de controle postural de
criancas/adolescentes com PC. Uma intervencdo comum utilizada que aborda o controle postural

em individuos com PC ¢ o seating adaptado, ou seja, modifica¢des realizadas em dispositivos de
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apoio para melhorar a postura e/ou o controle postural em individuos com mobilidade reduzida
(REHAB TOOLS, 2004). Evidéncias sugerem que esse tipo de abordagem possui impacto positivo
na capacidade funcional, desempenho ocupacional nas atividades de vida diaria e satisfacdo dos
sujeitos (REID, 1996; REID; RIGBY; RYAN, 1999).

Chung et al (2008) realizaram uma revisao sistematica de literatura a respeito das produgdes
envolvendo o seating adaptado entre os anos de 1995 e 2005, sendo que os artigos analisados
apresentaram intervengdes incluindo posicionamento em sela, mudangas no angulo de inclinacao
do assento e/ou encosto, introdu¢do de almofadas no assento para melhora do controle postural,
apoio de tronco de trés pontos e sistemas de assentos modulares. Esse tipo de estudo, porém,
centra-se nas estruturas e fun¢des corporais, desconsiderando o contexto funcional.

Pope, Bowe e Booth (1994) defendem que o posicionamento em sela caracteriza-se como
uma postural ideal para criangas/adolescentes com PC, uma vez que o assento ¢ capaz de manter
abducdo do quadril e a rotagdo externa dos membros inferiores, € ao incorporar uma inclinagao
anterior, ha a facilitacdo da anteroversdo da pelve e consequente melhora da postura sentada
(POPE; BOWES; BOOTH, 1994).

As modificagdes no angulo de inclinagdo do assento, por sua vez, sao geralmente utilizadas
para promover a transferéncia do centro de gravidade para frente, mantendo a lordose lombar,
diminuindo a retroversdo pélvica e as influéncias tonicas extensoras reflexas sobre o tronco e o
quadril (SOCHANIWSKY et al, 1991; CHUNG et al, 2008).

Os suportes de tronco sao comumente inseridos para melhorar a postura sentada de
criangas/adolescentes com PC que possuam escoliose (HOLMES et al, 2003). Por fim, os sistemas
de assentos modulares combinam a utilizacdo de ajustes posturais e componentes de
posicionamento, permitindo maior funcionalidade dos membros superiores na posi¢do sentada
(CHUNG et al, 2008; MYHR; VON WENDT, 1990).

Fernandes et al (2007) discutem ainda a importancia de outros componentes relacionados a
postura sentada para criangas e adolescentes com PC, sendo eles os encostos altos com apoio de
cabega, cintos de seguranca para protecdo do paciente e auxilio no controle postural, apoio de
bracos com altura ajustavel para posicionamento simétrico dos membros superiores € apoio para os
pés.

A escolha dos principios de intervengdes focadas nos ajustes em cadeira de rodas muitas
vezes se relaciona a uma questdo de comprometimento com os desejos, necessidades e prioridades
de cliente, visto que, todos esses aspectos influenciam diretamente todas as ac¢des a serem
realizadas (THYBERG et al, 2001).

Rigby, Ryan e Campbell (2009) objetivaram avaliar o impacto de dois sistemas de assento
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adaptados no desempenho e na satisfacdo de criangas com PC sob a perspectiva dos pais. Os
problemas de desempenho apontados pelos pais envolveram as areas de autocuidado, brincar e
socializacdo. A andlise estatistica realizada mostrou que houve melhora significativa no
desempenho apos o uso dos dispositivos durante a fase de seis semanas de intervengao.

McDonald, Surtees ¢ Wirz (2004) apresentam a proposta de um método de fornecimento de
sistemas de assento adaptados para criangas e adolescentes com PC baseado nos componentes da
CIF (Figura 4). Este modelo visa ndo apenas oferecer um embasamento técnico, mas tem a
finalidade de incentivar o didlogo entre gestores, financiadores, profissionais, criancas €

adolescentes e suas familias (MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2004).

Funcionalidade e incapacidade
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Figura 4. Método para visualizagdo das complexas interagcdes entre os componentes da CIF e a
provisao de sistemas de assento adaptados para criangas/adolescentes com PC (MCDONALD;
SURTEES; WIRZ, 2004, p.294). Tradugao nossa.

A proposta de fornecimento de sistemas de assento adaptados nesse modelo apresenta como
focos principais a prevencdo e acomodagdo de deformidades fisicas e o aumento da funcdo e
independéncia (MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2004). O equipamento da crianga ¢ do
adolescente deve encorajar o desenvolvimento de habilidades e da independéncia e, a0 mesmo

tempo, responder ao crescimento e as mudangas corporais e ambientais (COX, 2003). Essa
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colocagao se aproxima muito com a proposta da CIF, visto que todas as necessidades do individuo
devem ser abordadas e ndo apenas aquelas relacionadas a deficiéncia (MCDONALD; SURTEES;
WIRZ, 2004).

A mensuracao de resultados do uso de sistema de seating adaptado, geralmente ¢ realizada a
partir do uso de ferramentas de mensuracdao dos efeitos funcionais do seating, tais como aquelas
focadas na funcionalidade dos membros superiores. Além disso, a previsdo do curso do
desenvolvimento também ¢ descrita como uma forma de se decidir se o uso do sistema sera bem-
sucedido ou ndo (DEMATTEO et al, 1993; HANNA et al, 2003). Entretanto, o procedimento de
avaliagdo para sistemas de seating adaptados ¢ dificultado pela falta de clareza a respeito dos
componentes que devem ser mensurados nesta etapa (MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2004).

Outro instrumento também desenvolvido baseado na CIF e voltado especificamente para o
atendimento clinico de criangas/adolescentes com PC ¢ a [International Classification of
Functioning Core Sets (ANEXO 1), a qual tem por objetivo auxiliar a padronizacdo da avaliacdo
clinica por diferentes profissionais mediante o uso de um core set. Através deste instrumento
pesquisadores e clinicos podem identificar com mais facilidade ferramentas de avaliagdo e de
medidas de resultado, incentivando uma abordagem que va além da deficiéncia, das fungdes e
estruturas do corpo (SCHIARITI et al, 2014). Estes mesmos autores apontaram que as areas de
funcionalidade mais relevantes na percep¢ao dos especialistas que fizeram parte do estudo, foram:
estruturas e fungdes do corpo, participagdo social e apoio familiar.

Na proposta de core set para criancas/adolescentes com PC entre 0 e 18 anos, a cadeira de
rodas e os recursos de seating estdo inclusos no componente “Produtos e tecnologias destinados a
facilitar a mobilidade e o transporte pessoal em ambientes interiores e exteriores”, da mesma
forma, a avaliagdo das condicdes fisicas para o uso desses recursos sdo contemplados na categoria
“Arquitetura, constru¢cdo, materiais e tecnologias arquitetonicas em prédios para uso publico”
(SCHIARITI et al, 2014). Tendo em vista que o objetivo principal dos core sets desenvolvidos a
partir da CIF ¢ selecionar categorias que servem como padrdes minimos de avaliacdo em pesquisas
e avaliacdes multiprofissionais, € possivel apontar que a presenca de recursos de TA, no caso a
cadeira de rodas, ¢ um fator importante e significativo no contexto de avaliacdo e intervencao em
PC (CIEZA et al, 2004).

Escalas de avaliacdo especificas para mensura¢do da postura sentada também tem sido
desenvolvidas, classificando as criangas/adolescentes em diferentes niveis de acordo com a forma
que se mantém sentados (MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2004). Como exemplos, tem-se:
Chailey levels, Level of Sitting Scales, The Sitting Assessment Scale e Sitting Assessment for
Children with Neuromotor Dysfunction (MULCAHY et al, 1988; FIFE et al, 1991; MYHR; VON-
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WENDT, 1991; EKBLOM; MYHR et al, 2002; REID, 1995). Porém, apesar da precisao dessas
ferramentas, elas ndo sdo sensiveis a pequenas alteracdes ou melhoras, sendo, portanto, uteis como
um sistema de classificagdo e ndo como uma avaliagdo para identificar efeitos de intervengdes
(MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2004).

Outro aspecto importante diz respeito a limitagdo da producao da literatura relacionada a
descri¢do e quantificacdo do impacto de sistemas de mobilidade na qualidade de vida (BUNING;
ANGELO; SCHMELER, 2001). Corroborando a esta colocagdo, Oliveira et al (2014), salientam
que o Brasil encontra-se em um ritmo desacelerado em relagdo ao crescimento de tecnologias
voltadas a sistemas de cadeira de rodas quando comparado a um nivel mundial e, dentre essas em
desenvolvimento, sdo poucas aquelas que possibilitem identificar melhoras na qualidade de vida.

Portanto, a presente pesquisa traz contribuicdes em diferentes dreas de conhecimento e
intervencdo. Pode-se apontar como relevancia social a contribuicao de identificacdo e solugdo de
problemas junto as criangas e adolescentes com PC e seus cuidadores na medida em que estudos de
intervengdo trazem os resultados clinicos para a populagdo assistida. A produgdo de evidéncias a
partir de pesquisas contribui para identificar os efeitos de praticas que possam ser reproduzidas e
aprimoradas com o foco no cliente.

Para a TA e para a reabilitagdo, acredita-se que o presente estudo possa contribuir com a
compreensdo de intervencdes que considerem a tecnologia no contexto familiar, focalizadas na
familia, dimensionando o valor desse tipo de recurso nas questdes funcionais e ocupacionais.

Para a terapia ocupacional, a pesquisa contribui com um estudo de intervencdo e
acompanhamento em follow up, tipo de pesquisa escassa em nosso pais, mas que podera enfatizar a
importancia de estudos clinicos para a demonstragao dos resultados da intervengao dessa profissao

e seus beneficios aos clientes.
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2. OBJETIVOS

2.1- Objetivo geral

Testar os efeitos de um programa de intervencdo domiciliar para adolescentes com paralisia

cerebral na qualidade de vida de cuidadores.

2.2- Objetivos especificos

e Descrever a percep¢ao dos cuidadores em relagdo a inclusdo/modificacdo de TA
(sistemas posturais) na rotina do adolescente com PC;

e Descrever a rotina didria e o uso do tempo de cuidadores de adolescentes com PC
antes e ap6s um programa de intervencao;

e Comparar as variaveis que envolveram o programa de intervengao: satisfagdo com a
TA, qualidade de vida, uso do tempo dos cuidadores e inclusdo de recursos de TA
(sistema de adequacao postural), pré e pos-intervengao;

e Verificar se os efeitos da intervencdo se mantém ao longo de seis semanas na

amostra estudada.
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3. METODOLOGIA

3.1-Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo de dois casos, misto (quanti-qualitativo), quase experimental,
comparativo, prospectivo e com aplicagdo de pré e pds-teste. Esse tipo de estudo, englobado na
categoria de estudos clinicos ndo controlados, esta dentro de uma gama de desenhos de pesquisa os
quais sdao considerados uma referéncia para defini¢do de evidéncia cientifica, sendo uma
ferramenta clinica simples e poderosa (DAINESI, 2010). Além disso, caracteriza-se como um
estudo cego, visto que hd um mascaramento dos desfechos a serem avaliados pelo investigador

(JADAD, 1998).

A Figura 5 exemplifica o desenho deste estudo, incluindo as fontes de coleta de dados:

Contato : .
inkcial Preé-teste Intervengio Pos-teste Follow up
_ . Sistema
Formulario de QUEST 2.0 digitalizado de QUEST 2.0
caracterizagio assento e
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PEDI Programa de
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Figura 5: Delineamento da pesquisa




44

3.2 — Amostra: Critérios de inclusao e exclusao

- Critérios de inclusdo:

e Cuidadores que acompanhem adolescentes com diagndstico clinico de PC com idade entre
10 e 19 anos por, pelo menos, um ano ¢ que nao recebam nenhum tipo de renumeragao
proveniente do cuidado prestado, caracterizando-se como cuidadores informais

e (uidadores e os respectivos adolescentes com PC que possuam classificagdo de acordo com
o Gross Motor Function Classification System (GMFCS) para os niveis IV, que caracteriza
criancas/adolescentes que usam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes;
necessitam de assento adaptado para o controle pélvico € do tronco; necessitam de
assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas para as transferéncias; podem andar por curtas
distancias com assisténcia fisica, utilizam a mobilidade sobre rodas; necessidade de
adaptagdes para permitir a participacao nas atividades fisicas e esportes; ou nivel V, sendo
que este corresponde a criangas/adolescentes transportados em uma cadeira de rodas
manual em todos os ambientes; incapazes de manter as posturas antigravitacionais da
cabega e tronco e o controle dos movimentos dos bragos e pernas; necessita de assisténcia
fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevagcdo mecanica para as transferéncias; as limitagdes na
mobilidade necessitam de adaptagdes para permitir a participacdo nas atividades fisicas e
esportes (PALISANO et al, 2007).

e (uidadores e os respectivos adolescentes com PC; estes ultimos os quais faziam uso de

cadeira de rodas propria em ambiente domiciliar por, pelo menos, um ano;

- Critérios de exclusao:

e Adolescentes com PC os quais ja tenham sido submetidos a adequagdes posturais através do
uso do sistema digitalizado;
e Cuidadores e os respectivos adolescentes com PC os quais sdo capazes de utilizar

independentemente a cadeira de rodas, ndo necessitando de auxilio direto de um cuidador.
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3.3.- Instrumentos de coleta de dados

3.3.1: Instrumentos de caracterizacao dos adolescentes e dos cuidadores.

o Pediatric Evaluation Disability Inventory (PEDI)

A PEDI ¢ um instrumento de avaliagdo que possui por principal objetivo mensurar a
funcionalidade de criangas entre seis meses ¢ 7,5 anos com PC nas areas de autocuidado,
mobilidade e funcdo social. Utiliza-se de duas escalas: a escala de habilidade funcional, que
caracteriza a capacidade da crianca para realizar atividades didrias funcionais, e a escala de
assisténcia do cuidador referente a quantidade de ajuda necessaria que a crianca demanda durante
atividades funcionais complexas (IYER et al, 2003). Além disso, a PEDI ¢ um instrumento sensivel
para medir mudancas na funcionalidade como resultado de intervengdes terapéuticas (KOTHARI et
al, 2003). A PEDI foi traduzida e validada para o Brasil a partir do estudo de Mancini (2005), o
qual seguiu todos os critérios e procedimentos de tradugdo, adaptacao cultural e desenvolvimento
de normas brasileiras.

Neste estudo, a PEDI foi utilizada com fins de caracterizar as habilidades funcionais dos
adolescentes, bem como para pontuar o grau de ajuda oferecido pelo cuidador, ndo sendo aplicado
como instrumento de desfecho para identificacdo de mudancas apos o periodo de intervencao e do
follow-up. Para isso, foi utilizado apenas o escore continuo do instrumento, o qual fornece
informagdes a respeito do nivel de capacidade da crianca/adolescente, ndo levando em
consideragdo a faixa etdria. Embora a utilizagao da PEDI seja indicada para criangas com idade até
7 anos e meio, o uso da mesma para criancas/adolescentes com idade superior com
comprometimentos funcionais severos ¢ utilizada na literatura (BAGLEY et al, 2007; ROCHA et
al, 2008; SILVA; DALTRARIO, 2008; CHAGAS et al, 2008; DUMAS; HALEY; STEVA, 2002).

o Formulario de caracterizacdo dos cuidadores, do adolescente e da cadeira de rodas

(APENDICE 1)

Este instrumento foi desenvolvido pelos pesquisadores, abrangendo os seguintes dados em
relacdo aos cuidadores: dados pessoais (nome, idade, sexo, estado civil), tempo de cuidado, auxilio
no cuidado, estado geral de satde, grau de parentesco com o adolescente e nivel de escolaridade.
Em relagdo ao adolescente, a caracterizagao foi realizada a partir de dados pessoais (nome, idade,
sexo), idade do diagnostico, tratamentos realizados, historico de ulceras de pressao, participagcao

em ambiente escolar e realizagdo de tarefas didrias. A cadeira de rodas a qual o adolescente fazia
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uso antes da intervengdo foi caracterizada pelo formulario a partir de suas dimensdes de assento e
encosto, adaptacdes e acessorios. Dois juizes realizaram o procedimento de apreciacdo externa do

formulério para fins de adequagdes aos objetivos da pesquisa.

e (ritério de Classificagdo Econémica do Brasil (ABEP) de 2008
Trata-se de um instrumento cuja funcao ¢ de estimar o poder de compra dos sujeitos e
familias urbanas brasileiras, no intuito de classificar a populagdo em classes econdmicas. Esta
ferramenta utiliza de um sistema de pontos baseado na posse de itens e no grau de instrugcdo do
chefe de familia, de forma que esta pré-estabelecida uma pontuacdo de corte para a populagdo

brasileira que permite a inclusao dos sujeitos/familias nas classes A1, A2, B1, B2, C1,C2, D e E.

e Formuldrio de caracterizagdo de terapias (APENDICE 2)

Da mesma forma que o topico anterior, este formuldrio também foi desenvolvido pelos
pesquisadores com o objetivo principal de caracterizar as terapias as quais o adolescente recebia no
momento da intervengdo. Os principais dados englobados por este instrumento foram: tipo, tempo e
frequéncia de terapia, objetivos principais propostos, assiduidade e tipo de servigo através do qual
o atendimento era ofertado. Este instrumento também foi avaliado por dois juizes com fins de

adequagoes.

3.3.2: Instrumentos de medida de desfecho da intervencao

e Quebec User Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology (QUEST 2.0)

A pesquisa realizada por Alves e Matsukura (2014), objetivou por meio de uma revisao
bibliografica, identificar as avaliacdes mais utilizadas pelos profissionais para o processo de
indicacdo e implementagdo de uma TA. As autoras identificaram que o QUEST foi um dos
instrumentos padronizados mais citados na literatura.

