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Palavras-chave

Resumo

Paralisia Cerebral, caracteristicas residenciais, planeamento

O aumento da Esperanga Média de Vida das pessoas com deficiéncia associado ao
envelhecimento dos cuidadores informais, induz a procura de Lares Residenciais para
assegurar a prestacdo de cuidados. Este novo fendmeno social requer o
desenvolvimento de uma consciéncia politica coletiva sobre o planeamento dos Lares
Residenciais. Contudo, existe uma lacuna de estudos sobre esta tematica,
especialmente em Portugal. O presente estudo tem como objetivo descrever as receitas,
os custos, as necessidades de apoio e analisar os servigos das unidades residenciais em
funcao do nivel de dependéncia de pessoas que tém deficiéncia ao longo da vida.
Participaram no estudo 40 residentes (17 do sexo feminino e 23 do sexo masculino) de
dois LRR da Associagao de Paralisia Cerebral de Lisboa (APCL). A recolha de dados foi
realizada através da analise do relatério de contas da APCL, da observacao da rotina
diaria, da contagem do tempo da prestagao de Cuidados Diretos dos AAD e da aplicagao
de um protocolo que continha um questionario para caracterizagao sociodemografica e
de Servigos Especializados, bem como instrumentos de avaliagao adaptados e validados
para a populagdo com Paralisia Cerebral.

A Seguranga Social é a principal fonte de financiamento destes LRR, comparticipando
em meédia 74,10% das receitas. O racio do custo mensal por residente é de 1.687,60€,
em que 61,46% desse custo corresponde ao racio do custo mensal com recursos
humanos. Os 40 participantes do estudo apresentam graves limitagcdes a nivel da fungao
motora global (60% nos Niveis IV e V), da motricidade fina bimanual (30% nos Niveis IV
e V), e da comunicacgao (25% nos Niveis IV e V). O nivel de participagéo € baixo (Média=
4,9, Desvio-Padrao= 1,61 na LIFE-H). 66% da variabilidade do tempo despendido nos
Cuidados Diretos pode ser explicado pelos dominios de “Nutricdo” e “Comunicacao”
medidos pela LIFE-H e pelo “Posicionamento e mobilizagdo” pertencente ao dominio
“Necessidades excecionais de apoio médico” da Escala de Intensidade de Apoio (SIS).

O esforgo no cuidado residencial a esta populagéo é elevado, recorre a uma equipa de
recursos humanos alargada com reflexos nos custos unitarios, sendo possivel melhorar
a nivel da admissdo o planeamento da selec¢ao de clientes de forma a racionalizar estes

custos.
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The increase of life expectancy of people with disabilities and the aging of informal
caregivers induces the demand of Residential facilities (LRR) to ensure the provision of
care. There is a lack of research on this topic, especially in Portugal.

The present study aims to describe the financial revenue and costs of the residential
facilities of Cerebral Palsy Association of Lisbon (APCL), support needs of residents and
analyse the association between the time spent in Direct Care with the functional
characteristics of cerebral palsy.
40 residents participated in the study (17 females and 23 males) from two Residential
facilities of APCL. Data collection was performed by analyzing the accounts report of
APCL, observing the daily routine, the timing of the provision of Direct Care and by the
fulfillment of a protocol containing a questionnaire for sociodemographic and specialized
services, and assessment tools adapted and validated for people with Cerebral Palsy.
Government is the primary source of funding for these Residential facilities (74,10% of
revenues). The ratio of the monthly cost per resident is € 1,687.60, in which 61,46% of
this corresponds to human resources. The 40 participants of this study have severe
limitations in terms of gross motor function (60% in Levels IV and V), bimanual fine motor
function (30% in Levels IV and V), and communication (25% in Levels IV and V) . The
level of participation is low (Mean = 4.9, Standard Deviation = 1.61 at LIFE-H). 66% of the
variability of time spent in Direct Care can be explained by the domains of "Nutrition" and
"Communication" measured by the LIFE-H and the "Turning and Positioning" belonging to
"Medical supports needed" of Support Intensity Scale.
The support care in residential facilities to this population is extensive, and need a
multidisciplinary team. Improvements can be made in the admission process for upgrade

care planning.



ACRONIMOS E SIGLAS

AAD — Ajudante (s) de A¢ao Direta

APCL — Associagao de Paralisia Cerebral de Lisboa

BFMF' - Motricidade Fina Bimanual

CAO — Centro de Atividades Ocupacionais

CFCS' — Sistema de Classificacdo da Comunicagdo para Pessoas com Paralisia Cerebral
CIF — Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
CNBC - Centro Nuno Belmar da Costa

CNKA — Centro Nuno Krus Abecasis

EMYV — Esperanca Média de Vida

GMFCS' — Sistema de Classificagao da Funcdao Motora Global

IPSS — Instituicdes Particulares de Solidariedade Social

1Q - Interquartil

LIFE-H' — Medida de Avaliacdo de Habitos de Vida

LRR — Lar (es) Residencial (ais)

MACS' - Sistema de Classificagdo das Capacidades de Manipulagéo
MAX — Maximo

MIN — Minimo

OMS - Organizagdo Mundial de Saude

PNALI - Planos Nacionais para a Inclusao

SAAC — Sistema Alternativo ¢ Aumentativo de Comunicacao

SCPE — Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

SIS' — Escala de Intensidade de Apoio

' Neste estudo optou-se por utilizar as siglas da versdo original dos respetivos instrumentos de avaliagdo.
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1. INTRODUCAO
1.1. ENQUADRAMENTO HISTORICO DO CONCEITO DE DEFICIENCIA

O conceito de deficiéncia, em termos historicos, sofreu diversas mudangas. A conotagao
negativa associada a deficiéncia era relacionada com as nog¢des de pecado e vergonha. As
pessoas com deficiéncia eram alvo de crengas e de atitudes discriminatdrias que, por vezes,
ainda perduram na atualidade. Contudo, o aumento progressivo do conhecimento cientifico
e tecnologico, a crescente participacdo bem como 0s movimentos sociais para o
reconhecimento dos direitos humanos, promoveram mudangas significativas nas
representacdes e construgdes sociais sobre a deficiéncia”. Durante muitos anos, questdes
sobre a deficiéncia eram abordadas segundo o modelo médico e, mais tarde, segundo o
modelo de reabilitacdo que centravam a sua a¢do na cura ou recuperacao do individuo.
Posteriormente, verificou-se um afastamento dessa abordagem para um modelo social que
passou a relevar outros fatores, para além dos relacionados com a condigdo médica, como
por exemplo, os fatores externos ou ambientais®™®. O modelo médico baseava-se numa
visdo estritamente individual, em que a deficiéncia ¢ consequéncia da doenca. Por
conseguinte, a pessoa com deficiéncia necessitava de uma intervengdo tanto a nivel
preventivo como de tratamento e, como referido, de reabilitagdao, subentendendo-se que € a
pessoa que tem que se adaptar ao meio. Paradoxalmente, esta perspetiva, apesar de tender a
desvalorizagao da pessoa com deficiéncia, contribuiu para que as politicas nesta area e
respetiva prestagdo de cuidados promovessem as capacidades das pessoas com
deficiéncia* . Assim, promoveu-se a especializagdo de servigos bem como a criagao de

) ¢ residenciais®. No entanto, apesar da

instituigdes para fins educacionais, de trabalho
evolugdo verificada neste setor em Portugal, a partir dos anos 80 do século passado, as
organizacdes de e para pessoas com deficiéncia continuaram a considerar que existiam
lacunas nas politicas desenvolvidas, uma vez que diversos impedimentos subsistiam para
que o pleno exercicio da sua autonomia fosse possivel, nomeadamente a nivel das escolhas
que pretendiam efetivar"),

Face a esta problemadtica, surge um novo paradigma que se insere num modelo social. Este
modelo reconhece que a incapacidade ndo ¢ inerente a pessoa, considerando que esta

condi¢do ¢ complexa e que, na maioria das vezes, pode ser originada pelo ambiente social.
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Uma vez que este modelo ganhou relevancia através do movimento social das pessoas com
deficiéncia, ele enfatiza o respeito coletivo pelos direitos do Homem, com vista a
construcdo de uma sociedade acessivel para todos e a reflexdo sobre os modelos que
discriminam e que ndo promovem a inclusdo” . Assim, o modelo médico ¢ posto em
causa e consequentemente muitas politicas sdo questionadas devido ao caracter rigido e
tipificado das respostas sociais ¢ seus procedimentos, que ainda hoje persistem'”. Face a
este cendrio, muitos conceitos relacionados com pessoas deficiéncia revelam-se geralmente
desadequados. A titulo de exemplo, existe a imagem segregadora de que pessoas com
deficiéncia tém maior propensdo para a doenca, menor participagdo social e reduzida
capacidade para se integrar no meio educativo e/ou profissional®. Deste modo, é
necessario uma abordagem equilibrada sobre a deficiéncia que promova a participacao
ativa na sociedade® .

A Organizacao Mundial de Satide (OMS) com o propdsito de consolidar e operacionalizar
uma linguagem unificada que permitisse descrever e medir os dominios da saude e os
componentes relacionados com a satde, desenvolveu a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satude (CIF)""** %7 A CIF foi aprovada em 2001 por 191
Estados Membros da OMS, como quadro de referéncia para a satde e incapacidade, tendo
um ambito de aplicacdo universal **°. Assim, a CIF surge através de uma mudanca de
paradigma de um modelo médico para um modelo biopsicossocial'’. Esta classificacio
descreve os dominios (i) Fungdes e Estruturas do Corpo e (ii) Atividades e Participacao,
com base na perspectiva do corpo, do individuo e da sociedade. Deste modo, a CIF agrupa
de forma sistematica os diversos dominios que influenciam a funcionalidade de uma
pessoa com uma determinada condi¢do de saade® ”. De acordo com o quadro conceptual
da CIF, a funcionalidade contempla todas as fungdes do corpo incluindo as atividades e
participacdo®. Por seu turno, o termo incapacidade engloba as deficiéncias, limitagdo da
atividade e participagao que se refletem niao s6é nos componentes da satde a nivel das
funcdes e estruturas do corpo mas também a nivel do individuo e a nivel social® ©. Nesta
classificacao, deficiéncia ¢ definida como um problema nas fungdes ou estruturas do corpo,
tais como, uma perda ou um desvio importante de um padrdo considerado normal®.
Através da componente fatores ambientais, a CIF possibilita a classificagdo do ambiente

fisico, politico, social e atitudinal como barreiras ou facilitadores & participagio®.
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Por conseguinte, a atividade, que se define como realizagdo de uma tarefa, e a participagao,
que se traduz no envolvimento numa situacao da vida, podem ser afetadas pela presenca de
deficiéncia ou pela existéncia de uma barreira ou facilitador®. Assim, a CIF permite
determinar perfis da funcionalidade, incapacidade e saude em varios dominios mas
também, a consubstancia¢do de uma politica coerente que permita a integracdo das pessoas

com deficiéncia e que promova o direito a igualdade de oportunidades'®.

1.2. DIREITOS E POLITICAS PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

A partir dos anos 80 do século passado, assistiu-se a uma progressiva tomada de
consciéncia das pessoas com deficiéncia sobre a necessidade de se desenvolverem politicas
que fomentassem o reconhecimento dos seus direitos, a necessidade de intervencdes
especializadas e a acessibilidade a servigos, para garantir maior autonomia e

independéncia").

Nessa década a Organizacdo das Nagdes Unidas teve um papel
importante no reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia ou incapacidade. O
ano de 1981 ficou marcado pela proclamacao do Ano Internacional do Deficiente. No ano
seguinte, aprovou-se o Programa Mundial de A¢do relativo as pessoas com deficiéncia e
em 1983, as Normas sobre Igualdade de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia"® .
Recentemente, os Planos Nacionais para a Inclusdo (PNAI) surgem no seguimento da
definicdo de objetivos do Conselho Europeu de Nice contra a exclusao social e pobreza. Os
PNAI tém como objetivo promover a inclusdo e participagdo social, a igualdade de
oportunidades e a coesdo social®.

A Lei n.°38/ 2004 define as bases gerais do regime juridico para a prevencao, habilitagdo,
reabilitacdo e participacdo dos cidaddos com deficiéncia’”. Nesse seguimento, surge a
Resolugdao do Conselho de Ministros n.° 120/2006, que realga a importancia da reabilitacao
das pessoas com deficiéncia e a necessidade de uma nova geracdo de politicas que
promovam a inclusio social das mesmas'”. Apesar de algumas estruturas residenciais ja se
encontrarem em funcionamento com o respetivo acordo de cooperacdo com a Seguranga
Social apenas em 2006 surge o Despacho Normativo n.°28/2006 que vem regulamentar as
condi¢des de organizacdo, instalagdo e funcionamento destas estruturas destinadas a

pessoas com deficiéncia®®.
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1.3. DEFICIENCIA: ASPETOS DEMOGRAFICOS

A OMS refere que, das 6,5 mil milhdes de pessoas existentes em 2004, cerca de 18,6
milhdes de pessoas (2,9%) apresentavam uma incapacidade severa e 79,7 milhdes (12,4%)
tinham uma deficiéncia moderada de longo prazo. Para niveis de deficiéncia moderada e
severa, a prevaléncia ¢ de 5% em criangas com idades compreendidas entre os 0-14 anos,
de 15% para pessoas adultas com idades entre os 15-59 anos e para pessoas com 60 ou
mais anos ¢ de 46%. Verifica-se também que a prevaléncia de deficiéncia € superior em

@ 1D Estes

paises subdesenvolvidos quando comparada com os paises desenvolvidos
niameros devem-se ao envelhecimento populacional, ao elevado risco de incapacidade das
pessoas idosas e ao aumento global de doencas cronicas como a diabetes, doencas

()]

cardiovasculares, distirbios mentais e cancro”’. Segundo a OMS, as pessoas com

deficiéncia tém menor acesso a cuidados de satde e a oportunidades de escolaridade, uma

.. ~ ;. . . 12
participagdo econémica reduzida e taxas de pobreza superiores'”

comparativamente a
pessoas sem deficiéncia. Este cendrio deve-se em parte a existéncia de fatores ambientais
com barreiras no acesso a servigos como, por exemplo, de transporte, saude, educagdo,

@11 ¢ habitagio®.

emprego
Em Portugal, segundo os Censos 2001, o numero total de pessoas com deficiéncia era de
636.059, sendo 334.879 (52,65%) das pessoas do sexo masculino e 301.180 (47,35%) do
sexo feminino''” Relativamente a faixa etaria, dos 0-19 anos existiam 58.467 (9,19%)
pessoas com deficiéncia, dos 20-64 anos havia 365.042 (57,39%) pessoas e 212.550
(33,42%) pessoas tinham idade igual ou superior a 65 anos''”). De acordo com o tipo de
deficiéncia, cerca de 84.172 (13,23%) pessoas apresentavam deficiéncia auditiva, 163.569
(25,72%) pessoas tinham deficiéncia visual e o niimero de pessoas com deficiéncia motora
era 156.246 (24,56%). Relativamente a deficiéncia mental e a Paralisia Cerebral
correspondiam 70.994 (11,16%) e 15.009 (2,36%), respetivamente. Os restantes 146.069

(22,96%) correspondiam a outro tipo de deficiéncias".

1.4. ENVELHECIMENTO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

O envelhecimento de pessoas com deficiéncia ¢ um fendémeno de estudo recente, mas
premente devido ao aumento da Esperanga Média de Vida (EMV), de 20 anos em 1930
para 70 anos em 1993'%.
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Ainda na década de 80 do século passado, foi debatido o impacto que este tema constitui
no contexto do envelhecimento populacional a nivel mundial. Na Australia, Europa e
Estados Unidos da América, as pessoas com deficiéncia tiveram um crescimento da EMV,
observando-se consequentemente um aumento da populacio idosa com deficiéncia'®.

Na Tabela 1 pode-se verificar que o envelhecimento da populagdo em geral e
especialmente em Portugal, tem vindo a aumentar significativamente e o0 mesmo se aplica a

v A !
pessoas com deficiéncia''”.

EMYV (anos)
Tempo Pessoas sem deficiéncia Pessoas com deficiéncia
Inicio do século XX 40/50 20/30
Década de 60/70 do século XX 50/60 30/40
Atualidade 70/80 60/70

Fonte: Adaptado de Justo, 20077

Tabela 1 - Esperanca Média de Vida (EMV) em Portugal

No inicio do século XX, a EMV para pessoas sem deficiéncia situava-se nos 40/50 anos
enquanto, para pessoas com deficiéncia era de 20/30 anos. Na atualidade, a EMV das
pessoas sem deficiéncia comparativamente as pessoas com deficiéncia equipara-se'®.

Face a esta problemdtica e uma vez que o numero de pais idosos com pessoas com
deficiéncia a seu cuidado esta a aumentar, a probabilidade de estes falecerem ou de ndo
poderem prestar cuidados aumenta, o que fomenta a necessidade de planear estratégias que

promovam a continuidade da prestacdo de cuidados'"”.

1.5. CONTINUIDADE NA PRESTACAO DE CUIDADOS

amn

Sensivelmente a meio da primeira década deste século, desenvolveu-se em Inglaterra® " e

(14), sendo

Australia um estudo sobre o envelhecimento dos pais de pessoas com deficiéncia
esta problemética identificada na literatura como “housing timebomb””.

Um estudo realizado em Inglaterra tinha como objetivo determinar o nimero de pessoas
com deficiéncia que viviam com os seus cuidadores, tendo estes 60 ou mais anos, € em que
medida as solicitagdes de apoio residencial estavam a ser atendidas. Segundo os dados
recolhidos, o governo inglés estima que 29.000 pessoas com deficiéncia residem com pais

que apresentam mais de 70 anos''”. A prestagdo de cuidados aos filhos que tém deficiéncia
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ao longo da vida pode durar cerca de 5 décadas. Os dados revelam uma sobrecarga a nivel
dos cuidadores informais, dado que a prestagdo de cuidados ao longo da vida, a uma
pessoa com deficiéncia, constitui um esfor¢co suplementar no padrio de atividades e na
rotina didria dos familiares mais proximos, sendo o ato de cuidar uma caracteristica
dominante nas suas vidas. Por outro lado, a prestacdo de cuidados informais até uma idade
avancada, possibilita a participacio ativa das pessoas com deficiéncia na comunidade'”.
Ao longo dos anos, a preocupagdo dos cuidadores informais sobre a continuidade da
prestacdo de cuidados, a pessoa com deficiéncia, tem-se tornado premente, pois t€m a
consciéncia, que por motivos de doenca ou morte, nao terdao a capacidade de manter o seu
papel de cuidadores"* '”. Neste caso, o apoio informal tende a ser complementado ou
substituido pelo apoio formal'®. Na maioria dos casos, os servigos sociais nio planeiam
alternativas ao alojamento de pessoas com deficiéncia antes que os cuidadores informais
nao consigam assegurar a prestacdo de cuidados. Consequentemente, a mudanga repentina
do ambiente familiar para um ambiente residencial, devido a incapacidade ou morte do
cuidador, podera ter um efeito negativo na vida da pessoa com deficiéncia'”.

