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RESUMO

Introducdo: A CIF foi considerada, por alguns clinicos, como ndo sendo totalmente
viavel para a aplicacdo na rotina clinica, ja que este sistema de classificacdo contém
mais de 1400 categorias. Posto isto, 0 processo de desenvolvimento de Core Sets da CIF
tem sido priorizado pela OMS, tornando a CIF acessivel para a avaliacdo das cs
especificas. Estes pretendem orientar uma avaliacdo multidisciplinar abrangente,
incluindo as categorias da CIF para descrever, de uma forma suficiente, a
funcionalidade e incapacidade dos individuos. Contudo, podem existir divergéncias
entre a perspetiva de criancas e jovens portugueses com PC e cuidadores sobre a sua cs

e os core sets da CIF estabelecidos para a mesma.

Objetivo: Identificar os problemas percecionados pelas criangas e jovens com paralisia
cerebral e pelos cuidadores em Portugal e analisar em que medida estes aspetos sdo
representados pela verséo atual do Comprehensive Core Set da CIF para esta cs.

Metodologia: Este estudo é qualitativo, tendo-se utilizado uma amostra conveniente de
criancas/jovens com PC e cuidadores. Todos os dados foram recolhidos por meio de
entrevistas e posteriormente analisados segundo o protocolo de Coenen. Foi efetuado o
linking dos conceitos obtidos das entrevistas para as categorias da CIF, tendo sido

comparadas com os Core Sets da CIF para esta condicao.

Resultados: Este estudo tem uma amostra de 48 individuos, sendo que 28 eram
criangas e jovens com PC e os restantes 20 eram cuidadores. A média de idades das
criancas/jovens incluidos foi 13,04 (£3,26), sendo que a idade minima incluida foi 8
anos e a idade méaxima, 18 anos. A média de idades dos cuidadores incluidos foi de
35,20 (£8,01) anos, sendo que a idade minima incluida foi 22 anos e a idade maxima 55
anos. Das 256 categorias identificadas, 101 estdo contempladas nas categorias dos

Comprehensive Core Set da CIF. Estas encontram-se presentes em 58 categorias de 2°
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nivel dos Comprehensive Core Set de um total de 135, correspondendo a 43% dos

mesmaos.

Conclusbes: Tendo em conta os resultados obtidos, podemos concluir que os
Comprehensive Core Set da CIF para a PC contemplam a grande maioria dos problemas
percecionados pela populagdo-alvo, ainda que integre varias categorias que nao foram
relevantes para esta populagéo em estudo.

Palavras-chave: paralisia cerebral, criancas e jovens, CIF, CIF-CJ, core sets da CIF,

funcionalidade, incapacidade, comprehensive and brief core set, linking
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ABSTRACT

Introduction: The ICF has been considered, by some clinicians, as not being a
completely viable option for clinical practice given that its classification system
contains more than 1400 categories. Despite this, the development of the core sets of the
ICF has been prioritized by the OMS, making the ICF accessible to evaluate specific
health condition. The latter are used to guide a wide-ranged multidisciplinary evaluation
and to include the ICF categories to describe, in a sufficient manner, the functionality of
individuals. However, there may be some discrepancies with the perspective of children
and young Portuguese individuals with Cerebral Palsy, and the carers over their health

condition and the core sets of the ICF established for the same.

Objective: To verify if the problems perceived by the children and young individuals
with Cerebral Palsy and the carers, in Portugal, are being accurately represented in the
current version of the comprehensive core set of the ICF for this health condition.

Methodology: This is a qualitative study, having used an appropriate sample of children
with Cerebral Palsy and carers. All of the data was collected by means of interviewing
followed by the analysis, according to the protocol of Coenen. A linking of the concepts
obtained in the interviews for the categories of the ICF followed, having been compared

with the core sets of the CIF of this condition.

Results: This study has a sample size of 48 individuals, of which 28 were children and

young people with Cerebral Palsy and the rest were 20 carers. The average age for the
children/ young individuals included was 13,04 (+3,26) years, with the minimum age
being 8 years old and the maximum 18. The average age of the carers included was
35,20 (+8,01) years, with the minimum age included being 22 and the maximum of 55
years of age. Of the 256 categories identified, 101 were contemplated in the categories
of the Comprehensive Core Set of the ICF. Of these, 58 are found present in the 2"
level of the Comprehensive Core Set from a total of 135, corresponding to 43%.
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Conclusions: Given the results, we can conclude that the Comprehensive Core Set of
ICF for CP include the vast majority of problems perceived by the target population,

although covering various categories that were not relevant to this study population.

Key-words: Cerebral Palsy, children and young, ICF, ICF-CY, Core Sets of the ICF,
functionality, disability, comprehensive and brief core set, linking.
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I. INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) é a principal causa de incapacidade na infancia (Green &
Hurvitz, 2007). Esta descreve um grupo de alteracbes do desenvolvimento do
movimento e da postura, causando limitacdes da atividade que sdo atribuidas a
distarbios ndo-progressivos que ocorreram durante o desenvolvimento do cérebro fetal
ou infantil (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005). Considera-se que
em Portugal existe uma taxa de incidéncia de PC idéntica a dos paises desenvolvidos,
entre 0s 1,5 e os 2,5 por 1000 nados vivos (Proenca, 2011) e todos 0s anos s&o
diagnosticados cerca de 200 novos casos (Diario de Noticias, 2009).

Devido ao quadro clinico complexo da PC, criancas com este diagnostico exigem varios
recursos (de saude, educacionais e sociais) numa base diaria. Os profissionais de saude
(PS) tém-se esforcado para desenvolver novas formas baseadas em pesquisas para
melhorar a salde e o bem-estar das criancas e jovens com PC e das suas familias
(Schiaritti, et al., 2014).

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) e sua
versdo pediatrica, a CIF para Criancas e Jovens (CIF-CJ) fornecem uma descricao
completa dos componentes da saude (Schiaritti, et al., 2014). A CIF é uma classificacao
baseada no modelo biopsicossocial, que proporciona uma compreensdo holistica e
multidimensional de saude e condicdes de salde, (Glassel, Kirchberger, Kollerits,
Amann, & Cieza, 2011) demonstrando que a funcionalidade e a incapacidade sé&o
resultados de interagdes complexas entre caracteristicas intrinsecas da pessoa e fatores
contextuais, tanto ambientais como pessoais (Escorpizo, et al.,, 2010). A CIF-CJ
obedece a estrutura e organizagdo da CIF original e engloba 237 novos codigos que
contemplam especificidades da infancia e adolescéncia, com especial relevancia para
questdes do desenvolvimento da crianca (Teles, Ribeiro, & Ferreira, 2012). Contudo,
apesar das vantagens referidas, a adogé@o da CIF na prética clinica diéria € considerada

por alguns autores como nao sendo totalmente viavel devido a sua elevada abrangéncia

14



Pelo olhar de quem né&o sente a diferenca

Comparagéo dos Cores Sets da CIF para a PC com a perspetiva de criangas/ jovens e cuidadores de Portugal

de categorias (Schiaritti, et al., 2014) (Glassel, Kirchberger, Kollerits, Amann, & Cieza,
2011). Posto isto, tem sido priorizado pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS), o
desenvolvimento de Core Sets da CIF, tornando-a mais acessivel para a avaliacdo das

condicdes de saude especificas (Sveen, Ostensjo, Laxe, & Soberg, 2013).

Os Core Sets da CIF representam uma selecdo de todas as categorias da CIF que
poderdo servir como standards para relatar as condi¢des funcionais e de satde (Coenen,
2008). Assim, 0 objetivo da sua criacdo para criangas/jovens com PC é identificar que
categorias da CIF poderdo representar melhor o perfil funcional dessa populagédo
abrangendo todos os tipos/niveis funcionais de PC, (Schiaritti, Selb, Cieza, &
O’Donnell, 2014) para assim poder utilizar os respetivos Core Sets na prética clinica
com o objetivo de auxiliar os PS na tomada de decisdo durante o processo de avaliacdo
e de intervencdo (Stucki & Cieza, 2008). Contudo, antes da utilizacdo dos Core Sets da
CIF na pratica clinica, deve ser realizada a validagdo dos mesmos segundo a perspetiva
dos PS, assim como do proprio individuo (Grill & Stucki, 2011). Assim sendo, torna-se
importante a realizacdo de investigacdes neste ambito. Posto isto, este estudo teve por
base a questdo investigacional: “Sera que os Comprehensive Core Set da CIF criados
para criangas e jovens com paralisia cerebral, refletem os problemas percecionados

pelas criangas/jovens portugueses com esta condi¢do e cuidadores?”.

Considerando o supracitado, o objetivo deste estudo €é identificar os problemas
percecionados pelas criangas/ jovens com PC e pelos cuidadores, em Portugal, e analisar
em que medida estes aspetos sdo representados pela versdo atual do Comprehensive
Core Set da CIF para esta condi¢cdo de saude (cs). Para atingir este objetivo, realizamos
um estudo qualitativo recorrendo a entrevistas individuais, delineando a metodologia
com base no protocolo de validacdo dos Core Sets da CIF, desenvolvido por Coenen
(2008).

O presente trabalho encontra-se estruturado em cinco partes: a primeira é referente ao
enquadramento teorico; a segunda parte & metodologia utilizada, que inclui objetivos,
tipo de estudo, populacdo-alvo e amostra, procedimentos formais e éticos, instrumentos
e recolha de dados, analise de dados, precisdo e rigor dos dados e tratamento estatistico
dos mesmos; a terceira parte diz respeito a apresentacdo dos resultados do estudo; a
quarta parte é referente a discussdo dos resultados obtidos e da metodologia utilizada; e

por fim, a quinta parte, constituida pela concluséo.
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Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

Atualmente, a OMS define a saide como “um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo somente auséncia de afecbes e enfermidades” (World Health
Organization, 2015). Porém, ao longo do tempo foram propostos dois modelos
concetuais para a definicdo do conceito de salde: o biomédico e o biopsicossocial (Jaini
& Lee, 2015).

O modelo biomédico define a salde como a auséncia de doenca ou de uma anomalia
fisioldgica no corpo (Jaini & Lee, 2015) e considera a incapacidade como um estado do
individuo, causado diretamente por doenca ou lesdo (OMS, 2005). Além disso, este
modelo afirma que fendmenos mentais, tais como distdrbios emocionais, estdo
separados e ndo relacionados com alteracfes nas funcdes corporais. Por outras palavras,
segundo o modelo biomédico, a préatica tradicional da medicina é altamente focada nos
fatores bioldgicos da doenga e ndo considera outros fatores relacionados com o estilo de
vida ou fatores psicossociais tdo importantes como o0s aspetos biomédicos (Jaini & Lee,
2015). Deste modo, este modelo acaba por se centrar na avaliacdo e no tratamento

apenas dos sinais e sintomas da patologia (Sampaio, 2005).

