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RESUMO

Grande parte dos estudos concentram-se em criangas com paralisia cerebral (PC) e pouco se
sabe sobre a trajetoria de saude a longo prazo entre os adultos com PC. Ao se considerar o
modelo biopsicossocial, a realizacdo de atividades, a participagdo e a influéncia de barreiras e
facilitadores ambientais, torna-se um aspecto importante de ser explorado. Compreender e
descrever a funcionalidade e a incapacidade dos individuos pode ter papel significativo na
organizagdo dos processos cotidianos de trabalho das equipes de satide. A identificacao de
aspectos relacionados a saude de adultos com PC ¢ importante para que profissionais da satide
possam gerar abordagens terapéuticas adequadas e direcionadas, contribuir para o
desenvolvimento de estratégias de intervengdes. Este estudo se propds a avaliar 30 individuos
adultos com paralisia cerebral em acompanhamento e egressos de um Centro Especializado em
Reabilitagdo, localizado no Vale do Jequitinhonha no estado de Minas Gerais. Este trabalho
sera apresentado em formato de dois artigos cientificos. O primeiro refere-se a caracterizagao
da participacdo social e os fatores ambientais associados, avaliados por meio do Measure of the
Quality of the Environment (MQE-Brasil). Neste estudo os participantes consideraram
importante o aprimoramento de sua participacao social, no entanto, ndo julgara seu desempenho
ruim e indicaram estar satisfeitos com a sua participacao social em ambientes comunitarios.
Além disto, apontaram mais facilitadores do que barreiras ambientais. A analise de regressao
multivariada demonstrou que ter o apoio das pessoas em sua volta, dispositivos de auxilio e o
uso de comunicagao eletronica, explicaram grande parte, 68% da participacdo social. O segundo
artigo, descritivo teve o objetivo de analisar a percep¢ao dos participantes quanto a importancia,
desempenho e satisfacdo na realizacao de atividades funcionais. Por meio da aplicacdo da
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM), os participantes listaram atividades
que apresentaram importancia nos dominios de autocuidado, produtividade e lazer, com
pontuagdes mais baixas para desempenho do que para satisfacdo. Houve queixas especificas
para cada participante classificado a partir dos diferentes tipos do Sistema de Classificagdo da
Fun¢do Motora Grossa (GMFCS), no entanto de um modo geral, o vestudrio e a alimentacao
foram destaques para autocuidado, assim como o andar e mover-se € o desejo de realizar
atividades de artesanato em produtividade como forma de geragao de renda extra. Os resultados
dos dois estudos evidenciam que adultos com paralisia cerebral tem queixas especificas sobre
a realizagdo de suas atividades, assim como as principais barreiras ambientais; necessitando de
acompanhamento por equipe multidisciplinar, embora a maioria receba alta dos servigos de

reabilitagdo neste periodo do ciclo da vida.
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ABSTRACT

Most studies focus on children with cerebral palsy (CP) and little is known about the long-term
health trajectory among adults with CP. When considering the biopsychosocial model, the
performance of activities, participation and the influence of environmental barriers and
facilitators, becomes an important aspect to be explored. Understanding and describing the
functionality and disability of individuals can play a significant role in the organization of the
health teams' daily work processes. The identification of health-related aspects of adults with
CP is important so that health professionals can generate appropriate and targeted therapeutic
approaches, contributing to the development of intervention strategies. This study aimed to
evaluate 30 adult individuals with cerebral palsy in follow-up and discharged from a
Specialized Rehabilitation Center, located in Vale do Jequitinhonha in the state of Minas
Gerais. This work will be presented in the format of two scientific articles. The first refers to
the characterization of social participation and the associated environmental factors, evaluated
through the Measure of the Quality of the Environment (MQE-Brazil). In this study, the
participants considered it important to improve their social participation, however, they did not
judge their performance to be poor and indicated that they were satisfied with their social
participation in community environments. Furthermore, they pointed out more facilitators than
environmental barriers. Multivariate regression analysis showed that having the support of
people around you, assistive devices and the use of electronic communication explained a large
part, 68% of social participation. The second article, descriptive, aimed to analyze the
participants' perception of the importance, performance and satisfaction in performing
functional activities. Through the application of the Canadian Occupational Performance
Measure (COPM), the participants In this study, the participants considered it important to
improve their social participation, however, they did not judge their performance to be poor and
indicated that they were satisfied with their social participation in community environments.
Furthermore, they pointed out more facilitators than environmental barriers. The second article,
descriptive, aimed to analyze the participants' perception of the importance, performance and
satisfaction in performing functional activities. Through the application of the Canadian
Occupational Performance Measure (COPM), the participants Multivariate regression analysis
showed that having the support of people around you, assistive devices and the use of electronic
communication explained a large part, 68% of social participation. Through the application of
the Canadian Occupational Performance Measure (COPM), the participants listed activities that

were important in the domains of self-care, productivity and leisure, with lower scores for



performance than for satisfaction. There were specific complaints for each participant classified
from the different types of the Gross Motor Function Classification System (GMFCS), however
in general, clothing and food were highlights for self-care, as well as walking and moving and
the desire to carry out handicraft activities in productivity as a way to generate extra income.
The results of the two studies show that adults with cerebral palsy have specific complaints
about performing their activities, as well as the main environmental barriers; needing follow-
up by a multidisciplinary team, although most are discharged from rehabilitation services

during this period of their life cycle.

Keywords: Adult, Cerebral Palsy, Activities of Daily Living, Social Participation, Social

Environment Factors



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1 (Artigo I) -Recrutamento dos partiCipantes............cccueeeeeveeecueeeeueeeriveeesreeesreeesvee e 30
Figura 2 (Artigo I) - Percentual da realizagao da participacdo em realizagdo de atividades
SOCTALS. ¢ttt eutettenteeat et e et etteste et es e eb e en bt eateeb e et e eate bt et e eat e e bt et e e a e e e bt e bt en b e eh e e bt en b e eh e e beentesate bt ennea 32
Figura 3 (Artigo I) - Caracterizagdo dos itens MQE quanto a escala de influéncia dos fatores
ambientais — facilitadores € ObStACULOS. .........eeiuiiiiiiiiii e 33
Figura 1 (Artigo II) - Atividades de acordo com a dificuldade conforme a condi¢ao de saude
OS PATTICIPANTES. .....veeeireeiieeiieeiieeteeete et e etteeteesteeebeesteeeseessaeesseeseessseesaessseenseessseenseesseessseans 53
Figura 2 (Artigo II) - Principais atividades de Lazer, Produtividade, Autocuidado apontadas de
acordo com 0 GMFCS - Sistema de Classificagao Motora

IO S ettt e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaaera e e e e e an————ana——_ 54



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 (Artigo I) - Caracterizagao s6C10 deMOZIAfiCA.......eeevviieeiieeiiieeciee e 31
Tabela 2 (Artigo I) — Anélise de regressdo univariada e multivariada para participacao social e
1300103 [ 1 LSOO OSSO P USRI RROP SRR 34
Tabela 1 (Artigo II) — Caracterizacdo dos voluntarios quanto as condigdes de saude
SOCTIOS. 1 uteeutteeuteetee et e et e et et e e eut e e bt e e abeeabeeeab e e heeeab e e heeeab e e st e et e e ehteea bt e ehteeabeeeateenbeeenteeanbeebeenateens 51
Tabela 2 (Artigo II) - Relacdo dos dominios de atividades e as medianas de importancia,

desemPEnho € SAtISTAGAD. ......veeiieiieiiieiieeie ettt et e et e e et e e taeenbe e aeeenne 53



SUMARIO

1 INTRODUGAQ ....oeeeeecrerrrenesesesesssesesesssssssssessssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssessasss 14
REFERENCIAS ....ovuevteereesesnesessssessessessessessesssssssssssssessessessessessessessssssssessessessessessessssassessesss 18
2 A PARTICIPACAO SOCIAL DE ADULTOS COM PARALISIA CEREBRAL
RESIDENTES NO INTERIOR DO BRASIL E A INFLUENCIA DOS FATORES

AMBIENTALS cuuoitiitiinienntnntecnesntiesseissseessessssesssessssssssassssssssasssssssssssssssssasssssssssssssssssasssses 24
RESUMO.......cccuveevureruersuncnne 24
2.1 INTRODUGCAOQ ..ueeeerreerereresesesesesssessssssessssssssssesssssssssssessssssssssssesssssssssassssssssssssesesss 25
2.2 MATERIAL E METODOS........ooueevestesteesessesssssssnsssssssessessessessessessesssssssessesseses 27
2.2.1 DesSenho do eStUAO ......ecceeineeineiineisneinseensnennsnecsseisssessncsssncssesssssssssssssessssssssnsssassssasssss 27
2.2.2 PATtiCIPANTES ccoovvereecssrnreecsssansecssssnssessssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnans 27
2.2.3 INSTIUIMEIEOS c.cuuverecrnrecsnressnncsssnecsssnesssseesssseessssesssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssnsses 27
2.2.4 ProcCedimentos ....ccceeeecseeessnecssnnssnesssnssssecssnssssesssnssssssssasssssssssssssssssasssssssssssssssssassssasssse 29
2.2.5 ANALiSE dOS dAAOS...cceuueieueiieeieensneisnenseecsunnsnecssnssssesssessssesssasssssssssssssesssssssassssassssasssse 29
2.3 RESULTADOS ...uuiitiiiicninniinninnnissstssssisssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssessssssssesssssssssssass 30
2.3.1 Recrutamento e caracteristicas clinico demograficas dos participantes................. 30
2.3.2 Caracterizacio quanto a participac¢ao social 32
2.3.3 Caracterizacio quanto a Fatores AmDbDIentais........ccecceerveeicssnricssnnscssanssssnnsssasssssaseses 32

2.3.4 Participacao social dos adultos com paralisia cerebral e fatores ambientais que

explicam......uceveeerueesnecnnnne .33
2.4 DISCUSSAQ ...ceouerreerrressesnssessssssessssesssssssessssssssssssesssssssesssssssssessssssssssssesssessssessesessesseses 35
2.5 CONCLUSAQ . .....coeerrrerresnssessssssessssesssssssessssssssssssssssssesssssssssssssssssssessessssssssessesessesseses 38
2.6 REFERENCIAS ....oouvveecreressessessessessessessessessssssssssessessessessessessssssessessessessssessessssassessesse 39
3 DESEMPENHO OCUPACIONAL DE ADULTOS COM PARALISIA CEREBRAL:

IMPORTANCIA, DESEMPENHO E SATISFACAQ........covuerreeressessessessessessessessssssssesss 45
RESUMO......oooeeneressesssessssessessssessssssessssssssssssessessssssesessessssesssssssessasssessssessessssessesssassssesseses 45
3.1 INTRODUQGAOQ ...cueecreerreressssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssessssessesseses 46
3.2 MATERIAL E METODOS .....ovvovererresrnsssssessessessssssessessessssssessessessasssessssessssssessessassaess 47
3.2.1 Desenho do eStUAO ....ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesesesssssssesssssssssssssssssssssssssssssasssssnne 47
3.2.2 PArtiCIPANTES .cccovvnericcsssnnnecsssnrrcsssssssncsssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 47
3.2.3 INSEIUIMENTOS cceeeeeerrrrrrsnneeeeeeccsssscsassssseecsssssssnnssssssssssssssssssssssssssssssssnnsssssssssssssssssassssssssss 48

3.2.4 ANALISE (OS QAUOS..ccereeeeueniieeeereeeenreeeseeseesseeessssesssssesssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssas 50




3.3 RESULTADOS ....uuoiiiieiienennennnsnessnessnsssesssssssssssssssssssssessassssssssssssssssssessassssssassssessassaess 50

3.3.1 Caracterizacio das PartiCIPANLES ......c.ceeevveeecssericssnrcssssncssnncssssrsssssssssssesssssssssssssssseses 50

3.3.2 Caracterizacdo quanto as atividades da rotina diaria e a relacio a sua importancia,

satisfacao € deSeMPENRO......cccceeericiiirniiciissnriinsisnricsicsnsicssssssiesssssssesssssssssssssssssssssssssssssssass 52
3.4 DISCUSSAQ ..cuueereerreeresnssessssssesssssssssssssssssssssssssssesssssssssssesssssssessssssssssssssassssessasassesssses 55
3.5 CONCLUSAO . .....coourerrrenrrssssessesssssssssssesssssssessssessessssesssssssesssssssesssssssessssssessssessasassesssses 59
3.6 REFERENCIAS ...cuovvteeteererresseesesssssesssssssssssessessessessessessesssssssessessessessessessesssssessssassessesss 59
4 CONSIDERACOES FINALIS .....uovrerrrrerrernesessessesessesssessessssessesessessesessesessesseses 65
ANEXO A - PARECER COSUBSTANCIAL DO CEP........ooueeeereereereereeresnssessssessessenss 67
ANEXO B CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL DA
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS DE PESQUISA (ABEP) .........cccoeune.. 68
ANEXO C- SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA FUNCAO MOTORA GROSSA -
(€191 01 JN .70
ANEXO D VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA —SF-36..c.cucuerrerrrerreressessesessesssessessssessessssessesssssssssessesssssssssssssssessessssessessssessasessasassessases 71

APENDICE K — QUESTIONARIO CARACTERIZACAO DA AMOSTRA................. 75



14

1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ¢ descrita como a deficiéncia fisica mais comum da infincia
(GOLDSMITH, 2019). Trata-se de um disturbio do desenvolvimento do movimento ¢ da
postura, ndo progressivo do cérebro fetal ou infantil, que também pode afetar a sensacado, a
percepgio, a cogni¢do, a comunicagio e o comportamento (ROZKALNE; MUKANS; VETRA,
2019). Sua prevaléncia ¢ da ordem de 2 a 2,5 por 1.000 nascidos vivos, aproximadamente trés
quartos dos individuos com PC sao adultos (VAN GORP et al., 2020).