Numa pesquisa Mundial, realizada a 51 paises, verificou-se que pessoas com deficiéncia
tétm duas vezes mais probabilidade de encontrar servicos inadequados as suas
necessidades!'?. No seguimento desta problematica, as pessoas com deficiéncia que vivem
com pais que tém 70 ou mais anos, nao sdo consideradas prioritarias no acesso a unidades
residenciais''”. Tendo esta questdo contornos de urgéncia dada a sua implicacdo social, a
Australia e Reino Unido, ainda ndo haviam desenvolvido politicas que respondessem a esta

(9 No estudo realizado em Inglaterra, que fora anteriormente referido,

necessidade
observou-se que apenas metade das autoridades locais tinham consciéncia do numero de
pessoas com deficiéncia que viviam com pais idosos; para o ano 2002/2003, 1 em cada 4
autoridades locais haviam planeado alternativas residenciais, 1 em cada 5 autoridades
haviam previsto um aumento consideravel no seu orcamento para os cuidados residenciais
e de enfermagem e 1 em cada 10 autoridades locais previu um aumento do orcamento para
0 apoio as pessoas com deficiéncia''”. Um total de 227 locais foram planeados para fazer o
levantamento das necessidades das pessoas com deficiéncia no entanto, demorariam cerca
de 30 anos até concluir essa tarefa, o que implicaria que os cuidadores com 70 e mais anos

teriam, nessa altura, mais de 100 anos. Também ¢ referido que as autoridades locais

fornecem escassa informacgdo e o sistema de financiamento ndo ¢ capaz de diferenciar
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cuidados supracitados'”. Esta procura crescente de apoio residencial, fez com que o
governo inglés reconhecesse a preocupacao das familias com o futuro das pessoas com
deficiéncia, a quem prestam cuidado, e a urgéncia em planear atempadamente respostas
sociais adequadas as suas necessidades"'”.

O planeamento de respostas sociais para pessoas com deficiéncia ¢ importante para que
exista continuidade na prestagdo do cuidado. O planeamento das mesmas deve ter em

14 . - .. o, .
( ), a mudang:a nas hgagoes soclais € comunitarias

consideragdo a adaptacdo do ambiente
bem como o nivel de autonomia, independéncia e natureza do apoio prestado a pessoa com
deficiéncia'”. Face a necessidade de adequar as respostas as necessidades da populago
em estudo, Bigby apresenta 3 modelos tedricos que fornecem opgdes residenciais para que
pessoas com deficiéncia, mediante o nivel de autonomia e independéncia, possam escolher
ou ser encaminhadas para a resposta social que sejam mais adequadas"* '®. O primeiro
modelo que a autora apresenta consiste na vivéncia da pessoa com deficiéncia numa
habita¢do propria, podendo viver sozinho ou com amigos e receber o apoio informal de
familiares. O segundo modelo baseia-se na vivéncia em comunidade, em que existe uma
parcial integracdo de apoio e residéncia. Neste modelo as pessoas com deficiéncia podem
viver numa residéncia, inserida na comunidade, e coabitar com outras pessoas que
partilham espacos comuns e, se necessario, pode receber o apoio formal de Ajudantes
Familiares. Por fim, o terceiro modelo consiste numa integracdo entre o apoio € as
unidades residenciais, em que os residentes recebem um servigo centrado na prestagao de
cuidados'?. O desafio que se impde consiste no planeamento e enquadramento legal dos
cuidados a pessoa com deficiéncia ao longo da vida, por parte da familia e autarquias
locais, que tenham em consideracdo as necessidades habitacionais e de apoio do

individuo! 719,

1.6.SERVICOS DE APOIO PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

Em Portugal, a nivel da a¢do social tém sido desenvolvidos servigos, a nivel habitacional,
que permitem a continuidade da prestacao de cuidados a pessoas com defici€éncia como,
por exemplo, o Lar Residencial (LRR)®. O LRR e a residéncia autbnoma sio duas
tipologias de alojamento que tém em consideragdo as necessidades e a diversidade das
situagdes de pessoas com deficiéncia. O LRR esta destinado a pessoas com deficiéncia,

com idade igual ou superior a 16 anos, quando (a) o seu local residéncia ¢ incompativel
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com programas educativos e de formacao, ndo possam residir no seu local de residéncia,
(b) os seus familiares ndo tenham capacidade de prestar apoio e (c) na necessidade de
alivio temporario dos cuidadores primarios. A admissdao temporaria de pessoas com idade
inferior a 16 anos pode ocorrer quando a situagdo sociofamiliar o permita e se tenha
esgotado a possibilidade de as encaminhar para outra resposta social mais adequada® .

Os LRR devem ter, em regra, uma capacidade para 12 a 24 pessoas, incluindo este nimero

duas vagas para alojamento temporario® .

Os objetivos, deste tipo de equipamento,
consistem na disponibilizagdo de alojamento e apoio permanente ou tempordrio; na
promoc¢ao de bem-estar e qualidade de vida através de estratégias que reforcem a
valorizagdo, autoestima e a autonomia da pessoa; no apoio a integragdo escolar, na
formacao profissional ou no acesso ao mercado de trabalho e a interacdo da pessoa com a

familia e comunidade®

. Os LRR desenvolvem atividades, consoante as capacidades das
pessoas com defici€ncia, que proporcionem a promocao do exercicio da autonomia, através
da participacdo na gestdo da vida diaria e nas decisdes organizacionais; a participa¢do da
familia nas atividades realizadas; o acesso a estruturas de ensino, a formac¢ao profissional,
a centros de atividades ocupacionais bem como a participagdo em atividades de lazer e
desportivas e o apoio adequado na realizacio da higiene pessoal e refeicdes®.
Relativamente ao modo de funcionamento, os LRR devem prestar os cuidados necessarios
a satisfacdo das necessidades do individuo; prestar o servico de refeicdes, de tratamento de
roupas, de higiene pessoal e das instalagdes; dispor de ajudas técnicas que auxiliem as
pessoas com deficiéncia; prestar cuidados clinicos e de enfermagem; promover o acesso a
cuidados especiais de saude; cumprir o plano terapéutico e 0 acompanhamento a consultas
médicas, se necessario”. Para garantir a prestacdo dos servicos supracitados, é necessario
um quadro de recursos humanos que contemple um técnico com formagao superior no
dominio das ciéncias sociais € humanas, a tempo inteiro ou parcial, que possa ou nao
acumular as fungdes de diretor técnico; um Ajudante de Acao Direta (AAD) por cada dois
residentes contudo, este valor pode variar dependendo do nivel de dependéncia dos
residentes; um auxiliar de servigos gerais por cada seis residentes e se as refeigdes forem
confecionadas do lar, deve-se incluir pessoas com a categoria de cozinheiro e ajudante de
cozinheiro, adequadas ao numero de residentes .

Os dados presentes na Carta Social indicam a existéncia de 204 LRR com capacidade para

4.795 pessoas com deficiéncia, em Portugal®”. De 1998 até 2010, verificou-se um
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aumento de 105% de LRR, o que representa uma das respostas sociais para pessoas com

deficiéncia com maior crescimento®V.

1.7. PARALISIA CEREBRAL E SITUACOES NEUROLOGICAS AFINS

Historicamente, foi em 1843 que se registou pela primeira vez, na literatura médica, a

definicdo e classificacdo de Paralisia Cerebral pelo cirurgido ortopédico William Little®,

2 o« . .
23 apesar de existirem estudos anteriores sobre a

(23)

no Deformities of the Human Frame
associacdo da hemiplegia e a hemitrofia cerebral identificada port-mortem=’. Little
embora focasse a sua investigacdo em contraturas articulares e nas deformidades
resultantes da espasticidade e paralisia de longa duracdo, desde sempre sugeriu a
associacdo entre espasticidade, paralisia dos membros e a lesdo no cérebro durante a
infincia, devido a asfixia perinatal e ao nascimento prematuro®.

A Paralisia Cerebral foi principalmente estudada em relagdao a patologia e etiologia da
deficiéncia. No entanto, o termo “Paralisia Cerebral” ha mais de 150 anos que tem sido
debatido ¢ as discussdes sobre como melhorar a classificacdao das diferentes manifestagoes

(23)

podem continuar nos dias de hoje*””’. As defini¢des e classificacdes propostas para a

definicdo de Paralisia Cerebral utilizavam diferentes denominagdes com origem na

etiologia (pré-natal, perinatal e pos-natal)*”, na disposicio topografica dos membros

)(3)

lesados (por exemplo: tetraplegia, diplegia e hemiplegia)'’, na alteracdo do tonus muscular

(25)

(hipotonia, hipertonia)””’ e na qualidade do movimento (ataxia, atetose, espasticidade,

coreoatetose) > 2%, o que ocasiona dificuldades na comparacéo de estudos cientificos neste
ambito™*7.
Paralisia Cerebral ¢ a deficiéncia neuromusculoesquelética mais comum na infancia, sendo

@7 ¢ participacdo, contemplando um grupo de

responsavel por limitacdes na atividade
perturbagdes permanentes, mas nao imutaveis, de movimento e/ou postura ¢ da fungao
motora, devido a uma interferéncia ndo progressiva, lesdo ou anomalia no
desenvolvimento cerebral do feto ou da crianca @72,

As alteracdes motoras sdo geralmente acompanhadas por alteracdes da sensacdo,
percepcao, cogni¢do, comunicacdo e comportamento, podendo ocorrer crises convulsivas.
A Paralisia Cerebral ¢, por definicdo, um sindrome clinico heterogéneo, dado que a sua
terminologia agrupa diferentes condi¢des neuroldgicas (cerebelosa, convulsiva, motora) e

também pode incluir outros sindromes ndo relacionados diretamente com o sistema
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nervoso central® *”. Apesar de ndo existir unanimidade na defini¢do de Paralisia Cerebral,
verifica-se que na literatura as referéncias sobre deficiéncia motora e disturbio ndo
progressivo tém-se mantido como principais critérios®. Os especialistas da Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE) referem que, atualmente, para fins epidemioldgicos as
classificacdes sistematicas, baseadas em caracteristicas predominantes do quadro clinico,
sdo mais utilizadas®® *". A Paralisia Cerebral Ataxica é caracterizada pela dificuldade na

23, 2 ~ .
G- 23. 20 Resultantes da perda de coordenagdo, os movimentos

coordenacdo motora
voluntarios sao realizados com ritmo, forca e destreza desadequados. A dismetria, o tremor
intencional e as alteracdes no equilibrio também estao presentes, podendo afetar a marcha

G- 2) A Paralisia Cerebral Disquinética

e atividades como, por exemplo, escrever
caracteriza-se pela presenga de um padrao atipico de postura e/ou de movimento. Os
movimentos sdo recorrentes, involuntdrios e incontrolaveis. O padrdo de reflexos
primitivos predomina e ocorre variagdo do ténus muscular®> *®. Este tipo de paralisia
subdivide-se em (i) distOnica, se existe uma contracdo muscular involuntaria, repetitiva e
lenta, que provoca o movimento brusco dos musculos (espasmos) e posicdes andmalas em
diversas zonas do corpo e em (ii) coreoatetdosica quando existe diminuicdo do tonus
muscular (hipotonia) e um aumento da atividade motora através de movimentos rapidos,
breves e irregulares (hipercinesia) associados a maneirismos® **. Por sua vez, a Paralisia
Cerebral Espastica pode-se subdividir em unilateral ou bilateral®. E caracterizada pelo
aumento do tonus muscular e por reflexos patologicos como, por exemplo, a hiperreflexia
ou presenga de sinais piramidais (reflexo de Babinski) provocados por lesdes no cortex
motor ou no trato corticoespinhal®: .

Simultaneamente tem-se verificado um aumento na utilizagdo na classificacdo do
movimento global e manual por serem, provavelmente, mais faceis de observar e
catalogar'®. Por conseguinte, para avaliar a fungdo motora global na Paralisia Cerebral, a
SCPE recomenda o Sistema de Classificacio da Funcdo Motora Global (GMFCS) e a
Motricidade Fina Bimanual (BFMF) para a fungdo dos membros superiores””. Segundo,
O’Shea (2008) varios instrumentos tém sido descritos para avaliar a fungdo motora fina
para além da BFMF como o Sistema de Classificacdo das Capacidades de Manipulagdo
(MACS)?.

Num estudo realizado em 3 locais dos Estados Unidos da América (Wisconsin, Alabama e

Georgia) a criancas com 8 anos, verificou-se que a prevaléncia média de Paralisia Cerebral
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2 . A .
@ ) sendo considerada a deficiéncia de

foi de 3,6 casos por cada 1.000 nados vivos
desenvolvimento mais comum nos Estados Unidos da América®®. Na Europa estima-se
que cerca de 650.000 familias tém uma crianga ou presta apoio a um adulto com Paralisia
Cerebral®?. E, num estudo desenvolvido pela SCPE, em 8 paises europeus, no periodo
entre 1999- 2002, indicou uma prevaléncia por ano de nascimento de 2,08 por cada 1.000
nascimentos (IC 95%= [2,02-2,14]) ®¥.

Cans (2008) num estudo sobre a evolugdo dos tipos de deficiéncia ao longo do tempo, a
criangas nascidas entre 1980 — 1991, numa regido francesa, observa que a taxa de
prevaléncia global de deficiéncia era de 7,73 por cada 1000 nados vivos, verificando-se um
aumento consideravel desde 1980 (p <0,001). Concluiu que, durante esse periodo, o
aumento da prevaléncia global de deficiéncia severa resultava do aumento das taxas de
prevaléncia de Paralisia Cerebral e de graves disturbios psiquiatricos. Por conseguinte, a
taxa de prevaléncia da Paralisia Cerebral era de 2,04 nascimentos por cada 1000 nados
vivos, semelhante as taxas e tendéncias observadas em outras regides da Europa®. Por
sua vez, um estudo realizado na Suécia revelou, nos periodos compreendidos entre 1991 -
1994 ¢ entre 1999 ¢ 2002, uma prevaléncia de 2,12°9 ¢ 2,18°” por cada 1.000 nados
vivos. Em Portugal, considerando os casos de Paralisia Cerebral nascidos em 2001,
verificou-se que 5 anos depois (2006), a prevaléncia era de 203 casos entre os 113.246
nados vivos, o que corresponde a uma taxa de prevaléncia de 1,78%o (1C95%= [1,56%o-
2,06%0]).°Y.

Relativamente & etiologia da Paralisia Cerebral, considera-se que esta ¢ multifatorial®®
embora a literatura refira a dificuldade em determinar a natureza e a ocasido em que ocorre
o insulto cerebral®®. De acordo com a informacdo referente aos eventos que podem estar
na origem do insulto cerebral no periodo pré-natal, perinatal e pos-natal, considera-se que
cerca de 75% de todos os casos de Paralisia Cerebral ocorrem no periodo pré-natal®® e os

L. . . . - . 39-42
principais fatores de risco identificados sio a prematuridade®’*?

(41,42)

e o baixo peso a
nascencga
Apesar das caracteristicas e condigdes de saude associadas as pessoas com Paralisia
Cerebral e deficiéncia severa, tem-se observado uma diminui¢ao da taxa de mortalidade e
consequente aumento da EMV“YA maioria das pessoas com Paralisia Cerebral tem
deficiéncias associadas a nivel intelectual, sensorial ou epilepsia. Quando criangas, durante

o periodo escolar, necessitam de apoio especifico. Depois, na fase adulta metade dessas
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pessoas tera dificuldades em ter um emprego e uma vida independente. Para a populagdo
idosa com Paralisia Cerebral prevé-se que mais de 1/3 serd institucionalizada para receber

e A . L1 (2
assistencia medlca( 8).

Face as alteracdes na funcionalidade, ¢ necessario que sejam
prestados servigos adequados que assegurem o desenvolvimento das capacidades™ da
pessoa com Paralisia Cerebral e que permitam a sua inclusdo e participagdo plena na
sociedade™.

No entanto, verifica-se que a medida que as pessoas com Paralisia Cerebral vao
envelhecendo, o contacto com os servicos de saiude e de reabilitacio diminui
drasticamente®® e as respostas sociais ndo apresentam atividades diversificadas para as
pessoas adultas”. Dado que as pessoas com Paralisia Cerebral necessitam de apoio e
servigos de longo prazo e, segundo uma andlise dos custos econdmicos a pessoas com
deficiéncias de desenvolvimento que nasceram nos Estados Unidos da América, no ano
2000, depreendeu-se que o custo médio de vida, por cada pessoa com Paralisia Cerebral,
era o equivalente a 716.73 1,51€(45 ). Outro estudo realizado, sobre o custo médio de vida de
pessoas dinamarquesas com Paralisia Cerebral, os autores dividiram os custos em 3
categorias: cuidados de satide, custos sociais e custos associados a produtividade“®. Os
autores analisaram 2.367 pessoas com Paralisia Cerebral, nascidas de 1930 a 2000, e que
estavam vivas em 2000. Na andlise verificaram que os homens e mulheres tinham um
custo médio de vida de 860.000€ e 800.000€, respetivamente, € que a maioria dos custos
de vida consistia, principalmente, nos custos sociais e de produtividade. Contudo, os custos
apresentados tém um valor minimo, visto que nao foram incluidos os custos de apoio
prestado pelas familias e os efeitos adversos sobre a sua satde fisica ¢ mental®”. Neste
estudo, os autores indicam que, em todas as categorias de custos, as pessoas com Paralisia
Cerebral tém custos de vida mais elevados comparativamente as pessoas sem Paralisia
Cerebral. Analisaram também que os custos sociais ¢ de saide de criangas com Paralisia
Cerebral sao superiores aos custos de adultos com a mesma condi¢do, enquanto para

e, .. . 46
individuos sem Paralisia Cerebral os custos aumentam com a idade®.