Contudo, no final de 1970, o psicologo George Engel apontou vérias lacunas na
abordagem biomédica para o tratamento da doenca, sendo que essas criticas salientam a
necessidade de ndo s6 investigar a patologia, como também de avaliar outros fatores de
risco externos (psicoldgicos, socioldgicos ou ambientais) para oferecer o melhor nivel
de cuidados. Assim, em resposta a estas lacunas, Engel criou uma nova abordagem

multidisciplinar, conhecida como modelo biopsicossocial (Jaini & Lee, 2015).

O modelo biopsicossocial reconhece o individuo como um todo, tendo em conta o seu
contexto social, cultural e ambiental (Sanders, Foster, Bishop, & Ong, 2013). Este
modelo reconhece ainda que os fatores psicoldgicos e sociais influenciam as percecdes e

acOes de um individuo e, portanto, a maneira como este experiencia a sua condigdo
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clinica, (Chen, Tseng, Shieh, Lu, & Huang, 2014) desempenhando um papel
significativo na funcionalidade do individuo (Jaini & Lee, 2015).

Tendo em conta que os padrdes modernos de doenca do século XXI sdo afetados pelo
estilo de vida multifacetada e pelos fatores ambientais, torna-se necessario que 0s
meédicos utilizem um quadro biopsicossocial evidenciado na abordagem n&o s6 de cada
um dos fatores de forma independente, mas também as conexdes entre 0s mesmos
fatores. Deste modo, o modelo biopsicossocial foi projetado para lidar com a interacéo
entre componentes bioldgicas, psicoldgicas, socioldgicas, ambientais e ocupacionais.
Assim, seria importante reconhecer que abordando simplesmente fatores psicossociais
ou componentes comportamentais e sociais de saide com base num quadro biomédico
tradicional seria diferente de executar todo o processo de atendimento ao individuo,
incluindo diagndstico, tratamento e gestdo do quadro conceptual do modelo
biopsicossocial. A distingdo reside na importancia dada a cada dominio de fatores
(biolégicos, psicoldgicos, sociais) e se 0s componentes psicossociais, comportamentais
e sociais sdo tratados como fatores independentes ou fatores integrados (Jaini & Lee,
2015). Com isto, pode-se concluir que o modelo biopsicossocial é cada vez mais usado
nas diversas areas da medicina em contraste com o modelo biomédico (Chen, Tseng,
Shieh, Lu, & Huang, 2014).

Estes modelos influenciaram o pensamento e a visdo do corpo humano nas mais
diversas areas da saude onde se inclui a Fisioterapia, sendo que, em conformidade com
0 modelo biopsicossocial, os fisioterapeutas tém vindo a adotar lentamente uma visdo
holistica dos cuidados de saide (Nicholls & Gibson, 2010). Assim, na préatica, 0
fisioterapeuta deve realizar uma avaliacdo e tratamento rigorosos e deve saber ouvir 0
individuo e as suas necessidades para assim obter mais e melhores resultados (Kumar ,
2010). Ao incluir o ponto de vista do individuo no processo de avaliacdo, promover-se-a
0 seu envolvimento ativo no processo de reabilitacdo e na compreenséo da sua condigédo
por parte do PS (Cheeseman, Madden, & Bundy, 2013). Deste modo, a avaliagéo clinica
deve incluir dominios da saude que sejam importantes para os individuos, utilizando
instrumentos de medida que relatem a perce¢édo dos mesmos e que visem avaliar como
estes se sentem em relagdo a uma cs (Griffiths, Mason, Boardman, & Dennick, 2015).
Para tal, foi desenvolvida, em 1970, a Classificacdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (ICIDH), tendo sido emitida em 1980 pela OMS. Esta
classificagdo surgiu entdo como uma ferramenta para classificar as consequéncias da
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doenca, assim como as suas implicag¢fes na vida dos individuos. Contudo, a ICIDH néo
indicava claramente o papel social nem o papel do ambiente fisico no processo de
incapacidade do individuo (WHO, 1980).

Posto isto, com o objetivo de colmatar esta falha, a OMS, em 2001, apresentou um novo
modelo para substituir a ICIDH: a CIF (Perenboom, Wijlhuizen, Garre, Heerkensb, &
Meeteren, 2012). Esta nova classificacdo proporciona uma compreensdo holistica,
multidimensional e interdisciplinar de saude e condi¢Ges de salde. De acordo com a
CIF, os problemas associados com a doenca podem incidir sobre as fungdes do corpo,
as estruturas do corpo e o desempenho nas atividades e na participagdo em situacoes da
vida, tendo em conta que os estados de salde e do desenvolvimento da incapacidade sdo
também modificados por fatores contextuais, incluindo fatores ambientais e pessoais
(Gléssel, Kirchberger, Kollerits, Amann, & Cieza, 2011). Em termos de organizacéo,
esta recorre a um sistema alfanumérico no qual sdo utilizadas as letras “b”, “s”, “d” e
“e” para indicar respetivamente as funcdes do corpo, estruturas do corpo, atividades e
participacdo e fatores ambientais. Estas letras sdo seguidas por um cédigo numérico que
se inicia com o numero do capitulo (um algarismo) seguido pelo segundo nivel (dois
algarismos) e o terceiro e quarto niveis (um algarismo cada). Contudo, estes codigos so
ficardo completos na presenca dos qualificadores, que tém como objetivo indicar a
gravidade do nivel de satde (OMS; DGS, 2004).

Posto isto, a CIF encontra-se baseada no modelo biopsicossocial, em que a
funcionalidade e a incapacidade sdo resultados de interacbes complexas entre
caracteristicas intrinsecas da pessoa e fatores contextuais, tanto ambiental como pessoal
(Escorpizo, et al., 2010). Esta classificacdo é cada vez mais aplicada no processo de
reabilitacdo, mais especificamente na Fisioterapia, especialmente no campo da
reabilitacdo neuroldgica, para facilitar a comunicacdo numa equipa interdisciplinar, de
modo a facilitar a avaliacdo, para a definicdo de metas; a estruturacdo do processo de
reabilitacdo; e para a elaboracdo de documentacdo e relatdrios (Glassel, Kirchberger,
Kollerits, Amann, & Cieza, 2011), ja que esta foi aprovada pela Assembleia Mundial da
Salde em maio de 2001 (Steiner, et al., 2002) e pela World Health Assembly (WHA)
como um membro da Familia de Classificagcdes Internacionais da OMS (Pistarini,
Aiachini, Coenen, & Pisoni, 2011).
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Esta classificagdo tem como objetivo fornecer uma linguagem e estrutura unificada e
padrdo para a descricdo de todos os aspetos da salde humana e bem-estar (Steiner, et
al., 2002), ja que esta daria um idioma e conjunto de termos que serdo comuns para a
compreensdo dos fisioterapeutas (e outros profissionais), independentemente do seu
pais de educacdo, da regido, da cultura, das crencas tradicionais e da situacao clinica em
que eles praticam. Ou seja, esta pode ser considerada etiologicamente neutra e com uma
lingua globalmente consensual, estando preparada para descrever a funcionalidade e a
incapacidade tanto ao nivel da perspetiva do individuo, como dos PS e a nivel social
(Escorpizo, et al., 2010).

Contudo, numa fase inicial, por ter uma aplicacdo generalizada, a CIF apresentava a
desvantagem de ser condicionada pela auséncia de uma versdo para criangas e jovens.
Posto isto, em Outubro de 2007, em Veneza, a OMS lancou a International
Classification of Functioning Children and Youth (ICF-CY). Na Lingua Portuguesa,
existe uma versao experimental traduzida e adaptada com base na CIF (2003) (CIF-CJ),
elaborada pelo Centro de Psicologia do Desenvolvimento e da Educacéo da Crianca, da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade do Porto, da qual
constam somente duas componentes: atividades e participacdo e fatores ambientais
(Teles, Ribeiro, & Ferreira, 2012).

Esta classificacdo, embora obedecendo a estrutura e organizacao da CIF original, tem a
intencdo de facilitar a continuidade na identificacdo da funcionalidade, atividades e
participacdo e o papel que o ambiente desempenha nas alteracdes do ser humano, desde
a infancia até a idade adulta. Além disto, visa igualmente facilitar a comunicacéo entre
os profissionais, prestadores de servigos e pais, englobando assim um total de 237 novos
codigos que contemplam especificidades da infancia e adolescéncia, com especial
relevancia para questdes do desenvolvimento e crescimento, tais como a crianga no
contexto da familia; o atraso de desenvolvimento; a participacdo e os contextos da
crianca (Teles, Ribeiro, & Ferreira, 2012).

A luz de um modelo biopsicossocial, a CIF-CJ permite aos profissionais intervenientes
elaborarem uma visao holistica da crianca e jovem em contexto, durante o processo de
avaliacdo e de intervencdo e, desta forma, contribuir para o plano de intervengdo que
melhor otimize os fatores de funcionalidade, ndo esquecendo dos fatores relacionados

com a participagdo (Teles, Ribeiro, & Ferreira, 2012). Através desta visdo holistica, a
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CIF-CJ revela-se ainda como um instrumento unificador que proporciona um trabalho
interdisciplinar, promovendo préticas de cooperacdo entre servicos, tendo ainda a
vantagem de tentar normalizar conceitos usando, assim como a CIF, uma linguagem

comum (Teles, Ribeiro, & Ferreira, 2012).

No entanto, apesar de todas as vantagens destas classificacdes, a CIF, é considerada por
alguns autores, como ndo sendo totalmente vidvel para a aplicacdo na rotina clinica ja
que este sistema de classificacdo contém mais de 1400 categorias, 0 que representa um
desafio quando estas sdo aplicadas na pratica clinica e na pesquisa (Schiaritti, et al.,
2014) (Glé&ssel, Kirchberger, Kollerits, Amann, & Cieza, 2011). Posto isto, tem sido
priorizado pela OMS, o processo de desenvolvimento de Core Sets da CIF, tornando-a
mais acessivel para a avaliacdo das condi¢fes de salde especificas (Sveen, Ostensjo,
Laxe, & Soberg, 2013).

Os Core Sets foram desenvolvidos para orientar uma avaliagdo multidisciplinar
abrangente e para incluir as categorias da CIF (um minimo possivel, mas tantas quanto
necessarias) de forma a descrever, de uma forma suficiente, a funcionalidade dos
individuos (Sveen, Ostensjo, Laxe, & Soberg, 2013). Os Core Sets para individuos com
determinada condicdo clinica representam uma selecdo de todas as categorias da CIF
que poderdo servir como standards para relatar as condi¢fes funcionais e de saude.
Assim, foram desenvolvidos Core Sets para algumas condigdes clinicas crdnicas, sendo
que para cada uma foram criados dois tipos de Core Sets: os Comprehensive Core Set e
os Brief Core Set (Coenen, 2008).

Os Comprehensive Core Set incluem um prot6tipo de um espetro de problemas
relacionados com a funcionalidade dos individuos com condicdes clinicas especificas.
Estes foram desenvolvidos para orientar a avaliacdo multidisciplinar e abrangente de
modo a incluir as categorias necessarias para descrever, de forma suficiente, a

funcionalidade desses mesmos individuos (Coenen, 2008).