Devido as alteragdes na funcionalidade, criangas com PC realizam extenso processo de
reabilita¢do durante a infancia visando a aquisi¢ao de habilidades funcionais (GJESDAL et al.,
2020). Apesar dos treinamentos realizados, individuos com PC apresentam alteracdes
musculoesqueléticas e redug@o do estado funcional em todas as fases da vida, seja ela infancia,
juventude e vida adulta (GJESDAL et al., 2020). Preconiza-se que ocorra um processo de
transicao de cuidados durante a transferéncia da assisténcia da infancia para a vida adulta, que
consistiria de uma fase preparatoria, ocorrida em um ambiente pediatrico para o periodo de
integracao dos cuidados com base nas demandas que adultos apresentardo (BAGATELL et al.,
2017; BERENS; WOZOW; PEACOCK, 2020). Essa abordagem refor¢a que o individuo com
PC necessitara de cuidados de satide continuos durante a vida e deveriam ser incluidos na
atencao a saide (HAAK et al., 2009). Apesar desta recomendacao, o que ocorre na realidade ¢
que o adequado e regular acompanhamento, assim como 0 acesso aos Servigos, passam a ser
considerados dificeis ou mesmo ausentes, principalmente na idade adulta (GJESDAL et al.,
2020). Observa-se que existe uma escassez na assisténcia de reabilitagdo para as pessoas com
deficiéncia, em especifico, para adultos com PC (MAESTRO-GONZALEZ et al., 2018).
Apesar do acompanhamento continuo e multidisciplinar, a medida que mais individuos com
paralisia cerebral vivem por mais tempo, torna-se cada vez mais evidente que podem estar
sujeitos ao declinio de sua funcionalidade, devido a diversos fatores, entre eles, o
comportamento sedentario, a presenca de fadiga fisica ou mental e dor (BENNER et al., 2019,
BROMHAM et al., 2019).

A atengdo em saude refere-se uma estrutura organizacional na qual instituigdes baseiam
seus principios em um sistema de politicas que objetiva alcangar a preconizacio dos cuidados
assistenciais aos individuos (RAYMUNDO, 2013). No Brasil, a aten¢do a satde a pessoa com
deficiéncias sugere que os estabelecimentos de saude, que atendam este publico, possam
apresentar diagnoéstico, interveng¢do precoce, ofertados por uma estrutura com atuagdo

intersetorial, multidisciplinar em variados niveis de complexidade, além de atender as
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necessidades especificas da pessoa com deficiéncia, em referéncia a organizagao das Redes de
Atengdo a Satide (RAS) e as normas do Sistema Unico de Saude - SUS (SILVA et al., 2020).

Como parametro norteador para essa assisténcia ¢ recomendado uma abordagem
biopsicossocial que consiste no modelo teorico proposto por meio da Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). A CIF faz parte do conjunto de
classificagdes da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), com publicagdo no ano de 2001
(OMS, 2001) e traduzida para o Portugués-Brasil em 2003. Pautada no modelo biopsicossocial,
a CIF foi desenvolvida para promover uma linguagem internacional comum entre os diferentes
profissionais da saude e servir como parametro conceitual para descrever a saude e 0s processos
de funcionalidade e de incapacidade humana. Insere uma mudanga de abordagem de um modelo
médico para uma perspectiva biopsicossocial e integrada a funcionalidade e incapacidade
humana as determinando como conceitos multidimensionais que estdo interligados e se
relacionam, abrangendo os componentes: fungdes e estruturas do corpo; atividades e
participagdo. A funcionalidade sofre a influéncia de fatores; os fatores contextuais, que
abrangem os Fatores Ambientais e Pessoais. A abordagem da incapacidade enfatiza a
identificacao das experiéncias de vida e das necessidades reais de uma pessoa, assim como, a
identificacdo das caracteristicas (fisicas, sociais e atitudinais) do seu meio circundante e das
condigdes (OMS, 2003).

A CIF representou a mudan¢a do modelo biomédico, concentrado no tratamento da
saude no aspecto puramente bioldgico, excluindo quaisquer outros fatores; para o modelo de
satide mais integrativo, que determinou o cuidar em saiide ndo somente por aspectos bioldgicos,
mas também nos parametros que exercem influéncia sobre os individuos, como o socioculturais,
econdmicos, ambientais; seu principal objetivo € apresentar uma linguagem padronizada com
um referencial tedrico que descreva os aspectos da saide humana (RAYMUNDO, 2013;
SAMPAIO; LUZ, 2009). A aproximagdo das ciéncias, assim como das areas ¢ abordada por
Santos (2010); em que ndo hd motivos para manter ou realizar distingdes entre as ciéncias
naturais e sociais, assim como suas abordagens; ter os conceitos desses dominios atuantes em
conjunto, vai ao encontro do intervir com um objetivo maior, ou seja, a unido dos saberes
resultard em beneficios nas conducdes de agdes para os individuos.

Portanto, considerando o modelo da CIF, os déficits motores, sensoriais, cognitivos que
individuos com PC possam apresentar, estes limitariam suas atividades e restringiriam sua
participagdo, embora esta relacdo nem sempre seja direta; outros fatores como os ambientais e
pessoais também podem influenciar na realizag¢ao de atividades e participacdo (EARDE et al.,

2018). Atividades, segundo a CIF, sdo as execucdes de uma tarefa ou agdes por um individuo.
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O conceito de participacao diz respeito ao envolvimento do individuo em situag¢des de vida, que
inclui os seguintes dominios: aprendizagem e aplicagcdo de conhecimentos, tarefas e demandas
gerais, comunicagdo, mobilidade, autocuidado, vida doméstica, relacdes e interagdes
interpessoais, grandes areas da vida e comunidade, vida social e civica (LOPES et al., 2019).
Os fatores que influenciam a funcionalidade podem estar ligados a aspectos como idade e
complexidade de sua condi¢cdo de satde; fatores familiares como renda e fungdo familiar; e
fatores ambientais, como recursos e apoios. Quando esses fatores influenciam positivamente a
participacdo de um individuo, sdo facilitadores e, quando influenciam negativamente, sdao
barreiras. No modelo da CIF, a participagdo e suas restricdes sdo vistas como resultados de
interagdes dindmicas entre uma pessoa € seu ambiente, € ndo apenas como resultado de sua
condicdo de saude ou funcao e estrutura corporal prejudicada (LONGO et al., 2020).

O processo de reabilitacdo da pessoa com deficiéncia envolve trabalhar muito além dos
seus aspectos de saude fisica, emocional e cognitiva; pois aspectos ambientais devem ser
considerados ao longo de todo tratamento. Os fatores ambientais tém um impacto importante
na realizagdo de atividades e na participagdo do individuo, especialmente relacionado ao
ambiente doméstico e laboral (ATHAYDE; MANCUZO; CORREA, 2017). Na abordagem
biopsicossocial, todos os aspectos identificados para a funcionalidade, incapacidade, fatores
pessoais e ambientais, devem convergir para a melhora na qualidade de vida do paciente
(FURTADO et al.,, 2015). As dificuldades existentes podem ser identificadas e assim
possibilitar o levantamento de informagdes que possam contribuir para o direcionamento
terapéutico dos individuos adultos com paralisia cerebral (HAAK et al., 2009). Compreender e
descrever a funcionalidade e a incapacidade dos individuos pode ter papel significativo na
organizac¢ao dos processos cotidianos de trabalho das equipes de saude. Assim, a identificacao
de aspectos relacionados a satde de adultos com PC sdo importantes para que profissionais da
saude possam gerar abordagens terapéuticas adequadas e direcionadas, contribuir para o
desenvolvimento de estratégias de intervengdes preventivas para criancas com paralisia
cerebral (MAGRE; REIS; MORAIS, 2010).

A participagdo e as preferéncias de adultos com PC devem considerar varias situagdes
de vida, incluindo casa, escola, trabalho e outros ambientes comunitarios. Embora a
participacdo ndo se restrinja as relagdes sociais, este € um importante aspecto da vida do
individuo e segunda a CIF, abrange as relagdes pessoais na comunidade e os aspectos sociais €
civicos da vida dos individuos (OMS, 2003). Estudos internacionais tém identificado que
adultos com paralisia cerebral que tinham empregos e viviam de forma independentemente

conseguem identificar barreiras e facilitadores que influenciam sua rotina de vida (HANES et
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al., 2019). Embora haja pesquisas internacionais nesta vertente (VAN GORP et al., 2020;
BENNER et al., 2019) ¢ importante conhecermos a realidade de adultos com PC residentes no
Brasil.

Sendo assim, ¢ importante compreender a partir da perspectiva do individuo adulto com
paralisia cerebral quais sdo suas queixas relacionadas a limitacdo de atividades e restrigdes na
participacgdo e se haveria relagdo com os fatores contextuais (ambientais e pessoais). Acredita-
se que a identificacdo destes itens possa contribuir para que profissionais que atuam com esta
populagdo possam minimizar as variaveis dificultadoras, abordar durante a intervengao
estratégias que possibilitem maior promogao atividades e participacao de adultos com paralisia
cerebral.

Desta forma, este estudo contou com a participacao de 30 individuos adultos, com a
linguagem receptiva e expressiva preservadas, com diagnostico clinico de paralisia cerebral em
acompanhamento e\ou egressos de um Centro Especializado em Reabilitagdo, localizado no
Vale do Jequitinhonha, Minas Gerias. Este trabalho sera apresentado em formato de artigos
cientificos e a sua formatacdo seguird o Manual de Normalizacao da Universidade Federal dos
Vales do Jequitinhonha e Mucuri (UFVJM) (SILVA et al, 2016). O primeiro artigo, descritivo
e exploratorio, refere-se a caracterizagdo da participagdo social e os fatores ambientais
associados. O segundo artigo, descritivo, aborda a percepcdo dos participantes quanto a
importancia, desempenho e satisfacdo na realizacdo de atividades, as principais atividades
consideradas e o grau de dificuldade na realizagao.

A escolha em realizar um estudo frente as questdes da promogao de satde, prevengao e
controle de doengas (linha de pesquisa do Programa de P6s-Graduagao Strictu Sensu em Saude,
Sociedade e Ambiente - PPGSaSA) se deu pelo fato de que desde o final da minha graduagao
venho trabalhando com individuos com deficiéncia. Durante a realizagao deste trabalho tive a
oportunidade de dar a voz aos protagonistas, adultos com PC, acolher suas queixas e observar
as 1mplicacdes, viabilizando um processo de estudo baseado nos conceitos de
interdisciplinaridade que este programa de pos-graduacao profissional preconiza. Eu, autora
deste trabalho, sou fisioterapeuta, exerco atividade em reabilitacdo nas areas da reabilitagdo
fisica, intelectual e visual; em uma instituicdo de servigo publico, pautado nos ambitos de
vigéncia do SUS — Sistema Unico de Satide, localizado no municipio de Diamantina-MG.
Como fisioterapeuta, compondo uma equipe multidisciplinar, € relevante considerar o conceito
de satide e promoc¢ao da saude preconizado pelo modelo biopsicossocial, considerando sua
aplicacdo direta ao publico da nossa atengdo, a pessoa com deficiéncia, mais especificamente,

considerando o presente trabalho, o adulto com PC.
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2 A PARTICIPACAO SOCIAL DE ADULTOS COM PARALISIA CEREBRAL
RESIDENTES NO INTERIOR DO BRASIL E A INFLUENCIA DOS FATORES
AMBIENTAIS

RESUMO

CONTEXTUALIZACAO: A maioria das pesquisas concentra-se em criangas com paralisia
cerebral (PC) e pouco se sabe sobre a trajetoria de saide em longo prazo entre os adultos
brasileiros com PC. Ao se considerar o modelo psicossocial, a participacdo e a influéncia de
barreiras e facilitadores ambientais, tornam-se aspectos importantes de serem explorados.
Embora a participagdo ndo se restrinja as relagdes sociais, este ¢ um importante aspecto da vida
do individuo e abrange as relacdes pessoais na comunidade e os aspectos sociais € civicos.
OBJETIVOS: (1) caracterizar a participagdo social de adultos com PC; (2) verificar quais
fatores ambientais estdo associados a participagdo social destes individuos. METODOS:
Estudo quantitativo, transversal e exploratorio, com a participacdo de 30 individuos adultos
com PC em acompanhamento e egressos do Centro Especializado de Reabilitagdo de
Diamantina — CER IV. As coletas ocorreram de novembro de 2020 a fevereiro de 2021. Os
critérios de inclusdo foram: diagndstico clinico de PC, ter entre 18 a 59 anos, ter fala preservada
e capacidade de compreender instrugdes. Para investigar o desfecho participagdo social foi
elaborado um indice contendo informag¢ao de envolvimento social em diferentes ambientes
comunitarios. A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) para verificar a
importancia, desempenho e satisfacdo quanto a participagdo social e 0 Measure of the Quality
of the Environment (MQE-Brasil) para verificar a influéncia dos fatores ambientais na
participagdo social. Foi realizada analise descritiva e regressao linear multivariada, com nivel
de significancia adotado de 5%. RESULTADOS: O COPM apontou que 97% dos participantes
consideraram importante a melhora em sua participagdo social, no entanto, o grupo apresentou
uma mediana de desempenho de 8 (1 a 10) e de satisfacdo de 10 (1 a 10). Os facilitadores
ambientais: “apoio daqueles a sua volta”, “comunicagdo eletronica”, “dispositivos de auxilio
e adaptacdo”, explicaram 68% da participacio social destes individuos. CONCLUSOES: Os
participantes consideram importante o aprimoramento de sua participacdo social, no entanto,
nao julga seu desempenho ruim e estdo satisfeitos com a sua participagao social em ambientes
comunitarios. Além disto, apontaram mais facilitadores do que barreiras ambientais. Ter o
apoio das pessoas em sua volta, dispositivos de auxilio e, considerando o momento da
pandemia, o uso de comunicag¢ao eletronica, explicaram grande parte da participagdo social do

grupo.

