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O presente trabalho teve como objetivo principal avaliar a eficacia
de um programa de intervengcdo terapéutica com base na
alteracdo dos fatores ambientais, com aplicacdo no contexto de
rotina de criancas com Paralisia Cerebral com oitos ou menos
anos de idade, em comparagao com uma intervengdo com base
em adaptacdes de atividades ou facilitacao das fungdes do corpo,
avaliando os seus efeitos a médio prazo. A amostra foi
constituida por 50 criangas com Paralisia Cerebral. O plano do
estudo é experimental com aleatorizagdo dos participantes por
dois grupos, compreendendo avaliagbes do desempenho em dois
momentos. O processo de intervengao nos dois grupos consistiu
em elaborar estratégias com base em fatores ambientais (Grupo
Experimental) ou na adaptacédo das atividades ou facilitacdo das
fungdes do corpo (Grupo de Controlo), apés a definicdo de
objetivos ‘SMART’, ambas numa perspetiva centrada nas
necessidades da familia, com uma periodicidade de no maximo
duas vezes por semana, durante seis meses. Os instrumentos
utilizados foram o Inventario de Avaliacdo Pediatrico de
Incapacidade, a Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional

e a Escala de Atingimento de Objetivos.
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(continuacao)

As hipdteses principais do trabalho previram um efeito
significativo da intervencdo da avaliagao inicial para avaliagao
final, com melhores resultados no grupo experimental nas
variaveis de desempenho medidas pelos profissionais de terapia
e reabilitacdo, e pelos pais ou familiares. Os resultados obtidos
confirmaram ambas as hipoteses em diferentes dominios do
desempenho, mas nao em todas as atividades em avaliagao.
Permitem refor¢car dados que investigagbes recentes mostram
que intervencdes baseadas em fatores ambientais sdo uma
opcgao terapéutica de primeira linha em reabilitagdo. Por outro
lado, acentuam a necessidade de estruturar as intervengdes em
objetivos mensuraveis de curto prazo preferencialmente dirigidos
a atividades com reflexo imediato no quotidiano da crianca e da
sua familia, para os quais sao necessarias ferramentas de apoio
com base em sistemas de informacgao. Este trabalho contribui
para aumentar as opgdes de reabilitagdo disponiveis as criangas

com Paralisia Cerebral.
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The main goal of this work was to evaluate the efficacy of a
therapeutic intervention program based on environmental factors,
with application in the routine of children with Cerebral Palsy with
eight or less years, evaluating their effects in the medium term.
The sample consisted of 50 children with Cerebral Palsy. The
study design was experimental with randomization of the
participants by two groups, including performance assessments in
two moments. The intervention process in the two groups
consisted in developing strategies based on environmental factors
(Experimental Group) or in adapting activities or facilitating body
functions (Control Group), after defining SMART objectives, both
in family centered approach in a frequency of no more than twice
a week, for six months. The instruments used were the Pediatric
Evaluation Disability Inventory, the Canadian Occupational
Performance Measure and the Goal Achievement Scale.
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The main hypotheses of the study predicted a significant
effect of the intervention from the initial to final
assessment, with better results in the experimental group
in the performance variables measured by therapy and
rehabilitation professionals, and by parents or relatives.
The results obtained confirmed both hypotheses in
different domains of performance, but not in all activities
under evaluation. Also, confirm data from recent research,
which shows that interventions based on environmental
factors are a first-line therapeutic option in rehabilitation.
On the other hand, they emphasize the need to structure
interventions with measurable short-term goals for
activities that have an immediate impact on the daily life of
the child and his or her family. For this purpose, there is a
lack of support tools based on information systems. This
work contributes to increase the rehabilitation options

available to children with Cerebral Palsy.
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INTRODUCAO







“Mary Carr: And you typed all of it with your left foot?
Christy Brown: I didn't do it with me nose.” [1]

O humor presente no breve didlogo acima transcrito do filme de Jim Sheridan sobre a
vida e a obra do escritor Christy Brown traduz alguma da ambivaléncia que € muitas
vezes vivenciada na interacdo com pessoas com incapacidade, seja esta temporaria ou
permanente. Esta ambivaléncia inibe, muitas vezes a capacidade de idear solugdes
alternativas para a realizacdo de atividades, que s3o o meio pelo qual é possivel
estabelecer uma ponte entre a realidade ‘interior’ dos individuos e o seu mundo exterior.
Na é4rea da saude, valores como autonomia, qualidade de vida, participagdo,
autodeterminacao, influéncia e capacidade de decisdo, tém vindo a criar espago para
propostas de intervencao provenientes de diferentes areas do saber, desde as Ciéncias
Biologicas [2] as Tecnologias da Informagdo e Comunicacdo [3], que permitem
materializar nas vidas das pessoas alguns dos conceitos atras referidos. A realiza¢do
pessoal, a participagdo em sociedade e o caminho para a felicidade sdo de natureza
idiossincratica, mas a sua concretizagdo faz-se em permanente interagdo com o contexto

de vida.

O termo Paralisia Cerebral refere-se a uma descri¢do clinica de pessoas que partilham
caracteristicas em consequéncia de uma lesdo no cérebro ocorrida em periodo pré-natal,
perinatal ou pds-natal [4]. Sendo a mais comum das deficiéncias motoras da infancia, as
suas repercussdes fazem-se sentir ao longo da vida do individuo com um forte impacto
social e economico [5]. Assim, as abordagens de intervenc¢do, sejam a nivel individual
ou das politicas, deverdo reconhecer que as pessoas com Paralisia Cerebral procuram a
participacao social e niveis satisfatorios de qualidade de vida, que ndo a melhoria das
funcdes do corpo apenas para o seu proprio beneficio [6]. Nos ultimos anos, o esfor¢o
para disponibilizar informagao, servigos e intervengdes com base na evidéncia cientifica
tem colocado a reflexdo dos diferentes atores desta area, questdes sobre as diferentes
opgOes que, tradicionalmente, se encontram disponiveis para a abordagem da
diversidade de desafios que se colocam diariamente as criangas, jovens e adultos com

Paralisia Cerebral e suas familias.



Durante o final do século XX, a comunidade cientifica percebeu que a dificuldade em
realizar estudos de elevada qualidade, do ponto de vista da evidéncia cientifica, nesta
area em particular, se devia a diferentes ordens de fatores. Desde logo, ao facto da
propria definicdo de Paralisia Cerebral ndo ser universalmente aceite, de existirem
diferengas na sua classificagdo consoante a regido do planeta, de ndo estarem definidos
indicadores e instrumentos de medida, para além das eventuais questdes logisticas de
recrutamento de participantes e da existéncia de recursos financeiros. Nos ultimos anos,
a configuracdo de registos de base populacional em pequenas regidoes de diferentes
paises europeus tem tido expressao maior no grupo da Vigilancia Europeia da Paralisia
Cerebral (em inglés, Surveillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) do qual Portugal
faz parte, enquanto registo de base populacional cobrindo todo o territorio. Este grupo,
tem procurado harmonizar a classificacdo da Paralisia Cerebral, definindo critérios de
inclusdo e exclusdo e publicando as respetivas arvores de tomada de decisdo, assim

como, definindo os instrumentos de avaliacao funcional e o registo de comorbilidades.

Esta colaboragdo com a SCPE, conjuntamente com as organizacdes de pessoas com
Paralisia Cerebral e suas familias (as Associacdes de Paralisia Cerebral) espalhadas pelo
territério portugués, colocam Portugal numa posicdo que lhe permite dispor de
condigdes Unicas para contribuir para o esfor¢o que paises como o Canada, Australia e
também em paises da Unido Europeia estdo a realizar, no sentido de aumentar a
qualidade do conhecimento cientifico nesta area, seja através do Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade (PVNPC5a), seja através da
participagdo em ensaios clinicos ou em estudos longitudinais observacionais e de

intervengao.

Com o presente trabalho pretende-se contribuir para o aprofundamento do
conhecimento sobre a intervencdo terapéutica em contexto de rotina, e mais
especificamente para o desenvolvimento e avaliacdo da eficidcia de uma intervengao
terapéutica de médio prazo, com objetivos especificos definidos e avaliados em curtos
espacos temporais, com base em estratégias de alteracdo de fatores ambientais. Esta
intervengdo poderd contribuir para alargar o leque de escolhas que as criangas com
Paralisia Cerebral e suas familias tém disponiveis, numa abordagem centrada nas suas

necessidades, ritmos e de respeito pelas proprias dindmicas. Simultaneamente, podera



ser utilizada em diferentes programas relacionados com a area da reabilitacio em
Portugal e poderd, ainda, ser alargada a outras condigdes de saude que partilhem

caracteristicas comuns com a Paralisia Cerebral.

A configuracdo de uma estrutura sistematizada de informacdo com base num referencial
internacional, podera proporcionar o desenvolvimento de ferramentas para a utilizagdo
em contextos de reabilitacdo, sejam ou nao relacionados com intervengdes em contexto.
Por ultimo, a exploragdao de indicadores de intervencdo procura proporcionar
mecanismos de monitorizagdo que poderdo ser incorporados nos sistemas de gestao de

qualidade, no nivel intermédio da gestao das organizagdes.

A apresentacdo deste trabalho ¢ realizada em duas partes distintas: o enquadramento
teorico e a investigacdo empirica realizada. Assim, numa primeira parte ¢ apresentada
uma revisdo da literatura sobre a caracterizagdo da Paralisia Cerebral, da relagdo entre
intervengdes terapéuticas e desempenho ocupacional, também numa perspetiva
histérica, procurando traduzir as mudangas que os conceitos inerentes a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) [7] implicam no contexto
da reabilitacdo. Na segunda parte, apresenta-se a investigacdo empirica realizada, cujo
objetivo principal foi avaliar a eficdcia de um programa de intervengdo terapéutica com
base na alteracdo dos fatores ambientais, com aplicagdo no contexto de rotina de
criancas com Paralisia Cerebral com oitos ou menos anos de idade, em comparagdo com
uma intervencdo com base em adaptacdes de atividades ou facilitacdo das funcdes do
corpo, avaliando os seus efeitos a médio prazo. Nesta parte, inclui-se a descri¢do da
metodologia usada, os resultados obtidos, bem como a sua discussdo e conclusdes

derivadas deste trabalho.
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CAPITULO I - CARACTERIZACAO DA PARALISIA CEREBRAL

Este capitulo inicia-se por caracterizagdo da Paralisia Cerebral apresentando a definigao
atual, descrevendo a etiologia, os tipos clinicos e respetivas manifestagoes, as
principais classificacdes funcionais utilizadas e indicadores epidemiologicos. Na
segunda parte, apresenta uma descri¢do das intervengdes realizadas nas criangas com

Paralisia Cerebral.

Defini¢ao de Paralisia Cerebral

Paralisia Cerebral ¢ uma descrigdo clinica para um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento, da postura e do movimento, que causa limitagdes na atividade,
atribuidas a uma lesdo ndo progressiva, que ocorre no cérebro em desenvolvimento, do
feto ou da crianga. E normalmente acompanhada por disturbios sensoriais, da cognigio,
da comunicagdo, da percecdo e do comportamento, por epilepsia e por problemas

musculo-esqueléticos secundarios [8].

Esta descricdo ¢ uma tentativa de consensualizar uma defini¢ao, que foi alvo de vérias
propostas ao longo do século XX, para uma condi¢dao de satide que pela primeira vez
foi descrita pelo cirurgido inglés William Little, no século XIX. Caracterizada por ser
heterogénea na etiologia, patogenia e nas manifestacdes clinicas, a Paralisia Cerebral
ndo se constitui como uma ‘entidade’ Unica, existindo um largo leque de possibilidades
para cada situagdo. Para além da heterogeneidade, a Paralisia Cerebral ¢ qualificada
como nao progressiva, muito embora o consenso nao exista, em relacdo ao limite do
tempo de observagdo para esta caracteristica, numa fase do desenvolvimento onde
rapidas mudancas ocorrem. Outros atributos comuns que marcam a Paralisia Cerebral
sdo as manifestagdes clinicas a nivel motor, com expressdo em alteragdes do controlo
quer da postura, por exemplo com a presenca de reflexos primitivos, quer do
movimento [9], a nivel do planeamento, coordenagdo, regulacao da forca muscular,
aprendizagem motora e das funcdes da motricidade fina [4]. Estas alteragdes

repercutem-se ao longo da vida do individuo, ndo existindo uma cura definitiva [4].

Se a associacdo entre espasticidade, paralisia dos membros e lesdo no cérebro na

infancia, em consequéncia de prematuridade ou asfixia perinatal, sdo caracteristicas



presentes ao longo dos anos, outras classificagdes foram sendo introduzidas, indicando
no fundo, a sua complexidade. Por exemplo, a classificacdo etioldgica tem por base o
momento do insulto cerebral (pré-natal, perinatal, pos-natal), a classificagdo
topografica leva em consideragdo o nimero e a localizagdo dos membros afetados
(tetraparésia, hemiparésia ou diplegia), sendo possivel ainda encontrar referéncias a
classificagdo com base na qualidade do movimento (espasticidade, coreoatetose, atetose

e ataxia) [10] e nas alteracdes do tonus muscular (hipertonia ou hipotonia) [11].

Atualmente, a proposta de classificacdo da SCPE que divide os tipos de Paralisia
Cerebral em trés (Espastica, Disquinética e Atdxica) tem vindo a ganhar aceitagao [12].
A Paralisia Cerebral Espastica, subdivide-se ainda em unilateral ou bilateral consoante
a parte do corpo envolvida, e caracteriza-se pelo aumento do tonus, hiperreflexia, sinais
piramidais, como por exemplo o reflexo de Babinski, resultando num padrao atipico da
postura ¢ do movimento. A Paralisia Cerebral Disquinética caracteriza-se por
movimentos involuntarios, descontrolados e recorrentes, tonus muscular variavel, com
predominio de padrdes reflexos primitivos; subdivide-se (i) em distonica, quando
predominam posturas atipicas com variagdes do tonus bruscas e presenga de
movimentos involuntarios desencadeadas por contracdes musculares de diversas partes
do corpo, e (i1) em coreoatetdsica, quando predominam a hipercinésia e hipotonia. A
Paralisia Cerebral Ataxica caracteriza-se por dificuldades na coordenagao muscular,
sendo os movimentos voluntarios realizados com forga, ritmo e destreza inadequados,

dificuldades de equilibrio, dismetria e tremor intencional.

Epidemiologia e etiologia da Paralisia Cerebral

Considerada a deficiéncia motora mais comum na infancia ocorrendo com o dobro da
frequéncia do Sindrome de Down, a taxa de prevaléncia da Paralisia Cerebral, foi
estimada pela SCPE em 2015 em 1,77 por mil nados vivos [13]. Este resultado, traduz
dados de 20 registos populacionais que contribuiram para a base de dados europeia.
Sendo um indicador de satide perinatal, a monitorizacdo da prevaléncia e incidéncia da
Paralisia Cerebral tem sido uma aposta de varios grupos na Europa com interesse na
area. No entanto, estes valores deverdo ser encarados com prudéncia, dado que as

fontes de dados ainda ndo estdo qualitativamente estaveis [14].
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Em Portugal tem sido realizado um esfor¢o para se obterem dados fidedignos nesta
area, sendo atualmente um dos trés membros da SCPE que contribuiu com dados de
nivel nacional, dado que um membro tipico desse consércio abrange apenas uma area
geografica de nivel regional. Para Portugal para as criancas nascidas em 2001 estimou-
se uma taxa de prevaléncia de 1,98%o nados vivos. Considerando apenas os casos de
Paralisia Cerebral nascidos em 2001 e contabilizando os falecidos antes de completar 5
anos de idade, estimou-se uma incidéncia (até aos 5 anos de idade) de 209 casos entre
os 112.825 nados vivos em Portugal de 2001, o que corresponde a uma taxa de
incidéncia de 1,85%o nados vivos (IC95% 1,6%o - 2,1%0) [15]. No entanto, o relatorio
do PVNPC5a, publicado em 2012 e referente aos nascidos entre 2001 e 2003 apresenta
também um decréscimo na taxa de incidéncia [16], seguindo a tendéncia dos outros
registos europeus. O ultimo relatério do PVNPC5a [17], publicado no final de 2016,
confirma a diminui¢do da taxa de incidéncia ao longo do periodo compreendido entre o
ano de 2001 e 2007, explicada pelos autores pela diminui¢ao do risco nos prematuros

nascidos com mais de 28 semanas de gestagao.

Tipo clinico, morbilidade associada e funcionalidade

Das 1187 criancas (55,8% do sexo masculino) nascidas em Portugal, foi possivel
confirmar o tipo de Paralisia Cerebral em 1176: 79,1% era espastica; 9,8%
disquinética; 3,5% atdxica e 7,6% foi considerada “ndo classificavel”. Estavam
descritas 314 (35,2%) criangas no grupo da Paralisia Cerebral espéstica unilateral e 610
(64,8%) como Paralisia Cerebral Espastica bilateral. Das criancas com hemiparesia, em
53,7% o lado afetado era o direito. Das 116 criancas com Paralisia Cerebral
disquinética, 126 foram classificadas e 34 apresentavam Paralisia Cerebral de tipo
distonico e 32 Paralisia Cerebral coreoatetosica, sendo as restantes classificadas apenas

como ‘disquinética’ [17].

Deficiéncia da visao foi identificada em 519 (53,1%) das criancas avaliadas, sendo
classificada como ‘grave’ em 133 criangas. A deficiéncia auditiva foi classificada como
grave em 47 criangas. A avaliacdo da cogni¢do foi registada em 997 criangas e a
deficiéncia foi considerada grave em 431 criangas. Das 1022 criangas em que foi
registada informagdo sobre a existéncia de epilepsia, a sua presenca foi confirmada em

465, estando 420 criangas sob medicagao [17].
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Em 1065 criancas foi registada a caracterizacdo da Fun¢do Motora Global: 356 (33%)
foram classificadas no nivel I, 190 (18%) no nivel II, 91 (9%) no nivel III, 140 (13%)
no nivel IV e 288 (27%) no nivel V [17]. Em relag@o a motricidade fina, a avaliacdo foi
registada em 1039 criancas: 328 (32%) foram classificadas no nivel I, 230 (22%) no
nivel II, 84 (8%) no nivel III, 133 (13%) no nivel IV e 264 (25%) no nivel V [17].

Etiologia da Paralisia Cerebral

A etiologia da Paralisia Cerebral ¢ muitas vezes dificil de determinar, dado que nem
sempre ¢ possivel obter informagdo precisa sobre a natureza e o momento em que
ocorre o insulto cerebral. Embora dificil, a recolha de informagdo relativa a eventos
adversos que surgem nos periodos pré-natais, perinatais ou pods-natais permite
considerar que 75% dos casos sdo considerados como ocorrendo no periodo pré-natal e
cerca de 10% no periodo pos-natal [6]. Uma revisdo sistematica realizada em 2013
apresenta dez fatores de risco associados com a Paralisia Cerebral [18]: patologia da
placenta, anomalias congénitas cerebrais, baixo peso a nascenga, aspiracdo de meconio,
cesariana de emergéncia, asfixia perinatal, convulsdes neonatais, sindrome de
dificuldade respiratoria, hipoglicémia e infecdes neonatais. O Instituto Nacional para a
Saude e Cuidados de Exceléncia do Reino Unido (The National Institute for Health and
Care Excellence - NICE) no documento referente as linhas de orientagdo para a
Paralisia Cerebral [19], considera como fatores de risco independente: no periodo pré-
natal as infecdes vaginais ou geniturindrias (e ainda as respiratorias em contexto
hospitalar); no periodo perinatal, a sepsis neonatal, as encefalopatias neonatais, e a

corioamnionite; no periodo pds-natal a reduzida idade gestacional.

Dados do PVNPC5a referentes a coorte de nascimentos dos anos compreendidos entre
2001 e 2003 [20], indicam que das 513 criangas com Paralisia Cerebral estudadas em
relacdo a etiologia: 23,9% nasceram com <32 semanas, 15,5% entre as 32 e as 36
semanas e 47,4% a termo. Foi atribuida etiologia a 319 casos (61%): perturbagdo do
desenvolvimento do cérebro do grande prematuro 144 (45,1%), asfixia perinatal 48
(15%), anomalia congénita cerebrais 28 (8,8%), infecdo congénita 20 (6,3%);
sindromas 7 (2,2%), outra causa perinatal e neonatal 35 (11%), causas pds-neonatais 37
(11,6%). Como causas especificas foram identificados: 22 (6,9%) casos de AVC (6

pos-neonatal), 16 (5%) casos de citomegalovirus, seis casos de encefalite herpética
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cinco casos de traumatismos, quatro casos de kernicterus, quatro casos de virus da
imunodeficiéncia humana, trés casos de malaria. No triénio em apre¢o houve
decréscimo de casos atribuiveis a asfixia perinatal, infecdo congénita e causas pos-

neonatais.

A maior parte dos casos de Paralisia Cerebral sdo resultado de uma lesdo no cérebro em
desenvolvimento ainda no utero materno [6]. Os insultos cerebrais do primeiro
trimestre estdo associados a malformacgdes como a esquizencefalia [21], as do segundo
trimestre a lesdes da substancia branca periventricular [21], frequentes nas criangas
nascidas pré-termo [4] e as do terceiro trimestre a lesdes da substancia cinzenta [21],

frequentes nas criancas nascidas de termo [4].

O PVNPC5a refere que em Portugal entre 2001 e 2007 [17], a andlise da descri¢do da
ressonancia magnética cranio-encefalica (RM), que devera permitir classificar o achado
predominante ao qual se possa atribuir o quadro clinico [22], foi obtida em 765 criangas
das criangas com Paralisia Cerebral nascidas nesse periodo. Destas foi possivel
determinar o achado predominante em 573, e 12,7% foram classificadas como
‘Malformagoes’, 39,0% como ‘Lesdo predominante da substancia branca’, 28,5% como
‘Lesdo predominante da substancia cinzenta’, 12,7% na categoria de ‘Diversos’ e 7,2%
foram classificadas como ‘Normal’. A identificacdo do achado predominante segundo a
classificacdo da RM na Paralisia Cerebral em associacdo com o periodo presumivel
relativo a causa de Paralisia Cerebral, nos dados do PVNPC5a - Figura 1, mostram que
quando a causa atribuivel € prévia ao periodo perinatal, as RM sdo classificadas em

maior percentagem como ‘malformacdo’ ou ‘lesdo da substancia branca’.

Quando a causa ¢ atribuivel ao periodo peri e neonatal as RM sdo classificadas
maioritariamente como ‘Lesdo da substincia branca’ ou ‘Lesdo da substancia cinzenta’.
Quando a causa ¢ atribuivel ao periodo poOs-neonatal as RM sdo classificadas
maioritariamente na categoria ‘Diversos’ ou como ‘Lesao da substancia cinzenta’. Por
outro lado, ¢ possivel observar que as RM classificadas na categoria ‘Normal’ surgem

em maior percentagem associadas a este ultimo periodo.
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Figura 1- Classificacido da ressonincia magnética consoante o momento de ocorréncia da
presumivel causa (Fonte: PVNPC5a, 2016)

Nas criangas com Paralisia Cerebral espastica as RM foram classificadas mais
frequentemente na categoria ‘Lesdo da substincia branca’ ou na categoria ‘Lesdo da

substancia cinzenta - Figura 2.

Nas criancas com Paralisia Cerebral disquinética ¢ mais frequente a classificagao
‘Lesao da substancia cinzenta’, sendo as RM consideradas ‘Normal’ tdo frequentes

quanto aquelas classificadas na categoria ‘Lesao da substancia branca’ - Figura 2.

Nas criangas com Paralisia Cerebral atédxica sdo equivalentes as frequéncias das

classificacoes ‘Normal’, ‘Malformacdo’ e ‘Diversos’ - Figura 2.
b
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Figura 2 - Classificacdo da ressonincia magnética consoante o tipo clinico de Paralisia Cerebral
(Fonte: PVNPC5a, 2016)
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Prevencao e diagnéstico

Nos paises desenvolvidos, a prevencdo da Paralisia Cerebral relativa a algumas das
suas causas pode passar despercebida, devido ao nivel técnico dos respetivos servigos
de saude e, também, a fatores culturais. Incluem-se no primeiro grupo as imunizagdes
para a prevencdao de infe¢des, como por exemplo a meningite, ou a profilaxia da
isoimunizacgao rh, e no segundo, relacionado com causas de origem genética, o facto do
casamento entre membros proximos da mesma familia ndo ser comum. No mesmo
sentido, a deficiéncia de iodo das futuras maes, apontada na literatura como causa de
Paralisia Cerebral [23], é muitas vezes detetada e suplementada atempadamente. No
entanto, infegdes maternas como a rubéola ou o citomegalovirus, sendo evitaveis,
continuam a ser reportadas como causas de Paralisia Cerebral [6,24]. Sendo a gravidez
multipla um fator de risco na Paralisia Cerebral [17], as relativamente recentes
alteracOes legislativas nas possibilidades das técnicas de procriacdo medicamente

assistida, poderdo contribuir para a respetiva prevencao.

No entanto, em muitas situagdes a Paralisia Cerebral resulta da interagdo de multiplos
fatores ao longo de uma via causal, pelo que a prevengdo primaria nem sempre €
possivel de ser conseguida. Assim, esforcos para reduzir a prematuridade, e as suas
consequéncias, através de procedimentos cirurgicos (por exemplo, nas situagdes de
incompeténcia istmocervical) ou através de outras intervengdes farmacologicas
(progesterona, sulfato de magnésio ou corticosteroides) tém sido referenciados como
contribuindo para a prevengdo da Paralisia Cerebral [25-27]. Por fim, a hipotermia
terapéutica ¢ referenciada como tendo efeito protetor nas criangcas em risco de

encefalopatia hipoxico-isquémica [28,29].

O diagnostico de Paralisia Cerebral tem sido realizado tendo por base a identificacao de
manifestagdes clinicas a nivel motor, como sendo as alteragdes no tonus muscular e dos
reflexos, em conjugacdo com a avaliacdo dos marcos de desenvolvimento motor das
criangas [4]. No entanto, a utilizagdo de técnicas de neuroimagem possibilita, muitas
vezes, a aclaragdo da causa de Paralisia Cerebral e contribui para o prognostico [30].
Trabalhos recentes apontam a RM como essencial no contributo para o diagnostico

inicial no periodo neonatal [31], pelo que algumas sociedades cientificas da area
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médica tem emitido recomendacdes para que o diagnostico seja confirmado através

destas técnicas [32].

Os sinais clinicos emergem e evoluem, em grande parte das criancas com Paralisia
Cerebral, antes dos dois anos de idade, pelo que é muito importante estabelecer um
diagnéstico em idade o mais precoce possivel, para que a intervencdo possa ser
realizada com um maior potencial de plasticidade do sistema nervoso. Este facto, tem
conduzido a procura de instrumentos que permitam a avaliagdo de padrdes de
movimento diferenciadores, como ¢é o caso da Avaliacio dos Movimentos
Generalizados Espontaneos (Prechtl Qualitative Assessment of General Movements —
PQAGM [33], em inglés) e recentemente de protocolos de avaliagdo multidimensional
para criancas em risco [34]. Uma recente revisdo sistematica [35] reforca esta Gltima
ideia, referindo que antes dos cinco meses da idade corrigida, as ferramentas a utilizar
para predizer o risco de uma crianga ter Paralisia Cerebral incluem a RM de termo, a
PQAGM e o Exame Neuroldgico Infantil de Hammersmith (Hammersmith Infant
Neurological Examination — HINE , em inglés). Apds, os cinco meses da idade
corrigida recomenda-se a utilizacdo da RM (quando possivel de realizar), o HINE e a
Avaliacio do Desenvolvimento de Criangas mais novas' (Developmental Assessment

of Young Children — DAYC, em inglés).

Patofisiologia da Paralisia Cerebral

E necessario considerar que varios fatores presentes em diferentes momentos ao longo
da gravidez podem contribuir para o insulto cerebral, apesar de varios mecanismos
terem sido propostos para explicar a sua causa, natureza € 0 momento em que ocorre.
Para avaliar as situacdes atribuiveis a causas pré-natais a utilizagdo de técnicas de

imagiologia tem permitido explorar este processo.

Sendo uma entidade clinica heterogénea quer em termos de etiologia quer em termos de
patofisiologia [8], e apesar dos avancos em conhecimento provenientes da

epidemiologia, da neuroimagem e de estudos pds-morte em modelo animal, a

! Traducdo do autor
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compreensao dos mecanismos que originam as variacdes das manifestacdes na Paralisia
Cerebral dentro do mesmo tipo, estdo ainda longe do seu completo entendimento [4].
Esta complexidade traduz-se na dificuldade em disponibilizar estratégias especificas

quer na prevencao primadria, quer na preven¢ao secundaria [4].

Para além da lesdo no cérebro, as manifestagdes clinicas podem ser consequéncia da
sua combinagdo com limita¢des na atividade [8], como por exemplo as relacionadas
com a aprendizagem motora ou as dificuldades da visao, por ndo uso dessas fungdes em

momentos cruciais do desenvolvimento e da plasticidade neuronal [36,37].

Nas criangas com Paralisia Cerebral, os musculos sd3o mais pequenos e curtos e as
respetivas fibras tém um diametro reduzido [38], o que origina uma menor superficie
para gerar forca muscular o que podera explicar em parte o decréscimo desta funcao do
corpo. Paralelamente, os sarcomeros sdo em menor numero e alongados o que contribui

para o mesmo resultado da diminui¢ao da for¢a muscular.

A nivel das propriedades mecanicas do musculo, nas criangas com Paralisia Cerebral, o
conteudo de colagénio estd aumentado, bem como o volume relativo de espaco
extracelular quando comparado com a massa celular [39]. Assim, ¢ possivel observar

uma hipertrofia da matriz extracelular o que parece provocar rigidez muscular [40,41].

Para além de outras alteragdes possiveis de observar a nivel estrutural do musculo [42],
quando existe contratura muscular o nimero de células estaminais diminui, o que tem
implicacdes quer na regeneragdo, quer no crescimento do musculo. Este dado podera
ser uma explicacdo para o tamanho reduzido das fibras musculares e para o aumento da
matriz extracelular, abrindo possibilidades de novas intervengdes com base em

investigacgao futura [43].