Por sua vez, os Brief Core Set poderdo servir como um conjunto minimo de dados que
poderdo ser relatados em todos os estudos clinicos envolvendo individuos com a mesma
condicdo especifica de saude. Estes incluem as categorias mais importantes da CIF em

qualquer situacédo, configuracao, pais ou cultura (Coenen, 2008).
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Ja foram desenvolvidos diversos Core Sets para diversas condi¢fes especificas, com o
objetivo de facilitar a implementacdo desta classificagdo, maioriamente em condicdes
de satde ou contextos de cuidados especificos, nomeadamente, Core Sets da CIF para
condicdes como traumatismo cranio encefalico (TCE) (Laxe, Zasler, Selb, Tate,
Tormos, & Bernabeu, 2013), artrite reumatédide (AR) (Coenen, Cieza, Stamm, Amann,
Kollerits, & Stucki, 2006), PC (Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell, 2014), entre

outros.

O processo de desenvolvimento dos Core Sets da CIF para cada condi¢éo clinica, passa
por varias etapas que incluem uma revisdo sistematica sobre os resultados obtidos em
ensaios clinicos randomizados sobre determinada patologia; a perspetiva dos PS; uma
recolha de dados empiricos com base na checklist da CIF, com o objetivo de revelar a
perspetiva dos préprios individuos; e ainda um consenso em conferéncia (Coenen,
Cieza, Stamm, Amann, Kollerits, & Stucki, 2006); (Grill & Stucki, 2011).

Apesar dos Core Sets da CIF possuirem varias vantagens, também tém sido criticados
por varios autores, dado que estes defendem que, o facto de terem sido desenvolvidos
essencialmente por equipas médicas, assim como apresentarem uma padronizacdo e
universalizacdo de diversas categorias correspondentes a determinada condicéo clinica,
poderdo remeter a um retorno ao modelo biomédico. No entanto, estas criticas sdo
revogadas dado que ainda ndo foi verificada a existéncia de um outro instrumento
avaliativo na pratica clinica tdo abrangente como os Core Sets (Riberto, 2011);
(Mcintyre & Tempest, 2007).

A utilizacdo dos Core Sets da CIF na pratica clinica permite ainda auxiliar os PS na
tomada de decisdo durante o processo de avaliacdo e de intervencdo (Stucki, Cieza,
Ewert, Kostanjsek, Chatterji, & Ustun, 2002) e facilita a comunicacdo entre 0s
elementos das equipas multidisciplinares e entre os individuos e os PS (Stucki & Cieza,
2008). Contudo, antes da utilizacdo dos Core Sets da CIF na prética clinica, deve ser
realizado um processo de validagdo dos mesmos que segue trés abordagens: validacao
com dados empiricos de estudos transversais; validagdo para a perspetiva dos PS; e

validagdo para a perspetiva do individuo (Grill & Stucki, 2011).

Deste modo, ap6s o desenvolvimento dos Core Sets da CIF, tém sido realizadas
validacOes dos mesmos segundo a perspetiva do PS (Glassel, Kirchberger, Kollerits,
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Amann, & Cieza, 2011) assim como do individuo (Khan, Amatya, Ng, Demetrios, &
Pallant, 2012); (Marques, Jacome, & Figueiredo, 2013) em diferentes paises.

Um destes estudos foi desenvolvido por Coenen, et al. (2006) e teve como objetivo
perceber quais os aspetos da funcionalidade e da salde mais relevantes para 0s
individuos com diagnostico de AR. Para tal, criaram grupos de discussao com diferentes
abordagens, nomeadamente uma aberta e outra baseada na CIF, e verificaram em que
medida os aspetos por eles referidos se encontravam contemplados nos Comprehensive
Core Set da CIF para esta condicdo. Este estudo contou com a participacdo de 49
individuos com AR, sendo que o tamanho da amostra foi delimitado através da variagdo
maxima, tendo a recolha de dados terminado quando foi verificada a saturagdo dos
mesmos. Os 49 individuos foram entdo divididos em 10 grupos de discussdo (5 grupos
em cada abordagem). A conclusdo dos autores foi que os Comprehensive Core Set da
CIF para a AR foram confirmados praticamente na sua totalidade por ambas as
abordagens utilizadas, sendo que a abordagem baseada na CIF pareceu ser a mais
adequada. Afirmam ainda que é fundamental considerar a perspetiva dos individuos na

validacdo dos Core Sets da CIF para esta condi¢éo.

A PC descreve um grupo de alteragdes do desenvolvimento do movimento e da postura,
causando limitacdes da atividade, que sdo atribuidas a distarbios ndo-progressivos que
ocorreram durante o desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil (Bax, Goldstein,
Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005). Os sistemas de definicdo e classificacdo atuais
da PC reconhecem que o comprometimento motor associado é muitas vezes
acompanhado por distdrbios de sensacdo, percecdo, cogni¢do, concentracao,
comunicagdo, comportamento, epilepsia, deficiéncias da visdo, da audicdo, distdrbios
convulsivos e problemas musculo-esqueléticos secundarios, todos os quais podem
alterar significativamente a funcdo do individuo (Pakula, Braun, & Yeargin-Allsopp,
2009) (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005) (Frisch & Msall, 2013).
Portanto a definicdo de PC envolve quatro componentes: (1) é um distdrbio do
movimento e da postura; (2) resulta de uma anomalia no cérebro; (3) é adquirida no
inicio da vida; e (4) esta condigdo é estatica no momento do reconhecimento (Pakula,
Braun, & Yeargin-Allsopp, 2009).
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Outras consequéncias da PC podem ainda incluir espasticidade, deformidades musculo-
esqueléticas, dificuldades do controlo motor, distlrbios do movimento, deficiéncias da
visdo, da audicdo e disfagia. (Pakula, Braun, & Yeargin-Allsopp, 2009)

A origem da lesdo cerebral associada a PC podera ocorrer durante o periodo pré-natal,
perinatal ou pos-natal, porém as evidéncias sugerem que em 70% a 80% dos casos a
origem estara no periodo pré-natal. A prematuridade é o antecedente mais comum da
PC, no entanto a infecdo materna pré-natal e gravidez multipla tém sido também
associadas a PC (Green & Hurvitz, 2007). Relativamente ao periodo pos-natal, um
pequeno namero de criangas tém PC como resultado de danos cerebrais nos primeiros
meses ou anos de vida devido a infecbes cerebrais, como a meningite bacteriana ou
encefalite viral, ou traumatismo craniano devido a um acidente de automovel, a uma
queda, ou abuso infantil (National Institute of Neurological Disorders and Stroke,
2015).

Em termos fisiologicos esta pode ser dividida em dois grupos com base no tipo de
distdrbio de movimento: (1) tipo piramidal (onde a espasticidade é proeminente); (2)
tipo extrapiramidal (onde pode ocorrer ataxia, atetose, distonia ou coreia). Porém a PC
pode ainda ser dividida em subgrupos tendo em conta a area motora corporal cuja
funcdo se encontra alterada: diplegia, em que os quatro membros sdo afetados, no
entanto, os membros inferiores sdo mais afetados do que os superiores (Andersson &
Mattsson, 2001); hemiplegia, que é uma paralisia unilateral, em que o membro superior
¢ mais afetado do que o membro inferior (Chitra Sankar & Mundkur, 2005); a
tetraplegia que é a forma mais grave, envolvendo os quatro membros, sendo que 0s
membros superiores sao mais afetados do que os inferiores; e por fim, a monoplegia, em
que ocorre a afetacdo de apenas um membro; e a triplegia, em que ocorre a afecdo de
trés membros, sendo estes dois tipos os mais incomuns (Rebel, Rodrigues, Araudjo, &
Corréa, 2010) (Chitra Sankar & Mundkur, 2005).

Os primeiros sinais de PC geralmente surgem antes de a crianca atingir os trés anos de
idade. Os mais comuns séo a falta de coordenagdo motora ao realizar movimentos
voluntarios (ataxia); hipertonia e hiperreflexia (espasticidade); alteragdes especificas na
marcha (realizar marcha com um pé ou perna a “arrastar”, andar nas pontas dos pes,
andar agachado ou uma marcha em “tesoura”); e um aumento do tonus muscular

(National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2015).
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Relativamente aos estudos epidemiolégicos, a PC € a principal causa de incapacidade na
infancia e a incidéncia relatada varia, mas geralmente é de 2 a 3 por 1000 nados vivos, e
a sua prevaléncia é maior em criancas (Green & Hurvitz, 2007). Apesar da inexisténcia
deste tipo de estudos em Portugal, considera-se que 0 nosso pais apresentara uma taxa
de incidéncia idéntica a verificada nos paises desenvolvidos, ou seja, entre 0s 1,5 e 0s
2,5 por 1000 nados vivos (Proenga, 2011).

Em comparacdo com criangas com desenvolvimento dito normal, as criancas e jovens
com PC tém uma qualidade de vida (QV) reduzida ja que esta impede a participacao das
criangas nas atividades diarias e por isso, melhoré-la tornou-se uma meta para a

reabilitagdo/tratamento (Chen, Tseng, Shieh, Lu, & Huang, 2014).

A “Funcionalidade” é um termo genérico para descrever o que um individuo faz ou é
capaz de fazer na sua vida quotidiana. A fim de melhorar a funcionalidade, a QV e 0s
resultados educacionais em individuos com PC, € preciso primeiramente entender as
suas capacidades funcionais e os desafios que enfrentam na realizacdo de atividades
quotidianas, sendo que a CIF pode servir como uma ferramenta util para padronizar a
descricdo dessas mesmas capacidades funcionais e desafios (Schiaritti, et al., 2014)
através da formulacdo de problemas de diferentes dominios. Além disto, pode também
ser uma ponte entre profissionais e familias. No processo de tomada de decisdo do
fisioterapeuta, a CIF pode fornecer um modelo para ajudar a planear a intervencao,

conduzindo as metas funcionais especificas e a saude (Beckung & Hagberg, 2002).

O objetivo geral da criacdo dos Core Sets da CIF para criangas e jovens com PC é
identificar quais as categorias da CIF que poderéo representar melhor o perfil funcional
dessa populacdo, com idades compreendidas entre os 0 e 0s 18 anos, abrangendo todos
os tipos/niveis funcionais de PC. A aplicacdo destes Core Sets podera incentivar os PS a
considerar aspetos além da funcionalidade e da incapacidade da crianca/jovem, ao
examinar a influéncia dos fatores pessoais e ambientais nas mesmas. As categorias dos
Core Sets para PC podem ser utilizadas como uma "linguagem comum™ nas avaliagbes

regulares de uma crianga/jovem com PC (Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell, 2014).

Nos Comprehensive Core Set para a PC foram incluidos 135 categorias da CIF: 130
categorias (96%) no segundo nivel e cinco categorias (4%) no terceiro nivel. Das 135
categorias, 58 (43%) correspondem aos componentes das atividades e participacdo, 36
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(27%) aos fatores ambientais, 34 (25%) as funcdes do corpo e 7 (5%) as estruturas do
corpo (Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell, 2014).