Palavras-chave: Adulto; Paralisia Cerebral; Participagdo Social, Fatores do Ambiente
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2.1 INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) ¢ a incapacidade mais frequente na infancia (EARDE et al.,
2018), sendo definida como um disturbio do desenvolvimento do movimento e da postura, ndo
progressivo do cérebro fetal ou infantil (ROZKALNE; MUKANS; VETRA, 2019). Identifica-
se que a prevaléncia de individuos com PC nos paises desenvolvidos ndo tem diminuido, apesar
do aprimoramento do manejo da gravidez e do parto nas ultimas décadas (VAN GORP et al.,
2020). Com o aumento na expectativa de vida da populagdao em geral, ¢ importante que os
profissionais de saude atendam as necessidades de adultos com PC a medida que esta populagao
de criangas também tem chegando a idade adulta (HAAK et al., 2009).

Observa-se que ¢ escassa a oferta de assisténcia em reabilitacdo para este publico
embora haja necessidade, pois a medida que mais individuos com PC vivem por mais tempo,
torna-se cada vez mais evidente que podem estar sujeitos a ocorréncia de incapacidades (VAN
DER SLOT et al., 2020). Os principais problemas de satide presentes no individuo adulto com
PC, tém sido a fadiga, dor e a diminui¢do da mobilidade, entre outros. Estes individuos relatam
diminui¢do da capacidade de manter a forca muscular e desempenhar atividades e o sentir
cansado, fraco ou com falta de energia (FLANIGAN et al., 2020). H4 ainda o impacto nas
atividades motoras ao longo da vida do individuo com PC. As curvas sobre a fungdo motora
grossa em PC indicam que ao entrarem na adolescéncia e vida adulta muitos individuos tem um
declinio destas funcdes (HANNA et al., 2009).

Os servigos de reabilitagdo apresentam uma diminui¢do da frequéncia e manutengao da
assisténcia para adultos com PC, como também as intervengdes realizadas para este grupo
consistem em programas pouco voltados para as necessidades relacionadas as atividades e
participagao do adulto, distintas daquelas necessidades do individuo com PC na fase da infincia
(ALVARELHAO, 2011). E possivel que um dos motivos para isso, ¢ que pouco se conhece
sobre o comportamento social, atividades de trabalho e lazer, entre outras, deste grupo (HAAK
et al., 2009).

O conceito de participagdo na Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), diz respeito ao envolvimento do individuo em situagdes da vida
(OMS, 2003). Os fatores que influenciam a participacdo podem estar ligados a complexidade
de sua condigao de saude, mas também a fatores pessoais, como idade, personalidade, ou fatores
ambientais, como recursos € apoio de pessoas proximas. Quando os fatores ambientais
influenciam positivamente a participagdo de um individuo, sdo facilitadores e, quando

influenciam negativamente, sdo barreiras ou obstaculos (OMS, 2003).
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Portanto, no modelo da CIF, a participacdo ou as restri¢des na participa¢ao sao vistas
como resultados de interacdes dinamicas entre uma pessoa € seu ambiente, € ndo apenas como
resultado de sua condigao de satide ou fung¢ao e estrutura corporal prejudicada (LONGO et al.,
2020). As deficiéncias motoras, assim como as alteragdes sensoriais € cognitivas de individuos
com PC podem restringir sua participacdo, embora esta relagdo nem sempre seja direta e outros
fatores, como os pessoais e ambientais, também podem desempenhar papéis importantes na
participacao social (EARDE et al., 2018).

Embora a participacao nao se restrinja as relagdes sociais, este ¢ um importante aspecto
da vida do individuo e segunda a CIF, abrange as relagdes pessoais na comunidade e os aspectos
sociais e civicos da vida dos individuos (LOPES et al, 2019; OMS, 2003). Os fatores ambientais
tém um impacto importante na participagao social do individuo, especialmente relacionado ao
ambiente doméstico e laboral (ATHAYDE; MANCUZO; CORREA, 2017). Hanes et al. (2019)
estudando as barreiras e facilitadores de adultos com paralisia cerebral que trabalhavam e
tinham uma vida independente verificaram que estes participantes citaram como barreiras ter
relacionamentos com parceiros ¢ a falta de acessibilidade em prédios e locais publicos € como
facilitadores a familia imediata. Embora haja pesquisas internacionais nesta vertente (VAN
DER SLOT et al., 2020) (BENNER et al., 2019), ¢ importante conhecermos a realidade de
adultos com PC residentes no Brasil, informagdo ainda escassa na literatura (LOPES et al.,
2009).

Desta forma, ¢ importante compreender, a partir da perspectiva do individuo adulto com
PC, quais sdo suas queixas relacionadas a participacdo social e se haveria relagdo com os fatores
ambientais. Acredita-se que a identificagdo destes itens possa contribuir para que profissionais
que atuam com esta populagdo possam minimizar as barreiras, € assim abordar durante a
intervencao estratégias que possibilitem maior promogao da participagao social de adultos com
paralisia cerebral. Portanto, os objetivos do presente estudo foram: (1) caracterizar a
participagao social de um grupo de adultos com PC; (2) verificar quais fatores ambientais estao

associados a participacao social destes individuos.
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2.2 MATERIAL E METODOS

2.2.1 Desenho do estudo

Estudo quantitativo, transversal, descritivo e exploratério realizado apds aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

(UFVIM), parecer nimero 3.975.768 (ANEXO A).

2.2.2 Participantes

Trata-se de individuos em acompanhamento e egressos do Centro Especializado de
Reabilitagdo de Diamantina — CER 1V, institui¢do localizada no complexo hospitalar Hospital
Nossa Senhora da Satide — HNSS que atende pacientes da macrorregido Jequitinhonha e
microrregido Diamantina, Minas Gerais, Brasil.

O Centro Especializado em Reabilitagdo — CER IV, que compde a rede de cuidados a
pessoa com deficiéncia no ambito do sistema unico de satide, conforme portaria GM 793 de 24
de abril de 2012 (BRASIL, 2012) tem o objetivo de prestar assisténcia em reabilita¢do em
quatro assisténcias, reabilitagdo auditiva, fisica, intelectual e visual.

Os participantes do estudo sdo individuos com diagnostico clinico de Paralisia Cerebral,
com idade de 18 a 59 anos que aceitaram participar do estudo. Foram excluidos do estudo
aqueles individuos que ndo apresentavam fala preservada e que fossem incapazes de
compreender o objetivo da pesquisa e realizar os procedimentos das etapas de pesquisa,
conforme o estudo Rozkalne; Mukans; V&tra, 2019.

A amostra foi calculada considerando um poder de 0,95%, um p < 0,05, 7 variaveis
preditoras e o tamanho do efeito foi encontrado a partir do estudo de Foley et al (2014), sendo
necessario 23 participantes, entretanto, considerando uma perda amostral de 10%, o célculo foi

determinado em 26 participantes.

2.2.3 Instrumentos

Para caracterizacdo dos participantes, foi utilizado um questiondrio caracterizacao da
amostra (APENDICE K) composto de itens de tematica da condicio de satide sobre o individuo.
Neste questionario incluiu-se ainda o perfil econémico do individuo, a partir dos Critérios de
Classificacdo Economica Brasil - CCEB da Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa
(ANEXO B). Segundo o CCEB, mediante o somatorio de bens de consumo, escolaridade do
chefe da familia e servicos publicos, como agua e energia elétrica, classifica-se o nivel

econdmico em escala ordinal de A a E (ABEP, 2019).
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O Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa - GMFCS (ANEXO C), foi
adotado para a identificagdo dos niveis da funcdo motora grossa. Esse sistema classifica o
individuo considerando principalmente a forma de locomocao com base em suas habilidades
de movimento autoiniciadas. Neste instrumento a classifica¢do realiza-se em cinco niveis da
seguinte forma: Nivel I - Caminha sem restri¢des; limitagdes em habilidades motoras grossas
mais avancadas; Nivel II - Caminha sem dispositivos auxiliares; limitagdes andar ao ar livre e
na comunidade; Nivel III - Caminha com dispositivos auxiliares; limitagdes andar ao ar livre
e na comunidade; Nivel IV - Auto mobilidade com limitagdes; a pessoa ¢ transportada ou usa
mobilidade elétrica ao ar livre e na comunidade; Nivel V- A auto mobilidade é severamente
limitada, mesmo com o uso de tecnologia assistiva (PALISANO et al., 1997).

Como varidvel desfecho para a medida para a participagdo social foi criado um indice a
partir da somatdria das seguintes perguntas referentes a frequéncia de participacdo em eventos:
(1) religiosos, (2) de associagdes comunitarias, (3) festas, (4) atividades com amigos, (5)
frequéncia em ambientes de lazer da comunidade (MAGRE et al., 2010). A pontuagdo variava
de 0 a 5 pontos, sendo um ponto para cada resposta afirmativa.

Além disto, foi feita a aplicacdo da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional —
COPM. Trata-se de uma medida individual da autopercepc¢do da pessoa sobre os desfechos de
possiveis de interven¢do. A primeira parte da COPM permite o participante, em uma escala
visual analogica de 1 a 10, aponte as atividades mais importantes de serem melhoradas em sua
vida. Ressalta-se que, quanto mais proximo de 10 mais importante ¢ a atividade descrita. Se
avalia ainda os quesitos de desempenho e satisfa¢do na realizacdo da atividade. Com o uso da
escala analogicade 1 a 10, o participante graduaria o critério avaliado. A COPM ¢ administrada
por meio de entrevista semiestruturada e, devido a esse formato, permite que os individuos
identifiquem qualquer atividade de importincia que consideram de dificil execucdo (LAW et
al. 2020). Para o presente deu-se enfoque ao aspecto do lazer, mais especificamente, a recreagao
ativa e socializacao.

Para avaliagdo dos fatores ambientais, foi utilizado o questionario Measure of the
Quality of the Environment - MQE, que mensura o impacto dos fatores ambientais na
funcionalidade, apresenta a avaliagdo quanto a percepcao do individuo em relagdo ao ambiente
fisico e social. Cada fator ambiental ¢ avaliado como barreira ou facilitador durante a anélise
do desempenho de atividades diarias e papéis sociais (FARIA-FORTINI et al., 2016). O MQE
corresponde a identifica¢do de seis dominios, que abrangem os cinco capitulos do componente
Fatores Ambientais da CIF: atitudes e suporte social, trabalho e renda, servi¢os governamentais

e publicos, igualdade de oportunidade e orientagdes politicas, referentes ao ambiente social; e



29

estrutura fisica e acessibilidade e tecnologia, referentes ao ambiente fisico. Ha versdes longa
(84 itens) e reduzida (26 itens) do MQE (FARIA-FORTINI et al., 2016). Neste estudo foi
utilizada a versao reduzida, adaptada transculturalmente para o portugués-Brasil. Para cada
item, classifica-se em barreira\facilitador: maior (3), médio (2), menor (1) ou sem influéncia
(0). Soma-se a pontuagdo para barreiras\facilitadores, e, em seguida, divide-se pelo nimero de

itens, obtendo-se assim, uma média para facilitadores e outra para barreiras.

2.2.4 Procedimentos

Inicialmente realizou-se um estudo piloto para verificar a adequagao do MQE e o
COPM para a populagdo alvo e possibilitar o treinamento do examinador. Nesta etapa,
participaram cinco individuos adultos com doengas neuromusculares, os dados obtidos ndo
foram utilizados na analise. Paralelamente, foi feito o levantamento dos individuos de acordo
com os critérios de inclusdo e exclusdo pré-estabelecidos. Uma vez identificado o grupo
elegivel de participantes, estes foram convidados a participarem via ligagado telefonica.

No momento do convite foi relatado que a aplicagdo dos instrumentos se daria em seu
domicilio, onde todas as normas de seguranga, cuidados e medida sanitarias seriam respeitadas
de acordo com a pandemia vigente relacionada ao COVID-19. Alguns dados foram coletados
em prontuario, como diagndstico, severidade do quadro distribuicao topografica e classificagao
do comprometimento motor.

Foi realizada a coleta de dados de novembro de 2020 a mar¢o de 2021, conforme
agendamento prévia e disponibilidade do participante. Inicialmente, era apresentado do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), esclarecidos os objetivos, beneficios e riscos da
participacgao deles no estudo. Apos a assinatura do TCLE, dava-se entdo inicio a avaliagdo com
a aplicacao do CCEB e aplicacao do questionario sobre a caracteriza¢do da condi¢ao de satde.
Em seguida, foi realizada a aplicacdo dos questionarios do MQE e COPM adaptado pelo

avaliador do estudo. Cada avaliagao teve duracao de 45 a 60 minutos.