O QUEST 2.0 ¢ um instrumento cujo objetivo é o de avaliar a satisfacdo do sujeito em
relacdo a TA em diferentes aspectos (DEMERS; WEISS-LAMBROU; SKA, 2000). Segundo esses
mesmos autores, essa escala de classificagao fornece ao profissional a possibilidade de documentar
os beneficios reais da TA na vida didria, justificar a necessidade do uso dos mesmos e pode ser
comparada a outras medidas de resultado como a qualidade de vida e status funcional (DEMERS;

WEISS-LAMBROU; SKA, 2002). O QUEST ¢ composto por 24 itens, sendo que as respostas
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obtidas sdao codificadas em uma escala de importancia de cinco pontos, variando entre “sem
importancia” e “muito importante”, e uma escala de satisfacdo também de cinco pontos, com
variacdo entre “nada satisfeito” e “muito satisfeito” (DEMERS et al, 1996; DEMERS; WEISS-
LAMBROU; SKA, 2002). O QUEST 2.0 foi traduzido e validado para o Brasil no estudo de
Carvalho, Gois Junior e Sa (2014).

o Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)

A COPM ¢ uma medida baseada na pratica centrada no cliente, focalizando o desempenho
nas areas de autocuidado (cuidados pessoais, mobilidade funcional e funcionamento na
comunidade), produtividade (trabalho, manejo das tarefas domésticas, escola e brincar) e lazer
(socializagdo, recreacdo e agdes tranquilas) (CALDAS; FACUNDES; SILVA, 2011; LAW et al,
2009). E aplicada a partir de uma entrevista semiestruturada, na qual o sujeito pontua as atividades
de seu cotidiano que sdo mais importantes (escala crescente de 0 a 10) e, juntamente com o
terapeuta, levanta as cinco atividades que se encontram com principais problemas de desempenho,
pontuando a importancia e sua satisfacdo com as mesmas (CALDAS; FACUNDES; SILVA, 2011).

A literatura internacional tem demonstrado o uso desse instrumento abordando a percepg¢ao
dos pais em relagdo ao desempenho dos seus filhos, alternando a perspectiva de quem se torna o
cliente (DONOVAN et al., 2005; KAISER et al., 2005; CUSICK et al., 2007; PHELAN et al.,
2009). Entretanto, neste estudo a COPM foi utilizada como forma de avaliar as ocupagdes dos
proprios cuidadores.

A tradug¢do do manual da COPM para o contexto brasileiro foi realizada por Magalhaes,
Magalhaes e Cardoso (2009), sendo que ha apenas um estudo de validade e confiabilidade do

instrumento publicado referente a idosos com comprometimento cognitivo leve (CHAVES, 2012).

o  World Health Organization Quality of Life — versdo abreviada (WHOQOL-Bref)

Trata-se de um instrumento elaborado pela OMS, que adota uma abordagem transcultural
dentro de trés aspectos referentes a qualidade de vida, sendo eles a subjetividade (percep¢do do
sujeito sobre sua vida), multidimensionalidade (varias dimensdes da qualidade de vida) e elementos
de avaliacdo positivos e negativos (FLECK et al, 2000). Inicialmente, foi desenvolvido um
instrumento com 100 questdoes (WHOQOL-100) organizado em seis dominios: fisico, psicoldgico,

nivel de independéncia, social, ambiental e espiritualidade/religiosidade/crengas pessoais. Porém, a
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necessidade da existéncia de ferramentas curtas, simples e com caracteristicas psicométricas
satisfatorias, levou a formulagao da versdo abreviada (WHOQOL-Bref).

O WHOQOL-Bref é composto por 26 questoes abrangendo 4 dominios (fisico, psicolédgico,
social e ambiental), sendo duas questdes relacionadas ao tema geral de qualidade de vida e as
demais 24 dizem respeito as facetas que compde o instrumento em sua versao original (WHOQOL-
100) (FLECK et al, 2000). Para cada dominio é gerado um escore, sendo que as médias desses
escores sao multiplicadas por 4 a fim de possibilitar a comparagdo com os escores do WHOQOL-
100.

Caracteriza-se por um instrumento genérico, autoaplicavel, a despeito de permitir também a
administracdo por um entrevistador. Pode ser utilizado em ensaios clinicos para o estabelecimento
de escores basais e avaliagio pré e pos-intervengdo. E bastante util em casos de doengas sem
possibilidade de cura, nas quais apenas processos de recuperacao ou remissao parcial sdo possiveis
(CRUZ, 2010).

A versdo brasileira do WHOQOL-Bref foi traduzida e validada por Fleck et al (2000),
mediante a selecdo de itens, analise confirmatdria da estrutura do instrumento a partir de dados
internacionais e andlises de alguns centros com dados locais. Além disso, a versao brasileira
apresentou boa consisténcia interna, validade discriminante, validade concorrente, validade de

conteudo e confiabilidade teste-reteste (FLECK et al, 2000).

e Checklist de atividades didrias e uso do tempo (APENDICE 3)

Trata-se de um terceiro instrumento organizado pelos pesquisadores exclusivamente para
este estudo, tendo por propdsito principal a identificagdo de atividades relacionadas ao cuidado dos
adolescentes realizadas pelos cuidadores durante a rotina didria. Este instrumento buscou focar-se
nas atividades de autocuidado do adolescente e aquelas relacionadas a mobilidade

A partir do instrumento os pesquisadores levantaram 10 principais atividades de cuidado de
acordo com o preenchimento da PEDI, de modo que o cuidador selecionou dentre essas aquelas
que realizava com frequéncia, havendo a possibilidade de inclusdo de novas atividades de acordo
com a necessidade dos mesmos. Além dessa checagem das atividades presentes no cotidiano, os
cuidadores também pontuaram a frequéncia (vezes por dia) em que as mesmas sao realizadas e o
grau de satisfacdo com as mesmas a partir de uma escala visual contendo as opg¢des “muito

satisfeito” (satisfacdo entre 80 e 100%), “satisfeito” (satisfagdo entre 60 e 80%), “pouco satisfeito”
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(satisfacdo entre 40 e 60%) e “insatisfeito” (satisfagdo abaixo de 40%). Para a mensura¢do do
tempo despendido para cada uma dessas acdes, foram realizadas 3 filmagens de cada atividade e
calculada uma média de tempo demandado. Ainda nesse instrumento, o pesquisador realizou
pontuagdes a respeito de alguns aspectos dentro de cada uma das atividades, de forma que cada
atividade de cuidado realizada pelos cuidadores fossem avaliadas sob uma otica clinica. Cada ponto
observado neste contexto foi pontuado como “adequado” (mais de 80% da atividade ¢ realizada de
maneira adequada), “pouco adequado” (entre 40 e 80% da atividade foi realizada de maneira
adequada) ou “inadequado” (menos de 40% da atividade foi realizada de maneira adequada). Apos
a etapa de pontuagado atribuida pelo pesquisador, os videos das atividades foram disponibilizados
para dois juizes os quais também avaliaram os mesmos aspectos pontuados pelo pesquisador, no
intuito de validar as pontuagdes atribuidas. As pontuacdes finais resultaram de um processo de
consenso entre a pesquisadora e os juizes.

A versao final deste instrumento foi obtida apds o processo de apreciacdo externa
envolvendo dois juizes, sendo que este fator foi fundamental para garantir a qualidade do

instrumento.

e Formulario de caracterizagdo do sistema postural (APENDICE 4)

Este instrumento foi desenvolvido pelos pesquisadores com o objetivo de documentar todas
as alteragdes realizadas no sistema postural a partir do uso do sistema digitalizado de assento e
encosto de cadeira de rodas. Inclui alteragdes realizadas no assento, encosto ¢ a insercdo de
qualquer tipo de acessorio. Este formulario foi preenchido pelo pesquisador no momento da
modelagem do corpo da crianga/adolescente no simulador. Antes de sua aplicac¢do, o formulario foi

avaliado por dois juizes com fins de adequacdes.

e Roteiro de entrevista semiestruturada para cuidadores (APENDICE 5)

Este roteiro foi desenvolvido pelos pesquisadores com o intuito de avaliar a percepcao do
cuidador em relagdo a utilizagdo dos recursos de adequagdo postural e o processo de intervengao
realizado. O desenvolvimento deste instrumento baseou-se no método da Escala de Likert. Trata-se
de um conjunto de itens apresentados em forma de afirmativas ou opinides, para as quais se solicita

que os participantes manifestem a sua reagcdo (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013).
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O roteiro apresenta dez questdes, sendo cinco de multipla escolha e cinco questdes abertas,
tendo o participante cinco opgdes de resposta para as questdes de multipla escolha (“Concordo
muito”, “Concordo”, “Nao concordo nem discordo”, “Discordo” e “Discordo muito”). A adequacao
do roteiro para a entrevista foi realizada a partir da submissao a apreciacao externa por dois juizes,
tendo esta adequacdo o objetivo de verificar a relagdo entre as perguntas e o objetivo de pesquisa

estabelecido, bem como uma andlise da estruturagdo das perguntas (MANZINI, 2003).

e Diario de campo

Este instrumento foi utilizado para fins de registro qualitativo de todas as visitas
domiciliares realizadas nas fases de pré-teste, intervencdo e pos-teste. Neste material também
foram registradas todas as impressdes e percepgdes do pesquisador durante as etapas de pesquisa,

objetivando sistematizar as experiéncias vivenciadas e posteriormente analisar os resultados.

A escolha desses protocolos citados baseou-se no que ¢ sugerido pela Rehabilitation
Engineering and Assistive Technology Society of North America (RESNA), a qual pontua que o uso
de medidas padronizadas e validadas devem ser utilizadas sempre que possivel para a comparagdo
e identificagdo de variaveis antes, durante e apds o processo de fornecimento da cadeira de rodas

(RESNA, 2011).

3.3.3: Materiais € Equipamentos

» Sistema digitalizado de assento e encosto para cadeira de rodas: sistema composto por

almofadas de encosto e assento as quais utilizam um sistema de vacuo para modelagem,
oferecendo uma superficie firme e uniforme para as partes do corpo apoiadas e conforto ao
paciente. Além disso, conta com um simulador capaz de produzir mudangas relacionadas ao
tilt', recline” e superficies de apoio. Esse tipo de tecnologia possui indica¢des para quadros
clinicos como: escoliose, hipercifose, hiperlordose, e para casos de PC, mielomeningocele,

amiotrofia espinhal e distrofia muscular (DIGITS BRASIL, 2015).

! Sistema de inclinagdo que opera no plano sagital, provocando uma alteragdo do angulo do assento da cadeira de rodas
em relacdo ao solo, sem modificar o 4ngulo presente entre o assento e o encosto. (DICIANNO et al., 2009; SPRIGLE;
MAURER; SONENBLUM, 2010).

? Sistema de reclinio que proporciona uma mudanga na orientagdo do encosto da cadeira de rodas para tras ,
aumentando o angulo entre o assento e o encosto (DICIANNO et al., 2009; SPRIGLE; MAURER; SONENBLUM,
2010).
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Fonte: arquivo do LAFATec.

Figura 6: sistema digitalizado de assento e encosto de cadeira de rodas.

Fonte:arquivo do LAFATec

Figura 7: sistema digitalizado de assento e encosto de cadeira de rodas com aplicagdo de 20°

de tilt posterior.



52

Fonte: arquivo do LAFATec

Figura 8: sistema digitalizado de assento e encosto de cadeira de rodas com aplicacdo de 20° de

recline.

Também foram utilizados na coleta de dados os seguintes equipamentos: Notebook da
marca Lenovo, com processador Intel® Core™ i3, com 6 GB de memoria RAM, tela de LED de
15,6 polegadas e sistema operacional Windows® 7 e uma filmadora e camera digital da marca

Canon PowerShot A430 4.0 mega pixels.

3.4: Procedimentos para a coleta de dados

O recrutamento dos cuidadores foi realizado na Unidade Satde Escola (USE) da
Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), a partir da aprovagio pelo Comité de Etica desta
unidade e contato com a terapeuta ocupacional responsavel pelos atendimentos em neurologia em
infancia e adolescéncia. A pesquisadora apresentou os critérios de inclusao e exclusdo da pesquisa a
terapeuta ocupacional, a qual auxiliou no processo de indicagdo e contato inicial com os
cuidadores.

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Sao Carlos, sendo aprovado a partir do parecer nimero 1.599.931, respeitando as

prerrogativas éticas acerca de pesquisa com seres humanos (ANEXO 2).
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Partindo dos critérios de inclusao da pesquisa, seis cuidadores de criangas/adolescentes com
PC os quais estavam realizando atendimentos na USE foram contatados para apresentacdo dos
objetivos do estudo. Devido ao fato da proposta de intervencdo componente desta pesquisa
envolver diretamente modificagdes nas cadeiras de rodas dos adolescentes, este aspecto foi
ressaltado aos cuidadores. Diante disso, dos seis cuidadores contatados, trés ndo tinham interesse
em realizar modifica¢cdes no sistema postural da cadeira de rodas dos adolescentes e um nao
apresentou interesse em participar do estudo, uma vez que o adolescente sob seus cuidados ndo
realizava uso regular da cadeira de rodas. Desta forma, dois cuidadores participaram da pesquisa.

Apo6s a aprovagao pelo CEP, foi realizado um primeiro encontro entre a pesquisadora e os
sujeitos da pesquisa, no qual dois termos de consentimento livre e esclarecidos foram assinados,
sendo um deles relativo a participacdo dos cuidadores e o outro referente a anuéncia relacionada a
intervencdo que foi implementada com o adolescente, ja que estes possuiam um quadro clinico
grave, o que impossibilitou a sua tomada de responsabilidade sobre a pesquisa. Além disso, ainda
neste primeiro encontro foram preenchidos: o formuladrio de caracterizagdo do cuidador e do
adolescente e realizada a aplicagdo da PEDI. O tempo médio de aplicacdo dos instrumentos junto a
amostra foi de 50 minutos.

Apenas o adolescente A realizava terapias, sendo que a partir de um encontro entre a
pesquisadora e os terapeutas (fisioterapeuta e terapeuta ocupacional), foi assinado um TCLE e o

formulario de caracterizagao da terapia foi preenchido, levando um tempo médio de 15 minutos.

3.5 — Processo da Terapia Ocupacional

O processo da terapia ocupacional trata-se da prestagcdo de servicos em um ambito centrado
no cliente, incluindo as etapas de avaliacao, intervencao e alcance dos resultados almejados. Todas
essas etapas acontecem dentro dos dominios da terapia ocupacional, sendo facilitadas a partir do
uso do raciocinio clinico com um enfoque no uso das ocupacdes para a promog¢ao da satde, bem-
estar ¢ qualidade de vida (AOTA, 2014).

Através da etapa de avaliacdo, o profissional ¢ capaz de conhecer melhor a historia
ocupacional, valores, experiéncias ¢ necessidades do cliente, além de identificar os resultados alvo.
Durante a fase de intervencdo, tais resultados sdo efetivamente estabelecidos e agdes sao
desenvolvidas objetivando influenciar e melhorar o desempenho e a participacdo do cliente. Por
fim, os resultados alvo se configuram como determinantes do sucesso do processo de terapia

ocupacional (AOTA, 2014).
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3.5.1: Avaliacdo

e Pre-teste

A fase de pré-teste iniciou-se a partir da aplicagdo dos instrumentos: QUEST, COPM e do
WHOQOL-Bref com os cuidadores por uma terapeuta ocupacional treinada que desconhece os
objetivos da pesquisa (“avaliadora cega”). A aplicacao desses testes foi realizada nas dependéncias
da USE, bem como no LAFATec, de acordo com a disponibilidade dos espagos.

Além disso, o Checklist de atividades diarias e uso do tempo foi aplicado pela pesquisadora
no ambiente domiciliar dos adolescentes da seguinte forma: os cuidadores elencaram as atividades
de cuidado que realizavam e, em seguida, foram feitas filmagens destas atividades em trés dias
diferentes no intuito mensurar o tempo médio despendido para cada uma delas. A opgdo por
filmagens multiplas de uma mesma atividade foi feita objetivando alcangar uma normalizacdo das
variaveis pontuadas em cada atividade.

Apo6s o preenchimento final do checklist, as filmagens foram apresentadas a um comité de
dois juizes, os quais avaliaram a fidedignidade das pontuagdes dadas pela pesquisadora em relacdo

aos itens focados nos aspectos fisicos e posturais dos adolescentes.
3.5.2: Intervencao

A intervencdo envolveu a utilizagdo do sistema digitalizado de assento e encosto de cadeira
de rodas e um programa de intervencao domiciliar com duragdo de seis semanas, os quais serao

apresentados a seguir.

e Sistema digitalizado de assento e encosto para cadeira de rodas

Este equipamento foi desenvolvido pela empresa Digits Brasil®, a qual forneceu o suporte
técnico € os materiais necessarios para as adaptagdes em cadeiras de rodas, sem custos aos
participantes da pesquisa, nem para a UFSCar (instituicdo sede onde a pesquisa foi desenvolvida).
Esse sistema tem como principal objetivo corrigir alteragdes posturais e acomodar possiveis
deformidades musculoesqueléticas presentes, proporcionando melhor postura e conforto aos

sujeitos que fazem uso de cadeira de rodas.

*Esse equipamento foi adquirido pelo Programa de P6s-Graduagdo em Terapia Ocupacional da Universidade Federal de
Sao Carlos, por meio do Edital Pro-Equipamentos da CAPES, sendo vinculado as linhas de pesquisa do Laboratoério de
Analise Funcional ¢ de Ajudas Técnicas- LAFATec, do Departamento de Terapia Ocupacional, coordenado pelo Prof.
Dr. Daniel Marinho Cezar da Cruz.
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O processo de avaliag@o e produgdo destes recursos € composto pelas seguintes etapas:
e ETAPA 1: consiste na modelagem do corpo do sujeito no simulador, ajustando as almofadas
de encosto e assento de acordo com as deformidades presentes e objetivando garantir uma

adequagdo postural conveniente.

Fonte: Arquivo do LAFATec

Figura 9: etapa de modelagem no simulador de assento e encosto de cadeira de rodas.

Durante essa etapa, foram realizadas filmagens e fotografias de todo o processo para fins de
registro, bem como para garantir um preenchimento correto do formulario de caracterizagdo das

modifica¢des no equipamento.

e ETAPA 2: digitalizacdo da superficie modelada, a partir do uso de um scanner
tridimensional o qual envia os dados para um computador em tempo real. No computador a

imagem ¢ tratada visando reduzir possiveis imperfeicdes.
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Fonte: arquivo do LAFATec

Figura 10: etapa de digitalizagdo da superficie modelada.

e ETAPA 3: processo de usinagem (superficies de assento em encosto em um molde de
resina) e injecdo de poliuretano (espuma injetada). Esta fabricagdo ¢ feita diretamente pela

Digits Brasil em uma oficina especifica.

Fonte: adaptado Google imagens -

Figura 11: etapa de usinagem para produ¢do das superficies de encosto e assento.

e ETAPA 4: obtenc¢ao do produto final que corresponde as almofadas as quais serdo utilizadas

pelos adolescentes, gerando novos sistemas posturais.



57

Fonte: adaptado acervo Digits Brasil

Figura 12: produto final proveniente do sistema digitalizado de assento e encosto de

cadeira de rodas.

A pesquisadora realizou treinamento prévio ofertado pela empresa Digits Brasil no ano de

2015, com o objetivo de capacitacdo para o uso do sistema digitalizado.