Classificacao funcional da Paralisia Cerebral

A dificuldade em estabelecer, a partir das caracteristicas clinicas, uma descrigdao das
capacidades das criangas com Paralisia Cerebral, teve como consequéncia o
desenvolvimento de instrumentos de classificacdo que tém como objetivo caracterizar
do ponto de vista funcional as criangas com Paralisia Cerebral. Com efeito, estes

indicadores sao preditores do nivel de participagdo, pelo que ganham importancia em
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relagdo a descricdo clinica tipica. As classificacdes aqui apresentadas nao
correspondem a uma revisao sistematica da literatura sobre o tema, mas incidem sobre
aquelas que sdo utilizadas no contexto do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade (PVNPCS5A). Nao sdo utilizadas para medir mudangas de

intervencdo nem pretendem substituir as avaliagdes clinicas.

Sistema de classificacdo da fun¢ido motora global

Apesar da relativa utilidade, heuristica e até discriminativa, do uso de termos para
classificar a gravidade da Paralisia Cerebral como ‘ligeira’, ‘moderada’ ou ‘grave’, os
clinicos e investigadores com interesse na area, facilmente reconheceram que a
incerteza do seu significado e a auséncia de evidéncia a nivel da fiabilidade impedia,
muitas vezes, a comparagao de resultados de trabalhos de investigagdo [44]. Para tentar
responder a esta questdo, foi desenvolvido, em 1997, o sistema de classificagao da
funcdo motora global (em inglés, Gross Motor Function Classification System —
GMFCS) [45] para classificar o nivel de funcionalidade de criangas com Paralisia
Cerebral. Sendo possivel utiliza-la antes dos dois anos, a versdo inicial incluia faixas
etarias até aos 12 anos. Foi atualizado em 2007 [46], passando a incluir critérios de
classificacdo para pessoas com Paralisia Cerebral com idades compreendidas entre os
12 e os 18 anos, tendo sido posteriormente traduzido e adaptado ao portugués europeu
[47]. Esta classificagdo tem como objetivo determinar qual o nivel que melhor
representa as competéncias e limitacdes atuais na fun¢do motora global do individuo,
com base no movimento voluntario, enfatizando o sentar, as transferéncias e a
mobilidade. Este sistema ¢ composto por cinco niveis que se distinguem por limita¢des
funcionais e pela necessidade de uso de produtos de apoio para andar (andarilhos,

bengalas, canadianas) ou utilizagdo de cadeira de rodas - Tabela 1.
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Tabela 1 — Sistema de classificacio da fun¢do motora global (GMFCS)

Nivel | 2-4 anos 4-6 anos
A crianga senta-se no chdo com as méos livres para| A crianga senta-se ¢ levanta-se de uma cadeira sem
manipular objetos. Os movimentos de sentar no necessidade de se apoiar nas maos. Levanta-se do
I chao, sair da posi¢do sentada e por-se de pé sdo ch@o e da posigdo sentada numa cadeira para a
efetuados sem a ajuda do adulto. O método posi¢do de pé sem necessidade de se apoiar em
preferencial de locomogéo ¢ a marcha sem objetos. Anda dentro e fora de casa e sobe escadas.
necessidade de qualquer ajuda técnica. Capacidade emergente para correr e saltar
A crianga senta-se no chdo, mas pode ter A crianga senta-se numa cadeira com ambas as maos
dificuldade em equilibrar-se quando utiliza ambas | livres para manipular objetos. Levanta-se do chdo ou
as maos para manipular objetos. Os movimentos de| de uma cadeira para a posi¢do de pé, mas necessita
sentar no chdo e sair da posicdo sentada sdo muitas vezes de uma superficie estavel para se apoiar
I efetuados sem a ajuda do adulto. A crianga pde-se | ou i¢ar com os membros superiores. Anda em casa e
de pé com apoio numa superficie estavel. Gatinha | na rua s6 em superficies planas e distancias curtas
apoiada nas maos e joelhos com padrio alternado. | sem necessidade de auxiliar de marcha. Sobe escadas
Anda agarrada a mobilia e a sua forma de com apoio do corrimio, mas ndo consegue correr
locomogdo preferencial ¢ a marcha com ajuda nem saltar.
técnica
A crianga mantém-se sentada no chio em “posicdo| A crianga senta-se numa cadeira normal, mas pode
de w” (flexdo e rotagdo interna das ancas e joelhos)| necessitar de apoio pélvico ou do tronco para
e pode necessitar da ajuda do adulto para se sentar.| maximizar a fungdo das maos. Senta-se e levanta-se
A forma preferencial de locomogao espontanea da | de uma cadeira com a ajuda de uma superficie
crianga € rastejando sobre o abdomen ou estavel para se apoiar ou igar com os membros
gatinhando apoiada nas maos e joelhos (muitas superiores. Anda em superficies planas com auxiliar
I vezes sem alternancia). A crianca pode por-se de | de marcha e sobe escadas com ajuda do adulto. E
pé com apoio numa superficie estavel e deslocar-se| frequentemente transportada para percorrer
de lado agarrada a mobilia em curtas distancias. distancias longas ou na rua em terreno irregular
Pode andar curtas distdncias com auxiliar de
marcha s6 dentro de casa e com apoio do adulto
para o guiar e dar a volta.
A crianga mantém-se sentada no chdo, quando ai | A crianga senta-se numa cadeira, mas necessita de
colocada, mas ¢ incapaz de manter a postura e o adaptagdes para estabilizar o tronco e maximizar a
equilibrio sem utilizar as maos para apoio, fungdo das méaos. Senta-se e levanta-se de uma
precisando frequentemente de equipamento cadeira com ajuda do adulto ou de uma superficie
adaptado para se sentar ou ficar de pé. Consegue | estavel para se apoiar ou para se icar com 0s
deslocar-se rebolando, rastejando sobre o abdéomen| membros superiores. Na melhor das hipdteses pode
v ou gatinhando sobre as maos e joelhos sem ser capaz de percorrer distancias curtas com um
movimentos alternados, curtas distancias (dentro | andarilho e a supervisdo de um adulto, mas tem
do quarto). dificuldade em dar as curvas e em manter o
equilibrio em superficies irregulares. Na comunidade
tem de ser transportada. Pode ser autbnoma
conduzindo cadeira de rodas elétrica.
A deficiéncia fisica limita o controle voluntario A incapacidade fisica limita o controle voluntario
dos movimentos e a capacidade de manter a dos movimentos e a capacidade de manter uma
postura da cabega e do tronco, antigravidade. postura antigravidade da cabeca e do tronco. Todas
Todas as areas das fungdes motoras estdo as areas da fung¢@o motora estdo limitadas. As
limitadas. As limitagdes funcionais das posi¢des limitagdes funcionais das posi¢des sentada e de pé
v sentada e de pé ndo sdo totalmente compensadas ndo sdo totalmente compensadas com os

com os equipamentos adaptados e tecnologias de
apoio. No nivel V a crianga ndo tem qualquer
mobilidade independente e necessita de ser
transportada. Algumas criangas conseguem
autonomia na mobilidade usando cadeira de rodas
elétrica com multiplas adaptagdes.

equipamentos adaptados e as tecnologias de apoio.
No nivel V, a crianga ndo tem qualquer mobilidade
independente e necessita de ser transportada.
Algumas criangas conseguem autonomia na
mobilidade em cadeira de rodas elétrica com
multiplas adaptagdes
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Por exemplo, para a faixa etaria compreendida entre os seis € os doze anos, no nivel I, a
crianga anda e sobe escadas sem apoio, corre e salta, mas a velocidade, equilibrio e a
coordenacdo apresentam limita¢des; no nivel II, estdo presentes algumas limitagdes no
andar distancias longas ou em terrenos nao nivelados e o subir das escadas ¢ realizado
com apoio do corrimao; no nivel III, a crianca anda utilizando um produto de apoio,
podendo propulsionar de forma independente uma cadeira de rodas em distancias
curtas; no nivel IV, a crianga pode utilizar tecnologia de apoio com motor ou necessita
de suporte fisico de uma pessoa para andar; no nivel V, a crianga ¢é transportada numa
cadeira de rodas, de propulsio manual ou elétrica, e apresenta limitacdes na

manutenc¢do da postura antigravidade da cabega ou do tronco.

A estabilidade ao longo do tempo da classificagao, isto €, a baixa probabilidade de uma
crianga mudar de nivel ao longo do tempo [48,49], a par das excelentes caracteristicas
de fiabilidade [50-52], mesmo quando utilizado pelos familiares das criangas, fazem
com que o GMFCS seja um dos instrumentos mais utilizado nos estudos sobre Paralisia

Cerebral [44].

Sistema de classificacdo da capacidade de manipulacio

Na sequéncia do desenvolvimento do GMFCS, a classificacao da utilizagao das funcdes
da mao surgiu com naturalidade. O sistema de classificacdo das capacidades de
manipulacdo (em inglés, Manual Ability Classification System — MACS) [53] abarca
uma vasta area de situagdes da vida diaria onde a manipulacdo de objetos e materiais ¢
realizada, revelando uma perspetiva ecoldgica para a descrigdo das fungdes da mao
[54]. A sua elaboragdo foi baseada no pressuposto, que a semelhanga do GMFCS, cinco
niveis seriam apropriados para descrever a capacidade de manipula¢do para criancas

com idades compreendidas entre os quatro e os dezoito anos - Tabela 2.

Esta classificagdo € util como complemento a informac¢ao do diagnostico, dado que, a
semelhanca do GMFCS, para além da estabilidade ao longo do tempo, associa-se, por
exemplo, com o desenvolvimento das competéncias a nivel do autocuidado, podendo
ser utilizada para explorar a definicdo de objetivos de reabilitagdo [44]. Por outro lado,
a sua utilizagdo mostra que a maior parte das situacoes de Paralisia Cerebral Espastica

Unilateral sdao classificadas nos niveis I e II, que as situagdes de Paralisia Cerebral
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Espastica Bilateral sdo classificadas nos cinco diferentes niveis, e que as situagdes de

Paralisia Cerebral Disquinética apresentam niveis de menor funcionalidade [55].

Tabela 2 — Sistema de classificacdo das capacidades de manipulacdo (MACS)

Manipula os objetos facilmente e com sucesso. Tem apenas limitacdes nas tarefas manuais que
Nivel requerem rapidez e precisdo. Contudo qualquer limitacdo da fungdo manual néo restringe a
independéncia nas atividades da vida diaria.

Manipula a maioria dos objetos, mas com menor qualidade e/ou velocidade. Algumas atividades
podem ser evitadas ou s6 serem conseguidas com alguma dificuldade; podem ser utilizadas estratégias
alternativas, mas a fung¢do manual ndo restringe geralmente a independéncia nas atividades da vida
diaria.

Nivel II

Manipula objetos com dificuldade. Necessita de ajuda para preparar e/ou modificar a atividade. O
Nivel 111 desempenho ¢ lento e tem sucesso limitado em relagé@o a qualidade e quantidade. As atividades sdo
efetuadas com autonomia, mas s6 se forem preparadas ou com adaptagoes.

Manipula uma sele¢io de objetos facilmente manipulaveis necessitando de adaptacdes. Executa
Nivel IV parte da atividade com esforgo e sucesso limitado Necessita de apoio continuo e/ou equipamento
adaptado mesmo para a realizagdo parcial da atividade.

Nio manipula objetos e tem limitagdes graves na realizagdo de qualquer atividade, mesmo agdes

Nivel V muito simples. Requer assisténcia total.

Sistema de classificacdo da fala de Viking

A complexidade da avaliagdo da comunicacdo humana estende-se também a sua
classificagdo nas criancas com Paralisia Cerebral. A falta de consenso em relacdo ao
conceito de comunicagdo funcional [44] tem como consequéncia a existéncia de uma
grande variabilidade na descricdo desta atividade nas criancas com Paralisia Cerebral
[48-50], ndo existindo consenso alargado de como realizar esta classificagdo. Para
efeitos epidemioldgicos os registos de base populacional pertencentes a SCPE
adotaram o sistema de classificagao da fala de Viking (em inglés, Viking Speech Scale

- VSS).

O desenvolvimento deste sistema de classificacdo foi realizado por um grupo
internacional de especialistas composto por duas terapeutas da fala, uma terapeuta
ocupacional e uma pediatra do desenvolvimento. Com este sistema de classificacao ¢

pretendido classificar as caracteristicas e a gravidade motora do distarbio da fala em
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pessoas com Paralisia Cerebral. Por conseguinte, os niveis da classificagdao
diferenciados pelo grau em que os subsistemas da fala, como a respiracao, a fonacao, a
ressonancia, a articulagdio e a prosddia, foram afetados pela desordem

neuromusculoesquelética da fala - Tabela 3.

Tabela 3 — Sistema de classificacio da fala de Viking

Nivel I A fala ndo ¢ afetada pela perturbagdo motora;

Nivel II A fala é imprecisa, mas geralmente compreensivel por ouvintes ndo habituais;

Nivel IIT A fala ndo ¢ clara nem geralmente compreensivel por ouvintes ndo habituais e fora do contexto;
Nivel IV Fala néo é compreensivel.

A penultima revisdo da escala foi realizada por trés especialistas (terapeutas que

trabalham com criangas com Paralisia Cerebral), tendo sido descrita nos niveis [ — IV.

A classificagdo foi avaliada quanto a sua validade de conteudo e quanto a sua
fiabilidade junto dos pais (ou cuidadores), terapeutas da fala e outros profissionais de

saude [51].

Esperanca de vida na Paralisia Cerebral

O grau de severidade da Paralisia Cerebral, traduzido em problemas cognitivos graves,
nos niveis IV e V da fun¢do motora global, presenca de deficiéncia visual ou de
epilepsia, ¢ o principal fator que influencia a sobrevivéncia nestas pessoas. Consoante a
presenca e a severidade destes indicadores, a esperanga de vida ¢ reduzida em
propor¢ao [52]. No entanto, se nao houver qualquer indicador de severidade, as
diferengas para a restante populacdo sdo residuais [52,53]. Cerca de 90% das pessoas
adultas com Paralisia Cerebral que atingem a idade adulta ultrapassam os 50 anos [54],

mas parece existir um risco mais elevado de morte para as mulheres [55].

Em Portugal, ndo existem estudos que abordem especificamente o tema da esperanga
de vida na Paralisia Cerebral, mas o PVNPC5a tem publicado com regularidade os

indicadores de severidade das criancas nascidas depois do ano de 2000 [15,17,56]. Se
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em 39% das criancas nenhum dos indicadores de gravidade € observavel, cerca de 22%
apresentam um dos indicadores, 13% dois indicadores, 15% trés indicadores e 11%
quatro indicadores [17]. Extrapolando a partir destes dados, € possivel afirmar que, em
Portugal, uma elevada percentagem destas criangas atingira a idade adulta, e até outras
idades mais avancadas, pelo que se torna fundamental um acompanhamento nas
diferentes fases de vida, incluindo as relacionadas com a saude, ao longo de todo o
ciclo de vida. Se por um lado, a Paralisia Cerebral ¢ uma deficiéncia motora com
implicagdes no controlo da postura e do movimento, por outro tem implicagdes no
desenvolvimento dado que toda a integragao das aprendizagens motoras sera de alguma
forma atipica, e consequentemente com impacto potencial noutras areas de vida.
Assim, o seu efeito na funcionalidade do individuo ao longo da vida implica uma
intervenc¢do transdisciplinar e continua, onde nos primeiros anos de vida se valoriza o

desenvolvimento de capacidades através de técnicas e abordagens especificas [57].

Desenvolvimento e fun¢ao motora global na Paralisia Cerebral

A componente motora assume uma elevada importdncia na monitorizagdo do
crescimento e desenvolvimento nos primeiros anos de vida de uma crianca. Tendo
como caracteristicas principais as alteragdes da postura e do movimento, a Paralisia
Cerebral apresenta, também, uma grande heterogeneidade de padrdes motores o que
dificultou ao longo do tempo a medi¢do de forma estruturada do desenvolvimento
motor, aumentando a falibilidade de um progndstico em relacdo a agdes como, por
exemplo, o andar, fossem essas acdes vistas como marcos do proprio desenvolvimento
ou enquanto atividades funcionais. Com efeito, a mera observacao da atividade reflexa
ou de outros marcos motores, coOmo O sentar, nem sempre permitiam prever o

prognostico em relagdo a fungdo motora global da crianga.

Os trabalhos de Palisano et al. [58], Rosenbaum et al. [59] e Hanna et al. [60], tendo
por base o instrumento de 66 itens de medida da fun¢do motora global (que avalia o
desempenho relacionado com o rolar, sentar, rastejar, andar, correr e saltar, com os
itens mais dificeis na escala que representam habilidades alcangadas por criangas que

se desenvolvem tipicamente aos 5 anos de idade), permitiram estabelecer as curvas de

23



desenvolvimento da fungdo motora global para a Paralisia Cerebral em funcao do

respetivo nivel do sistema de classificacao (GMFCS) - Figura 3.

Esta curvas permitem, por um lado, estabelecer objetivos de interven¢do para o
desenvolvimento motor realistas e adequados ao perfil da crianga com Paralisia
Cerebral, e por outro, monitorar ao longo do tempo se as alteragdes motoras se

encontram dentro do esperado para a idade e nivel de fungdo motora global.

Estes trabalhos mostram, também, que depois de atingido o valor maximo dentro de
cada nivel da GMFCS, o desenvolvimento motor € estavel ao longo do tempo, com um

ligeiro declinio na adolescéncia para os niveis III, IV e V.

Esta premissa poderia indiciar que nao seria possivel de melhorar o desempenho motor,
mas estas curvas nada revelam, no entanto, sobre a qualidade do controlo motor nem
sobre a eficacia da utilizagdo das competéncias motoras no contexto de realizacdo de

atividades do dia-a-dia [59].

100-

GMFM-66

012345678 9101112131415

Figura 3 — Fun¢io motora global na PC segundo a medida da fun¢io motora global?
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Abordagem clinica e terapéutica na Paralisia Cerebral

A abordagem clinica e terap€utica na Paralisia Cerebral centra-se na otimizagao
funcional, em prevenir as condi¢cdes musculo-esqueléticas secundarias e na gestdo das
comorbidades [19], e ndo no tratamento do défice neurologico [6]. No entanto, a
perspetiva da interven¢ao deverd integrar os conceitos presentes na CIF da Organizacao
Mundial de Saude (OMS) e da Convengao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
[61,62], nomeadamente no que diz respeito a participagdo, qualidade de vida e
autodeterminacao. Destas condigdes resulta a necessidade de uma intervencao
colaborativa, envolvendo diferentes tipos de profissionais de satde e de outras areas,

onde as escolhas da crianga e da sua familia deverao ser o nticleo da tomada de decisao

[63].

Do ponto de vista da satude, a gestdo das comorbidades, principalmente nas situacdes
mais graves, exige tempo e recursos. Como exposto, algumas das comorbidades,
nomeadamente a epilepsia e deficiéncia visual, sdo utilizadas na Paralisia Cerebral
como indicadores de gravidade, e nestas criangas estdo muitas vezes associadas a
outras, como as referentes a problemas de sialorreia, de disfagia, de crescimento, ma
nutri¢ao, altas taxas de infe¢do, e em menor niimero, a problemas de audi¢ao. No caso
de epilepsia, o respetivo controlo podera ser dificil de alcangar [64]. Os problemas
visuais sao comuns (estrabismo, defeitos de campo visual, miopia ou hipermetropia)
[17] pelo que uma avaliacdo oftalmolégica é recomendada a todas as criangas com
Paralisia Cerebral. Associando-se a dificuldades de aprendizagem, cerca de 8% das
criangas com paralisia cerebral tém deficiéncia visual severa, principalmente atribuivel
a deficiéncia visual cortical [65], pelo que a sua rapida identificagdo podera contribuir
para definir estratégias diferenciadas de intervencao. Os problemas com o controle da
saliva sdo geridos utilizando medicacao, onde se inclui a toxina botulinica, ou por vezes

através de intervencgdes cirtrgicas [6].

Uma revisdo sistematica da literatura [66], publicada em 2013, analisando diferentes

variaveis, investigou 64 intervencdes realizadas no contexto do apoio a criangas com

2 Adaptado de Rosembaum et al.[59]
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Paralisia Cerebral. Utilizando a classificagdo GRADE [67], 24% mostraram serem
eficazes, enquanto que em 70% ndo foi possivel determinar os efeitos dessas
intervengdes, ou por estudos conflituantes em termos de resultado, ou porque os

estudos tinham fraca qualidade.

No contexto da nutrigdo e alimentacdo, para os objetivos ‘melhorar o estado
nutricional’, ‘melhorar a seguranga a engolir’ e ‘reduzir o refluxo gastroesofagico’, dos
resultados analisados de cada uma das trés diferentes intervengdes (‘gastrostomia’,
‘utilizacdo de espessantes’ e ‘fundoplicacdo’, respetivamente), ndo foi possivel
determinar a sua eficacia - Tabela 4. No entanto, a disfagia grave e o consequente risco

de aspiragao de alimentos continuam a ser indicagdes para gastrostomia [68].

Tabela 4 - Interven¢des com objetivos a nivel da nutri¢io e alimentacgao *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Melhorar o estado Gastrostomia Insuficiente Arrowsmith (2010) [69]; Gantasala (2013) [70];
nutricional Kong (2005) [71]; Samson-Fang (2003) [72];Sleigh

(2004) [73]; Sleigh (2004) [74]; Sullivan (2006)
[75]; Sullivan (2006) [76]; Vernon-Roberts (2010)

[771
Melhorar a Gestao da disfagia Insuficiente (estudos Snider (2011) [78]
seguranga a (espessura dos fluidos) de fraca qualidade)
engolir
Reduzir o refluxo Fundoplicacgo Insuficiente Vernon-Roberts (2007) [79]
gastroesofagico

* Adaptado de Novak et al., 2013 [66]

Viérios fatores podem contribuir para problemas de nutricdo e crescimento nas criangas
com Paralisia Cerebral, incluindo a postura, as dificuldades de ingestdo e de absorc¢ao,
bem como problemas endocrinos e gastrointestinais [80]. No entanto, qualquer decisao
clinica devera equilibrar entre a complexidade e a sua natureza invasiva com os valores
inerentes a saude e bem-estar, dado que o crescimento em si ndo ¢ indicador de

qualidade de vida.

A osteopenia e osteoporose sdo também uma situagdo comum na Paralisia Cerebral,
pelo que diferentes intervengdes sdo habitualmente utilizadas com o objetivo de
‘melhorar a densidade oOssea’. Para trés intervengdes analisadas (a utilizagdo de

Bisfosfonatos, Vitamina D e programas de posicionamento utilizando o Standing
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Frame), as conclusdes de Novak et al. [66] sdo em tudo semelhantes as anteriormente

descritas a nivel da nutricao e alimentagao.

Ainda nesta categoria, isto ¢, nas intervengdes cujos objetivos se dirigem as estruturas
do corpo, a utilizacdo de ‘colchdes de pressdo alternada’ € eficaz para a prevengao de
ulceras de pressdo, a semelhanca do que acontece com outras situacdes de risco em

consequéncia de outras condi¢des de saude.

Tabela S - Interven¢des com objetivos a nivel das estruturas do corpo *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Melhorar a Bisfosfonatos Insuficiente Fehlings (2012) [81]; Hough (2010) [82]
densidade 6ssea (pequenos Ensaios
Clinicos sugerem
efetividade)
Posicionamento em  Insuficiente Hough (2010) [82]; Pin (2006) [83]
Standing frame
Vitamina D Insuficiente Fehlings (2012) [81]; Hough (2010) [82]
Reduzir risco de  Colchdes pressdo Eficaz Mclnnes (2008) [84]; MclInnes (2015 [85])

ulceras pressao alternada

* Adaptado de Novak et al., 2013 [66]

Para a gestao da luxagdo e da subluxacgdo da anca, que para além de provocar alteragdes
posturais, muitas vezes tem como consequéncia o aparecimento ou agravamento de dor

nestas criangas, a prevengao através do acompanhamento regular ¢ essencial [86].

A intervengdo cirtrgica precoce permite diminuir a sua prevaléncia [87] . No mesmo
sentido, por ter consequéncias na postura e na funcdo respiratoria, a prevencao e
interven¢do cirurgica na escoliose ¢ fundamental, principalmente nas situacdes mais

graves de Paralisia Cerebral [88].

A abordagem dos problemas nas fungdes musculo-esqueléticas dirigem-se
essencialmente a reducao ou controlo da espasticidade, manutengao ou aumento das
amplitudes de movimento e da for¢ca muscular. Varias intervencdes tém sido utilizadas
ao longo do tempo com esses propositos. O controlo da espasticidade ¢ importante em
muitas criangas classificadas nos niveis IV e V da GMFCS, dado o risco de
desenvolvimento de deformidades e, consequentemente, o risco de aparecimento ou

aumento de dor.
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Tabela 6 — Intervenc¢des com objetivos a nivel das funcdes musculo-esqueléticas *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Reduzir a Alcool injetavel Insuficiente Delgado (2010) [89]
espasticidade
Baclofeno (oral) Insuficiente Delgado (2010) [89]
Baclofeno intratecal ~ Eficaz Butler (2000) [90]; Creedon (1997) [91]; Dan
(2010) [92]; Delgado (2010) [89]; Kolaski (2008)
[93]
Dantrolene Insuficiente Delgado (2010) [89]
Diazepam Eficaz (curto-prazo) Delgado (2010) [89]
Fenol Insuficiente Delgado (2010) [89]
Imobilizagdo (gesso  Insuficiente Katalinic (2010) [94]; Teplicky (2002) [95]
ou orteses)
Rizotomia dorsal Eficaz Grunt (2011) [96]; McLaughlin (2002) [97];
seletiva Steinbok (2001) [98]; Steinbok (2007) [99]
Toxina Botulinica Eficaz Ade-Hall (2000) [100]; Albavera-Hernandez (2009)
[101]; Boyd (2001) [102]; Heinen (2010) [103];
Koog (2010) [104]; Lukban (2009) [105]; Love
(2010) [106]
Melhorar a Alongamentos Nao eficaz Katalinic (2010) [94]
amplitude de
movimento

Melhorar a forga

Cirurgia da mao

Hidroterapia

Imobilizagdo (gesso
ou ortdteses)

Terapia Neuro
desenvolvimento

Estimulagdo elétrica

Treino de forga
muscular

Vibragao (todo o
corpo)

Insuficiente (estudos
de fraca qualidade)

Insuficiente

Eficaz (membro
inferior)

Insuficiente
(membro superior)
Nao eficaz

Insuficiente

Eficaz

Insuficiente

Smeulders (2005) [107]

Chrysagis (2009) [108]

Autti-Ramo (2006) [109]; Blackmore (2007) [110];
Effgen (2008) [111]; Katalinic (2010) [94]

Brown (2001) [112]; Butler (2001) [113]

Kerr (2004) [114]; Cauraugh (2010) [115]; Wright
(2012) [116]

Dodd (2002) [117]; Effgen (2008) [111]; Jeglinsky
(2010) [118]; Martin (2010) [119]; Mockford
(2008); [120]; Scianni (2009) [121]; Taylor (2005)
[122]

del Pozo-Cruz (2012) [123]

* Adaptado de Novak et al., 2013 [66]
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Para outras, podera trazer beneficios do ponto de vista funcional. A pesquisa e
investigacao no tema permitiu ao NICE elaborar as orientagdes para a sua gestao [124].
A toxina botulinica de uma forma geral, o baclofeno intratecal, para as situagdes mais
graves, ¢ a rizotomia dorsal seletiva, todas para situacdes clinicas especificamente
elegiveis mostraram ja serem eficazes para este objetivo. A eficacia do uso de outros
farmacos para conseguir este objetivo, ndo € confirmada pela literatura, exceto para

efeitos de curto de prazo observaveis na utilizagdo de Diazepam.

Quando o objetivo foi aumentar a amplitude de movimento, a Unica intervencdo que
mostrou eficicia, e apenas para o membro inferior, diz respeito a imobilizagdo

utilizando Orteses em gesso ou noutro material com efeito andlogo.

Neste objetivo em particular, destaca-se o facto de a literatura apontar para a ndo
eficacia de duas das intervencdes frequentemente utilizadas, ao longo do tempo, em
intervengoes terapéuticas na Paralisia Cerebral (alongamentos e programas com base na

terapia do neurodesenvolvimento).

Apesar das duvidas que durante algum tempo existiram na pratica clinica sobre os
efeitos que o treino da for¢a muscular poderia ter a nivel da hipertonia [125], parecem
existir varias vantagens na sua pratica, incluindo a melhoria de varias dimensdes do
desempenho funcional. Para a utilizagdo de outras técnicas como a estimulagdo elétrica

ou vibratdria a literatura existente sobre o tema nao permite evidenciar a sua eficacia.

Melhorar a motricidade global e andar surgem habitualmente como um foco principal
da abordagem na Paralisia Cerebral e varias intervenc¢des tém sido descritas com este

objetivo — Tabela 7.