1.7. ASSOCIACAO DE PARALISIA CEREBRAL DE LISBOA

A 26 julho de 1960, por iniciativa de um grupo de pais e técnicos, foi fundada a
Associagdo Portuguesa de Paralisia Cerebral, a primeira associagdo portuguesa para

pessoas com deficiéncia®’*. Devido a necessidade de descentralizar os apoios técnicos de
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reabilitagdo e de integragdo das pessoas no ensino regular houve a criacdo de Nucleos
Regionais, a partir de 1974. Deste modo, ocorreu alteracdo nos Estatutos, tendo cada
Nucleo a sua “autonomia técnica, administrativa e financeira”. No espaco de um ano,
foram criados os Nucleos Regionais do Sul, Norte ¢ Centro com sede em Lisboa, Porto e
Coimbra, respetivamente™?.

O crescimento do numero de Nucleos e de atividades desenvolvidas para as pessoas com
Paralisia Cerebral e situacdes neurologicas afins, incentivou ja neste século a criagdo de
associagdes autonomas que posteriormente integrariam a Federacdo das Associagdes
Portuguesas de Paralisia Cerebral®®.

Consequentemente, o Nucleo Regional do Sul, tal como todos os Nucleos, passou a ter o
estatuto de Associacdo com personalidade juridica plena, sendo denominado como
Associacdo de Paralisia Cerebral de Lisboa (APCL)“®. A APCL, devido ao crescimento
das necessidades da populacdo com Paralisia Cerebral, aumentou a criagdo de respostas
sociais. Depois do Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian,
seguiu-se a criacdo da Escola de Ensino Especial; o Espaco 7 Oficios com a resposta social
de Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) e Centro de Formagado Profissional; o Centro
Nuno Belmar da Costa (CNBC) com as respostas sociais de CAO e LRR; as Casas do Tejo
e do Saldanha com a resposta de LRR; o Centro Nuno Krus Abecasis (CNKA) com CAO,
LRR e, por fim, o Servico de Apoio Domiciliario™Y.

A APCL tem como Missdo o apoio a concretizagdo dos projetos de vida dos seus clientes;
colaborar na divulgacao/ sensibilizagdo sobre a problematica da deficiéncia, em especial
sobre a Paralisia Cerebral, e lutar pelo direito das pessoas com deficiéncia ao pleno
exercicio da cidadania™®®. Esta associac¢do tem como Visdo ser influente na sociedade e
inovadora nos servigos prestados; ter equipamentos e recursos adequados as necessidades
dos clientes; aumentar o nimero de parcerias e relativamente ao financiamento, procura
diminuir a dependéncia dos fundos publicos e apresentar um orcamento equilibrado e
sustentavel. Alguns dos valores, pelos quais se rege, consistem na prestagdo de servigos de
exceléncia; no respeito pela privacidade e ter impactos positivos nos seus resultados®.
Este tipo de associacdo insere-se nos equipamentos sem fins lucrativos que representam

81,7% dos equipamentos sociais existentes em Portugal, de acordo com informagao

relativa a 2010 da Carta Social®".
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2. METODOLOGIA

2.1. OBJETIVOS DO ESTUDO

2.1.1. Objetivo Geral

O presente estudo tem como objetivo principal descrever as receitas, os custos, as
necessidades de apoio e analisar os servigos das unidades residenciais em funcdo do nivel

de dependéncia de pessoas que tém deficiéncia ao longo da vida.
2.1.2. Objetivos Especificos
Os objetivos especificos deste estudo sdo:

- Descrever as fontes de financiamento e estrutura de custos dos LRR da APCL;

- Descrever os servigos prestados que implicam “Necessidades Excecionais de
Apoio Médico” e os Servicos Especializados;

- Descrever as caracteristicas de funcionalidade e o nivel de dependéncia na
participacao, segundo a CIF, da populagdao dos LRR da APCL;

- Analisar o tempo de prestacdo do servico em fung¢do das caracteristicas da

populacao residente nos LRR da APCL.

2.2 DESENHO DO ESTUDO
2.2.1. Contexto e participantes do estudo

O estudo decorreu na APCL uma vez que foi pioneira na criagdo de unidades residenciais

para pessoas com Paralisia Cerebral e situagdes neurologicas afins.

A selecao dos LRR obedeceu ao critério de estarem em funcionamento ha mais de um ano
e terem mais de dez utilizadores. Assim, foram convidados a participar no estudo os
residentes do CNBC e do CNKA, todos com mais de 16 anos e com residéncia permanente
neste contexto.

Para obter o consentimento dos participantes, a diretora técnica de cada centro realizou

uma reunido na qual exp0s o objetivo do estudo e procedeu ao esclarecimento de dividas.
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2.3 RECOLHA DE DADOS

A recolha de dados de caracter institucional teve como base o relatério de contas do ano de
2011 da APCL, a observacao da rotina didria de cada uma das unidades ¢ a contagem de
tempo total, em trés momentos por turno e por utente na realizacdo das atividades de
Cuidados Diretos com o apoio de AAD.

Para proceder a recolha de dados dos utilizadores dos servicos residenciais desenvolveu-se
o Protocolo de Caracterizagdo de utentes com Paralisia Cerebral e situagoes neurologicas
afins que incluia um Questiondrio para caracteriza¢do sociodemografica e de Servigos
Especializados e os seguintes instrumentos de avaliagao: GMFCS® 0); MACS® 1); BFMF(SZ);
Sistema de Classifica¢io da Comunicagio para pessoas com Paralisia Cerebral (CFCS)®?;
Medida de Avaliagdo de Hébitos de Vida (LIFE-H)®* e Escala de Intensidade de Apoio —
parte 3A (SIS)®?.

Os instrumentos de avaliacdo foram aplicados e preenchidos pela equipa técnica que

incluia o Técnico de Servigo Social, Psicdlogo, Terapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta e

Enfermeiro.

2.3.1. Questionario para caracterizacdo sociodemografica e de Servicos

Especializados

Elaborou-se um questionario para recolher informagdo sociodemografica e os Servigos
Especializados realizados aos residentes. A sec¢ao A inclui informagao sobre o tipo de
equipamento em que a pessoa reside; resposta social que frequenta; sexo; data de
nascimento; naturalidade; nacionalidade; lingua; tipo de Paralisia Cerebral e situagdes
neurologicas afins; estado civil e a data de admissdao no equipamento. A sec¢do B
apresenta como Servigos Especializados a Fisioterapia; Terapia Ocupacional; Psicologia;
Atividade fisica estruturada; Desporto; Hidroterapia e Snoezelen e recolhe informagao
sobre o tempo despendido, em horas, e frequéncia mensal dos servigos que sdo realizados

pelos residentes.
2.3.2. Sistema de Classificacdo da Funcio Motora Global

Em 1997, foi desenvolvido e publicado o GMFCS para corresponder a necessidade de criar

um sistema que padronizasse a classificagdo da funcdo motora global de criangas com
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Paralisia Cerebral®®. De acordo com pesquisas realizadas por Palisano et al., os métodos
de classificacdo propostos até entdo, focavam-se na localizacdo fisiopatoldgica ou
neuroanatodmica da lesdo, no movimento, tonus muscular, reflexos e no grau de
comprometimento motor e ndo na funcionalidade®®.

Devido ao impacto que a GMFCS teve na satde de criancas com Paralisia Cerebral, este
sistema de classificagdo passou a ter reconhecimento a nivel internacional®”. Desde a
ultima década, tem havido uma crescente utilizacgdo do GMFCS, sendo utilizado
maioritariamente para estudos de observacao e experimentais. Atualmente, alguns peritos
tém estudado o impacto da sua utilizagdo clinica nomeadamente, no exame e avaliacio®®.
A versdo que serd utilizada para este estudo ¢ a versdo alargada portuguesa do GMFCS
uma vez que inclui uma faixa etaria dos 12 aos 18 anos. Esta versdo baseia-se nos
conceitos da CIF, pois considera o impacto dos fatores ambientais e pessoais na
mobilidade®”. O GMFCS ¢ um instrumento de classificagio com uma escala ordinal de 5
niveis. Na definicdo deste sistema, o primeiro critério pressupunha que a distingao
existente entre os niveis teria significado na vida didria da pessoa. Isto €, as distingdes
baseiam-se nas limitacdes a nivel funcional, na necessidade da pessoa utilizar dispositivos
que auxiliem a locomogdo (por exemplo, cadeiras de rodas, andarilhos, bengalas) e com

©9  Este sistema de classificagdo tem como

menor énfase na qualidade de movimento
objetivo principal a determinacdo do nivel que, no momento da avaliacdo, melhor se
adequa as competéncias e limitagdes na fungdo motora global. Nesta avaliagdao, da-se mais
relevancia ao desempenho do que a capacidade do individuo®”. Uma vez que a Paralisia
Cerebral nao ¢, por definicdo, uma situagao evolutiva, este sistema de classificagdo pode
ser aplicado na populagdo adulta®®.

O GMEFCS foi traduzido para portugués, seguindo as recomendagdes cientificas sobre
traducdo de instrumentos, e depois de estudada a concordancia entre-observadores o

resultado obtido foi de k=0,88 (IC 95%= [0,73-0,95])®.
2.3.3. Sistema de Classificacdo das Capacidades de Manipulaciao

O MACS ¢ um instrumento que visa descrever o modo como as criangas com Paralisia
Cerebral manipulam os objetos com as maos durante as atividades da vida diaria®® 9.
Apesar do MACS ser destinado a criancas, pode ser aplicado no contexto deste estudo,

uma vez que o tipo de deficiéncia dos participantes ndo tem um caracter evolutivo.
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Este sistema € constituido uma escala numérica de 5 niveis mas a diferenca entre estes nao
¢ necessariamente igual®". A formulagio destes niveis baseia-se na capacidade em iniciar
e realizar a manipulagdo de objetos por iniciativa propria e se € necessario apoio ou
adaptacdes para realizar as atividades da vida diaria. Os objetos mencionados sio
adequados a idade e utilizados de forma recorrente em atividades como, por exemplo,
comer, escrever, vestir-se®”. O MACS pretende classificar o desempenho (o que consegue
realizar) e ndo a capacidade (a melhor realizacdo) nas atividades da vida diaria. Isto ¢, o
MACS avalia a capacidade global na manipulacdo dos objetos e a preferéncia de como o
faz e ndo a qualidade do movimento ou a avaliacdo em separado da func¢do de cada uma
das mios®".

Para validag¢do deste instrumento, entrevistaram-se pais e terapeutas sobre o conteudo e a
descricdo dos niveis do MACS. A concordancia entre observadores terapeutas foi de
k=0,97 (1C95%= [0,96-0,98]) e entre pais e terapeutas foi de k=0,96 (1C95%= [0,89-
0,981).

2.3.4. Motricidade Fina Bimanual

O sistema de avaliagdo da BFMF foi desenvolvido para fazer correspondéncia com os
niveis do GMFCS ©?. Este sistema de classifica¢do é composto por uma escala ordinal de
5 niveis, que permitem descrever a extensao e gravidade de um problema na participagao.
Os niveis de I a V correspondem a “sem problema” e “problema grave”, respetivamente®>.
Deste modo, BFMF ¢ um sistema de avaliagcao importante pois prediz os graus de restrigao
na participacio de pessoas com deficiéncia, definidos pela CIF®?. Num estudo realizado a
82 criangas com Paralisia Cerebral, com idade entre os 4-8 anos, foram classificados por

dois peritos, obtendo-se uma concordancia entre observadores de k=O,9O(61).

2.3.5. Sistema de Classificacio da Comunicac¢io para pessoas com Paralisia Cerebral

O CFCS foi desenvolvido para classificar o desempenho quotidiano da comunicacdo de
uma pessoa com Paralisia Cerebral. Este sistema de classificag@o utiliza uma escala ordinal
de 5 niveis, que se baseiam na descrigio de atividade e participagdo, referidos na CIF®?.

Na validagdo do CFCS, a concordancia entre-observadores foi k(w)=0,66 com intervalo de

confianca a 95% de 1C95%=[0,55-0,78]°%.
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2.3.6. Medida de Avalia¢ao de Habitos de Vida

A LIFE-H foi desenvolvida com base no modelo Disability Creation Process. Este modelo
explica as consequéncias da doenca, trauma e outros distirbios e define, através do
conceito de Habitos de Vida, a Participacio™ ** . Habito de Vida ¢ definido como uma
atividade realizada de forma regular e didria ou como papel social, que tem em
consideragdo as caracteristicas do individuo (por exemplo, idade, género), o que ¢
valorizado pelo individuo e o contexto sociocultural em que est4 inserido®?.

A versdo da LIFE-H utilizada neste estudo foi a versao curta que ¢ constituida por 77 itens.
As tarefas diarias incluem 6 categorias dos habitos de vida: Nutricao, Condigao Corporal,
Cuidados Pessoais, Comunica¢do, Habitacgdo e Mobilidade. Por sua vez, a
Responsabilidade, Relagdes Interpessoais, Vida Comunitaria, Educacdo, Emprego e

~ . ;. y - . . (54
Recreagio constituem o dominio dos papéis sociais™®.

Pontos Nivel de realizacao Tipo de ajuda
9 Sem dificuldade Sem ajuda
8 Sem dificuldade Com produto de apoio (ou adaptaco)
7 Com dificuldade Sem ajuda
6 Com dificuldade Com produto de apoio (ou adaptaco)
5 Sem dificuldade Com ajuda humana
4 Sem dificuldade Com produto de apoio (ou adaptacdo) e ajuda humana
3 Com dificuldade Com ajuda humana
2 Com dificuldade Com produto de apoio (ou adaptacdo) e ajuda humana
1 Realizado por substituigdo
0 Nao realizado

N/A Nao aplicavel

Fonte: Assessment of Life Habits: General Short Form (2002)*

Tabela 2 - Critérios de atribui¢do da pontuacdo da Medida de Habitos de Vida

Cada item do instrumento avalia o nivel de desempenho na realizacdo da atividade, tarefa

ou papel social bem como o tipo de ajuda que necessita para a realizagdo das mesmas. A

13

escala de medicdo para o nivel de realizacdo inclui os graus “sem dificuldade”, “com

dificuldade”, “realizado por substitui¢do” e “ndo realizado” e para o tipo de ajuda inclui
35(54)

9% €6 29 ¢

“sem ajuda”, “produto de apoio”, “adaptacdo” e “ajuda humana
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Para avaliar o resultado de cada habito de vida fez-se a combinagdo do grau de realizagdo
com o tipo de ajudas necessarias, que varia de 0 a 9 - Tabela 2.

Na traducdo portuguesa da versdo reduzida da LIFE-H foi obtido o valor de 0=0.87 na
consisténcia interna. No entanto, como a categoria Educagdo ¢ constituida apenas por 2
itens o alfa de Cronbach sem esta categoria situou-se em 0=0.93. Para os componentes de
tarefas diarias e para os papéis sociais (sem a categoria Educagdo) obteve-se uma
consisténcia interna de 0=0.90 ¢ 0=0.85, respetivamente(3’ YA LIFE-H foi considerada,
num recente artigo de revisdo sobre instrumentos de avaliacdo de participacdo, como

aquele que melhor traduz as diferentes categorias deste componente na CIFY.

2.3.7. Escala de Intensidade de Apoio

O SIS ¢ um instrumento concebido para medir a intensidade relativa de apoio que cada
pessoa com deficiéncia do desenvolvimento (por exemplo, deficiéncia mental, autismo,
Paralisia Cerebral) necessita para poder participar de forma plena na sua comunidade®
desenvolvido em 2004 pela American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities™. O SIS é composto por trés seccdes que medem uma area especifica de
necessidade de apoio®. A Seccdo 3A mede 15 situagdes de necessidade de apoio médico

excecional®,

2.4 ANALISE DE DADOS

Os dados foram analisados utilizando o SPSS 13.0 para Windows e o Microsoft Office

Excel 2007.

Para obter a distribui¢ao percentual das fontes de financiamento foi dividido por doze o
valor anual por fonte e em seguida pelo valor anual total.
Na analise do racio do custo mensal total e de recursos humanos por residente, utilizaram-

se as seguintes formulas:
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CMMRT =CAT /12 /NR e CMMRRH= CARH /12 /NR
Em que:
— CARH representa o Custo Anual em Recursos Humanos;
— CAT representa o Custo Anual Total,
— CMMRRH representa o Racio do custo mensal dos Recursos Humanos por
Residente;
— CMMRT representa o Récio do custo mensal Total por Residente;
— NR representa o Numero de Residentes.
No calculo da comparticipacdo média mensal da Seguranca Social e da familia / proprio

por residente, utilizaram-se as seguintes formulas:

CMSS =CASS/12/NR e CMFP =CAFM /12 /NR
Em que:
— CMSS representa a Comparticipacao Mensal da Seguranca Social;
— CMFP representa a Comparticipacdo Mensal da Familia ou do Proprio;
— CASS representa a Comparticipacdo Anual da Seguranga Social;
— CAFM representa a Comparticipagao Anual da Familia ou do Proprio;
— NR representa o Numero de Residentes.
O resultado obtido na LIFE-H em cada item foi convertido para uma escala decimal,

através da seguinte formula:

VFC na LIFE-H=VO * 10 /9
Em que:
— VFC representa o Valor Final Convertido na LIFE-H;
— VO representa o Valor Obtido na Medida de Habitos de Vida segundo a Tabela 2.

Para cada dominio da LIFE-H foi realizada a média ponderada dos valores dos itens

aplicaveis.

Nas analises estatisticas efetuadas considerou-se 0=0.05 como nivel de significancia. Neste
estudo, para a andlise descritiva incluiram-se as frequéncias absolutas e relativas para

variaveis categoricas, Mediana e Interquartis (IQ) 25 e 75 para variaveis ordinais, € a
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Me¢édia, o Desvio-Padrdo ¢ o valor Minimo (MIN) e Maximo (MAX) para varidveis
continuas ou intervalares.