Fonte: Arquivo do LAFATec.
Figura 13: treinamento ofertado pela empresa Digits Brasil, o qual a pesquisadora realizou no ano

de 2015

E importante salientar que durante todo o processo de avaliagdo e producao desses recursos

estiveram presentes os cuidadores e os adolescentes, além de um técnico especializado da empresa
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Digits Brasil, com o objetivo de oferecer um maior e melhor suporte para o uso desse equipamento,
minimizando, inclusive, os riscos para os adolescentes.

Todas essas etapas, exceto o processo de usinagem das almofadas que ocorreu nas
dependéncias da Digits Brasil, foram realizadas no Laboratorio de Analise Funcional e Ajudas
Técnicas (LAFATec) da UFSCar, visto que os materiais e equipamentos necessarios para esta etapa
da pesquisa (simulador de cadeira de rodas, almofadas de simulacdo, scanner tridimensional e
notebook) encontrarem-se disponiveis naquele local.

O processo de produgdo dos sistemas posturais durou cerca de dois meses, sendo que,
durante este periodo, a pesquisadora acompanhou o adolescente A e seu respectivo cuidador até a
oficina da empresa Digits Brasil na cidade de Sdo Paulo para a realizagdo de duas provas na cadeira
de rodas, antes da entrega final. Cabe destacar que ndo se obteve auxilio financeiro ou de transporte
por meio publico (prefeitura municipal de Sdo Carlos - SP) para a realizacdo das viagens, sendo
que se trataram de recursos financeiros proprios da pesquisadora.

O adolescente B e seu respectivo cuidador, por sua vez, estiveram na oficina da empresa por
trés vezes, sendo duas delas para provas da cadeira de rodas, e a tltima devido a necessidade de um
ajuste verificado apos a entrega e uso do recurso. O transporte para as viagens, neste caso, deu-se
por meio publico (prefeitura municipal de Itirapina — SP).

Ao final desta etapa, foi preenchido o formulario de caracterizacdo das modificagdes no
equipamento, abrangendo todas as alteragdes realizadas no encosto, assento e acessorios incluidos

ou modificados.

e Programa de intervencdo domiciliar

Logo apos a entrega das cadeiras de rodas, foi iniciado o periodo destinado ao programa de
intervengdo em domicilio o qual ocorreu durante seis semanas consecutivas e baseou-se,
principalmente, nos seguintes pressupostos da abordagem focalizada na familia: auxilio aos
cuidadores para lidar com as necessidades exclusivas referentes ao cuidado do adolescente;
promocdo da interagdo entre cuidadores e adolescentes; respeito aos desejos e necessidades dos
cuidadores; estimulo as habilidades de tomada de decisdes independentes.

Além disso, este programa também teve por base a proposta apresentada por Novak e Cusik
(2006), que apresentam um modelo de programa domiciliar de terapia ocupacional dividido em
cinco fases:

- Primeira fase: construcdo de relagdes colaborativas entre profissional e a familia (aumento do
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vinculo);

- Segunda fase: defini¢do dos objetivos do programa de maneira compartilhada;

- Terceira fase: incorporacdo das intervengdes nas atividades diarias (garantia de que as
intervengdes sejam realizadas diariamente, melhorando a funcionalidade da crianca/adolescente e
reduzindo o desgaste do cuidador);

- Quarta fase: manutencdo do contato frequente do profissional com a familia, objetivando
problematizar desafios e oferecer feedback;

- Quinta fase: avaliagdo dos resultados a partir do uso de instrumentos padronizados.

Dentro desta perspectiva, o programa de interven¢do domiciliar tem por foco principal
melhorar as competéncias do cuidador, ou seja, munir as familias de conhecimentos, habilidades e
recursos para que sejam capazes de identificar problemas dentro de sua rotina didria; buscar
suporte em servigos € em redes formais; determinar se o progresso esta, de fato, acontecendo e se
esta de acordo com os interesses, valores e prioridades das familias (NOVAK; CUSIK, 2006).

Foram totalizadas 12 visitas em cada domicilio, tendo cada uma a duragao média de 60
minutos. O tempo de seis semanas baseou-se em estudos ja realizados envolvendo seating, os quais
consideram esse periodo suficiente para que as criancas/adolescentes com PC e seus familiares se
adaptem aos recursos de seating e retomem a sua rotina de atividades rotineiras (REID et al, 1999;

RIGBY et al, 2009).

3.5.3: Reavaliacao

e Pos-teste

O pos-teste deu-se a partir da reaplicagdo do QUEST, COPM ¢ WHOQOL-Bref pela
mesma terapeuta ocupacional treinada da fase de pré-teste. O Checklist de atividades diarias
também foi reaplicado pela pesquisadora incluindo a mesma quantidade de filmagens da fase de
pré-teste, objetivando identificar possiveis modificagdes nos resultados dos mesmos decorrentes da
fase de intervengdo. Tais filmagens foram submetidas posteriormente a analise de dois juizes a fim
de se alcancar um indice de concordancia (IC) dos dados obtidos.

Além disso, foi aplicado o roteiro de entrevista semiestruturado com o cuidador, sendo
realizado pessoalmente com uma dura¢do média de 30 minutos, de forma que as respostas foram

registradas no proprio instrumento e os discursos gravados. Este roteiro foi administrado por um
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terapeuta ocupacional do LAFATec, o qual desconhecia os objetivos da pesquisa.

o Follow-up

O follow-up decorreu seis semanas apds o periodo de intervengdo e pds-teste
caracterizando-se pela suspensdo do acompanhamento domiciliar realizado até entdo. Os
instrumentos de medida de desfecho que foram reaplicados foram: a COPM, o QUEST 2.0 e o
WHOQOL-Bref, sendo que os mesmos terapeutas ocupacionais treinados que aplicaram tais

instrumentos nas fases de pré e po-teste, realizaram a aplicagdo novamente nesta etapa da pesquisa.

3.6: Procedimentos de analise de dados

Os dados quantitativos obtidos foram registrados em planilha do software SPSS Statistics
17.0 com o intuito da realizagao de analise estatistica das variaveis utilizando medidas de tendéncia
central (média, mediana e moda) e de variabilidade (variancia e desvio padrao).

Nao foi possivel a aplicacdo de testes estatisticos paramétricos devido ao tamanho amostral,
j& que pequenos tamanhos amostrais interferem diretamente na variabilidade, o que diminui
significativamente o poder de detectar diferengas reais entre os grupos analisados.

Em relacdo aos dados qualitativos, estes ndo o foram considerados como objeto de andlise
desta pesquisa, mas foram apresentados apenas como complemento dos dados quantitativos, nao

sendo, portanto, aplicado a esses nenhuma técnica de analise especifica.



61

4. RESULTADOS

4.1. Caracterizacao dos participantes

e Cuidador A: sexo feminino, 48 anos, em unido estavel, ensino médio incompleto, nao
possui trabalho remunerado e pertencente a classe Cl1 de acordo com a Associagdo
Brasileira de Empresas de Pesquisa - ABEP (2008). H4 14 anos realiza o cuidado do
adolescente, o qual ¢ seu filho e, além disso, cuida de mais dois filhos caculas e raramente
recebe auxilio direto de terceiros para esses cuidados. Em relagdo ao estado geral de satde,

apresenta queixas recorrentes de dores nos membros inferiores.

e Adolescente A: sexo masculino, 14 anos, 30kg, diagnosticado com PC espastico com
comprometimento funcional bilateral aos 6 anos de idade, apresenta deformidades
instaladas no punho direito (padrao em flexao) e tornozelo esquerdo (padrao em eversao e
flexdo plantar). Apresenta classificagdo nivel V de acordo com o GMFCS. Frequenta a
escola especial do municipio (APAE), faz uso da mesma cadeira de rodas ha trés anos,
permanecendo posicionado na mesma por mais de 5h didrias. Apresenta historico de lesdo
por pressao na regido sacral, sem necessidade de intervengao cirurgica. No que diz respeito
ao histdérico médico, o adolescente ja passou por quatro cirurgias, sendo a primeira aos 0ito
meses de vida correspondente a uma hérnia inguinal; a segunda e a terceira aconteceram
nos anos de 2010 e 2012 respectivamente, devido a luxagdo do quadril bilateralmente; e a
ultima ocorreu em 2014 para correcao ortopédica dos membros inferiores. No momento,
recebia acompanhamento de profissionais de fisioterapia (duas vezes por semana) e terapia
ocupacional (uma vez por semana) pelo setor publico e privado, sendo que em nenhuma das

terapias havia trabalho direcionado a adequacgao postural e cadeira de rodas.

A Tabela 1 apresenta as habilidades funcionais do adolescente A nas dreas de autocuidado,
mobilidade e fun¢do social, bem como os niveis de assisténcia do cuidador e as modificagdes

presentes no ambiente. Esses dados foram obtidos a partir da aplicagao da PEDI.
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Tabela 1: habilidades funcionais do adolescente A, niveis de assisténcia do cuidador e

modifica¢des no ambiente de acordo com a PEDI

Itens da PEDI

Auto-cuidado

Mobilidade

Funcao social

Habilidades
funcionais

Come alimento picado;
Alimenta-se com os dedos;
Segura copo com bico ou canudo;
Levanta copo para beber, mas pode
derramar;

Levanta, com firmeza, copo sem
tampa com uma das maos;
Abre a boca para limpeza dos dentes;
Mantem a cabega estavel quando o
cabelo ¢ penteado;

Leva pente ou escova até o cabelo;
Permite que o nariz seja limpo ;
Auxilia empurrando os bragos para
vestir a manga da camisa;
Auxilia colocando as pernas dentro
da calga para vestir;

Indica quando molhou a fralda/calga;
Indica necessidade de ser trocado;
Ocasionalmente manifesta vontade de
ir ao banheiro (durante o dia).

Fica sentado se estiver
apoiado em equipamento
ou no adulto;
Rola;
Muda de lugar
intencionalmente
(deitado);
Carrega objetos pequenos
que cabem em uma das

maos.

Orienta-se pelo som;
Reconhece o proprio nome ou
de alguns familiares;
Reconhece 10 palavras;
Entende quando se fala sobre
relacionamentos entre pessoas
e/ou coisas que sao visiveis;
Compreende sentengas curtas
sobre objetos e pessoas
familiares;
Compreende comandos simples
com palavras que descrevem
pessoas/coisas;
Compreende diregdes que
descrevem onde alguma coisa
esta;
Usa gestos para direcionar ou
requisitar agdes de outras
pessoas;
Usa gestos com propositos
adequados;
Mostra interesse em relagdo
aos outros;
Tenta imitar uma ago prévia
de um adulto durante uma
brincadeira;
Percebe a presenga de outras
criangas, vocalizando e
gesticulando para os mesmos.

Assisténcia total
do cuidador

Alimentagdo;
Higiene pessoal;
Banho;
Vestir-se (parte superior e inferior);
Banheiro

Transferéncias
(banheiro/cadeiras;
carro/Onibus; chuveiro)
Mobilidade na cama;

interno e externo;
Escadas

Locomogdo em ambiente

Compreensdo funcionalidade
Expressao funcional,
Resolucdo de problemas em
parceria;

Brincar com companheiro
Seguranga.

Controle urinério;

Assisténcia
maxima do Controle intestinal
cuidador
Mesa bandeja na cadeira de rodas | Cadeira de rodas manual;
Modificacdes Guincho para
extensivas transferéncia na cama;
Elevador para --
transferéncias no Onibus.
Modificacdes Cadeira adaptada para banho Cadeira adaptada para
(equipamentos de banho -
reabilitacio)
Modificacoes Vaso recortado;

centradas na

Fraldas.

crianca
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e Cuidador B: sexo feminino, 77 anos, casada, ensino médio completo, atualmente é
aposentada e pertencente a classe B2 de acordo com a ABEP (2008). Realiza o cuidado do
adolescente, o qual ¢ seu neto, ha 19 anos e recebe auxilio diario de seu filho para a
realizagdo das tarefas de cuidado. Apresenta hipertensdo arterial, problemas de sono,
queixas de dores lombares e nos membros inferiores. Neste caso, o cuidado do adolescente
¢ um papel assumido pela avo uma vez que os pais do adolescente residem em outro estado
desde o nascimento do mesmo, realizando apenas visitas em média a cada seis meses. A
escolha de manter os adolescentes sob o cuidado da avo teve influéncia de fatores tais

como: maior facilidade de acesso a servigos de saude e disponibilidade pessoal.

e Adolescente B: sexo masculino, 19 anos, 21kg, diagnosticado com PC espastico aos 9 dias
de vida com quadro de discinesia associada e frequenta a escola regular (3° ano do ensino
médio). Apresenta classificagdo nivel V de acordo com o GMFCS. Nao apresenta
deformidades instaladas, faz uso da mesma cadeira de rodas ha quatro anos, sendo que
permanece posicionado na mesma por mais de Sh didrias. Também possui histdrico de
lesdes por pressdo na regido sacral, sem necessidade de intervencdo cirtrgica. O
adolescente ja foi submetido a 2 procedimentos cirargicos, sendo o primeiro deles uma
adenoamigdalectomia e o segundo tratou-se de uma cirurgia géstrica devido a refluxo
gastroesofagico. No momento da avaliagdo inicial, ndo recebia nenhum acompanhamento

relacionado a reabilitacao.

A Tabela 2 apresenta as habilidades funcionais do adolescente B nas areas de autocuidado,
mobilidade e funcdo social, bem como os niveis de assisténcia do cuidador e as modificagoes

presentes no ambiente. Esses dados foram obtidos a partir da aplicagcdo da PEDI.
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Tabela 2: habilidades funcionais do adolescente B, niveis de assisténcia do cuidador e

modifica¢gdes no ambiente de acordo com a PEDI.

Itens da PEDI Auto-cuidado Mobilidade Funcao social
Orienta-se pelo som;
Reconhece o proprio nome ou de algum familiar;
Reconhece 10 palavras;
Entende quando se fala sobre relacionamentos entre
pessoas e/ou coisas visiveis;
Entende quando se fala sobre tempo e sequéncia de
eventos;
Compreende sentengas curtas sobre objetos e
Come alimento familiares;
batido/amassado/coado; Compreende comandos simples com palavras que
Abre a boca para limpeza dos descrevem pessoas/coisas;
dentes; Compreende dire¢cdes que descrevem onde alguma
Permite que o nariz seja Fica sentado se estiver coisa esta;
limpo; apoiado em Compreende comandos de 2 passos;
Indica necessidade de ser equipamento ou adulto; | Compreende 2 sentencas que falam de um mesmo
trocado; sujeito, mas de uma forma diferente;
. Ocasionalmente manifesta Rola. Tenta indicar o problema ou dizer o que € necessario
Habilidades . . A
funcionais vontade de ir ao banheiro para resolvé-lo;
(durante o dia); Mostra interesse em relagdo aos outros;
Indica, constantemente, Percebe a presenga de outras criangas e pode
necessidade de evacuar ¢ com gesticular para os mesmos;
tempo de utilizar o banheiro Interage com outras criangas em situagdes breves e
(durante o dia). simples;
Nogdo geral dos horarios das refeigdes e das rotinas;
Nocdo da sequéncia dos eventos familiares;
Tem conceitos simples de tempo;
Associa horarios com atividades/ eventos.
Alimentacao; Transferéncias
Higiene pessoal,; (banheiro/cadeiras;
Banho; carro/6nibus; chuveiro); Resolugdo de problemas em parceria;
Assisténcia total Vestir-se (parte superior e Mobilidade na cama; Brincar com companheiro;
do cuidador inferior); Locomogdo em Seguranga.
Banheiro; ambiente interno e

Controle urindrio.
Controle intestinal.

externo;
Escadas.

Modificacoes Cadeira de rodas
extensivas - manual; -
Carro adaptado.
Modificacées Maca adaptada para banho Maca adaptada para
(equipamentos banho -

de reabilitacio)

Modificac¢oes
centradas na
crianca

Sonda gastrica;
Fraldas.
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A Tabela 3 apresenta a caracterizag@o das cadeiras de rodas antes e ap0s a fase de

adequacdo e adaptacdo, no que diz respeito aos seus dimensionamentos e caracteristicas.

Tabela 3: modificagdes realizadas na cadeira de rodas (dimensdes) antes e apos a fase de

intervengao nos adolescentes A ¢ B.

Tipo |Profundidade| Largura | Largura |Comprimento| Altura | Altura Prescri¢io
do assento | do assento | do encosto | do encosto | apoio de | apoio de
pés bracos
Cadeira de rodas | Manual 44,5 cm 36 cm 31 cm 46 cm 50 cm 31 cm |Fisiatra, fisioterapeuta e
inicial terapeuta ocupacional
adolescente A
Cadeira de rodas | Manual 46 cm 39 cm 36,5 cm 49 cm E:35cm | 29cm Fisioterapeuta e
final adolescente D: 39 cm terapeuta ocupacional
A
Cadeira de rodas | Manual 43 cm 40 cm 38 cm 48 cm 33 cm 8 cm | Fisiatra, fisioterapeuta e
inicial terapeuta ocupacional
adolescente B
Cadeira de rodas | Manual 40 cm 39 cm 39,5 cm 44,5 cm 33 cm 10 cm Fisioterapeuta e

final adolescente
B

terapeuta ocupacional

A cadeira de rodas inicial do adolescente A possuia assento anatdomico, apoio de tronco

bilateral, apoio de cabega, apoio de pés em folha tinica regulavel e removivel, apoio de bragos

escamotedvel, mesa bandeja, cintos toracico, pélvico e abdutor de membros inferiores. Nao foi

identificada no equipamento a presenca de regulagens (tilt e recline). Apenas o cinto abdutor de

membros inferiores foi retirado na confeccdo do novo sistema postural.

Jé& a cadeira de rodas do adolescente B possuia assento anatomico, apoio de tronco bilateral,

apoio de cabeca, apoio de pés em folha tnica regulavel e removivel, cintos pélvico e toracico,

apoio de braco moével e tilt posterior com angulagdo de 20°. Todos esses acessorios e regulagens

foram mantidos na cadeira de rodas produzida pelo sistema digitalizado.

As Figuras 14 e 15 apresentam as etapas de modificagdes no sistema de assento e encosto

das cadeiras de rodas dos adolescentes A e B:
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14a 14b l4c 14d
Figura 14: etapas de modificacdes do sistema de encosto e assento da cadeira de rodas do
adolescente A. (14a): cadeira de rodas inicial. (14b): modelagem no simulador do sistema
digitalizado de encosto e assento de cadeira de rodas. (14c): primeira prova da cadeira de rodas

confeccionada a partir do sistema digitalizado. (14d): cadeira de rodas final.