Reduzido nivel de evidéncia para esta variavel resultado surge associado a grande parte
das intervengdes, € mesmo para algumas onde parecem existir beneficios, como no
caso da Hipoterapia, podem ser apontados problemas metodologicos nos estudos
analisados [66]. Por outro lado, se ¢ certo que para outro tipo de populacao algumas
intervengdes globais, como a intervengdo precoce, apresentam resultados positivos em
diferentes dominios, incluindo o da motricidade global [126], tais intervencdes parecem

ficar aquém das necessidades no contexto da Paralisia Cerebral.
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Tabela 7 - Intervenc¢des com objetivos a nivel da motricidade global e a andar *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Melhorar a Intervengdo precoce  Insuficiente Blauw-Hospers (2005) [127] ;Blauw Hospers
motricidade global (2007) [128]; Turnbull (1993) [129]; Ziviani (2010)
e andar [130]

Estimulagdo elétrica  Insuficiente Cauraugh (2010) [115]; Wright (2012) [116]

Treino funcional /
Treino direcionado a
objetivo

Hipoterapia

Hidroterapia

Baclofeno Intratecal

Ortoteses

Fisioterapia + Toxina
Botulinica

Integracdo Sensorial

Cirurgia multinivel

Therasuit

Treino em tapete
rolante

Vojta

Vibragao (todo o
corpo)

(positivo em
contexto clinico,
efeito desconhecido
noutros contextos)

Eficaz

Eficaz (necessidade
de estudos maiores)

Insuficiente (estudos
de fraca qualidade)

Insuficiente

Insuficiente

Insuficiente
(provavelmente
Eficaz)

Nao Eficaz

Insuficiente
(provavelmente
Eficaz)

Conflituante
(provavelmente
ineficaz)

Insuficiente (estudos
de fraca qualidade)

Conflituante

Insuficiente

Ketelaar (2001) [131]; Lowing (2009) [132]

Whalen (2011) [133]

Chrysagis (2009) [108]; Getz (2006) [134]; Gorter
(2011) [135]

Pin (2011) [136]

Autti- Ramo (2006) [109]; Blackmore (2007) [110];
Effgen (2008) [111]; Figueiredo (2008) [137];
Harris (2005) [138]; Morris (2002) [139]; Teplicky
(2002) [95]

Koog (2010) [104]; Love (2010) [106]; Ryll (2011)

Vargas (1999) [140]
McGinley (2012) [141]

Alagesan (2011) [142]; Bailes (2011) [143]

Damiano (2009) [144]; Willoughby (2009) [145];
Zwicker (2010) [146]

Brandt (1980) [147]; d'Avignon (1981) [148];
Kanda (2004) [149]; Wu (2007) [150]

del Pozo-Cruz (2012) [123]

*Adaptado de Novak et al., 2013 [66]

A utilizagao de cirurgia multinivel para o membro inferior e a utilizagao de oOrteses

tornozelo-pé parece resultar em ganhos a nivel da motricidade global, nas criancas que

fazem marcha, muito embora faltem estudos que megam a efetividade a médio e longo
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prazo [137]. Nesse mesmo sentido, surge a combinagao de técnicas de Fisioterapia com
a administra¢dao de toxina botulinica [106] -. As interven¢des com objetivos definidos
no ambito de atividades funcionais, isto ¢, sem a mediacdo de qualquer técnica
especifica sdo referidas em diferentes revisdes sistemdticas como eficazes para a

melhoria da motricidade global e andar.

As intervengdes com objetivos definidos a nivel da melhoria da fun¢do da mao sdo
realizadas essencialmente nas criangas com Paralisia Cerebral espastica unilateral e
surgem como eficazes aquelas que tém como caracteristicas a realizacao de atividades
funcionais, como sejam as relativas ao treino bimanual, a indu¢do do movimento por
terapia de restricdo, e a combinacdo de Terapia Ocupacional convencional com a

aplicacao de Toxina Botulinica - Tabela 8.

Tabela 8 - Interven¢des com objetivos a nivel da fun¢io da mao *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Melhorar a fungdo Treino bimanual Eficaz Gordon (2011) [151]; Sakzewski (2011) [152]
da mao
Biofeedback Insuficiente Bloom (2010)[153]
Indugdo do Eficaz Boyd (2001) [102]; Hoare (2007) [154]; Huang
movimento por terapia (2009) [155]; Nascimento (2009) [156]
de restricao
Terapia ocupacional + Eficaz Boyd (2001) [102]; Fehlings (2010) [157]; Hoare
Toxina Botulinica (2004) [158]; Hoare (2010) [159]
Ortoteses (mao) Insuficiente Teplicky (2002) [95]
Posicionamento Insuficiente (estudos Farley (2003) [160]; McNamara (2007) [161]; Ryan

de fraca qualidade) (2012) [162]

*Adaptado de Novak et al., 2013 [66]

Quando a medi¢ao de resultado se situa a nivel do desempenho em atividades, sejam
elas relativas a mobilidade, ao autocuidado ou de comunicacdo, os mesmos problemas

relativos a qualidade dos estudos sdo notados.

Neste componente os estudos sdo desenvolvidos ndo sé pelas disciplinas que
tipicamente, ao longo do tempo, tém acompanhado a Paralisia Cerebral como sejam a
fisioterapia, a medicina e a terapia ocupacional, mas também por outras como a

psicologia, o servigo social ou a terapia da fala. No caso da psicologia e do servigo
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social, algumas das intervencdes que mostraram serem eficazes noutras populagdes,
apresentam na Paralisia Cerebral dificuldades acrescidas do ponto de vista
metodologico na realizagdo de estudos cientificos. Situacdo semelhante se coloca no
campo da comunica¢do aumentativa e alternativa, quer pela dificuldade em classificar
os diferentes niveis de expressdo e de rececao de mensagens, quer pela dificuldade em

controlar variaveis a nivel dos contextos de comunicagao.

As intervengdes eficazes t€ém como foco a realizagdo de atividades especificas e de
interesse para a crianga, como a recente abordagem cognitiva a nivel das atividades e
participacdo [163] nao relevando as eventuais deficiéncias existentes a nivel das
funcdes ou estruturas do corpo. Outras intervencdes estruturadas em conceitos teoricos
de base comportamental, como a Conductive Education ou de base fisiologica, como o
método Bobath (terapia do neurodesenvolvimento), apresentam atualmente resultados
conflituantes [148,150,164], sendo dificil continuar a sustentar a sua utilizagdo,

também por razoes de custo de oportunidade - Tabela 9

Com origem em diferentes fatores, como sejam os relacionados com luxacdo ou
subluxa¢do da anca, com a espasticidade ou até a obstipagdo, a gestdo da dor na
Paralisia Cerebral ¢ muitas vezes negligenciada, sendo recomendado a sua avaliagdo ao
longo do ciclo de vida [165], reconhecendo as limitagdes existentes a nivel das
metodologias e instrumentos disponiveis para a sua realizacdo. A abordagem
terapéutica das comorbilidades ¢ essencial para a sua prevencao. Nao omitindo a
possibilidade da utilizagdo da medicacdo por via oral, a toxina botulinica ¢ a primeira

opgcdo para a abordagem a espasticidade, em conjunto com técnicas de reabilitagao.

No entanto, para as criangas classificadas nos niveis IV e V. da GMFCS a evidéncia da
redu¢ao da dor ¢ fraca [166], pelo que nesta populagcdo a utilizacdo do Baclofeno
Intratecal assume relevancia. A intervengao cirdrgica para a luxagao da anca e escoliose

sdo procedimentos uteis para a gestdo da dor nestas criangas.
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Tabela 9 - Interven¢des com objetivos a nivel do desempenho *

Objetivo Intervengao Evidéncia Referéncia
Melhorar o Acupuntura Insuficiente Zhang (2010) [167]
desempenho

Tecnologias de apoio Insuficiente Wilson (2009) [168]

Educagédo condutiva

Terapia focada no
contexto

Treino de fitness

Treino funcional /
Treino direcionado a
objetivo

Programas €m casa

Oxigénio hiperbarico

Baclofeno Intratecal

Massagem

Terapia Neuro-
desenvolvimento

Rizotomia dorsal
seletiva

Treino de forga
muscular

Realidade Virtual /
Robdtica

Comunicagao
aumentativa e
alternativa

Conflituante (a
maioria mostra nao
haver diferenga)

Eficaz

Insuficiente

Eficaz

Eficaz
Nao Eficaz

Insuficiente (estudos
de fraca qualidade)
Conflituante
Conflituante
(estudos antigos niao

Eficaz, novos
estudos Eficaz)

Insuficiente

Insuficiente

Insuficiente

Insuficiente

Darrah (2004) [169]; Tuersley-Dixon (2010) [170]

Law (2011) [171]

Butler (2010) [172] ; Rogers (2008) [173];
Verschuren (2008) [174]

Novak (2009) [175] ; Wallen (2011) [176] ;
Sakzewski (2011 ) [152]

Novak (2009) [175]

Collet (2001) [177]; McDonagh (2007) [178];
Novak (2012) [179]

Hoving (2009) [180]; Hoving (2009) [181]; Kolaski
(2008) [182]

Alizad (2009) [183] ; Hernandez-Reif (2005) [184];
Nilsson (2011) [185]

Brown (2001) [112]; Butler (2001) [113]; Martin
(2010) [119]

Grunt (2011) [96]; McLaughlin (2002) [97];
Steinbok (2001) [98]

Scianni (2009) [121]

Laufer (2011) [186]; Parsons (2009) [187];
Sandlund (2009) [188]; Snider (2010) [189]; Wang
(2011) [190]

Branson (2009) [191]; Pennington (2004) [192]

*Adaptado de Novak et al., 2013 [66]

A utilizag¢do de analgésicos devera considerar as recomendacdes da OMS sobre o tema

[193]. As intervengdes ndo-farmacoldgicas, que incluem a utilizacdo de ortdteses,

cuidados no posicionamento do corpo € mobilizagao passiva, devem ser integradas na

gestdo da dor nestas criangas, mas ndo podem ser consideradas substitutos da

intervengdo farmacologica. Estratégias psicologicas, baseadas na teorias cognitivo-

comportamentais, tém sido utilizadas com o objetivo de promover a autorregulagao da
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percecao da dor ou sua percegao subjetiva, demonstrando bons resultados [165]. Outras
recomendacoes, incluem o cuidado na ingestdo de agua, bem como uma nutrigao

adequada e atividade fisica regular, nomeadamente para prevencao da obstipagdo [194].

E claro, o esfor¢o que tem sido desenvolvido no sentido de sistematizar a informacio
relativa a evidéncia cientifica sobre a intervengdo clinica e terapéutica na Paralisia
Cerebral, incluindo noutras areas para além das ciéncias médicas e de reabilitacao,
como sejam o Servi¢o Social ou a Psicologia. Assim, com base na atual evidéncia os
cuidados oferecidos as criancas com Paralisia Cerebral e suas familias devem incluir,
sempre que apropriado em avaliacdo multidisciplinar, as seguintes opcdes: (i)
imobilizacdo com ortdteses para melhoria da amplitude de movimento do tornozelo,
suporte de peso e/ou andar; (ii) vigilancia da articulagdo da anca para preven¢do da
luxagdo/subluxagdo; (iii) treino bimanual, indu¢do do movimento por terapia de
restri¢ao, terapia focada no contexto, treino direcionado a objetivo, para melhoria de
desempenho de atividades; (iv) toxina botulinica, diazepam, baclofeno intratecal ou
rizotomia dorsal seletiva para controlo da espasticidade; (v) treino de aptidao fisica para
melhorar a condi¢@o aerdbia; (vi) equipamento para a prevencdo de ulceras de pressao;
(vii) bisfosfonatos para melhoria da densidade mineral Ossea; (viii) medicacdo para
controlo da epilepsia [71]. Qualquer intervencdo a nivel das atividades devera
considerar os interesses € motivagdes da crianca realgando a sua potencialidade, sendo
que as intervencdes a nivel das func¢des do corpo t€ém como primeiro propdsito mitigar

a evolucao de condigdes secundarias a Paralisia Cerebral.

A falta de certeza na eficacia de muitas das intervengdes em uso no contexto dos
cuidados a Paralisia Cerebral deve ser fonte de preocupacdo de todos os agentes da
area, desde os prestadores de cuidados até as entidades com responsabilidade no seu
financiamento e patrocinio. A nivel da area da terapia e reabilitagdo ¢ claro que a
aplicagdo das abordagens ascendentes ( ‘bottom-up’, em inglés), como a integracao
sensorial ou o tratamento com base no neuro-desenvolvimento, que foram promissoras
no seu substrato tedrico, ndo viram confirmados resultados esperados a nivel do
desempenho de atividades funcionais. Em sentido contrario, as abordagens
descendentes (‘top-down’, em inglés), baseadas na teoria da aprendizagem motora,

focando diretamente a realiza¢do de atividades de interesse da crianga em detrimento
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das deficiéncias das funcgdes ou estruturas do corpo, t€ém um efeito positivo no

desempenho de atividades funcionais.

Perspetivas futuras

Desde o inicio do século varios t€ém sido os avangos cientificos oferecidos aos agentes
que tém por interesse as questdes relativas a Paralisia Cerebral. Por um lado, os
avancos tecnoldgicos da imagiologia tém permitido compreender melhor os
mecanismos neuropatologicos bem como o momento do insulto cerebral. A nivel da
prevengdo, varios ensaios clinicos t€ém demonstrado a eficacia de diferentes estratégias

de neuroprotecgao.

No mesmo sentido, a preocupacdo com a utilizagdo de intervencdes terapéuticas
baseadas na evidéncia tem incrementado, o que permitird oferecer cuidados mais
adequados e realistas a cada crianga e sua familia. Véarios ensaios clinicos estdo a
decorrer aplicando abordagens ‘“op-down’ a criangas em risco de terem Paralisia
Cerebral, em idades precoces potencializando, assim, a plasticidade cerebral [195,196].
Ainda a nivel da intervencao, os progressos a nivel das tecnologias da informagao e
comunicacdo t€m desencadeado mais e melhores oportunidades para as pessoas com
Paralisia Cerebral, como sdao exemplos a sua aplicacdo nas atividades relacionadas com
a mobilidade pessoal e com a comunicacdo face-a-face. Este caso em particular ¢
revelador da importancia da disponibilidade, acessibilidade e usabilidade dos diferentes
contextos onde as pessoas com Paralisia Cerebral podem desenvolver as atividades do
dia-a-dia. No entanto, existem muitas diferencas entre regides e paises em virtude de
diferentes politicas, enquadramentos legais e recursos [197], o que tem implicagdes

sérias sobre o nivel individual de participagdo.

A acumulac¢do de evidéncia pré-clinica no potencial da utilizacdo de células estaminais
tem desencadeado expetativas numa cura para a Paralisia Cerebral, essencialmente a
nivel dos pais e familiares. No entanto, os resultados sdo insuficientes e pouco claros
[198] pelo que o foco continuard a ser a neuro-reabilitagdo, e a promocdo da
participagdo e qualidade de vida, até que a investigacdo consiga oferecer solu¢des mais

eficazes e efetivas [4].
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CAPITULO II - CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DA
FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE NO CONTEXTO
DA REABILITACAO

Este capitulo tem como objetivo descrever o impacto da CIF no contexto da area da
Reabilitagdo. Inicia por descrever a classificagdo proposta, em 2001, pela OMS,
abordando em seguida a sua aplicabilidade e as estratégias da sua utilizagdo em

contexto clinico.

Visao geral da CIF

Diferentes conceitos foram desenvolvidos ao longo do tempo para a medigao de
resultados em saude. Se a defini¢ao de indicadores de mortalidade pode ser classificada
como simples do ponto de vista conceptual, as caracteristicas de outras a¢gdes em satide
requere a introducdo de outros conceitos, muitas vezes enumerados com termos chave,
tais como incapacidade, funcdo e qualidade de vida. Estes, assumem significados
diversos e por vezes sobrepostos consoante a época e os autores que os descrevem
[199]. O conceito de funcionalidade tem sido apresentado como o indicador que marca

uma mudanga na forma com a saude e a incapacidade sao medidas [200].

A descri¢ao da larga e variada gama de fatores que influenciam a funcionalidade
implica a existéncia de um enquadramento tedrico e linguagem comuns as diferentes
disciplinas e agentes que nele intervém. O esfor¢o da OMS no sentido de facultar esse
quando tedrico comum foi ja concretizado em duas propostas. A primeira, publicada
em 1980, com a designagdo de, na tradugdo para portugués, ‘Classificacao
Internacional das Deficiéncias, Incapacidade e Desvantagens’ [201] foi recebida pela
comunidade clinica e cientifica da 4rea com alguma reniténcia, pela dificuldade na
diferenciagcdo dos conceitos, por um lado, e pelos requisitos exigidos aos profissionais

para a sua aplicagao, por outro [202-204].

A segunda proposta foi publicada ja no século XXI [205] com a designagdo em
portugués de ‘Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude’. A
CIF ¢ uma classificagdo padronizada com mais de 1400 categorias, onde a

funcionalidade ¢ entendida como a operacionalizagdo do estado de saude representando
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o resultado da interacdo da condi¢ao de saude de um individuo com os seus fatores
contextualizadores [206]. A CIF proporciona uma descri¢ao das situagdes relacionadas
com o funcionamento humano e suas restrigoes, estruturando a informag¢ao de uma

forma significativa e interrelacionada.

Para além da inclusdo dos fatores contextualizadores, algumas das diferencas em
relacdo a classificagdo anterior dizem respeito a utilizagdo de terminologia positiva
(funcionalidade, atividades, participagdo), em vez de designacdes com carga negativa
(deficiéncia, incapacidade, desvantagem), e a possibilidade de classificar a auséncia de
qualquer deficiéncia ou limitacdo [207]. Estas diferencas refletem o importante

conceito de que a saude ¢ algo mais do que apenas a auséncia de doenca.

Na CIF, a incapacidade ndo ¢ classificada a partir da etiologia nem ¢ possivel inferir o
nivel de participacdo na vida do dia a dia a partir do diagnostico de uma determinada
condicao de saude. Deste modo, o foco deixa de estar na condi¢ao de saude em si,
permitindo centrar-se na funcionalidade do individuo. Assim, ¢ possivel comparar
condi¢des de saude e tentar determinar o seu impacto na funcionalidade ao longo da
vida de um individuo, permitindo estimar ndo s6 a prevaléncia como a sua severidade
[208]. No entanto, a ‘Classificacdo Internacional das Doencas’ e a CIF sao
complementares, pelo que, diagnosticada ou ndo, uma condic¢ao de saude ¢ considerada

como presente quando esta tltima ¢ aplicada.

O objetivo geral da CIF ¢ descrever os componentes de saude e os estados relacionados
com a saude através de uma ‘linguagem’ unificada e padronizada correspondendo a
uma estrutura conceptual, também ela, unificada e padronizada. Na CIF, como
objetivos especificos estdo definidos: (i) fornecer uma base cientifica para a
compreensdo e estudo da saude e estados relacionados com a saude; (i) melhorar a
comunicacao entre os seus diferentes utilizadores, como por exemplo, os profissionais
de saude, investigadores, decisores politicos, € o publico em geral incluindo as pessoas
com incapacidade ou deficiéncia; (iii) permitir a comparagdo de dados entre diferentes
paises, servicos e disciplinas; (iv) fornecer um esquema codificado e sistematico para

os sistemas de informagao de satde.
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Neste quadro, a no¢do de incapacidade ¢ abrangente, reunindo os conceitos de
deficiéncia, de limitacdo na atividade e restrigdo na participagdo. Se a descri¢gao do
conceito de deficiéncia estdo implicitas as categorias relativas as funcgdes e estruturas
do corpo, definidas como as fungdes fisioldgicas dos sistemas do corpo e as partes
anatomicas do corpo, respetivamente, a CIF define ainda atividade como a realizacao
de uma acdo ou tarefa e participagdo como o envolvimento numa situagcdo de vida.
Nesta componente, a CIF diferencia os conceitos de desempenho e capacidade, sendo o
primeiro relativo a realizagdo em contexto real e a capacidade relativa a realizacdo em

contexto padronizado [209].

CIF Classificagdo
[ l |
Parte 1 Parte 2
Funcionamento Factores
e Contextualizadores Partes
Incapacidade
[ | | l—l—l
Funcdes e Actividades Factores Factores
Estruturas e Ambientais Pessoais Componentes
do Participagao
Corpo
l—l—l l—l—l
Alteracdes Alteragdes | [Desempenho| | Capacidade | | Facilitador /
nas fungdes nas Barreira
do corpo estruturas Congtrutos /
do coro Qualificadores
itens itens itens itens itens Dominios e categorias
1°,2° 1°,2° 19,2° 1,2° 1,2° a diferentes niveis
3e4° 3e4° Pede Pe4 3ede

Figura 4 — Estrutura geral da CIF (fonte: OMS 2001)?

3 Traducdo do autor.
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A parte referente aos fatores contextualizadores inclui duas componentes: a primeira
relativa aos fatores pessoais e a segunda componente diz respeito aos fatores
ambientais que compreende categorias relativas ao ambiente fisico, social, atitudinal e
das politicas face as pessoas com incapacidade. Numa perspetiva ecologica, os fatores
ambientais estdo estruturados segundo uma estrutura de distanciamento em relagdo ao
individuo (‘produtos e tecnologia’ no capitulo I até ‘servigos, sistemas e politicas’ no
capitulo V), acontecendo o mesmo dentro de cada capitulo - por exemplo o capitulo 3,
denominado ‘apoios e relacionamentos’, inicia-se com categorias relativas a familia,
proxima (e310) e alargada (e315), e termina com categorias relativas a profissionais, de

saude (e355) e outros (€360).

As defini¢oes utilizadas levam em consideragdo as variantes culturais encontradas em
diferentes partes do globo e as diferengas que ocorrem ao longo da vida, permitindo ser

utilizada enquanto ferramenta global em populacgdes de todas as idades [210].

A CIF permite a integracao de diferentes dados e a informacao poderd ser organizada
com base em fontes primdrias ou secunddarias, podendo essa informacdo ser obtida,
também, através de diferentes métodos, como por exemplo questiondrios, entrevistas,

instrumentos padronizados ou por observagao.

Os descritores ou categorias da classificagao sao divididos em quatro niveis de detalhe
sendo que o quarto nivel expressa o maior nivel de precisao - Tabela 10. Assim, a
unidade funcional da CIF ¢ a categoria, que ¢ representada através de um codigo

alfanumérico.

Tabela 10 — Exemplo de categorias da CIF por nivel de classificacio

Nivel de classificacdo Categoria CIF Descritor

1° nivel b5 Fungdes do aparelho digestivo e dos sistemas metabolico e enddcrino
2° nivel b510 Fungdes da ingestdo

3° nivel b5105 Degluti¢ao

4° nivel b51051 Deglutigéo faringea

Este codigo alfanumérico inicia-se pelas letras ‘s’, ‘b’, ‘d’ ou ‘e’ consoante o

componente a que se refere (respetivamente ‘estruturas do corpo’, ‘fungdes do corpo’,
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‘atividades e participacdo’™®, ‘fatores ambientais’). Cada letra é seguida de um codigo
numérico: o primeiro algarismo diz respeito ao capitulo e primeiro nivel de
classificacdo, ao segundo nivel corresponde a acoplagem de mais dois algarismos, e
para os terceiro e quarto niveis a juncdo, para cada um, de mais um algarismo. A
descri¢do de cada categoria em todos os niveis podera ser acompanhada de informacgao
complementar sobre os conceitos incluidos ou excluidos dessa mesma categoria -

Tabela 11.

Tabela 11 — Exemplo de definicio de categoria de nivel 3 com informacio complementar

b4351  Reacgoes de hipersensibilidade

fungoes da reacg¢do imunologica do corpo aumentada a substincias

estranhas, como por exemplo, na sensibilidade a diferentes antigénios
Inclui:.deficiéncias, tais como, hipersensibilidades ou alergias

Exclui: tolerancia aos alimentos (b5153)

A categoria assume valoragdo através da atribuicdo de qualificadores. Os qualificadores
sdo codificados segundo a mesma escala genérica com um ou mais algarismos apds um
ponto decimal (Tabela 12), exceto quando se classifica um determinado fator ambiental
como facilitador em que se utiliza o sinal ‘+’ logo apds a categoria. Os qualificadores
‘8 — ndo especificado’ e ‘9 — ndo aplicavel’ sdo casos particulares, onde no primeiro
caso nao existe informacdo especifica que permita atribuir um dos qualificadores de
magnitude, e no segundo caso quando determinada categoria ndo ¢ plausivel de ser
utilizada com determinada pessoa, como por exemplo a categoria ‘b650 - funcdes

relacionadas com a menstruagao’ para um individuo do sexo masculino.

O primeiro qualificador de cada categoria, da parte relativa a funcionalidade, exprime a
extensdo da deficiéncia no &mbito das fungdes e estruturas do corpo, ou da limitagdo no

caso das atividades ou da restri¢do no campo da participagdo. Para as fun¢des do corpo

4 Neste componente, as categorias podem iniciar-se pela letra ‘a’ se se referem apenas a

‘atividades’ ou pela letra ‘p’ se se referem apenas a “participagao’.
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apenas um qualificador ¢ utilizado, 0 mesmo acontecendo no componente dos ‘fatores
ambientais’ (na parte dos fatores contextualizadores) sendo estas Ultimas categorias

classificadas como barreiras ou como facilitadores em relagao a funcionalidade.

Para as estruturas do corpo mais dois qualificadores sdo utilizados: o segundo reflete a
natureza da deficiéncia (desvio, perda, etc.) e o terceiro a sua localizagdo. O segundo
qualificador do componente ‘atividades e participacdo’ ilustra a limitacdo ou restricdo

da capacidade.

Tabela 12 — Qualificadores na CIF

Qualificador Valoragdo
XXX.0 Sem problema nenhum, negligenciavel, ausente 0-4%
XXX.1 Problema ligeiro ligeiro, baixo 5-24%
XXX.2 Problema moderado médio, razoavel 25-49%
XXX.3 Problema severo elevado, extremos 50-95%
XXX.4 Problema completo Total 96-100%
XXX.8 Naio especificado
XXX.9 Nao aplicavel

Opcionalmente, ¢ permitido a utilizacao de mais dois qualificadores no componente das
‘atividades e participagdo’, operacionalizando a utilizagao de ajuda (uso de um produto
de apoio, auxilio humano ou despender mais tempo) na realizagdo da agao ou tarefa, ou
no envolvimento numa situagdo de vida. Neste caso, o primeiro qualificador dird
respeito ao desempenho com ajuda, o segundo a capacidade sem ajuda, o terceiro a
capacidade com ajuda e o quarto ao desempenho sem ajuda [210]. A operacionalizagdo
da medi¢ao dos conceitos de ‘desempenho’ e de °‘capacidade’ no ambito do
componente das ‘atividades e participacdo’ continua a apresentar alguns desafios.
‘Desempenho’ refere-se aquilo que uma pessoa faz atualmente no seu ambiente natural
e ‘capacidade’ aquilo que uma pessoa pode fazer num ambiente padronizado [7].
Embora, alguns autores assumam que o conceito de ‘capacidade’ ¢ intrinseco ou
inerente ao individuo, avaliando o que este faz num (por vezes, hipotético) ambiente
onde ndo existem nem facilitadores nem barreiras [211], a CIF descreve que ‘este
constructo visa indicar o nivel maximo provavel de funcionalidade que a pessoa pode

atingir num dado dominio num dado momento’ [205]. Esta ultima hipotese, permite
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considerar que na diferenga entre os qualificadores de ‘capacidade’ e ‘desempenho’

reside o potencial de intervengao em saude.

A avaliagdo do componente ‘atividades e participacdo’ ¢ recomendada pela OMS
seguindo uma sobreposi¢ao entre os conceitos de ‘atividades’ e ‘participagdo’, mas
outras opcdes sdo descritas. Por exemplo, considerar as categorias de nivel um e dois
deste componente como ‘participacdo’ e as categorias de nivel trés e quatro como
‘atividades’ ou ainda, considerar uma sobreposi¢ao parcial (por exemplo, Capitulos 1 a
6 como ‘atividades’ e Capitulos 3 a 9 como ‘participagdo’) ou sem sobreposi¢ao (por
exemplo, Capitulos 1 a 4 como ‘atividades’ e Capitulos 5 a 9 como ‘participagdo’). A
complexidade da descricdo deste componente ¢ acrescida por outros fatores, como os
relativos a satisfagdo com a participagdo que ainda nao estd incluida na CIF, ou pela
inter-relacdo com outros componentes (por exemplo, a atividade de ‘andar’ implica a
combinacdo de diferentes fungdes e estruturas do corpo bem como de fatores

ambientais).

Nos fatores ambientais os qualificadores podem ser utilizados segundo trés convengoes.
Na primeira sdo codificados independentemente, sem relacionar esses codigos com as
funcdes organicas, com estruturas anatémicas ou com o componente das atividades e
participacdo. Na segunda, sdo codificados para todos os componentes em utilizagao e
na terceira sao codificados em todos os itens, usando os cddigos dos qualificadores de
capacidade e desempenho no componente das atividades e participacao. A classificacao
dos fatores ambientais devera ser realizada na perspetiva do proprio individuo podendo
muitas vezes ser classificado como facilitador e como barreira, consoante a categoria
associada. Por exemplo, um produto de apoio para a mobilidade poderad facilitar a
deslocacdo na rua, mas ser uma barreira na utilizacdo de transportes publicos. A
avaliacdo dos fatores ambientais apenas na perspetiva do individuo tem sido criticada
pela dificuldade que acarreta ao desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo, dado

os desafios que levanta a nivel das suas propriedades psicométricas,

Os fatores pessoais, embora incorporados como um dos componentes dos fatores
contextualizadores na estrutura da CIF, s3o descritos de forma generalizada como
incluindo o sexo, a idade, condic¢ao fisica, estilos de vida, habitos, educagao recebida,

caracter e experiéncias passadas na vida, ndo estando classificados devido a grande
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variagdo social e cultural associada aos mesmos [206]. O dominio dos fatores pessoais
diz respeito as influéncias internas do proprio individuo na funcionalidade, em
contraponto as influéncias externas ao individuo que decorrem dos fatores ambientais,
tendo como constructo o impacto na funcionalidade dos atributos de uma pessoa.
Propostas de categorizacdo dos fatores pessoais tém sido realizadas, quer para

contextos de reabilitacdo especificos [212] quer para uma utilizagdo mais ampla [213].

A CIF em versao para criangas e jovens

Na intervencdo com criangas com incapacidade ou atraso do desenvolvimento a
avaliacdo e monitorizagdo ao longo do tempo podera ser mais apropriada segundo uma
perspetiva funcional do que numa perspetiva baseada nos marcos do desenvolvimento
tipico [214], ie, em vez de comparacdes entre criancas com a mesma idade cronologica,
o foco sera dar relevo ao funcionamento no dia a dia para um contexto e nivel de

desenvolvimento especificos.

A versdo da CIF para utilizagdo com criancas e jovens [215] ¢ baseada no mesmo
modelo, em que foi adicionado contetido especifico para estas faixas etarias em aspetos
relacionados com a aprendizagem, comportamento e desenvolvimento [216].
Compreendendo 1685 categorias, apresenta potencial para ser aplicado em diferentes
niveis de intervengdo baseados numa abordagem ecologica [217], ganhando
importancia quando a perspetiva funcional ¢ mais importante que a desenvolvimental.
A estrutura da CIF para criangas e jovens tem mostrado ser adequada para gerar perfis

de funcionalidade em diferentes idades, diagndsticos e géneros [218,219].