2.2.5 Analise dos dados

Os resultados foram organizados no programa estatistico Statistical Package for the
Social Science (SPSS) versao Windows 20.0® e posteriormente apresentados de forma
descritiva por meio de graficos e tabelas (Microsoft 365 - Excel), em numeros absolutos e
percentuais. Na andlise inferencial, investigou-se os fatores ambientais que explicam a

participagdo social de adultos com paralisia cerebral por meio de uma regressdo linear
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multivariada. Inicialmente foi realizada uma analise univariada entre cada item do MQE ¢ o
indice de participagdo social. Em seguida, o modelo final da regressdo multivariada hierarquico,
ou seja, as varidveis entram na equagdao conforme importancia na literatura (ABBAD;
TORRES, 2002). Incluiu-se somente os itens do MQE com nivel de significancia acima de
0,20. Portanto a variavel dependente estudada foi o indice de participacdo social e as varidveis
independentes foram os itens do MQE. Por fim, por meio do programa estatistico GPower 3.1,
o tamanho da amostra bem como o tamanho do efeito da associagao foi calculado considerando

os indices de Cohen (COHEN, 1988).

2.3 RESULTADOS

2.3.1 Recrutamento e caracteristicas clinico demograficas dos participantes
Participaram desta etapa do estudo 30 voluntarios e na figura 1 demonstra-se o processo
de recrutamento dos voluntarios.

Figura 1 — Recrutamento dos participantes

Rastreados
(n=72)
Excluido (n=33)
. Afasia (n=12)
4 Sem cognitivo preservado (n =17)
. Afasia e sem cognitivo preservado (n =4)
A 4
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(n=39)
Excluido (n=9)
e Nao aceitarem participar (n = 6)
7] . Sem contato (n = 3)
\ 4

Recrutado/Analisado
(n=30)

Os participantes residem nas cidades de Diamantina-MG (13), Curvelo (6), Capelinha
(1), Couto Magalhaes (1), Datas (1), Felicio dos Santos (1), [tamarandiba (2), Minas Novas (1),
Serro (3) e Virginopolis (1). A idade média dos voluntarios foi de 29 anos, com maxima de 54
anos ¢ minima de 18 anos. A caracterizagdo dos voluntirios em relagdo as varidveis

sociodemograficas identificadas pode ser visualizada na tabela 1.



Tabela 1 - Caracterizacao socio demografica

31

Variavel =30 Voluntarios (%)
Género Feminino 13 43%
Masculino 17 57%
Estado Civil Solteiro 27 90%
Unido Estavel 2 6,7%
Ter Filhos Sim 3 10%
Nao 27 90%
Escolaridade Nenhuma Escolaridade 3 10%
Fundamental Incompleto 6 20%
Fundamental completo 3 10%
Médio Completo 12 40%
Superior Completo 1 3,3%
Estudante Sim 14 46,7%
Nao 16 53,3%
Ocupacio Atual Autonomo 3 10%
Beneficiario Governamental* 27 90%
Estado de Habitacdo Independente 2 6,7%
Com companheiro 2 6,7%
Com os pais 26 86,7%
Nivel Econdomico B1** 1 3,3%
B2*** 5 16,7%
C2xkx* 9 30%
D-E**#** 10 33,3%

Nota: * Beneficidrio Governamental: Aposentado ou recebe Beneficio de Prestacao Continuada — BPC;
**Nivel economico B1: renda média da familia de R$ 11.279,14; ***Nivel economico B2: renda média
da familia de R$ 5.641,64; ****Nivel econdomico C2: renda média da familia de R$ 1.748,59;

**k***Nivel econdmico D-E: renda média da familia de R$ 719,81.

Observa-se que a maioria dos participantes ¢ do sexo masculino, solteiro e possui ensino

médio completo. Além disto, a maioria dos participantes sdo beneficiarios do governo, residem

com o0s pais e pertencem aos estratos inferiores econdomicos. Sobre a educagdo 46,7% dos

voluntarios ainda realizam atividades estudantis formal ou informal (como cursos de

capacitagdo profissional).
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2.3.2 Caracteriza¢do quanto a participacio social

Para a caracterizacdo quanto a participacao social de acordo com o COPM, observou-
se que quase todos os participantes (97%) consideraram importante a melhora em sua
participagdo social. No entanto, a mediana do desempenho foi 8 (minimo 1 ¢ méximo 10) e a
satisfacdo foi 10 (minimo 1 e maximo 10).

Também foram utilizadas as questdes referentes a participacdo da comunidade. Na
figura 2 sdo apresentados os percentuais de participacao em diferentes locais na comunidade.
Pode-se destacar: cerimdnias sendo realizadas em 87%, socializagao por 83%, recreagao e lazer

e religido organizada por 80% e participacdo em associagdes informais na comunidade em 10%.

Figura 2 - Percentual da realizagdo da participagdo em realiza¢do de atividades sociais
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Fonte: Elaborado pela propria pesquisadora, 2021.

2.3.3 Caracteriza¢do quanto a Fatores Ambientais

Os valores médios do escore de obstaculo ambiental foi de 2,08 (£ 0,66) e de facilitador
ambiental de 2,36 (= 0,29). Na figura 3 apresenta como cada um dos itens avaliados pelo MQE
se enquadra na escala de influéncia para a avaliacdo de obstaculos e facilitadores ambientais, a
partir das respostas dos participantes. Para esta andlise, considerou-se a frequéncia acima de
50% de predominancia. Observa-se que os itens que mantiveram uma prevaléncia em mais de
50% das respostas como obstaculos ambientais foram: acesso de ruas em sua comunidade,
condigoes climaticas, intensidade do barulho ou som. Destaca-se 0s que se mantiveram na
prevaléncia acima de 50% assinalados como facilitadores ambientais foram: o apoio daqueles
a sua volta, sua renda pessoal, servigos de atendimento domiciliar, comunicagdo eletronica;

dispositivos de auxilio e adapta¢oes como bengalas, muletas, corrimdo.
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Figura 3 - Caracterizag¢do dos itens MQE quanto a escala de influéncia dos fatores ambientais
— facilitadores e obstaculos
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Fonte: Elaborado pela propria pesquisadora, 2021.

2.3.4 Participacao social dos adultos com paralisia cerebral e fatores ambientais que

explicam

Os resultados referentes as andlises univariada e multivariada dos fatores ambientais
relacionados a participacdo social dos adultos com PC sdo apresentados na tabela 2. O apoio
daqueles a sua volta, a comunicagdo eletronica, dispositivos de auxilio e adaptagao,
participagdo nas decisoes da comunidade e procedimentos governamentais e administrativos
apresentaram uma associacdo, estatisticamente significativa, com o indice de participagdo
social. No entanto, acesso a residéncia. intensidade da luz e objetos que vocé usa, por
apresentarem uma associac¢ao acima de 0,20 também seguiram para o modelo multivariado. As
variaveis ambientais apoio daqueles a sua volta, a comunicagdo eletronica, dispositivos de
auxilio e adaptagdo, explicam 68% da variavel indice de Participacdo Social (tamanho do efeito
de 2,1). Dessa forma, o aumento de 1 ponto no apoio daqueles a sua volta, a comunica¢do
eletronica, dispositivos de auxilio e adaptag¢do, aumentam respectivamente, 0,36; 1,0 e 0,43

pontos no indice de participagao social.

=
=4
=
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Tabela 2 — Andlise de regressao univariada e multivariada para participacao social e ambiente

Variaveis Univariada Multivariada
B p P B p p
Participacdo social R? ajustado= 0,68 (p
<0,01)
1. Apoio daqueles a sua volta. 0,55 0,55 0,02%* 1,1 0,36 0,04*
2. As atitudes/comportamento daqueles 0,03 0,06 0,74 - - -
a sua volta.
3. A disponibilidade / oferta atual de 0,07 0,14 0,73 - - -
empregos na sua comunidade.
4. As caracteristicas de seu ambiente de 0,19 0,25 0,34 - - -
trabalho e suas condi¢des de trabalho.
5. Suarenda pessoal. 0,26 0,10 0,61 - - -
6. Seguros e outros programas sociais de 0,19 0,19 0,38 - - -
compensagao financeira.
7. Lojas e servigos em sua comunidade. 0,06 0,13 0,51 - - -
8. Servi¢os de atendimento domiciliar. 0,07 0,08 0,66 - - -
9. Servicos educacionais. 0,06 0,03 0,75 - - -
10. O veiculo pessoal que vocé usa. 0,08 0,12 0,60 - - -
11. Servigos de transporte publico. -0,03 -0,16 0,87 - - -
12. Radio e televisdo. 0,07 0,10 0,58 - - -
13. Comunicagao eletronica. 0,81 0,72 0,00** 0,94 1,00 0.00*
k
14. Servicos comunitarios e culturais em 0,13 0,19 0,30 - - -
sua comunidade.
15. Acesso fisico de sua residéncia. 0,17 0,35 0,06 0,10 021 0,15
16. Acesso fisico de prédios em sua 0,00 0,00 0,99 - - -
comunidade que vocé precisa entrar.
17. Acesso de ruas em sua comunidade. 0,03 0,06 0,77 - - -
18. Condi¢des climaticas. -0,04 -0,07 0,71 - - -
19. Intensidade da luz. -0,21 -0,32 0,09 - - -
20. Intensidade do barulho ou som. 0,06 0,09 0,62 - - -
21. Tempo permitido para executar 0,12 0,19 0,31 - - -
tarefas.
22. Objetos que voce usa. 0,36 0,31 0,10 - - -
23. Dispositivos de auxilio e adaptagdes, 0,33 0,41 0,03* 0,47 043 0,02*
por exemplo Oculos, bengala e
corrimao.
24. Participagdo nas decisdes em sua -0,24 -0,43 0,03* - - -
comunidade.
25. Procedimentos  governamentais e -0,21 -0,42 0,03* - - -
administrativos.
26. Procedimentos  administrativos € -0,02 -0,03 0,89 - - -
regras.

*p<0,05.
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2.4 DISCUSSAO

O objetivo do presente estudo foi caracterizar a participagao social de adultos brasileiros
com PC ¢ verificar a associagao destes com os fatores ambientais.

Com relagdo ao dominio relagdes e interagdes interpessoais, observou-se uma maioria
de participantes residirem com seus pais. Autores relatam que o contexto familiar tende a
moldar as experiéncias que adultos com PC praticam seus contextos sociais, relacionando a
acao direta de familiares na realizacdo de atividades sociais, assim como no contexto
perspectiva de vida (CHAN et al., 2020). Observou-se também que em outros paises, na idade
adulta, muitos individuos adultos com PC continuam a morar com a familia (CARROLL et al.,
2021; SCHMIDT et al., 2020). Jacobson et al. (2019) ao realizar um estudo com 61 adultos
jovens com PC, relataram uma frequéncia de 57% de adultos com PC residirem com seus
familiares. Isso indica assim como os participantes deste estudo de modo geral ainda residem
com seus pais.

Uma das dificuldades na participacdo social em adultos com PC sdo as relagdes
interpessoais (VAN GORP et al., 2019). A participacdo em relagdes interpessoais inclui
realizacdo de interagdes socialmente especificas, por exemplo, manter relacionamentos formais
e intimos (SCHMIDT et al., 2020). Apenas 10% dos participantes relataram ter parceiro intimo
e filhos, média ainda mais baixa do que encontrado em outros estudo (ROZKALNE;
MUKANS; VETRA, 2019; VAN GORP et al., 2020). Wiegerink et al. (2010) identificaram
que 23% de adultos com PC mantinham relacionamentos intimos em um estudo com 87
participantes. De forma semelhante, Maestro-Gonzalez et al. (2018) ao estudar 75 adultos com
PC, encontraram que 29% relataram estar em um relacionamento intimo. Porém Jacobson et al.
(2019) apresentaram uma frequéncia de 64% dos 61 individuos avaliados, a alta frequéncia
neste estudo ¢ explicada aos participantes apresentarem GMFCS de alto desempenho (GMFCS
I e II). Importante observar, que nenhum dos estudos supracitados relataram presenca de filhos
por parte dos participantes.

Exercer um trabalho tem sido frequentemente abordado dentro do contexto participagdo
social de adultos com PC, o que representa o interesse destes nesta area tdo importante na fase
adulta do ciclo vital vital (ALVARELHAO, 2011; LIMSAKUL et al., 2020). Silva et al. (2019)
relatam que para estes individuos exercer uma atividade de trabalho representa ter
compromissos e responsabilidades que devem ser assumidos; compreendido como aquilo que
faz parte da natureza de qualquer individuo, o trabalho ¢ tido como primordial para o

desenvolvimento da autoestima e da identidade, tanto pessoal quanto social. Entretanto,
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observou-se no presente estudo, que uma pequena porcentagem realizava atividades de trabalho
de forma autonoma, sendo a maioria beneficiaria do governo. Em outros paises, no entanto,
observa-se taxas de emprego mais altas para este publico, na Holanda por exemplo, relatou-se
taxas de emprego de 49% em adultos com PC (VERHOEF et al., 2013); j4 na Suécia a
frequéncia esteve descrita em 79% (JACOBSON et al., 2019).

Embora varie conforme cada cultura e sociedade, Berens et al. (2020), relatam que os
individuos com PC de forma geral apresentam taxas de emprego menores em relacao a
populagdo em geral; leis resguardam estes individuos de certa forma, com exigéncias aos
empregadores que se fornegam acomodagdes razoaveis para estes empregados, considerando,
por exemplo, a acessibilidade de cadeira de rodas ou dispositivos de auxilio de marcha. Apesar
da baixa frequéncia na realizagao de atividades de ensino e laborais em individuos adultos com
PC (VERHOEEF et al., 2014), observou-se que os participantes deste estudo apresentam anseios
pela sua independéncia e autonomia, visto que quase a metade dos participantes realizam
atividades académicas, referindo-se ao ensino regular ou cursos profissionalizantes.