15a 15b 15¢ 15d
Figura 15: etapas de modificagdes do sistema de encosto e assento da cadeira de rodas do
adolescente B. (15a): cadeira de rodas inicial. (15b): modelagem no simulador do sistema
digitalizado de encosto e assento de cadeira de rodas. (15¢): primeira prova da cadeira de rodas

confeccionada a partir do sistema digitalizado. (15d): cadeira de rodas final.
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4.3: Caracterizacio do programa de intervenc¢io domiciliar

O programa de intervencdo domiciliar teve duragcdo de seis semanas e deu-se a partir de
visitas domiciliares com periodicidade de duas vezes semanais. O processo de tomada de decisdes
em relag@o aos objetivos e agdes desenvolvidas no programa de intervencao foi realizado de forma
que os cuidadores tivessem liberdade de pontuar suas prioridades e desejos, sendo que o terapeuta
apresentou-se apenas como mediador no intuito de verificar a viabilidade, principalmente em
relagdo a tempo e a recursos, das propostas apresentadas. Para o cuidador A as demandas foram
referentes a atividade de vestir o adolescente e manuseio/utilizagdo da cadeira de rodas. Por outro
lado, o cuidador B apresentou necessidades referentes a alimentacdo e comunicagdo com o
adolescente e também ao manuseio/utilizacao da cadeira de rodas.

A Tabela 4 descreve as demandas levantadas, os objetivos tracados e as estratégias

utilizadas durante o programa de intervengao para os cuidadores A e B.
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Tabela 4: descricio das demandas, objetivos e estratégias utilizadas durante o programa de

intervencdo domiciliar para os cuidadores A e B.

Cuidador Demandas levantadas Objetivos estabelecidos Estratégias/recursos utilizados
juntamente com o cuidador

1) Grande sobrecarga fisica do 1) Melhorar as condi¢des 1) Transferéncia do local da troca do
cuidador durante a atividade de | ergondmicas durante a realizagdo |vestuario da cama para a cadeira de
troca de vestuario do adolescente | da atividade de troca de vestuario |banho; adaptagdo da cadeira de banho
apos o banho; do adolescente apds o banho; para melhorar o posicionamento do
adolescente; utilizacdo de suportes
2) Dificuldades no manuseio e moéveis no banheiro para facilitar o

uso de acessorios presentes no | 2) Capacitar o cuidador para o uso |alcance de objetos e roupas.

A sistema postural da cadeira de correto de acessorios e
rodas adaptada. posicionamento do adolescente na |2) Treinamento do cuidador em relagdo
cadeira de rodas adaptada. ao posicionamento correto do
adolescente na cadeira de rodas, formas
de utilizagdo dos acessorios (cintos
pélvico, toracico, mesa bandeja);
treinamento do cuidador em rela¢do a
técnicas de transferéncias.

1) Dificuldades para alimentar o 1) Melhorar o desempenho do 1) Treinos/orientagcdes para alimentacao
adolescente na cadeira de rodas | adolescente durante a atividade de | (nivel de oferecimento do alimento,
(engasgos recorrentes € muita | alimentagdo via oral na cadeira de |posi¢do do cuidador, redugdo de
movimentagao involuntaria); rodas; estimulos sonoros ¢ visuais); técnicas de

auxilio para o controle oral;

B 2) Dificuldades na comunicag@o 2) Melhorar aspectos

com o adolescente,
principalmente relacionado a
linguagem expressiva do mesmo;

3) Dificuldades no manuseio e

uso de acessorios presentes no

sistema postural da cadeira de
rodas adaptada.

comunicativos do adolescente com
o cuidador durante rotinas
domiciliares;

3) Capacitar o cuidador para o uso
correto de acessorios e
posicionamento do adolescente na
cadeira de rodas adaptada.

2) Confecgdo e utilizacdo de uma
prancha de Comunicacdo Alternativa
(CA) com simbolos selecionados de
acordko com as necessidades do
cuidador; treino do adolescente para
técnicas de selegdo direta a partir do
olhar;

3) Treinamento do cuidador em relacdo
ao  posicionamento  correto do
adolescente na cadeira de rodas, formas
de utilizacdo dos acessorios (cintos
pélvico, toracico, mesa bandeja);
treinamento do cuidador em relagdo a
técnicas de transferéncias.

A Tabela 5 descreve as atividades realizadas durante as seis semanas de intervencao

previstas pelo programa de intervengao domiciliar para os cuidadores A e B.
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Tabela 5: atividades realizadas no programa de intervencao

Semanas

Cuidador A — atividades realizadas

Cuidador B — atividades realizadas

Semana 1

- Orientagdes relacionadas ao manuseio ¢
posicionamento na cadeira de rodas para
professores e profissionais (APAE);

- Estabelecimento dos objetivos para fase de
intervengdo juntamente com o cuidador.

- Estabelecimentos dos objetivos para fase de
intervengao juntamente com o cuidador;

- Orientacdes quanto a estratégias de alimentag@do
na cadeira de rodas (nivel de oferecimento do
alimento, posicdo do cuidador em relagdo ao
adolescente, técnica de auxilio para controle oral).

Semana 2

- Manutengdo da cadeira de rodas (instalagdo de
rodas adicionais para melhora da estabilidade e
seguranca);

- Propostas de modificacdes ambientais e
materiais para melhoria da atividade de troca de
roupas do adolescente ap6s o banho.

- Identificacdo de pontos de pressdo na regido do
trocanter maior bilateralmente e encaminhamento
do assento da cadeira de rodas para modificacdo na
oficina da empresa Digits em Sao Paulo.

Semana 3

- Inclusdo de adaptacdo de baixo custo na
cadeira de banho (melhora do posicionamento
do adolescente)

- Revisdo do uso da cadeira de banho com
adaptagdo e realizagdo de novas adaptagdes no
recurso.

- Entrega do assento da cadeira de rodas com as
modificacdes relacionadas ao alivio de pressdo
realizadas e acompanhamento do uso;

- Inclusdo de almofada tipo casca de ovo na regido
sacral com o intuito de otimizar o alivio de pressao;
- Acompanhamento e treino de estratégias de
alimentagdo na cadeira de rodas.

Semana 4

- Manutencao de acessorios da cadeira de rodas
(cintos toracico e pélvico) visto que os mesmos
ja se encontravam quebrados/desgastados.

- Inclusdo de almofada na regido lateral
esquerda do tronco para melhora de
alinhamento postural.

- Orientagdes relacionadas ao manuseio e
posicionamento na cadeira de rodas para
professores da escola regular que acompanham o
adolescente;

- Escolha dos simbolos pictograficos juntamente
com o cuidador e o adolescente para composigdo de
prancha de Comunicag@o Suplementar e Alternativa
(CSA).

Semana 5

- Acompanhamento em relagdo  aos
recursos/acessorios que foram
adicionados/modificados para melhora do
posicionamento na cadeira de rodas (cintos e
almofada);

- Aquisi¢@o de uma almofada tipo casca de ovo
¢ realizagdo da substituicdo da almofada
anteriormente utilizada na regido lateral

esquerda do tronco.

- Avaliagdo para a escolha da melhor estratégia de
selecdo dos simbolos do sistema de CSA e
apresentacgdo dos simbolos;

- Realizagdo de orientagdes ao cuidador quanto ao
funcionamento ¢ dindmica de uso de um sistema de
CSA;

- Inicio do treino para cuidador e adolescente
quanto ao uso do sistema de CSA.

Semana 6

- Aplicagdo de bandagem funcional bilateral
para deformidade da articulagdo tibiotarsiana
juntamente com o uso de um cal¢ado no intuito
de melhorar o posicionamento dos pés no apoio
de pés da cadeira de rodas;

- Capacitagdo do cuidador para aplicagdo
independente da bandagem funcional bilateral
para deformidade da articulagdo tibiotarsiana.

- Utilizagdo de jogo da memoria com o intuito de
melhorar o desempenho do adolescente na técnica
de selegdo direta (olhar) para uso do sistema de
CSA;

- Utilizagdo do jogo “Domind”’com o intuito de
melhorar o desempenho do adolescente na técnica
de selecdo direta (olhar) para uso do sistema de
CSA;

- Acompanhamento do uso do sistema de CSA pelo
cuidador com o adolescente.

E possivel notar que, para o cuidador A, apds o estabelecimento dos objetivos do programa

de interven¢do, 8 das atividades realizadas (66,6%) durante todo o programa de intervencao

domiciliar estiveram voltadas ao recurso de TA e melhora do posicionamento do adolescente no

mesmo; e 3 atividades (25%) estiveram focadas na realizagdo da troca de roupas do adolescente.
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Da mesma forma, para o cuidador B, 4 das atividades realizadas durante o programa de intervencao

(28,5%) estiveram focadas na manutengao/utilizagao da cadeira de rodas; 2 atividades (14,2%)

relacionaram-se a melhora da realizagdo da alimentacdo do adolescente; e 7 atividades (50%)

estiveram voltadas para a confeccao e treinamento do uso da prancha de CA.

4.4: Resultados da intervencio em relacio a satisfacdo, qualidade de vida e ocupacdes dos

cuidadores

pelos cuidadores A e B a partir da aplicagdo da COPM, bem como a classificagdo atribuida aos

itens para os quesitos importancia, desempenho e satisfagdo nas etapas de pré-teste, pos-teste e

follow-up.

A Tabela 6 apresenta os trés principais problemas de desempenho ocupacional levantados

Tabela 6: problemas de desempenho ocupacional, escores de importancia, desempenho e

satisfacdo, atribuidos pelos cuidadores A ¢ B a partir da aplicagdo da COPM no pré, pos-teste e

follow-up.

Problemas de Importincia | Desempenho | Desempenho | Desempenho | Satisfacio | Satisfacdo | Satisfacdo
desempenho (pré-teste) (pos-teste) | (follow-up) | (pré-teste) | (pos-teste) | (follow up)
ocupacional

Procurar e manter um
emprego remunerado 10 1 7 9 1 5 9
Cuidador A | Participa¢do em festas 9 6 3 9 7 5 8
e confraternizag¢des
com amigos e
familiares
Atividades de cuidado 9 5 6 10 8 6 9
com a aparéncia
Sono 10 4 5 4 5 5 5
Cuidador B | Recreacdo tranquila 10 6 10 6 6 8 5
(costurar)
Recreagdo ativa 10 8 4 4 2 1 1

(viagem para casa do
filho)

Os Graficos 1 e 2 apresentam a variacdo das médias para desempenho e satisfagdo das

ocupagdes elencadas pelos cuidadores A e B obtidas nas fases de pré-teste, pds-teste e follow-up.
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Grafico 1: variagdo das médias dos escores de desempenho das ocupacdes durante as fases de pré-

teste, pos-teste e follow-up.
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Grafico 2: variagdo das médias dos escores de satisfagdo com as ocupagdes durante as fases de pré-

teste, pos-teste e follow-up.
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As Tabelas 7 e 8 mostram os escores obtidos através da aplicagdo do QUEST 2.0 nos
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momentos do pré-teste, pos-teste e follow-up bem como os itens levantados pelos cuidadores como

de maior importancia relacionados tanto ao recurso (cadeira de rodas) quanto aos servicos.

Tabela 7: pontuacdes do QUEST 2.0 no pré-teste, pos-teste e follow-up para o cuidador A

Itens do QUEST 2.0

Pré-teste

Pos-teste

Follow up

Dimensoes do recurso de TA*

3 (mais ou
menos satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

Peso do recurso de TA

4 (bastante
satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

Facilidade de ajustar as partes do recurso de TA*

3 (mais ou
menos satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

4 (bastante
satisfeito)

Estabilidade e seguranca do recurso de TA*

4 (bastante

3 (mais ou menos

3 (mais ou menos

satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Durabilidade do recurso de TA 4 (bastante 4 (bastante 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Facilidade de uso do recurso de TA* 4 (bastante 3 (mais ou menos 2 (pouco
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Conforto do recurso de TA* 3 (mais ou 4 (bastante 4 (bastante
menos satisfeito) satisfeito) satisfeito)

Eficacia do recurso de TA*

4 (bastante

5 (totalmente

4 (bastante

satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Processo de entrega para obtengao do recurso de TA 4 (bastante 4 (bastante 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Reparos e assisténcia técnica prestados para o recurso de 2 (pouco 4 (bastante 4 (bastante
TA* satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Qualidade dos servigos profissionais 5 (totalmente 5 (totalmente 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Servico de acompanhamento recebido* 2 (pouco 4 (bastante 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Itens com maior grau de importancia Dimensdes, peso Conforto, Conforto,

¢ ajustes

dimensdes e peso

dimensdes e peso

* Mudanga ap0s a intervencgao.

E possivel notar que os itens que apresentaram aumento dos escores no pos-teste e

manutencdao dos mesmos no follow-up foram: dimensdes do recurso, facilidade de ajustar as partes

do recurso, conforto, reparos e assisténcia técnica e servigos de acompanhamento.
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Itens QUEST 2.0 Pré-teste Pos-teste Follow up
Dimensdes do recurso de TA 3 (mais ou menos | 3 (mais ou menos 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Peso do recurso de TA* 3 (mais ou menos 4 (bastante 3 (mais ou
satisfeito) satisfeito) menos satisfeito)
Facilidade de ajustar as partes do recurso de TA 4 (bastante 4 (bastante 3 (mais ou menos
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Estabilidade e seguranca do recurso de TA 4 (bastante 4 (bastante 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Durabilidade do recurso de TA 4 (bastante 4 (bastante 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Facilidade de uso do recurso de TA* 4 (bastante 3 (mais ou 4 (bastante
satisfeito) menos satisfeito) satisfeito)
Conforto do recurso de TA* 4 (bastante 3 (mais ou 4 (bastante
satisfeito) menos satisfeito) satisfeito)
Eficacia do recurso de TA* 4 (bastante 2 (pouco 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Processo de entrega para obtencio do recurso de TA* 3 (mais ou menos | 5 (totalmente 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Reparos e assisténcia técnica, prestados para o recurso de TA* 4 (bastante 3 (mais ou 4 (bastante
satisfeito) menos satisfeito) satisfeito)
Qualidade dos servicos profissionais* 4 (bastante 5 (totalmente 4 (bastante
satisfeito) satisfeito) satisfeito)
Servico de acompanhamento recebido* 1 (insatisfeito) 5 (totalmente 4 (bastante
satisfeito) satisfeito)
Itens com maior grau de importancia Seguranga, Entrega, servicos | Durabilidade,
entrega, Servigos | profissionais, | conforto, servigos
de servigos de de
acompanhamento | acompanhamento | acompanhamento

* Mudangas ap0s a intervengao

No caso do cuidador B, os

itens: peso do recurso, processo de entrega, qualidade dos

servigos profissionais e servigos de acompanhamento apresentaram melhora dos escores no pos-

teste, porém nao houve manuten¢do dos mesmos no follow-up.

O Grafico 3 apresenta a variacdo das médias referentes ao QUEST 2.0 obtida entre as fases

de pré-teste, pos-teste e follow-up.
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Grafico 3: variagdo das médias referentes ao QUEST 2.0 obtidas entre as fases de pré-teste, pos-

teste e follow-up.
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Da mesma forma, as Tabelas 9 e 10 apresentam os itens do WHOQOL-BREF que sofreram

modificac¢des apds o periodo de intervengao.
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Tabela 9: itens do WHOQOL-BREF que sofreram modificagdes e os escores atribuidos no pré-

teste, pos-teste e follow-up pelo cuidador A.

Itens do WHOQOL BREF que sofreram modificacées Pré-teste Pos-teste Follow-up

Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 4 (Boa) 4 (Boa) 5 (Muito boa)

Quado satisfeito vocé esta com a sua satde? 4(Satisfeito) 4 (Satisfeito) 5 (Muito

satisfeito)

Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 (Nada) 3 (Médio) 2 (Muito pouco)

necessidades?

Quao disponiveis para vocé estdo as informagdes que precisa 2 (Muito 5 (Completamente) | 2 (Muito pouco)

no seu dia a dia? pouco)

Quaéo bem vocé ¢ capaz de se locomover? 5 (Muito 4 (Bom) 3 (Nem ruim nem

bom) bom)

Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de 4 (Muito) 4 (Muito) 2 (Muito pouco)

lazer?

Quao satisfeito vocé estd com sua capacidade de desempenhar | 4 (Satisfeito) | 5 (Muito satisfeito) | 4 (Satisfeito)

as atividades do seu dia a dia?

Quao satisfeito vocé esta com sua capacidade para o trabalho? | 4 (Satisfeito) | 5 (Muito satisfeito) | 4 (Satisfeito)

Quado satisfeito vocé esta consigo mesmo? 4 (Satisfeito) | 5 (Muito satisfeito) | 4 (Satisfeito)

Quao satisfeito vocé estd com as condi¢des do local onde 2 4 (Satisfeito) 4 (Satisfeito)

mora? (Insatisfeito)

Quao satisfeito vocé estd com seu acesso aos servigos de 4 (Satisfeito) | 3 (Nem satisfeito | 3 (Nem satisfeito

saude? nem insatisfeito) | nem insatisfeito)

Quao satisfeito vocé esta com seu meio de transporte? 3 (Nem 4 (Satisfeito) 3 (Nem satisfeito
satisfeito nem nem insatisfeito)

insatisfeito)
Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais 2 (Algumas 1 (Nunca) 1 (Nunca)
como mau humor, desespero, ansiedade, depressao? vezes)

Ressalta-se que, para o cuidador A, os itens que apresentaram melhora no pds-teste e

mantiveram os resultados no follow-up foram: satisfacdo com o local onde mora e diminui¢ao da

frequéncia de sentimentos negativos. Por outro lado os itens que diminuiram os escores no pos-

teste e se mantiveram no follow-up foram: capacidade de locomogao e acesso a servigos de saude.
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Tabela 10: itens do WHOQOL-BREF que sofreram modificacdes ¢ os escores atribuidos no pré-

teste, pos-teste e follow-up pelo cuidador B.