A associacdo entre varidveis continuas ou intervalares quando nio seguiam a distribuicao
normal foi analisada através do coeficiente de correlacdo de Spearman.

Para efetuar a comparagdo de médias entre as varidveis continuas ou intervalares foi
utilizada a Oneway ANOVA e quando ndo se verificou homogeneidade de varidncias
(avaliada pelo teste de Levene), foi utilizado o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis.
Quando o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis apresentou uma diferenca
estatisticamente significativa, a diferenga entre cada um dos grupos foi verificada através
da correcao de Tamhane, dado que a distribuicao entre os fatores ndo era homogénea.

Na regressao linear multipla, utilizou-se o método stepwise (probabillidade de inclusdo da
variavel <=0,05, probabilidade de exclusdo da variavel >=1,0). Nesta analise as variaveis

referentes as “Necessidades Excecionais de Apoio Médico” foram dicotomizadas.
2.5 PROCEDIMENTOS ETICOS

A direcdo da APCL consentiu a realiza¢do do estudo ¢ a recolha de dados decorreu de
fevereiro a julho de 2012. Este estudo foi orientado segundo os principios éticos de
respeito a autodeterminacdo, de respeito pelos grupos vulneraveis, a um tratamento
equitativo e justo e de respeito a vida privada e confidencialidade das informagdes
pessoais. Todos os residentes foram elucidados sobre os objetivos do estudo bem como os
procedimentos para a recolha dos dados, confidencialidade da informagdo e o modo de

©9  Também foram informados sobre o caracter voluntirio de

divulgacdo da mesma
participacao no estudo e sobre a possibilidade de recusarem ou de se retirarem do estudo, a
qualquer momento, sem prejuizo da confidencialidade das informagdes e do anonimato da

identidade dos participantes.
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3. APRESENTACAO DOS RESULTADOS
3.1 CARACTERISTICAS DOS LARES RESIDENCIAIS
3.1.1 Tipo de resposta social, capacidade e modalidade do servico prestado

A analise das caracteristicas residenciais, de acordo com os critérios de inclusdo do estudo,
contemplou 0 CNBC e 0 CNKA. Ambos os equipamentos possuem a resposta de LRR.

O CNBC ¢ um equipamento que estd em funcionamento ha 30 anos. Tem capacidade para
29 pessoas, existindo 25 quartos individuais e 2 quartos duplos.

Por sua vez, o CNKA tem capacidade para 12 residentes e, de acordo com a modalidade do
servigo prestado, este equipamento possui 4 quartos individuais e 4 quartos duplos.

O facto de a APCL oferecer diferentes op¢des na modalidade do servigo reflete a sua
preocupacgdo com o bem-estar e privacidade dos residentes, bem como com a possibilidade

da existéncia de casais nos equipamentos - Tabela 3.

CNBC CNKA
Resposta Social LRR LRR
Capacidade 29 12
Quartos individuais 25 4
Modalidade do servigo
Quartos duplos 2 4
Tempo de funcionamento (anos) 30 5

Tabela 3 - Caracteristicas residenciais do Centro Nuno Belmar da Costa (CNBC) e do Centro Nuno Krus

Abecassis (CNKA) segundo o tipo de resposta social existente; capacidade e modalidade do servigo prestado

3.1.2 Fontes de Financiamento dos LRR

Para perceber a dindmica de financiamento deste tipo de respostas sociais ¢ importante
analisar as fontes de financiamento e a sua percentagem relativamente ao valor total de
proveitos dos equipamentos.

Por conseguinte, ao analisar as fontes de financiamento dos LRR, constata-se que a
principal fonte de financiamento dos equipamentos ¢ a Seguranga Social, que comparticipa
em 81,98% as receitas do CNBC e em 66,21% as receitas do CNKA, o que revela a

importancia do financiamento da Seguranga Social.
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Depois do acordo de cooperacdo com a Seguranga Social, segue-se a comparticipagdo
familiar ou da propria pessoa com deficiéncia. No CNBC e no CNKA a comparticipagdo
familiar ou do préprio consiste em 16,95% e em 29,64%, respetivamente. A percentagem
de comparticipagdo difere em ambos os LRR devido aos rendimentos da familia ou da
propria pessoa com deficiéncia.

Outras fontes de financiamento provém das vendas e de outras fontes que,
comparativamente as fontes de financiamento acima referidas, ndo sdo tdo representativas.
A percentagem associada as vendas e outras fontes consiste na venda de outros produtos
utilizados na prestagdo do servico, de donativos, receitas obtidas através dos eventos

promovidos pelos equipamentos bem como das quotizacdes dos associados — Tabela 4.

CNBC CNKA
Comparticipagdo familiar/proprio (%) 16,95 29,64
Acordo de cooperagdo com a Seguranca Social (%) 81,98 66,21
Vendas e Outras fontes (%) 1,07 4,15

Tabela 4 - Fontes de financiamento dos LRR
3.1.3 Custos e comparticipacées mensais por residente

Na Tabela 5 observa-se que a percentagem do racio do custo mensal por residente ¢
superior no CNKA (1.877,60€) em relacio ao CNBC (1.497,59€). A dimensdo dos

equipamentos € os custos relacionados com a sua manutencdo podem interferir no valor

anual.

CNBC CNKA
Racio do custo mensal por residente (€) 1.497,59 1.877,60
Racio do custo mensal de recursos humanos por residente (€) 1.011,29 1.063,26
Comparticipagdo mensal da Seguranca Social por residente (€) 1.086,88 928,20
Comparticipagdo familiar/ do proprio mensal por residente (€) 224,69 415,51

Tabela 5 - Racio do custo mensal (€) por residentes e recursos humanos e comparticipacdo média mensal (€)

da Seguranca Social e familiar por residente

Relativamente ao racio do custo mensal de recursos humanos por residente verifica-se que
nao existem diferencas significativas entre os dois equipamentos. Ao analisar a

comparticipagdo mensal da Seguranga Social por residente observa-se que a
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comparticipa¢do da Seguranca Social é superior no CNBC (1.086,88€) comparativamente

ao CNKA (928,20€), existindo uma diferenca de 158,68€ mensais por residente.
3.1.4 Tipo de servicos e niveis de apoio prestados aos residentes

Os LRR prestam Servicos Especializados ao nivel da Fisioterapia, Terapia Ocupacional,

Psicologia, Atividade fisica estruturada, Desporto, Hidroterapia e Snoezelen.

Numero de servigos prestados

0 1 2 3 4 5

Numero de
) 2 (5,00) 9 (22,50) 10 (25,00) 9 (22,50) 9 (22,50) 1(2,50)
residentes, n (%)

Tabela 6 - Numero de Servigos Especializados prestados a cada residente

Na Tabela 6 verifica-se que 95% dos residentes usufruem dos Servigos Especializados
prestados nos LRR. Relativamente ao numero de servigos prestados, constata-se que a
maioria dos residentes (25,00%) usufrui de 2 Servigos Especializados. A percentagem de
residentes que recebe 1, 3 e 4 dos servigos prestados €, de 22,50%. Apenas 1 (2,50%)

residente usufrui de 5 dos 7 servigos prestados nos LRR -Tabela 6.

N, (%) 40 (100)
Servigos Especializados, n (%)
Fisioterapia Nao realizado 8 (20,00)
Realizado 32 (80,00)
Terapia Ocupacional Nio realizado 25 (62,50)
Realizado 15 (37,50)
Psicologia Nio realizado 25 (62,50)
Realizado 15 (37,50)
Atividade fisica estruturada Nio realizado 31(77,50)
Realizado 9 (22,50)
Desporto Nio realizado 24 (60,00)
Realizado 16 (40,00)
Hidroterapia Nio realizado 35(87,50)
Realizado 5(12,50)
Snoezelen Nio realizado 35(87,50)
Realizado 5(12,50)

Tabela 7 - Servigos Especializados prestados pelos LRR

Ao analisar o numero de pessoas que realizam os servigos abaixo indicados, verifica-se que

a maioria dos participantes realiza Fisioterapia (n=32) seguindo-se o Desporto (n=16), a
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Terapia Ocupacional (n=15) e a Psicologia (n=15). A realizagdio de Servicos
Especializados, pela maioria dos residentes, reflete a necessidade dos LRR em diminuir as
limitagdes associadas a Paralisia Cerebral. Os servicos de Hidroterapia (n=5) ¢ Snoezelen

(n=5) sdo os servigos prestados a um menor numero de residentes — Tabela 7.

Na Tabela 8 pode-se observar que todos os residentes tém necessidade de receber pelo

menos algum apoio a nivel das “Necessidades Excecionais de Apoio Médico™.

Nivel de apoio prestado

Nao necessita de Necessita de algum Necessita de muito
apoio apoio apoio
Numero de residentes, n (%) 0 (0,00) 20 (50,00) 20 (50,00)

Tabela 8 - Numero de residentes que recebem algum nivel de apoio em pelo menos um dos niveis de

“Necessidades Excecionais de Apoio Médico”

Metade dos residentes (50,00%) recebe algum apoio nos servigos prestados € o apoio
extensivo ¢ prestado aos restantes residentes em pelo menos um dos niveis de
“Necessidades Excecionais de Apoio Médico”.

Estes cuidados baseiam-se nos “Cuidados respiratorios”, na “Assisténcia na alimentagdo”,
nos “Cuidados com a pele” e em “Outros cuidados médicos excecionais™.

Ao analisar os dados obtidos na sec¢ao de “Necessidades Excecionais de Apoio Médico”
do SIS, verifica-se que a maioria dos residentes ndao necessita de apoio a nivel de
“Cuidados respiratorios”, de “Assisténcia alimentar” e no “Tratamento de feridas” que
pertence ao subdominio de “Cuidados com a pele”. Por outro lado a necessidade de
cuidados a nivel do “Posicionamento ¢ mobilizacdo”, item incluido no subdominio dos
“Cuidados com a pele”, ¢ elevada.

Na Paralisia Cerebral a par das perturbagdes permanentes de movimento e/ou postura e da
funcdo motora® *® podem ocorrer crises convulsivas. Assim, outro item a apresentar
valores elevados refere-se ao ‘“Tratamento de crises epiléticas”. No entanto, neste
subdominio, intitulado de “Outros cuidados médicos excecionais” encontram-se também
os itens com os valores mais elevados, referentes ao “Levantar-se e /ou transferir-se” e aos

“Servigos de terapia”- Tabela 9.

Analise de residéncias para pessoas com deficiéncia que envelhecem 36



Ana Rita da Silva Tavares

Universidade de Aveiro — Sec¢@o Auténoma de Ciéncias da Satude

N (%)

Secciio 3A - Necessidades excecionais de apoio médico, n (%)

40 (100)

Nao necessita

Necessita de

Necessita de

de apoio algum apoio muito apoio
1. Inaloterapia ou oxigenoterapia 39 (97,50) 1(2,50) 0 (0,00)
é é 2. Drenagem postural 39 (97,50) 1(2,50) 0 (0,00)
<
§ § 3. Fisioterapia toracica 39 (97,50) 1(2,50) 0 (0,00)
o]
= 4. Aspiracio de secregdes 40 (100) 0 (0,00) 0 (0,00)
5. Estimulagdo oral ou mobilizac¢ao
< 34 (85,00) 4 (10,00) 2 (5,00)
€ o  das mandibulas
S o
% ‘% 6. Alimentagao por sonda (p.e. 39 (97,50) 0 (0,00) 1(2,50)
é E nasogastrica)
< <
7. Alimentag@o parenteral 40 (100) 0 (0,00) 0 (0,00)
» o 8. Posicionamento e mobilizagdo 23 (57,50) 7 (17,50) 10 (25,00)
£z
4= g 9. Tratamento de feridas (p.e.
S 5 38 (95,00) 1(2,50) 1(2,50)
©  escaras)
" 10. Protecdo de doengas
g contagiosas devidas a alteracoes do 39 (95,50) 1(2,50) 0 (0,00)
§ sistema imunologico
P
2 11. Tratamento de crises epiléticas 24 (60,00) 16 (40,00) 0 (0,00)
2
% 12. Dialise 40 (100) 0 (0,00) 0 (0,00)
_é’ 13. Cuidados com ostomias 40 (100) 0 (0,00) 0 (0,00)
<
-g 14. Levantar-se e/ou transferir-se 7 (17,50) 14 (35,00) 19 (47,50)
o
é 15. Servigos de terapia 0 (0,00) 40 (100) 0 (0,00)
=
o 16. Outro (s) 40 (100) 0 (0,00) 0 (0,00)

Tabela 9 - Nivel de apoio prestado pelas unidades residenciais relativamente as Necessidades Excecionais de

Apoio Médico
3.1.5 Recursos humanos afetos aos LRR

Os LRR da APCL estdo destinados a pessoas com Paralisia Cerebral e situagdes
neurolédgicas afins e, como se verificou anteriormente, os residentes em estudo apresentam
necessidades de reabilitacdo e de constante apoio em necessidades excecionais. Deste
modo, e face aos servicos disponibilizados nos equipamentos, ¢ necessario um quadro de

recursos humanos que contemple diversos profissionais.
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Em ambos os equipamentos existe, afeto ao LRR, uma equipa técnica composta pelo
Animador Sociocultural, Fisioterapeuta, Psic6logo, Técnico de Servigo Social que acumula
fun¢des de coordenador, Terapeuta Ocupacional, Enfermeiros e Médico Fisiatra. A equipa
ndo técnica ¢ constituida por AAD, para que se realizem cuidados relacionados com o
conforto e bem-estar.

Os restantes profissionais pertencem aos servigos administrativos € aos servigos gerais
como os guardas noturnos, cozinheiros, serralheiros civis, motoristas, costureiros e

auxiliares de servigos gerais (limpeza).
3.1.6 Descricao da rotina diaria e tempo de duracio dos Cuidados Diretos

Os LRR os equipamentos funcionam 24 horas por dia e 7 dias por semana. O CNBC e o
CNKA tém procedimentos padronizados no modo prestacdo do servico aos residentes.
Assim, proceder-se-4 a descricdo da rotina didria num dia normal de funcionamento (sem
realizagdo de atividades externas).

Para a prestacdo de cuidados de conforto e bem-estar pelas AAD sao realizados trés turnos
diarios. O turno da noite tem inicio das 0 horas e término as 8 horas, o turno da manha esta
compreendido entre as 8 horas e as 16 horas e, por fim, o turno da tarde tem inicio das 16
horas até as 0 horas. Em cada um dos turnos ¢ nomeado um AAD que fica responsavel
pelo turno, para além da realizacdo das tarefas normais, tem ainda a responsabilidade de
preparar a medicagdao e resolver problemas que surjam durante o servico. No turno da
manha e no turno da noite, que coincide com o periodo em que sdo prestadas as higienes,
cada um dos AAD tem um grupo de residentes a quem tem que prestar o servico. A
estipulacdo prévia dos grupos teve em consideragao a incapacidade dos residentes e cada
grupo ¢ constituido, em média, por 5 residentes.

No turno da noite, existem dois AAD que estdo responsaveis pela vigilancia e prestacdo de
cuidados aos residentes, sempre que estes o solicitem. No caso de o residente precisar de
solicitar algum AAD, toca no interruptor que estd perto da cama para ativar a campainha.
Por volta das 6h30m, os AAD, do turno da noite, ddo inicio as higienes. A prestacdo da
higiene engloba, de forma geral, a realiza¢do de transferéncias, dar banho, colocar produtos
de apoio (por exemplo, fralda), vestir e fazer a cama do residente. Depois, as 8 horas
procede-se @ mudancga de turno, inicia-se a confecdo dos alimentos e os AAD, do turno da

manha, continuam a prestar o servigo de higiene. A medida que esta termina cada um dos
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residentes dirige-se para o refeitdrio a fim de comer o pequeno-almogo, terminando este
processo por volta das 10h15m. As atividades de CAO tém inicio as 10 horas e as pessoas
que o frequentam possuem um horario com a planificagdo semanal das atividades que
realizam. Durante o periodo de atividades, os AAD procedem a arrumagdo da roupa,
preparam a medicagdo das pessoas bem como as mesas para o almoco. No CNBC, o
almoco tem inicio as 12h30m e término as 14 horas. O periodo de almogo estd dividido em
dois turnos uma vez que existe a prestagdo deste servico para os residentes e para as
pessoas que frequentam o CAO. No CNKA o almogo tem inicio as 12horas e termina as
13horas. O periodo de almoco difere em ambos os Centros devido ao nimero de pessoas a
quem prestam o servico de alimentagdo e ao espago existente na sala de refei¢des. Durante
o almocgo, os AAD e os Ajudantes de Acdo Educativa distribuem as refeigdes pelas mesas;
auxiliam as pessoas a comerem; ddo a respetiva medicagdo e, no final, arrumam o
refeitorio. Apds o almoco, realizam-se higienes e transferéncias para a casa de banho, as
pessoas que o solicitem.

Da parte da tarde, o CAO tem inicio as 14h30m e termina as 17 horas. As 16 horas existe
mudanca do turno da manha para o turno da tarde, ¢ os AAD iniciam a preparagdo dos
lanches. A partir das 16h30m, chega a carrinha para transportar as pessoas externas que
frequentam o CAOQO. Durante o periodo que antecede a hora do jantar, alguns dos residentes
permanecem na sala de estar, outros vao para os quartos ou vao dar um passeio no exterior
do Centro. Apds a preparacdo das mesas com as ajudas técnicas necessarias, os AAD
comegam a servir o jantar as 19 horas. Até 21 horas, os residentes permanecem na sala de
estar ou no exterior do Centro. De seguida, os AAD dao-lhes a medicagdo e a ceia e
transferem-nos para os quartos para fazer a higiene. Este servi¢o termina por volta das
23h30m e até as 0 horas os AAD colocam a bateria das cadeiras de rodas elétricas a
carregar e transferem a roupa suja para a lavandaria. As 0 horas tem inicio um novo turno.
Apos efetuar observagdes a higiene e alimentacdo de todos os residentes, fez-se um
levantamento das tarefas realizadas e a contabilizagdo do tempo despendido pelos AAD no
cuidado ao residente. De seguida, decidiu-se codificar as tarefas de acordo com o dominio
de Atividades e Participagdo da CIF, de modo a utilizar uma codificagdo universal que
facilite a andlise e interpretacdo dos resultados.