No dominio vida comunitaria observou-se uma grande porcentagem de participacao dos
adultos com PC em atividades sociais, como nas atividades com amigos e familiares, frequentar
festas, ambientes de lazer e eventos religiosos. Os participantes consideram importante o
aprimoramento de sua participacao social, no entanto, ndo julga seu desempenho ruim e estao
satisfeitos com a sua participagdo social em ambientes comunitarios. Estes resultados
demonstram positivas acdes e motivagdes dos participantes em realizar atividades que possam
proporcionar prazer e qualidade de vida. Rozkalne, et al. (2020), em um estudo transversal, com
81 participantes, relatam que 57% dos individuos adultos com PC experimentavam
rotineiramente atividades de lazer, citadas no estudo como sair com os amigos a noite. Longo,
et al 2020, descreve que a participagdo em atividades de lazer, recreacdo e atividades em
comunidade podem proporcionar ao individuo com paralisia cerebral, ainda que seja na
infancia, oportunidades de diversdo, relaxamento, possibilitar que se intensifique relacdes
pessoais, além do qué, o lazer ¢ de fundamental importancia para o desenvolvimento social e
da personalidade.

O ambiente representa para um individuo o meio em que vive e conduz sua vida;
exercendo influéncia no seu dia a dia. Os fatores que compdem o aspecto ambiental podem
influenciar de forma a contribuir ou limitar o desempenho do individuo, ou seja, sdo
classificados como facilitadores ou obstaculos ambientais (SILVA; ROMAO; ANDRADE,
2019). Neste estudo, os facilitadores ambientais se destacaram em relagdo aos obstaculos, o que

demonstrou um aspecto positivo na influéncia do meio na vida dos participantes. Destacaram-
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se os itens, como facilitadores, o apoio daqueles a sua volta, dispositivos de auxilio de marcha
e adaptagcdo e comunicagdo eletronica que explicaram grande parte da participagdo social
comunitaria do grupo.

Individuos com PC podem experimentar restricdo na participagdo social,
principalmente, nos dominio vida comunitéria, recreagao, lazer, a socializacio (MICHELSEN,
2017). Entretanto, apesar de vivenciarem incapacidades em diversos dominios e barreiras
fisicas, sociais e de atitudes, estes individuos desenvolvem estratégias para o enfrentamento das
adversidades e manuten¢ao de um bom convivio social (WINTELS et al., 2018 ). Neste quesito,
o0 apoio de familiares e amigos, ou seja, daqueles que estdo a sua volta, mostra-se essencial. A
familia, segundo afirmaram Carroll et al. (2021) foi um relevante facilitador, agindo como
propulsora da independéncia dos individuos, principalmente na fase inicial da idade adulta. A
familia agiu como incentivadora da autonomia e da busca por agdes que pudessem gerar
avancos nos estudos, aquisi¢ao do trabalho, realizagdo de praticas esportivas ou atividades de
lazer. Mudge et al. (2016) identificaram que a familia ¢ tida, para os individuos adultos com
PC, como a principal fonte de apoio financeiro, social, emocional, logistico e de transporte.
Esse apoio da familia é importante, entretanto estes individuos tenham assim como todos os
adultos a possibilidade de constituir uma familia.

O uso de dispositivos de auxilio de marcha como bengalas, muletas, assim como
adaptagdes no meio como os corrimaos, foram apontados como facilitadores ambientais que
influenciam o bom desempenho na realizacdo da participagdo social. Segundo o painel de
experts reunidos para estabelecer o core set da CIF para PC adultos, viver de forma
independente no mundo moderno, produtos e tecnologia sdo ainda mais importantes para
adultos PC do que para criangas (LIMSAKUL et al., 2020). De fato, Gjesdal et al. (2020)
relatam que caminhar pode ser uma atividade extenuante, mas com o uso de um dispositivo de
auxilio a marcha, essa atividade pode gerar ganhos nas relagdes pessoais, principalmente
quando essa atividade ¢ realizada com amigos ou parceiros intimos. Os autores relatam ainda
que o uso destes equipamentos possibilita manter a capacidade de locomogao pelo maior tempo
possivel, levam a lugares que ndo sdo acessiveis.

O uso de tecnologia e redes sociais ¢ uma caracteristica marcante nas geragcdes mais
atuais (VERMELHO et al., 2014) e portanto, o uso de eletronicos foram citados pelos
participantes como facilitadores da participag¢ao social. Entretanto, ¢ importante ressaltar que
este estudo foi realizado no periodo pandémico de isolamento social em que o uso destas
tecnologias aumentou de forma geral na populagdo, também podendo ter influenciado nas

respostas dos participantes. A pandemia acarretada pelo coronavirus (SARS-CoV-2), ocasionou
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um grande desafio em varios aspectos sociais, ja que por muito tempo durante a pandemia nao
existiram vacinas ou tratamentos comprovadamente eficazes contra a infec¢cdo (AQUINO et al.,
2020). Os individuos com deficiéncia apresentam situacdes de vulnerabilidade especificas
(REICHENBERGER et al., 2020), assim, individuos com deficiéncia fisica, incluindo os
participantes do estudo, viram-se, diante do desafio de manter suas relagdes interpessoais, além
de dar continuidade aos tratamentos clinico. Porém, o uso de meios tecnoldgicos, aliados a
utilizagao da internet, possibilitaram uma alternativa para comunicacdo, interacdo social e
realizagdo de consultas via tele monitoramento (SANTOS SALDANHA et al., 2021), o que
possivelmente justifique o surgimento da comunicagdo eletronica como um facilitador
ambiental no presente estudo.

Importante ressaltar que os principais aspectos ambientais considerados como barreiras
pelo grupo foram intensidade de ruidos e barulhos e mudangas climaticas. O primeiro,
possivelmente por intensificar a fadiga mental que normalmente ja acomete PC adultos pela
dificuldade em realizar suas atividades no dia a dia (WHITNEY et al., 2019), embora estudos
sejam necessarios para verificar esta relagdo. O segundo aspecto, presenca de mudangas
climdticas (por exemplo, chuva) também foi relatado por Mudge et al. (2016). Segundo os
autores, mudancgas sazonais desafiam o andar ou deslocar-se de adultos com PC, quando na
presenca de uma barreira fisica que dificulte a realizagdo da atividade apresentada
principalmente quando realizada nas ruas da comunidade

O presente estudo traz como limitagdo, o fato de ser um estudo observacional, em que
a relagdo de causa e efeito entre fatores ambientais e participacdo social ndo pode ser
estabelecida. Porém, apresenta variaveis que refletem aspectos da vida real dos individuos,
muitas vezes dificeis de serem controlados em estudos experimentais. Outro aspecto ¢ a
validade externa limitada, considerando a participagdo de individuos vinculados a um centro
especifico de reabilitacdo brasileiro. No entanto, considerando a escassez de estudos brasileiros
dentro da tematica, o estudo fomenta uma discussdo importante, mais préxima de nossa

realidade.

2.5 CONCLUSAO

O presente estudo, ao investigar a participacao social de adultos com PC residentes no
interior do Brasil encontrou que, em relagdo as interagdes familiares e interpessoais, 0s
participantes geralmente residem com os pais, poucos tem parceiros amorosos € constituem

familia. Em relag@o a areas principais da vida, a maioria vive de beneficios do governo, mas
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quase a metade mantem atualizagdo nos estudos visando aumento de sua renda financeira. Em
relacdo a sua participagdo comunitaria, frequentam e se envolvem em varios locais e ciclos
sociais e estao satisfeitos com seu desempenho, embora acreditem que ¢ importante melhorar
este aspecto da vida.

Quanto aos fatores ambientais, os participantes apontaram mais facilitadores do que
barreiras ambientais para sua participagdo social. Componentes como familia e amigos
exercendo atitudes de apoio, uso de dispositivos de marcha assim como adaptagdes no meio e
a comunicacao eletronica estiveram explicando a participagao social do grupo.

Esses resultados indicam que apesar do individuo adulto com paralisia cerebral
enfrentar continuamente deficiéncias fisicas e limitacdes de atividades motoras e anseios por
vivenciar sua vida adulta, ainda podem enxergar de forma positiva sua participacdo em

comunidade, ainda mais contando com facilitadores ambientais.
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3 DESEMPENHO OCUPACIONAL DE ADULTOS COM PARALISIA CEREBRAL:
IMPORTANCIA, DESEMPENHO E SATISFACAO

RESUMO

CONTEXTUALIZACAO: Ao longo do tempo, individuos com paralisia cerebral (PC)
podem apresentar mudangas no seu desempenho ao realizar as atividades, apresentando
determinado grau de dificuldade. Desta forma, ¢ importante saber quais sdo suas necessidades
e queixas para que os profissionais de saude e os servigos de reabilitacdo possam contribuir no
processo de trabalho assistencial destes individuos. OBJETIVOS: (1) compreender a
percepgao dos individuos adultos com PC quanto a importancia, desempenho e satisfagao na
realizacdo de atividades; (2) identificar o grau de dificuldade para realizar algumas atividades
considerando o estado atual de satde de adultos com PC; (3) identificar as principais atividades
consideradas importantes para o individuo adulto com PC de acordo com a fungdo motora
grossa. METODOS: Estudo quantitativo, transversal e descritivo, com a participagdo de 30
individuos adultos com PC em acompanhamento e egressos do Centro Especializado de
Reabilitagdo de Diamantina — CER IV. Os critérios de inclusdo foram: diagnoéstico clinico de
PC, ter entre 18 a 59 anos, ter fala preservada e capacidade de compreender instrugdes. Para
caracterizar o quanto a condicao de satde do paciente pode afetar suas atividades funcionais
foram utilizadas algumas questdes do questionario qualidade de vida SF-36. Para verificar quais
atividades sao consideradas importantes de serem aprimoradas pelos participantes, foi utilizado
a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional — COPM. RESULTADOS: O COPM
apontou que todos os pacientes consideraram importante o aprimoramento de atividades de
lazer, produtividade e autocuidado, com desempenho sempre com menor pontuagdo do que a
satisfacdo. As atividades consideradas como muita dificuldade foram andar varios quarteirdes,
subir varios lances de escada e andar mais de 1 quilometro. Houve queixas especificas para
diferentes tipos do Sistema de Classificacdo da Fun¢dao Motora Grossa (GMFCS), no entanto,
de um modo geral, o vestudrio e alimentacdo foram destaques para o autocuidado; para
produtividade o escrever e as atividades de artesanato e o lazer o sair com amigos e a familia.
CONCLUSOES: Para adultos com paralisia cerebral, o aprimoramento de atividades ¢é
considerado de importincia nos dominios de autocuidado, produtividade e lazer. A necessidade
do aprimoramento destas atividades evidencia a essencial atuacdo dos profissionais da
reabilitagdo também durante a fase adulta da PC.

Palavras-chave: Adulto; Paralisia Cerebral, Atividades Cotidianas; Satisfacdo Pessoal;

Desempenho Fisico Funcional.
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3.1 INTRODUCAO

Pautada no modelo biopsicossocial, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) oferece um parametro conceitual para descrever a saide e os
processos de funcionalidade e de incapacidade humana (OMS, 2003). Assim, segundo este
referencial teorico, a funcionalidade abrange os componentes Estruturas e Fungdes do Corpo
(partes anatomicas e fungdes fisioldgicas dos sistemas organicos); Atividades (execucdes de
uma tarefa ou agdes por um individuo) e Participacao (envolvimento de um individuo numa
situagdo real). A incapacidade, por sua vez, esta relacionada as deficiéncias (os problemas nas
fungdes ou estruturas do corpo), as limitagdes de atividades (as dificuldades que um individuo
possa ter na execugdo de uma atividade) e as restrigdes na participagao (os problemas que um
individuo possa enfrentar quando esta envolvido em situacdes da vida real). A funcionalidade
e a incapacidade podem sofrer a influéncia de uma condi¢ao de satde, bem como de fatores
contextuais, que incluem os fatores pessoais ¢ ambientais (facilitadores ou barreiras), que
influenciam essas experiéncias (OMS, 2003).

Ao longo do ciclo vital, individuos com paralisia cerebral (PC) podem apresentar
mudangas no seu desempenho ao realizar as atividades funcionais, apresentando limitagcdes em
atividades e restricdo na participacdo (SCHMIDT et al., 2020). Estudos apontam que, embora
a PC ndo seja progressiva, as fun¢des corporais se alteram ao longo da vida, sendo a ocorréncia
de dor e fadiga fisica algumas das deficiéncias presentes em adultos com PC que podem afetar
a habilidade de realizar atividades (MALONE; VOGTLE, 2009);(VAN DER SLOT et al.,
2020). Portanto, considerando o modelo da CIF, as alteragdes motoras, cognitivas ou sensoriais
dos individuos com PC podem contribuir para limitar a realizagdao de suas atividades, embora
esta relacdo nem sempre seja direta; pois outros fatores como os ambientais e pessoais podem
desempenhar papéis importantes no desempenho das atividades (EARDE et al., 2018).