Os Brief Core Set para a PC contém 25 categorias (8 para funces do corpo, 8 para
atividades e participacdo, 8 para fatores ambientais e 1 para estruturas corporais)
(Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell, 2014). Dentro dos Brief Core Set dos 0 aos 18
anos foram ainda desenvolvidos Brief Core Set especificos por idades: dos 0 aos 6 anos
(aos quais foram adicionadas 6 categorias ao conjunto comum, ficando com um total de
31 categorias); dos 6 aos 14 anos (aos quais foram adicionadas mais 10 categorias,
ficando um total de 35); e dos 14 aos 18 anos (aos quais foram acrescentadas 12

categorias, ficando 37 categorias no total) (Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell, 2014).

A experiéncia de funcionalidade e incapacidade dos individuos é determinada pela sua
interacdo com 0 ambiente e as suas proprias caracteristicas pessoais e nao apenas pela cs
(Pistarini, Aiachini, Coenen, & Pisoni, 2011). Assim, tendo em consideragdo que 0S
itens contemplados nos Core Sets da CIF para a PC séo elaborados por PS, estes podem

ndo contemplar a percecdo das criancas/jovens com PC e cuidadores acerca da sua cs.

De acordo com o Diario de Noticias (2009), todos os anos sdo diagnosticados em
Portugal cerca de 200 novos casos de criangcas com PC. Desde modo, consideramos
necessario restringir o nosso estudo a populagdo portuguesa.

Face ao que foi abordado anteriormente, a problemaética identificada pelo grupo prende-
se com o facto de poderem existir divergéncias entre a perspetiva de criancas/jovens
portugueses com PC e cuidadores, sobre a sua condicdo de saude e os Comprehensive

Core Sets da CIF estabelecidos para a mesma.

Desta foram, a questdo investigacional base deste trabalho é: “Sera que os
Comprehensive Core Set da CIF criados para criancas e jovens com paralisia cerebral,
refletem os problemas percecionados pelas criancas e jovens com esta condicdo e

cuidadores, em Portugal?”.

Para a realizacdo desta revisdo da literatura recorreu-se as bases de dados Pubmed,
ScienceDirect, PhysicalTherapy e PEDro utilizando as palavras-chave: cerebral palsy,
children and young, ICF, ICF-CY, ICF core sets, functionality, disability, comprehensive

and brief core sets, linking.
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I11. METODOLOGIA

1. OBJETIVO

O objetivo deste estudo é identificar os problemas percecionados pelas criancas/jovens
com paralisia cerebral e pelos cuidadores em Portugal e analisar em que medida estes
aspetos sao representados pela versdo atual do Comprehensive Core Set da CIF para

esta condicao de saude.
2. TIPO DE ESTUDO

Esta investigacdo assentou sobre uma metodologia descritiva, mais precisamente no tipo
de pesquisa qualitativo. A pesquisa qualitativa é baseada em perguntas abertas,
entrevistas e observacOes, a fim de capturar o contexto dos dados, para compreender
como os fendmenos sdo experimentados pelos individuos (Portney & Watkins, 2000).
Esta metodologia permite explorar o ponto de vista daqueles que vivenciam um
problema de salde, ou seja, a chamada “perspetiva do individuo”. Ao contrario dos
métodos quantitativos, os métodos qualitativos permitem que os individuos respondam
com as suas proprias palavras, utilizando as suas préprias categorizacfes e associacdes

percebidas, através de questionarios e entrevistas (Coenen, 2008).

Posto isto, no presente estudo, optamos por uma investigacdo baseada na metodologia
qualitativa, uma vez que temos como objetivo analisar a perspetiva das criangas e
jovens com PC e seus cuidadores em Portugal. Para procedermos a esta analise,
utilizamos o método descritivo com a finalidade de enumerar os problemas sentidos
pelos mesmos. Deste modo, os dados qualitativos foram recolhidos narrativamente,
através de didlogo, entre o entrevistador e o entrevistado, sob a forma de entrevistas
semiestruturadas, onde obtivemos as experiéncias/testemunhos particulares que nos
indicam uma realidade especifica, sendo estes dados essenciais para a realizacdo do

linking entre os mesmos e as categorias da CIF.
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A nossa investigacdo baseou-se num estudo realizado por Coenen, et al. (2006) que teve
como objetivo comparar a perspetiva dos individuos com AR com os Core Sets da CIF
para a mesma condi¢cdo. Além destes, a nossa metodologia baseou-se também num
outro artigo em que um dos objetivos foi fazer uma recolha das perspetivas das criancas
e jovens de nacionalidade canadiana com PC e dos seus cuidadores primarios, para o
desenvolvimento dos Core Sets da CIF para criancas e jovens com PC. (Schiaritti, et al.,
2014)

Toda a metodologia foi tracada com base no protocolo de comparagdo dos Core Sets da

CIF com a perspetiva dos individuos, desenvolvido por Coenen (2008).
3. POPU LACAO-ALVO E AMOSTRA

A populacdo-alvo deste estudo abrangeu 48 participantes, nomeadamente 28 criancas e
jovens diagnosticados com PC, acompanhados nas instituicdes de salde da Regido
Centro de Portugal, e 20 cuidadores de criangas/jovens com a mesma condigdo. Os
individuos participaram no estudo de forma consciente e voluntéaria, tendo sido
previamente informados, verbalmente e por escrito (através do consentimento
informado), acerca dos objetivos do estudo assim como outros aspetos pertinentes em
relacdo a0 mesmo. Todas as criangas/jovens e cuidadores que concordaram em
participar, que correspondiam aos critérios de inclusdo e que nao abrangessem nenhum

dos fatores de exclusdo, foram incluidos na amostra.

Os critérios de inclusdo das criangas e jovens foram: ter diagnostico confirmado de PC
feito por profissional de salde; ter idade compreendida entre 8 e 18 anos; ser
acompanhado em instituicdes da Regido Centro do pais; ser capaz de comunicar; e
compreender a lingua portuguesa (Schiaritti, et al., 2014). Os critérios de inclusdo dos
cuidadores foram: ser cuidador primario de uma crianca/ jovem diagnosticada com PC
que tenha menos de 8 anos e que consiga comunicar; ser cuidador primario de uma
crianga/ jovem diagnosticada com PC que tenha menos de 18 anos e que ndo consiga
comunicar; e compreender a lingua portuguesa (Schiaritti, et al., 2014).

Os critérios de exclusdo das criangas e jovens foram: ter mais de 18 anos e menos de 8;
ter défice cognitivo grave; e ndo possuir capacidade de comunicagdo. Em rela¢do aos
cuidadores, estes eram excluidos se a crianga/jovem reunisse todos os critérios de

inclusao.
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4. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

Esta investigacdo foi conduzida de acordo com os principios éticos da Declaracdo de
Helsinquia (Coenen, 2008).

Tendo isto em consideracdo, para procedermos a recolha de dados para realizacdo do
presente estudo, envidmos pedidos de autorizagdes, juntamente com a proposta de
investigacdo, atraves de correio eletronico, entre 0s meses Janeiro e Margo, para as
seguintes instituicbes da Regido Centro do pais: Cooperativa de Ensino e Reabilitacdo
de Cidadaos Inadaptados de Pombal (CERCIPom); APPC; APCV; APCC; Cooperativa
de Ensino e Reabilitagdo de Cidadaos Inadaptados de Leiria (CERCILei); Centro de
Educacdo Especial, Reabilitacdo e Integracdo de Alcobaca (CEERIA); ARCIL;
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental (APPACDM)
de Viseu, da Marinha Grande, de Poiares e de Soure; Cooperativa para a Educacéo e
Reabilitacdo de Criancas Inadaptadas da Figueira da Foz (CERCIFOZ); CERCICAPER,;
Cooperativa para a Educacdo e Reabilitacdo de Criancas Inadaptadas da Nazaré
(CERCINA); Centro de Recuperacdo de Criangas Deficientes Inadaptadas de Oliveira
de Azeméis (CERCIAZ); Centro de Integracdo e Reabilitacdo de Tomar (CIRE); CRIF;
Paralisia Cerebral Associagcdo Nacional de Desporto (PCAND); Centro de Ensino e
Recuperacio do Entroncamento (CERE); Centro de Acéo Social do Concelho de ilhavo
(CASCI); CEPOMEL,; Montepio Rainha D. Leonor, Hospital Termal — Centro Hospital

das Caldas da Rainha; e Centro de Apoio a Deficientes Jodo Paulo 1I.

Apdbs recebermos a autorizacao por parte dos locais para a realizacdo desta investigacao,
contactamos a populacdo-alvo presencialmente, para nos identificarmos e para
esclarecer o objetivo deste estudo, assim como 0 papel que teria no mesmo, caso
aceitasse participar. Para esta investigacdo, foram tomadas precaucfes para proteger a
privacidade dos participantes, assim como a confidencialidade das suas informacGes

pessoais (World Medical Association, 2013).

De acordo com a WMA Declaration of Helsinki — Ethical Principles for Medical
Reasearch Involving Human Subjects (2013), para que um individuo possa participar
numa investigagéo, este deve ser capaz de dar a sua autorizacdo e deve participar de
forma voluntaria. Embora possa ser apropriado consultar a familia, nenhum individuo

capaz de dar consentimento informado pode ser incluido num estudo de investigacéo, a
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menos que concorde livremente. Além disto, para participar neste tipo de estudo, cada
individuo foi adequadamente informado acerca dos objetivos e métodos do mesmo e da
liberdade de desistir de participar no estudo em qualquer momento. Assim, quando o
sujeito entendeu a informacéo e decidiu participar no estudo de investigacdo, de forma
deliberada, obteve-se o seu consentimento informado, por escrito (World Medical
Association, 2013). Nos casos em que 0s participantes possuiam incapacidade fisica ou
mental para dar o consentimento, e quando se tratava de menores legalmente
incompetentes, o consentimento informado foi obtido através do representante
legalmente autorizado, de acordo com a legislacdo apropriada. Quando se tratava de
menores de idade, capazes de aprovar decisbes sobre a participacdo no estudo, o
investigador obteve esta aprovacao, além do consentimento do representante legalmente
autorizado (World Medical Association, 2013).

Posto isto, entregamos um consentimento informado direcionado aos cuidadores das

criangas e jovens com PC devido ao facto destes serem menores de idade (ANEXO ).
5. INSTRUMENTOS E RECOLHA DE DADOS

A recolha de dados para este estudo foi realizada de Marco a Maio de 2016, por quatro
estudantes do 4° ano da Licenciatura de Fisioterapia da Escola Superior de Salude de
Leiria, em 8 das instituicOes referidas anteriormente (APPC de Leiria, ARCIL, CRIF,
CERCICAPER, APCC, APCV, Montepio Rainha D. Leonor e CEPOMEL).

Procedemos a fase de recolha de dados apOs a obtencdo da autorizacdo por parte da
Direcdo das instituices supracitadas, assim como apds a apresentacdo das
investigadoras aos participantes, explicagdo dos objetivos do estudo aos mesmos e
obtencédo dos consentimentos informados devidamente assinados pelos participantes.