Aplicabilidade da CIF

A CIF pode ser utilizada em diferentes contextos de saude, com diferentes propositos, e
refletindo quer o nivel de funcionalidade de um individuo quer o nivel de
funcionalidade de uma populacao [220]. A nivel estatistico para recolher e armazenar
dados que poderao fornecer indicadores de caracter censitario. Na investigacao para
medir resultados a nivel da satide publica ou indicadores de qualidade de vida. Na
clinica, para avaliar necessidades, aspetos vocacionais e resultados de tratamentos e

intervengdes. Nas politicas sociais para o planeamento dos sistemas de seguranca
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social, implementacao de sistemas e programas de apoio. Na educacdo para aumentar a
consciéncia desta problematica e empreender acdes sociais [205]. A inclusdo como
quadro de referéncia da CIF nos registos eletronicos em saude constitui outra das
vertentes importantes em desenvolvimento em diferentes quadrantes, seja através da
articulagdo com sistemas de informag¢do ja em utilizagdo, como o SNOMED-CT, ou
através do desenvolvimento de ontologias que permitam a fusdo ou transferéncia de

informacao entre esses sistemas [210].

Ainda que, seja reconhecido a sua utilidade na avaliagdo e intervengao, incluindo como
potenciador de uma colaboragdo interdisciplinar mais estreita [221], alguns problemas
tém sido levantados para a aplicagdo da CIF na pratica, como sejam os relacionados
com algumas defini¢des genéricas relativas a categorias, a diferenciacdo do conceito de
capacidade do conceito de desempenho e respetiva utilizacdo dos qualificadores, e a
sua extensao [222]. Por outro lado, o ndo desenvolvimento dos ‘fatores pessoais’ como
os relacionados com as estratégias de coping ou os relacionados com as crengas
pessoais, essenciais, por exemplo, na gestao da dor, sdo aspetos a serem melhorados na

respetiva taxonomia [223].

No entanto, enquanto ferramenta de enquadramento da intervencdo de programas de
reabilitagdo na comunidade, a CIF parece fornecer os descritores necessarios, nao so
pela amplitude de categorias no componente das ‘atividades e participagdo’, mas
também pela inclusao do componente dos ‘fatores ambientais’, dado que sao os mais
comummente incluidos neste contexto [220]. Por outro lado, a utilizacdo da CIF em
contexto de formagdo de profissionais de saide tem apresentado resultados que
confirmam uma abordagem centrada na pessoa, fomentando uma visao holistica, global

e integrada quer na avaliagdo quer na gestao da condicao de saude [224,225].

As estratégias de aplicagdo da CIF na area clinica t€ém sido baseadas em trés linhas: (i)
mapeamento de informacao de registos clinicos, de instrumentos de avaliagdo e de
intervengoes); (ii) desenvolvimento de instrumentos novos com base nos conceitos da
CIF; (iii) desenvolvimento de conjuntos de Categorias Significativas (em inglés Core

Set) para condi¢cdes de saude especificas ou servicos de interven¢do. Propostas de
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ferramentas praticas alicercadas na CIF e desenvolvidas com base nestas estratégias
tém sido apresentadas [226] e incluem’: (i) a nivel da avaliacdo, o ‘perfil de categorias
CIF’ com a perspetiva dos profissionais e do proprio individuo e a ‘folha de avaliacao’
para a definicdo de objetivos e de alvos de intervencdo; (ii) a nivel da atribuicdo de
recursos, 0 ‘mapa de trabalhos’; (iii) a nivel da intervengdo, a ‘tabela de intervengdes’;
e (iv) a nivel da reavaliacdo, a ‘Sintese de avaliacdo’ contendo apenas as categorias do

perfil inicial que foram alvo de intervencgao.

Mapeamento de informacio a CIF

A variedade de conteudos dos registos em saude constitui um desafio para o
desenvolvimento de conhecimento que permita explorar novas e melhores intervengdes
a nivel da avaliagcdo, do prognodstico e da terapéutica [227]. Essa variedade ocorre
quando a informacdo ¢ recolhida por diferentes agentes ou através de diferentes meios,

apresentando distintas perspetivas, mesmo que relativa ao mesmo dominio.

Por exemplo, diferentes instrumentos relativos ao constructo da ‘qualidade de vida’ e
no dominio das ‘atividades domésticas’ poderdo tentar captar o nivel de ‘desempenho’
na realizagdo de uma tarefa ou entdo, a ‘satisfagdo com o desempenho’ dessa messa
tarefa. Para outro exemplo, poder-se-a recorrer a avaliagdo de uma inflamag¢ao de uma
articulag¢do, dado que podera ser descrita a partir de exames laboratoriais, ou com base
na avaliacao funcional realizada por um profissional de saude, ou também, descrita pela
propria pessoa, pelo impacto que essa condigdo de saude tem nas tarefas do dia-a-dia.
A comparabilidade da informacdo ¢ essencial e a sua sistematizagdo implica o
desenvolvimento de regras e ferramentas especificas dentro de um referencial comum,

como a CIF.

> Traducdo do autor para cada uma das ferramentas. Respetivamente: ‘ICF Categorical
Profile’; ‘ICF Assessment Sheet’; ‘ICF Assignment Maps’; ‘ICF Intervention table’;

‘ICF Evaluation Display’
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Da responsabilidade do ICF Research Branch na Alemanha, as primeiras linhas de
orientagdo de mapeamento de informagao a CIF foram publicadas no ano de 2002 [228]
com especial foco nos instrumentos de avaliacdao, .e atualizadas em 2005 [229]
alargando os exemplos a medidas de avaliacdo da areas das tecnologias da satide como

exames laboratoriais ou imagiologicos e, ainda, a intervengdes - Tabela 13 [229].

O refinamento das regras de mapeamento referidas foi novamente realizado em 2016:
na regra n° 2, ¢ acrescentada a necessidade de se identificar o proposito da informagao a
ser mapeada, na regra n° 4, ¢ adicionada a necessidade de se identificar o tipo de
documentagao que origina o mapeamento; uma nova regra ¢ adicionada, com o n° 5,
com instrugdes relativamente a codificacdo das opc¢des de resposta de instrumentos de
avaliagdo; a utilizacdo dos cddigos 8 e 9 ¢ agora aconselhavel, de forma a evitar a perda

de informagdo — regra n°7 [211].

Tabela 13 — Linhas de orienta¢ido para mapeamento de informacéo a CIF

Linha de orientagdo

1 Antes de mapear a informagao, identificar todos os conceitos significativos (CS).
2 Cada CS ¢ mapeado a categoria mais precisa da CIF

3 Se um CS ¢ explicado por exemplos, entdo estes também sdo mapeados a CIF

4 Se um CS néo ¢ claro na CIF, devera ser documentado a informagdo adicional

No caso de alguns instrumentos e intervengdes especificos devera ser considerado o objetivo para o qual o
5 instrumento ou intervengéo foi utilizada (Por exemplo, um Rx se foi utilizado para avaliar a gravidade na
osteoporose o CS ¢ ‘estrutura dssea’)

Mapear informagdo a um referencial comum constitui-se como um processo de
abstracdo da informacgao original, onde a aplicagdo apenas destas regras apresenta
grandes limitagdes na captacao das diferentes nuances possiveis, pelo que a inclusdo de
informagao original em conjunto com a codificacdo das categorias ainda ¢ aconselhavel

[211].

O processo de mapeamento descrito na literatura compreende a codificagdo da
informacao de forma independente de pelos menos dois codificadores familiarizados
com a CIF. A primeira fase diz respeito a identificacdo de todos os conceitos
significativos (CS) existentes na informacdo. Como ferramentas de suporte a este

processo poderdo ndo so ser utilizados as publicacdes da OMS [205,230] como os
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recursos disponiveis na Internet [231]. Depois, mapear a uma ou mais categorias de
forma mais precisa possivel, ie, as categorias de maior nivel. A informacao que nao ¢
possivel de mapear a categorias da CIF, como por exemplo a referente a fatores
pessoais, condi¢des de saude ou relativas ao conceito de qualidade de vida, deverdo ser

codificadas utilizando as siglas descritas na Tabela 14.

A terceira fase diz respeito a andlise do mapeamento confrontando as duas
codificagdes, sendo as divergéncias resolvidas por consenso, incluindo se necessario

um terceiro profissional.

O processo de mapeamento ¢ uma tarefa que consome tempo e o grau de concordancia
no mapeamento varia consoante o conhecimento da CIF pelos codificadores, da

experiéncia anterior em codificagdo e do tipo de informacao a codificar.

Tabela 14 — Lista de codigos a utilizar para informacio sem correspondéncia na CIF

Sigla Designacéo Descrigéo Exemplos
nd ‘not definable’ (ndo definido) O conceito significativo ndo “A medicagdo provoca efeitos
permite, de forma clara, para secundarios.”
tomar uma decisdo quanto a . L
categoria da CIF a utilizar. Efeitos secundarios=nd
nd-gd ‘not definable -general health® O conceito significativo refere-se  “No geral a sua satude é...”
nao definido -saude geral a saude em geral.
( geral) g Satide=nd-gh
nd-ph ‘not definable -physical health” O conceito significativo refere-se
(ndo definido -satde fisica) a saude fisica.
nd-mh ‘not definable -mental health? O conceito significativo refere-se
(ndo definido -satide mental) a saude mental.
nd-qol ‘not definable -quality of life O conceito significativo refere-se  “Como classificaria a sua
health’ (ndo definido -satde a qualidade de vida. qualidade de vida?”
eral . .
geral) Qualidade de vida=nd-qol.
pf ‘personal factors’ (fatores O conceito significativo refere-se  “E timido?”
pessoais) a um conceito que ndo estd L
presente na CIF, mas é Timido=fp.
claramente um fator pessoal.
nc ‘not covered’ by ICF (ndo O conceito significativo refere-se  “Gosta de ler no sofa da sala.”
contido na CIF) a um conceito que ndo estd Gosta—
presente na CIF. osta=fp
Ler=d166
Sala=nc.
health - O conceito significativo refere-se  “Sofre de asma.”
condition a um diagndstico ou a uma

condicdo de satde.

Asma=health condition.
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O esfor¢co da comunidade cientifica no mapeamento de informacgao tem-se centrado na
analise de contetido das medidas e instrumentos de avaliacdo de desenvolvidas antes da
publicacao da CIF, muitos vezes para investigar a sua adequagao aos conceitos por ela
preconizados [232], mas trabalhos recentes mostram a sua utilidade para comparagao
de dados provenientes de instrumentos diferentes [233]. O mapeamento de
instrumentos permite, por outro lado, uma anélise detalhada do seu conteudo e do tipo
de abordagem a medicdo [234], mas também da amplitude e da profundidade de
cobertura dos diferentes dominios. Se muitas vezes as propriedades psicométricas dos
instrumentos sdo analisadas e discutidas, na realidade a validade de contetdo é a
caracteristica mais importante quando se seleciona uma medida para a avaliagdo, seja

ela inicial ou final.

Neste caso especifico, a proposta de indicadores com base na CIF para avaliacdo do
conteudo de um instrumento em particular’, assume especial interesse pelas
possibilidades que abre para reflexdo. Stam et al. [235] propdem que se analisem como
indicadores para a avaliagdo do conteido de instrumentos a ‘densidade’ e a
‘diversidade’, tendo Alviar et al [236] proposto ainda a ‘largura de banda’. A
‘densidade’ ¢ calculada dividindo o niimero de conceitos significativos mapeados pelo
numero de itens do instrumento. O valor ‘um’ de ‘densidade’ traduz que cada item
apresenta apenas um conceito significativo, ou seja, uma baixa ‘densidade’ por item. A
‘diversidade’ ¢ medida calculando-se o quociente entre o nimero total de categorias
mapeadas e o numero de conceitos significativos identificados. Um valor proximo de
zero significa que diferentes conceitos significativos correspondem a mesma categoria
da CIF. Por sua vez, a ‘largura de banda’ ¢ expressa em percentagem e diz respeito a
representacao no instrumento de categorias distintas, em relagdo ao total de categorias
da CIF, podendo-se inferir que quanto maior o valor, maior a multidimensionalidade do

instrumento.

O mapeamento de resultados de instrumentos de avaliagdo aos qualificadores da CIF
constitui também um desafio dado que ndo existe uma metodologia rigida definida para
tal. O primeiro passo sera verificar a adequacao dos itens ou dominios ao conteudo das

categorias da CIF segundo o processo ja descrito. No caso de sobreposi¢des e multiplas
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categorias um processo de reflexdo e discussdo devera ser realizado de forma a

consensualizar a adequagdo desse mapeamento.

Se os instrumentos forem padronizados ¢ possivel mapear os resultados aos
qualificadores realizando uma analogia entre os intervalos percentuais referidos na CIF

e os resultados normalizados, sejam eles T-scores, percentis ou outros.

No caso dos instrumentos de referéncia ao critério, muito embora a literatura recente
aponte no sentido do mapeamento ser realizado quando existe uma sobreposi¢dao exata
entre os qualificadores da CIF e a gradacdo dos itens do instrumento [211], & possivel
utilizar alguns indicadores que foram propostos para a utiliza¢do da lista de verificagao
da CIF [210] que levam em consideracdo a intensidade da deficiéncia, limitacdo ou
restri¢ao, o tempo em que esta presente e a frequéncia de ocorréncia num periodo de

um meés.

Instrumentos especificos de avaliacao

A OMS disponibilizou desde ano de publicagdo CIF uma lista de verificagdo com
categorias de nivel dois com indicagdes de valoragdo dos qualificadores ad hoc®, isto &,
sem se realizar um processo de validagdo formal. Concomitantemente, decorria o
processo de desenvolvimento do World Health Organisation Disability Assessment
Schedule (WHODAS) que ¢ um instrumento com 36 itens para caracterizar o nivel de
participagdo dos individuos, do qual existe versio em Portugués [237]. Este
instrumento permite diferenciar os conceitos de funcionalidade ‘percebida’ e de
funcionalidade ‘objetiva’ [238,239]. Curiosamente, um exercicio de mapeamento do
WHODAS a CIF revelou que existem itens que ndo enderecam o componente das

atividades e participagdo [240].

6 A valoracdo dos qualificadores ¢ realizada com base na intensidade do ‘problema’, da

frequéncia em que ocorre, € na sua duragao no tempo.
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Outros exemplos foram ja elaborados, numa orientagdo para os componentes CIF das

atividades e participagdo [241,242] e para os fatores ambientais [243].

A criagdo de instrumentos especificos para determinadas condi¢des de saude,
enderecando categorias em todos os componentes da CIF, ndo ¢ comum, € o seu
desenvolvimento poderd ser condicionado pelo desenvolvimento dos denominados

Core Set da CIF.

Conjunto Significativo (Core Set) de Categorias na CIF

Um Conjunto Significativo de Categorias na CIF (CS-CIF) ¢ uma selegdo dos
descritores essenciais, maioritariamente de nivel dois, considerados como os mais
relevantes para caracterizar a funcionalidade de um individuo com uma determinada
condicdo de satde ou num contexto especifico de saude, como por exemplo para a
Diabetes Mellitus ou para um servigo relacionado com a reabilitagdo vocacional’. O
CS-CIF pode ser utilizado como um padrdao minimo para a avaliagdo ou para descri¢ao
da funcionalidade quer na pratica clinica quer em investigacao [244]. A definicao de
um CS-CIF permite a criacao de instrumentos abrangentes e multidisciplinares com

base no espectro tipico de caracteristicas de funcionalidade especificos [245].

Podem ser resumidos, versdo breve, ou abrangentes, versdo alargada, consoante o
objetivo da sua utilizagdo ou pela quantidade de profissionais envolvidos [246] e ndo
substituem de todo a CIF, antes fornecem de forma facilitada a sua utilizagdo pratica. A
versao alargada do CS-CIF inclui uma lista mais exaustiva de categorias da CIF, de
forma a fazer uma descrigao completa da funcionalidade [247]. A versao breve do CS-
CIF, seleciona as categorias essenciais da versdo alargada, fornecendo um modelo
minimo na descri¢do da funcionalidade. Uma categoria ¢ relevante para uma condi¢ao
de saude quando descreve um problema que ¢ frequentemente encontrado num paciente

tipico ou quando € um ponto critico a ser avaliado em ensaios clinicos [248].

7 Em alguma literatura ¢é atribuida a designacdo de ‘code set’ para o conjunto

significativo de categorias especifico para servigos de saude [353].
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O desenvolvimento de um CS-CIF para uma determinada condi¢do de saude exige o
cumprimento de um processo em trés fases, composto por métodos cientificos distintos
[247]. A primeira fase, ¢ uma fase preparatoria do processo e consiste na realizagdo de
quatro estudos: (i) uma revisdo sistematica da literatura para analisar a perspetiva da
investigacdo sobre o tema; (ii)) um estudo qualitativo para perceber a perspetiva da
populacdo com determinada condi¢do de saude; (iii) um inquérito a peritos da area de
forma a analisar a perspetiva dos profissionais de satde; e (iv) um estudo multicéntrico

empirico segundo uma perspetiva clinica [247].

ApoOs esta fase preparatoria, sdo consideradas as futuras categorias do CS-CIF e ¢
realizada uma conferéncia internacional de vérios especialistas e profissionais da area
de forma a ser obtido um consenso das categorias que devem integrar o CS-CIF a
implementar e testar. No final desta segunda fase ¢ entdo criada a primeira versao do
CS-CIF. Na terceira e ultima fase ha a implementacdo da primeira versdo. Este

processo podera demorar de dois a trés anos a ficar completo.

Dentro de uma equipa multidisciplinar, quando diferentes profissionais estdo a
trabalhar na mesma intervengdo, permite clarificar os papéis da equipa e facilita o
raciocinio clinico. Deste modo, com a introducdo de CS-CIF, poder-se-4 melhorar a
orientagdo dos profissionais e respetivas equipas multidisciplinares na prestacao de

servicos [249].

Os CS-CIF podem desempenhar um papel importantes nas estatisticas de satide e para a
saude publica. Podem ser usados para comparar a funcionalidade através de condigdes
de saude, diferentes defini¢des de fendmenos e contextos em saude, paises € grupos
populacionais, estabelecendo indicadores de resultado de satde e funcionalidade.
Surgem como um suporte a nivel interdisciplinar, para uma avaliagdo abrangente da

funcionalidade.

CIF e Paralisia Cerebral

A Paralisia Cerebral enquanto condi¢do de saude complexa constitui-se como um
paradigma de diversidade funcional, onde a expressdo ‘cada caso ¢ um caso’ se aplica

sem margem para qualquer duavida. Como tal, a CIF enquanto referencial de
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enquadramento da funcionalidade oferece uma oportunidade de sistematizacao de
informacao que até ha bem pouco tempo nao seria possivel, evitando a sua possivel
fragmentacao ou até falta de profundidade. Varios exemplos podem ser encontrados de
utilizagcdo da CIF dirigida a esta condi¢do de saude, desde a elaboragdo do ‘core set’,

até a defini¢cdo de objetivos de reabilitacao.

Core Set da Paralisia Cerebral

Desenvolvido para as idades compreendidas entre os zero e os dezoito anos o Core Set
para a Paralisia Cerebral foi publicado em 2014, seguindo todas as fases anteriormente
descritas [250]. Na realidade, este CS-CIF para a Paralisia Cerebral ¢ constituido por
cinco versdes, que para além das habituais versdes alargada e reduzida, inclui outras
trés versoes baseadas em faixas etarias, o que constitui uma singularidade no universo

dos Core Set’s.

A versdo alargada inclui 135 categorias (96% de nivel dois, 4% de nivel trés), com 58
(43%) categorias no componente das ‘atividades e participacdo’, 36 (27%) no
componente dos ‘fatores ambientais’, 34 (25%) no componente das ‘func¢des do corpo’
e sete (5%) no componente das ‘estruturas do corpo’ (Anexo 1). Vinte e cinco
categorias consideradas como o nimero minimo para descrever a funcionalidade na
Paralisia Cerebral (até aos 18 anos), constituem a versao reduzida do Core Set — oito
em cada um dos componentes das ‘fun¢gdes do corpo’, ‘atividades e participagdo’ e
‘fatores ambientais’, € uma no componente ‘estruturas do corpo’. Esta versdo inclui
categorias que se encontram em todas as versdes especificas por faixa etdria. Para a
versdao destinada a criancas com menos de seis anos, outras seis categorias foram
adicionadas ao Core Set reduzido (uma categoria no componente das ‘fungdes do
corpo’, trés no componente das ‘atividades e participacao’ e duas no componente dos

‘fatores ambientais’).

Para a faixa etaria seguinte (criancas com seis ou mais anos € menores de 14 anos),
foram adicionadas dez categorias ao Core Set reduzido (duas categorias no componente
das ‘funcdes do corpo’, quatro para cada um dos componentes das ‘atividades e
C . D . .
participacdo’ e dos ‘fatores ambientais’). De salientar, que a preocupacdo em fazer

refletir neste trabalho alguns dos elementos relacionadas com o desenvolvimento tipico
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das criangas, origina que as versoes direcionadas para as diferentes faixas etarias, nao

sejam um mero acumular de categorias a partir do Core Set reduzido.

Com efeito, algumas categorias introduzidas para a faixa etaria destinada a criancas
com menos de seis anos ndo estdo presentes nem na versao para a faixa etaria seguinte,
nem na versao para a ultima faixa etdria (14-18 anos), como por exemplo a categoria

d133 — Aquisicdo de linguagem.

A entrada de novas categorias por troca com outras acontece, também, para a versao
destinada a ultima faixa etaria, onde sao adicionadas doze a partir do Core Set reduzido
(duas categorias no componente das ‘fungdes do corpo’, seis no componente das

‘atividades e participagdo’ e quatro no componente dos ‘fatores ambientais’).

A utilizag¢do de diferentes categorias nos Core Set’s definidos consoante a faixa etaria,
denota uma preocupagdo com a trajetéria do desenvolvimento da crianga, ndo se
perdendo a descricdo da funcionalidade ao longo do tempo dado que as 25 categorias
da versao reduzida sdo comuns a cada um destes. Sem surpresa as categorias
relacionadas com as estruturas do cérebro, dos membros superior e inferior, das
fungdes relacionadas com o movimento, visdo, dor, mobilidade e autocuidado estio
presentes no Core Set. O nimero curto de categorias no dominio e da aprendizagem e
aplicacdo do conhecimento a par do dominio da comunicacdo merece reflexdao. No
primeiro, o relevo para o contexto escolar e educativo ¢ inegavel e no segundo a
importancia que estas atividades t€m como suporte a participacdo implicara certamente

uma discussdo mais ampla.

No entanto, a defini¢do a nivel mundial do Core Set permite padronizar a informagao
relativa a funcionalidade nesta populacdo, facilitando a sua comparacdo, com
implicacdes para a pratica quer a nivel da avaliagdo quer a nivel do planeamento da

reabilitagao.
Instrumentos de avaliacao na Paralisia Cerebral e CIF

As caracteristicas da Paralisia Cerebral implicam que a sua avaliagdo assuma um
caracter multidimensional, ndo s6 pelo numero de dominios de saude englobados na
propria definicdo, mas também por ser uma condicao de saude presente ao longo da

vida do individuo com implicagdes diversas no seu desenvolvimento.
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A selecdo de instrumentos apropriados para a identificagdo de necessidades de
intervencao e para a medigao de resultados dessas mesmas intervengdes tem constituido
um desafio para todos os profissionais que desenvolvem a sua atividade na darea,
continuando a ndo existir um consenso sobre quais as medidas que melhor podem

servir estes propodsitos.

A utilizagdo do Core Set da Paralisia Cerebral como referéncia para a selecdo dos
instrumentos a utilizar ¢ uma das aproximagdes que podera reunir um consenso mais
alargado devido ao seu processo de desenvolvimento, sistematizando informagdo de
diferentes fontes e estruturando os dominios de interesse ao longo do ciclo de vida do
individuo. Nesse sentido, o trabalho de Schiariti et al. [251] € paradigmatico ao mapear
42 medidas a CIF, selecionando as 25 melhor adequadas aos diferentes Core Set’s da
Paralisia Cerebral, fornecendo uma variedade de instrumentos de avaliacdo para
utilizacdo em diferentes contextos (domicilio, escola, comunidade), proporcionando
diferentes formatos de administragdo e com diferentes niveis de complexidade na sua
utilizacdo. A maior parte destas medidas ndo sdao especificamente dirigidas a Paralisia
Cerebral o que, se utilizadas com esse propdsito, permite a comparagdo de dados entre
diferentes condi¢des de saude. As categorias do Core Set que surgem comuns aos
diferentes instrumentos sdo as relacionadas com as atividades de manter a posi¢ao do
corpo (d410), andar (d450), cuidados relacionados com o processo de excrecao (d530)
e comer (d550). O indice de cobertura de categorias dos Core Set’s pelos instrumentos

analisados foi menor para o grupo de criangas com menos de 3 anos € para as maiores

de 16.

Nesta analise, o Inventario de Avaliagdo Pediatrico de Incapacidade (PEDI) surge
comummente referido quando se analisa a cobertura das 135 categorias do Core Set
alargado, do Core Set reduzido quer numa perspetiva discriminativa quer de
desenvolvimento. E também a medida cujo contetido engloba o maior nimero de
categorias (75%) no componente das ‘atividades e participa¢do’ em funcao do Core Set
reduzido, e para além de cobrir algumas categorias relativas ao componente das
‘funcdes do corpo’ apresenta, também, uma grande flexibilidade em relagdo ao formato

de administragdo (observacao, entrevista, autopreenchimento).
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No que diz respeito aos fatores ambientais o instrumento que abarca o maior numero de
categorias ¢ a Medida de Participacdo e Ambiente — Criangas e Jovens, com a fonte de
dados a depender exclusivamente da familia. A Gnica medida descrita como adequada

para todas as idades ¢ Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional (COPM).
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CAPITULO III - INTERVENCAO TERAPEUTICA EM
REABILITACAO E DESEMPENHO OCUPACIONAL

Este capitulo inicia-se com a apresentacdo das estratégias terapéuticas utilizadas no
contexto da Reabilitacio enquadrando-o numa perspetiva histérica da evolugdo de
conceitos. Em seguida, ¢ descrito o conceito de desempenho ocupacional, abordando os
sues aspetos idiossincraticos e os respetivos focos de intervencdo, numa perspetiva
centrada na pessoa alvo de intervencdo. Por fim, aborda-se as caracteristicas da

intervengdo em contexto € o seu enquadramento especifico na area da Paralisia

Cerebral.

Estratégias de intervenc¢ao terapéutica em reabilitacio

Numa perspetiva historica, a area da Reabilitacdo tem concentrado os esfor¢os na
recuperagdo de danos fisicos, de perturbagdes psicologicas e mentais, e das
consequéncias das doencas [252]. Embora seja possivel, ao longo da historia da
humanidade, encontrar exemplos, em diferentes culturas, da utilizagdo de ‘técnicas de
reabilitagdo’ como sejam a terapia pelo movimento para alivio da dor, Cong Fu, na
antiga China, ou os exercicios fisicos de Herodicus, na Grécia, no século V a.c. para a
prevencdo e tratamento de doencas [253], € no século XX que a consolidacdo da
disciplina se realiza quer como pratica, envolvendo diferentes profissionais, quer como
area cientifica, também como consequéncia do impacto nas populagdes envolvidas nas
duas grandes guerras mundiais. As abordagens iniciais, no final do século XIX e inicio
do século XX, incluiram desde logo os movimentos do corpo, sob a designacdo
genérica de ‘ginastica’, massagem, hidroterapia e a utilizacao de agentes fisicos como
sejam a estimulagdo elétrica e o uso de calor através de infravermelhos [254]. E curioso
verificar, que um dos primeiros registos documentais sobre a importancia do
restabelecimento da ‘funcdo’, para além do tratamento da causa ou doenca em si, de
forma a permitir a recuperagdo ocupacional e social, definindo-o como processo de
reabilitagdo, surge num debate no parlamento inglés, em 1940 na Casa dos Comuns,
por parte do Ministro Inglés da Satde, Malcom MacDonald [255]. No entanto, apesar

desta visdo alargada do objeto do campo da Reabilitagdo ser indelével ao longo do
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século XX, a pratica foca-se fortemente na recuperacao dos atributos e habilidades
individuais.

Se no campo dos problemas psicologicos € mentais novas areas profissionais emergem
logo no inicio do século passado, como sejam a Psicologia e a Terapia Ocupacional, as
questdes neuro-musculo-esqueléticas sdo consideradas questdes essencialmente
médicas, com abordagens que se poderdo enquadrar conceptualmente num modelo
‘mecanicista’ [256,257]. Sendo certo que o contributo de diferentes disciplinas permite
incorporar novas técnicas de tratamento, como a ja referida aplicacdo de agentes
fisicos, a medida do progresso e do dominio tecnoldgico, o desenvolvimento de
técnicas especificas baseadas no movimento conheceu também varias propostas, com
base tedrica no avango do conhecimento da fisiologia das fungdes neuro-musculo-
esqueléticas [258]. Estas intervengdes cinesiologicas, correspondiam a modelos
isolados de intervengdes terapéuticas, que se baseavam em procedimentos definidos
com base na observacdo, descritos ¢ demonstrados pelos criadores dessas mesmas
abordagens. Como observadores argutos dos movimentos humanos e de como as
limitacdes dos movimentos influenciavam o controlo funcional, propuseram a
introducdo dos primeiros modelos de base comportamental no sistema de prestacao de
cuidados. Esses modelos incluiram as abordagens de Dolmen-Delacatto, Knott € Voss,

Rood, Klein-Vogelvack, Feldenkrais, Brunnstrom, Bobath, Ayres e Vojta [259].

Sendo certo, também, que as preocupagdes com uma abordagem global, isto ¢€,
envolvendo o corpo e a mente [260], estivesse presente desde o inicio da intervengdo
terapéutica, esta ndo deixa de estar centrada nas aptiddes do proprio individuo durante
um longo periodo do século passado. Atualmente, entende-se o conceito de reabilitagao
como um conjunto de medidas que apoia os individuos com incapacidade a alcancar e

manter a funcionalidade méaxima em interacdo com seu ambiente®.