Itens do WHOQOL-BREF que sofreram modificacoes Pré-teste Poés-teste Follow up
Como vocg avaliaria sua qualidade de vida? 4 (Boa) 3 (Nem ruim 2 (Ruim)
nem boa)
Quao satisfeito vocé esta com sua saude? 3 (Nem satisfeito | 2 (Insatisfeito) | 2 (Insatisfeito)
nem insatisfeito)
Em que medida vocé€ acha que sua dor (fisica) impede vocé de 2 (Muito pouco) | 3 (Mais ou 3 (Mais ou
fazer o que vocé precisa? menos) menos)
O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua 3 (Mais ou 4 (Bastante) | 4 (Bastante)
vida diaria? menos)
O quanto vocé aproveita a vida? 2 (Muito pouco) | 3 (Mais ou 2 (Muito
menos) pouco)
Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? 2 (Muito pouco) 2 (Muito 3 (Mais ou
pouco) menos)
O quanto vocé consegue se concentrar? 4 (Bastante) 4 (Bastante) 3 (Mais ou
menos)
Quao seguro vocé se sente na sua vida diaria? 2 (Muito pouco) | 3 (Mais ou 2 (Muito
menos) pouco)
Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluigéo, 2 (Muito pouco) | 4 (Bastante) 3 (Mais ou
atrativos?) menos)
Vocé tem energia suficiente para o seu dia a dia? 4 (Muito) 3 (Médio) 4 (Muito)
Vocé ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 3 (Médio) 4 (Muito) 3 (Médio)
Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? 3 (Médio) 2 (Muito 2 (Muito
pouco) pouco)
Quao disponiveis pra vocé estdo as informagdes que precisa no seu | 2 (Muito pouco) 3 (Médio) 3 (Médio)
dia a dia?
Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? 3 (Médio) 1 (Nada) 1 (Nada)
Quéo bem vocé ¢é capaz de se locomover? 5 (Muito bom) 4 (Bom) 4 (Bom)
Quao satisfeito vocé esta com sua capacidade de desempenhar 3 (Nem satisfeito 3 (Nem 2 (Insatisfeito)
atividades do dia-a-dia? nem insatisfeito) | satisfeito nem
insatisfeito)
Quao satisfeito vocé estd com sua capacidade de trabalho? 2 (Insatisfeito) 3 (Nem 2 (Insatisfeito)
satisfeito nem
insatisfeito)
Quado satisfeito vocé esta consigo mesmo? 4 (Satisfeito) 3 (Nem 3 (Nem
satisfeito nem | satisfeito nem
insatisfeito) insatisfeito)
Quao satisfeito vocé estd com suas relagdes pessoais (amigos, 2 (Insatisfeito) | 4 (Satisfeito) 3 (Nem
parentes, conhecidos, colegas)? satisfeito nem
insatisfeito)
Quado satisfeito vocé esta com o apoio que vocé recebe de seus 3 (Nem satisfeito 3 (Nem 1 (Muito
amigos? nem insatisfeito) | satisfeito nem satisfeito)
insatisfeito)
Quao satisfeito vocé estd com as condi¢des do local onde mora? 3 (Nem satisfeito 3 (Nem 2 (Insatisfeito)
nem insatisfeito) | satisfeito nem
insatisfeito)
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Quado satisfeito vocé esta com seu acesso aos servigos de saude? 4 (Satisfeito) 3 (Nem 2 (Insatisfeito)
satisfeito nem
insatisfeito)
Quado satisfeito vocé esta com seu meio de transporte? 4 (Satisfeito) 4 (Satisfeito) | 2 (Insatisfeito)
Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais como 2 (Algumas 3 (Frequente) | 3 (Frequente)
mau humor, desespero, ansiedade, depressao? vezes)

Para o cuidador B, os itens que apresentaram aumento dos escores no pos-teste mantendo-
se no follow-up foram: impacto da dor fisica na realizacdo de atividades didrias e disponibilidade
de informagdes no dia a dia. Em contrapartida, os seguintes itens apresentaram diminui¢ao dos
escores no pos-teste € manutengdo do menor escore no follow-up: satisfagdo com a propria saide,
necessidade de tratamento médico, dinheiro suficiente para satisfacio de necessidades,
oportunidade de atividades de lazer, capacidade de locomogdo, satisfagdo consigo mesmo e
frequéncia de sentimentos negativos.

O Gréfico 4 apresenta a variacdo das médias referentes ao WHOQOL-Bref obtida entre as

fases de pré-teste, pos-teste e follow-up.

Griafico 4: variagdo das médias referentes ao WHOQOL-Bref obtida entre as fases de pré-teste,

pos-teste e follow-up.
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O Grafico 5 apresenta a média dos escores obtidos nos momentos do pré-teste, pos-teste e

follow-up para os instrumentos: WHOQOL-BREF, QUEST 2.0 e COPM.



Grafico 5: Média dos escores obtidos pela aplicagdo do WHOQOL-BREF, QUEST 2.0 e COPM

no pré-teste, pos-teste e follow-up.

Média

100,00

50,00

0,00

40,00

20,00

00—

aysa)-aud 12191000
aysa)-sod J21g- 1000

78
295 329 295
[ [ [ [
o m m m m
& 77} 77} 77} 7]
=1 =1 =1 =
o] = = = “
- m m m o
] 0 0 0 5
m = = = =
o @ @ @ ]
iy ] ] ] o
g T T g 3F
g ¢ @ g I
= o w = i
= @ . ! u
= o w 5 °

a1zalsod odiales | 530
dn-sayo) odiaaas 1S3

ajsal-ald oyuadwasap Pdo

21

17,5

asal-sod oyuaduasap wdo

dn-anogo) oyuadwasap do

a1zal-a.d ogdelsnes WO
aza)-sod opdelsnes 4o

18,5

dn-amolo) cESBISIES WD

A Tabela 11 apresenta outros dados referentes a andlise descritiva simples (mediana,

variancia e desvio padrao) dos escores obtidos no WHOQOL-BREF e QUEST 2.0 nos momentos

de pré-teste, pos-teste e follow-up.
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Tabela 11: valores da mediana, desvio padrao e variancia para 0 WHOQOL-BREF e QUEST 2.0

nos pré-teste, pos-teste e follow-up

WHOQOL- WHOQOL | WHOQOL | QUEST QUEST QUEST QUEST = QUEST QUEST
BREF (pré-  -BREF -BREF dominio dominio dominio dominio | dominio dominio
teste) (pos-teste)  (follow-up) | satisfacdo = satisfacdo = satisfagdo  satisfagdo satisfacdo  satisfacdo
recurso recurso recurso Servicos | servigos servicos
(pré-teste)  (pos-teste) = (follow-up) (pré-teste) (pds-teste) (follow-up)
Mediana 83 88,5 78 29,5 29,0 30,0 13 17,5 16,0
Desvio 12,7 16,2 19,7 0,7 2,8 1,4 1,4 0,7 0
padrao
Variancia 162 264,5 392 0,5 8,0 2,0 2,0 0,5 0
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A partir da aplicacdo do Checklist de atividades didrias e uso do tempo foi possivel tracar
um perfil das atividades realizadas pelos cuidadores, de forma que a Tabela 12 diz respeito aos

resultados obtidos com o cuidador A no momento do pré e pos-teste.

Tabela 12: atividades realizadas pelo cuidador A e perfil do uso do tempo para estas atividades no

pré e pos-teste (Checklist de atividades didrias e uso do tempo)

Atividade Frequéncia| Meédia de Estimativa de | Satisfacdo (pré-| Meédia de | Estimativa | Satisfacdo
(vezes ao tempo de tempo gasto teste) tempo de de tempo (pos-teste)
dia) realizacdo da | por dia (pré- realizacdo | gasto por
atividade teste) da atividade | dia (pés-
(pré-teste) (pos-teste) teste)
Alimentar o 5 16 minutos 80 minutos Muito satisfeito | 21 minutos 105 Muito satisfeito
adolescente minutos
Vestir o 2 5 minutos 10 minutos Satisfeito 3 minutos | 6 minutos Muito
adolescente satisfeito*
Dar banho no 2 13 minutos 26 minutos Muito satisfeito | 18 minutos | 36 minutos | Muito satisfeito
adolescente
Colocagado/ 4 2 minutos 8 minutos Muito satisfeito 1 minuto 4 minutos | Muito satisfeito
troca de fralda
2 4 minutos 8 minutos Insatisfeito 3 minutos | 6 minutos Pouco
Posicionamento (muitos satisfeito*
do adolescente acessorios sem (maior esfor¢o
na cadeira de funcionalidade) fisico;
rodas dificuldade de
posicionar o
adolescente da
maneira certa)
Higiene da 1 9 minutos 9 minutos Insatisfeito 4 minutos | 4 minutos Muito
cadeira de satisfeito
rodas

* Mudanca em relagdo a satisfag@o apds a intervengdo

Além das atividades pontuadas acima, o cuidador A auxilia diretamente na mobilidade em

ambientes internos do adolescente, sendo que isto se da a partir do uso da cadeira de rodas ou
utilizando-se do esforgo fisico do cuidador para transportar o adolescente no colo por uma questao
de barreiras fisicas e a propria preferéncia do cuidador. Por outro lado, a mobilidade do adolescente
em ambientes externos s6 se da por meio do uso da cadeira de rodas. O cuidador A relata que
raramente realiza a atividade de transferir o adolescente para o carro, visto que, quando necessario,
o motorista do transporte publico o realiza.

Da mesma forma que para o cuidador A, a Tabela 13 apresenta os resultados obtidos a partir

do Checklist de atividades didrias e uso do tempo para o cuidador B.
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Tabela 13: atividades realizadas pelo cuidador B e perfil do uso do tempo para estas atividades no

pré e pos-teste (Checklist de atividades diérias e uso do tempo)

Atividade |Frequéncia| Média de Estimativa de | Satisfacdo | Média de Estimativa de Satisfacao
(vezes ao tempo de tempo gasto | (pré-teste) | tempo de | tempo gasto por (pos-teste)
dia) realizacdo da | por dia por realizacdo | dia por atividade
atividade atividade (pré- da atividade (pos-teste)
(pré-teste) teste) (pos-teste)
Alimentar o 2 24 minutos 48 minutos Satisfeito 13 minutos 26 minutos Satisfeito
adolescente (via oral)
Vestir o 4 6 minutos 24 minutos Satisfeito Sminutos 20minutos Satisfeito
adolescente
Colocagao/ 3 3 minutos 9 minutos Satisfeito 1 minuto 3 minutos Satisfeito
troca de fralda
Posicionamento 4 1 minuto 4 minutos Satisfeito 3 minutos 12 minutos Satisfeito

do adolescente
na cadeira de
rodas

A mobilidade em ambientes internos e externos do adolescente B ¢é realizada somente a

partir do uso da cadeira de rodas. As atividades de banho e transferéncias para o carro sdo

realizadas por outro membro da familia (tio).

As pontuagoes finais resultantes do processo de avaliagdo externa das atividades presentes

no Checklist para o periodo de pré e pods-teste, estdo apresentadas nas Tabelas 14 e 15, sendo a

tabela 14 referente ao cuidador A e a tabela 15 ao cuidador B.
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Tabela 14: pontuagdes para as atividades realizadas pelo cuidador A de acordo com o Checklist de

atividades diarias

Atividades do Checklist

Pré-teste

Pos-teste

Alimentar o adolescente

1) Posicao da cabeca

2) Equilibrio

3) Nivel de apresentacdo do alimento
4) Ambiente da alimentacao

5) Atencao

2 (pouco adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)
2 (pouco adequado)
2 (pouco adequado)

1 (adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)
2 (pouco adequado)
2 (pouco adequado)

Vestir o adolescente
1) Simetria do adolescente
2) Alcance das roupas pelo cuidador

3) Altura da superficie da troca em relacio ao
cuidador

4) Apoio/suporte oferecido ao adolescente

5) Posicao do adolescente para vestir

3 (inadequado)*
1 (adequado)
3 (inadequado)*

3 (inadequado)*
3 (inadequado)*

1 (adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)*

1 (adequado)*
1 (adequado)*

Dar banho no adolescente

1) Apoio oferecido a cabeca e ao tronco
2) Flexdo do quadril

3) Estabilidade e equilibrio na posi¢do
4) Distancia dos objetos ao cuidador

5) Transferéncia

1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)
2 (pouco adequado)*
1 (adequado)

1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)*
1 (adequado)

Troca de fraldas

1) Transferéncia
2) Local da troca

3) Simetria durante a troca

2 (pouco adequado)*
3 (inadequado)*
1 (adequado)

1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)

Posicionar o adolescente na cadeira de rodas

1)Preparo da cadeira de rodas

2) Transferéncia

3) Suporte a cabeca e ao tronco

4) Posicao do quadril

5) Posicao dos membros inferiores

6) Uso de cintos e faixas

1 (adequado)

2 (pouco adequado)
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*

1 (adequado)
2 (pouco adequado)
1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)*

Higienizar a cadeira de rodas

1) Limpeza das almofadas
2) Limpeza dos acessorios

3) Uso de produtos para limpeza

1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)

1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)

* Mudangas apds a intervencgao.
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Tabela 15: pontuagdes para as atividades realizadas pelo cuidador B de acordo com o Checklist de

atividades diarias

Atividades do Checklist

Pré-teste

Pos-teste

Alimentar o adolescente

1) Posicao da cabeca

2) Equilibrio

3) Nivel de apresentaciio do alimento
4) Ambiente da alimentacao

5) Atencao

2 (pouco adequado)*
1 (adequado)

2 (pouco adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)

1 (adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)*
1 (adequado)
1 (adequado)

Vestir o adolescente

1) Simetria do adolescente

2) Alcance das roupas pelo cuidador

3) Altura da superficie da troca em relagdo ao cuidador
4) Apoio/suporte oferecido ao adolescente

5) Posicao do adolescente para vestir

3 (inadequado)*
2 (pouco adequado)
1 (adequado)
2 (pouco adequado)
2 (pouco adequado)*

2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)

1 (adequado)

2 (pouco adequado)

1 (adequado)*

Troca de fraldas

1) Transferéncia
2) Local da troca

3) Simetria durante a troca

1 (adequado)
1 (adequado)
2 (pouco adequado)*

1 (adequado)
1 (adequado)
1 (adequado)*

Posicionar o adolescente na cadeira de rodas

1)Preparo da cadeira de rodas

2) Transferéncia

3) Suporte a cabeca e ao tronco

4) Posicao do quadril

5) Posicao dos membros inferiores

6) Uso de cintos e faixas

1 (adequado)
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*
2 (pouco adequado)*

1 (adequado)
1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)*
1 (adequado)*

* Mudangas apds a intervencao.

4.4.1: Avaliacao qualitativa dos resultados pelos cuidadores

A partir da aplicagdo do roteiro de entrevista semiestruturado com os cuidadores foi

possivel compreender como os mesmos percebem o uso da cadeira de rodas tanto em sua rotina

como na rotina dos adolescentes que estdo sob os seus cuidados.

Percebe-se que os cuidadores consideram que a cadeira de rodas ¢ um recurso que auxilia

no desempenho funcional dos adolescentes

nas tarefas diarias

€ na participacdo e,

consequentemente atua como um facilitador para os cuidadores. Por outro lado, os cuidadores
também levantam dificuldades enfrentadas em relacdo ao manuseio e estrutura fisica da cadeira de

rodas. Foi possivel notar que, embora as cadeiras de rodas tenham sido submetidas a um processo
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de adequagdo no intuito de atender as demandas especificas dos adolescentes, elas ainda oferecem

algumas dificuldades para os cuidadores.

A Tabela 16 apresenta algumas falas dos cuidadores extraidas do processo de transcri¢ao

das entrevistas em relacdo a sua percep¢ao quanto ao recurso de TA.

Tabela 16: percep¢ao dos cuidadores quanto ao recurso de TA

Cuidador A

Cuidador B

“A cadeira é importante para o V..E a coisa mais
importante que tem é a cadeira pra ele. Porque eu ndo
consigo carregar o V. pra lugar nenhum sem a cadeira. A
cadeira é importante pra ele comer, pra ele ir pra escola,
pra ele ir para a fisio, pra ele passear, pra ele ficar

assistindo TV, pra tudo a cadeira.”

“A cadeira ndo me atrapalha em nada ndo, ela até me
ajuda muito. Sem a cadeira eu ndo vou pra lugar nenhum,
porque ndo tem como carregar ele. A cadeira me ajuda e

s

muito.’

“O assento ficou maior e a cadeira menor.. Ai teve que
fazer uma adaptagdo.. Ficou legal, ficou bom.. eu ainda
tenho medo de sair com a cadeira porque eu tenho medo
dela tombar. Eu ainda me sinto insegura um pouco com a
cadeira... porque eu ja sai com a cadeira e ela deu umas

inclinadas que eu fiquei com medo dela virar.”

“E, porque ele ta comendo melhor naquela cadeira

I

novda...

“E a cadeira ajuda nas atividades que... por causa da

s

mesinha, da prancha...’

“Porque ¢ muito dificil de tirar ele e colocar ele na
cadeira...quando vocé vai erguer vocé ndo consegue tirar
porque fica encaixadinho mesmo la... Entdo tem que fazer

um pouco de for¢a.”

Devido as dificuldades apresentadas, o cuidador B percebe que o adolescente sob seus

cuidados ndo se sente confortavel na cadeira de rodas atual. Por outro lado, o cuidador A relata que

percebe maior nivel de conforto do adolescente quando este estd posicionado na cadeira de rodas.

Ambos os cuidadores relatam ndo apresentar dificuldades em relacdo ao manuseio dos

acessorios e regulagens das cadeiras de rodas, concordam que a cadeira de rodas interfere em sua
qualidade de vida como cuidador e atualmente apresentam maior conhecimento e informagdes a

respeito do manuseio do recurso.
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5. DISCUSSAO

A caracterizag¢do dos cuidadores obtida a partir deste estudo vai ao encontro a literatura, que
aponta para o fato de que a maioria dos cuidadores de individuos com PC sdao mulheres com
parentesco consanguineo de primeiro ou segundo grau, sendo prioritariamente as maes seguidas
pelas avos, e sem emprego formal (ROCHA; AFONSO; MORALIS, 2008; NICKEL et al, 2010;
BRACCIALLI et al, 2012; ALMEIDA et al, 2013). A presenca de queixas recorrentes de dores na
coluna e nos membros inferiores, bem como os problemas de sono relatados pelas cuidadoras
podem ser justificados pela demanda do cuidado que aumentam as responsabilidades exigidas e
leva a sobrecarga fisica, psicologica e social (DAVIS et al, 2010; LIM; ZEBRACK, 2004; RAINA
et al, 2005).

A partir da aplicagdo da COPM, as cuidadoras levantaram problemas de desempenho
ocupacional relacionados ao ambito da participagdo social, autocuidado, sono e trabalho
remunerado. Uma pesquisa realizada por Marchi (2012), apontou que as principais atividades de
acordo com a COPM que apresentaram maiores problemas de desempenho ocupacional para os
cuidadores de criangas/adolescentes com PC foram: autocuidado (fazer unha, cabelo, sobrancelha);
tarefas domésticas; recreacao tranquila e ativa (artesanato, leitura, viajar, visitas familiares). Estes
resultados também vdo ao encontro de uma pesquisa que utilizou da COPM para investigar o
desempenho ocupacional de cuidadores de criangas/adolescentes com autismo. Neste estudo, as
areas com maiores problemas apontadas pelos cuidadores foram: lazer, autocuidado, descanso/sono
e participacdo social (ESTANIESKI; GUARANY, 2015).