A Tabela 10 apresenta as categorias identificadas e o tempo, em horas, despendido em

cada uma delas. As categorias consistem em “ d2 Tarefas e exigéncias gerais”, que engloba
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“d220 Realizar tarefas multiplas”; em “d4 Mobilidade”, que inclui tarefas de “d420 Auto
transferéncias” e “d415 Manter a posicdo do corpo”; em “d5 Autocuidados” inclui as
atividades relacionadas com o “d510 Lavar-se”, “d530 Cuidados relacionados com o
processo de excregdo”, “d540 Vestir-se”, “d550 Comer”, “d560 Beber”, “d520 Cuidar de
partes do corpo”; e em “d6 Vida doméstica” contempla “d6402 Limpar a habitacdo” e
“d6504 Manutengdo dos dispositivos de auxilio”. Ao analisar o tempo mensal total
despendido na prestacdo de Cuidados Diretos por residente, obtém-se um tempo médio de
36h06m. Verifica-se que ¢ nas tarefas relacionadas com os “Autocuidados” (Média=
28h10m) que os AAD despendem mais tempo, seguindo-se a ‘“Mobilidade” (Média=
4h23m), devido as caracteristicas da Paralisia Cerebral que limitam os residentes na
realizacdo de atividades, sendo necessario maior apoio por parte da equipa nao técnica.

As categorias relacionadas com “Tarefas e exigéncias gerais” e “Vida doméstica”
apresentam menor tempo despendido pelas AAD uma vez que sdo tarefas que nao exigem

muito tempo para a sua realizagdo e sdo realizadas com menor frequéncia nos

equipamentos.
Tempo total (horas) despendido mensalmente pelos AAD em Cuidados
Diretos por residente

Atividades e Participacio Meédia (Desvio Padrao) MIN-MAX

d2 Tarefas e exigéncias gerais 2h42m (1h14m) Oh10m — 5h36m

d4 Mobilidade 4h23m (3h10m) 0h19m — 13h04m

d5 Autocuidados 28h10m (21h21m) S5h41m — 79h16m

d6 Vida doméstica 0h38m (1h06m) O0h10m — 4h49m

Total 36h06m (23h43m) 6h18m — 95h26m

Tabela 10 - Tempo total (horas) despendido mensalmente pelos AAD na prestagdo de Cuidados Diretos por

residente, de acordo com dos dominios da CIF

3.1.7 Tempo e frequéncia da prestacdo dos Servicos Especializados

Em relacdo aos Servicos Especializados resulta da andlise da Tabela 11 que o minimo de
horas prestadas mensalmente pelos Servigos Especializados ¢ de 2horas e o tempo maximo
¢ de 12horas. Observa-se que mensalmente despende-se, em média, mais horas na
prestacdo de servicos de reabilitacdo relacionados com a Terapia Ocupacional (Média=
6h30m), Fisioterapia (Média=6h14m), Desporto (Média=5h44m), sendo a Fisioterapia e o

Desporto destacados por se realizarem com maior frequéncia mensal. Isto corrobora a
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necessidade das pessoas com Paralisia Cerebral em realizarem Servicos Especializados de
reabilitagdo, devido as complicacdes presentes no movimento € postura e a necessidade
dos técnicos em manterem ou melhorarem a capacidade dos residentes na realizagdo de
atividades.

Os servigos Especializados de Snoezelen e de Atividade fisica estruturada apresentam

menos tempo mensal despendido na sua prestagao.

Tempo mensal (horas) de cada sessao Frequéncia mensal

) ) ) Interquartis
Meédia (Desvio-Padrao) MIN-MAX Mediana
1Q25 -1Q75
Fisioterapia 6h14m (1h34m) 4h00m — 8h00m 8,00 4,00-12,00
Terapia Ocupacional 6h30m (3h02m) 4h00m — 12h00m 4,00 4,00 - 8,00
Psicologia 4h39m (0h44m) 3h00m — 6h00m 4,00 4,00 - 8,00
Atividade fisica
3h38m (1h44m) 2h00m — 4h00m 4,00 4,00 —4,00

estruturada
Desporto 5h44m (1h12m) 3h00m — 9h00m 6,00 4,00 -12,00
Hidroterapia 4h00m (0h0Om) 4h00m — 4h00m 4,00 4,00 —4,00
Snoezelen 2h45m (0h02m) 2h00m — 4h00m 4,00 4,00 - 4,00

Tabela 11 - Tempo mensal, em horas, das sessdes e frequéncia mensal dos Servigos Especializados prestados
nos LRR

3.2 CARACTERISTICAS DOS RESIDENTES

No estudo foram incluidos 40 residentes de nacionalidade portuguesa, sendo 25 naturais de
Lisboa. Apenas 1 dos residentes nao foi incluido no estudo por ter sido transferido do LRR
para outro equipamento durante o periodo de recolha de dados.

A classificagdo dos participantes segundo o tipo de Paralisia Cerebral e situagdes
neurologicas afins apresenta o tipo espastico bilateral (52,50%) como o mais frequente e a
ataxia (7,50%) como o de menor frequéncia. A idade dos participantes estd compreendida
entre os 19 e os 66 anos, sendo 17 do sexo feminino e 23 do sexo masculino e 20 (50,00%)
dos residentes foram admitidos no LRR h4 menos de 10 anos. Relativamente ao estado
civil, 33 (82,50%) dos participantes sdo solteiros, 4 (10,00%) sdo casados, 2 (5,00%) dos
participantes vivem em unido de facto e 1 (2,50%) residente estd divorciado. Na analise as
caracteristicas de comunicacdo dos participantes verifica-se que 4 (10,00%) utilizam um

Sistema Alternativo e Aumentativo de Comunicagao (SAAC) — Tabela 12.
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N (%) 40 (100)
Sexo, n (%) Feminino 17 (42,50)
Masculino 23 (57,50)
Nacionalidade, n (%) Portuguesa 40 (100)
Naturalidade, n (%) Lisboa 25 (62,50)
Outro Local 15 (37,50)
Idade (anos) Média (Desvio-Padrao) MIN-MAX
48 (9,69) 19-66
Estado civil, n (%) Solteiro 33 (82,50)
Casado 4 (10,00)
Unido de facto 2 (5,00)
Divorciado 1(2,50)
Permanéncia no LRR (anos), n (%) <10 anos 20 (50,00)
>= 10 anos 20 (50,00)
Tipo de Paralisia Cerebral e outras o
situagdes neurologicas afins, n (%) Atéxica 3(7,50)
Disquinética 9 (22,50)
Espastica bilateral 21 (52,50)
Outras situagoes 7 (17,50)
neurologicas afins
Utiliza SAAC, n (%) Nao utiliza SAAC 36 (90,00)
Utiliza SAAC 4 (10,00)

Tabela 12 - Descrigdo das caracteristicas sociais e demograficas dos participantes

Depois da descricao das variaveis sociodemograficas analisaram-se as caracteristicas dos
residentes através de instrumentos validados e adaptados a populagdo com Paralisia
Cerebral. Para isso utilizou-se 0o GMFCS, a MACS, a BFMF e o CFCS.

Na classificacdo dos participantes, segundo a GMFCS, a maioria (37,50%) utiliza cadeira
de rodas na maioria das situacdes, necessitando de assento adaptado para estabilizar a zona
pélvica e o tronco. As limitagdes na mobilidade dao origem a necessidade de se utilizar
adaptacdes para permitir a realizacao de diversas atividades pelos residentes.

De todos os residentes, apenas 1 (2,50%) tem capacidade para andar no interior e exterior
da residéncia, ndo necessitando de ajuda fisica.

No MACS, verifica-se que o Nivel II ¢ aquele que apresenta o maior nimero de
participantes (35,00%). Sao residentes que manipulam a maioria dos objetos mas com
menor qualidade e/ou velocidade, contudo a fun¢do manual ndo limita de modo geral a

independéncia na realizag@o de atividades da vida didria.
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N, (%) 40 (100)
N (%) GMFCS Nivel I 1(2,50)
Nivel 1T 3 (7,50)
Nivel III 8 (20,00)
Nivel IV 15 (37,50)
Nivel V 13 (32,50)
MACS Nivel I 6 (15,00)
Nivel II 14 (35,00)
Nivel III 7 (17,50)
Nivel IV 5(12,50)
Nivel V 8 (20,00)
BFMF Nivel I 8 (20,00)
Nivel II 10 (25,00)
Nivel III 10 (25,00)
Nivel IV 2 (5,00)
Nivel V 10 (25,00)
CFCS Nivel I 8 (20,00)
Nivel II 13 (32,50)
Nivel I1I 9 (22,50)
Nivel IV 6 (15,00)
Nivel V 4 (10,00)

Tabela 13 - Classificacdo dos participantes segundo o Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global
(SCFMQG), o Sistema de Classificacdo das Capacidades de Manipulacdo (MACS), o Sistema de Classificagdo
da Motricidade Fina Bimanual (BFMF) e o Sistema de Classificagdo da Comunicagdo para Pessoas com

Paralisia Cerebral (CFCS)

Para a BFMF cada um dos Niveis II, III e V, inclui 10 pessoas (25,00%), o que significa
que existem residentes que manipulam objetos com uma das maos sem restrigdes mas a
outra s6 tem capacidade de segurar os objetos, ou as suas maos apresentam limitagdes
diferenciadas nas capacidades de motricidade fina (Nivel II). Outros residentes com
Paralisia Cerebral necessitam de ajuda na realizacdo das tarefas manuais, devido a
diminui¢do da capacidade funcional da mao na motricidade fina e na preensdo de objetos
(Nivel IIT). Por conseguinte, no Nivel V, enquadram-se os residentes que ambas as maos so
tém capacidade para segurar objetos € a pessoa necessita de assisténcia total de terceiros
mesmo utilizando adaptagoes.

Finalmente, no CFCS verifica-se que grande parte dos residentes apresenta dificuldades na
comunicacdo a diversos niveis. O Nivel II, que apresenta maior numero de residentes,
clarifica que sdo pessoas que como emissor ou recetor de informagdo sdo independentes
com a maioria das pessoas € nos diversos contextos no entanto, o ritmo de conversagao ¢

mais lento, o que pode eventualmente tornar a comunica¢do mais dificil.
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Residentes que apresentem limitagdes tanto como recetor e emissor de informagao, em que
a comunicacdo ¢ dificil de compreender pela maioria das pessoas, mesmo com
interlocutores habituais, representam 10,00% (Nivel V).

As caracteristicas da maioria dos residentes justificam ndo s6 o tipo de Servigos
Especializados prestados pelos LRR mas também, o tempo despendido na prestacdo de
Cuidados Diretos pelos AAD.

Verifica-se que apesar de grande parte dos residentes apresentarem limitagdes como
recetores e emissores de informacdo, sdo poucos os residentes (n=4) que utilizam apoiam

na comunicagao - Tabela 13.
3.3 NIVEL DE PARTICIPACAO DOS RESIDENTES

O dominio de participacdo em que se verificou a pontuacao mais elevada € o referente as
Relacdes Interpessoais (pontuacao=7), o que indica que os residentes, em média, apesar da
dificuldade ndo necessitam de ajuda humana para o realizar.

Depois seguem-se a Comunicagao ¢ a Habitagdo (pontuacao=6). Os valores obtidos nos
dominios referentes a Condigdo Corporal, Responsabilidade e Recreacao (pontuagao=5)

indica que os residentes necessitam de ajuda humana para realizarem estas atividades.

LIFE-H Meédia (Desvio-Padrao) MIN-MAX
Nutricéo 4,5 (2,81) 0,00-9,40
Condigdo Corporal 5,6 (2,28) 1,67-10,00
Cuidados Pessoais 3,0 (2,27) 0,00-10,00
Comunicagdo 6,2 (2,76) 0,00-10,00
Habitacdo 6,2 (2,33) 1,48-10,00
Mobilidade 3,4(1,44) 0,74-8,06
Responsabilidade 5,9 (3,36) 0,00-10,00
Relagdes Interpessoais 7,7 (1,47) 4,07-10,00
Vida Comunitéria 1,4 (2,23) 0,00-8,89
Recreagiao 5,0 (2,57) 0,00-7,14

Total 4,9 (1,61) 1,84-8,55

Tabela 14 - Niveis de participacdo da Medida de Avalia¢do dos Hébitos de Vida (LIFE-H)
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E no dominio da Nutrigio (pontuagdo=4) que se observa que, em média, os residentes
apesar de o realizarem sem dificuldade necessitam de ajuda humana e de produtos de apoio
(ou adaptagdes).

Por conseguinte, as atividades relacionadas com os Cuidados Pessoais e a Mobilidade sdo,
em média, realizadas com dificuldade e os residentes necessitam de ajuda humana
(pontuacao=3).

Por fim, ¢ na Vida Comunitéria que se verifica uma média inferior comparativamente aos

restantes niveis de participagdo — Tabela 14.

3.4 NECESSIDADES EXCEPCIONAIS DE APOIO MEDICO E TEMPO DE
REALIZACAO DAS ATIVIDADES DE CUIDADO DIRETO

Foram encontradas diferengas estatisticamente significativas entre o tempo de realizagdao
das atividades de Cuidado Direto e as variaveis de “Posicionamento e mobilizacao”
(p<0,001) e “Estimulagdo oral ou mobilizacdo das mandibulas” (p<0,001) referentes a

seccao de “Necessidades Excecionais de Apoio Médico”.

3.5 CARACTERISTICAS DE FUNCIONALIDADE E TEMPO DE REALIZACAO DAS
ATIVIDADES DE CUIDADO DIRETO

Uma vez que se obteve as caracteristicas dos residentes através da aplicagao de
instrumentos de avaliagdo e os valores do tempo despendido na prestagdo de Cuidados
Diretos pelos AAD, decidiu-se verificar a existéncia de diferengas entre os diferentes
niveis do GMFCS, do MACS, da BFMF e do CFCS.

O valor da média do Tempo total despendido na prestacao de Cuidados Diretos pelos AAD
considerando o GMFCS, foi menor no grupo de participantes que correspondiam ao Nivel
IT (Média=14h37m) e mais elevado no grupo de participantes que correspondiam ao Nivel
V (Média=51h35m).

Na andlise, as diferencas foram estatisticamente significativas na comparagdo dos valores

do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos com os participantes classificados com o

Nivel IV com os participantes do Nivel V da GMFCS — Tabela 15.
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GMECS
Nivel 11 Nivel 111 Nivel IV Nivel V

Tempo total despendido N 3 8 15 13
nos Cuidados Diretos Média 14h37m 22h06m 27h01m 51h35m
pelos AAD (Desvio Padrao) (12h41m) (21h37m) (20h36m) (23h43m)

° o | Nivel II 0,985 0,796 0,056
Kruskal-Wallis | %~ & | Nivel 111 0,996 0,058
Valor-p <0,007 E ™ E | Nivel IV 0,046

O = .

Nivel V

*0 Nivel I ndo foi incluido na analise uma vez que tem variancia zero.

Tabela 15 - Comparagdo dos valores do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos pelos AAD em

fun¢do do Sistema de Classificagdo da Fun¢ao Motora Global (GMFCS)

Na comparagdo dos valores do Tempo total despendido em Cuidados Diretos pelos AAD
com a MACS, observa-se que o valor da média do Tempo total despendido foi de 6h01m
para o Nivel I, que representa o menor grupo de participantes e de 57h28m para o Nivel V,

que corresponde ao maior grupo de participantes.

MACS
Nivel I Nivel II Nivel III Nivel IV Nivel V
Tempo total N 6 14 7 5 8
despendido nos
Cuidados Diretos Média 6h01m 21h58m 52h35m 29h58m  57h28m
(Desvio Padrao)  (9h32m)  (14h12m)  (27h20m) (10h57m) (18h43m)

pelos AAD

) Nivel I 0,105 0,033 0,156 0,000
Kruskal-Wallis g % Nivel II 0,222 1,000 0,006

‘S = | Nivel IlI 0,341 1,000

- o g P P

Valor-p<0.001 | & & | Njvel v 0,023

© Nivel V

Tabela 16 — Comparagdo dos valores do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos em fungdo do

Sistema de Classifica¢do das Capacidades de Manipulagdo (MACS)

As diferencas foram estatisticamente significativas quando se comparou os valores do
Tempo total despendido nos Cuidados Diretos com os residentes classificados no Nivel I
com os participantes dos Niveis III e V, verificaram-se também diferencas entre o Nivel V

comparativamente aos Niveis Il e [V — Tabela 16.
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BFMF
Nivel I Nivel 11 Nivel III Nivel IV Nivel V
Tempo total N 8 10 10 2 10
despendido nos
Cuidados Diretos Média 7h50m  29h42m  20h46m  37hS6m  56h19m
(Desvio Padrio)  (8h49m) (21h20m) (23h46m) (0h50m)  (24h59m)
pelos AAD
Nivel 1 0,116 0,184 0,000 0,000
Kruskal-Wallis [:§ & | Nivel Il 1,000 0,947 0,106
& 8 = | Nivel llI 0,974 0,149
D < i: = E s )
Valorp<0.001 18 = 5 | Nijvel v 0,189
Nivel V

Tabela 17 - Comparagdo dos valores do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos em fungdo da

Classificagdo da Motricidade Fina Bimanual (BFMF)

Na comparacdo do Tempo total despendido pelos AAD na prestagao de Cuidados Diretos

com a BFMF, verifica-se que o valor da média do Tempo total despendido foi mais

elevado para as pessoas classificadas no Nivel V (Média= 56h19m) e foi menor nas

pessoas classificadas no Nivel I (Média= 7h50m).

As diferengas foram estatisticamente significativas na comparagao dos valores do Tempo

total despendido nos Cuidados Diretos com os participantes classificados com o Nivel I

com os participantes do Nivel IV e V — Tabela 17.