8 A distingdo entre habilitagio e reabilitagdo surge por vezes na literatura sobre o tema.
O primeiro conceito, diria respeito ao desenvolvimento méaximo da funcionalidade em

consequéncia de uma incapacidade congénita, enquanto o segundo, enquadraria as
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Com agoes diretas ou indiretas, a reabilitagdo considera o individuo globalmente e
dentro do ambiente familiar, social e fisico em que ele vive, sendo realizada através da
defini¢do de um projeto de reabilitacdo e intervengao [221]. Por outro lado, com a
adocdo por parte de uma grande parte dos paises com assento na Organizacao das
Nacoes Unidas (ONU) da Convengao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) ¢ possivel observar a inclusao de novos construtos em outras propostas de
defini¢do de reabilitagdo, como seja a autodeterminacao [261]. No entanto, a descri¢ao
das estratégias de intervencao terapéutica continua a ser realizada segundo um modelo
tripartido como acontecia ja no final do século passado [262], e tem como base os

conceitos de remediacdo, adaptagdo e advocacao.

A remediacao endereca diretamente a disfuncao a nivel do individuo e inclui diferentes
métodos e técnicas desde a realizacdo de cirurgias e utilizagdo de medicagdo, até a
manipulagdo de partes do corpo. No caso particular das condi¢gdes de satide com origem
em lesdo neuroldgica ¢ possivel distinguir dois mecanismos neurais, com implica¢des
diferentes a nivel das fung¢des do corpo e das atividades, quando considerados os
movimentos humanos - Tabela 15. O mecanismo de recuperagdo permite restaurar a
funcdo do tecido neural e o mecanismo de compensagao diz respeito a tecido neural

residual que assume uma fungao perdida.

Estes mecanismos enquadram-se na designada plasticidade do sistema nervoso que tem
sido alvo de estudo intensivo nos ultimos anos, e do ponto vista tedrico, relacionam-se
com as estratégias neurais utilizadas pelo cérebro de apoio a melhoria funcional depois
de uma lesdo, como sejam a ressuscitacdo das areas inicialmente disfuncionais, o
recrutamento de novas areas do cérebro e o treino de areas do cérebro para a realizagao
de novas fungdes - Tabela 16. Apesar destes avangos a nivel de conhecimento da
ciéncia fundamental, nomeadamente em modelo animal ou laboratorial, a sua

translacdo para a pratica terapéutica ¢ habitualmente lenta [263] e com riscos [264].

situacdes de perda de funcionalidade em consequéncia de um acontecimento de vida.

Neste trabalho, a palavra ‘reabilitacao ‘¢ utilizada englobando os dois conceitos.
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Tabela 15 — Distincdo entre as definicoes comportamentais e

neurais de recuperacdo e de

substituicao*
Nivel Recuperagio Compensagao
Neural Restaurar a fungdo do tecido Tecido neural residual assume

Comportamental: fun¢do do corpo

(deficiéncia)

Comportamental: Atividade

(limitag&o)

neural que foi inicialmente

perdido devido a les@o ou doenga.

Restaurar a capacidade de executar
o movimento da mesma maneira
como era realizado antes da lesdo ou

doenca

Restaurar a capacidade de executar
uma tarefa exatamente da mesma
maneira como era realizada antes da

lesdo ou doenga.

uma fungdo perdida devido a

lesdo ou doenga.

Realizar o movimento de uma
maneira diferente do que era

realizado antes da lesdo ou

doenga.

Executar uma tarefa de uma

maneira diferente do que era

realizada antes da lesdo ou

doenga.

* Traduzido de Kleim [265]

A adaptagdo, por sua vez, enderega a tarefa ou a forma como o individuo aborda a
tarefa e podera incluir alteragdes quer na sequéncia de procedimentos, quer alterando o
papel tipico de partes do corpo a utilizar na sua realizagdo. Finalmente, a advocagao diz
respeito a alteracdes no ambiente que permitam otimizar a fungdo, como sejam a
alteracdo da disposi¢ao dos objetos e materiais até ajudas ou pistas embebidas no meio
de atuacao do individuo que facilitem o acesso e a realizagdo das atividades. Quer a
adaptagdao quer a advocacao, sdo suportadas em taticas de resolucao de realizacao de
atividades: (i) afastamento da necessidade de a¢do, como por exemplo, a realizagao de
uma transferéncia bancéria a partir de um servigo de homebanking evita a deslocacao
ao balcdo da entidade bancéria; (i) afastamento do obstaculo, como por exemplo,
através da edificacio de uma rampa proporcionar uma alternativa as escadas; (iii)
modificagdo do obstaculo, como por exemplo, através do engrossamento dos cabos dos
talheres para facilitar a preensdo manual para a realizagdo de refei¢des; (iv) € a
superacao do obstaculo; como por exemplo, realizar a atividade unilateral da escrita

com a mao nao-dominante, em caso de incapacidade da dominante.

As intervencdes em condi¢des de saide complexas, como sdo muitas vezes as
decorrentes de lesdes neuroldgicas, e com consequéncias ao longo do tempo utilizam

frequentemente combinagdes dos conceitos atrds referidos [266]. Sendo a
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funcionalidade o ponto de partida do processo de reabilitacdo, que devera ser iterativo,
baseado na evidéncia e orientado para os objetivos do préprio individuo [267], o
desempenho ocupacional individual deverd ser o constructo relevante para efeitos de

avaliagdo desse mesmo nivel de funcionalidade.

Tabela 16 — Estratégias neurais utilizadas pelo cérebro de apoio a melhoria funcional*

Ressuscitar Recrutar Treinar
Estratégia Re-envolver, apos a lesdo / doenga, Envolvimento de Treinar dreas
as 4reas cerebrais residuais novas 4reas cerebrais residuais
inicialmente disfuncionais residuais do cérebro. ~ Para executar novas
fungoes.
Mecanismo neural Recuperagio Compensagao Compensagao

* Traduzido de Kleim [265]

Desempenho ocupacional

No dominio das ciéncias da satde, o desempenho ocupacional ¢ o resultado da agdo
voluntéria do individuo numa atividade depois de este ter interpretado o contexto ¢ a
estrutura da propria atividade [268]. Esta descri¢do de desempenho ocupacional traduz
inevitavelmente um processo dindmico e interativo entre diferentes componentes, uns
facilmente identificdveis como pertencentes ao dominio do individuo como por
exemplo, ‘acdo voluntaria’ e ‘ter interpretado’, e outros a ele externos, presentes nos
conceitos de ‘contexto’ e ‘estrutura da atividade’ [269]. Consequentemente, uma ‘agao
voluntaria’ estara diretamente relacionada com as ‘escolhas’ de um individuo e a
‘interpretacdo’ de uma ‘estrutura’ ou ‘forma de atividade’ induz a necessidade de
incluir aspetos de organizagdo a sua realizagdo. No mesmo sentido, ‘contexto’
relaciona-se diretamente com o ambiente cultural, social e fisico onde ocorre a
realizacao da atividade. Assim, desempenho ocupacional podera ainda ser descrito
como a escolha, organizagdo e realizacdo de ocupacdes, atividades ou tarefas em

interacdo com o ambiente [270].

No ciclo de vida do individuo as alteracdes no desempenho ocupacional surgem como
consequéncia ou como resposta a estimulos internos ou externos. Essa consequéncia ou
resposta podem dever-se: (i) a alteragdes no desenvolvimento, que ¢ definido como o

processo intrinseco de maturagdo, crescimento, recuperagao e cura que ocorre dentro do
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organismo humano ao longo do tempo; (i) a adaptacdo, sendo esta constituida pelas
respostas que o individuo faz aos estimulos internos ou externos para otimizar a fungao;
(iii) a acomodagdo, sendo esta formada pelas alteracdes no ambiente que permitem
aumentar a funcionalidade. Nesse sentido, quando existe uma disrup¢do, privagdo ou
desequilibrio do desempenho ocupacional, as intervengdes a realizar com o objetivo de
contribuir para a sua melhoria ou manutengcdo podem ser enquadradas como agdes

dirigidas a pessoa, a ocupagdo ou ao ambiente, ou a suas combinagdes.

Nas intervengdes dirigidas a pessoa podem ser incluidos:

(i) o exercicio e treino de aperfeigoamento dos componentes fisicos, psicologicos,
cognitivos e sociais (pe, fortalecer, exercitar, ensaiar, praticar);

(i) o desenvolvimento de competéncias na realizacdo de atividades da vida diaria, nas
interacdes sociais e aptiddes organizacionais com base na pratica desses
comportamentos;

(iii)a educagdo e aprendizagem sobre a propria condi¢do de satde, quais as opgOes de

melhoria e manutengdo de fungdes, e formas de prevenir dificuldades.

Em relagdo a ocupagao € possivel distinguir dois niveis de atuacdo, um de caracter mais

proximo do individuo e outro mais de cardcter organizacional:

(iv) no primeiro, o ajuste das tarefas, que consiste na modificagdo ou alteragdo da tarefa
para permitir a sua realizagao;

(v) e no segundo, o desenvolvimento ocupacional, que consiste em otimizar a participagdo
em ocupagdes, com por exemplo, através do treino vocacional ou através do

envolvimento em programas estruturados de lazer.

No que diz respeito a intervencao a nivel do ambiente diferenciam-se:

(vi) a modificacdo ambiental, que consiste na modificagdo do meio da tarefa para potenciar
o desempenho, como por exemplo, adicionar dispositivos de ajuda ou ferramentas
adaptadas;

(vii) a provisdo de suporte, que consiste em aperfeicoar quer o apoio a pessoa (por
exemplo, com pistas embebidas no ambiente) ou o apoio do equipamento,
adaptando-o as caracteristicas individuais;

(viii) e o aprimoramento da informacdo as pessoas de apoio, fornecendo programas

informativos e educativos aos cuidadores ou a outras pessoas significativas.
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A adocao de processos de medigdes de resultado ¢ uma componente essencial das
intervencoes baseadas na evidéncia. Os custos crescentes dos sistemas de saude e de
seguranca social tem como consequéncia a necessidade de avaliar a efetividade dos
servicos prestados. Naturalmente, a medi¢cdo inerente ao desempenho ocupacional
podera incluir focos diferentes do foco da intervengdo. Com efeito, a diversidade dos
efeitos das intervengdes poderd implicar a necessidade de medi¢do de resultados
relativos ao desempenho ocupacional em diferentes dominios (a Tabela 17 apresenta

exemplos destes dominios dependentes dos focos ‘pessoa’, ‘ambiente’ e ‘ocupagdo’).

Por outro lado, as abordagens de medicdo deverdo refletir os objetivos dos servigos
prestados, mas deverdo ter como preocupacdo central uma abordagem holistica e
centrada na pessoa e sua familia, relevando uma estratégia colaborativa. Nesse sentido,
qualquer medi¢ao no contexto de saude devera proporcionar uma melhor tomada de
decisdo, seja numa situacdo individualizada seja no desenvolvimento de um programa
de intervencao. Consequentemente, a medi¢do do desempenho ocupacional requer uma
compreensdo do que a pessoa faz na sua vida, o que a motiva e como as caracteristicas
pessoais interferem dentro dos contextos de realizagdo das ocupagdes, atividades ou
tarefas [271]. A caracteristica idiossincratica do desempenho ocupacional tem servido
de justificagdo para utilizacdo de instrumentos de medicdo que possam captar a
variabilidade individual, isto € que os respetivos dominios e areas de desempenho
possam ser incluidas consoante os interesses dos avaliados, e que avaliem para além do
nivel de desempenho, também a satisfagdo com esse mesmo desempenho. Neste
particular, a Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional (COPM) constitui-se

como um dos instrumentos mais utilizados para esse efeito [272].

Intervencio em contexto

Os programas de intervencao em contexto sdo atividades terapéuticas realizadas nos
locais habituais de desempenho da pessoa e t€ém uma larga tradicdo em reabilitacao

[273].
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Tabela 17 — Exemplos dominios do desempenho ocupacional passiveis de avaliacio - foco de

intervencao ‘pessoa’, ‘ambiente’ e ‘ocupacgio’ *

Focos da intervengao Dominio

Medicao

Pessoa Fisico

Psico-emocional

Neurocognitivo

Ambiente Cultural, institucional, fisico e
social

Ocupagao Participacdo

Sécio-cultural

Autocuidado

Produtividade — trabalho e

voluntariado

Lazer e recreacao

Dor

Protegdo articular
Conservagao de energia
Fung¢do do membro superior
Fung¢do do membro inferior
Posicionamento

Sintomatologia depressiva
Ansiedade

Interagdes pessoais
Motivagdo

Competéncias cognitivas
Competéncias perceptivas
Competéncias neuromotoras
Competéncias sensoriais

Riscos de seguranca

Uso de equipamento adaptado

Adaptagdes arquitetonicas

Atitudes sociais

Competéncias dos cuidadores informais
Autoeficacia dos cuidadores informais
Stress e fadiga dos cuidadores informais
Integracdo na comunidade

Qualidade de vida relacionada com a saude
Vida social e civica

Competéncias e envolvimento social
Desempenho de papéis

Padrao de utilizagao do tempo ocupacional
Cuidado pessoal

Mobilidade funcional

Gestao de atividades na comunidade

Gestdo de esforco, resisténcia a fadiga

Satisfagdo com o trabalho

Conhecimento sobre mecénica corporal
Participagdo em atividades de lazer

Satisfagdo com atividades de lazer e recreacao

Percecdo da participagdo em atividades lazer

* Adaptado de Law & McColl [274]
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No caso das criancas, sao usualmente considerados como tal o domicilio, a escola e
espacos na comunidade como os parques de lazer ou outros onde se deslocam com
membros da familia ou da escola. Estes programas podem tomar a forma de
interven¢do individual continuada ou serem realizados entre as sessdes que tém lugar
em outros locais especificos de reabilitacdo, e incluem exercicios genéricos e conselhos
para a realizagdo de atividades didrias, ou poderdo ser individualizados para as
necessidades da pessoa. A fase de preparagdo para a sua implementagdo pode incluir
instrucdes escritas em folhetos previamente estruturados e sessdes de ensino e
monitorizagdo, mas muitas vezes as instrugdes sao transmitidas apenas por via oral
[275]. Atualmente, no caso de acontecerem no domicilio, poderiam ser descritos como
uma forma de orientacdo e aconselhamento, com a pratica regular de atividades em
casa, onde os pais e familiares maximizam o potencial da crianga através do

desenvolvimento da autoconfiancga sobre como realizar o apoio necessario [276].

Atualmente, a implementacao de programas estruturados de intervengdo precoce a
criangas em risco ou com incapacidade ¢ consequéncia de uma abordagem ecoldgica a
esta problematica. Varios autores t€ém proposto modelos de atuagdo incorporando uma
perspetiva centrada na familia, mesmo que desenvolvidos em contextos de saude
diferentes, como sejam o hospitalar ou comunitario. Em Portugal, os primeiros
programas de intervencao dirigidos a criangas, criados nos anos 80 do século passado,
no ambito de estruturas da seguranca social e da educagdo, implementaram os
fundamentos do atual sistema nacional de intervencdo precoce, onde para além da
organizagdo de recursos disponibilizados as familias surgem também as sessdes de
aconselhamento e envolvimento dos pais nas atividades de desenvolvimento global da
crianga com deficiéncia [277]. Depois do crescimento quer em numero de projetos quer
em numero de criangas apoiadas ocorrido nos anos 90 do século passado e das
primeiras iniciativas legislativas, € ja no decorrer do final da primeira década do século
XXI que ¢ implementado o Sistema Nacional de Interven¢ao Precoce na Infancia, que ¢
definido como o ‘conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianga € na
familia, incluindo a¢des de natureza preventiva e reabilitativa, no dmbito da educacao,
da satde e da agdo social [278]. Em comparagdao com outros paises do espago da Unido

Europeia este corpo de legislacdo apresenta um avanco consideravel, ao considerar

65



elegivel para o sistema as situacdes de risco grave de atraso do desenvolvimento em
criangas com idade compreendida entre os zero e os seis anos, para além daquelas que
apresentam, nessa faixa etéria, alteragdes a nivel das fungdes ou estruturas do corpo.
Outras das caracteristicas marcantes, sdo a interven¢do nos contextos naturais sejam
eles contextos educativos ou domicilidrios, e um modelo transdisciplinar ou

colaborativo de intervengao [279].

Nos programas dirigidos a criangas, com base em modelos de intervengao
colaborativos cuja pratica reclama o principio de serem centrado na familia, o papel
destinado aos pais e familiares significativos nas atividades em casa assume um
contorno relevante [280]. As bases de interacdo inerentes a este modelo colaborativo
implica a identificacdo das necessidades da familia e da crianga, consubstanciada na
definicdo comum de objetivos, elaborados apos negociagdo, implementagao partilhada
das atividades para atingimento dos objetivos, e a avaliagdao da intervengdo também em
partilha [281]. Esta abordagem ¢ considerada essencial para uma efetiva e bem-
sucedida implementacdo da intervencdo, dado que pais e profissionais possuem
conhecimentos e experiéncias diferentes que devem ser consideradas no respetivo
planeamento. Os programas em contexto oferecem excelentes oportunidades para
proporcionar as criancas a vivéncia e a pratica de diferentes atividades terapéuticas sem
necessidade de adaptacdo a novos ambientes. O envolvimento dos pais deve ser
apoiado e facilitado, numa perspetiva de autonomia de tomada de decisdo sobre as
estratégias adequadas ao desenvolvimento da crianca. Alguns estudos tém apontado
alguns constrangimentos ao seu sucesso, nomeadamente o aumento do stresse aos pais
[282], devido a pressdo sentida para a adesdo a sessdes que implicam o treino regular
de determinadas atividades [283]. No entanto, ndo existem diretrizes ou orientagdes
clinicas sobre as melhores praticas de intervengdo com base em estudos de elevada
evidéncia, pelo que ¢ possivel encontrar diferentes descricdes na literatura para este

tipo de intervengoes.
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Terapia de Contexto

A abordagem de Terapia de Contexto’ [284] ¢ baseada na teoria dos sistemas
dindmicos aplicada ao desenvolvimento motor [285], que postula que os
comportamentos motores sdo organizados em torno de tarefas ou objetivos funcionais e
que o resultado de uma sequéncia motora especifica ¢ influenciado, como visto
anteriormente, pelo efeito espontaneo da interagdo de trés parametros: as caracteristicas
da crianga, os requisitos da tarefa e as condigdes do ambiente. A terapia de contexto
enfatiza a mudanca dos parametros da tarefa ou ambiente, em vez de um foco na
remediacdo das habilidades da crianca. A suposicdo dessa abordagem ¢ que as
mudangas da tarefa e as alteracdes do ambiente permitird que a crianga execute uma
atividade que nado fazia anteriormente. Esta abordagem tem em comum com outras
intervencdes alguns conceitos e praticas, como sejam o envolvimento dos pais, a
identificacdo de objetivos funcionais ¢ uma abordagem °‘top-down’ baseada em
atividades. No entanto, os profissionais sdo explicitamente treinados para alterar apenas
as caracteristicas da tarefa e do ambiente e ndo tentam mudar ou melhorar as
deficiéncias da crianga, dado que apesar da importancia atribuida a estes pardmetros
muito raramente os terapeutas conseguem descentrar-se das questdes relativas as
fungdes ou estruturas do corpo, provavelmente em consequéncia da formagao

académica e profissional.

Trabalhos anteriores sugerem que o melhor indicador sobre o momento 6timo de
trabalhar do ponto de vista terapéutico uma transi¢do motora do desenvolvimento ¢
fornecido pela percecdo dos pais [286]. Assim, apds a experimentagdo e uso de
diferentes habilidades, os fatores pessoais como a motivacdo ou o nivel de
conhecimento da crianga, para além das fungdes e estruturas do corpo, t€m uma fungao
muito importante para incentivar novos comportamentos motores. Consequentemente,
a defini¢cdo de objetivos funcionais, de estratégias de implementagdo, e a avaliacao
valorizando as barreiras e os facilitadores das atividades sdo realizadas em estreita

colaboracao com os familiares significativos, dentro de uma perspetiva de intervengao

? ‘Context-therapy’ em Inglés — tradugio do autor
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centrada na familia [284]. Os objetivos definidos deverdo estar diretamente
relacionados com a realizagao de atividades e serem possiveis de atingir num curto
espaco de tempo (ndo mais do que 15 dias), reavaliados e rapidamente redefinidos,
numa constante interacdo [284]. No mesmo sentido, esta abordagem apela a inovacao,
dado que se pretende que as estratégias definidas para a implementacdo dos objetivos
acontecam episodicamente durante o dia, isto é, ndo deverdo constituir-se como uma
sessdo tipica de ‘tratamento’ ou ‘aprendizagem’, surgindo antes sim, enquadradas na
rotina diaria [284]. Nao existindo uma preferéncia pela hierarquia de movimentos para
a realizacdo de atividades, também nao existe uma preocupacao pelo uso dos padrdes
tipicos de movimento [284]. A facilitagdo da neuro-plasticidade parece ter uma relacao
direta com os desafios colocados apos a lesdo ocorrer bem como pelo nivel de
envolvimento nas atividades [287], pelo que a terapia de contexto pde em pratica
alguns dos principios que devem ser observados para favorecer a plasticidade neural
em experiéncia de novas aprendizagens motoras, descritos por Kleim & Jones [288]
como os relativos a: (i) usar a funcao, dado que se nao for utilizada perda funcional
ocorrerd; (ii) realizar atividades com desafios motores mais complexos; (7ii) adquirir
habilidades especificas; (iv) repeticgdo do movimento, consolida o padrdo motor; (v)

atividades significativas facilitam a aprendizagem.

Outra das caracteristicas deste tipo de intervencao ¢ a existéncia do profissional de
referéncia para o desenrolar da intervengdo, que podendo consultar os colegas de
equipa para enriquecimento da sua fung¢do, assume o papel de mediador com a familia e
de interagdo com a crianga, favorecendo assim o aprofundamento da relacao terapéutica
[289]. O acompanhamento da implementagdo das estratégias e atingimento de objetivos
¢ realizado quer presencialmente quer utilizando meios de comunicagdao a distancia

como o telefone ou correio eletronico.

Definicao de objetivos em reabilitacdo

A definicdo de objetivos pelos profissionais faz parte do processo de reabilitagdo e
define os resultados a avaliar [290]. Habitualmente, segue uma abordagem de resolugao

de problemas e ¢ consequéncia, muitas vezes, da colaboracio de uma equipa
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multidisciplinar [291], com base na avaliagdo, que se deseja abrangente, das

necessidades da pessoa.

Um dos beneficios da definicdo de objetivos ¢ descrito como uma forma de ser
conseguido uma mudanga de comportamento nas pessoas [292], e para que isso
efetivamente aconteca ¢ necessdrio que esses objetivos de reabilitagdo cumpram
algumas caracteristicas: (i) serem relevantes para as preocupagdes da propria pessoa;

(ii) serem desafiantes, mas realistas e realizdveis, (iii) e serem possiveis de medir [293].

A forma de definir e escrever os objetivos terapéuticos tem sido consensualizada com
base nos elementos resumidos no acronimo SMART!: Especificos; Mensuraveis;

Atingiveis; Realistas/Relevantes; Temporizados (limitados no tempo).

Serem ‘especificos’ significa que se devera evitar formulagdes vagas ou genéricas,
devendo isso sim traduzir um resultado concreto. Por exemplo, ‘o Jodo ird aumentar o
nivel de socializagdo’ ¢ uma formulacao que nao € especifica. Em alternativa, poder-se-
ia descrever como ‘0 Jodo ird sair com os amigos para a pesca (ou outra atividade) duas
vezes por semana’. Serem mensuraveis implica introduzir no enunciado uma métrica
que podera ser quantitativa (tempo, frequéncia, etc.) ou qualitativa (preferencialmente
sim/ndo). Por exemplo, ‘a Catarina lava os dentes independentemente, todos os dias da
semana’. Neste exemplo, temos duas combinacdes de mensuragdo, quer qualitativa,
quer quantitativa. Serem atingiveis, significa que o nivel de desempenho definido esta
ao alcance da pessoa, mas constitui em si um desafio. Podendo implicar o acesso ou a
adaptacao de recursos, ¢ frequentemente um dos elementos mais dificil de graduar, para
garantir o necessario equilibrio entre estes dois componentes. O objetivo definido ser
relevante, implica um ‘sim’ como resposta as perguntas: “Este objetivo ¢ algo no qual
quer trabalhar?” “Este objetivo ¢ importante para si?” Por fim, o elemento ‘tempo’ ¢
introduzido numa relacdo direta com o elemento ‘atingivel’, e traduz uma
probabilidade de o sucesso ser atingido naquele espago de tempo. Se para alguns

objetivos serd simples de determinar, até em fun¢do do suporte da evolugdo natural da

19 Do inglés: S — Specific; M — Measurable; Achievable; R — Relevant; Time-bound
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condicdo de saude ou da literatura sobre o tema, para outros sera um exercicio

complexo [291].

Por um lado, ¢ reconhecido que a definicdo de objetivos ¢ uma forma efetiva de
envolver os diferentes agentes no processo, mas por outro, os métodos e o papel de
cada um ndo estd completamente estabelecido [293]. E também considerado um
conceito fundamental nas praticas centradas na familia [294] pelo tem merecido
atencdo na area da reabilitacdo de criangas com Paralisia Cerebral [295,296]. Se os
fatores pessoais como o nivel de escolaridade e de motivagdo tém influéncia no nivel
de envolvimento por parte das familias na implementagdo das estratégias definidas em
relacdo ao atingimento dos objetivos, o sucesso esta, muitas vezes dependente da
articulagdo entre os servigos, dindmicas pessoais e organizagao familiar. Para a crianga,
0 SUCessO para o seu compromisso com o0s objetivos tem relagdo com fatores pessoais e

psicoldgicos, como a idade ou o trago de personalidade [210].

Levak et al. [297] identificaram evidéncias limitadas de que o planeamento de objetivos
pode realmente influenciar a adesdo aos regimes de tratamento e fortes evidéncias de
que objetivos desafiadores, especificos e prescritos podem melhorar o desempenho
imediato em alguns contextos clinicos especificos. No entanto, as evidéncias sobre
como esses efeitos se traduziram em melhores resultados apds programas de

reabilitagdo foram inconsistentes e comprometidas por limitagdes metodologicas.

Outros trabalhos tém procurado conhecer as praticas e os procedimentos em servicos de
reabilitagdo para criangas com Paralisia Cerebral, tentando perceber se estas estdo
consonancia com os principios descritos como relevantes e defendidos como
necessarios para a eficiéncia dos programas. Por exemplo, Nijhuis et al. [298] referem
que as necessidades, problemas e criangas sao pobremente documentadas, dificultando
a avaliacdo sobre uma intervenc¢ao verdadeiramente interdisciplinar. Também, nao
encontraram uma relacdo com contornos bem definidos entre as necessidades e
problemas identificados e a sua inclusdo nos objetivos principais de intervencao

estabelecidos.

No mesmo sentido, Jeglinsky et al. [299], num trabalho que adotou uma metodologia

qualitativa, junto de profissionais de equipas multidisciplinares de neuropediatria,
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constataram que a defini¢cdo de objetivos era um desafio para o qual ndo existia uma
abordagem multidisciplinar, deixando a consideracdo da familia a coordenagdo das
diferentes visdes dos profissionais. A integracdo desses objetivos no dia-a-dia da
crianga era outra dificuldade. Apesar de assumirem uma perspetiva de atuacdo centrada
na familia, os procedimentos de colaboragdo e interacdo com os pais ndo eram claros e
coerentes entre os profissionais. No mesmo trabalho, foi reportado a existéncia de uma
lacuna no planeamento da transi¢do entre servigos, consoante a idade e as necessidades
da crianga, existindo diferengas relevantes entre regides. Por fim, embora fosse familiar
aos profissionais, a CIF-CJ ndo era utilizada formalmente na pratica clinica. Os autores
deste trabalho concluem que a CIF-CJ poderia ser exatamente a ferramenta que
permitira otimizar a definicdo de objetivos numa perspetiva colaborativa e
simultaneamente estruturar os procedimentos e a documenta¢do do planeamento do

processo de reabilitacdo.
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CAPITULO IV - CONCLUSAO INTEGRATIVA

O enquadramento realizado procura evidenciar a alteracdo de paradigma que hoje
enquadra o processo de reabilitagdo, com uma alteracio do foco na remediagao,
centrada nas fungdes do corpo, para uma miriade de opcdes a nivel das intervengdes
terapéuticas que concentram a sua acao nas limitagcdes na atividade ou nas restrigdes a

participagao.