O recrutamento dos possiveis participantes foi realizado previamente por
fisioterapeutas, na maioria das instituicdes, uma psicologa, uma técnica de assisténcia
social e um terapeuta da fala, tendo em atencdo os critérios de inclusdo e exclusédo
supracitados e, juntamente com o grupo de investigacédo, avaliou-se a adequacao dos
mesmos participantes para entrar no estudo. Aqueles que concordaram em participar, e
gue preencheram os critérios exigidos, foram agendados para uma entrevista pessoal

num local conveniente para a familia (Schiaritti, et al., 2014).
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A recolha de dados iniciou-se com o preenchimento, de um breve questionario, o “guia
de sele¢do de amostra” (ANEXO 1), que permitiu identificar, através dos critérios de
inclusédo e de exclusdo, quais os individuos que seriam incluidos no nosso estudo. Além
disto, este guia permitiu ainda caracterizar a amostra através da recolha de informacdes
acerca de dados pessoais (como género, idade, habilitacbes literarias); dados
sociodemogréficos; e algumas informacGes de salde das criangas/jovens, como o tipo

de PC, cirurgias recentes, e comorbidades associadas (Schiaritti, et al., 2014).

Posteriormente ao preenchimento dos guias de selecdo de amostra, foram realizadas as
entrevistas individuais. Para a realizacdo destas entrevistas, teve-se como base um guia
de entrevista individual, enquanto documento orientador (Schiaritti, et al., 2014)
(Coenen, et al., 2006) (ANEXO I1I). Esta entrevista, em formato de questionario, foi
realizada as criangas/jovens e aos cuidadores, com o objetivo de identificar os principais

problemas percecionados pelos mesmos, relativos a condigdo de PC (Coenen, 2008).

As entrevistas semiestruturadas foram baseadas nas componentes da CIF, sendo que o
entrevistador realizou sete perguntas abertas abordando os cinco dominios seguintes: (1)
as estruturas do corpo que causam dificuldade em realizar as atividades da vida diéria;
(2) as fungdes do corpo, que incluem funcBes fisioldgicas, que podem afetar a
capacidade de realizar diferentes atividades diarias; (3) atividades e participacdo, que
incluem capacidades e limitacdes nas atividades da vida diéria; (4) fatores ambientais,
que incluem o ambiente fisico e social em que a crianca/jovem vive; e (5) fatores
pessoais, que incluem as caracteristicas pessoais da crianca/jovem (Schiaritti, et al.,
2014) (ANEXO II1). Estas questdes constam também no protocolo de Coenen (2008).
Nas 28 entrevistas realizadas as criancas/jovens, 14 dos cuidadores estiveram presentes
(Schiaritti, et al., 2014).

Cada entrevista teve a duracdo de aproximadamente 20 minutos e foi gravada em
formato &udio, simultaneamente com o registo dos dados por escrito, tendo sido
posteriormente transcrita e analisada (Schiaritti, et al., 2014).

Durante a realizacdo das entrevistas estiveram presentes as quatro investigadoras: uma
realizou as entrevistas utilizando uma linguagem simples e acessivel com base na CIF e

CIF-CJ; outra exerceu a funcdo de recolha dos dados escritos da entrevista; outra ficou
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encarregue da gravacdo da mesma com um gravador portatil; e o quarto elemento

realizou a supervisdo do processo.
6. ANALISE DE DADOS
Fase 1: Analise qualitativa

A andlise qualitativa dos dados recolhidos foi realizada através de um processo que
incluiu trés etapas. Na primeira etapa foi realizada a transcricdo dos dados obtidos nas
entrevistas realizadas aos participantes, para assim obter uma visdo global acerca dos
mesmaos, atraves do seu registo rigoroso. Apos a transcricao, o entrevistador comparou 0
texto escrito com a gravacdo audio da entrevista, com o intuito de confirmar o registo
efetuado. A segunda fase consistiu na divisdo dos dados em unidades de significado, ou
seja, expressdes que ndo seguem as regras gramaticais linguisticas e as quais € atribuido
determinado significado. Deste modo, os investigadores definiram os temas que
dominaram as unidades de significado, sendo que uma unidade de significado foi
definida como sendo uma unidade especifica de texto, que podia consistir em algumas
palavras ou frases com um tema comum. Na terceira etapa, foram identificados os
conceitos contidos em cada unidade de significado, uma vez que cada uma destas
poderia conter mais do que um conceito. O processo de identificacdo destes conceitos
foi efetuado individualmente pelos investigadores, sendo posteriormente confrontado e
discutido entre os mesmos, a fim de chegar a um consenso acerca dos conceitos que se
encontravam presentes em cada unidade de significado, tendo por base as regras de
identificacdo do significado dos conceitos (ANEXO IV) (Coenen, 2008).

Fase 2: Linking para a CIF

Nesta etapa, os investigadores ligaram cada conceito identificado as categorias da CIF e
CIF-CJ que transmitiam o mesmo significado (Coenen, 2008), de acordo com as linking
rules (Cieza, et al., 2005) (ANEXO V).

Para assegurar o rigor da analise dos dados, e uma vez que um conceito podera estar
relacionado com mais do que uma categoria da CIF e CIF-CJ, o linking entre os
conceitos identificados e os codigos da CIF e CIF-CJ foi realizado por dois
investigadores, independentes um do outro. Posteriormente, foi realizada a comparagao

entre o linking efetuado por cada um, de forma a chegar a um consenso entre ambos,
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para assim definir a categoria da CIF e CIF-CJ que deveria ser ligada a cada conceito
identificado. Nos casos de discordia, foi consultado um terceiro investigador (Coenen,
2008).

Fase 3: Comparacao com os Core Sets da CIF

Nesta Gltima etapa de anélise procedeu-se a comparagdo dos cddigos identificados
anteriormente, com os codigos da CIF e CIF-CJ identificados nos Comprehensive Core
Set para a PC em criancas e jovens. Esta comparacdo teve em atencdo categorias
idénticas ou equivalentes, atendendo ao codigo hierarquico caracteristico da CIF, ou
seja, as categorias de 3° e 4° nivel identificadas pelos individuos foram confirmadas,
uma vez que estdo incorporadas no 2° nivel dos Core Sets da CIF para esta condi¢do
(Coenen, 2008).

7. PRECISAO E RIGOR DE DADOS

De forma a verificar a melhor confiabilidade e veracidade dos dados qualitativos foram

utilizadas diversas estratégias, nomeadamente:
Anélise de Dados Continua

Os dados foram analisados a medida que foram sendo recolhidos (Coenen, 2008).
Codificacao Multipla

Para garantir a abrangéncia dos dados, foi realizada a analise destes novamente por
parte de dois investigadores, tendo em atengdo as linking rules (Cieza, et al., 2005)
seguindo um procedimento especifico compreendido por 4 passos (Coenen, 2008)
(Imagem 1). Este procedimento consistiu em identificar os conceitos (1° passo), de
seguida chegar a um consenso entre 0s mesmos por parte dos investigadores (2° passo),
realizar o linking destes conceitos com as categorias da CIF e CIF-CJ (3° passo), e
finalmente, comparar os linkings realizados pelos investigadores (4° passo). Aquando da
falta de consenso entre os dois investigadores, foi novamente consultado um terceiro

investigador (Coenen, 2008).

Tendo sido efetuada a conexdo entre os problemas referidos por parte dos individuos

entrevistados com as categorias da CIF e CIF-CJ, essa mesma informacdo foi

32



Pelo olhar de quem né&o sente a diferenca

Comparagéo dos Cores Sets da CIF para a PC com a perspetiva de criangas/ jovens e cuidadores de Portugal

comparada com as categorias presentes nos Comprehensive Core Set da CIF

desenvolvidos para criangas e jovens com PC.

Imagem 1 — Procedimento de anlise e interpretagdo de dados qualitativos: Codificacdo Multipla

Step 1
Identification of
meaningful concepts

Step 2
Comparison of
concepts

Step 3
Linkage to ICF
categories

Step 4
Comparison of ICF
categories

—> Linker A x
—> Linker B /

— 5> LinkerA ~
———> LinkerB —

Answers of
participants

Agreed-on list
of concepts

Agreed-on list of
ICF categories

Revisdo por Pares

Por fim, ap0s os dois investigadores terem estabelecido um acordo relativo ao linking,
foi criada uma lista com os conceitos referentes as codificacGes realizadas, resultando
na revisdo por pares. Desta forma, foram selecionados, de forma aleatdria, 15% destes
conceitos, que foram analisados e codificados, posteriormente, pelos dois
investigadores. Foram obtidas duas listas diferentes, das quais se calculou o kappa de

Cohen (Coenen, 2008).
8. TRATAMENTO ESTATISTICO DOS DADOS

Para realizar a andlise dos dados recolhidos foi utilizado o programa IMB® Statistical
Package for Social Sciences (SPSS) versdo 22. Este software permite manipular,
analisar e apresentar resultados de analise de dados, de utilizacdo predominantemente

nas Ciéncias Sociais e Humanas (Maréco, 2011).

Inicialmente procedeu-se a realizacdo da andlise estatistica descritiva, tendo sido
realizados calculos de medidas de tendéncia central (moda, média e mediana), medidas
de dispersdo (variancia, desvio-padrdo, minimo e maximo) e frequéncias (absolutas e

relativas) com o objetivo de caracterizar a amostra em estudo. Foram ainda elaborados
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graficos com o intuito de evidenciar de forma mais rapida e concisa as categorias da
CIF utilizadas.

De forma a averiguar a concordancia inter investigadores, na codificacdo de 15% dos
conceitos identificados e selecionados de forma aleatoria, foi calculado o kappa de
Cohen. Este refere-se a um indice de concordancia criado por Cohen que € utilizado
como teste de confiabilidade entre varios investigadores, apos se excluir a probabilidade
de concordancia ao acaso. Semelhante aos coeficientes de correlacédo, o kappa de Cohen
pode variar entre -1 e +1, sendo que 0 representa a quantidade de acordo que pode ser
esperado a partir do acaso e 1 representa um acordo perfeito entre os investigadores.
Embora os valores de kappa abaixo de 0 sdo possiveis, Cohen observa que é pouco
provavel na pratica. Os valores devem de ser interpretados da seguinte forma: valores
entre 0,01-0,20 traduzem um acordo pobre; valores entre 0,21-0,40 acordo razoavel;
valores entre 0,41-0,60 acordo moderado; valores entre 0,61-0,80 boa concordancia;
valores entre 0,81-1,00 concordéncia muito boa (McHugh, 2012).
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IV. RESULTADOS

1. CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A amostra deste estudo incluiu 48 participantes: 28 criancas/jovens diagnosticados com
PC (15 do género feminino e 13 do género masculino), acompanhados nas instituicdes
de saude da Regido Centro de Portugal, e 20 cuidadores de criangas/jovens com a
mesma condicdo (16 do género feminino e 4 do género masculino), selecionados de

acordo com os critérios de inclusdo do estudo (ANEXO VI).

A média de idades das criangas/jovens incluidos foi 13,04 (+3,26), sendo que a idade
minima incluida foi 8 anos e a idade maxima foi 18 anos. A média de idades dos
cuidadores incluidos foi de 35,20 (£8,01) anos, sendo que a idade minima incluida foi
22 anos e a idade méxima 55 anos (ANEXO VI).