CFCS
Nivel I Nivel II Nivel III Nivel IV Nivel V
Tempo total N 8 13 9 6 4
despendido nos
Cuidados .
Meédia 17h34m 25h00m 36h28m 57h29m 39h26m
Diretos pelos (Desvio Padrio) (22h33m)  (18hl16m)  (28h16m) (23h18m) (19h02m)
AAD
o Nivel 1 0,998 0,800 0,083 0,728
) T o
Kruskal-Wallis | o 5 Nivel II 0,973 0,156 0,936
Valor-p=0,06 | £ | Nivellll 0,784 1,000
S E Nivel IV 0,916
Nivel V

Tabela 18 - Comparagido dos valores do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos em funcdo do

Sistema de Classificacdo da Comunicagdo para Pessoas com Paralisia Cerebral (CFCS)
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Por conseguinte, o valor da média do Tempo total mensal despendido pelos AAD na
prestagdo de Cuidados Diretos considerando o CFCS, foi menor no grupo de participantes
que correspondiam ao Nivel I (Média= 17h34m) e mais elevado no grupo de participantes

que correspondiam ao Nivel IV (Média= 57h29m).

Na andlise ndo se verificaram diferengas estatisticamente significativas quando se
comparam os valores do Tempo total despendido nos Cuidados Diretos com o CFCS —

Tabela 18.

3.6 PARTICIPACAO E TEMPO DE REALIZACAO DAS ATIVIDADES DE CUIDADO
DIRETO AO RESIDENTE

Com o objetivo de analisar se existe correlacdo entre o nivel de participagdo € o tempo
despendido na realizacdo de atividades de Cuidado Direto ao residente, verificou-se que
existe uma correlagdo negativa entre ambos, rho= - 0,58 (valor-p<0,001), o que indica que
h4 medida que o nivel de participacdo aumenta, diminui o tempo despendido pelos AAD
na prestacao do Cuidado Direto aos residentes.

Constatou-se também que as principais variaveis em estudo, como o nivel de participagao
da LIFE-H e os tempos despendidos na realizacdo de Cuidados Diretos aos residentes
pelos AAD bem como o tempo despendido na realizagdo de Servigos Especializados, sao
independentes das varidveis sociodemograficas e dos restantes instrumentos de avaliagao

utilizados no estudo.

3.7 MODELOS DE REGRESSAO LINEAR ENTRE O TEMPO DE CUIDADO E AS
NECESSIDADES EXCEPTIONAIS DE APOIO MEDICO, AS CARACTERISTICAS DE
FUNCIONALIDADE E PARTICIPACAO

Com o objetivo de elaborar um modelo de previsdo do tempo mensal despendido na
prestacdo de cuidados, realizaram-se quatro andlises de regressdo linear multipla que
incluiram como varidveis em estudo o tempo de Cuidado Direto e o tempo de Cuidado

Direto adicionado ao tempo de Servigos Especializados.
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Nivel participagao total B r’ Nivel de part}c%p agao por B r’
dominio
BFMF 7h10m 0,63 | Nutri¢do (LIFE-H) - 2h50m 0,66
Estimulagdo oral e 22h54m Comunicagdo (LIFE-H) - 3h15min
‘5 mobiliza¢do das mandibulas
2 | sIs)
=
<
8 LIFE-H - 4h25m Posicionamento e 20h22m
mobilizacado (SIS)
(constante) 29h50m (constante) 58h24m
o Posicionamento ¢ 46h10m 0,37 | Nutricao (LIFE-H) -10h43m 0,50
o O
B "5 mobilizagio (SIS)
53
'§ é LIFE-H - 10h41m ’ Mobilidade (LIFE-H) - 15h49m
< 2
3 = (constante) 148h38m ’ (constante) 221h51m

Tabela 19 - Parametros de regressdo linear multipla para o tempo de Cuidado Direto e o tempo de Cuidado

Direto e Especializado

Para cada uma das variaveis em estudo foram realizadas duas regressdes lineares multiplas
pelo método ‘stepwise’ em que na primeira foram incluidas como varidveis explicativas a
funcao motora global (GMFCS), a capacidade manual (MACS), a fungdo motora bimanual
(BFMF), a participagdo (LIFE-H) e as “Necessidades Excecionais de Apoio Médico”
(“Posicionamento e mobilizacdo” e “Estimulagdo oral ou mobilizagdo das mandibulas™) e
na segunda foram incluidas como variaveis explicativas todas as referidas anteriormente
substituindo o valor global da participacdo por cada um dos seus dominios (“Nutricao”,
“Condi¢ao corporal”, “Cuidados pessoais”, “Comunicagao”, “Habitacao”, “Mobilidade”,
“Responsabilidades”, “Relagdes interpessoais”, “Vida comunitaria” e “Recreagdo”) —
Tabela 19.

O modelo que inclui a “Nutricdo” e a “Comunicacao” da LIFE-H e o “Posicionamento e
mobilizacdo” do SIS explica 66% da variabilidade do tempo de Cuidado Direto. Os outros
modelos explorados explicam uma percentagem da variabilidade do tempo de cuidado que
varia entre 37% e 63% que poderdo ser considerados menos interessantes para uma
eventual defini¢do de protocolos de avaliagao.

Os modelos referentes a prestacdo do Cuidado Direto pelos AAD tém uma variabilidade de

explicacdo superior aos modelos de Cuidado Direto e Especializado.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A problematica da deficiéncia tem sido amplamente discutida ao longo dos ultimos 20
anos, assistindo-se a uma progressiva tomada de consciéncia da necessidade de
desenvolver politicas que fomentem o reconhecimento dos direitos e das necessidades de
servigos intervengio especializados'".

O aumento da EMV das pessoas com deficiéncia, associado ao envelhecimento dos seus
cuidadores, traduz a urgéncia no planeamento de respostas sociais que assegurem a
prestacdo de cuidados. A literatura revela que, apesar dos anseios familiares relativamente
ao futuro da pessoa com deficiéncia, ndo ¢ uma pratica corrente o planeamento de
alternativas ao alojamento, antes que os cuidadores informais ndo consigam assegurar a
prestacdo de cuidados'* '”. A probabilidade das pessoas com deficiéncia encontrarem
servigos inadequados as suas necessidades ¢ duas vezes superior a das pessoas sem
deficiéncia'®, tal como indica um estudo sobre a opinido das Institui¢cdes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS), em que 74% das pessoas com dependéncia nao recebem apoio
adequado as suas necessidades. Para contrariar este valor e responder as necessidades das
pessoas, 49% das IPSS entrevistadas procuram reforcar a oferta atual das respostas sociais
existentes, 48% desenvolver parcerias/protocolos com outras instituicdes e 39%

©D Dada a sua

diversificar a oferta dos servigos prestados para captar novas receitas
implicacdo social, parece ser consensual a preméncia de intensificar o numero de estudos
nesta area, para que os O0rgdos politicos possam atuar e planear respostas adequadas que
atentem a prestagao de cuidados, o nivel de autonomia e independéncia bem como a

14,17, 19 o .
(14,17, ). O setor nao lucrativo

integragdo e participacao social das pessoas com deficiéncia
representa uma forca econdmica significativa em Portugal uma vez que, em 2002, o total
de despesas representavam 4,2% do Produto Interno Bruto®®. Visto que uma proporgio
consideravel de pessoas (48%), que trabalham no setor ndo lucrativo, se concentra nos

. . . (68
S€rvigos SOClaIS( )

, hum contexto de crise, em que existem alteragdes estruturais a nivel
econdomico e social, ¢ pertinente analisar as questdes relativas ao financiamento das
PSS,

Em Portugal, a crescente procura de apoio residencial e a existéncia de LRR em
funcionamento, exigiu a criagdo de leis que regulamentassem as condi¢des de organizacao,

instalagio e funcionamento dos LRR para pessoas com deficiéncia®. No entanto, os
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estudos sobre a tematica das unidades de apoio residencial a pessoas com deficiéncia sdo
escassos nos diferentes dominios da literatura. A populagdo em estudo requer um conjunto
de esforgos por parte das politicas, da comunidade cientifica, dos agentes técnicos ¢ dos
recursos financeiros para alterar o foco das atividades centradas em criangas e adolescentes
com deficiéncia, para os adultos de forma a poder aferir as acdes e os efeitos no
funcionamento dos servicos quando o indice de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia for significativo.

Por conseguinte, a opcao por conjugar uma andlise de custos das unidades residenciais com
o nivel de participagdo, caracteristicas de funcionalidade e necessidades de apoio
especializados das pessoas adultas com Paralisia Cerebral e situagdes neurologicas afins,
permite confrontar algumas das principais variaveis habitualmente presentes nas
discussoes e negociacdes dos atores com responsabilidade nestas matérias. Sendo certo que
a natureza exploratoria do trabalho nao permite evidenciar toda a complexidade do tema,
tenta, no entanto, relacionar conceitos por vezes colocados em campos opostos como sejam
os relativos a funcionalidade e participacdo das pessoas com deficiéncia e o respetivo custo
associado.

Na literatura, tal como se referiu anteriormente, existem escassos estudos sobre novas
categorias de apoio residencial porém, Bigby!'¥ tem conduzido a sua linha de investigagdo
em torno desta tematica. A legislacdo que vigora em Portugal parece privilegiar modelos
de caracter institucional em detrimentos daqueles que podem ser classificados como de
caracter comunitario como os que sao sugeridos por Bigby. Na perspetiva de Bigby, as
pessoas com deficiéncia tém necessidades habitacionais diferentes, pois existe diversidade
quer na autonomia e no nivel de dependéncia como na retaguarda familiar que possuem' ¥,
e acrescenta que as pessoas com deficiéncia devem permanecer, sempre que possivel,

14, 17 . L 5
(417 Para tal, os modelos residenciais apresentados sio

inseridas na sua comunidade
flexiveis a varios niveis pois permitem a permanéncia da pessoa na comunidade ou em
LRR. Bigby reflete sobre o local em que a habitacdo/LRR deve estar inserida, se fora ou
dentro da comunidade, ¢ equaciona se a pessoa com deficiéncia tem capacidade para
residir numa habitacdo propria, se € preferivel viver numa residéncia, onde sdo prestados
alguns servigos que permitam a sua independéncia, ou se a institucionalizagdo € resposta

mais indicada. A nivel dos cuidados, Bigby indica que estes podem ser assegurados por

familiares, amigos ou poderdo ser complementados ou substituidos pelo cuidado formal.
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Isto reflete-se na possibilidade de existir a prestagdo de apoio domicilidrio como
complemento do apoio informal ou de outra resposta social. O apoio da rede social
também pode ser um adjuvante a permanéncia da pessoa com deficiéncia no seu meio
comunitario'?. No modelo institucional apresentado, o servico de prestacio de cuidados ¢
assegurado pelo LRR e destina-se a pessoas em que o perfil ndo se enquadre nos outros
modelos.

Os LRR da APCL enderegam o preconizado na literatura sobre o tema, bem como na
respetiva legislagdo®, pois sdo unidades destinadas a pessoas com deficiéncia adultas, que
apresentam uma retaguarda familiar sem condi¢Oes de prestar o suporte necessario. Este
tipo de equipamentos estdo configurados para situagdes de elevado grau de dependéncia e
a legislacao ndo ¢ flexivel pois ndo contempla a possibilidade de criar outros modelos que
deem resposta a pessoas com deficiéncia com menor dependéncia, o que implicaria um
quadro de recursos humanos inferior®.

A capacidade dos LRR em estudo coincide com a média nacional dos LRR para pessoas
com deficiéncia. Num estudo realizado as IPSS verificou-se que as unidades residenciais
para pessoas com deficiéncia t€ém menor capacidade (Média=22 pessoas) do que as
destinadas a pessoas idosas (Média=45 pessoas)©”.

O facto de os LRR apresentarem diferentes modalidades do servigo revela a preocupagao
da APCL em criar condi¢des que permitam o bem-estar dos residentes, a sua privacidade, a
criacdo de um ambiente idéntico ao domiciliar e reflete também a possibilidade da
existéncia de casais nos equipamentos, o que pode ser considerado um indicador de
qualidade do servico prestado.

A Seguranca Social ¢ a principal fonte de financiamento dos LRR para pessoas com
deficiéncia, e isto também ¢ corroborado pelo calculo da comparticipagdo mensal da
Seguranca Social que ¢ superior a comparticipacdo média mensal familiar ou do proprio
residente. No entanto, observam-se diferengas entre os dois LRR sendo o CNBC
(1.086,88€) que possui uma comparticipagdo média mensal superior a do CNKA
(928,20€), existindo uma diferenca mensal de 158,68€, que pode ter origem no tipo de
acordo estabelecido, tipico ou atipico, entre a Seguranga Social e a APCL ou pelo ano em
que foi negociado.

Um estudo realizado com as IPSS, as fontes de receitas e financiamento indicam que, em

média, 56% dos proveitos provém da Seguranga Social, sucedendo-se os utentes com cerca
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36%. Ora, o valor encontrado nos LRR da APCL ¢ inferior para a comparticipacdo dos
familiares ou proprios e superior para a comparticipacdo da Seguranca Social, significando
isto, que urge aprofundar a reflexdo sobre esta tematica. Com efeito, se por um lado existe
dificuldade para que esta populacdo obtenha rendimentos através do trabalho, evidenciado
no facto de ndo ter sido possivel obter valores para esta amostra no dominio do emprego na
LIFE-H, por outro, o aumento EMV coloca interrogagdes sobre o financiamento das
respostas de apoio que ndo tem comparagdo com as outras areas incluidas habitualmente na
acdo social. A possibilidade de explorar outros mecanismos de financiamento de longo
prazo, com a participacdo da sociedade civil e das familias necessita de rapidamente ser
explorada face aos atuais desafios econdmicos e financeiros das sociedades ocidentais.

No entanto, essa reflexdo ndo impede que outras medidas sejam implementadas no sentido
de minorar esta questdo, como sejam as que sao sugeridas no estudo ja referido, onde 80%
das IPSS afirmam que fazer para responder as necessidades consideram que devera existir
um reforco de apoios / contribuicdes da Seguranca Social e 48% indicam que as
Autarquias deveriam refor¢ar o seu papel na acdo social. Quanto a flexibilidade das
exigéncias legais, 64% das IPSS indicavam que a Seguranca Social deveria ser mais
flexivel®”. O aumento da procura de servicos residenciais associado ao crescimento do
namero de LRR para pessoas com deficiéncia bem como a necessidade identificada nas
IPSS de flexibiliza¢io das exigéncias legais®”, por parte da Seguranca Social, demonstram
a pertinéncia e urgéncia de iniciativas politicas que deem resposta a estas necessidades'®.
Analisando a estrutura de custos verifica-se que o racio do custo mensal por residente ¢
superior no CNKA em relacdo ao CNBC, o que pode ser explicado pela diferenca na
capacidade dos equipamentos, sendo o custo mensal por residente superior no equipamento
de menor capacidade.

O racio do custo mensal de recursos humanos afetos ao LRR ¢ calculado de acordo com o
niumero de residentes e visto que ndo ha diferencas significativas entre os niveis de
dependéncia do CNBC e do CNKA, o ricio de recursos humanos ¢ proporcional ao
numero de residentes, podendo-se afirmar que ndo existem diferencas significativas neste
indicador (CNBC=1.011,29€ e CNKA=1.063,26€).

A andlise do tipo de servigcos e niveis de apoio prestados ¢ importante para perceber a
dindmica e o esfor¢o dos LRR na prestacdo de Servigos Especializados e de Cuidados

Diretos aos residentes.
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A prestagdo de Servicos Especializado ¢ revelante pois o apoio das especialidades
terapéuticas e de técnicas especificas ¢ realizado a 95% dos utilizadores, com énfase para a
Fisioterapia (n=32), Desporto (n=16), Terapia Ocupacional (n=15) e Psicologia (n=15).
Este dado revela a preocupacdo e a necessidade de manter uma agdo preventiva nas
condigOes secundarias a Paralisia Cerebral e ao envelhecimento.

Também se verifica que se despende mais horas na prestacdo de servigos de reabilitagao
obtendo-se uma média de 6h30m, 6h14m, 5h44m e 4h39m para a Terapia Ocupacional,
Fisioterapia, Desporto e Psicologia, respetivamente. Assim, constata-se que existe uma
correspondéncia entre os servigos que a maioria dos residentes recebe, com 0s servigos que
tém maior frequéncia mensal e em que se despende mais tempo na sua prestagao.
Conforme indicado na literatura sobre o tema, ndo menos importante ¢ a Hidroterapia e o
Snoezelen que, apesar de serem realizados por um niimero mais reduzido de residentes,
promovem melhoria do controlo postural, equilibrio e coordenacdo bem como
relaxamento””), reduciio de espasmos musculares, fortalecimento e tonificagdo muscular’"”
74)

Com o propésito de analisar as necessidades de apoio e apds a aplicacao da seccao de
“Necessidades Excecionais de Apoio Médico” do SIS, verificou-se que todos os residentes
necessitam de apoio em pelo menos um dos servigos prestados a nivel dos “Cuidados
respiratorios”, “Assisténcia na alimentagdo”, “Cuidados com a pele” e em ‘“Outros
cuidados médicos excecionais”. Nos LRR, 50% dos residentes “necessita de algum apoio”
nos servigos acima indicados e os restantes necessitam de “muito apoio”, o que indica que
os equipamentos necessitam de um quadro de recursos humanos que corresponda as
necessidades de apoio dos residentes.

Nas “Necessidades Excecionais de Apoio Médico” denota-se que o servigo de
“Posicionamento ¢ mobilizagdo” inserido nos “Cuidados com a pele” e o “Tratamento de
crises epiléticas”, “Levantar-se e/ou transferir-se” e os “Servicos de terapia” incluidos em

“Outros cuidados médicos excecionais” destacam-se dos restantes, devendo-se este facto a

(75, 76) (77-84)

necessidade de prevenir deformidades e de prevenir a dor , pois os residentes a

quem os LRR prestam o servigo tém limitagdes graves na mobilidade pessoal® ),

mas
, o A g o (87, 88
também devido & ocorréncia de episodios de epilepsia®” *¥), frequentes em pessoas com

Paralisia Cerebral.
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Estes dados justificam o extenso quadro de recursos humanos, quer a nivel de pessoal
técnico (Fisioterapeutas, Psicologos, Terapeutas Ocupacionais) como de pessoal ndo
técnico, como ¢ o caso dos AAD que prestam o Cuidado Direto aos residentes, o que
implica um maior custo de recursos humanos por residente.