Tradicionalmente, a visao das estratégias em saude na area da reabilitacdo segue uma
linha sequencial, marcada pelo potencial de reparagao ou de recuperagao das funcgodes
do corpo, o mesmo acontecendo a nivel do desenvolvimento motor. Historicamente, as
teorias utilizadas para explicar o desenvolvimento motor foram marcadas pela teoria
neuromaturacional, que fornecia os fundamentos para as intervengdes com foco na
tentativa de enquadrar ou imitar a sua evolucdo tipica [300]. A doutrina dominante era
que a maturagao das competéncias motoras era dependente da maturacdo do sistema
nervoso central e da inibigdo, pelo cortex cerebral, das estruturas inferiores do cérebro.
Esta visao deu origem a intervengdes segmentadas, que no caso de lesdes do cortex
motor, enfatizam a inibi¢ao de reflexos primitivos, a normalizagdo do tonus muscular e
a facilitacio dos movimentos ‘normais’. As teorias atuais, numa perspetiva
translacional dos principios da plasticidade neural, enquadram a intervengdo nos
contextos ‘naturais’ e aceitam que a resposta motora se realize com movimentos
‘atipicos’. Com efeito, a interven¢ao e habilitacdo na infancia, nas duas tultimas
décadas, assistiu a uma alteracdo de uma intervencdo centrada nas deficiéncias do
corpo para o funcionamento no contexto, ou participacdo [301]. Alguns autores
arriscam mesmo designar esta alteragdo, como uma mudanga de geracdo nas
intervencoes, onde a segunda geracdo se foca no contexto diario da crianga / pessoa
[302]. Por outro lado, um novo conhecimento sobre o fornecimento de servigos no
campo da reabilitagdo emerge, fundando a sua atuagdo a nivel comunitario e onde
outros profissionais, para além do oriundo do campo da medicina, podem coordenar as
suas acdes. Este conhecimento pode servir para analisar quais as melhores abordagens

para o desenvolvimento de pessoas que vivem com uma incapacidade ao longo da vida.
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A CIF constitui um marco na abordagem as questdes da reabilitacdo, ao recentrar o
foco da atencdo ao nivel da participacdo das pessoas a quem ¢ reconhecida alguma
deficiéncia ou limitagdo da atividade. Ao colocar em evidéncia a importancia dos
fatores contextualizadores, nomeadamente os fatores ambientais, descritos na
perspetiva de Bronfenbrenner, [303] nos sistema micro, meso, €xo ou macro, coloca na
primeira linha de atua¢do em reabilitagdo a possibilidade da sua alteragcdo, modificacao
ou transformacao. Enquanto quadro de referéncia, a CIF poderd ser a ferramenta de
constru¢do de pontes na area da reabilitagdo entre regides do mundo, entre areas
profissionais e, ainda, no continuum do processo de reabilitagdo. Por um lado, permite
atenuar as diferengas culturais entre regides, dada a procura da neutralidade na
descricdo dos estados de saude e dos estados com ela relacionados. Por outro, fornece
uma linguagem comum as diferentes disciplinas conciliando uma visdo centrada nas
necessidades da pessoa. Por ultimo, foi evidenciado o potencial da CIF para contribuir
para as diferentes fases do processo de reabilitacdo desde a avaliagdo até a intervengao,
passando pela defini¢do de objetivos terapéuticos. Para cada condicao clinica, ou até
servigo, € possivel estabelecer as categorias de funcionamento relevantes permitindo
uma comparag¢do € monitorizacdo para cada uma das fases e consequente reflexdo do
processo de reabilitacdo. Varias estratégias e instrumentos com base na CIF tém sido
propostos para a pratica clinica, sendo, provavelmente, a definicio de objetivos a
menos referenciada na literatura. Embora, taxonomias tenham sido propostas para a
definicdo de objetivos [294] a CIF ¢ uma ferramenta podera ser utilizada com
vantagens, também, para este proposito em reabilitacdo. No entanto, para tal serad
necessario desenvolver ferramentas, com base em tecnologias da informagdo e
comunicacdo, que permitam agilizar a sua utilizagdo nos contextos clinicos e
comunitarios desde a fase de sinalizacdo até a fase de acompanhamento nao-intensivo

(‘follow-up’).

A diversidade funcional na Paralisia Cerebral obriga os todos os que de alguma forma
tém interesse na darea, a considerar a CIF como o paradigma da descricdo da
funcionalidade de forma a poderem ser encontradas as solugdes mais efetivas para a
intervencdo em saude, incluindo a prevencgdo, habilitagdo e reabilitacdo. Surge

evidenciado que, a par de alguns ganhos na prevencdo, visiveis na diminuicao da
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respetiva taxa de incidéncia, o parco sucesso na intervencao tem sido conseguido nas
condigdes de saude secundarias a Paralisia Cerebral, como sejam a gestdo de
deformidades. E importante notar que Novak et al. [66] ao analisar as intervengdes em
Paralisia Cerebral, das que demonstraram eficacia, todas se enquadram em apenas um
componente da CIF. Este dado, contrasta fortemente com uma visdo holistica da
intervencdo, isto ¢, com uma intervencao abrangente, global e centrada nas
necessidades ¢ interesses da crianga e sua familia. A dificuldade em encontrar uma
linha condutora de intervencdo realca a necessidade de existirem técnicos
especializados, com pratica duradoura na area e com afiliacdo aos valores de
participacdo e autodeterminagdo da pessoa como o verdadeiro indicador de resultado

em saude.
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CAPITULO V - METODOLOGIA

Este capitulo inclui a apresentagdo dos objetivos e metodologia da investigagao
empirica realizada. Este trabalho consiste na avaliagdo da eficacia de uma intervengao
em contexto com enfase na modificagdo dos fatores ambientais. Simultaneamente, a
informagao relativa a defini¢do de objetivos terapéuticos foi estruturada e sistematizada
com base na CIF, permitindo também a definicdo de indicadores de monitorizacdo das

intervengoes.

O capitulo inicia-se com a apresentacdo das questdes de investigacao e das hipoteses a
testar, e das varidveis em estudo. Segue-se a descricdo das caracteristicas
sociodemograficas e clinicas da amostra, a descricdo das caracteristicas gerais dos
profissionais envolvidos, especificando-se em seguida as caracteristicas gerais dos
instrumentos utilizados, uma breve descricdo da intervengdo e respetivos papéis dos

participantes, os procedimentos de recolha de dados, e a analise de dados realizada.

Questoes de investigacio e hipoteses

O presente trabalho pretende contribuir para o desenvolvimento da intervengao
terapéutica realizada em contexto de rotina de pessoas com incapacidade derivada de
uma condic¢ao de saude cronica. O contexto de rotina permite relevar o papel dos fatores
ambientais no desempenho ocupacional dos individuos e por conseguinte enfatizar que
qualquer plano de intervengdo terapéutica devera incluir esta perspetiva como uma

op¢ao de primeira linha operacional.

O objetivo principal de investigacao consiste em testar a eficdcia de um programa de
intervengdo em contexto de rotina com enfise na alteragdo dos fatores ambientais,
avaliando o seu impacto a médio prazo. O desenvolvimento deste trabalho foi orientado
pelos seguintes objetivos especificos: (i) elaborar um programa de interven¢do com
enfase na alteracdo dos fatores ambientais, a realizar em contexto de rotina de pessoas
com incapacidade com origem numa condi¢do de saude cronica; (ii) testar a sua eficacia
numa amostra de uma condi¢do de saude, em Portugal (iii) investigar a estrutura de
defini¢do de objetivos terapéuticos com base na CIF; (iv) definir indicadores de

monitorizagdo da intervengao.
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As hipoteses formuladas tém em consideragdo a revisdo da literatura sobre o tema,
descrita na primeira parte deste trabalho. No entanto, as hipdteses relativas a
estruturacdo de informacao no ambito da definicdo de objetivos assumem um caracter

exploratdrio, dado a escassez de referéncias sobre o assunto.

Hipotese 1: prevé-se um efeito significativo da intervencdo em contexto de rotina com
enfase na alteracdo dos fatores ambientais (grupo experimental - GE), da avaliagdo
inicial para a avaliacdo final, com melhores resultados que no grupo de intervengdo em
contexto de rotina, no PEDI-CAT (global) e em cada um dos dominios da ‘mobilidade’,

das ‘atividades didrias’, da ‘fung¢do social’ e da ‘responsabilidade’.

Hipotese 2: prevé-se um efeito significativo da interven¢do com enfase na alteracdo dos
fatores ambientais (grupo experimental - GE), da avaliacdo inicial para a avaliagdo
final, nos dominios do desempenho ocupacional e na satisfagio com o desempenho da

crianca quando avaliados pelos cuidadores (pais ou familiares).

Hipotese 3: os objetivos terapéuticos formulados em contexto de rotina, depois de
mapeados a CIF, contém caracteristicas comuns passiveis de serem estruturados num
sistema de informacdo, permitindo a configura¢do de indicadores de monitorizagdo da

intervengao.

Hipotese 4: os indicadores de monitorizagdo da intervencdo associam-se com 0S

resultados da eficacia de intervengao.

Tipo de estudo

E um estudo longitudinal, experimental, com aleatorizagio de dois grupos para as

intervengodes, sem mascaramento de medigdes.

Variaveis estudadas

As varidveis independentes estudadas sdo a interven¢ao em contexto natural com énfase
nos fatores ambientais (condi¢do experimental I), a interven¢do em contexto natural

(condigao experimental II).

As variaveis de resultado incluem: (i) o desempenho nos dominios da mobilidade, das

atividades da vida didria, da funcdo social e o nivel de responsabilidade dos
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participantes; (i) o desempenho ocupacional e a satisfacido com o desempenho nas
atividades definidas pelos cuidadores (pais ou familiares); (iii) as variaveis
sociodemograficas relativas a idade e sexo do participante, idade e nivel de escolaridade
do pai e da mae; (iv) as varidveis clinicas referentes ao tipo de paralisia cerebral, fungao

motora global, e presenca de epilepsia; (v) objetivos definidos por categoria da CIF.

Selecido dos participantes

Os registos analisados tiveram origem no projeto ‘Reabilitagdio em Proximidade’
desenvolvido pelo Federagao das Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral no
ambito do Programa Operacional do Potencial Humano — Tipologia x.15.0.0 Educagao
para a cidadania — Projetos Inovadores do Quadro de Referéncia Estratégico Nacional.
A estratégia de convite as familias para participar no projeto, em cada uma das regides,
teve os seguintes principios de orientagdo: (i) situagdes de auséncia de suporte
institucional por falta de vaga nos servicos competentes; (ii) situagdes que sendo
acompanhadas pelos servicos de intervencao precoce, nao dispunham no momento dos
respetivos recursos de apoio terapéutico; (iii) avaliagdo pela equipa técnica de
recetividade por parte da familia do eventual participante a intervengdo em contexto,
incluindo o contexto domiciliario. Os critérios de inclusdo utilizados para este estudo
foram: diagnostico de Paralisia Cerebral ou situagdo neuroldgica afim com
comprometimento motor, idade compreendida entre os 12 meses e os 8 anos no
momento do convite. Os critérios de exclusdo definidos foram: cirurgia planeada para
0s proximos seis meses € a ndo obtengdo de consentimento informado. O periodo de
recrutamento decorreu entre marco e junho de 2014. Dos 124 participantes iniciais
(regido Norte - n=56, regido Centro - n =22, regido de Lisboa e Vale do Tejo - n=36,
regido do Alentejo - n=2 e regido do Algarve - n=8) foram incluidos para analise 50
grupos de registo, 25 em cada um dos grupos (experimental e de controlo), distribuidos
geograficamente pelas regides do litoral Norte (n=31) e da peninsula de Setiibal (n=19).
Nos locais com 15 ou menos participantes, foi utilizado o método de aleatorizagdo em
grupo, ie, todos os participantes de um local foram alocados a um dos bracos da
intervengdo. Para os locais com mais de 15 participantes foi utilizado o método de

aleatorizacdo simples [304], incluindo o par de profissionais de acompanhamento
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utilizando a fungio “ALEATORIOENTRE”, especifica para tal, do Microsoft Excel. A
analise foi limitada aos participantes com diagnostico de Paralisia Cerebral com registos
completos (avaliagdo inicial e final com os instrumentos estabelecidos, e definicdo de
objetivos e estratégias ao longo da intervencdo). A Figura 5 apresenta o fluxograma de

inclusdo dos participantes para a analise dos registos.

Participantes no projeto
‘Reabilitagdo em Proximidade’

n=124

Grupo experimental Grupo de controlo

n=52 n=72

Sem diagnostico PC:

Cromossomopatia, n=12
Outros diagnosticos, n=32

Diagnostico PC Diagnostico PC
n=33 n=47
Descontinuidade:
Falecimento, n=1
Desisténcia, n=7

Finalizaram o projeto Finalizaram o projeto
n=31 n=41
Sem registos completos,
n=22
Incluidos para analise Incluidos para analise
n=25 n=25

Figura 5 — Fluxograma de inclusiio de participantes para analise

82



Caracterizacio dos participantes

As caracteristicas sociodemograficas dos participantes apresentam-se na Tabela 18,
separadamente para o grupo experimental e para o grupo de controlo. A média da idade
¢ ligeiramente superior no grupo experimental, mas sem significancia estatistica. O
grupo experimental, em relagdo ao grupo de controlo tem em propor¢ao mais elementos

do sexo feminino, sendo esta diferenca marginalmente significativa (p<0,10).

A média de idades das maes no grupo de controlo ¢ superior, sendo a diferenca
marginalmente significativa, enquanto que a diferenca entre a média de idades dos pais

ndo tem significancia estatistica.

Tabela 18 — Caracteristicas sociodemograficas dos participantes

Grupo experimental, (n=25) Grupo de controlo, (n=25)

Idade, média (dp) 5a.7m. (1a.9m.) 4a.11m. (1a.9m.) p=0,1742
Sexo

Feminino, n (%) 15 (60,0) 9 (36,0) p=0,089°
Masculino, n (%) 10 (40,0) 16 64,0)

Idade mae (n=48), média (dp) 34a.0m (5a.8m) 36a.11m (5a.6m) p=0,077*
Idade pai (n=41), média (dp)  36a.lm (5a.4m) 35a.10m (7a.6m) p=0,9132
Escolaridade mée (n=45)

<9, n (%) 4 (16,7) 4 (19,0) p=0,999¢
>9,n (%) 20 (83,3) 17 (81,0)

Escolaridade pai (n=38)

<9, n (%) 4(17,4) 6 (40,0) p=0,150¢
>9,n (%) 19 (82,6) 9 (60,0)

Regido

Litoral Norte, n (%) 17 (68,0) 14 (56,0) p=0,089°
Peninsula de Setubal, n (%) 8(32,0) 11 (44,0)

2t-teste; ® teste do qui-quadrado de Pearson; © teste exato de Fisher

Nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre o grupo

experimental e o grupo de controlo quando analisada a propor¢ao do nivel de
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habilitagdes literaria dos pais para o ponto de corte de nove anos de escolaridade. A
propor¢ao de participantes provenientes da regido norte € superior € marginalmente

significativa (p<0,10) no grupo experimental.

As principais caracteristicas clinicas dos participantes sdo apresentadas na Tabela 19,
separadamente para o grupo experimental e para o grupo de controlo. A classificagdo do
tipo de Paralisia Cerebral foi realizada segundo as recomendagdes da Vigilancia
Europeia da Paralisia Cerebral [12]. A maioria dos participantes foi classificada no
grupo da Paralisia Cerebral Espastica Bilateral (72%), seguindo-se o grupo da Paralisia
Cerebral Espastica Unilateral (20%). Nao houve participantes classificados no grupo da
Paralisia Cerebral Atéxica. A propor¢ao de cada um dos tipos de Paralisia Cerebral nao

foi estatisticamente diferente entre os grupos experimental e de controlo.

A propor¢ao de participantes entre os diferentes niveis do GMFCS nos grupos
experimental e de controlo nao foi estatisticamente significativa, o mesmo acontecendo
para as variaveis relativas a avaliacao da utilizagdo da fala e presenca de dispositivo
para alimentacdo em consequéncia de Gastrostomia Endoscopica Percutanea (em inglés,
Percutaneous Endoscopic Gastrostomy - PEG). O grupo de controlo tem uma propor¢ao
maior e estatisticamente significativa de participantes com epilepsia em relagdo ao

grupo experimental.

Caracterizacio dos profissionais

As equipas de intervengao estruturadas por local eram equipas multidisciplinares com
base na 4rea de Ensino e Formacdo da Terapia e Reabilitacdo nas vertentes da
Fisioterapia (FT), Terapia da Fala (TF) e Terapia Ocupacional (TO). A esta constitui¢ao
de base com pelo menos dois elementos, juntava-se como suporte um profissional do
servico social e outro da area da psicologia. As principais caracteristicas das equipas de

acompanhamento direto, por local, estao descritas na Tabela 20.

A idade dos profissionais ¢ homogénea entre os diferentes locais, exceto no Porto, onde
os profissionais sdo ligeiramente mais velhos. A menor experiéncia profissional

encontra-se nas equipas de Viana do Castelo e de Almada-Seixal.
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Tabela 19 — Caracteristicas clinicas dos participantes

Grupo experimental, (n=25) Grupo de controlo, (n=25)

Tipo de PC

Espastica bilateral, n (%) 20 (80,0) 16 (64,0) p=0,4142
Espastica unilateral, n (%) 4 (16,0) 6 (24,0)

Disquinésia, n (%) 1(4,0) 3(12,0)

GMECS

Nivel I, n (%) 6 (24,0) 7 (28,0) p=0,391?
Nivel II, n (%) 3(12,0) 2 (8,0)

Nivel IT1, n (%) 6 (24,0) 3(12,0)

Nivel IV, n (%) 8 (32,0) 6 (24,0)

Nivel V, n (%) 2 (8,0 7 (28,0)

MACS

Nivel I, n (%) 5(20,0) 1 (4,0 ¢

Nivel II, n (%) 3(12,0) 6 (24,0)

Nivel IT1, n (%) 4 (16,0) 3(12,0)

Nivel IV, n (%) 4 (16,0) 2 (8,0)

Nivel V, n (%) 3(12,0) 6 (24,0)

n.a.,n (%) 6 (24,0) 7 (28,0)

VSS

Nivel I, n (%) 5(20,0) 6 (24,0) p=0,9242
Nivel II, n (%) 4 (16,0) 2 (8,0)

Nivel ITI, n (%) 3(12,0) 2 (8,0)

Nivel IV, n (%) 7 (28,0) 8 (32,0)

n.a.,n (%) 6 (24,0) 7 (28,0)

Deficiéncia visual

sim, n (%) 10 (40,0) 13 (52,0) p=0,395b
nao, n (%) 15 (60,0) 12 (48,0)

Deficiéncia auditiva

sim, n (%) 2 (8,0) 5(20,0) p=0,417a
ndo, n (%) 23 (92,0) 20 (80,0)

Epilepsia

sim, n (%) 9 (36,0) 20 (80,0) p<0,01a
ndo, n (%) 16 (64,0) 5(20,0)

PEG

sim, n (%) 1 (4,0) 3(12,0) p=0,609a
ndo, n (%) 24 (96,0) 22 (80,0)

2 teste exato de Fisher; P teste do qui-quadrado de Pearson; ¢ comparagdo ndo realizada; n.a. — ndo aplicavel; GMFCS
— Sistema de classificagdo da funcdo motora global; MACS — Sistema de classificagdo da capacidade de
manipulagdo; PC — Paralisia Cerebral; PEG — Gastrostomia endoscépica percutanea; VSS — Escala de avaliagdo fala
de Viking.
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Existe uma diferenca estatisticamente significativa (Qui-quadrado=4,16; g.1.=1; p<0,05)
na propor¢ao relativa a combinacao do par de profissionais de acompanhamento pelo

GE e pelo de GC: GE (TO/TF, n=12; FT/TO, n=13); GC (TO/TF, n=19; FT/TO, n=6).

Tabela 20 — Caracteristicas dos profissionais

Local Profissionais de ' N° elementos com mais de 2 Idades Grupo
acompanhamento direto anos de experiéncia

Appc TO/TF 2 32,37 Experimental

Apcb FT/TO 2 28, 30 Controlo

Apcg TO/TF 2 26, 28 Controlo

Apcve FT/TO 0 24,26 Experimental

Apcas FT/TO 0 24,26 Experimental
TO/TF 1 26,29 Controlo

Appc — Associagao do Porto de Paralisia Cerebral; Apcb — Associagdo Paralisia Cerebral de Braga; Associacdo de
Paralisia Cerebral de Guimaraes; Associa¢do de Paralisia Cerebral de Viana do Castelo; Associa¢do de Paralisia
Cerebral Almada-Seixal; TO — Terapia Ocupacional; TF — Terapia da Fala; FT - Fisioterapia

Instrumentos

Inventario de Avaliacio Pediatrica de Incapacidade — Teste adaptativo

computorizado (PEDI-CAT)

O Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (em inglés, Pediatric Evaluation
Disability Inventory - PEDI) foi originalmente publicado em 1992 e foi recentemente
atualizado para uma versao computorizada. Assim, o Inventario de Avaliagdo Pediatrica
de Incapacidade — Teste Adaptativo Computorizado (em inglés, Pediatric Evaluation
Disability Inventory — Computer Adaptative Test - PEDI-CAT) ¢ um instrumento de
avaliagdo clinica, dirigido a pessoas com idades compreendidas entre o 1 ano e os 21
anos, que pode ser utilizado em todos os ‘diagndsticos’, ‘condi¢des de satide’ e ‘tipo de
servicos’[305]. Compreende 276 itens, em quatro dominios: atividades diarias;
mobilidade, fungdo social e responsabilidade. Este tltimo dominio, foi adicionado
aquando do desenvolvimento da versdo computorizada e permitiu aumentar o limite
superior da idade de aplicagdo. Combina elementos de ‘comportamento adaptativo’, de
‘programas educativos’ para pessoas com ‘incapacidade de desenvolvimento’, e de
‘avaliacdo funcional’ utilizadas em reabilitacdo pediatrica. Podera ser utilizado por

cuidadores informais ou profissionais de satide ou profissionais de educacao.
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O dominio das ‘atividades didrias’ inclui o desempenho nas atividades de comer, vestir,
higiene pessoal, manutencdo da casa e a utilizagdo de aparelhos eletronicos.
Frequentemente, estas atividades requerem coordenagdo ¢ movimentos finos da mao e

dos membros superiores.

O dominio da ‘mobilidade’ inclui a realizagdo de diferentes atividades de
movimentagdo em diferentes contextos, como as realizadas em casa (entrar e sair da
cama) ou na comunidade (entrar e sair de um autocarro). Os itens variam desde o rolar e
estar sentado sem suporte, até atividades mais complexas como saltar, correr ou
transportar objetos. A utilizagdo de produtos de apoio, como o uso de cadeiras de rodas

ou o uso de ajudas para a marcha, esta incluida neste dominio.

O dominio da ‘fun¢do social’ inclui a interagdo com os outros na comunidade e
participar nas atividades tipicas da propria familia e cultura. Os itens deste dominio
enderecam a comunicagdo, interagdo, seguranga pessoal, atencdo, e resolucao de

problemas.

O dominio da ‘responsabilidade’ diz respeito a forma como a crianga gere conjuntos de
tarefas didrias que sdo importantes para a transi¢do para a vida independente. Os itens
requerem que a crianca utilize diferentes habilidades funcionais avaliadas noutros
dominios, mas que combinadas permitem conduzir tarefas mais complexas (planear
refeigcdes, programar o fim de semana). Este dominio inclui a avaliagdo da manutencao

e gestdo da saude, literacia, cidadania, seguranca pessoal e mobilidade na comunidade.

A interface computorizada utiliza um algoritmo para selecionar os itens a apresentar
baseada na sua relevancia para o envolvimento da crianca nas atividades diarias e, tendo
sido desenvolvida com base na Teoria da Resposta ao Item (Item Response Theory —
IRT), considera também as respostas aos itens anteriores. Na pratica, caracteristicas
como a idade, o sexo, ou a utilizagdo de ajudas para a mobilidade, permitem evitar a
resposta a itens irrelevantes. Esta metodologia possibilita reduzir o nimero de itens a
utilizar no decorrer da avaliagdo, ndo diminuindo a precisdo da estimativa do

desempenho da crianca.

Os itens ndo requerem que as atividades sejam realizadas de uma forma padronizada e

utilizam palavras de uso comum com exemplos, incluindo ilustragdes, simples e claros.
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A avaliacao ¢ enquadrada pela frase ‘Por favor, selecione qual a resposta que melhor
descreve o desempenho da crianga’, numa escala de resposta ordinal - Tabela 21. Os
itens relativos ao dominio da ‘responsabilidade’ t€m uma escala de resposta diferente da
dos outros dominios, dado que os itens representam conjuntos de atividades (por
exemplo: ‘estar pronto a tempo de manhd’ — inclui levantar-se, vestir-se, higiene
pessoal, preparar e tomar o pequeno almocgo). Esta escala gradua o nivel de suporte e

supervisao que o adulto fornece a crianga.

Os resultados em bruto para cada dominio, utilizados neste estudo, variam entre 20 ¢ 80
pontos e ndo tém relacdo com a idade, representando o "continuum’ de funcionalidade
no dominio, sendo recomendados para monitorar a evolugdo da sua progressao [306]. A
padronizagdo de resultados foi realizada para a populagdo americana e os resultados

surgem em T-scores e em percentis.

Tabela 21 — Escala e critérios de selecio de resposta aos itens do PEDI-CAT"!

Escala de resposta Critérios

Nio realiza Nio faz a atividade, ou ndo sabe fazer ou é demasiado nova para fazer

E dificil Faz a atividade, mas com muito esfor¢o ou tempo extra, ou com muita ajuda
E um pouco dificil Faz a atividade, mas com algum esforco ou tempo extra, ou alguma ajuda

E facil Faz a atividade, sem esforgo e tempo extra, ¢ sem ajuda

Nao sabe Se o respondente ndo conhece o desempenho tipico da crianga

As informagdes do PEDI-CAT representam as principais varidveis de resultado na

avaliacdo da eficacia da intervengao.

Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional (COPM)

A Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional (em inglés, Canadian Occupational
Performance Measure - COPM) ¢ um instrumento que tem como objetivo identificar
problemas no desempenho ocupacional (DO). Foi desenvolvido para responder as linhas
de orientacdo do modelo canadiano de pratica centrada no cliente. Consiste numa

entrevista semiestruturada, elaborada para detetar alteragdes na percecdo do

' Exceto dominio da ‘responsabilidade’
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desempenho ocupacional, sendo utilizada em diferentes contextos de decisdao

terapéutica.

Originalmente cobrindo as areas de desempenho das ‘atividades da vida diaria’,
‘atividades produtivas’ e ‘atividades de lazer’, neste instrumento os itens sdo criados
pelos respondentes e os problemas de DO sdo definidos pelo proprio ou por alguém
proximo. Na sua aplicacdo o respondente é solicitado a idear um dia tipico e a
identificar para cada uma das areas, as atividades em que apresenta dificuldade a
realizar. Assim, indica o nivel de desempenho, a importancia atribuida e a satisfagao
com o desempenho na sua realiza¢do, descrevendo-os numa escala de 1 a 10, na qual 1

¢ a pontuacao menor e 10 a pontua¢do maior.

Ao centrar-se no desempenho ocupacional, em vez dos componentes do desempenho
diretamente relacionados com as fun¢des do corpo, a COPM possibilita uma abordagem
multidimensional na avaliacdo. Ao permitir identificar as prioridades definidas pelos
avaliados, a combina¢do de resultados com o desempenho e com a satisfacdo com o
desempenho, a COPM facilita o desenvolvimento de objetivos e o planeamento da

intervengao.

A validade do instrumento foi estudada por comparagdo com os instrumentos Sickness
Impact Profile e Disability and Impact Profile [307], e varios trabalhos confirmam a sua
fiabilidade [308]. Existem ainda trabalhos a relatar experiéncias positivas na sua
utilizacao por parte dos profissionais de saude e dos avaliados [309], que reportam a sua
utilidade na identificacdo de problemas e a facilidade em compreender a sua forma de

uso.

Escala de objetivos atingidos (GAS)

A Escala de Objetivos Atingidos (em inglés, Goal Attainment Scale - GAS) foi
originalmente concebida, nos anos 60 do século XX, na area da saude mental [310] com
0 objetivo de avaliar os resultados de uma determinada intervengdo, de acordo com
objetivos especificos previamente definidos. Desde entdo tem sido utilizada em
diferentes contextos de intervencao terapéutica, como por exemplo servigos de apoio a

populacgdo idosa ou servigos de apoio a pessoas com dor cronica.
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E uma abordagem de avaliac¢io individualizada, ie., centrada no cliente ou grupo [311],
favorecendo a comunicacdo e a colaboracdo entre os membros da equipa
multidisciplinar e que permite avaliar longitudinalmente a mudanga [312]. O processo
proposto consiste na identificagdo prévia dos objetivos a atingir com a intervengao e na
avaliagdo posterior do grau em que estes foram alcangados. A negociacdo de objetivos
realistas entre a equipa multidisciplinar e o paciente e a sua familia permitem a troca de
informacao relevante para o processo de reabilitagdo desde os estados iniciais. Existe
evidéncia da vantagem da sua utilizacao sobre outras medidas padronizadas [313], dado
que evita os eventuais efeitos de ‘teto’ ou de ‘chao’ e a falta de sensibilidade a mudancga
que as medidas genéricas podem apresentar para situagdes particulares.
Simultaneamente, ¢-lhe reconhecida complementaridade na utilizagdo conjunta com
outras medidas, como o PEDI, na avaliagio das mudancas ao longo do tempo em

criancas com Paralisia Cerebral [314].

A versao original da GAS cota cada objetivo referente a tarefas individualizadas numa
escala que varia entre -2 e 2. O valor ‘0’ corresponde ao atingimento do objetivo como
esperado, o valor 1 corresponde ao atingimento do objetivo acima do esperado e o valor
2 ao atingimento do objetivo muito acima do esperado. Os valores -1 e -2 correspondem
a um desempenho abaixo do esperado e muito abaixo do esperado, respetivamente.

Com esta cotagdo € possivel calcular T-Scores [315].

A versao da GAS utilizada neste estudo € constituida por trés niveis de mudanca (+1, 0,
-1), dado que a avaliagdo e reavaliagdo de cada uma das metas definidas foi realizada
em curto espaco de tempo. No entanto, ¢ possivel, adicionalmente, calcular um indice
global de mudanga que traduz a evolu¢ao do caso, atendendo ao conjunto das metas pré-

estabelecidas.

Formulario de identificacdo e de registo

Foi elaborado um formulario para identificagdo do participante para recolha de dados
sociodemograficos e clinicos. Os dados sociodemograficos incluem: a idade e o sexo do
participante ¢ a idade e o nivel de escolaridade do pai e da mae. Os dados clinicos
incluem o tipo de Paralisia Cerebral, o nivel da fungcdo motora global medido pelo

Sistema de classificagdo da fun¢do motora global (GMFCS) [47], a funcdo do membro
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superior, avaliada pelo Sistema de classificacdo das capacidades de manipulagdo
(MACS) [316], o nivel de utilizagao da fala, avaliado através da Escala de avaliagdo da
fala Viking (VSS) [51], a presenca de deficiéncia visual, a presenga de deficiéncia
auditiva, a presenca de epilepsia e a utilizagdo de PEG (Gastrostomia Endoscépica

Percutanea).