Evidéncias demonstram que os ambitos da participacao social, autocuidado, sono e trabalho
encontram-se comprometidos no caso de cuidadores de individuos com PC, visto que hd uma
tendéncia a abdicacdo de suas vidas sociais, profissionais € pessoais em prol do cuidado do seu
filho, demonstrando necessitar de apoio psicoldgico, social e econdmico tanto durante o processo
de adaptacdo inicial quanto ao longo do periodo de cuidado do adolescente (MILBRATH et al,
2008). Alteracdes na vida profissional e financeira dos cuidadores também ¢é um aspecto
encontrado frequentemente, ja que estes assumem financeiramente parte ou completamente os
gastos com terapias dos filhos, havendo, ainda uma reducdo do seu tempo livre (MONTEIRO et al,
2002; MOTA et al, 2005).

A vida dos pais que assumem o papel de cuidador torna-se diferente daqueles presentes em
seus circulos sociais, sendo que as tematicas passam a girar em torno da incapacidade dos filhos e

da sobrecarga, fato este que, sob a influéncia da baixa conscientizacdo e tolerdncia da sociedade
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para com a populacdo com deficiéncia, pode afetar emocionalmente as familias (DAVIS et al,
2010; DE LAC et al, 2016).

Além disso, as atividades prazerosas para esses cuidadores sdo substituidas por outras
relacionadas ao cuidado, tornando o processo de cuidar muito desgastante, visto que as ocupagoes
individuais encontram-se alteradas por esta situacdo. As ocupacdes enquanto parte integrante do
modo de vida, da qualidade de vida das pessoas e organizadora do ser humano, passa a ter uma
funcdo quase que exclusivamente voltada para o outro (KIELHOFNER; BURKE; IGI, 1991;
GRAFSTROM et al, 1992; LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006).

A partir dos resultados apresentados, foi possivel notar também que os cuidadores
apresentaram uma melhora quanto a percep¢do de seu desempenho na maioria das atividades
citadas na COPM, bem como sua satisfacao apos o periodo de intervengdo. Tal melhora pode ser
explicada a partir da implementacdo de um programa domiciliar estruturado que garanta a
efetivagdo pratica da abordagem focalizada na familia, baseado em decisdes compartilhadas entre
profissional e familia, metas que estejam de acordo com a rotina diaria, com os recursos presentes
e com as caracteristicas dos adolescentes e habilidades dos cuidadores. A partir deste modelo de
servico, ha uma redugdo do risco de que o atendimento domiciliar seja apenas uma transferéncia de
responsabilidade do cuidado para o ambito familiar (DIAS et al, 2017). A construgdo de um
processo de intervengdo que inclua efetivamente os familiares e os instrumentaliza como
cuidadores, fornece estimulos para que metas sejam tragadas a fim de promover melhora em sua
propria saude e qualidade de vida (SOARES; MUNARI, 2007).

Foi possivel observar que nos resultados apresentados a partir da COPM houve uma
diminui¢do dos escores na satisfacdo do cuidador B em relag@o as ocupagdes entre as fases de pos-
teste e follow-up, passando de 14 para 11 pontos no geral, sendo que a Unica ocupagdo que
apresentou diminuicdo dos escores foi a recreacdo tranquila (costurar). Esta ocupaciao ¢
considerada como uma atividade de lazer e este resultado reforca a necessidade dos servigos de
assisténcia e dos profissionais de ofertarem acesso a recreacdo e lazer ndo apenas as criancas e
adolescentes, mas também aos seus cuidadores (ALMEIDA et al, 2013). Além disso, ¢ possivel
estabelecer uma relacdo entre as atividades de lazer e o aumento da sobrecarga fisica pontuado pelo
cuidador B como resultante do novo sistema postural da cadeira de rodas do adolescente, uma vez
que evidéncias demonstram que a restricdo de momentos de lazer muitas vezes sdo atribuidas ao
cansaco derivado das tarefas de cuidado (OLIVEIRA et al, 2008).

De forma geral, a literatura carece de pesquisas que utilizam da COPM como instrumento
de avaliagdo de desempenho ocupacional do cuidador, sendo que geralmente ¢ utilizada para

abordar demandas ocupacionais relacionadas a crianga/adolescente com PC. Um exemplo desta
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realidade, trata-se do estudo desenvolvido por Verkerk et al (2006), o qual teve o proposito de
avaliar a reprodutibilidade e a validade da COPM com cuidadores de criangas com deficiéncias,
sendo que, para o desenvolvimento do mesmo, a COPM foi utilizada no intuito de identificar
problemas de desempenho ocupacional diretamente relacionados a crianca/adolescente. Além
disso, a COPM também ¢ utilizada com o objetivo de identificar objetivos funcionais relacionados
a crianca/adolescente a serem trabalhados durante o programa de intervencdo (NOVAK; CUSIK;
LANNIN, 2010; BRANDAO; OLIVEIRA; MANCINI, 2014; CHIARELLO et al, 2016).

Os resultados apresentados a partir da aplicacdo do QUEST 2.0, demonstraram que muitos
aspectos relacionados a satisfacao dos cuidadores quanto ao recurso de TA e aos servigos prestados
apresentaram melhora. Este resultado pode ser justificado pela realizagdo do acompanhamento
profissional apo6s a aquisi¢do do recurso em um contexto domiciliar e pelo fato da prescricao da
cadeira de rodas ter sido feito por profissionais capacitados.

Quando as prescri¢cdes das cadeiras de rodas sdo feitas de maneira individualizada por
profissionais capacitados, ha a garantia de um ajuste adequado ao usudrio, da potencializacdo da
sua funcdo e da prevencdo de problemas ortopédicos (MORTENSON; MILLER; AUGER, 2008).
A facilidade do uso do recurso também ¢ um fator dependente da sele¢ao correta do mesmo, visto
que o processo de prescricdo e selecdo deve ser realizado junto ao usuario, incluindo sempre que
possivel e necessario um familiar ou cuidador (OMS, 2012).

Os servigos de acompanhamento s3o igualmente importantes quando se trata de servigos
para cadeira de rodas, sendo que ¢ recomendado que processos de reavaliagdao, adaptacao das
cadeiras de rodas e prescricdes de novos dispositivos de acordo com as necessidades dos sujeitos,
sejam realizados uma vez por ano ou, no caso de criancas em crescimento, a cada seis meses
(STROBL, 2013). Além disso, a realizacdo de tais servicos de acompanhamento podem reduzir
custos relacionados a manutengdo de equipamentos e acessorios da cadeira de rodas, bem como
evitar lesdes e danos a longo prazo a saide do usuario, sendo de responsabilidade de uma equipe de
servigo o repasse de informacgdes e orientacdes (OMS, 2012).

O terapeuta ocupacional ¢ o profissional que possui competéncia técnica garantida a partir
de sua formacgao para avaliar as demandas da pessoa/ambiente e conhecer sobre os recursos para
apoio a funcionalidade (MARINS; EMMEL, 2011). Especificamente em relagdao a TA, o terapeuta
ocupacional ¢ um dos profissionais responsaveis pela prescricdo e implementacao destes recursos,
tal como a cadeira de rodas, no contexto brasileiro (ALVES et al, 2012). Nao restringindo-se
apenas aos processos de avaliacdo e prescri¢ao, este profissional, através de um contato direto com
a familia, € capacitado para intervir na ampliacdo das ofertas de cuidado, a partir de orientagdes

relacionadas a transferéncias, adaptagdes, realizacdo de treinos funcionais e reorganizagao rotinas,
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pensando em estratégias de compartilhamento das tarefas de cuidado e diminui¢do do impacto das
mesmas na saude emocional e ocupacional do cuidador (CHRISTOVAM; BALLARIN, 2014;
RAFACHO; OLIVER, 2010).

Um estudo de revisdo bibliografica realizado por Costa et al (2015) que objetivou
identificar e discutir fatores relacionados ao abandono de recursos de TA, apontou que os recursos
em abandono mais presentes nos estudos investigados foram as cadeiras de rodas seguidas pelas
proteses. Além disso, os principais fatores encontrados que justificam este abandono estdo
relacionados a problemas com o estado fisico do usuario e falta de informagdo e treinamento. A
importancia do estabelecimento de um acompanhamento pode ser sustentada pelo fato de que
doengas progressivas, tal como a PC, tendem a limitar habilidades funcionais a medida que o
individuo cresce, gerando assim a necessidade de um processo continuo de reajustes e reavaliagdes
(PAPE; KIM; WEINER, 2002).Além disso, a presenga de um profissional capacitado o qual
oferega acompanhamento apos a entrega dos recursos ¢ capaz de diminuir as taxas de abandono
(VERZA et al, 2006).

No caso deste estudo, os servicos de acompanhamento foram realizados no domicilio dos
cuidadores, ¢ este tipo de assisténcia tem por principais objetivos a promog¢ao, manutencao e/ou a
restauracdo da saude da pessoa dependente, favorecendo sua independéncia e preservando sua
autonomia (RODRIGUES; ALMEIDA, 2005). Além disso, a assisténcia domiciliar vai ao encontro
da necessidade de individualizagdo do atendimento, associada a possibilidade da familia de manter
maior controle sobre as decisdes dentro do processo terapéutico, aumentando seu envolvimento no
planejamento e na execucdo dos cuidados necessarios (DUARTE; DIOGO, 2000).

Outro fator capaz de ter influenciado na melhora da satisfacdo dos cuidadores em relagdo ao
recurso TA, trata-se do estabelecimento de um processo de aprendizagem entre o profissional e o
cuidador pautado nos preceitos do modelo focalizado na familia. A adoc¢ao desta filosofia promove
a ampliagdo do papel do profissional, o qual deixa de ser apenas um emissor de informagdes e
torna-se um mediador para apoiar os cuidadores como aprendizes (BODNER-JOHNSON, 2001).
Evidéncias demonstram que os cuidadores de criancas/adolescentes com problemas do
desenvolvimento apresentam forte motivacao para aprender e o processo de troca de informagdes
deve ser centrado no usudrio, incluindo a participagdo ativa de todas as partes interessadas
(KEPREOTES et al., 2011; SCIBERRAS et al., 2010; HURTUBISE; CARPENTER, 2017). A
pratica centrada na pessoa deve ser um principio fundamental para servigos de TA, pois se refere a
adaptacdao da tecnologia a pessoa para que as suas necessidades e desejos ocupacionais sejam

atendidos (COOK; POLGAR, 2015).
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A discreta diminuigdo da média dos escores do QUEST 2.0 em relagdo a satisfagdo com o
recurso de TA entre as fases de pré e pos-teste, pode ser explicada pela existéncia de uma etapa de
adaptacdo dos cuidadores em relagdo ao recurso, uma vez que a inclusdo de recursos de TA no
ambiente afeta diretamente a quantidade de assisténcia demandada pelo cuidador e as formas
através das quais este auxilio € prestado (OSTENSJO et al, 2005).

Apenas dois itens do QUEST 2.0 para o cuidador A apresentaram diminui¢do dos escores
entre as fases de pré e pos-teste, sendo que o item denominado “Facilidade do uso do recurso de
TA” apresentou uma queda progressiva dos escores entre as 3 fases da pesquisa (escores 4, 3 € 2), e
o item “Estabilidade e seguranca do recurso de TA” obteve uma diminuicdo dos escores entre as
fases de pré e pds-teste mantendo o escore mais baixo na fase de follow-up (escores 4, 3 e 3). Estes
itens estdo diretamente relacionados aos desafios quanto a utilizagdo e manuseio do recurso de TA
apresentadas nos dados qualitativos complementares desta pesquisa, nos quais o cuidador A pontua
sobre a dificuldade de utilizagdo da cadeira de rodas em ambientes externos por perceber uma
instabilidade no equipamento.

Em relagdo a qualidade de vida dos cuidadores foi possivel observar que houve uma
variacao entre as respostas dos cuidadores A e B ao longo das fases de pré-teste, pos-teste e follow-
up, o que pode ser justificado pelo fato de que o nivel de prejuizo na qualidade de vida das familias
de criangas/adolescentes com condig¢des cronicas severas pode ser influenciado por vérios fatores,
tais como status socioecondmico, suporte social, caracteristicas dos cuidadores e das
criancas/adolescentes e capacidade de enfrentamento de problemas (MUGNO et al, 2007). Além
disso, o fator geracional também ¢ capaz de influenciar na percep¢do de qualidade de vida, ou seja,
apesar do conceito de qualidade de vida ser complexo, ele pode assumir um valor pragmatico em
pesquisas dirigidas com diferentes sujeitos/grupos etarios (SONATI et al, 2014). Evidéncias
demonstram que adultos apresentam melhor percepcao da qualidade de vida devido a possibilidade
de engajamento no trabalho, mantendo assim controle de sua vida financeira e sendo capaz de
atender as expectativas pessoais e sociais (MORAES; SOUZA, 2005; VECCHIA et al, 2005). Por
outro lado, a percep¢do de qualidade de vida de idosos pode estar associada as relagdes sociais,
visto que esse fator tem o potencial de aumentar a percepcdo de pertencimento, visibilidade e
valorizacao pessoal (SONATT et al, 2011; WANG et al, 2002). Se partirmos ainda da perspectiva
apresentada pela CIF, os fatores pessoais sdo capazes de influenciar na percep¢ao da qualidade de
vida, uma vez que dizem respeito a aspectos particulares da vida de uma pessoa e envolvem
caracteristicas que vao além de género, idade, raga, estilos e habitos de vida. Entretanto, tais fatores

sdo capazes de modular a funcionalidade de maneira positiva ou negativa (OMS, 2003).
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Considerando os dominios do WHOQOL-bref, ¢ possivel apontar a partir dos resultados
encontrados que, para o cuidador A, os escores para dominios fisico e psicoldgico apresentaram
uma diminui¢do considerando desde o momento do pré-teste até o follow-up, assim como para o
cuidador B, essa queda deu-se para os dominios de relagdes sociais € meio ambiente. A idade da
crianca/adolescente que recebe cuidados pode interferir diretamente na percepcao da qualidade de
vida de seus cuidadores, sendo que quanto maior a idade da crianga/adolescente mais negativa ¢ a
percepcdo da qualidade de vida, principalmente nos dominios fisico, relagdes sociais € meio
ambiente (CARVALHO et al, 2010).

A partir dos resultados apresentados nos momentos de pré e pos-teste, foi possivel notar
que, para o cuidador A, 61,5% dos itens do WHOQOL-Bref apresentaram aumento dos escores,
enquanto que apenas 37,5% dos itens para o cuidador B demonstraram a mesma modificagio. Esta
diferenca entre a quantidade de itens que obtiveram aumento dos escores € a consequente
mensuracao geral da qualidade de vida dos cuidadores pode ter sido influenciada pelos papéis dos
mesmos (mae e avo). Ha uma tendéncia de que avos de criangas/adolescentes com PC apresentem
escores menores em todos os dominios da qualidade de vida quando comparadas a maes de
criancas/adolescentes com PC que, embora também tenham uma diminui¢do da sua qualidade de
vida, possuem melhor saude fisica e, consequentemente, melhor desempenho em atividades diarias
(WU; ZHANG; HONG, 2017).

Em contrapartida, entre as fases de pds-teste e follow-up, 61,5% dos itens apresentaram
escores mais baixos para o cuidador A e 50% para o cuidador B. Dentre estes itens que obtiveram
diminui¢do dos escores entre as fases de pos-teste e follow-up, a maioria diz respeito ao dominio de
meio ambiente do instrumento, sendo que corresponderam a 50% dos itens para o cuidador A e
41,6% para os dados do cuidador B. Especificamente para o cuidador A, estes itens estavam
relacionados a disponibilidade de recursos financeiros, disponibilidade de informagdes,
oportunidades de atividades de lazer e meios de transporte. Da mesma forma, para o cuidador B, os
itens do dominio meio ambiente que apresentaram diminui¢do dos escores foram: seguranga na
vida diaria, ambiente fisico, condi¢gdes do local onde mora, acesso a servicos de satide ¢ meios de
transporte. Este resultado corrobora com outros estudos que objetivaram investigar a qualidade de
vida de cuidadores de criancas/adolescentes com diagndsticos como autismo e deficiéncia
intelectual, os quais apontaram que o dominio meio ambiente foi o que apresentou menor nota a
partir da avaliagdo dos cuidadores (FAVERO; SANTOS, 2005; ESTANIESKI; GUARANY, 2015).

Almeida et al (2013) reforcam esta influéncia dos contextos e ambientes na qualidade de
vida dos cuidadores, relacionando ainda o nivel socioecondmico de cuidadores com o dominio

ambiental do WHOQOL-Bref a partir de uma correlagdo positiva entre estas varidveis, ou seja,
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cuidadores com niveis socioeconomicos mais baixos, como € o caso deste estudo, tendem a
apresentar menores escores no dominio ambiental do instrumento (ALMEIDA et al, 2013).
Partindo de uma perspectiva da terapia ocupacional, tem-se que ¢ de fundamental importancia
considerar a multiplicidade de variaveis interdependentes dentro de um ambiente para que haja a
compreensdo da forma através das quais as ocupagdes de estabelecem, sendo que tanto o ambiente
fisico quanto o social podem se configurar como uma barreira para o envolvimento ocupacional
(AOTA, 2014).

A diminui¢do dos escores relacionados a qualidade de vida dos cuidadores na fase de
follow-up foi um resultado inesperado e surpreendente, uma vez que tornou-se incoerente com os
demais resultados em relagc@o aos outros instrumentos utilizados, os quais mantiveram os ganhos de
uma forma geral. E possivel inferir que, embora houve melhora na qualidade de vida dos
cuidadores apds a fase de intervencdo, a suspensdo do acompanhamento domiciliar pode ter
influenciado na diminuigdo dos escores do instrumento, uma vez que ha a possibilidade de que o
tempo de duracdo do programa ndo foi suficiente para alcangar uma melhora a longo prazo na
qualidade de vida dos cuidadores dentro dos dominios citados. Além do fator tempo presente no
programa de intervenc¢do, outro aspecto do mesmo que pode ter influenciado os resultados para a
variavel qualidade de vida, diz respeito ao fato de que as estratégias e objetivos trabalhados
estiveram focados no cuidador apenas como prestador de cuidado, e ndo como pessoa que também
apresenta necessidades individuais. O reconhecimento das demandas dos cuidadores facilita o
oferecimento da assisténcia em nivel de suas necessidades individuais, considerando-os como um
grupo especifico, sujeitos e protagonistas das agdes em saude (RAFACHO; OLIVER, 2010).

Da mesma forma, ¢ possivel estabelecer uma relacdo entre a diminuicdo dos escores
relacionados a qualidade de vida dos cuidadores com o fato do programa de intervencao
estabelecido ter envolvido apenas uma especialidade (terapia ocupacional), uma vez que a
qualidade de vida ¢ um aspecto altamente interdisciplinar, sendo necessaria a contribuicao de
diferentes areas de conhecimento para que se alcance um aprimoramento mais completo do que
este conceito apresenta (SEIDL; ZANNON, 2004).