Relativamente a area de residéncia, observou-se que 25% pertencem ao distrito de
Leiria, 25% ao distrito de Coimbra, 22,9% ao distrito de Viseu, 18,8% ao distrito de
Aveiro, 6,3% ao distrito de Santarém e 2,1% de Castelo Branco (ANEXO VI).

2. DADOS RELATIVOS A IDENTIFICACAO DOS CONCEITOS

Apos a transcricdo das entrevistas foi calculado o kappa de Cohen, tendo-se obtido um
valor de 75,7%, correspondendo a uma concordancia boa inter-observadores (ANEXO
X). Posteriormente, foram identificados os conceitos presentes nas mesmas, tendo
resultado uma lista com esses mesmos conceitos (AXEXO VII e VIII). Ap6s uma
discussdo relativamente aos conceitos, os investigadores chegaram a um consenso
(ANEXO IX) tendo resultado um total de 896, tendo sido depois excluidos os repetidos

obtivemos um total de 360 conceitos diferentes.
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3. IDENTIFICACAO RELATIVA AO LINKING DA PERSPETIVA DOS
INDIVIDUOS COM A CIF

Dos conceitos identificados, 256 foram codificados para a CIF, resultando em 116
categorias através do método de linking. Os restantes conceitos foram codificados com
as seguintes denominagdes: “ndo abrangido” (na); “ndo definido” (nd); “ndo definido-
saude fisica” (nd-sf); fatores pessoais (fp); condicao de saude (cs) e “efeitos secundarios”
(es). Assim, obtiveram-se 16 conceitos definidos com “na”, 11 conceitos definidos com
“nd”, 2 conceitos definidos com “nd-sf”, 68 conceitos definidos com “fp”, 5 conceitos

definidos com “cs” e 2 conceitos definidos com “es” (ANEXO XIV).

Analisando o Gréafico 1 é possivel verificar que foram mencionadas 8 categorias de
nivel 1 (6,9%), 48 categorias de nivel 2 (41,4%), 55 categorias de nivel 3 (47,4%) e 5

categorias de nivel 4 (4,3%).

Gréfico 1 — Frequéncias absolutas das categorias da CIF por niveis
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Este linking foi o resultado do linking dos dois investigadores e, quando necessario, de
um terceiro (ANEXO X, Xl e XIlI). Assim, de forma a verificar a concordancia entre
investigadores, foi calculado o kappa de Cohen, tendo-se obtido um valor de 87,7%,

que indica uma correlagdo muito boa (ANEXO XV).
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Linking da perspetiva dos individuos com o dominio das fun¢des do corpo

No que diz respeito ao dominio das fungdes do corpo os individuos referiram 33
codigos, ou seja, 28,4% do total de codigos identificados (ANEXO X). Os problemas

mais referidos neste dominio foram:

b755 Funcbes de reagfes motoras involuntéarias: mencionado 31 vezes. Exemplo:

“Quando estou em pé ndo tenho muito equilibrio” .

b7101 Mobilidade de varias articulacbes: mencionado 17 vezes. Exemplo: “Ndo

consigo mexer bem a perna nem a mdo esquerda”.

b730 Funcgdes da forca muscular: mencionado 16 vezes. Exemplo: “Nas pernas tenho

muita falta de for¢a”.

No Gréafico 2 é possivel analisar as frequéncias absolutas dos codigos mencionados

pelos individuos do dominio das funcGes do corpo.

Gréfico 2 — Frequéncias absolutas dos cddigos referentes ao dominio das fungdes do corpo
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Linking da perspetiva dos individuos com o dominio das estruturas do corpo

Relativamente ao dominio das estruturas do corpo os individuos referiram 12 codigos,
ou seja, 10,3% do total de cddigos identificados. Os problemas mais referidos neste

dominio foram:
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s750 Estrutura do membro inferior: mencionado 23 vezes. Exemplo: “Atualmente € mais

0 pé e a perna esquerda que lhe traz mais problemas”.

s7502 Estrutura do tornozelo e pé: mencionado 18 vezes. Exemplo: “O pé dificulta

muito porque estd para fora”.

s7302 Estrutura da m&o: mencionado 18 vezes. Exemplo: “O que me dificulta mais as

tarefas do dia-a-dia ¢é a perna e mao esquerda, mais a mao”.

No Gréafico 3 é possivel analisar as frequéncias absolutas dos codigos mencionados

pelos individuos do dominio das estruturas do corpo.

Gréfico 3 — Frequéncias absolutas dos cddigos referentes ao dominio das estruturas do corpo
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Linking da perspetiva dos individuos com o dominio das atividades e

participacdo

Relativamente ao dominio das atividades e participacdo os individuos referiram 43

cddigos, ou seja, 37,1% do total de cddigos identificados. Os problemas mais referidos

neste dominio foram:

d9201 Desportos: mencionado 20 vezes. Exemplo: “(...) e em educac¢ao fisica também

ndo consigo jogar bem vélei, basquete, atletismo, e salto em comprimento, € mesmo

dificil”.
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d4402 Manipular: mencionado 17 vezes. Exemplo: “Para mim é um bocadinho dificil

mexer em coisas pequeninas e também a abotoar os botbes das calcas e essas coisas”.

d4551 Subir/descer: mencionado 16 vezes. Exemplo: “Sinto dificuldade em subir e

descer escadas, mas a descer é pior”.

No Gréfico 4 é possivel analisar as frequéncias absolutas dos codigos mencionados

pelos individuos do dominio das atividades e participacéo.

Gréfico 4 — Frequéncias absolutas dos cddigos referentes aos dominios das atividades e participacéo
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Linking da perspetiva dos individuos com o dominio dos fatores ambientais

Relativamente ao dominio dos fatores ambientais os individuos referiram 28 cddigos,
ou seja, 24,1% do total de cddigos identificados. Os problemas mais referidos neste

dominio foram:

e310 Familia préxima: mencionado 34 vezes. Exemplo: “Os meus pais ajudam-me no

que ndo consigo fazer”.

e1201 Produtos e tecnologias de apoio destinados a facilitar a mobilidade e o transporte
pessoal em ambientes interiores e exteriores: mencionado 19 vezes. Exemplo: “4

cadeira de rodas ajuda muito nas deslocagoes”.
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€330 Pessoas em posicdo de autoridade: mencionado 19 vezes. Exemplo: “O meu
professor de educacao fisica também me ajuda porque me diminui o tempo de corrida

(...) e ajuda nos exercicios de equilibrio”.

No Gréafico 5 é possivel analisar as frequéncias absolutas dos codigos mencionados

pelos individuos do dominio dos fatores ambientais.

Gréfico 5 — Frequéncias absolutas dos cadigos referentes aos dominios dos fatores ambientais
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4. COMPARACAO DA PERSPETIVA DO INDIVIDUO COM OS
COMPREHENSIVE CORE SET DA CIF PARA A PARALISIA
CEREBRAL

Foram identificadas 116 categorias da CIF, das quais 101 encontram-se presentes nos
Comprehensive Core Set da CIF. Estas encontram-se contempladas em 58 categorias de
2° nivel dos Comprehensive Core Set de um total de 135, correspondendo a 43% dos
mesmos (ANEXO XVII).

Analisando apenas as categorias identificadas nos Core Sets da CIF, foi possivel
verificar que das 7 categorias do dominio das estruturas do corpo, os cuidadores
identificaram 4 (57,1%), assim como as criangas/jovens, que identificaram também 4
categorias (57,1%); relativamente as funcdes do corpo, das 34 categorias, os cuidadores
identificaram 13 categorias (38,2%) e as criangas/jovens também (38,2%); no que diz
respeito as atividades e participacdo, das 58 categorias totais, 0s cuidadores
identificaram 16 (27,6%), enquanto as criancas/jovens identificaram 18 (31%); e
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relativamente aos fatores ambientais, das 36 categorias, os cuidadores identificaram 13
(36,1%) enquanto as criancas/jovens identificaram 12 (33,3%) (Tabela 1). No Gréfico 6
é possivel verificar a comparacdo entre as categorias utilizadas dos Core Sets da CIF

pelos cuidadores e criangas/jovens (ANEXO XVIII).

Tabela 1 — Comparagéo entre a perspetiva dos individuos com PC e seus cuidadores com os Core Sets da CIF desenvolvidos para
esta condicédo

Estruturas do corpo | Fungdes do corpo | Atividades e Fatores ambientais | Total
participacdo

Incluidos Total | Incluidos Total | Incluidos Total | Incluidos Total | Incluidos Total

nos Core nos Core nos Core nos Core nos Core

Sets Sets Sets Sets Sets
Criancas/ 4(57,1%) |7 13 (38,2%) | 34 18 (31%) 58 12 (33,3%) | 36 47 (34,8%) | 135
jovens
Cuidadores | 4 (57,1%) |7 13 (38,2%) | 34 16 (27,6%) | 58 13 (36,1%) | 36 46 (34,1%) | 135

Gréfico 6 — Comparagéo entre as categorias utilizadas dos Core Sets pelos cuidadores e criangas/ jovens
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Foi possivel verificar que, das categorias identificadas da CIF, 15 ndo se encontram
presentes nos Core Sets da CIF, sendo que 2 correspondem as estruturas do corpo
(13,3%), 5 as funcdes do corpo (33,3%), 4 as atividades e participacao (26,7%) e 4 aos

fatores ambientais (26,7%) (ANEXO XIX).

Foi ainda possivel verificar, que das categorias existentes no Comprehensive Core Set
da CIF, 77 ndo foram identificadas pelos individuos, sendo que 2 correspondiam as
estruturas (2,6%), 18 as funcdes do corpo (23,4%), 37 as atividades e participagédo
(48,1%) e 20 aos fatores ambientais (26%).
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Nos Gréficos 7, 8, 9 e 10 é possivel de verificar as frequéncias absolutas das categorias
identificadas pelas criancas/jovens com PC e seus cuidadores presentes nos Core Sets
da CIF. Sendo que no Grafico 11 podemos ter a percecao dos cédigos da CIF que foram
identificados pelas criangas/jovens com PC e cuidadores que ndo estdo contemplados

nos Core Sets.

Gréfico 7 — Categorias identificadas pelos individuos presentes nos Core Sets da CIF (dominio das estruturas do corpo)
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Gréfico 8 — Categorias identificadas pelos individuos presentes nos Core Sets da CIF (dominio das fun¢6es do corpo)
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Gréfico 9 — Categorias identificadas pelos individuos presentes nos Core Sets da CIF (dominio das atividades e participacéo)
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Gréfico 10 — Categorias identificadas pelos individuos presentes nos Core Sets da CIF (dominio dos fatores ambientais)
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V. DISCUSSAO

5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com este estudo, foi identificada uma vasta gama de aspetos da funcionalidade e da
salde, bem como fatores ambientais, a partir da perspetiva do individuo, utilizando a
CIF como uma referéncia. Para descrever a perspetiva acerca da cs dos participantes,

foram realizadas entrevistas individuais com criangas/jovens e cuidadores.