Intervenciao em contexto com enfase nos fatores ambientais

Varios exemplos na literatura relativa as ciéncias da satde relevam a importancia dos
fatores ambientais [317], incluindo naturalmente o contexto da reabilitagdo [318], mas
também o contexto da satide publica em geral [319]. A perspetiva tem sido muitas vezes
centrada no conceito de ambiente facilitador e enriquecedor, mas existem dificuldades
em estabelecer evidéncia da sua eficacia, ndo s6 devido a questdes de enquadramento

tedrico mas também metodologicas [320].

Tendo por base a interven¢do em contexto descrita por Law et al. [171] o enfase nos
fatores ambientais foi estabelecido como definindo estratégias a serem realizadas no
microssistema ou no meso-sistema ambiental, tal como designado por Bronfenbrenner
[303,321]. Exemplos destas estratégias sdo a introdu¢ao de produtos de apoio,
modificagdo de componentes do ambiente fisico ou das ferramentas e utensilios
utilizados nas atividades, ou fornecimento de informagdes e instrugdes aos familiares
préoximos sobre o comportamento a adotar para a realizacdo das atividades. Excluiram-
se aquelas indicacdes que implicavam a colocagdo de partes do corpo dos cuidadores
em contacto com o corpo da crianca durante a realizagdo de atividades, alteragdes a

forma ou sequéncia de realizagdo das atividades, ou treinos de tarefas.

Num exemplo concreto, para o objetivo ‘Por a mesa para o jantar 2x/semana, na sala’,
as estratégias definidas no ambito do enfase nos fatores ambientais foram: (i) ‘Colocar
as bases do desenho (mesa posta)’; (ii) ‘Manter os utensilios necessarios ao alcance da
crianga na cozinha’; (7ij)) ‘Supervisionar a tarefa’; (iv) ‘Refor¢o positivo’. Como
contraponto, para o objetivo ‘Escrever o nome completo e a data no computador de
forma independente’ a estratégia ‘Treinar a escrita no computador a escrever copias ou

palavras respeitando os espagos, letra maitiscula/minascula de acordo com o programa
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educativo em curso’, ndo seria uma estratégia considerada com enfase nos fatores

ambientais.

Procedimentos e recolha de dados

Convites

Os convites foram enderegados por cada entidade participante as familias que foram
informadas dos detalhes do projeto em sessdo individual e onde receberam a folha de
informacao. Nenhuma condicao especifica foi colocada para a participacao e todos os

participantes tiveram um prazo para refletir sobre a adesao.

Envolvimento

A participacao da familia incluia: (i) receber no ambiente natural do participante, uma
ou duas vezes por semana, durante sete meses, a equipa de profissionais para as sessodes
de avaliacdo e intervencao; (ii) a realizagdo das entrevistas de avaliacdo de rotinas do
participante, realizada na fase inicial e repetida de dois em dois meses; (iii) identificar,
em conjunto com os profissionais, as atividades com prioridade para a interven¢ao; (iv)
colaborar na definicdo de objetivos semanais ou quinzenais em conjunto com a equipa
de profissionais; (v) implementar as estratégias definidas semanalmente, ou
quinzenalmente, pelos profissionais; (vi) colaborar na avaliacdo do atingimento dos
objetivos definidos e no registo da frequéncia de implementacao de estratégias; (vii) a
avaliagdo do participante através do PEDI-CAT, quer pela familia quer por um dos

elementos da equipa de profissionais, num momento inicial e no final da intervengao.

Avaliacao, identificacdo de prioridades e definicao de objetivos

A avaliacdo inicial para identificagdo de prioridades foi realizada através de entrevista e
da observacgao da realizagdo das atividades. A entrevista de avaliacao de rotinas, teve
como base a utilizagdo da COPM, foi realizada no contexto natural do participante,
avaliando a duracdo, o local, materiais e equipamentos utilizados, o envolvimento e
dificuldades na realizacdo de atividades. A entrevista permitia que o respondente
adicionasse atividades, mas todas tinham uma lista de atividades comum: acordar,
vestir, alimentacdo, sair/viajar, tempo livre, banho/higiene ¢ dormir. Na mesma sessao

eram realizadas as primeiras observacdes de atividades e a tentativa de identificacdo de
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prioridades de intervencao, num processo conjunto entre a familia, os profissionais e
quando adequado com o participante. Se conseguido, na sessdo seguinte eram, entao,
estabelecidos, também num processo conjunto, os primeiros objetivos e respetivas
estratégias de atuagdo. No caso de as prioridades ndo ficarem estabelecidas na primeira
sessdo, esta acdo era repetida nas sessdes subsequentes até tal ser conseguido. Para cada

objetivo poderiam ser definidas mais do que uma estratégia.

Os objetivos a estabelecer implicavam que fossem definidos com base em
comportamentos observaveis e foram estabelecidos segundo o lema SMART:
especificos, mensuraveis, atingiveis, realistas/relevantes, temporizados [293]. Assim,
para além da defini¢do do comportamento observavel, os objetivos deveriam dirigir-se a
uma necessidade especifica que poderia ser respondida num processo ‘passo-a-passo’ e

incluirem um indicador temporal.

Muito embora o contacto entre a equipa de acompanhamento e as familias acontecesse
pelo menos uma vez por semana a avaliacdo dos objetivos foi realizada, consoante o
acordado, semanalmente ou quinzenalmente, segundo os procedimentos definidos na
GAS. A implementacdo das estratégias era também avaliada pela frequéncia de
implementagdo (sempre; frequentemente; as vezes; raramente; nunca). A avaliagdo com
a COPM poderia ser realizada mensalmente, ou quando a redefini¢do de prioridades

fosse pertinente na avaliacao conjunta da equipa de acompanhamento e da familia.

A avaliacao inicial com o PEDI-CAT foi realizada entre a segunda e a terceira semana,
depois das relagdes interpessoais entre os participantes estarem consolidadas. A
avaliagdo final foi realizada no decorrer das trés ultimas semanas do periodo de

intervengao.
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Tabela 22 — Instrumentos por momento de avaliacio

Momento de avaliagdo

Instrumentos Inicial Decorrer da intervengao Final
Formulario de identificagdo e registo &

Escala de objetivos atingidos ¥

PEDI-CAT" & &
COPM™ R 5 5

* Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade — Teste adaptativo computorizado

** Medida Canadiana de Desempenho Ocupacional

Analise de dados

Eficacia da intervencao

Para a analise dos dados, utilizou-se estatistica descritiva e estatistica inferencial. Na
estatistica descritiva foi calculada a frequéncia absoluta e relativa de variaveis
categoricas ou nominais, € a média, desvio-padrdo ou intervalos de confianca a 95%

para varidveis intervalares ou continuas.

A comparagdo entre proporcdes foi realizada através da andlise do teste do Chi-
quadrado ou através do teste de exato de Fisher, quando ndo mais de 20% das células da

tabela de contingéncia tivessem um valor esperado inferior a cinco.

As associagdes entre variaveis continuas ou intervalares foram analisadas através do
coeficiente de correlacdo de Pearson, ou através do coeficiente de correlagdo de
Spearman quando o pressuposto da normalidade da distribui¢do nao se verificava ou

ainda no caso de uma dessas variaveis ser ordinal.

Para a comparacao de médias entre dois grupos quando as varidveis eram intervalares
ou continuas o teste t de Student para amostras independentes ou o seu equivalente par
amostras repetidas, desde que o pressuposto de normalidade fosse verificado. Em
alternativa, foi utilizado o teste de Mann-Whitney quando se tratava de amostras
independentes e o teste de Wilcoxon quando se tratava de amostras repetidas. Para a
compara¢do de médias entre mais de dois grupos foi utilizada a ANOVA, ou quando os

pressupostos para a sua utilizagdo ndo se confirmaram o teste de Kruskal Wallis.

A ANOVA de dois fatores de medidas repetidas foi utilizada para o tratamento das
variaveis dependentes em fun¢do das variaveis independentes, sendo verificados os

pressupostos em relacdo a esfericidade, homogeneidade de variancias e normalidade dos
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residuos. As ANOVAS sdao um procedimento estatistico robusto para pequenas
violagdes dos pressupostos quando os grupos a comparar tém um numero de elementos

equilibrado [322].

A opcao pela soma dos resultados nos dominios das ‘atividades didrias’, ‘mobilidade’ e
‘fun¢do social’, excluindo o dominio da ‘responsabilidade’, teve como motivo principal
o facto deste dominio ter sido incluido de forma a alargar a populagdo-alvo do
instrumento de avaliagdo PEDI-CAT. Com efeito, os trés dominios referidos faziam ja
parte da versdo do PEDI-CAT original dirigido a criangas com idade até aos 8 anos.
Assim, dado que os participantes neste trabalho se enquadram nesta faixa etaria esta
opcdo permite agregar os dominios com melhor poder discriminativo em fungdo da
idade. Inicialmente, para verificar o pressuposto da unidimensionalidade dos dados foi
verificada a consisténcia interna da soma dos resultados através do alfa de Cronbach.
Em seguida, e para cada um dos momentos de avaliacdo, foi realizada uma Anélise
Fatorial Exploratoria através de uma analise de componentes principais nos trés itens. A
adequacdo da andlise foi verificada através da medida de Kaiser-Meyer-Olkin e o indice

de esfericidade de Bartlett

As criangas dos niveis I e II do Sistema de classificagdo da fungdo motora global foram
agrupadas, por partilharem a caracteristica de realizarem marcha sem ajuda, bem como
foram também agrupadas as criangas dos niveis IV e V da mesma classificagao, dado
que necessitam de utilizar uma cadeira de rodas ou de serem transportadas por outra

pessoa.

Para a analise estatistica das variaveis do estudo foi utilizado o programa estatistico

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 20.

Mapeamento e codificacio da informacio a CIF

O mapeamento e codificacdo da informacgdo a CIF foi realizado segundo as linhas de
orientacdo gerais de Cieza et al. [229]. No entanto, dada a complexidade do processo
foram elaboradas linhas de orientagdo especificas para o mapeamento dos objetivos e
estratégias definidas no ambito da intervengao deste trabalho. O desenvolvimento destas
linhas de orientagdo teve como principal objetivo a melhoria da concordancia entre

codificadores, diminuindo o tempo necessario para o estabelecimento de consenso. Para
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tal foram realizados exercicios de fiabilidade inter-observador e calculados valores de
concordancia absolutos com a codificagdo estabelecida por dois experientes

codificadores (‘gold standard’) e também entre observadores.

Virias categorias foram atribuidas a cada objetivo e estratégia, em linha com as regras
referidas, mas para cada objetivo foi determinada a ‘tarefa, acdo ou envolvimento em

situacdo de vida’ (componente ‘Atividades e Participa¢do’ da CIF) relevante.

A estruturagdo e sistematizacdo de informagao ¢ a atividade formal de descrever alguns
aspetos do mundo fisico e social para efeitos de melhorar a sua compreensao e facilitar
a comunicacdo [323]. Sendo essencialmente uma atividade de abstracdo, o
desenvolvimento desta proposta procurou responder aos requisitos expressos pela
informagdo, em texto livre, naturalmente incluidas pelos diferentes profissionais na
definicdo de objetivos e estratégias terapéuticas. Para tal foram analisadas
aleatoriamente pecas de informacdo (objetivos e estratégias terapéuticas), € numa
primeira fase foram descritas individual e separadamente por dois investigadores. Numa
segunda fase, essas descrigdes foram discutidas e essa base descritiva serviu para a
identificacdo de categorias comuns presentes na informa¢do. Com a primeira
identificacdo de categorias comuns foi elaborado um primeiro esbogo de configuragdo
em notificacio UML [324]. Essa primeira configuracdo foi testada, junto de novas
pecas de informacgao selecionadas aleatoriamente, € o processo foi repetido. Por
saturacao, isto ¢, quando da analise conjunta de novos conjuntos de pecas de informagao

nenhum novo elemento foi adicionado, o processo foi dado por concluido.

Indicadores de monitorizacao de intervencio

A eficacia no atingimento de objetivos total e por dominio da CIF foi calculada

dividindo o nimero de objetivos atingidos pelo numero total de objetivos definidos.

Na elaboracdo dos indicadores de monitorizagdo de intervengdo procurou-se que
refletissem uma relagdo com a CIF, sendo essa relagdo concretizada através do Core
Set. Com base em indicadores ja utilizados para aferir instrumentos de avaliagdo
[235,240], e através do mapeamento, a categorias do 2° nivel da CIF, da atividade
principal presente nos objetivos terapéuticos estabelecidos, foi possivel definir os

indicadores de ‘diversidade’, ‘largura de banda’ e ‘densidade’ relativos a monitorizagdo
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da interven¢ao - Tabela 23. Esta andlise foi realizada, apenas, nos registos dos

participantes do Norte Litoral.

Tabela 23 — Indicadores de monitorizacio da intervencao

Indicador Definicéo e calculo Interpretacdo
Diversidade Numero de categorias CIF diferentes presentes ~ Valores proximos do 1 indicam que cada
nos objetivos / Numero total de objetivos objetivo enderega categorias diferentes
entre si.
Densidade Numero de categorias nos objetivos que Valores proximos do 1 indicam que a
pertencem ao Core Set CIF / Numero total de intervengao se reflete no Core Set.

objetivos definidos

Largura de banda Numero de categorias nos objetivos que Valores proximos do 1 corresponde a
pertencem ao Core Set CIF / Numero de uma intervengdo multidimensional.
categorias do Core Set

Questoes éticas

Este trabalho foi realizado segundo os principios éticos com origem na Declaragdo de
Helsinquia e segundo as boas praticas epidemiologicas, bem como das leis e

regulamentos aplicaveis.

Nesse sentido, foram obtidas autoriza¢des para a realizagao do trabalho da Comissao
Nacional de Protecdo de Dados, da Comissdo de Etica do Hospital de S. Jodao — Porto,
bem como das organizacdes envolvidas. Todos os procedimentos necessarios para
garantir o anonimato dos participantes e a confidencialidade dos dados foram colocados
em pratica. A informacdo que permite identificar os participantes nao faz parte da base
de dados do estudo. A ligacdo entre a base de dados do estudo e os participantes faz-se

através de um unico cdédigo numérico em posse do investigador principal.
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CAPITULO VI - DESCRICAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os resultados das andlises realizadas para testar as
hipéteses de investigacdo, sendo salientados os resultados mais relevantes. Esta
apresentacdo tem um caracter unicamente descritivo, reservando-se a interpretacdo dos
resultados para o proximo capitulo. A eficacia da interven¢do em contexto com énfase
nos fatores ambientais foi avaliada através da comparacgao dos resultados do PEDI-CAT
entre os momentos de avaliacao inicial e final entre os grupos experimental e de

controlo.

Eficacia da intervenciao em contexto

Inicialmente, sdo apresentados os resultados para testar a equivaléncia dos grupos no
momento de avaliagdo inicial, sendo os restantes dados apresentados pela ordem das

hipoteses produzidas, de modo a facilitar a leitura e a compreensao dos mesmos.

Comparacio do PEDI-CAT entre os grupos no momento de avaliacio inicial

Na avaliacdo inicial, entre o GE e o CC nao foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas nos valores da média para os dominios ‘atividades
diarias’, ‘mobilidade’, ‘fungdo social’ do PEDI-CAT. Para o dominio

‘responsabilidade’ a diferenca ¢ marginalmente significativa - Tabela 24.

Tabela 24 — Comparacio dos resultados na avaliagdo inicial nos dominios do PEDI-CAT entre o
GE e 0 GC.

Grupo experimental, (n=25) Grupo de controlo, (n=25)

Média (dp) Meédia (dp)
Atividades diarias 46,9 (8,1) 42,6 (8,7) mann-whitney=228,5 p=0,102
Mobilidade 51,7 (10,3) 49,1 (13,1) t-test=-0,766 p=0,447
Fungéo social 54,2 (9,6) 50,9 (10,4) t-test=-1,175 p=0,246
Responsabilidade 33,8 (7,7) 31,2 (10,0) mann-whitney=228,0  p=0,082
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PEDI-CAT para as variaveis sociodemograficas e clinicas no momento de

avaliacao inicial

A andlise de resultados para as variaveis sociodemograficas e clinicas no momento de
avaliagdo inicial ¢ realizada para a totalidade dos participantes sendo selecionadas as
variaveis que a literatura refere como tendo influéncia no desempenho das criangas com
Paralisia Cerebral [56], tais como o tipo de Paralisia Cerebral, a Fungao Motora Global
e a presenca do diagndstico de epilepsia ou de deficiéncia visual. No mesmo sentido,
esta analise recai também nas varidveis em que foi verificada uma diferenga
estatisticamente significativa na constituicdo dos grupos experimental e de controlo.

Estes resultados podem ser observados na Tabela 25 e na Tabela 26.

Tabela 25 — Resultados dos dominios ‘atividades diarias’ e ‘mobilidade’ do PEDI-CAT no momento
de avaliacio inicial por varidveis sociodemogrificas e clinicas

atividades diarias mobilidade

média (dp) média (dp)
Idade r=0,255; p=0,074 r=0,131; p=0,365
Sexo
feminino, n=24 42,8 (7,6) p<0,05? 46,9 (9,1) p<0,05"
masculino, n=26 47,2 (8,8) 53,7 (13,1)
Tipo de pc
espastica bil, , =36 44,0 (9,0) p=0,105 ¢ 48,6 (10,5) p<0,01°¢
espastica uni,, n=10 49,6 (2,9) 61,4 (3,8)
disquinésia , n=4 39,3 (10,7) 39,5 (18,2)
GMFCS
niveis [ e I, n=18 51,0 (3,9) p<0,001 © 62,1 (3,7) p<0,001 ©
nivel III, n=9 46,2 (6,1) 51,4 (4,2)
niveis [Ve V, n=23 39,3 (8,6) 40,8 (9,1)
Deficiéncia visual
sim, n=23 41,8 (9,3) p<0,052 447 (11,4) p<0,01°"
ndo, n=27 47,3 (7,1) 55,3 (9,9)
Epilepsia
sim, n=29 42,4 (8,4) p<0,052 46,4 (12,7) p<0,05"
ndo, n=21 48,1 (7,8) 55,9 (7.8)

2 Teste de Mann-Whitney; ° t-test; © Teste de Kruskal-Wallis; pc — paralisia cerebral; bil. — bilateral; uni. — unilateral;
dp- desvio padrao; pc- Paralisia Cerebral; GMFCS — Sistema de classificacdo da fungao motora global
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Existe uma associacdo estatisticamente significativa entre a ‘idade’ e o dominio da
‘funcdo social’ (r de Pearson=0,292; p<0,05) do PEDI-CAT, e uma associacao
marginalmente significativa entre a ‘idade’ e os dominios das ‘atividades diarias’ (r de
Spearman=0,255; p=0,074) e da ‘responsabilidade’ (r de Spearman=0,255; p=0,077),

assumindo essa associacdo valores positivos para todos os dominios.

A diferenca entre os resultados do PEDI-CAT entre o sexo masculino e o sexo feminino
sdo estatisticamente significativos para todos os dominios, exceto o da ‘fun¢do social’,
encontrando-se os resultados mais elevados, nesta amostra, nos participantes do sexo

masculino.

Tabela 26 — Resultados dos dominios ‘funciio social’ e ‘responsabilidade’ do PEDI-CAT no
momento de avaliacio inicial por variaveis sociodemograficas e clinicas

fungdo social responsabilidade

média (dp) média (dp)
Idade r=0,292; p=<0,05 r=0,252; p=0,077
Sexo
feminino, n=24 49,7 (9,3) p=0,054" 29,3 (6,9) p<0,05*
masculino, n=26 55,2 (10,1) 35,5 (9,6)
Tipo de pc
espastica bil, , n=36 51,7 (9,0) p<0,05°¢ 31,7 (9,4) p=0,282°¢
espastica uni,, n=10 59,0 (5,9) 35,9 (7,3)
disquinésia , n=4 44.3 (19,0) 31,5(8,2)
GMEFCS
grupos I eI, n=18 58,7 (5,6) p<0,05° 36,9 (7,1) p<0,05°
grupo 11, n=9 53,7 (7,6) 32,1 (7,4)
grupos IV eV, n=23 47,3 (10,9) 29,2 (9,6)
Deficiéncia visual
sim, n=23 49.8 (11,9) p=0,089® 32,6 (10,7) p=0,672 2
ndo, n=27 54,9 (7,6) 32,4 (7,4)
Epilepsia
sim, n=29 50,4 (10,6) p=0,078 ® 31,6 (9,8) p=0,193*
ndo, n=21 55,5 (8,6) 33,8 (7,6)

2 Teste de Mann-Whitney;  t-test; © Teste de Kruskal-Wallis; pc — paralisia cerebral; bil. — bilateral; uni. — unilateral;
dp- desvio padrio; pc- Paralisia Cerebral; GMFCS — Sistema de classificagdo da fungdo motora global
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Com naturalidade, os resultados mais elevados em todos os dominios do PEDI-CAT sao
obtidos pelos participantes classificados no tipo de Paralisia Cerebral Espatica
Unilateral, sendo essa diferenca estatisticamente significativa para esta variavel nos

dominios da ‘mobilidade’ (p<0,01) e da ‘fung¢do social’ (p<0,05).

Nos resultados do PEDI-CAT, para os niveis da fungdo motora global, é possivel
verificar que existem diferencas estatisticamente significativas em todos os dominios e
que os resultados sdo progressivos, isto ¢, aumentam, a medida que a incapacidade
diminui. Para as variaveis °‘deficiéncia visual’ e ‘epilepsia’ existem diferencas
estatisticamente significativas para os dominios das ‘atividades didrias’ e da
‘mobilidade’, e marginalmente significativas para o dominio da ‘func¢ao social’, com os
valores a serem mais elevados para os participantes sem a presenga destas condigdes de

saude.

Para a variavel ‘local de intervengao’ os resultados variam na mesma ordem de valores
para cada um dos dominios do PEDI-CAT (5,3 pontos nas ‘atividades diarias’; 7,1 na
‘mobilidade; 7,7 na ‘funcdo social’ e 7,8 na ‘responsabilidade’) nao se observando

quaisquer diferengas estatisticamente significativas - Tabela 27 e Tabela 28.

Tabela 27 — Resultados dos dominios ‘atividades diarias’ e ‘mobilidade’ do PEDI-CAT no momento
de avaliacio inicial por varidveis geograficas

atividades diarias Mobilidade
média (dp) média (dp)
Regido
litoral norte, n=31 443 (8,6) p=0,7412 50,2 (12,1) p=0,895°
penin. setubal, n=19 45,5 (8,7) 50,7 (11,5)
Local
appc , n=12 47,1 (8,0) p=0,658¢ 53,6 (7,7) p=0,913¢
apcb, n= 6 41,8 (8,1) 50,7 (11,0)
apcg ,n= 8 41,9 (10,0) 46,5 (17,6)
apeve, n= 5 44,6 (8,8) 47,6 (13,2)
apcas, n=19 45,5 (8,7) 50,7 (11,5)

2 Teste de Mann-Whitney; ° t-test; © Teste de Kruskal-Wallis; ¢ ANOVA; penin. — peninsula; appc — associagdo do
porto de paralisia cerebral; apcb — associagdo de paralisia cerebral de braga; apcg — associa¢@o de paralisia cerebral
de Guimarées; apcve — associagdo de paralisia cerebral de viana do castelo; apcas — associag¢@o de paralisia cerebral
de almada-seixal.
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Para a variavel ‘regido’ os valores da média sdo mais elevados, para todos os dominios
do PEDI-CAT na Peninsula de Setubal. Nao se verificaram diferencas estatisticamente
significativas nos dominios das ‘atividades diarias’ e da ‘mobilidade’, sendo, no
entanto, marginalmente significativas nos dominios da ‘funcdo social’ e da

responsabilidade - Tabela 28.

Tabela 28 — Resultados dos dominios ‘funciio social’ e ‘responsabilidade’ do PEDI-CAT no
momento de avaliacio inicial por varidveis geograficas

fungdo social responsabilidade
média (dp) média (dp)
Regido
litoral norte, n=31 50,6 (10,4) p=0,077° 30,2 (6,2) p=0,055%
penin. setubal, n=19 55,8 (8,7) 36,2 (11,4)
Local
appc , n=12 54,8 (7,8) p=0,1444 32,7 (6,2) p=0,159°¢
apcb, n= 6 48,8 (8,9) 29,0 (6,5)
apcg ,n= 8 48,0 (13,2) 28,4 (6,3)
apcve, n= 5 46,6 (12,5) 28,8 (5,8)
apcas, n=19 55,7 (8,7) 36,2 (11,4)

2 Teste de Mann-Whitney; ° t-test; © Teste de Kruskal-Wallis; ¢ ANOVA; penin. — peninsula; appc — associagdo do
porto de paralisia cerebral; apcb — associagdo de paralisia cerebral de braga; apcg — associa¢@o de paralisia cerebral
de Guimarées; apcve — associagdo de paralisia cerebral de viana do castelo; apcas — associag@o de paralisia cerebral
de almada-seixal.

Em suma, os resultados apresentados em relacdo a avaliagdo inicial indicam que os
valores entre os grupos sdo semelhantes, havendo varidveis clinicas que se associam
com os resultados do PEDI-CAT, nomeadamente o nivel da funcdo motora global, a

presenca de epilepsia, a presenga de deficiéncia visual.

Comparacio do PEDI-CAT entre os grupos nos momentos de avaliacio inicial e

final (Hipotese 1)

A hipotese 1 previu um efeito significativo da intervencdo em contexto de rotina com
enfiase na alteracdo dos fatores ambientais (grupo experimental - GE), da avaliagao

inicial para a avaliag@o final, com melhores resultados que no grupo de intervengdo em
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contexto de rotina, no PEDI-CAT global e nos dominios das ‘atividades diarias’, da

‘mobilidade’, da ‘funcao social’ e da ‘responsabilidade’.

Para investigar o impacto da intervencao sdo apresentados os resultados do PEDI-CAT,
para cada um dos dominios, comparando os grupos experimental e de controlo nos
momentos de avalia¢do inicial e final. Esta comparagdo ¢ realizada através da analise
dos resultados de uma ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o valor global
do PEDI-CAT, calculado a partir dos dominios das ‘atividades diarias’, ‘mobilidade’ e

‘funcdo social’, e para cada um dos dominios.

Os resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas do PEDI-CAT global
permitem verificar que existem diferencas estatisticamente significativas entre os
momentos de avaliacdo inicial e final, sendo essa diferenga a favor das intervengoes. A
confirmacdo da hipotese 1, ndo €, no entanto, transversal a todos os dominios quando

analisados separadamente.
Analise dos resultados da soma dos dominios do PEDI-CAT

Inicialmente, para verificar o pressuposto da unidimensionalidade dos dados foi
verificada a consisténcia interna da soma dos resultados através do alfa de Cronbach. O
valor obtido foi de 0=0,926 para a soma dos resultados do momento inicial de avaliacao
com elevadas correlagdes entre cada um dos itens e o valor resultante (‘atividades
diarias’, r=0,91; ‘mobilidade’, r=0,85; ‘fun¢do social’, r=0,83). Para a soma dos
resultados do momento final de avaliagdo, valor obtido foi de 0=0,928, também com
elevadas correlacdes entre cada um dos itens e o valor resultante (‘atividades diérias’,

r=0,92; ‘mobilidade’, r=0,84; ‘fungdo social’, r=0,84).

Em seguida, e para cada um dos momentos de avaliagdo, foi realizada uma Analise de

Fatores Exploratoria através de uma analise de componentes principais nos trés itens.

Para o momento de avaliagdo inicial, a medida de Kaiser-Meyer-Olkin verificou a
adequacdo amostral para o procedimento (KMO=0,737) e todos os valores de KMO
para os itens individualmente foram maiores que 0,670. O resultado do teste de
esfericidade Bartlett (p<0,001) permite concluir que as correlagdes entre os dominios
sdo suficientes para a realizagdo da analise. Foi extraido um componente, com valor

proprio de 2,66 que explicava 88,7% da variancia. A matriz de correlagdes apresentou
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valores elevados para cada um dos itens: ‘atividades diarias’ (0,963), ‘mobilidade’

(0,936), ‘fungao social’ (0,926).

Para o momento de avaliacdo final, a medida de Kaiser-Meyer-Olkin foi de 0,719 e
todos os valores de KMO para os itens individualmente foram maiores que 0,640. O
resultado do teste de esfericidade Bartlett (p<0,001) também permite concluir que as
correlagdes entre os dominios sdo suficientes para a realiza¢do da andlise. Foi extraido
um componente, com valor proprio de 2,66 que explicava 88,8% da variancia. A matriz
de correlagdes apresentou valores elevados para cada um dos itens: ‘atividades diarias’

(0,968), ‘mobilidade’ (0,929), ‘func¢ao social’ (0,929).

Os pressupostos para a realizagdo da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas
foram assegurados pelo que depois de realizada para as varidveis soma dos trés
dominios do PEDI-CAT o resultado devolveu um efeito para o ‘tempo’, F(1,48)=32,7,
p<0,001, n3=0,405 e para a interacdo entre o ‘tempo’ e ‘grupo’, F(1,48)=4,8, p<0,05,
1=0,091, o que favorece a hipotese 1. O valor médio da diferenca entre 0 momento de
avaliacdo final e inicial, para o GE foi de 7,2 (I1C95%: 3,9-10,4) e para o CG foi de 4,4
(IC95%: 1,4-5,0) - Grafico 1.