Durante as fases do ciclo da vida, compreendido pela infancia, adolescéncia e fase
adulta, a manutencdo das atividades basicas de autocuidado, produtividade, lazer sdo
imprescindiveis para os individuos com PC (BENNER et al., 2019). Por exemplo, atividades
esportivas, recreagdo, desenho, leitura e atividades sociais tem sido apontadas como
importantes neste sentido (PARK et al., 2019). Especificamente na fase adulta o interesse por
atividades de geracdo de emprego e renda sdao relevantes (VAN DER SLOT et al., 2020).
Individuos adultos com deficiéncias relatam dificuldades em ser admitidos e também manterem
seus empregos, pois com o avanco da idade e a progressdo das complicagdes advindas do
quadro clinico, estas afetam a capacidade para trabalhar e permanecer no emprego formal

(DEHGHAN et al., 2019).
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Os servicos de reabilitacdo sdo considerados fatores ambientais importantes na vida do
individuo com deficiéncia (PARK; NAM, 2019). As intervengdes realizadas nestes locais
abrangem todos os componentes da CIF, ou seja, objetivam a redugao/controle das deficiéncias,
redugdo das limitagdes e potencializagdo da participagdao social (DONNELLY et al., 2017).
Entretanto, observa-se que quando o individuo com PC atinge para a fase adulta, diminuem a
frequéncia e manutengdo da assisténcia, quando ndo recebem alta dos servigos assistenciais
(BERENS; WOZOW; PEACOCK, 2020). Aqueles que permanecem em acompanhamento nos
servicos de saude, muitas vezes, tem o atendimento pouco voltado para suas novas necessidades
funcionais, ou seja, proprias da fase adulta (PARK et al., 2018). No entanto, a possibilidade de
realizar atividades funcionais da rotina de vida diaria de forma satisfatoria contribui para o bem-
estar, senso de pertencimento e engajamento social para o adulto com PC (BERGQVIST et al.,
2019).

Desta forma, considerando que o adulto com PC apresenta a partir de cada etapa de vida,
mudangas de atividades a serem realizadas, ¢ importante saber quais sdo suas necessidades e
queixas para que os profissionais de saude e os servigos de reabilitacao possam contribuir nesse
processo. Sendo assim, os objetivos deste estudo foram: (1) compreender qual seria a percep¢ao
dos participantes quanto a importancia, desempenho e satisfagdo na realizacdo de atividades;
(2) saber o grau de dificuldade para realizar algumas atividades considerando o estado atual de
saude de adultos com PC; (3) identificar as principais atividades consideradas importantes para

o individuo adulto com PC de acordo com sua fun¢do motora grossa.
3.2 MATERIAL E METODOS

3.2.1 Desenho do estudo

Estudo quantitativo, transversal, descritivo realizado mediante aprovacao do Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri (UFVIM),
parecer numero 3.975.768 (ANEXO A).

3.2.2 Participantes

Trata-se de uma amostra por conveniéncia, em que participaram 30 pacientes em
acompanhamento e/ou egressos do Centro Especializado de Reabilitagdo de Diamantina — CER
IV. O CER IV compde a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia no ambito do sistema
unico de satde, conforme portaria GM 793 de 24 de abril de 2012 (BRASIL, 2012) que atende

pacientes da macrorregido Jequitinhonha e microrregido Diamantina, Minas Gerais.
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Os participantes do estudo sdao todos os individuos com diagnéstico definitivo de
Paralisia Cerebral registrado em prontuario, com idade de 18 a 59 anos, com fala preservada,
que aceitaram participar do estudo. Foram excluidos do estudo aqueles individuos com afasia
e que fossem incapazes de compreender o objetivo da pesquisa € o processo de avaliacao e
realizagdo da atividade (ROZKALNE; MUKANS; VETRA, 2019). Para o recrutamento
estiveram rastreados 72 individuos que apresentavam o diagnostico clinico de paralisia cerebral
se enquadravam na faixa etaria, apos analise estiveram excluidos 33 individuos, sendo 12
afasicos, 17 sem cognitivo preservado e 4 com ambas as associagdes. Tem-se 39 individuos
elegiveis, sendo que 9 foram excluidos devido 6 pessoas ndo aceitarem participar do estudo e 3

nao foi possivel realizar contato telefonico. Obtém-se entdo 30 individuos participantes.

3.2.3 Instrumentos

Para caracterizagio da amostra foi utilizado um questionario proprio (APENDICE K)
composto de itens de tematica da condi¢ao de satude sobre o individuo. Neste questionario um
dos itens trata sobre o perfil econémico do individuo, que foi analisado a partir dos Critérios de
Classificacdo Economica Brasil - CCEB da Associag@o Brasileira de Empresas de Pesquisa -
ABEP de 2019 (ANEXO B). O CCEB estabelece o nivel economico das familias mediante o
somatorio de bens de consumo, escolaridade do chefe da familia e servigos publicos, como dgua
e energia elétrica, classifica-se em escala ordinal de A a E (ABEP, 2019).

Como medidas desfechos forma utilizados alguns instrumentos. Para caracterizar a
presenca de dor e fadiga fisica, as questdes 7 € 9 do questionério qualidade de vida SF-36
(CICONELLI, et al. 1999) (ANEXO D) foram utilizadas. A questdo 7 se apresenta como:
Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas? As opgdes originais de resposta
sdo: nenhuma, muito leve, leve, moderada, grave, muito grave, porém, para o presente estudo
caso o participante respondesse nenhuma seria considerado “nao” para a presenga de dor, caso
respondessem muito leve a muito grave seria considerado “sim” para a presenca de dor. Foram
selecionadas as seguintes perguntas da questdo 9: (a)Tem se sentindo cheio de vigor, de
vontade, de for¢a? (b) Tem se sentido esgotado? (c)Tem se sentido cansado? (d)Tem se sentido
desanimado ou abatido? Originalmente, as op¢des de resposta sdo: todo tempo, a maior parte
do tempo, uma boa parte do tempo, alguma parte do tempo, uma pequena parte do tempo,
nunca. Porém para o presente estudo quando assinalado a alternativa nunca foi considerado
como resposta “ndo” e quando o participante respondia fodo tempo a uma pequena parte do

tempo foi considerado como “sim”.
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O Sistema de Classificacdo da Fun¢do Motora Grossa - GMFCS. (ANEXO C), foi
adotado para a identificagdo dos niveis da funcdo motora grossa. Esse sistema classifica o
individuo considerando principalmente a forma de locomocao com base em suas habilidades
de movimento autoiniciadas. Neste instrumento a classifica¢do realiza-se em cinco niveis da
seguinte forma: Nivel I - Caminha sem restri¢des; limitagdes em habilidades motoras grossas
mais avancadas; Nivel II - Caminha sem dispositivos auxiliares; limitagdes andar ao ar livre e
na comunidade; Nivel IIT - Caminha com dispositivos auxiliares; limitagdes andar ao ar livre e
na comunidade; Nivel IV - Auto mobilidade com limitagdes; a pessoa ¢ transportada ou usa
mobilidade elétrica ao ar livre e na comunidade; Nivel V- A auto mobilidade é severamente
limitada, mesmo com o uso de tecnologia assistiva (PALISANO, et al. 1997). Para o presente
estudo os niveis foram divididos em GMFCS /Il e GMFCS III/IV/V da mesma forma que
Schmidt et al. (2020).

Para verificar o quanto a condi¢do de saude do paciente esteve afetando suas atividades
funcionais, foi utilizada a pergunta 3 do SF-36: Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para
fazer estas atividades? Neste caso, quando? (1) sim, dificulta muito, (2) sim, dificulta pouco,
(3) ndo, ndo dificulta de modo algum.

Além disto, foi feita a aplicacdo da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional —
COPM. Trata-se de uma medida individual da autopercepcao da pessoa sobre os desfechos de
possiveis de intervencdo. A primeira parte da COPM permite o participante, em uma escala
visual analogica de 1 a 10, aponte as atividades mais importantes de serem melhoradas em sua
vida. Ressalta-se que, quanto mais proximo de 10 mais importante ¢ a atividade descrita. Se
avalia ainda os quesitos de desempenho e satisfacdo na realizagdo da atividade. Com o uso da
escala analogicade 1 a 10, o participante graduaria o critério avaliado. A COPM ¢ administrada
por meio de entrevista semiestruturada e, devido a esse formato, permite que os individuos
identifiquem qualquer atividade de importincia que consideram de dificil execucdo (LAW et
al. 2020).

Inicialmente realizou-se um estudo piloto para verificar a adequagao do COPM para a
populacdo alvo e possibilitar o treinamento do examinador. Nesta etapa, participaram 5
individuos adultos com doengas neuromusculares, os dados obtidos ndo foram utilizados na
analise. Paralelamente foi feito o levantamento dos individuos de acordo com os critérios de
inclusdo e exclusao pré-estabelecidos. Uma vez identificado o grupo elegivel de participantes,
estes foram convidados a participarem via ligacdo telefonica.

No momento do convite foi relatado que a aplicacdo dos instrumentos se daria em seu

domicilio, onde todas as normas de seguranca, cuidados e medida sanitarias seriam respeitadas
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de acordo com a pandemia vigente relacionada ao COVID-19. Alguns dados foram coletados
em prontuario, como diagndstico, severidade do quadro, distribuicao topografica e classificacao
do comprometimento motor.

Foi realizada a coleta de novembro a dezembro de 2020 e fevereiro a marco de 2021,
conforme agendamento prévio e disponibilidade do participante. Inicialmente, era apresentado
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), esclarecidos os objetivos, beneficios
e riscos da participagdo deles no estudo. Apos a assinatura do TCLE, dava-se entdo inicio a
coleta propriamente dita com a aplicagdo do CCEB e aplicagdo do questionario sobre a
caracterizagao sobre a condi¢ao de saude, as questdes referentes ao SF-36 ¢ o COPM adaptadas
para os desfechos: cuidado pessoal e mobilidade (habilidades motoras finas e atividades

motoras grossas). Cada avaliacdo teve duracdo de 45 a 60 minutos.

3.2.4 Analise dos dados
Para esta etapa os dados foram organizados no programa estatistico Statistical Package
for the Social Science (SPSS) versdo Windows 22.0® e posteriormente submetidos a andlise
descritiva com medidas de tendéncia central e dispersdo, além de frequéncia. Os graficos e

figuras foram feitas a partir do programa Microsoft 365 Excel.
3.3 RESULTADOS

3.3.1 Caracterizacio das participantes

Participaram deste estudo 30 voluntarios, que residem na sede de Diamantina-MG (13),
Curvelo (6) e na microrregido de Diamantina (11). A mediana da idade dos voluntérios foi de
26 (18 a 54) anos.

A tabela 1 apresenta as caracteristicas da condi¢do de saude dos participantes. Observa-
se que a metade tem PC do tipo espastica de distribuicao unilateral. A maioria tem GMFCS II
ou IV e ndo possuem patologias associadas. A condicdo associada mais relatada foi
epilepsia/convulsdes. Em relagdo a condicdo de satde dos participantes, observa-se que 70%
realizam deambulagdo e 30% ndo deambulam. Dos voluntarios que deambulam 66,7% fazem
uso de algum tipo de dispositivo para auxilio da locomogdo, destaca-se o uso da muleta
canadense, andadores e a Ortese suropodalica. Os participantes que ndo realizam marcha, fazem
uso da cadeira de rodas como principal meio de locomocgao do tipo manual, onde terceiros a

conduzem.
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Variavel Voluntarios (n°) Voluntarios (%)
Género Feminino 13 43.3%
Masculino 17 56,7%
Disfuncio Espastico 15 50%
Neuromotora
Discinético 3 10%
Misto 12 40%
Distribuicao Hemiplegia 15 50%
Topografica
Diplegia 8 26,7%
Quadriplegia 7 23.3%
GMFCS* I 6 20%
II 11 36,7%
111 3 10%
v 9 30%
A% 1 3,3%
Condicoes Associadas Epilepsia/Convulsdes 5 16,7%
Disfuncao Intestinal e Vesical 2 6,7%
Refluxo Gastrofagico 2 6.,7%
Sem patologias Associadas 16 53,3%
Complicacoes Fisicas Escoliose 5 16,7%
Associadas
Fraturas 3 10%
Contraturas 11 36,7%
Sem complicagdes Fisicas 10 33,3%
Dor** Sim 17 56,7%
Nao 13 43,3%
Fadiga Fisica**
Tem se sentido cheio de Sim 29 96,7%
vigor, de vontade, de Nido 1 3,3%
forga **
Tem se sentido Sim 27 90%
esgotado™®* N3io 3 10%
Tem se sentido Sim 29 96,7%
cansado** Nio 1 3.3%
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Tem se sentido Sim 29 96,7%
desanimado ou abatido** Nao 1 3,3%

Nota: * GMFCS — Sistema de Classifica¢ao da Fun¢ao Motora Grossa; ** SF-36 —
Questionario Qualidade de Vida.

Observa-se que a metade tem paralisia cerebral do tipo espastica de distribuigdo
unilateral. A maioria tem GMFCS II ou IV e ndo possuem patologias associadas. A condi¢ao
associada mais relatada foi epilepsia/convulsdes. Em relagdo a condi¢do de satde dos
voluntarios, observa-se que 70% realizam deambulagdo e 30% ndo deambulam. Dos
voluntarios que deambulam 66,7% fazem uso de algum tipo de dispositivo para auxilio da
locomogdo, destaca-se o uso da muleta canadense, andadores ¢ a Ortese suropodalica. Os
participantes que nao realizam marcha, fazem uso da cadeira de rodas como principal meio de
locomogao do tipo manual, onde terceiros a conduzem. Quando questionados sobre se
apresentavam dor em alguma regido do corpo nas ultimas 4 semanas, 56,7% relataram que
sentiram dor. Em relagdo a caracteristicas de fadiga fisica, quando perguntados sobre presenca
de cansago, desanimo ou abatimento 96,7% dos voluntarios relataram que tinham sentido tais

desconfortos nas ultimas 4 semanas.

3.3.2 Caracteriza¢ao quanto as atividades da rotina didria e a relacio a sua importancia,
satisfacdo e desempenho

Observa-se, a partir da tabela 2, que todos os pacientes consideraram importante o
aprimoramento de atividades de lazer e a maioria deles consideraram também o aprimoramento
das atividades de produtividade e autocuidado. Na pontuacdo dada observou-se um
desempenho sempre menor do que a satisfacdo para os trés dominios. Embora os resultados

sejam muito proximos, a maior satisfagdo foi com as atividades de lazer.