Neste estudo, os problemas referidos pelos 48 participantes possibilitaram a codificacao
de um total de 360 conceitos diferentes, sendo que 256 foram codificados para a CIF,
dos quais resultaram 116 categorias. Destes, 101 encontram-se presentes nos
Comprehensive Core Set, estando incluidos em 58 das 135 categorias de 2° nivel dos
Comprehensive Core Set, correspondendo assim a 43% de todas as categorias existentes
nos mesmos. Deste modo, € possivel afirmar que 57% das categorias comtempladas
pelos Comprehensive Core Set da CIF néo foi identificada pelos participantes.

Além disso, foi ainda possivel verificar que, das categorias identificadas da CIF, 15 ndo
se encontram presentes nos Comprehensive Core Set da CIF, sendo que 2 correspondem
as estruturas do corpo (13,3%), 5 as funcbes do corpo (33,3%), 4 as atividades e
participacdo (26,7%) e 4 aos fatores ambientais (26,7%).

Dos restantes conceitos 16 foram definidos com “na”, 11 com “nd”, 2 com “nd-sf”, 68

com “fp”, 5 com “cs” e 2 conceitos definidos com “es”.

E importante ainda referir que, apesar da CIF ndo incluir os “fp”, estes corresponderam
a 18,9% da totalidade dos conceitos, no presente estudo. Geyh, et al. (2004)
manifestaram a forte convicgdo de que os fatores pessoais, apesar de ainda nédo terem
sido classificados pela CIF, desempenham um papel muito importante na

funcionalidade e na saide em geral dos individuos. Por este motivo, estes devem ser
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considerados, sendo que negligenciar estes fatores levanta preocupacfes éticas, ja que
significaria ndo ver a pessoa como um todo (Geyh, et al., 2011).

Neste estudo, as categorias dos Comprehensive Core Set da CIF mais frequentemente
identificadas foram relativas ao dominio das Atividades e Participacdo, seguido dos

Fatores Ambientais.

Em relagdo a componente “Atividades e Participacdo”, os participantes referiram apenas
21 (36,2%) das 58 categorias de 2° nivel identificadas pelos mesmos, presentes nos
Comprehensive Core Set da CIF para a PC, contudo estas mesmas categorias foram
referenciadas 166 vezes. As categorias mais referidas foram “d455 Deslocar-se” (23
vezes), “d440 Utilizagdo de Movimentos Finos da Mao ” (22 vezes) e “d920 Recreagao
e Lazer” (22 vezes). Estes resultados vao de encontro a maioria dos resultados obtidos
num estudo semelhante, em que os problemas mais comuns, referenciados pelos
participantes (criangas/jovens e cuidadores) encontravam-se relacionados com a
mobilidade, o autocuidado e a recreacdo e lazer (Schiaritti, et al., 2014). Além disto,
estes resultados permitem destacar ainda a necessidade de se considerar cuidadosamente
estas questdes relacionadas com a limitacdo nas atividades e restricdo na participacédo

nos programas de reabilitacdo (Pistarini, Aiachini, Coenen, & Pisoni, 2011).

Em relagdo a componente “Fatores Ambientais”, os participantes referiram 16 (27,6%)
das 58 categorias de 2° nivel identificadas pelos mesmos, presentes nos Comprehensive
Core Set da CIF para a PC, sendo que estas mesmas categorias foram referenciadas 149
vezes. As categorias da CIF identificadas nesta componente demonstram que o
ambiente dos individuos com PC é importante para os mesmos. As categorias referentes
aos “Fatores Ambientais” poderiam ser referidas pelos participantes como sendo uma
barreira ou um facilitador, sendo que de todos os fatores ambientais identificados,
85,3% foram qualificados como facilitadores e 14,7% como barreiras. As categorias
mais frequentemente referidas foram “e310 Familia Proxima” (34 vezes), “c120
Produtos e Tecnologias Destinados a Facilitar a Mobilidade e o Transporte Pessoal em
Ambientes Exteriores e Interior” (20 vezes) e “e330 Pessoas em Posi¢ao de Autoridade”
(20 vezes). O estudo realizado por Schiaritti, et al. (2014) revelou que um dos principais
fatores contextuais identificados pelos participantes estava associado aos produtos e

tecnologias, o que também vai de encontro aos resultados obtidos no presente estudo.
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Torna-se ainda importante realcar a categoria “e310 Familia proxima”, que foi
considerada um importante facilitador da maioria dos participantes, tanto
criancas/jovens como cuidadores, tendo sido a categoria mais referida pela maioria.
Estes resultados sublinham que fatores ambientais desempenham um papel importante
ao lado de adequadas intervencdes de reabilitagdo no que respeita a melhoria da
funcionalidade e satisfagdo com a vida da pessoa (Pistarini, Aiachini, Coenen, & Pisoni,
2011).

Em relagdo a componente “Fungdes do Corpo”, 0s participantes referiram 16 (27,6%)
das 58 categorias de 2° nivel identificadas pelos mesmos, presentes nos Comprehensive
Core Set da CIF para a PC, sendo que estas mesmas categorias foram referidas 120
vezes. As categorias mais referenciadas foram “b755 FuncgBes de reacGes motoras
involuntarias” (31 vezes), “b730 Funcbes da forca muscular’ (22 vezes) e “b710
Fungbes da mobilidade das articulagdes” (17 vezes). No geral, todas as categorias
identificadas retratam os sintomas tipicos e manifestacbes da PC, (Pakula, Braun, &
Yeargin-Allsopp, 2009) (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005) sendo
que, de acordo com a literatura, todas estas funcdes devem ser consideradas importantes
na avaliacdo e no processo de reabilitacdo dos individuos com esta condicdo (Pistarini,
Aiachini, Coenen, & Pisoni, 2011).

Por fim, no que diz respeito a componente “Estruturas do Corpo”, os participantes
referiram 5 (8,6%) das 58 categorias de 2° nivel identificadas pelos mesmos, presentes
nos Comprehensive Core Set da CIF para a PC, sendo que estas mesmas categorias
foram referidas 61 vezes. As categorias mais mencionadas foram “s750 Estrutura do
membro inferior” (35 vezes), “s730 Estrutura do membro superior” (22 vezes) e “s760
Estrutura do tronco” (2 vezes). Como esperado, apenas algumas categorias referentes as
componentes das estruturas corporais foram identificadas a partir da perspetiva das
criancas/jovens e cuidadores, nomeadamente, a estrutura do cérebro, membros
superiores, membros inferiores, tronco e boca (Schiaritti, Selb, Cieza, & O’Donnell,
2014).

De acordo com o protocolo de Coenen (2008), para a realizacdo da comparagdo do
linking com os Comprehensive Core Set da CIF, uma determinada categoria da CIF s
pode ser confirmada se a categoria semelhante a esta for mencionada pelos participantes

no estudo. No caso em que ¢€ realizado o linking de um conceito com categorias de 3° e
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4° nivel, a categoria de 2° nivel correspondente é confirmada, uma vez que as categorias
da CIF estdo organizadas de forma hierdrquica, levando a que niveis inferiores
partilhem as mesmas particularidades de categorias de um nivel superior. No entanto, ao
analisarmos as categorias de 3° e 4° nivel, sem as considerarmos como de 2° nivel,
averiguamos que os participantes identificaram 55 categorias de 3° nivel, em que 51
(92,72%) se encontravam incluidas nos Core Sets da CIF e 4 (7,28%) ndo estavam
incluidas; e relativamente as categorias de 4° nivel, foram identificadas 5, estando todas
estas (100%) incluidas nos Core Sets da CIF.

Tendo em conta os resultados obtidos, podemos concluir que os Comprehensive Core
Set da CIF contemplam a grande maioria dos problemas percecionados pela populagéo-
alvo, ainda que integre 77 categorias que nao foram relevantes para esta populacdo em

estudo.

E ainda de salientar o facto de, no presente estudo, terem sido consideradas tanto as
perspetivas de criangas/jovens diagnosticadas com PC como também de cuidadores, ja
que, por exemplo, seria impossivel requerer a participacdo de criangas/jovens com
défices cognitivos graves e por isso 0s seus cuidadores foram incluidos (Pistarini,
Aiachini, Coenen, & Pisoni, 2011). Segundo Schiaritti, et al. (2014) tem-se considerado
fundamental ter em atencdo as perspetivas de ambas as partes, ja que é importante
envolver tanto criangas/jovens como cuidadores aquando o planeamento tanto de metas
como de intervencdes. O total de participantes incluidos no presente estudo foi 48,
nomeadamente 28 criancas/jovens e 20 cuidadores de diferentes criancas/jovens. O
facto de o nimero de criangas/jovens a participar ter sido maior do que o nimero de
cuidadores, foi uma mais-valia, uma vez que isto permitiu obter uma perspetiva mais

exata do proprio individuo que experiencia esta cs.

Outra questdo a ter em conta é que os sistemas de definicdo e classificacdo da PC
reconhecem que o comprometimento motor associado é muitas vezes acompanhado por
epilepsia, disturbios convulsivos, deficiéncias da visdo, da audicdo e outras
comorbidades secundérias, que podem alterar significativamente a fungéo do individuo
(Pakula, Braun, & Yeargin-Allsopp, 2009) (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, &
Paneth, 2005) (Frisch & Msall, 2013). No presente estudo, as comorbidades mais
referidas foram a epilepsia, presente em 14 individuos (29,16%); défices visuais,

presente em 6 individuos (12,5%); e asma, presente em 3 individuos (6,25%). Contudo,
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como estas comorbidades se encontravam controladas respetivamente através de
medicacdo anticonvulsivante, 6culos e corticoides por inalacdo, ndo se sabe até que

ponto poderdo ser significativas na funcionalidade dos individuos.

Para concluir, como ja referido anteriormente, a PC pode também ser classificada de
acordo com a area motora corporal cuja funcdo se encontra alterada, levando assim a
diferentes tipos de afetacdo dos membros (Andersson & Mattsson, 2001)(Chitra Sankar
& Mundkur, 2005). Neste estudo, 37% das criangas/jovens apresentavam PC do tipo
hemiparética, 29% apresentavam diplegia, 15% tetraparésia, 2% monoparésia, 2%
hemiplegia e em 15% dos casos ndo foi possivel identificar. Segundo a literatura, no
que diz respeito ao quadro motor, as criangas com hemiplegia espastica possuem melhor
funcionalidade, seguidas das criancas com diplegia e por ultimo, com quadriplegia.
Quanto a realizacdo de tarefas cognitivas e comportamentais, 0os hemiplégicos também
apresentaram os melhores resultados. Em compara¢do com a maioria dos tipos de PC, a
hemiplegia é usualmente caracterizada por uma historia natural ndo complicada e a
crianca afetada tem uma perspetiva razoavel de vir a ter uma vida adulta “completa”
(Rebel, Rodrigues, Aradjo, & Corréa, 2010). Deste modo, pode-se concluir que o facto
de existirem diferentes tipos de afetacdo leva consequentemente a diferentes tipos de
limitacOes nas atividades e restricbes na participacdo, levando, por sua vez, a diferentes
perspetivas por parte dos individuos participantes, acerca da cs, levando assim a uma

maior abrangéncia de fatores referidos pelos mesmos neste estudo.
6. DISCUSSAO DA METODOLOGIA

O presente estudo foi baseado num outro que teve como objetivo perceber quais eram 0s
aspetos da funcionalidade e da salde mais relevantes para os individuos com
diagnostico de AR, sendo que toda a metodologia também foi tracada com base no
protocolo de comparacdo dos Core Sets da CIF com a perspetiva dos individuos,
desenvolvido por este mesmo autor e colaboradores (Coenen, Cieza, Stamm, Amann,
Kollerits, & Stucki, 2006) (Coenen, 2008). Para além disso, baseamo-nos num estudo
que tinha como objetivo a realizacdo de uma recolha de perspetivas das criancas e
jovens de nacionalidade canadiana com PC e dos seus cuidadores primarios, para o
desenvolvimento dos Core Sets da CIF para criangas e jovens com PC (Schiaritti, et al.,
2014).
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Num estudo dirigido por Michaela Coenen foi proposto comparar dois tipos de
metodologias e dois tipos de diferentes abordagens para a concretizagdo da recolha de
dados. Os dois tipos de metodologias baseiam-se nos grupos de discussdo - focus
groups - e as entrevistas individuais; as duas abordagens previamente estabelecidas

referem-se a uma abordagem com base na CIF e uma abordagem livre (Coenen, 2008).