De acordo com a legislacdo, o racio de AAD aconselhado para LRR para pessoas com

) ¢ de um

deficiéncia ¢ de 1 AAD por cada 2 residentes e para LRR para pessoas idosas
AAD por cada 8 residentes. Ao comparar estas realidades, verifica-se que os LRR para
pessoas com deficiéncia exigem o quadruplo de AAD em relagdo aos LRR para pessoas
idosas, e isto deve-se a necessidade elevada de apoio na realizagdo de atividades, que ¢
caracteristico da Paralisia Cerebral.

A rotina diéria deste tipo de servicos € bastante intensa quer seja observada do ponto de
vista da atividade técnica quer seja observada do ponto de vista do apoio dos AAD.
Existem picos de trabalho em cada turno que coincidem com a prestacio de
“Autocuidados” (Média mensal=28h10m, Desvio padrao=21h21m), o que dificulta a
distribui¢do das tarefas ao longo do tempo de trabalho. A “Mobilidade” segue-se aos
“Autocuidados” ¢ relaciona-se com os itens de “Posicionamento ¢ mobilizacao” e de
“Levantar-se e/ou transferir-se” pertencentes as “Necessidades Excecionais de Apoio
Médico” do SIS, na medida em que a maioria dos residentes “Necessita de muito apoio” a
esses niveis.

Relativamente aos participantes do estudo, numa analise sociodemografica, verifica-se que
a maioria dos residentes € do sexo masculino, solteiros ¢ com uma idade média de 48 anos.
O tipo de Paralisia Cerebral predominante ¢ a espastica bilateral (52,5%) e a atéxica ¢ a

menos predominante (7,5%), o que coincide com outros estudos realizados na area® 3%

37,42,90,91).
Ao associar a utilizagdo de SAAC com os niveis da CFCS, constata-se que a maior
percentagem de residentes (90%) ndo utiliza SAAC e, segundo os dados obtido na CFCS, a
maioria dos residentes necessita de mais tempo e tem dificuldades®** tanto como recetor
como emissor durante a comunica¢ao, com pessoas que lhe sao familiares e ndo familiares.
A discrepancia entre as limitacdes na comunicacdo e a ndo utilizagdo de SAAC pode ser
explicado através da familiarizagdo na comunicagdo entre técnicos e residentes. No

entanto, de acordo com a literatura, a utilizacdo de SAAC poderia melhorar a comunicag¢ao
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dos residentes®”, principalmente se envolvidos em situagdes na comunidade com pessoas
nao familiarizadas com a Paralisia Cerebral.

Através dos instrumentos de avaliagdo verifica-se que a maioria dos participantes situa-se
entre o Nivel IV e V do GMFCS, o que indica que grande parte dos residentes utiliza
cadeira de rodas para se movimentar, podendo ser capazes de manobrar tecnologias de
apoio com motor para a mobilidade pessoal ou necessitar de ajuda humana para o fazer ©7.
O nivel de dependéncia identificado no GMFCS coincide com a pontuacdo referente a
Mobilidade da LIFE-H, em que o nivel de realizagcdo dos residentes ¢ “com dificuldade” e
necessitam de ajuda humana.

Por conseguinte, ao avaliar a fungdo motora fina bimanual (BFMF) e as capacidades de
manipulacdo (MACS) de objetos constata-se que a maioria dos residentes apresenta
limitagdes na preensao de objetos e na capacidade de os segurar, bem com nas capacidades
mais diferenciadas da motricidade fina, o que implica menor desempenho nas atividades e
a necessidade de assisténcia na realizagao de tarefas e de utilizagao de adaptag()es(m).

Por conseguinte, surgiu a necessidade de comparar as diferencas do tempo total
despendido nos Cuidados Diretos com as caracteristicas de funcionalidade dos residentes.
Na funcao motora global (GMFCS) foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas entre os niveis IV e V quando analisado o tempo total de Cuidados Diretos.
O mesmo aconteceu na capacidade manual (MACS) entre os residentes do Nivel I e os
residentes dos Niveis III ¢ V, bem como entre os do Nivel II ¢ IV. Na fun¢ao motora fina
bimanual (BFMF) isso acontece entre os residentes incluidos no Nivel I e os pertencentes
ao Niveis IV.

O nivel de participacdo (LIFE-H) dos residentes ¢ baixo, o que confirma a necessidade da
existéncia de produtos de apoio (ajudas técnicas) e de recursos humanos de suporte. Por
dominios da participacdo (LIFE-H), o valor mais elevado diz respeito ao das Relagdes
Interpessoais. Nota-se uma predominancia das atividades recreativas em detrimento das
responsabilidades individuais e de cidadania, e dado ndo ser objetivo neste estudo, ndo
foram estudadas as hipoteses de tal acontecer devido a caracteristicas da propria
deficiéncia ou dos meios colocados a disposicao do funcionamento dos LRR.

Ao comparar o nivel de participacdo, através da LIFE-H, com o tempo total despendido no

Cuidado Direto, observa-se que existe uma correlacdo significativa, pois a medida que o
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nivel de participagdo aumenta, o tempo despendido na prestacdo do Cuidado Direto, pelos
AAD, diminui.

Numa avaliagdo inicial, em que se pretende prever o tempo que serd necessario despender
quer a nivel do “Cuidado Direto” quer a nivel do “Cuidado Direto e Especializado”,
observa-se que os modelos que incluem o “Nivel de participacdo por dominio” obtém uma
variabilidade de explicagdo que varia entre os 50% e 0s 66%.

Para selecionar os modelos de previsdo do tempo mensal despendido na prestagdo de
cuidados, os equipamentos podem considerar o tempo de preenchimento dos instrumentos
de avaliacdo e as das caracteristicas do cliente que pretendem obter. Os modelos que
incluem o “Nivel de participagao total” exigem o preenchimento dos 77 itens da LIFE-H, o
que podera ser, a nivel da avaliagdo inicial, um procedimento que requer tempo por parte
dos profissionais. As caracteristicas de funcionalidade e de necessidades excecionais de
apoio, obtidas através dos instrumentos de avaliacdo incluidos nos modelos, também
favorecem a melhor compreensao do tempo que ¢ necessario despender na prestagdo de
cuidados de acordo com as caracteristicas do cliente.

Em contrapartida, apesar dos modelos que incluem o “Nivel de participa¢ao por dominio”
terem uma variabilidade de explica¢dao superior e de serem de rapido preenchimento, nao
permitem aos profissionais a criagdo de um perfil com as caracteristicas gerais de
participacao, de funcionalidade e de necessidades excecionais de apoio dos candidatos.
Num cenario de pressdo social para aumentar o nimero de LRR e de outros modelos de
apoio residencial a pessoas com deficiéncia, as questdes relativas a sustentabilidade e
eficiéncia ganham relevancia do ponto de vista do planeamento. A nivel da avaliagdo
inicial ¢ possivel incluir, nos respetivos protocolos, instrumentos e categorias que
permitam prever a quantidade de apoio necessario do ponto de vista do tempo necessario
de Cuidados Diretos.

As andlises de regressdo realizadas demonstram que o nivel de participacdo global é um
preditor do tempo necessario de cuidados e este facto pode ter importancia na medida em
que permite que a nivel do processo de selecao de clientes se evitem medidas de admissao
seletiva, como por exemplo, por caracteristicas socioecondmicas, nem sempre faceis de
justificar em sociedade, e se consiga recentrar esta problematica nas necessidades e
caracteristicas individuais dos candidatos. E de salientar que a elaboragdo destes modelos

pretende contribuir para um melhor planeamento do servigo, através do equilibrio de
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custos, otimizando o processo de sele¢do na admissdo de clientes e que permitam aos LRR
serem sustentaveis ao longo do tempo, racionalizando os custos a nivel do suporte técnico
e do apoio as necessidades basicas.

Como limitagdes ao trabalho realizado pode-se referir aquelas que dizem respeito ao
tamanho da amostra, quer do nimero de LRR quer do nimero de residentes incluidos, ndo
deixando no entanto de ser significativa para o universo de LRR especificos para a
paralisia cerebral no pais. No mesmo sentido, a recolha de dados de caracter institucional,
no que diz respeito a distribuicdo do nlimero de pessoas por resposta social e de tempos
despendidos em “Servigos Especializados”, influenciou o tipo de analise efetuada a nivel

de racios e comparagdes de custos.
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CONSIDERACOES FINAIS

O aumento da EMV das pessoas com deficiéncia ¢ um novo fendémeno com o qual a
sociedade se depara. O envelhecimento dos cuidadores informais associado a necessidade
de preparar o futuro das pessoas com deficiéncia, na auséncia de apoio parental, induzindo
a procura de unidades residenciais, ¢ designado na literatura como “housing timebomb”.

O planeamento de respostas sociais para pessoas com deficiéncia € importante para
assegurar a continuidade na prestagdo do cuidado e promover a sua integracdo na
sociedade. Por conseguinte, o planeamento das mesmas deve ter em consideracdo a
adaptacdo do ambiente, a mudanga nas ligagdes sociais € comunitdrias, o nivel de
autonomia e independéncia bem como a natureza do apoio que se deve prestar para que
corresponda com as necessidades da pessoa com deficiéncia”.

Este estudo surge da necessidade anteriormente apresentada e teve como proposito
descrever e analisar o tempo despendido na prestacdo de servigos a residentes de LRR, em
funcdo da dependéncia de pessoas que tém deficiéncia ao longo da vida, para contribuir
para o seu planeamento.

Como esta associacdo tem como Missdo a concretizacao dos projetos de vida dos seus
clientes e orienta o seu trabalho para a prestagdo de servigos inovadores, para proporcionar
recursos adequados as necessidades dos clientes e diminuir a dependéncia dos fundos
publicos, foi pertinente analisar e descrever a estrutura de custos e fontes de financiamento
dos LRR, bem como os servicos realizados e nivel de apoio requerido pelos residentes;
descrever o nivel de participagdo dos residentes segundo a CIF e associar as diferentes
caracteristicas com o tempo despendido nos cuidados e servicos especializados dos LRR.
Os 40 participantes, com idade média de 48 anos, apresentam graves limitagdes a nivel da
comunicacao, mobilidade e da fun¢ao motora fina bimanual, o que explica o baixo nivel de
participacdo na realiza¢do das atividades. O nivel de dependéncia elevado dos residentes
requer uma vasta equipa de recursos humanos que preste Servicos Especializados e de
Cuidados Diretos na realizagdo das atividades de vida didria. Verifica-se que todos os
residentes necessitam de algum apoio e 50% ‘“Necessita de muito apoio” em pelo menos
uma das atividades. A Fisioterapia, Psicologia, Terapia Ocupacional e de Desporto
representam os servigos prestados com maior frequéncia e com uma carga horaria superior

ao dos outros servicos indicados. O numero mais frequente de servigos prestados aos
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residentes ¢ de 4. As atividades relacionadas com o “Autocuidado” e a “Mobilidade” sdo
as que apresentam uma média superior de horas despendidas, na prestacdo mensal de
Cuidados Diretos por residente, pelos AAD. Relativamente ao quadro de recursos
humanos, verifica-se que a prestacdo de servigos a pessoas com deficiéncia exige uma
vasta equipa de profissionais ligados a area de reabilitagdo e de um nimero superior de
AAD comparativamente aos LRR para pessoas idosas.

Mensalmente, o custo médio por residente situa-se nos 1.687,60€, verificando-se que o
LRR de menor capacidade, em estudo, apresenta um custo médio por residente superior ao
do LRR com maior capacidade. No racio do custo mensal de recursos humanos por
residente ndo se denotam diferencas nos LRR, sendo o custo médio de 1.037,28€ (61,5%
do racio do custo mensal). A fonte principal de financiamento destas unidades residenciais
¢ a Seguranca Social que comparticipa, em média, cerca de 74,10%, seguindo-se a
comparticipacdo familiar ou da propria pessoa com deficiéncia em, aproximadamente,
23,30%, devendo-se equacionar a diversificacdo de fontes de financiamento.

A medida que o nivel de participa¢io dos residentes diminui, h4 um aumento do tempo que
o AAD necessita para prestar o cuidado. Os modelos de previsao apresentados poderao
contribuir para melhorar o processo de selecao de clientes e permitir a reestruturacao de
procedimentos logo na fase inicial de contato, diversificando e inovando a prestacao de
servigos a pessoas com Paralisia Cerebral e situagdes neuroldgicas afins.

Sendo este estudo de natureza exploratoria, abre um leque de oportunidades para se
efetuarem diversas analises que aprofundem os temas explanados. Para futuros estudos
seria importante analisar outras unidades residenciais para pessoas com deficiéncia e
estudar a relacdo entre o envelhecimento da populacdo e a variagdo das necessidades de
servigos prestados (reabilitacdo, saide e de apoio as atividades de vida diaria). Serd
interessante analisar, em trabalhos futuros sobre o tema, qual o nimero ideal de recursos
humanos para este tipo de equipamentos, equilibrando a varidvel custo com as variaveis
referentes a qualidade de servigo prestado. Por fim, o estudo da lista de espera destas
unidades residéncias e posterior caracterizacao dessa populagdo, podera auxiliar a criagao
de modelos residenciais mais flexiveis e adaptados a realidade portuguesa, do que o

contemplado na legisla¢do, que respondam as necessidades dos futuros clientes da APCL.
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Apéndice I - Protocolo de caracterizacdo de utentes

com Paralisia Cerebral e situagdes neuroldgicas afins



Protocolo de caracterizacao de utentes com

Paralisia Cerebral e situacoes neurologicas afins
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O presente Protocolo foi elaborado no ambito da “Analise e
Planeamento de Servigos para Pessoas com Deficiéncia que
Envelhecem”, referente ao Mestrado em Gerontologia da
Seccao Auténoma de Ciéncias da Saude da Universidade
Aveiro.

Este protocolo tem como objetivo principal a caracterizagao
dos utentes com Paralisia Cerebral.



Questionario para caracterizacio sociodemografica e de Servicos Especializados !

Seccdo A | Informacio sociodemografica

Al. Identificacdo da Institui¢cao

Nome:

A2. Tipo de Equipamento

1. Lar Residencial
Residéncia Auténoma
Cuidados Continuados

codigo Centro de Atividades Ocupacionais (produtivo)

2
3
Insira o 4. Centro de Atividades Ocupacionais (estritamente ocupacional)
5
6. Lar Residencial e Centro de Atividades Ocupacionais
7

Lar Residencial, Centro de Atividades Ocupacionais e Unidade de Cuidados

Continuados

A3. Nome do Utente

Insira a primeira célula um ntimero e nas seguintes insira a primeira letra do nome e do
apelido.

Ad4. Resposta Social que frequenta

1. Lar Residencial

2. Residéncia Auténoma

Insira o 3. Cuidados Continuados

codigo 4. Centro de Atividades Ocupacionais (estritamente ocupacional)
5. Centro de Atividades Ocupacionais (produtivo)
6. Lar Residencial e Centro de Atividades Ocupacionais

AS. Sexo
Insira o 0. Feminino
codigo

1. Masculino

A6. Data de Nascimento

Més Dia Ano

A7. Nacionalidade

AS8. Naturalidade

A9. Lingua
A. O utente utiliza um sistema alternativo ou aumentativo de comunicacio
(SAAC), ou precisa ou quer um intérprete para comunicar com o médico ou
) com outros profissionais de saude?
Insira o
codigo 0. Nao

- 1. Sim Utiliza Lingua preferencial
2. Sim Utiliza 0 SAAC

3. Nao € possivel determinar




UNIVERSIDADE DE AVEIRO — SECCAO AUTONOMA DE CIENCIAS DA SAUDE

A10. Tipo de Paralisia Cerebral e situa¢des neurolégicas afins

1. Ataxica
) 2. Disquinética
Insira o
codigo 3. Espastica unilateral
- 4. Espastica bilateral
5. Outras situagdes neurologicas afins
All. Estado Civil
1. Solteiro
) 2. Casado
Insira o
codigo 3. Unifo de Facto
4. Viuvo
5. Divorciado
A12. Data de Entrada (data desta admissdo/readmissio na instituicao)
Dia Més Ano

Seccao B

Servicos Especializados

Indique qual (ais) o(s) servico(s) especializado(s) que se realiza(m) com o residente (0 — nio
realizado; 1 — realizado); o tempo despendido (em horas) e sua frequéncia mensal

Servicos Especializados

Indique se é

realizado

Se é realizado, indique:

O tempo de prestacio
mensal (em horas)

A frequéncia de
prestacido mensal

A. Fisioterapia

B. Terapia Ocupacional

C. Relaxamento

D. Psicologia

E. Ginastica

F. Desporto

G. Hidroterapia

H. Snoezelen




Sistema de Classificacio da Fun¢cdo Motora Global

Adaptado de Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised (GMFCS - E & R)

NIVEL I: Anda dentro e fora de casa, na escola, nos espacos exteriores ¢ na comunidade. E
capaz de subir e descer o passeio sem ajuda fisica e de subir e descer escadas sem necessidade de
utilizar o corrimdo. Consegue correr e saltar mas a velocidade, equilibrio e coordenagdo sdo
limitadas. Pode participar em atividades fisicas e desportivas dependendo das suas escolhas
pessoais ¢ de fatores ambientais.

NIVEL II: Anda, na maior parte dos contextos. Fatores ambientais (como terreno irregular ou
inclinado, distancias longas, restri¢des de tempo, alteragdes climatéricas, ¢ aceitagdo dos pares) ¢
preferéncias pessoais influenciam as escolhas a nivel da mobilidade. Na escola ou trabalho, pode
andar utilizando um dispositivo auxiliar de locomog&o, por motivos de seguranca. Nos espagos
exteriores ¢ comunidade, pode utilizar cadeira de rodas para longas distancias. Sobe ¢ desce
escadas segurando no corrimdo ou com assisténcia fisica de uma pessoa, caso ndo exista
corrimdo. As limitagdes na execugdo de atividades motoras globais podem implicar a necessidade
de adaptagdes para permitir a participagdo em atividades fisicas e desportivas.