53

Tabela 2 - Relacdo dos dominios de atividades e as medianas de importancia, desempenho e

satisfacao
Considerou Importancia Desempenho Satisfaciao
importante Mediana Mediana Mediana
mp (min e max) (min e max) (min e max)
N (%)

Lazer 30 (100) 10 (1-10) 8 (1-10) 10 (1-10)

Produtividade 28(93,3) 9 (1-10) 7 (1-10) 9 (1-10)

Autocuidado 29 (97) 8 (1-10) 6(1-10) 9 (1-10)

Nota: * COPM: Medida Canadense de Desempenho Ocupacional. Autores: Mary Law et al,
2014.
Na figura 1 sdo apresentadas as atividades de acordo com a dificuldade conforme a

condig¢ado de saude dos participantes.

Figura 1 - Atividades de acordo com a dificuldade conforme a condig@o de saude dos
participantes
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Fonte: Elaborado pela propria pesquisadora, 2021.

Destaca-se as atividades como muita dificuldade, andar varios quarteirdes, subir varios
lances de escada e andar mais de 1 quilémetro. Como pouca dificuldade as atividades rigorosas
como, correr, levantar objetos pesados e praticar de algum esporte e as atividades como ndo
dificulta de modo algum, tomar banho ou vestir-se e atividades moderadas como mover uma

mesa, varrer a casa.
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Na figura 2 encontram-se as principais atividades citadas pelos participantes como
importante de serem aprimoradas. Cada uma das atividades de apontadas estiveram alocadas
nos dominios Lazer, Produtividade e Autocuidado estando apresentadas de acordo com os

grupamentos de GMFCS; grupo - GMFCS I/II e grupo - GMFCS III/IV/V.

Figura 2 - Principais atividades de Lazer, Produtividade, Autocuidado apontadas relacionadas
a0 GMFCS - Sistema de Classificagdo Motora Grossa.
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Fonte: Elaborado pela propria pesquisadora, 2021.

Pode-se observar em lazer a atividade de socializacdo com a familia e os amigos
apresentou evidenciada em ambos os grupos, para o grupo GMFCS I/II 50% e para o grupo
II/TV/V com 40%.

Nas atividades de produtividade destaca-se para ambos os grupos a atividade da escrita
para o grupo GMFCS II/II (23% dos participantes) relataram esta atividade e o grupo GMFCS
III/TV/V esta em torno de 13% dos participantes. Ainda como destaque para ambos os grupos
a atividade de artesanato sendo relatadas as atividades: bordado, pintura, croché, confeccao de

caixas e pequenos objetos decorativos, fabricagao de moveis.
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Em autocuidado tanto o grupo GMFCS I/II quanto o grupo GMFCS III/IV/V a atividade
de vestudrio foi a mais citada (por volta de 43% dos participantes no grupo GMFCS VII e
aproximadamente 55% no grupo III/IV/V). As principais atividades destacadas para o grupo
GMFCS NI foram: amarrar o cadar¢o do ténis, conseguir usar sandalia de salto, usar camisa
com botdo. E para o grupo GMFCS III/IV/V foram: colocar e retirar o calgado, colocar e retirar
aroupa, conseguir vestir a roupa intima sozinho. Em segundo lugar os participantes do GMFCS
I/IT e III/IV/V destacaram a alimentagdo. Aqui destacou-se o desejo de usar o garfo e faca de
forma simultanea considerando que a muitos destes participantes relataram fazer uso somente
de colher para se alimentarem.

Ainda nas atividades de autocuidado observa-se para o grupo GMFCS I/II uma das
atividades mais apontada foi andar rapido (35% dos participantes), seguido por correr (por volta
de 30% dos participantes). J4 no grupo GMFCS III/IV/V a atividade do banho mais
frequentemente apontada (em torno de 36 % dos participantes), em seguida lavar as maos por
30% dos participantes.

Interessante observar que algumas atividades foram citadas apenas por um grupo ou
outro. Por exemplo, para o GMFCS I e II atividades como, tocar um instrumento musical
utilizar utensilios para a limpeza da casa como conseguir torcer o pano, passar o rodo, usar a
vassoura e cuidar das plantas, além de correr. Ja as atividades, preparar comida e sentar-se sem

apoio, foram relatadas apenas para individuos GMFCS Ill a V.

3.4 DISCUSSAO

O presente estudo verificou que adultos com PC apresentaram queixas relativas a
atividades, tanto considerando o autocuidado, quanto atividades de produtividade e lazer, com
um autorrelato do desempenho sempre menor do que a satisfagdo para os trés dominios. Além
disso, considerando o grupo como um todo, ou seja, sem distingdo do GMFCS, as principais
atividades elencadas como de dificeis realizagdo, ao se considerar a condi¢do de saude foram
aquelas relacionadas a mudanga de decubito, transferéncias e mobilidade. Entretanto, os
participantes elegeram atividades especificas como importantes de serem aprimoradas
variando, em alguns casos, conforme a fun¢do motora dos participantes.

Livingston et al. (2011) afirmam que a investigagdo sobre o desempenho e satisfacao
podem orientar os profissionais de saude e auxilid-los nos questionamentos sobre as verdadeiras

queixas de individuos adultos com PC. Dehghan et al. (2020) realizaram um estudo com
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criangas hospitalizadas com cancer e estas se pontuaram pior para a satisfacdo do que para o
desempenho. No presente estudo, entretanto, observou-se que os adultos com PC consideraram
seu desempenho mais baixo do que sua satisfagao ao realizar as atividades. Possivelmente este
resultado reflete o maior autoconhecimento, por parte de individuos que cresceram aprendendo
a lidar com suas limitagdes, culminando em uma maior aceita¢do ou satisfagdo em relagdo ao
seu desempenho nas atividades.

Assim como em outros estudos, as atividades de mobilidade, relacionadas ao andar e
deslocar-se, tem sido relatadas como maior queixa em PC adultos (BERGQVIST et al., 2019;
NIEUWENHUIJSEN et al., 2009). Os participantes avaliaram a realizac¢ao de atividades como
andar por um quildémetro, um ou varios quarteirdes e subir escadas, como muito dificeis. Isso
porque aqueles com GMFCS III a V nunca foram capazes de realizar estas atividades e, para os
demais, GMFCS de I e II, ¢ possivel q ueum dos motivos possa ser o baixo engajamento em
atividades fisicas regulares, em relagdo a populacdo em geral. Mcphee et al. (2020)
investigaram a realizacdo de atividade fisica, sono e nutricdo em 53 adultos com PC e relatam
que individuos GMFCS 1, II tém o maior engajamento nas atividades fisicas moderada a
vigorosa, como andar e correr que os GMFCS III, IV, V. No presente estudo, entretanto, para
o grupo GMFCS I/II a atividade mais apontada como desejosa de ser aprimorada foi andar
rapido, seguido de correr. Outro fator que pode contribuir ¢ a presenca de dor e fadiga
(OPHEIM; JAHNSEN; OLSSON, 2009; HIMURO et al., 2018; PEREZ DE HEREDIA-
TORRES et al., 2020). Neste estudo, a presenca de dor foi mencionada por mais da metade dos
participantes e ainda quase sua totalidade relataram apresentar sintomas de fadiga fisica. Pérez
de Heredia-Torres et al. (2020) avaliaram o desempenho ocupacional em individuos com
acometimento das funcdes neuroldgicas e observaram que a capacidade para realizar atividades,
sejam elas laborais, domésticas ou de lazer, estavam comprometidas devido ao impacto que a
fadiga gerava na funcionalidade.

No presente estudo, considerando a mobilidade, o grupo GMFCS III/IV/V citou a
vontade de “virar sozinho na cama” e “ficar sentado sem apoio” como atividades importantes
para ser conquistada. De fato, o aprimoramento da mobilidade para o PC adultos com GMFCS
mais severos requer maior atencao e, inclusive maior uso de tecnologias (SMITS et al., 2019;
LIMSAKUL et al., 2020). Smits et al. (2019) ao realizarem analise de estudo longitudinal com
551 individuos com PC sugerem, a partir dos resultados encontrados, a necessidade de
tecnologia assistiva e modificagdes ambientais para individuos com paralisia cerebral,

principalmente GMFCS V.
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Segundo a literatura, ha um destaque para as queixas relacionadas ao autocuidado em
individuos com deficiéncia, comparado ao lazer e produtividade, embora também importantes
(DONNELLY et al., 2017), assim como observado no presente estudo. Possivelmente isso
ocorra devido ao desejo de autonomia e senso de pertencimento (BERGQVIST et al., 2019).
Bergqvist et al. (2019) realizaram um estudo qualitativo verificando a percepcao de 10 adultos
com PC sobre o desempenho funcional em atividades da vida didria e verificou o um forte
desejo de autonomia, que por sua vez, reforca o sentimento de pertencimento social. Os autores
destacam a afirmacdo de um dos participantes: 4 realiza¢do de atividades de cuidado pessoal
de forma independente é como “realmente fazer” e ‘‘fazer como os outros”, de preferéncia da
mesma forma e sem ajuda.

No presente estudo, considerando as atividades de autocuidado, a alimentagdo e
vestuario, foram mais frequentemente relatadas, tanto para o grupo do GMFCS I/II quanto
GMEFCS III/IV/V. Larsen et al. (2020) avaliaram o desempenho ocupacional de 141 individuos
adultos com PC e identificaram que para alimentagdo os relatos estiveram direcionados ao uso
de talheres, de forma semelhante ao encontrado no presente estudo. Segundo os autores, os
participantes relataram frustracdo, e um certo sentimento de humilhacao, por ndo conseguirem
realizar as atividades de cuidado pessoal que, na opinido dos participantes, deveriam ter sido
aprendidas durante a infancia. Segundo os mesmos autores, para a atividade de vestuario houve
destaque para aquelas que gerassem ao individuo autonomia e senso de pertencimento, por
exemplo, participantes do sexo feminino relataram anseios em conseguir usar sapato de salto
alto. Desta forma ¢ importante para o profissional que aborda o individuo PC adulto leve em
consideragdo os fatores culturais e pessoais no seu processo de reabilitacao.

Em relagdo as atividades de produtividade, tanto para GMFCS I/II como para o grupo
GMEFCS II/IV/V, cerca de 20% da amostra total, o desejo de realizar atividades de artesanato
estiveram citadas, sendo uma alternativa para a complementacdo de renda, visto que a maioria
era beneficiaria de programas sociais. Verhoef et al. (2014) em seu estudo sobre atividade e
participacao com individuos adultos com PC, relataram que manter um emprego, tem sido um
desafio para adultos com PC. A manutengdo da habilidade laboral envolve, além do apresentar
requisitos académicos e habilidades compativeis ao cargo, a necessidade de superar obstaculos
fisicos, sociais e de atitudes. Desta forma, a possibilidade de realizar atividades que gerem renda
extra ¢ considerada uma alternativa para este grupo. Além disso, o trabalho manual tem outras
funcdes. Hanes et al. (2019) ao realizarem uma revisao integrativa, incluindo adultos com PC,
encontraram que as atividades de artesanato foram citadas por diversos participantes e, para

alguns, significava uma forma distracdo, facilitando no lidar com a soliddo e a dor.
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O desejo de aprimorar o a escrita foi relatada principalmente pelo grupo GMFCS V1L
Interessante observar que Larsen et al. (2020) relataram que seus participantes PC adultos
apontaram escrever ¢ operar computadores como uma das atividades a serem aprimoradas. No
presente estudo, o uso do celular foi destaque pelo grupo GMFCS III/IV/V. Embora nao
avaliada a fun¢do motora fina dos participantes do presente estudo, de um modo geral, pacientes
com GMFCS mais severos também apresentam uma pior fun¢do manual (GUNEL et al., 2009).
Desta forma, ao contrario do computador, que requer habilidades manuais para manusear o
teclado e o mouse, as midias interativas sdo relativamente faceis de usar, tornando-as mais
acessiveis (LOVATO; WAXMAN, 2016), sendo um possibilidade percebida e almejada por
adultos com PC com GMFCS mais severo.

As tarefas de gerenciamento doméstico tem sido identificada nas atividades de
autocuidado de maior impacto na rotina da vida de individuos com deficiéncia, pois estes tém
sido relacionados como requisito essencial para viver de forma independente (DEHGHAN et
al., 2019). Neste estudo, utilizar utensilios para a limpeza da casa como a vassoura ¢ o rodo;
conseguir torcer o pano e cuidar do jardim, plantas e hortalicas sdo atividades que foram
relatadas como desejo de aprimoramento pelo grupo GMFCS I/II. Desta forma fica
demonstrado individuos de atividade motora grossa comprometida de forma leve apresentam
desejos de realizar atividades mais proximas das realizadas pela populacdo em geral.

Por fim, as atividades de lazer apresentaram-se como de importancia pelos participantes
e os mesmos demonstram-se satisfeitos ao realizar as atividades, estas se tiveram
exemplificadas para ambos os grupos as atividades de socializagdo com a familia e amigos.
Individuos com PC podem experimentar restri¢ao na participagao social (MICHELSEN, 2017).
Apesar de vivenciarem incapacidades em diversos dominios, estes individuos desenvolvem
estratégias para o enfrentamento das adversidades e manuten¢do de um bom convivio social
(WINTELS et al., 2018 ). O apoio de familiares e amigos, ou seja, daqueles que estdo a sua
volta, mostra-se essencial. A familia, segundo afirmaram Carroll et al. (2021) age como
incentivadora da autonomia, da busca por a¢des que possam proporcionar desenvolvimento
avancos nos estudos, aquisi¢do do trabalho, realizagdo de praticas esportivas e as praticas de
lazer.