Quando comparados estes dois tipos de metodologia e de abordagens, os autores
identificaram que o uso de grupos de discussdao com uma abordagem baseada na CIF
foram os métodos mais adequados para validar os Core Sets da CIF para condi¢cfes de
salde especificas, a partir da perspetiva do individuo, ja que permitiu obter um maior
namero de categorias identificadas. Porém, estes acrescentam ainda que a deciséo sobre
0 método adequado deve depender do objetivo do estudo, os atributos do estado de
salde e os participantes envolvidos no estudo. Para além disto, e apesar da criacdo do
protocolo, é ainda reforcado que os investigadores que decidirem utilizar este mesmo
protocolo deverdo ponderar a sua escolha de acordo tanto com a existéncia dos recursos
humanos, como dos materiais bem como a organizacdo e gestdo de meios e materiais

aquando a concretizacdo da investigacdo (Coenen, 2008).

Assume-se comumente que os focus groups revelam um maior nimero de ideias e
declaracbes num periodo de tempo reduzido, em comparagdo com entrevistas
individuais. Por outro lado, estes sdo associados a mais tempo e esfor¢o (por exemplo,
mais recursos, problemas para reunir 0s participantes, entre outros), e uma maior
tendéncia para problemas de logistica (Coenen, 2008). Desta forma, e apesar das
conclusbes de Coenen acima supracitadas, a presente recolha de dados procedeu-se
através de entrevistas individuais. Estas sdo ainda consideradas como tendo o beneficio
de gerar uma qualidade significativamente mais elevada de informacéo

comparativamente aos grupos de discussdo (Coenen, 2008).

Relativamente a abordagem escolhida, uma vez que o objetivo do presente estudo
passou por verificar até que ponto a perspetiva dos PS difere da perspetiva dos proprios
individuos e cuidadores, foi utilizada a abordagem livre, tendo-se aplicado questBes de
resposta aberta, ndo tendo sido divulgadas informacfes adicionais relativas a CIF
(Coenen, 2008). Assim, os participantes ndo puderam ser influenciados por fatores
externos aquando a identificacdo dos seus problemas, aproximando-se assim de uma

perspetiva meramente individual.
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Os guias das entrevistas individuais foram formulados de acordo com o método de
Coenen, tendo incluido cinco questbes relacionadas com as componentes da CIF
(funcBes do corpo; estruturas do corpo; atividades e participacdo e fatores ambientais)
(Coenen, 2008). Para alem disto, tal como no estudo de Schiaritti, et al. (2014) as
entrevistas incluiram ainda questdes direcionadas aos fatores pessoais e as atividades
que as criancas e jovens conseguiam realizar. O uso deste tipo de guia permitiu conduzir
as entrevista em torno do objetivo do estudo, evitando grandes dispersdes de
informacao, facilitando todo o processo de recolha de dados e analise dos mesmos e, por

fim permitiu abranger todas as dimensdes presentes na vida quotidiana dos individuos.

Os fp desempenham um papel muito importante na funcionalidade e na satude em geral
dos individuos (Geyh, et al., 2011). O conhecimento e a compreensao dos individuos,
por parte dos PS, permite uma intervencdo centrada no individuo que vai ao encontro
das necessidades individuais de cada um (Berzina, Paanalahti, Lundgren-Nilsson, &
Sunnerhagen, 2013). No estudo de Schiaritti, et al. (2014) foi possivel verificar que, de
um modo geral, as criancas e jovens tinham uma visdo positiva acerca das suas
capacidades, descrevendo os seus pontos fortes (aquilo que conseguiam realizar) e os
fatores considerados como facilitadores, sendo que a maioria estava mais focada no que
é imediatamente relevante para elas e nas suas habilidades. Em contraste os cuidadores
manifestaram essencialmente fatores que afetavam negativamente o desempenho na
vida quotidiana das criancas e jovens. Ao contrario das conclusdes do estudo
anteriormente citado, no presente estudo ndo foi possivel verificar grandes
discordancias entre a perspetiva das criangas/jovens e dos seus cuidadores, mesmo
tendo sido incluidas questbes direcionadas para as atividades que as criancas e jovens

conseguiam realizar.

Segundo o protocolo criado por Coenen (2008), o tamanho da amostra é determinado
pela saturacdo de dados. Esta, como ja foi referido anteriormente, refere-se ao ponto em
que um investigador obteve informacGes suficientes a partir do campo. No estudo de
Coenen a saturacdo foi obtida tanto a partir dos grupos de discussdo como das
entrevistas individuais, tendo sido testada separadamente para as duas abordagens. Esta
foi definida como o ponto, durante a recolha, em que a ligacdo dos conceitos nédo
revelava categorias de 2° nivel adicionais aos Comprehensive e Brief Core Sets da CIF
da condicdo em estudo (AR). Porém, na literatura existe a falta de uma comprovacéao
clara acerca da operacionalizagdo da saturacdo de dados. Segundo Guest, Bunce, &
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Johnson (2006) embora exista a ideia de que a saturacdo € util ao nivel conceitual, esta
fornece pouca orientacdo pratica para estimar o tamanho das amostras, antes da recolha
de dados, necessarios para a realizacdo de pesquisas de qualidade. Esperar atingir a
saturacdo de dados em campo, geralmente, ndo € uma opcao. Para além disto, também
nédo existem orientacdes publicadas ou testes de adequacdo para estimar o tamanho da
amostra necessaria para atingir a saturacdo. Por estes motivos, 0 método da saturacdo de
dados néo foi aplicado ja que existiria sempre uma incognita em relacdo ao nimero de

participantes que seriam necessarios para a realizacdo do estudo.

Como jé referido anteriormente, segundo o protocolo de Coenen (2008) a utilizacdo das
categorias de 2° nivel presentes nos Comprehensive Core Set da CIF foi confirmada
sempre que sejam identificadas tanto categorias de 3° como de 4° niveis
correspondentes. Porém, com isto surgiram problemas de perda de informacéo
considerada mais especifica, por exemplo, quando referidas as dificuldades de vestir
roupa (d5400 Vestir roupa), despir-se (d5401 Despir roupa), calcar-se (05402 Calcar-se)
e descalcar-se (d5403 Descalcar), apesar de todas se referirem a dificuldades distintas
todas elas sdo consideradas como sendo pertencentes a categoria de 2° nivel
correspondente ao codigo “d540 Vestir-se”. Desta forma, apresentado apenas a
categoria de 2° nivel, os detalhes da limitacdo sentida pelo individuo é, de certa forma,
perdida.

Outra questdo a ter em consideracdo é que a populacédo-alvo deste estudo foi constituida
por uma amostra de 48 participantes, acompanhados nas instituicdes de salde da Regido
Centro de Portugal, e apesar de terem sido abrangidos 6 distritos desta regido, esta
abrangéncia geogréfica ndo se pode considerar suficiente para retirar conclusGes para a

populacdo portuguesa com esta condicdo.
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VI. CONCLUSAO

O presente estudo teve como objetivo verificar se os problemas percecionados pelas
criancas/jovens com PC e cuidadores, em Portugal, se encontram representados na
versdo atual dos Comprehensive Core Set da CIF para esta condicdo de salde. Deste
modo, constatou-se que das 256 categorias identificadas, 101 estdo contempladas nas
categorias dos Core Sets da CIF. Estas encontram-se presentes em 58 categorias de 2°
nivel dos Comprehensive Core Set de um total de 135, correspondendo a 43%. Foi
possivel verificar que, das categorias identificadas da CIF, 15 ndo se encontram
presentes nos Core Sets da CIF.

Podemos ainda concluir que apesar da CIF nao incluir os “fp”, estes corresponderam a
18,9% da totalidade dos conceitos identificados através desta investigacédo, verificando-
se assim a relevancia que os individuos atribuem a estes fatores. Os fp, apesar de ainda
ndo terem sido classificados pela CIF, desempenham um papel muito importante na
funcionalidade e na satde em geral dos individuos (Geyh, et al., 2004). Segundo Geyh,
et al., (2011) negligenciar estes fatores levanta preocupacdes éticas, ja que significaria

n&o ver a pessoa como um todo.

Tendo em conta os resultados obtidos, podemos concluir que os Comprehensive Core
Set da CIF para a PC contemplam a grande maioria dos problemas percecionados pela
populacdo-alvo, ainda que integre varias categorias que nao foram relevantes para esta

populacdo em estudo.

Devemos mencionar que este estudo apresenta algumas limitacbes, nomeadamente no
que diz respeito a abrangéncia geografica, uma vez que s6 conseguimos entrevistar
individuos de apenas 6 distritos da regido centro, podendo ndo ser suficiente para retirar
conclusbes para a populagdo portuguesa com esta condicdo. Desta forma, seréo
necessarias investigacdes futuras que envolvam uma maior area geografica, uma vez

que ird permitir recolher uma maior diversidade de dados.
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Outra limitacdo encontrada no nosso estudo prende-se pelo facto de alguns cuidadores
terem referido que as criangas/jovens eram totalmente dependentes, o que ndo nos
permitiu categorizar os problemas sentidos pelos mesmos. Tendo em consideracdo esta
limitacdo, ndo foi possivel calcular a correlacdo entre o tipo de PC (afetacdo dos
membros) e o numero de problemas identificados, pois nesses casos, ao nivel das
atividades e participacdo, s seria possivel identificar um problema (“dependéncia
total”) quando na realidade apresentavam varios problemas. Posto isto, propomos que
em investigacdes futuras a dependéncia total por parte de terceiros, seja um fator de
exclusdo, uma vez que para além do motivo referido anteriormente, estes individuos ndo

trazem informacdes adicionais ao estudo.

Salienta-se ainda o facto de os investigadores terem pouca experiéncia, o que podera ter
dificultado e condicionado a identificacdo dos conceitos e a sua interpretacdo e
posteriormente o linking com a CIF, sendo que o protocolo de Coenen (2008) refere que

este tipo de procedimento deve ser realizado por experts da CIF.
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