NIVEL III: E capaz de andar utilizando um dispositivo auxiliar de marcha. Comparado com
individuos de outros niveis, demonstra uma maior variabilidade de métodos de mobilidade,
dependendo da capacidade fisica ¢ de fatores ambientais e pessoais. Na posi¢do de sentado, pode
ser necessario utilizar um cinto para alinhamento pélvico e controlo do equilibrio. As
transferéncias, do chdo ou de sentado para a posicdo de pé, requerem assisténcia fisica de uma
pessoa ou apoio numa superficie estavel. Na escola, pode auto-propulsionar uma cadeira de rodas
ou utilizar tecnologias de apoio com motor para a mobilidade pessoal. Nos espagos exteriores e
na comunidade ¢ transportado numa cadeira de rodas manual ou utiliza tecnologias de apoio com
motor para a mobilidade pessoal. Pode subir e descer escadas, usando o corrimdo com supervisiao
ou com ajuda fisica de uma pessoa. As limitagdes na marcha podem implicar a necessidade de
adaptacdes para permitir a participacdo em atividades fisicas e desportivas, incluindo a utilizagdo
de cadeira de rodas manual ou tecnologias de apoio com motor para a mobilidade.

NIVEL IV: Utiliza cadeira de rodas na maior parte dos contextos. Necessita de assento adaptado
para controlo pélvico e de tronco. Nas transferéncias necessita de ajuda fisica de uma ou duas
pessoas. Pode suportar peso nos membros inferiores para ajudar nas transferéncias No espago
interior, pode andar distancias curtas com ajuda fisica de uma pessoa, utilizar cadeira de rodas,
ou quando posicionado usar andarilho com suporte do tronco. E capaz de manobrar tecnologias
de apoio com motor para a mobilidade pessoal. Quando estas tecnologias de apoio ndo estdo
disponiveis ou ndo € viavel a sua utilizagdo, é transportado numa cadeira de rodas manual. As
limitagdes na mobilidade podem implicar a necessidade de adaptagdes para permitir a
participacdo em atividades fisicas e desportivas, incluindo a ajuda fisica de uma pessoa ou
tecnologias de apoio com motor para a mobilidade.

NIVEL V: E transportado em cadeira de rodas manual em todas os contextos. Esta limitado na
capacidade de manter posturas anti-gravidade da cabeca e tronco, e no controlo dos movimentos
dos membros superiores ¢ dos membros inferiores. Sdo utilizadas tecnologias de apoio para
melhorar o alinhamento da cabega, a posi¢do de sentado, o posicionamento e a mobilidade, mas
as limitagdes ndo sdo totalmente compensadas pelo equipamento.

Para realizar as transferéncias ¢ necessaria ajuda fisica de uma ou duas pessoas ou um
elevador/grua. Pode ter controlo da cadeira. As limita¢des na mobilidade implicam a necessidade
de adaptacdes para permitir participar em atividades fisicas e desportivas, incluindo a ajuda fisica
de uma pessoa e a utiliza¢do de tecnologias de apoio com motor para a mobilidade.
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Sistema de Classificacdo das Capacidades de Manipulacio (MACS) — 4-18 anos

Adaptado de Manual Ability Classification System for Children with Cerebral Palsy — 4-18 years old

A SCCM avalia a competéncia da pessoa com Paralisia Cerebral na manipulagdo dos objetos em
relevantes atividades didrias, por exemplo: ludicas e de lazer, comer e vestir-se.
Assinale no quadrado, em que circunstancia é que a pessoa com Paralisia Cerebral é independente e em

que medida necessita de apoio ¢ adaptagdes?

Nivel 1. Manipula os objetos facilmente e com sucesso.
Tem apenas limitagdes nas tarefas manuais que requerem rapidez e precisdo. Contudo
qualquer limitag@o da fungdo manual ndo restringe a independéncia nas atividades da vida

diaria.

Nivel II. Manipula a maioria dos objetos mas com menor qualidade e/ou velocidade.
Algumas atividades podem ser evitadas ou s6 serem conseguidas com alguma dificuldade;
podem ser utilizadas estratégias alternativas, mas a fun¢do manual ndo restringe

geralmente a independéncia nas atividades da vida didria.

Nivel II1. Manipula objetos com dificuldade.
Necessita de ajuda para preparar e/ou modificar a atividade. O desempenho ¢ lento e tem
sucesso limitado em relagdo a qualidade e quantidade As atividades sdo efetuadas com

autonomia mas so se forem preparadas ou com adaptagdes.

Nivel IV. Manipula uma selecido de objetos facilmente manipuldveis necessitando de
adaptacoes.
Executa parte da atividade com esfor¢o e sucesso limitado Necessita de apoio continuo

e/ou equipamento adaptado mesmo para a realizac@o parcial da atividade.

Nivel V. Nao manipula objetos e tem limitacdes graves na realizacio de qualquer
atividade, mesmo acées muito simples.

Requer assisténcia total.




Motricidade Fina Bimanual
Adaptado de Bimanual Fine Motor Function (BFMF)

Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais

aproximado que descreva esta pessoa com Paralisia Cerebral.

Nivel L.
Uma mdo manipula sem restri¢des; a outra mao manipula sem restrigdes ou tem limitagdes

nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina.

Nivel I1.
Uma mao manipula sem restri¢des; a outra médo s6 tem capacidade de segurar; ou as duas

maos tém limitagdes nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina.

Nivel III.

Uma mao manipula sem restri¢des; a outra mao ndo tem capacidade funcional; ou uma méo
tem limitagdes nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina e a outra s6 tem
capacidade de preensdo ou pior. A pessoa com Paralisia Cerebral necessita de ajuda nas

tarefas manuais.

Nivel IV.
As duas maos so tém capacidade de preensdo; ou uma mao s6 com capacidade de preensdo e a
outra mao s6 com capacidade de segurar ou pior. A pessoa com Paralisia Cerebral necessita de

ajuda e/ou equipamento adaptado.

Nivel V.
As duas maos s6 com capacidade de segurar ou pior. A pessoa com Paralisia Cerebral requer

assisténcia total mesmo com adaptacdes.
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Sistema de Classificagdo da Comunicacio (CFCS) para pessoas com Paralisia Cerebral
Adaptado de Communication Function Classification System (CFCS) for Individuals with

Cerebral Palsy

Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais

aproximado que descreva esta pessoa com Paralisia Cerebral.

NIVEL I. Emissor e recetor competente com interlocutores habituais e nio habituais.

Alterna, de modo independente, entre os papéis de emissor ¢ de recetor com a maioria das pessoas e
na maioria dos contextos. A comunicag¢do ocorre facilmente num ritmo confortdvel, quer com
interlocutores habituais quer com néo habituais Os equivocos (mal entendidos) comunicativos sdo

rapidamente corrigidos e ndo interferem com a competéncia global da comunicagao.

Nivel II. Emissor e/ou recetor competente, mas com ritmo mais lento, com interlocutores
habituais e nio habituais.
Alterna, de modo independente, entre os papéis de emissor ¢ de recetor com a maioria das pessoas e
na maioria dos contextos, mas o ritmo da conversagdo ¢é lento, tornando a interacdo comunicativa
mais dificil.
a) Pode necessitar de tempo extra para produzir e compreender mensagens;
b) Pode necessitar de tempo extra para compreender mensagens, mas ser um emissor
competente de mensagens;
¢) Pode necessitar de tempo extra para compor mensagens e/ou para corrigir equivocos (mal-
entendidos). Os equivocos (mal-entendidos) comunicativos sido frequentemente corrigidos
e ndo interferem com o sucesso da comunicagdo, quer com interlocutores habituais quer

com ndo habituais. E competente na rececio de mensagens.

Nivel II1. Emissor e recetor competente com interlocutores habituais.

Alterna entre os papéis de emissor e de recetor com interlocutores habituais (mas ndo com
interlocutores ndo habituais), na maioria dos contextos. A comunicagdo ndo ¢ consistentemente
competente, de uma forma consistente, com a maioria dos interlocutores ndo habituais mas,

geralmente, ¢ competente com interlocutores habituais.

Nivel IV. Emissor e/ou recetor inconsistente com interlocutores habituais.
Nao alterna de modo consistente entre os papéis de emissor e de recetor. Esta inconsisténcia pode
ser observada em diferentes tipos de comunicadores:

a) Ocasionalmente ¢ emissor e recetor competente;

b) Emissor competente mas recetor com limitacdes;

c) Emissor com limitagdes mas recetor competente. Por vezes, a comunicacdo ¢ competente

com interlocutores habituais.

Nivel V. Emissor e recetor raramente competente, mesmo com interlocutores habituais.
Tem limitagdes quer como emissor quer como recetor. A comunicac¢ao ¢ dificil de compreender,
pela maioria das pessoas. Parece ter compreensdo limitada de mensagens da maioria das pessoas. A

comunicag@o raramente é competente mesmo com interlocutores habituais.




Medida de Avaliacao dos Habitos de Vida (LIFE-H 3.0)

A. Sem dificuldade

B. Com dificuldade

C. Realizado por substitui¢do

D. Nio realizado

E. Nio aplicavel

F. Sem ajuda

G. Ajuda técnica

H. Adaptacdo

I. Ajuda humana

Nutri¢ao

1. Selecionar adequadamente os alimentos para as refeigdes de acordo

com o seu gosto ¢ dieta (quantidade e qualidade)

2. Preparar refeigdes (incluindo utilizar eletrodomésticos)

3. Comer refeigdes (incluindo utilizar pratos, utensilios e respeitar as

regras de estar a mesa)

4. Comer em restaurantes (servigo de mesa e fast-food)

Condi¢io Corporal

5. Entrar e sair da cama

6. Dormir (conforto, duragdo, continuidade)

7. Participar em atividades fisicas para manter ou melhorar a sua saude

ou condi¢do fisica (marcha, exercicio fisico individual ou em grupo)

8. Participar em atividades relaxantes, de descontracdo, ou de
concentragdo mental para assegurar o bem-estar psicolégico ou mental

(yoga, meditacdo, desenvolvimento pessoal, xadrez, etc.)

Cuidados pessoais

9. Cuidar da higiene pessoal (lavar-se, pentear-se, tomar banho ou

duche, etc.)

10. Usar a casa de banho e a sanita de sua casa (e outros equipamentos

para eliminag@o)

11. Usar a casa de banho e a sanita para além daquelas que utiliza em

sua casa (e outros equipamentos para eliminagéo)

12. Vestir e despir a parte superior do corpo (roupa, acessorios,

incluindo escolher a roupa)

13. Vestir e despir a parte inferior do corpo (roupa, acessorios,

incluindo escolher a roupa)

14. Colocar, retirar e efetuar a manutengdo das suas ajudas técnicas

(ortoteses, proteses, lentes de contacto, dculos, etc.)

15. Cuidar da sua saude (primeiros socorros, medicagdo, seguir

instrug¢des de tratamento, etc.)

16. Usar os servigos fornecidos por uma clinica médica, hospital ou

centro de reabilitagdo
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Comunicacio

17. Comunicar com outra pessoa em casa ou na comunidade (exprimir

necessidades, manter uma conversa, etc.)

18. Comunicar com um grupo de pessoas em casa ou na comunidade

(exprimir necessidades, manter uma conversa, etc.)

19. Comunicag¢do escrita (escrever uma carta, uma mensagem, etc.)

20. Ler e compreender informagdes escritas (jornais, livros, cartas,

sinalizagdo, etc.)

***** pota: se utilizar dculos para ler, assinale "ajuda técnica****

21. Usar um telefone em casa ou no trabalho

22. Usar um telefone ptblico ou telemdvel

23. Usar um computador

24. Usar um radio, televisor ou sistema de som

Habitacao

25. Escolher uma casa adequada as suas necessidades (casa,

apartamento, casa partilhada)

26. Efetuar a manutengdo da casa (limpeza, lavandaria, pequenas

reparagdes, etc.)

27. Efetuar a manutengao do exterior da casa (relvado, jardim, remover

aneve, etc.)

28. Efetuar tarefas de grande envergadura na casa (limpeza de grandes

superficies, pinturas, grandes reparagdes, etc.)

29. Entrar e sair de casa

30. Deslocar-se dentro de casa

31. Usar a mobilia e os equipamentos de casa (secretdria, termostato,

sistema de aquecimento, etc.)

32. Deslocar-se no exterior da casa (patio, jardim, etc.)

Mobilidade

33. Mover-se na rua ou no passeio (incluindo atravessar a rua)

34. Mover-se em superficies escorregadias ou irregulares (neve, gelo,

relva, gravilha, etc.)

35. Conduzir um veiculo

36. Andar de bicicleta (para transporte, recreagdo, etc.)

37. Ser passageiro de um veiculo (carro, autocarro, taxi, etc.)

FEkk*nota: transportes adaptados sdo considerados adaptagao™®****




Responsabilidades

38. Reconhecer o valor do dinheiro e utilizar corretamente as diferentes

notas e moedas

39, Utilizar cartdes bancarios e caixas Multibanco (ATM’s)

40. Fazer compras (escolher mercadoria, método de pagamento,

compras por telefone, etc.)

41. Planear o seu orgamento e respeitar as suas obrigagdes financeiras

(despesas, poupangas, pagamento de contas, etc.)

42. Assumir as suas responsabilidades perante os outros e sociedade
(respeitar os direitos e propriedade dos outros, votar, obedecer a lei e a

regulamentos, etc.)

43. Assumir as suas responsabilidades pessoais ou familiares

44. Assegurar a educacdo dos seus filhos

45, Cuidar dos seus filhos (satide, alimentacgo, vestuario, etc.)

Relag¢des interpessoais

46. Manter uma relagdo afetiva com o seu parceiro

47. Manter uma relagio afetiva com os seus filhos

48. Manter uma relagao afetiva com os seus pais

49. Manter uma rela¢do afetiva com outros membros da sua familia

(irmaos, irmas, tios, etc.)

50. Manter amizades

51. Manter relagdes sociais com outras pessoas a sua volta (vizinhos,
colegas de trabalho, companheiro de estudo, em actividades de lazer,

etc.)

52. Ter uma relacdo sexual (saudavel, apropriada, sexo seguro, etc.)

Vida Comunitaria

53. Ir até aos edificios publicos na sua comunidade (governamentais,

financeiros, judiciais, postais, etc.)

54. Entrar ¢ mover-se me edificios publicos na sua comunidade

(governamentais, financeiros, judiciais, postais, etc.)

55. Usar os servigos publicos na sua comunidade (governamentais,

financeiros, judiciais, postais, etc.)

56. Ir até aos estabelecimentos comerciais na sua comunidade

(supermercado, centro comercial, loja de conveniéncia, etc.)

57. Entrar ¢ mover-se nos estabelecimentos comerciais na sua
comunidade (supermercado, centro comercial, loja de conveniéncia,

etc.)

58. Usar os negocios comerciais da sua vizinhanga (supermercados,

centro comercial, lavandarias, etc.)

59. Participar em grupos sociais ou comunitarios (clubes sociais,

grupos de caridade ou religiosos, etc.)

60. Participar em praticas espirituais ou religiosas
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Educacio

61. Participar em atividade educacionais ou de formagao profissional
de nivel secundario (cursos, trabalho de casa, atividades

extracurriculares, etc.)

62. Realizar atividades de formacgdo profissional (escola comercial,

universidade, etc.)

Emprego

63. Escolher um oficio ou profissdo

64. Procurar emprego

65. Manter um emprego pago

**%%* nota: Se atualmente ndo esta a trabalhar, mas gostaria de o fazer, assinale “Néo realizado”*****

66. Participar em atividades ndo remuneradas (voluntariado)

67. Ir até ao local de ocupagdo principal (trabalho, escola, centro de

voluntariado, etc.)

68. Entrar ¢ mover-se no local de ocupagao principal (trabalho, escola,

centro de voluntariado, etc.)

69. Usar os servigos do local de ocupagdo principal (trabalho, escola),

incluindo a cafetaria, servigos de pessoal ou de estudantes, etc.

70. Efectuar tarefas familiares ou domésticas como ocupagdo principal

Recreacio

71. Participar em atividades desportivas ou recreativas (andar,

desportos, jogos, etc.)

72. Participar em atividades artisticas, culturais, ou artesanais (musica,

danga, trabalhos em madeira, etc.)

73. Assistir a eventos desportivos (futebol, basquetebol, etc.)

74. Assistir a eventos artisticos ou culturais (concertos, filmes, teatro,

etc.)

75. Participar em atividades turisticas (viajar, visitar locais historicos

ou naturais, acampar, etc.)

76. Participa em atividades de exterior (caminhadas, acampar, etc.)

77. Usar os servigos recreativos da sua vizinhanga (biblioteca, centro

de lazer municipal, etc.)




Escala de Intensidade de Apoio
Adaptado de Supports Intensity Scale

Secciio 3 — Necessidades de suporte médico e comportamental excecionais

Circunde o n° apropriado (0-2) para indicar a quantidade de apoio necessaria em cada um dos itens da
tabela (veja a chave de pontuacao).
Indique o n° de itens pontuados com 1 e 2 para obter os subtotais de 1 a 2, respetivamente. Some estes

dois subtotais para obter a pontuagao total desta sec¢do. Complete TODOS os itens.

Chave de Pontuagao
0= Nao necessita de apoio

1= Necessita de algum apoio

2= Necessita de muito apoio

Seccao 3A: Nao necessita de Necessita de Necessita
Necessidades Excecionais de Apoio Médico apoio algum apoio de muito
apoio

Cuidados respiratérios

1. Inaloterapia ou oxigenoterapia 0 1 2

2. Drenagem postural 0 1 2

3. Fisioterapia toracica 0 1 2

4. Aspiragdo de secregdes 0 1 2
Assisténcia na Alimentacio

5. Estimulag¢do oral ou mobilizacdo das 0 1 2

mandibulas

6. Alimentacdo por sonda (p.e. 0 1 2

nasogastrica)

7. Alimentagio parental 0 1 2
Cuidados com a pele

8. Posicionamento ¢ mobilizagdo 0 1 2

9. Tratamento de feridas (p.e. escaras) 0 1 2
Outros cuidados médicos excecionais

10. Protecdo de doengas contagiosas 0 1 2

devidas a altera¢des do sistema

imunologico

11. Tratamento de crises epiléticas 0 1 2

12. Dialise 0 1 2

13. Cuidados com ostomias 0 1 2

14. Levantar-se e/ou transferir-se 0 1 2

15. Servigos de terapia 0 1 2

16. Outro (s) — Especifique: 0 1 2

Subtotal 1 e subtotal 2
Total (soma dos subtotais 1 e 2)