Ainda em rela¢do a diminui¢ao dos escores do WHOQOL-Bref, ¢ possivel observar que
muitos dos itens que apresentaram esta variacdo de escores diziam respeito a topicos que nao
estavam diretamente vinculados ao programa de intervengdo, tais como: trabalho, dinheiro,
condi¢des do ambiente fisico (barulho, poluicdo), transporte e necessidade de tratamento médico.
Dessa forma, ndo seria coerente atribuir a diminui¢cdo dos escores destes itens como um resultado

do programa de intervenc¢do, uma vez que sao fatores amplos e complexos.
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De uma forma geral, ¢ possivel inferir que houve melhora na qualidade de vida dos
cuidadores, uma vez que os escores no WHOQOL-Bref apresentaram-se maiores apos a fase de
intervengdo. Entretanto, sugere-se que esta afirmacao seja melhor investigada em futuras pesquisas,
j& que os determinantes e condicionantes de processos de satde-doenca e a propria qualidade de
vida sdo conceitos cujas caracteristicas sdo subjetivas, multifatoriais e complexas (SEIDL;
ZANNON, 2004).

A partir dos resultados apresentados no checklist de atividades diarias e uso do tempo,
observa-se que a cuidadora A realiza mais atividades relacionadas ao cuidado quando comparada a
cuidadora B que, por sua vez recebe auxilio de outros membros da familia e encontra-se satisfeita
com todas as atividades que realiza. E possivel estabelecer uma relagdo entre a quantidade de
tarefas exercidas e o nivel de satisfagdo, visto que quando os cuidadores tém um bom
relacionamento e apoio familiar, eles se apresentam mais disponiveis € com menor sobrecarga
emocional, independente do grau de comprometimento motor da crianca (LIMA, 2006). Por outro
lado, os cuidadores que ndo recebem este tipo de suporte, vivenciam sentimentos de distanciamento
por parte da familia e dos amigos, uma vez que estes frequentemente se apresentam distante em
relacdo a crianga/adolescente com deficiéncia, e, quando uma ajuda ¢ oferecida, tende a ser dirigida
aos outros filhos sem deficiéncia (VIEIRA et al, 2008).

Outro fator que pode interferir diretamente no nivel de satisfacdo dos cuidadores em relagao
as tarefas de cuidado, diz respeito aos processos adaptativos que ocorrem conforme a
crianca/adolescente cresce, ou seja, cuidadores de criancas/adolescentes mais velhos tendem a criar
uma rotina que se ajusta ao cotidiano familiar e a utilizar do aprendizado adquirido ao longo dos
anos para se adaptar as altas demandas de cuidado (DANTAS et al, 2012; RIBEIRO et al, 2016).

Além disso, nota-se que a cuidadora A apresenta uma diminui¢ao do seu tempo livre devido
a quantidade de atividades voltadas para o cuidado do adolescente, o que pode estar associado ao
seu nivel de insatisfacdo com estas mesmas atividades realizadas. Entretanto, a diminuicao do
tempo demandado para 3 das 6 atividades de cuidado pontuadas apos a intervencao, também pode
ter influenciado na melhora da satisfagdo do cuidador para com estas atividades no momento do
pos-teste. Sabe-se que quando os cuidadores tem a oportunidade de dedicar um tempo maior de sua
rotina para si, ¢ provavel que surjam menos incomodos em relagdo as atividades de cuidado e a
saude dos mesmos nao seria tao afetada (OLIVEIRA et al, 2008).

De forma geral, as atividades pontuadas no checklist envolveram as areas de cuidados
pessoais, mobilidade e socializagdao. Brandao et al (2015) apontam que, criangas/adolescentes com
PC que apresentam nivel V de classificagdo de acordo com o GMFCS apresentam as seguintes

demandas funcionais de maneira mais significativa de acordo com seus cuidadores: alimentagao;
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banho; transferéncias; uso das maos no brincar; socializagao/comunicagdo. Diante disso, ¢ possivel
afirmar que os resultados encontrados estdo de acordo com o que ¢ proposto na literatura.

Dentre as atividades pontuadas no checklist, a alimentagdo ¢ a que demanda maior tempo
por parte dos cuidadores. Este resultado pode ser justificado pelo fato de que a maioria das
criancgas/adolescentes com problemas cronicos (de 39% a 56%) apresentam algum tipo de distirbio
de degluticdo, o que pode gerar um espectro de incapacidades (REILLY; SKUSE; POBLETE,
1996; AURELIO; GENARO; MACEDO FILHO, 2002). Devido a tal problemadtica, os individuos
com PC podem apresentar um tempo de degluticdo 14,2 vezes maior quando comparados a
criancas/adolescentes com o desenvolvimento normal, sendo que aqueles que apresentam PC de
niveis IV ou V de acordo com o GMFCS, como ¢ o caso deste estudo, € o grupo que possui o pior
desempenho em relacdo a funcdo motora oral e, consequentemente, levam maior tempo para
deglutir (AURELIO; GENARO; MACEDO FILHO, 2002).

Foi possivel observar também que houve melhoras em relagdo a forma com que algumas
atividades estavam sendo realizadas, sendo estas avaliadas como mais adequadas na fase de pods-
teste. Da mesma forma, houve melhora em relacdo a satisfacdo do cuidador A para com as
atividades pontuadas no checklist. Sabe-se que as intervengdes em saude com enfoque na educagao
podem ser compreendidas a partir de uma perspectiva ocupacional, sendo que a educagdo ¢
considerada como uma 4rea ocupacional da vida cotidiana e compreende a participagdo do sujeito
no ambito da educacdo formal e informal (AOTA, 2010). Diante desse pressuposto, as praticas de
educagdo em saude preveem o estabelecimento do didlogo como uma forma de cuidado, o que
permite a constru¢ao de uma racionalidade propria a partir do encontro entre as experiéncias € os
saberes dos profissionais e cuidadores que, no contexto do encontro, sdo igualmente valorizados
(GADAMER, 2007; AYRES, 2007).

A familia se constitui, em muitas situacdes, como o melhor informante para o levantamento
de demandas e estabelecimento de objetivos de intervencao, ja que conhece profundamente as reais
necessidades e limitagdes da crianga/adolescente com deficiéncia (FERREIRA, 2007). A familia
expressa suas perspectivas e observagdes provenientes do cuidado didrio com a
crianca/adolescente, e o profissional utiliza delas para a realizagdo do processo de avaliacdo, de
forma que a familia apropria-se das orientagcdes fornecidas pelos profissionais, estabelecendo uma
troca e uma construgdo conjunta de conhecimentos, cuja finalidade ¢ beneficiar a
crianga/adolescente (MILBRATH et al, 2012).

As tarefas atribuidas ao cuidador, as quais geralmente nao sdo destinadas orientacdo e
suporte adequado por parte dos profissionais, associadas a alteragdo na rotina, € o tempo

demandado para o cuidado pode ter impacto negativo na qualidade de vida do cuidador
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(AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008). Além disso, tem-se que o estabelecimento de
prioridades e a defini¢do de objetivos realizados pelos cuidadores em servigos de reabilitagao
conforme o que ¢ proposto pelo modelo focalizado na familia, contribui de maneira significativa
para o desenvolvimento da competéncia dos cuidadores, potencializa as estratégias terapéuticas e
torna o processo de intervengdo mais significativo (OIEN et al, 2010; RANDALL; MCEWEN,
2000). Sendo assim, ¢ de extrema importancia que a familia se faga mais presente nas decisdes a
respeito das estratégias de busca de saude da crianga/adolescente, rompendo os paradigmas de
submissdo aos profissionais, sendo que o estabelecimento de uma relacao de confianga mutua e de
parceria entre pais e profissionais estd diretamente relacionado a melhora dos resultados no
tratamento da criang¢a/adolescente (REGEN, 1993; GONDIM; PINHEIRO; CARVALHO; 2009).

No que diz respeito aos resultados qualitativos apresentados, é possivel observar que os
cuidadores apontam para o papel da TA como um facilitador tanto para as atividades diarias do
adolescente com PC quanto para o cuidador. Tem-se que a TA ¢ utilizada por criangas/adolescentes
com PC de moderada a grave com o principal propésito de melhorar a funcionalidade desses
sujeitos, sendo que a cadeira de rodas caracteriza-se como um dispositivo de mobilidade cujo uso
esta em crescimento por esta populagdo (OSTENSJO; CARLBERG; VOLLESTAD, 2005;
SALMINEN et al, 2009; VOLPINI et al, 2013). Além disso, evidéncias demonstram que o uso da
cadeira de rodas, ao possibilitar a ampliagdo da participagdo social dos sujeitos os quais dela
utilizam, ¢ capaz de melhorar a qualidade de vida do cuidador (GLUMAC et al, 2009;
HENDERSON; SKELTON; ROSENBAUM, 2008).

Os beneficios para os adolescentes provenientes do uso da cadeira de rodas relatados neste
estudo vado ao encontro do que ¢ apresentado pela literatura, a qual aponta para aspectos como
conforto, funcionalidade, posicionamento e melhora nas fungdes sociais e participagcao (VOLPINI
et al, 2013). Da mesma forma, a diminuicdo da carga fisica no transporte da crianga e do
adolescente foi um aspecto citado pelos cuidadores e que, junto ao aumento do tempo livre, sdo
fatores apontados pela literatura como beneficios do uso da cadeira de rodas para quem presta
cuidados (VOLPINI et al, 2013).

Tais beneficios do uso desses dispositivos para o cuidador sdo possibilitados muitas vezes
pela utilizacdo da abordagem focalizada na familia, a qual permite que os pais assumam papéis
decisivos em diferentes etapas do processo terapéutico, inclusive na escolha de equipamentos e
como sera sua utilizacdo na rotina diaria (DUGAN; CAMPBELL; WILCOX, 2006). A forma como
os cuidadores experimentam o uso de dispositivos de mobilidade influencia diretamente no padrao
do uso dos mesmos, assim como ¢ de fundamental importancia que profissionais da area da

reabilitagcdo compreendam como os recursos sdo utilizados e percebidos (WIART et al, 2004).
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Além disso, foram levantados pelos cuidadores alguns desafios referentes ao recurso de TA,
sendo que os ajustes realizados no assento e no encosto da cadeira de rodas para melhorar a postura
dos adolescentes e o tamanho da estrutura de suporte inferior da cadeira de rodas configuram-se
como barreiras para o uso desses equipamentos. Sabe-se que criangas/adolescentes com PC grave
necessitam de encostos altos, apoios cervicais, suportes para tronco e cintos, para que haja um
posicionamento mais simétrico com melhor controle postural, além de prevenir deformidades
(O'SULLIVAN; SCHMITZ, 1993). Da mesma forma, o contato total entre a superficie inferior da
coxa ¢ o assento da cadeira de rodas favorece o estabelecimento de uma base estavel de sustentagcao
(FERNANDES et al, 2007).

Em relagdo ao tamanho da estrutura de suporte inferior da cadeira de rodas, tem-se que a
distancia entre as rodas dianteiras e traseiras (distdncia entre os eixos) ¢ uma caracteristica do
dispositivo que influencia diretamente no funcionamento da cadeira de rodas em diversos
ambientes. Quando ha uma distancia curta entre os eixos ha uma diminui¢do da estabilidade ¢
aumento do risco do equipamento tombar ou cair para frente, sendo que a mobilidade em terrenos
acidentados e irregulares torna-se arriscada (OMS, 2012).

Entretanto, caracteristicas como o peso, o tamanho e as adaptagdes para melhoria do uso do
equipamento nem sempre sdao aprovadas pelos cuidadores, demonstrando a necessidade de haver
um processo de implementacdo de modificacdes que seja individualizado, respeitando as
necessidades da crianga/adolescente, da familia e do ambiente (VOLPINI et al, 2013;
MCDONALD; SURTEES; WIRZ, 2003).



95

6. CONCLUSAO

Este estudo avaliou os efeitos de um programa de intervengdo domiciliar na percepgao
sobre a satisfacdo, qualidade de vida e ocupagdes de dois cuidadores informais de adolescentes
com PC, utilizando como modelo de intervencdo a abordagem focalizada na familia. Além disso,
buscou descrever a percep¢do dos cuidadores em relagdo a inclusdo/modificacdo de TA (sistemas
posturais em cadeira de rodas) na rotina dos adolescentes com PC.

Foi possivel constatar que os cuidadores levantaram problemas de desempenho
ocupacional relacionados as areas de trabalho remunerado, lazer, sono e autocuidado, sendo que as
tarefas de cuidado ocupavam a maior parte do tempo na rotina destes membros da familia. As
variaveis satisfacdo, qualidade de vida e ocupagdes dos cuidadores apresentaram melhora apds a
fase de interven¢do, bem como a percepcao dos cuidadores a respeito do recurso de TA (cadeira de
rodas) foi positiva tanto para a funcionalidade dos adolescentes com PC quanto para a qualidade de
vida de quem presta o cuidado. Entretanto, dificuldades relacionadas as dimensdes do recurso e as
adaptacdes realizadas no sistema postural foram pontuadas pelos cuidadores como barreiras para o
uso efetivo do dispositivo e para a qualidade desse uso.

O numero reduzido de cuidadores participantes, bem como a impossibilidade da realizagao
de um acompanhamento por um tempo mais prolongado com as familias, caracterizam-se como
limitagdes deste estudo. Por outro lado, este estudo agrega informagdes importantes para a pratica
profissional com familias de adolescentes com PC, as quais geralmente nao sdo foco de pesquisas
quando comparadas a familias de criangas/adolescentes com o mesmo diagndstico. Com isso, este
estudo auxilia na construgdo do conhecimento cientifico a respeito da qualidade de vida e
ocupagoes de cuidadores de adolescentes com PC e o impacto da TA na rotina diaria dos mesmos.

Esta pesquisa veio a contribuir com o corpo de conhecimento cientifico referente a
intervengdes de terapia ocupacional no contexto brasileiro, o qual ainda ¢ muito escasso. Da
mesma forma, buscou ampliar as concepgdes acerca da qualidade de vida de cuidadores de
adolescentes com PC, ndo se restringindo apenas a um momento isolado ou condigdo especifica
desses adolescentes. Além disso, preconizou-se pela utilizagdo de variados instrumentos
padronizados de avaliagdo tanto especificos da terapia ocupacional quanto multidisciplinares, com
o objetivo de compreender melhor o impacto das intervengdes propostas nas questdes ocupacionais
e de qualidade de vida.

Percebe-se ainda a necessidade do desenvolvimento de mais pesquisas com esta populagao,
as quais se proponham a avaliar praticas, a problematizar as demandas provenientes dos

cuidadores, tornando-as também como foco da interven¢do dos profissionais em saude e que
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venham a contribuir para o aprimoramento e¢ melhora dos servicos em saude prestados em

diferentes niveis de assisténcia.
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APENDICE 1

Formulario de caracterizaciao do cuidador e do adolescente e da cadeira de rodas

Cuidador

Nome:
Idade:
Sexo: ( )F ()M

Estado civil: ( ) solteiro ( )casado ( )viivo ( )amasiado
Escolaridade: ( ) analfabeto ( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino médio incompleto
( ) ensino superior

Trabalho remunerado: ( ) sim. Especificar:

( )nao
( ) aposentado(a)

Tempo que realiza acompanhamento com o adolescente:

Grau de parentesco com o adolescente:

( )pai ( )mae ( )tio(a) ( )irmao(a) ( )avo ( )avo ( ) outro:

Realiza cuidado de outra crianga\adolescente: ( ) sim. Quem: ( )nao

Estado geral de saude: ( ) dores frequentes no corpo
() problemas de sono
( ) dores frequentes de cabega
() hipertensao arterial
( ) diabetes
( ) problemas respiratérios

( ) outros:

Adolescente

Nome:
Idade:
Sexo: ( )F ()M

Peso: kg

Idade em que recebeu o diagndstico:

J& passou por alguma cirurgia? ( ) sim. Qual(is): ( )ndo
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Possui alguma cirurgia prevista? () sim. Qual:

( )nao

Medicamentos: ( ) sim. Qual(is):

( ) ndo

Terapias ja realizadas: ( ) Fonoaudiologia - Periodo: \ \ a \ \

( ) Psicologia - Periodo: \ \ a \ \
( ) Fisioterapia - Periodo: _\ \ a \ \
( ) Terapia Ocupacional - Periodo: \ \ a \ \

( ) Outra: - Periodo: _\ \ a \ \

Frequenta a escola especial: ( ) sim. Desde
( ) ndo
Frequenta ensino regular: ( ) sim. Desde
( )nao

Presenca de deformidades instaladas: ( ) sim — Quais: ( )ndo

TAREFAS DIARIAS

Onde o adolescente se alimenta: ( ) cadeira de rodas ( ) sofa ( ) cama ( ) mesa ( ) cadeirinha de

alimentagdo ( ) outro:

Onde o adolescente dorme: ( ) cama convencional solteiro ( ) ber¢o ( ) cama hospitalar ()
cama de casal acompanhado
Onde o adolescente toma banho: ( ) banheira ( ) de pé sem adaptacao ( ) de pé com adaptagdo (

) cadeira de banho ( ) cadeira adaptada ( ) outro:

O adolescente vai para escola: ( ) veiculo pessoal ( ) veiculo adaptado contratado ( ) transporte

publico ( )apé ( ) outro:

2.1) Caracterizacio da cadeira de rodas atual do adolescente

Tipo de cadeira de rodas que utiliza atualmente: ( ) manual ( ) motorizada

Faz uso dessa cadeira de rodas hd quanto tempo:

A cadeira de rodas atual foi prescrita por algum profissional? ( ) sim — Qual?

( ) ndo

Houve acompanhamento de algum profissional em relagdo ao uso da cadeira de rodas atual?

( ) sim — Qual(is)?