O presente estudo fomenta a discussao sobre as queixas € necessidades de PC adultos
brasileiros que precisam ser administradas pelos servigos de reabilitacdo; entretanto como
limitacdo, destaca-se que este estudo ¢ descritivo de um grupo de 30 adultos residentes no

interior do Brasil, ndo sendo possivel extrapolagdes destes achados.
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3.5 CONCLUSAO

Para os adultos com paralisia cerebral participantes deste estudo, as atividades
apresentam significativa importancia, nos dominios de autocuidado, produtividade e lazer.
Houve queixas especificas levando-se em consideracdo o GMFCS, no entanto, de um modo
geral, o vestuario e o manejo dos talheres foram destaques para o autocuidado assim como o
andar e deslocar-se. O desejo de realizar atividades de artesanato, para geragao de renda extra,
para as atividades de produtividade e para o lazer o sair com a familia e amigos. Para o

aprimoramento destas atividades evidencia a essencial atua¢ao dos profissionais da reabilitagao.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

“As minhas palavras favoritas” desenvolvidas pela CanChild' no intuito de trazer de
forma simples e significativa a importancia da aplicagao da CIF na intervencao de criangas
com paralisia cerebral, trazem como um adicional a importancia de pensarmos sobre o futuro
destas criangas. O presente estudo traz como reflexdo este futuro, ou seja, como seria a
realizagdo de atividades e participacdo social para estes individuos na etapa adulta do ciclo
vital. Assim, € possivel ver quais fatores sao necessarios para intervir na fase adulta, mas
também o que trabalhar com criangas com PC de forma preventiva.

Por meio deste estudo foi possivel identificar que os adultos com paralisia cerebral, de
um modo geral, ndo constituiram familias, mas continuam morando com seus pais, além de
poucos estarem no mercado de trabalho, recebendo beneficio de programas sociais. Porém,
trazem uma perspectiva positiva de sua participacdo comunitaria, frequentando e se
envolvendo em varios locais e ciclos sociais. Embora satisfeitos com seu desempenho,
acreditam que ¢ importante investir e melhorar este aspecto da vida. Em relagdo aos fatores
ambientais, os participantes indicaram que o meio em que vivem exerce maior influéncia como
facilitador do que como barreira para sua participacao social. Componentes como familia, uso
de tecnologias assistivas € a comunicagdo eletronica tem sido uma aliada na promog¢do da
participacao social deste grupo. Desta forma, ¢ importante o investimento no bem-estar e saude
do grupo de apoio (familiares e amigos) de adultos com PC, bem como o investimento em
tecnologias assistivas adequadas e o acesso a tecnologia digital.

Pode-se afirmar, com relacdo as atividades, que os participantes relataram dar
importancia ao aprimoramento no autocuidado considerando aspectos de cuidados pessoais e
mobilidade. Houve queixas especificas de atividades para diferentes tipos de GMFCS, no
entanto, de um modo geral, o vestuario ¢ o manejo dos talheres foram destaques para o
autocuidado; assim como o andar e deslocar-se e o desejo de realizar atividades de artesanato
em produtividade como geragao de renda extra. Verifica-se, de forma clara, quais aspectos
relacionados as atividades, os profissionais da reabilitacdo podem estabelecer como metas de
intervengdo. Embora este estudo tenha sido realizado com 30 adultos com PC residentes no

interior de Minas Gerais e sua validade externa seja restrita, ele fomenta a discussao sobre as

'ROSENBAUM, P.; GORTER, J. W. The “F-words” in childhood disability: I swear this is
how we should think. Child: Care, Health and Development, v. 38, n. 4, p. 457-463, 2012.
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queixas e necessidades de PC adultos brasileiros que precisam ser administradas pelos servigos
de reabilitagdo. Fica claro, a partir dos resultados, que esta assisténcia precisa ter um carater
interprofissional e voltado para todos os aspectos relacionados a incapacidade do adulto com
PC, ou seja, deficiéncias, limitacdes de atividade e restrigdes na participagao, bem como os
fatores contextuais envolvidos. Ressalta-se que embora as deficiéncias ndo tenham sido o
objetivo direto deste trabalho, elas também surgiram ao longo da coleta de dados.

Importante ressaltar que este estudo priorizou aqueles que apresentam compressao
preservada e linguagem expressiva. Ha, desta forma, necessidade de que estudos futuros que
explorem a participagdo social e atividades funcionais daqueles que tem a cogni¢do e linguagem
afetadas.

Por se tratar de um mestrado profissional, valoriza-se e incentiva-se o retorno oferecido
a comunidade e ao servigo, desta forma, como devolutiva sera realizado um encontro on-line
com todos os participantes, apresentando os resultados do estudo e realizando uma roda de
conversa com o intuito de que cada um apresente suas vivéncias sobre participacdo social e
relatem como contornam as dificuldades para realizar as atividades do dia dia. O objetivo
também ¢ integrar o grupo, visando, caso haja interesse, interagdes futuras.

Ainda sera realizado mais um encontro presencial, em que todos os profissionais da
fisioterapia e terapia ocupacional do centro de reabilitacdo de origem dos participantes do
estudo serdo convidados. No momento, serdo apresentados os instrumentos avaliativos
utilizados e os principais resultados encontrados. O intuito ¢ promover uma reflexdo dialogada
de como o servigo poderia contemplar, da melhor forma possivel, intervencdes voltadas para

este publico levando em conta a opinido de todos, ou seja, profissionais e adultos com PC.
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ANEXO B CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL DA
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS DE PESQUISA (ABEP)

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagao
econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver
intengdo de consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos

pelo entrevistado.

Vamos comecar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE
POSSUI

ITENS DE CONFORTO

NAO
POSSUI

1 2 3 4+

Quantidade  de  automdveis de  passeio
exclusivamente para uso particular

Quantidade de empregados mensalistas,
considerando apenas os que trabalham pelo menos
cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo
tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD
e desconsiderando DVD de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da
geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando
computadores de mesa, laptops, notebooks e
netbooks e desconsiderando tablets, palms ou
smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional
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considerando lava e seca

Quantidade de maquinas secadoras de roupas,

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede geral de distribuicao
2 Poco ou nascente
3 Outro meio

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

Qual é o grau de instrucio do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa

que contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual

Nomenclatura anterior

Analfabeto / Fundamental I incompleto

Analfabeto/Primario Incompleto

Fundamental I completo / Fundamental II

Incompleto

Primario Completo/Ginasio Incompleto

Fundamental completo/Médio Incompleto

Ginasio Completo/Colegial Incompleto

Médio completo/Superior incompleto

Colegial Completo/Superior Incompleto

Superior completo

Superior Completo

Local de preenchimento do (a) pesquisador (a)

Estrato Classificacao

Socioecondomico da familia

A

B1

B2

C1

C2

D-E
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ANEXO C- SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA FUNCAO MOTORA GROSSA -
GMFCS

O Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) para paralisia

Ja

cerebral é baseado no movimento iniciado voluntariamente, com énfase no sentar,
transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de classificacdo em cinco niveis, nosso
principal critério € que as distingdes entre os niveis devam ser significativas na vida didria. As
distingdes sdo baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor

grau, na qualidade do movimento (PALISANO, 1997).

Descritores e ilustracao
GMFCS nivel 1

Os jovens deambulam emcasa, na escolae na
comunidade, s3o capazes de subir e descer escadas
sem o uso de corrim3o. Desempenham habilidades
motoras grossas tais como correr e pular, mas a
velocidade e o equilibrio s&o limitados. Os jovens
podem participar de esportes dependendo de
escolhas pessoais e fatores ambientais.

GMFCS nivel 2

Os jovensandam na maioria dos ambientes, mas
fatores ambientais e preferéncias pessoais
influenciam as escolhas de mobilidade. Na escola
podem utilizar dispositivo manual de mobilidade
por seguranca. Sobem e descem escadas segurando
emum corrimdo. Na comunidade podem utilizar

i cadeira de rodas para longas distancias.

GMFCS nivel 3

Os jovens sdo capazes de caminhar utilizando um
dispositivo manual de mobilidade. Podem subire
descer escadas segurando em um corrimdo com
supervisdo ou assisténcia fisica. Na escola podem
auto-impulsionar uma cadeira de rodas manualou
utilizar a mobilidade motorizada.

GMFCS nivel 4

Os jovens usama mobilidade sobrerodas na
maioria dos ambientes. Assisténcia fisicade 1 ou2
pessoas é necessaria para as transferéncias. Em
espagos internos, podem andar curtas distancias
com assisténcia fisica ou andador de apoio corporal.
Podem operaruma cadeira motorizada ou serem
transportados em uma cadeira de rodas manual.

GMFCS nivel 5

Os jovens sdo transportados em uma cadeira de
rodas manual em todos os ambientes. Sdo limitados
em sua habilidade para manteras posturas
antigravitacionais da cabega e tronco e o controle
dos movimentos dos bragos e pernas. Mobilidade
bastante limitada mesmo com o uso de tecnologia
assistiva
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ANEXO D VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA -SF-36

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como voce€ se classificaria sua idade em geral, agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor | Quase a Mesma | Um Pouco Pior | Muito Pior

1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé€ poderia fazer atualmente durante
um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades?
Neste caso, quando?

N3ao, nao
dificulta de
modo algum

Sim, dificulta | Sim, dificulta

Atividades .
muito um pouco

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforgo, tais como correr, 1 2 3
levantar objetos pesados, participar em
esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de 1 2 3
po, jogar bola, varrer a casa.

c¢) Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d) Subir varios lances de escada 1 2 3
e) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar- 1 2 3
se

g) Andar mais de 1 quilometro 1 2 3
h) Andar varios quarteirdes 1 2 3
1) Andar um quarteirdo 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular didria, como consequéncia de algum problema
emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?
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Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
¢) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.

6- Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagdo a familia,

amigos ou em grupo?

De forma nenhuma

Ligeiramente

Moderadamente

Bastante

Extremamente

2

3

4 5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?

Nenhuma

Muito leve

Leve

Moderada

Grave

Muito grave

1

2

4

6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal
(incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

3

9- Estas questdes sdo sobre como voce se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais
se aproxime de maneira como vocé se sente, em relacao as ultimas 4 semanas.

A maior | Umaboa | Alguma Uma
Todo pequena | Nunca
parte do parte do | parte do
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo
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a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio de
vigor, de vontade, de
for¢a?

b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa muito nervosa?

¢) Quanto tempo vocé
tem se sentido tdo
deprimido que nada
pode anima-lo?

d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou
tranqiiilo?

e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com
muita energia?

f) Quanto tempo vocé
tem se sentido
desanimado ou abatido?

g) Quanto tempo voce
tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa feliz?

1) Quanto tempo vocé
tem se sentido cansado?

1 2

3

4

10- Durante as tltimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou

problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc)?

Todo
Tempo | tempo

A maior parte do

tempo

Alguma parte do

Uma pequena
parte do tempo

Nenhuma parte
do tempo

1 2

3

4

5

11- O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmacdes para vocé?

Definitivamente
verdadeiro

A maioria
das vezes
verdadeiro

Nao
sel

A maioria
das vezes
falso

Definitiva-
mente falso

a) Eu costumo obedecer
um pouco mais
facilmente que as outras
pessoas

2

4
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b) Eu sou tao saudavel
quanto qualquer pessoa
que eu conhego

¢) Eu acho que a minha
saude vai piorar

d) Minha saude
excelente

¢
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APENDICE K — QUESTIONARIO CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

1.Data de Nascimento 2. Idade: anos 3. Cidade que Reside:

4. Género: ( ) masculino () feminino

5.Classe Economica (ABEP — 2019)
()A1()B1()B2()Cl1()C2()D-E

6. Escolaridade e alfabetizagao

() Nenhuma escolaridade () Ensino Médio Incompleto () Ensino Superior
Completo

() Ensino Fundamental: de 1* a 4* série () Ensino Médio Completo

() Ensino Fundamental: de 5 a 8" série () Ensino Superior Incompleto

7.Estado Civil
() Solteiro () Casado () Unido estavel () Outros

8. Tem Filhos: ( ) Nao ( ) Sim

9. Frequenta grupos sociais (igreja, associagdes, festas, atividades com amigos, etc.): ( )sim, quais
( )ndo

10. Estado de habitagdo
() Independente () Com os Pais () Instituigao () Outros

11. Ocupagdo Atual: () Estudante ( )Empregado Assalariado () Trabalha por conta propria (autonomo)
() Nao assalariado, voluntario

() Desempregado  ( )Aposentado

12. Disfung¢do Neuromotora
() Espastica ( ) Discinética () Atetdide () Ataxico () Coreico () Mistos

13. Distribuigdo topografica
() Monoplegia ( ) Hemiplegia () Diplegia () Triplegia () Quadriplegia

14. GMFCS
( ) Nivel 1 ( ) Nivel II () Nivel III ( ) Nivel IV () Nivel V

15. Saude Geral e Condi¢des Associadas (relato)

() Epilepsia/convulsdes () Visdo subnormal () Disfuncao intestinal e vesical () Motricidade
oral (dificuldades deglutigdo/sialorréia)
() Afasia ou disartria () Doengas dentarias () Refluxo gastroesofagico

16. Complicagoes Fisicas

() Escoliose () Luxagéo de quadril () Obliqiiidade pelvica () Fraturas, quais (
) Contraturas, quais

17. Locomogao

17.1 - Deambula: ( )sim ( )ndo 17.2 - Uso de dispositivo de auxilio: ( )ndo  (
) sim, quais
17.3 Cadeira de rodas:( ) ndao ( )sim, meio:( ) principal( ) secundario  Tipo:( )manual ( )motorizada
Condutor: ( ) proprio ( ) terceiros