( )nao



Marca:

- tipo de fechamento: ( ) em X () monobloco
- Assento
- configuracao: () plano ( ) anatomico
- profundidade do assento:  cm
- largura do assento:  cm
- integridade do assento: () boas condi¢gdes ( ) mas condi¢des
- cavalo abdutor: ( ) sim ( ) ndo

- almofada: ( ) sim ( )ndo

- Encosto
- acomodacdo para escoliose/cifose/hiperlordose: ( ) sim ( ) ndo
- largura do encosto:  cm
- comprimento do encosto:  cm
- apoio de tronco: ( ) sim - unilateral ( ) bilateral ( )
( )ndo

- integridade do encosto: () boas condi¢des ( ) mds condicdes

- Acessorios

( ) apoio de tronco ( ) apoio de cabeca ( ) mesa bandeja ( ) recuso para alivio de pressao.
Qual(is): ( ) almofada em gel ( )almofada de ar ( ) adaptagdes/recortes no assento

( ) cintos. Quais: ( ) pélvico ( ) toracico ( ) tipo camiseta

( ) faixas. Qual: () panturrilhas ( ) pés ( ) outra:

( ) apoio de pés. Tipo: () fixo ( ) movel
( ) folha tnica ( ) folha dupla
( ) regulavel ( )removivel ( )escamoteavel

- altura do apoio de pés: cm

( ) apoio de brago. Tipo: ( ) fixo ( ) movel ( )escamotedvel

( ) almofadas. Tipo:

- regulagens: () tilt — Funcionamento adequado: ( ) sim — Angula¢do: ° ( ) ndo

() recline - Funcionamento adequado: ( ) sim — Angulagdo: _ ° ( ) ndo
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Tempo que permanece na cadeira de rodas por dia: ( ) menos de 1h ( ) entre 1 e 5 horas
( ) mais de 5 horas
Jé teve ulceras de pressao:

() sim. Quantas: Em qual(is) regido(des):

( )nao

Foi necessario procedimento cirurgico: ( ) sim ( ) ndo
Faz uso de algum tipo de tecnologia assistiva além da cadeira de rodas:

( ) sim. Quais

( )nao
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APENDICE 2

Formulario de caracterizacido de terapia

Especialidade:

Tempo de atendimento: ( ) menos de 6 meses ( ) entre 6 meses e 1 ano () mais de 1 ano

Frequéncia do atendimento: ( ) 1 vez por semana ( ) 2 vezes por semana ( ) 3 ou mais vezes por
semana

Tempo da sessao: ( ) 30 minutos ( ) 1 hora ( ) mais de 1 hora. Especificar:

Tipo de servigo através do qual o atendimento ¢ realizado: ( ) publico ( ) particular

Objetivo(s) principal(is) da terapia:

A cadeira de rodas ¢ utilizada durante a terapia: ( ) sim ( ) ndo
Ha algum procedimento relacionado a cadeira de rodas? ( ) sim ( ) ndo

Se sim, informar:




Checklist de atividades diarias e uso do tempo

APENDICE 3
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A seguir, farei a leitura de uma série de atividades diarias relacionadas ao cuidado

prestado ao adolescente em um dia tipico. Vocé me respondera se realiza ou ndao cada uma dessas

atividades, indicara a frequéncia em que executa (vezes por dia), a satisfagdo com a atividade e o

tempo que gasta em média cada vez que realiza as atividades assinaladas.

OBS: em relagdo ao campo “satisfagdo”, considerar:

e muito satisfeito: satisfacdo com 80 a 100% da atividade

o satisfeito: satisfagdo com 60 a 80% da atividade

® pouco satisfeito. satisfagdo com 40 a 60% da atividade

e insatisfeito. satisfagdo com menos de 40% da atividade

* Utilizagdo da régua com informagoes visuais para auxiliar nas respostas.

Para a coluna denominada “Pontos observados” a qual sera preenchida pelo pesquisador, serd

levado em conta as seguintes pontuagoes:

1: adequado (mais de 80% da atividade é realizada adequadamente)

2: pouco adequado (entre 40 e 80% da atividade é realizada adequadamente)

3: inadequado (menos de 40% da atividade é realizada adequadamente)

Atividade Descri¢io Realiza  Frequéncia Pontos observados Satisfacio Tempo Se
vezes por asto insatisfeito.
p g
dia) Por que?
Alimentar o | Realizagdo desde o () posicdo da cabega ( ) muito
adolescente preparo dc~) ambiente de ( ) equilibrio satisfeito
alimentacdo (mesa,
cadeira adaptada, sofa, () sim () flexdo quadril () satisfeito
etc) até o oferecimento . ~
do )alimento a0 ( ) nio () nivel de apresentagdo do ( ) pouco
adolescente. alimento satisfeito
() ambiente de alimenta¢do = ( ) insatisfeito
() atencdo
Vestir o Atividade que envolve () simetria () muito
adolescente | desde o recolhimento e
() alcance das roupas pelo satisfeito

de todas as pecas de
roupas até o momento

cuidador

() satisfeito
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em que o adolescente () sim () altura da superficie em ( ) pouco
(4 let 1 ~ . P
f/isatifi(())mp clamente ( ) nio relagdo ao cuidador satisfeito
() apoio/suporte oferecido | ( ) insatisfeito
() posigdo para vestir
Dar banho | Esta atividade envolve: () apoio a cabega e ao () muito
no a preparagdo do C e
adolescente | ambiente para a tronco satisfeito
realizagdo do banho, o () sim () flexdo do quadril () satisfeito
;rg(l)llseps Zretlﬁl:tg(;té o ( ) niio () estabilidade e equilibrio ( ) pouco
banheiro (ou local onde na posigao satisfeito
acontece a ocupagao C A . . e
retirar as rouplgz f) ), () distancia dos objetos a0 | ( ) insatisfeito
banho propriamente cuidador
dito e a etapa de .
transferé
enxugar o adolescente. (1) transferéncia
Uso do Em caso de uso do TOALETE () muito
1 1 ivi o
tc?)aloegzc%l; i te?igle(:le)’aesg;;lzldade () transporte ao toalete satisfeito
oca de transporte do () transferéncia () satisfeito
fralda no adolescente ao toalete, () sim () manuseio das roupas () pouco
adolescente | a transferéncia para o P P
vaso sanitario, ( ) ndo () suporte oferecido ao satisfeito
manuseio com as TP
roupas ¢ realizacio da tronco () insatisfeito
higiene. () flexdo do quadril
Em caso de uso de . , -
fraldas. envolve a () apoio dos pés na posi¢ao
transferéncia do sentada
adolescente ao local () equlibrio
em que a troca sera d
realizada, manuseio FRALDAS
das roupas e higiene. ( ) transferéncia
( ) local da troca
() simetria durante a troca
Posicionar o | Esta atividade envolve () preparo da cadeira () muito
adolescente  toda a acdo de retirar o . L. .
na cadeira | adolescente de outro (remover/ajustar acessorios) satisfeito
de rodas local (sofa, cama, vaso () transferéncia () satisfeito
sanitario, carro) e () sim \
transferi-la a ca?deira de ) (1) suporte & cabega ¢ a0 () pouco
rodas até o momento ( ) ndo tronco satisfeito
ijus(tlsfi: foo(igz?sao ¢ () posigdo do quadril () insatisfeito
acessorios seja () posigdo das pernas
realizada. () uso de cintos e faixas
Preparara | Engloba desde a () ambiente () muito
i /adol do d . o
zzlgftz ?)a;)a 5 ;?g?err?feagueoo () transferéncia satisfeito
dormir adolescente () sim () posicionamento ao deitar () satisfeito
durante o ermanecera durante o . . .
fiia ou Is)ono (quarto, cama) ( ) niio () simetria ao deitar ( ) pouco
durante a até o momento em que () uso de acessorios satisfeito
noite) cle(a) encontra-se almofadas extras, rolos, etc insatisfeito
completamente
acomodado(a).
Mobilidade | Esta atividade diz () seguranga () muito
do Tespeito ao transporte () uso de dispositivos de satisfeito

adolescente

do adolescente de um
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em comodo ao outro da () sim auxilio a mobilidade () satisfeito
ambientes | casa, ou de ambientes .
internos internos para ( ) ndo () qualidade do suporte () pouco
ambientes externos oferecido pelo cuidador satisfeito
(quintal, varanda, . o
sacada). Pode envolver (1) insatisfeito
ou ndo o uso de
dispositivos de
mobilidade.
Mobilidade | Esta atividade se refere () controle da cabega () muito
do aos mgmentos em que () controle de tronco satisfeito
adolescente | a cadeira de rodas ¢
na utilizada pelo () seguranga na cadeira de () satisfeito
comunidade culdadorPara a () sim rodas () pouco
locomogado do
adolescente em ( ) ndo () uso de cintos e acessorios satisfeito
espagos externos a ( ) visibilidade da () insatisfeito
casa, sem realizar uso
de veiculos. Pode se crianga/adolescente ao
caracterizar como .
. ambiente
pequenos passeios, idas
a postos de satide
proximos, pragas,
farmaécias,
supermercados.
Transferir o | Esta atividade () posicionamento da () muito
adolescente | considera todo o . . o
) . cadeira de rodas proximo ao satisfeito
da cadeira | processo de retirada do
de rodas adolescente da cadeira () sim carro () satisfeito
para o carro . de r.oc.ias N ~ () transferéncia ( ) pouco
posicionamento ( ) ndo
/acomodacdo no () acomodagio no interior satisfeito
1nt’e ror do veiculo do veiculo () insatisfeito
proprio.
Higienizar a | Trata-se de toda a () limpeza das almofadas () muito
cadeirade  limpeza realizada na () limpeza dos acessorios satisfeito
rodas cadeira de rodas () sim p
envolvendo as () uso de produtos para () satisfeito
almofadas e acessorios. () ndo .
limpeza () pouco
satisfeito
() insatisfeito
MUITO SATISFEITO povco INSATISFEITO
60 a 800% i = 40%
SD a lOODf’n 40 a 60"}0

. o




APENDICE 4

Formulario de caracteriza¢ao do sistema postural

1. Assento

1.1: cavalo abdutor: ( )sim ( )ndo

1.2: assento anatomico: ( ) sim — Qual?

( ) ndo
1.3: profundidade do assento: ~ cm
1.4: largurado assento: ~ cm
1.5: inclinacao da almofada (anterior/posterior): ( ) sim __ cm ( ) nao

1.6: outros:
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2. Encosto
2.1:tipo: ( ) lona ( )rigido ( )anatdomico ( ) personalizado

() industrializado — marca: Modelo:

2.2: apoio de tronco: () sim - ( ) unilateral ( ) bilateral
( ) ndo
2.2.1: largura do apoio de tronco: cm

2.2.2: comprimento do apoio de tronco: cm

2.3: acomodacao para escoliose: ( ) sim () ndo
2.4: acomodacgado para cifose: ( ) sim ( ) ndo

2.5: acomodacgao para hiperlordose: ( ) sim ( )ndo

2.6: altura do encosto: cm
2.7: largura do encosto: cm
2.8: outros:

3. Acessorios

3.1: apoio de cabeca: ( ) sim ( ) ndo

3.2: apoio de pés: () sim. Qual tipo? ( ) folha tinica ( ) folha dupla



136

( ) regulavel ( )removivel ( )escamotedvel ( )nao

3.2.1: altura do apoio de pés: cm

3.3: apoio de braco: ( ) sim — Tipo: ( ) fixo ( ) mdvel ( ) escamoteavel
( )nao
3.3.1: altura do apoio de brago: ~ cm
3.4: mesa bandeja: ( ) sim () ndo
3.5: cintos/faixas: ( ) sim () ndo
3.5.1: cinto pélvico: ( ) sim ( ) nao
3.5.2: cinto torécico: ( ) sim ( ) ndo
3.5.3:cinto tipo camiseta: ( ) sim ( ) ndo
3.5.4: faixa panturrilhas: ( ) sim ( ) ndo

3.5.5: faixa pés: ( ) sim ( ) nao

3.6: Adaptacao para prevengdo de ulceras de pressao

( ) sim — regido: - qual recurso? - ( ) almofada de gel ( ) almofada de ar

( ) almofada cascade ovo () espuma ( ) outros:

( ) ndo

3.7: outros:

4. Ajustes
4.1: Tilt: ( )sim () ndo
4.1.1: angulagdo:  °
4.2: Recline: ( ) sim () nao

o

4.2.1: angulagdo:

Informagdes adicionais:
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APENDICE 5

Roteiro de entrevista semi-estruturado

1. A cadeira de rodas atual facilita a realizagdo das minhas atividades do dia a dia com o
adolescente.

( ) concordo muito

( ) concordo

( ) ndo concordo nem discordo

( ) discordo

( ) discordo muito.

a. Vocé poderia indicar o que ela facilita?
b. E o que ela dificulta?

c. De uma maneira geral, vocé considera esse recurso como indispensavel para as tarefas

diarias do adolescente? Poderia dar exemplos?

2. Tenho dificuldades para manusear a cadeira de rodas atual do meu adolescente (ex.: regulagens,
limpeza, colocagao e retirada de acessorios).

( ) concordo muito

( ) concordo

( ) ndo concordo nem discordo

( ) discordo

( ) discordo muito.

3. Percebo que o meu adolescente se sente confortavel na atual cadeira de rodas.
( ) concordo muito

( ) concordo

( ) ndo concordo nem discordo

( ) discordo

( ) discordo muito.



138

4. Atualmente, tenho mais informagdes a respeito do manuseio e uso da cadeira de rodas.
( ) concordo muito

( ) concordo

( ) ndo concordo nem discordo

( ) discordo

( ) discordo muito.

5. A cadeira de rodas do meu adolescente interfere na minha qualidade de vida como cuidador.
( ) concordo muito

( ) concordo

( ) ndo concordo nem discordo

( ) discordo

( ) discordo muito.

a) Caso concorde, poderia dizer por que?
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ANEXO 1

Core set para criangas e jovens com PC entre 0 e 18 anos — versao reduzida

ESTRUTURAS DO
CORPO (n=1)
s110 Estrutura do cérebro
FUNCOES DO
CORPO (n=8)
bl17 Funcdes intelectuais: Fungdes mentais gerais, necessdrias para compreender e integrar
construtivamente as varias fungdes mentais, incluindo todas as fungdes cognitivas e seu
desenvolvimento ao longo da vida
b134 Funcdes do sono: Fungdes mentais gerais de desconex@o fisica e mental periodica, reversivel e
seletiva, do ambiente imediato da pessoa, acompanhada por mudangas fisiologicas
caracteristicas
bl167 Funcdes mentais da linguagem: Fungdes mentais especificas de reconhecimento e utilizacdo de
sinais, simbolos e outros componentes de uma linguagem
b210 Fungdes da Visdo: Fungdes sensoriais relacionadas com a percep¢do da presenga de luz ¢ a
forma, tamanho, formato e cor do estimulo visual
b280 Sensacdo de dor: Sensagdo desagradavel que indica lesdo potencial ou real em alguma estrutura
do corpo
b710 Funcdes da mobilidade das articulacdes: fungdes relacionadas com a amplitude ¢ a facilidade de
movimento de uma articulagio
b735 Fungdes do ténus muscular: Fungdes relacionadas com a tensdo presente nos musculos em
repouso ¢ a resisténcia oferecida quando se tenta mover os musculos passivamente
b760 Fungdes de controle do movimento voluntario: Fungdes associadas ao controle ¢ a coordenagdo
do movimento voluntario
ATIVIDADES E
PARTICIPACAO
(n=28)
d415 Manter a posicdo do corpo: Manter a mesma posi¢do do corpo durante o tempo necessario,
como por exemplo, permanecer sentado ou de pé no trabalho ou na escola
d440 Utilizacdo de movimentos finos da méo: Realizar agdes coordenadas para manusear objetos,
levanta-los, manipula-los e solta-los utilizando as maos, dedos e polegar, como por exemplo,
pegar em moedas de uma mesa ou girar um botdo ou macaneta
d450 Andar: Mover-se de pé sobre uma superficie, passo a passo, de modo que um pé esteja sempre
no chdo, como quando se passeia, caminha lentamente, anda para a frente, para tras ou para o
lado
d460 Deslocar-se por diferentes locais: Andar ou movimentar-se em varios lugares e situagdes, como
por exemplo, andar de um quarto para outro dentro de uma casa, andar dentro de um edificio ou
numa rua de uma cidade
ds530 Cuidados relacionados com os processos de excrecdo: Indicar a necessidade e prever a
eliminag@o e eliminar os dejetos humanos (fluxo menstrual, urina ¢ fezes) e proceder a higiene
subsequente
ds50 Comer: Indicar a necessidade de comer, executar as tarefas ¢ os gestos coordenados necessarios
para ingerir os alimentos servidos, leva-los a boca e consumi-los de maneira culturalmente
aceitavel, cortar ou partir os alimentos em pedacos, abrir garrafas e latas, utilizar os talheres;
participar em refei¢des, banquetes e jantares
d710 Interacdes interpessoais basicas: Interagir com as pessoas de maneira contextual e socialmente

adequada, como por exemplo, mostrar consideracdo e estima quando apropriado, ou reagir aos
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sentimentos dos outros

d760

Relacionamentos familiares: Criar e manter relagcdes de parentesco, como por exemplo, com
membros da familia nuclear, da familia alargada, da familia adotiva e de criag@o, e parentes ndo
consanguineos, relacionamentos mais distantes como primos de segundo grau, ou tutores legais

FATORES
AMBIENTAIS
(n=8)

ell5

Produtos e tecnologias para uso pessoal na vida didria: Equipamentos, produtos e tecnologias
utilizados pelas pessoas nas atividades diarias, incluindo aqueles adaptados ou especialmente

concebidos, colocados na, sobre ou perto da pessoa que os utiliza

el20

el25

Produtos e tecnologias destinados a facilitar a mobilidade e o transporte pessoal em ambientes
interiores e exteriores: Equipamentos, produtos e tecnologias utilizados pelas pessoas para se

deslocarem dentro e fora de edificios, incluindo aqueles adaptados ou especialmente
concebidos, colocados em, sobre ou perto da pessoa que os utiliza

Produtos e tecnologias para a comunicagdo: Equipamentos, produtos e tecnologias utilizados
pelas pessoas em atividades de transmissdo e recep¢do de informagdes, incluindo aqueles
adaptados ou especialmente concebidos situados em, sobre ou perto da pessoa que os utiliza

el50

Arquitetura, construcdo, materiais e tecnologias arquitetonicas em prédios para uso publico:
Produtos e tecnologias, incluindo aqueles adaptados ou especialmente concebidos, que

constituem o ambiente do individuo, no interior ou no exterior, feito pelo homem, planeado,
projetado e construido para edificios de utilizagdo publica

e310

Familia Préxima: Individuos relacionados por nascimento, casamento ou outro relacionamento
reconhecido pela cultura como familia proxima, tais como, cOnjuges, parceiros, pais, irmaos,
filhos, pais de acolhimento, pais adotivos e avos

€320

Amigos: Individuos que sdo conhecidos proximos, com relacionamento continuado caraterizado
pela confianga e apoio mituo

e460

€580

Atitudes sociais: Opinides e crengas gerais ou especificas mantidas em geral pelas pessoas de
uma cultura, sociedade, agrupamentos sub culturais ou outros grupos sociais, sobre outros
individuos ou sobre outras questdes sociais, politicas e econdmicas que influenciam o
comportamento ¢ as agdes dos individuos ou dos grupos

Servicos, sistemas e politicas relacionados com a saude: Servigos, sistemas ¢ politicas de
prevengao e tratamento de problemas de saude, oferta de reabilitagdo médica e promogdo de um

estilo de vida saudavel
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ANEXO 2
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