C1PEDI_1_3d_soma
200,00 M PEDI_2_3d_soma

180,00

160,00

140,00

120,00

100,00

80,00

60,00
Grupo de Controlo Grupo Experimental

Grifico 1 — Resultados para a soma dos trés dominios do PEDI-CAT
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Dominio das ‘Atividades diarias’ do PEDI-CAT

Para o dominio das ‘atividades diarias’ existe um efeito estatisticamente significativo
para o fator ‘tempo’ — F(1,48)=6,16; p<0,05, n=0,114 mas ndo para a intera¢do entre o
fator ‘tempo’ e o fator ‘grupo’, sendo o efeito ‘grupo’ marginalmente significativo

(p=0,053; n2=0,091) - Tabela 29

Tabela 29 — Resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o dominio das
‘atividades didrias’ do PEDI-CAT

Grupo experimental, Grupo de controlo,

(n=25) n=25)

Média (dp) Média (dp)
Atividades diarias
antes intervencao 46,9 (8,1) 42,6 (8,7) tempo: F(1,48)=6,16 p<0,05
apos intervengdo 48,2 (7,0) 43,3 (9.,5) tempo x grupo: F(1,48)=0,58  p=0,451

grupo: F(1,48)=3,93 p=0,053

Da observagao do Grafico 2, para o dominio das ‘atividades diarias’, ¢ possivel verificar
que, apesar de ndo ser estatisticamente significativo, o aumento da pontuacdo do GE
(1,3 pontos, 1C95% [-0,20;2,76]) ¢, em média, ligeiramente mais acentuado do que no

GC (0,7 pontos, IC95% [-0,01;1,37])

] atividades Didrias M1
65,00 M Atividades Didrias M2

55,00

45,00

Média PEDI-CAT

35,00

25,00
Grupo de Controlo Grupo Experimental

Grifico 2 — Resultados para o dominio das ‘atividades diarias’
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Dominio da ‘Mobilidade’ do PEDI-CAT

No dominio da ‘mobilidade’ os resultados indicam um efeito para o fator ‘tempo’ —
F(1,48)=18,82; p<0,001, 1n3=0,282 e para interacdo entre o fator ‘tempo’ e o fator
‘grupo’- F(1,48)=4,20; p<0,05, n2=0,080 sendo que o efeito ‘grupo’ ndo se revelou

o

estatisticamente significativo - Tabela 30.

Tabela 30 — Resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o dominio da
‘mobilidade’ do PEDI-CAT

Grupo experimental, Grupo de controlo,

(n=25) (n=25)

Média (dp) Média (dp)
Mobilidade
antes intervencao 51,7 (10,3) 49,1 (13,2) tempo: F(1,48)=18,82 p<0,001
apos intervengao 54,4 (8,8) 50,8 (13,1) tempo x grupo: F(1,48)=4,20  p<0,05

grupo: F(1,48)=1,13 p=0,294

Estes resultados favorecem a hipotese 1, dado que da andlise do Gréfico 3, € possivel
verificar que o aumento do valor da média aumenta nos dois grupos, mas ¢ no GE que ¢
mais acentuado este aumento (2,7 pontos para o GE, 1C95% [1,21;4,15]; 1,7 pontos
para o GC, 1C95% [0,05;1,87]).

] mobilidade M1
65,00 M 1iobilidade M2

55,00

45,009

Média PEDI-CAT

35,004

25 00 -
Grupo de Controlo Grupo Experimental

Grifico 3 — Resultados para o dominio da ‘mobilidade’
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Dominio da ‘Funcao social’ do PEDI-CAT

A anélise do dominio da ‘fun¢ao social’ confirma o efeito estatisticamente significativo
para o fator ‘tempo’ — F(1,48)=32,20; p<0,001; n3;=0,402 também encontrado nos
resultados dos dois dominios anteriormente apresentados, e um efeito marginalmente
significativo, favorecendo o GE para interagdo entre o fator ‘tempo’ e o fator ‘grupo’-
F(1,48)=3,82; p=0,056; n§.=0,074. O efeito ‘grupo’ ndo se revelou estatisticamente

significativo - Tabela 31.

Tabela 31 — Resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o dominio da ‘funcio
social’ do PEDI-CAT

Grupo experimental, Grupo de controlo,

m=25) (n=25)

Meédia (dp) Média (dp)
Fungdo social
antes intervengdo 54,2 (9,6) 50,9 (10,4) tempo: F(1,48)=32,20 p<0,001
apos intervengio 574 (7,8) 52,4 (10,0) tempo x grupo: F(1,48)=3,82 p=0,056

grupo: F(1,48)=2,42 p=0,125

Da analise do Grafico 4 € possivel observar, um aumento dos valores da média nos dois
grupos entre 0 momento de avaliagdo inicial e final, sendo novamente o GE a apresentar
um aumento mais elevado (GE — 3,2 pontos, 1C95% [2,01;4,39]; GC — 1,5 pontos,
1C95% [0,30;2,82]).
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65,00 M Funco Social M2
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Grafico 4 — Resultados para o dominio da ‘funcio social’
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Dominio da ‘Responsabilidade’ do PEDI-CAT

Da andlise dos resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o
dominio da ‘responsabilidade’ verifica-se que nao existe qualquer efeito

estatisticamente significativo - Tabela 32.

Tabela 32 — Resultados da ANOVA de dois fatores de medidas repetidas para o dominio da
‘responsabilidade’ do PEDI-CAT

Grupo experimental, Grupo de controlo,

(n=25) n=25)

Média (dp) Média (dp)
Responsabilidade
antes intervencao 33,8 (7,7) 31,2 (10,0) tempo: F(1,48)=1,60 p=0,212
apos intervengao 35,0 (7.5) 31,8 (7,8) tempo x grupo: F(1,48)=0,19  p=0,662

grupo: F(1,48)=1,71 p=0,198

No entanto, ¢ possivel verificar no Grafico 5 que do momento de avaliagdo inicial para
o momento de avaliagdo final existe um aumento nas pontuagdes quer para o GE quer

para o GC, na mesma tendéncia da verificada para os outros dominios do PEDI-CAT.

] Responsabilidade M1
65,00 M Responsabilidade M2

55,007

45,00

Média PEDI-CAT

35,00]

25,00 -
Grupo de Cortrolo Grupo Experimental

Grifico 5 — Resultados para o dominio ‘responsabilidade’
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Variaveis clinicas e sociodemogrdficas no resultado da soma dos dominios do PEDI-

CAT

A verificacdo da eventual influéncia de varidveis clinicas e sociodemograficas nos
resultados do PEDI-CAT global foi investigada introduzindo cada uma delas em

conjunto com o fator tempo.

Introduzindo a variavel da ‘fun¢do motora global’ no modelo, foi possivel verificar que
o efeito ‘tempo’ se mantinha estatisticamente significativo, F(1,44)=28,7, p<0,001,
15=0,395, mas todos os outros efeitos (tempo x grupo; tempo x fungdo motora global;
tempo x grupo x fung¢do motora global) apresentaram resultados sem significancia
estatistica. A andlise ‘entre sujeitos’ (‘between subjects’) revelou-se estatisticamente
significativa (F(2,44)=23,6, p<0,001, 1=0,517), indicando que apesar da diferenca
inicial entre os diferentes niveis da classificagdo da fungdo motora global os efeitos das

duas intervengdes foram idénticos no tempo para cada um destes niveis - Grafico 6.

CIPEDI 1_3d_soma
gmfcs_rec W FEDI_2_3d_soma

GMFCS lell GMFCS Il GMFCS VeV

200,00
175,00 __I_

150,009

PEDI-CAT

125,00

100,00

L Grupo Grupo de Grupo
Controlo Experimental ~ Controlo  Experimental — Controlo  Experimental

Grupo de Grupo Grupo de

tempo

Grifico 6 — Resultados para a soma dos trés dominios do PEDI-CAT pelos niveis do GMFCS

A ANOVA de dois fatores de medidas repetidas introduzindo a varidvel ‘epilepsia’ no

modelo, revelou resultados na mesma linha dos registados para a ‘funcdo motora
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global’, isto €, estatisticamente significativos para o efeito ‘tempo’, F(1,46)=28,3,
p<0,001, n3=0,381 e sem significancia estatistica para os outros efeitos (tempo x grupo;
tempo x epilepsia; tempo x grupo x epilepsia). Os resultados ‘entre sujeitos’ (‘between
subjects’) foram estatisticamente significativos (F(1,46)=5,6, p<0,05, n5=0,109,
indicando que o efeito das duas intervencdes foi idéntico em ambos os grupos

(experimental e de controlo) em funcdo da presenca ou ndo de epilepsia.

A insercao da variavel ‘deficiéncia visual’ no modelo, devolveu como resultados um
efeito estatisticamente significativo para o ‘tempo’, F(1,46)=33,6, p<0,001, *r|§,=0,422, e
para o efeito ‘tempo x grupo’ F(1,46)=5,5, p<0,05, n3=0,107, sendo os resultados ‘entre
sujeitos’ (‘between subjects’) também estatisticamente significativos (F(1,46)=6,3,
p<0,05, m3=0,120. A observag¢do do Grafico 7 permite verificar um aumento da

pontuagdo mais acentuado no GE.
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Grifico 7 — Resultados para a soma dos trés dominios do PEDI-CAT para a variavel ‘deficiéncia
visual’

Para a variavel sexo, os resultados indicam um efeito estatisticamente significativo para

o ‘tempo’, F(1,46)=32,3, p<0,001, n3=0,413, e para a interagdo ‘tempo X sexo’,
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F(1,46)=4,1, p<0,05, n3=0,083, marginalmente significativos para a interacdo entre
‘tempo x grupo’, F(1,46)=2,87,6, p=0,097, n§,=0,059, sendo os resultados ‘entre
sujeitos’ (‘between subjects’) também estatisticamente significativos F(1,46)=6,3,

p<0,05, 13=0,120. A analise das médias marginais estimadas permite concluir que € o

sexo feminino que obtém uma melhoria mais acentuada nos resultados do PEDI-CAT

global.

Desempenho e satisfacio com o desempenho avaliados pelos pais e familiares

(Hipotese 2)

A hipotese 2 previu um efeito significativo da intervencao com enfase na alteragao dos
fatores ambientais (GE), da avaliagcdo inicial para a avaliacdo final, nos dominios do
desempenho ocupacional e na satisfagdo com o desempenho da crianca quando

avaliados pelos cuidadores (pais ou familiares).

Para examinar esta hipotese foram calculadas as diferencas entre as avaliagdes inicial e
final dos valores atribuidos pela aplicagdo da COPM a cada uma das atividades de
rotina comuns e determinados os valores médios e respetivos IC 95% de todas essas
diferencas. Foram ainda calculados os valores absolutos e relativos dos sentidos das

alteracdes (positivas, neutras ou negativas).

Na avaliagdo do desempenho pelos pais e familiares, das 350 avaliacdes realizadas
distribuidas pelas sete atividades de rotina, 49,8% foram avaliadas como tendo
alteracdes positivas, 47% como ndo tendo qualquer alteracdo e 3,2% como tendo
alteragdes no sentido negativo. De uma forma global, ¢ possivel verificar que os valores

mais elevados das diferencas se encontram no GE - Tabela 33.

Para o GE, valores médios das diferencas acima das duas unidades podem ser
encontrados nas atividades de ‘alimentacdo’, ‘banho’ e ‘vestir’, sendo as diferencas
estatisticamente diferentes de zero para todas as atividades de rotina, exceto ‘acordar’.
Para o GC, os valores das diferengas mais elevado ¢ encontrado na atividade ‘tempo
livre’ (1,07; IC 95% [0,54-1,60]), que a par das diferencas nas atividades de

‘alimentacao’, ‘vestir’ ¢ ‘banho’ sdo estatisticamente diferentes de zero.
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Entre o GE e o GC foram encontradas diferencas estatisticamente significativas nas
médias das diferencas da avaliagdo do desempenho pelos pais e familiares nas
atividades de ‘alimentagao’ (p<0,05), ‘banho’ (p<0,001), e marginalmente significativa

na atividade de ‘vestir’ (p=0,057).

Tabela 33 — Comparacio das diferencas entre as avaliacdes inicial e final do desempenho

Grupo experimental (n=25) Grupo controlo (n=25)

Média IC 95% média IC 95%
Acordar 1,17 -0,30;2,39 0,71 -0,45;1,88
Alimentagdo 2,18 1,36;2,99 0,86 0,22;1,49
Vestir 2,06 0,73;3,39 0,71 0,24;1,19
Tempo livre 1,18 0,18;2,18 1,07 0,54;1,60.
Banho 2,11 1,27;2,97 0,29 0,02;0,55
Dormir 0,94 0,16;1,72 0,00 -
Sair e viajar 0,94 0,35;0,15 0,44 -0,60;0,92

Na satisfagdo com o desempenho as atividades avaliadas como nao sofrendo qualquer
alteragdo foram 52,1% do total, enquanto 44,2% foram avaliadas como tendo alteragdes

positivas e 3,7% como tendo alteragcdes negativas.

Excetuando a atividade ‘vestir’, todas as outras apresentam valores da média das
diferencas mais elevadas no GE - Tabela 34. O cenario em relagdo as diferencgas
estatisticamente diferentes de zero ¢ idéntico a avaliagdo realizada pelos pais e
familiares em relagdo ao desempenho. Isto ¢, no GE, todas as atividades’ exceto
‘acordar’ € possivel verificar que a média das diferencas ¢ estatisticamente diferente de
zero, enquanto que no GC tal acontece em quatro das sete atividades de rotina
(‘alimentagdo’, ‘vestir’, ‘tempo livre’ e ‘banho’). Nao foram encontradas diferencas

estatisticamente significativas entre o GE e o GC para a avaliagdo da satisfacdo com o

desempenho nas atividades de rotina.

Estes resultados, embora ndo apresentando uma discriminagdo absoluta, exibem um

padrdo que tendencialmente favorece a confirmacao da hipotese 2.
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Tabela 34 — Comparaciao das diferencas entre as avaliacées inicial e final na satisfacio com o
desempenho

Grupo experimental (n=25) Grupo controlo (n=25)

Meédia IC 95% média IC 95%
Acordar 0,88 -0,27;2,03 0,57 -0,38;1,52
Alimentagdo 1,65 0,52;2,77 1,29 0,63;1,94
Vestir 1,82 0,59;3,06 2,07 0,56;3,58
Tempo livre 1,53 0,58;2,47 1,07 0,24;1,90
Banho 1,70 0,85;2,55 0,79 0,03;1,54
Dormir 0,64 0,02;1,28 0,07 -0,80;0,22
Sair e viajar 0,71 0,11;1,30 0,36 -0,07,0,78

Intervenciao em contexto — Estruturacio e sistematizacao da informacao

A hipotese 3 antecipa que € possivel estruturar e sistematizar a informagdo contida nos
registos realizados nas interven¢des com base na ‘linguagem’ da CIF. Assim, a proposta
de modelo de sistema de informacdo para a definicdo de objetivos e identificacdo de
estratégias de intervencdo em contexto tem como pressuposto a possibilidade de
mapeamento a CIF dos diferentes constituintes de informagao dos registos efetuados
pelos profissionais envolvidos nas intervengoes. Para tal todos os objetivos definidos no
GE e no GC foram mapeados e para tornar este processo mais célere foram realizados
teste de concordancia com o objetivo de ndo serem necessarios dois codificadores
independentes a realizarem o mapeamento. Como os resultados iniciais ndo foram
satisfatorios foram desenvolvidas linha de orientagcdo adicionais as propostas por Cieza

et al. [229].

Linhas de orientacio adicional para a codificacio

A percentagem de concordancia absoluta obtida no processo inicial de codificagdo foi
de 0,49 (IC 95%=0,41-059) para o codificador 1 e de 0,51 (IC 95%=0,43-0,61) para o
codificador 2. Em consequéncia dos valores obtidos foram desenvolvidas linhas de
orientacdo adicionais de codificagdo com o objetivo de melhorar a fiabilidade do

processo. Essas linhas de orientacdo sao:
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Linha de orientacdo adicional 1 — um objetivo de reabilitacdo envolve a
identificacao da atividade principal e os complementos que restringem ou abrangem a
sua execug¢ao; por exemplo, no objetivo definido como “Explorar um brinquedo com as
duas maos, durante 5 min, sem o levar a boca, com orientagdo do adulto”, o conceito
significativo (CS) “Explorar um brinquedo” ¢ a atividade principal, sendo os restantes
conceitos significativos classificados como complementos que limitam ou alargam a sua

realizagao.

Linha de orientacdo adicional 2 - Sempre que durante o processo de codificagao
de estratégias nao exista informagdo suficiente sobre a atividade pode-se complementar
a informacao existente com a informac¢ao do objetivo; por exemplo, a estratégia definida
como “No chdo, a mie posicionar-se atrds da crianca facilitando a manutengdo da
posicdo”, ndo ¢ claro qual é posi¢do que deverd ser mantida, sendo necessario
identificar no objetivo qual a atividade principal: “Permanecer sentado de lado, com

carga numa mao, durante 3 min, com apoio do adulto”.

Linha de orientagdo adicional 3 — Na definicdo de objetivos o local onde se
desenrolam as atividades tem importancia para a sua realizacdo. Na CIF nao ¢ possivel

identificar espacgos ou locais especificos pelo que o CS devera ser codificado como ‘nc’.

Linha de orientagdo adicional 4 — E necessario distinguir o agente da atividade,
isto €, quem esta envolvido na execugdo da atividade: o paciente ou quem fornece
suporte ao paciente. Por exemplo, o objetivo terapéutico ‘Usar preferencialmente
brinquedos grandes para promover o uso das duas maos’ devera ser classificado como o

seguinte conceito significativo.

Linha de orientacdo adicional 5 - Se a atividade implica consciéncia sobre a
execu¢ao da atividade e o nivel de consciéncia ¢ passivel de ser identificado, entdo, o
respetivo conceito significativo devera ser codificado; se a atividade implica
consciéncia, como por exemplo a execucdo de movimentos voluntarios, € ndo € possivel
associar a atividade a esse nivel de consciéncia necessario, entdo o registo devera ser
codificado como ‘n.c.’. Por exemplo, no descritor ‘Tem um sono tranquilo e continuo
com mudangas de decubito independentes’, o conceito significativo ‘mudangas de

decubito independentes’ nao deverd ser mapeado a ‘d4106 — mudar o centro de
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gravidade do corpo, porque esta categoria envolve a realizacdo de movimento

voluntario.

Linha de orientacdo adicional 6 -Quando o conceito significativo esta

relacionado aos fatores ambientais (FA), devera ser identificada a atividade no qual este

FA ¢ um facilitador ou barreira a sua execucdo. Esta orientagdo ¢ também aplicada

quando o objetivo de reabilitacdo inclua fung¢des do corpo.

Linha de orientag¢do adicional 7 — A codificagdo de um FA devera considerar a

sua contribuicdo para a execucao de uma atividade. Por exemplo, o objetivo descrito

como ‘realizar a refeicdo a ver um filme no tablet’ o conceito significativo ‘ver um

filme’ ndo pode ser codificado como ‘d110 — observar’, porque este conceito

significativo apenas suporta a atividade principal ‘d550 — comer’.

Tabela 35 — Linhas de orienta¢ao adicionais no mapeamento a CIF, exemplos

Orientagdo n°

Conceitos significativos

Mapeamento a CIF

Informagéo
adicional

Explorar um brinquedo (sem o levar a boca)

Brinquedo
orientacdo do adulto
Usar

Brinquedos

O uso

Sono tranquilo
Sono continuo

Mudangas de dectibito independentes

Cadeira de transporte
Viajar

Automovel particular
Comer

Observar

Tablet

d1201, d1310

e1400

€310:e350; €355:e360
€310:¢350; €355:e360
e1400

d1201

b1343
b1341

nc

e1201
d4701
d1es1
ds550, ds60
d9202
e1400

com as duas maos

preferencialmente

grande

De automovel

filme

Linha de orientagdo adicional 8 — Quando um conceito significativo estd

relacionado com a refei¢do, devera ser considerado a refei¢do completa, que inclui as

atividades de comer (d550) e beber (d560).
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Linha de orientagao adicional 9 — Quando um objetivo esta relacionado a uma
sugestao ou aconselhamento, este deve ser a codificado como uma agao. Por exemplo,
no objetivo ‘Use principalmente brinquedos grandes para promover o uso de duas

maos’, ‘Use principalmente’ ¢ um conceito significativo que devera ser codificado.

Linha de orientacdo adicional 10 — Caracteristicas fisicas de FA deverdo ser
codificadas como informag¢@o adicional. Por exemplo, no objetivo em que ¢ descrito

‘brinquedo grande’ a caracteristica grande ¢ definida como informacao adicional.

Linha de orientagcdo adicional 11 - Quando um conceito significativo pode ser
classificado em mais do que uma atividade de um determinado capitulo da CIF, o

mapeamento devera identificar se as categorias sdo ou ndo consecutivas.

Tabela 36 — Linha de orientacio adicional nimerol1 para o mapeamento a CIF, exemplos

Consecutivo Naio consecutivo

d4100:d4107 e310:e345;e355:¢360

Os resultados do segundo processo de mapeamento foram na proporcao de
correspondéncias corretas, para o codificador 1 de 0,83 (IC 95% = [0,75-0,89], z=-5,53,
p<0,001), e para o codificador 2 de 0,76 (IC 95% = [0,68-0,83], z=-3,57, p<0,001).
Entre os dois codificadores a concordancia com correspondéncias certas foi de 0,65 (IC

95% = [0,56-0,73]).

Sistematizacdo de informacido para a tarefa do utilizador da intervencio em

contexto

A descrigdo inicial da estrutura de sistematizacdo ¢ baseada na descri¢ado do proprio
processo de implementagao da intervengdo em contexto. A fase de avaliagdo consiste
em recolher informacdo que permite negociar e estabelecer as prioridades entre os
diferentes agentes e que serdo, entdo compostas, por objetivos que terdo como suporte a

execucgao de atividades.

Para o desenvolvimento de cada objetivo existem uma ou mais estratégias que poderdo
ser classificadas (i) como técnicas, se se dirigem a facilitar ou inibir o envolvimento de
fungdes e estruturas do corpo por meios de acdo humanos diretos (‘hands-on’), (i)

como adaptacao da atividade, se implicam a alteracdo da organizagao, sequéncia, ritmo,
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frequéncia e intensidade (estas ultimas relacionadas com o treino) da execugdo da
atividade ou ainda a forma como materiais € equipamentos sao utilizados(iii) e como
fatores ambientais, se incluem a introdu¢do de novas ou diferentes ferramentas,
produtos, alteragdes estruturais do ambiente fisico, ¢ mudancas de forma de agir e

comportamentos de outros agentes humanos - Figura 6.

Atividades e Participacdao

Os objetivos definidos para
um melhor desempenho
nas atividades e
participagdo definidas

é alcangada

Estratégias

As estratégias de intervencdo
definidas para conseguir
alcangar as atividades

As prioridades
definidas pela equipa
que acompanha o caso

é composta por-

definidas
i L
Técnicas
Adaptagdo na forma Técnicas aplicadas as
como as atividades sdo m Vv estruturas e fungdes do corpo,
realizadas Fatores Ambientais utilizadas como facilitadores
utilizados para alcangar um para a execugdo da atividade

melhor desempenho nas
atividades definidas

Figura 6 — Modelo geral de tarefa do utilizador para intervencio em contexto

Neste trabalho mereceu particular atencdo a descri¢do dos objetivos de reabilitacdo.
Nesse sentido, esse subdominio ¢ alvo de uma exposi¢cdo mais detalhada. A primeira
analise de objetivos de reabilitacdo identificou no processo a seguinte lista de
elementos: (i) atividade principal, (ii) posicionamento inicial para a realizacdo da
atividade; (iii) fungdes do corpo relevantes de suporte a realizacdo da atividade; (iv)
suporte dos fatores ambientais; (v) duragdo; (vi) periodo do dia; (vii) periodicidade e
(viii) local. Num processo iterativo, este grupo de elementos foi verificado junto de
novos registos obtidos aleatoriamente obtendo o grau de cobertura de elementos
informativos e analisando eventuais novos elementos, propdem-se o modelo da Figura 7

como subprocesso da definicdo de objetivos.
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Assim, um objetivo de reabilitacao identifica em qual das categorias do componente da
CIF ‘Atividades e Participagdo’ se inclui, descreve o modo como ¢ executado, definindo
0s aspetos temporais, o local onde ¢ realizada e eventuais fatores ambientais utilizados.
Por sua vez, o modo de execugdo da atividade inclui a agdo solicitada e as categorias da
componente da CIF ‘fung¢des e estruturas do corpo’ importantes de suporte a realizagdo
da atividade, e nesse sentido a descricdo de um determinado posicionamento. Os
aspetos temporais incluem a defini¢ao do periodo do dia, a periodicidade de execucao, a
duragdo e a frequéncia. Os fatores ambientais eventualmente utilizados podem ainda

conter uma descri¢ao da sua aplicagao.

Acdo solicitada

Periodo do dia Posicionamento

Periodicidade

Duragdo

Frequéncia

Figura 7 — Subprocesso de defini¢do de objetivos

Alguns dos elementos deste subprocesso nao sao possiveis de mapear a CIF,
nomeadamente os respeitantes ao modulo da temporalidade, bem como a descricdo de
determinados posicionamentos, as acdes solicitadas para a execucdo de atividades e
ainda a definicdo de locais a um nivel detalhado, como por exemplo, uma determinada

divisdo de uma casa, colocando, em parte, em causa a confirmacao da hipotese 3.
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Indicadores de monitorizacao de intervencao

A hipotese 4 presumia que os objetivos terapéuticos formulados em contexto de rotina,
depois de mapeados a CIF, permitem a configuracdo de indicadores de monitorizagdo

da intervencdo; e que estes indicadores se associam com a eficécia de intervengao.

Com efeito, depois de identificadas as atividades principais segundo o modelo de
estruturagao de informacado atras descrito foram elaborados e analisados diferentes
indicadores que permitem avaliar € monitorar a intervencdo quer num momento

transversal quer, eventualmente, longitudinalmente.

A Tabela 37 apresenta um resumo dos indicadores de processo referentes a definigdo e
concretizagdo dos objetivos terapéuticos na regido Norte Litoral. E possivel verificar
que nao existem diferencas estatisticamente significativas na propor¢cdo de objetivos
atingidos entre os diferentes locais de intervengao, sendo, no entanto, a equipa do Porto
(GE) a que definiu um maior nimero de objetivos por crianga. No entanto, a analise por
crianga revela que a equipa do Porto (GE) e de Viana do Castelo (GE) definiram em
média mais objetivos e também apresentam um maior valor da média de objetivos

atingidos.

Essas diferengas sdo estatisticamente significativas para a quantidade de objetivos
definidos entre as equipas de Braga (GC) e do Porto (GE), e entre as equipas de
Guimardes (GC) com o Porto (GE) e com Viana do Castelo (GE). Para a quantidade
objetivos atingidos as diferencas sdo estatisticamente significativas entre as equipas de

Guimaraes (GC) e do Porto (GE).
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Tabela 37 — Indicadores de processo de interven¢io

Viana do

Braga Guimaries Porto Total
Equipas, (numero de participantes) Castelo

(n=6) (n=8) (n=12) (n=31)

(n=5)

namero de objetivos definidos, n 66 72 180 66 384
nimero de objetivos ndo atingidos, 15 (22,7) 15 (20,8) 46 (25,6) 15 (22,7) 91 (23,7)
n(%)
namero de objetivos atingidos, 57 (77.3) 57(79.,2) 134 (74,4) 51(77,3) 293 (76,3)
n(%)
objetivos definidos por crianga*, 11(2,4) 9,0 (2,1) 15,0 (2,9) 13,2 (0,8) 12,4 (3,4)
média (desvio padrdo)
objetivos atingidos por crianga**, 8,5 (3,0) 7,1 (2,2) 11,2 (2,3) 10,2 2,6) 9,5(2,9)
média (desvio padrdo)
objetivos por sessio, média 1,02 1,00 1,35 1,03 1,15
dias de intervengao, n 188 186 178 184 -

Para a proporcao de objetivos ndo atingidos e atingidos: Qui-quadrado= 0,74; g.1.=3; p=0.864

*Para a média de objetivos definidos por crianga: ANOVA F(3,27)=10,96; p<0,001. Comparagdo a posteriori: Braga
com Porto (p<0,05); Guimardes com Porto (p<0,001) e com Viana (p<0,05)

**Para a média de objetivos atingidos por crianca: ANOVA F(3,27)=4,80; p<0,01. Comparagdo a posteriori:
Guimardes com Porto (p<0,01).

O mapeamento dos objetivos a CIF, por equipa e por dominio da CIF sdo apresentados

na Tabela 38 e na Tabela 39.

As equipas de Braga e Guimaraes, pertencentes ao GC, privilegiaram os dominios da
‘mobilidade’, do ‘autocuidado’ e da ‘aprendizagem e aplicagdo de conhecimentos’ na
definicdo de objetivos (muito embora a equipa de Guimaraes releve também o dominio
da ‘comunica¢do), mas ndo definiram objetivos nos dominios da ‘vida doméstica’ e
‘principais areas de vida’. A definicdo de objetivos ¢ residual nos dominios das
‘interacdes e relacionamentos interpessoais’ e ‘vida comunitaria, social e civica’
Analisando os dominios onde foram definidos maior nimero de objetivos, os valores de
eficacia mais elevados encontram-se no dominio dos ‘autocuidados’ e da ‘aprendizagem
e aplicacdo do conhecimento’. A equipa de Guimardes, constituida por um par de

profissionais TO/TF definiu 15,3% dos objetivos no dominio da ‘comunica¢do’ com

100% de eficacia.
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Tabela 38 — Objetivos definidos, atingidos e eficacia por nivel 1 das ‘Atividades e Participacdo’ na
CIF (GC)

Braga Guimaraes
definidos atingidos  Eficacia definidos  atingidos  eficacia
n (%) n (%) % n (%) n (%) %
Aprendizagem e
dl aplicagdo do 10 (15,2)  7(13,7) 70,0% 14194 11(19,3) 78,6,2%
conhecimento
d2 Tarefas e exigéncias ¢ O,y 50,9 83,3% 2(2,8) 1(1,8) 50,0%
gerais
d3  Comunicagio 345 239 66,6% 11(153) 11(19,3) 100%
d4 Mobilidade 28 (42,4) 20(39,2) 71.,4% 14 (19.4) 7 (12,3) 50,0%
d5  Autocuidados 17 (25,8) 15(29,4) 88,2% 30 (41,7) 26 (45,6) 86,6%
d6  vida doméstica - - - - - -
Interacdes e
d7 relacionamentos - - - 1(1,4) 1(1,8) 100%
interpessoais
ds Areas principais da - R R - - -
vida
d9 Vida comunitéria, 23) 2(3,9) 100,00% _ _ _

social e civica

As equipas do Porto de Viana do Castelo, pertencentes ao GE, ndo tiveram um
comportamento tdo semelhante entre si, como as equipas pertencentes ao GC. Com
efeito, a equipa do Porto foi a unica a cobrir todos os dominios do componente
‘Atividades e Participagdo’ da CIF, enquanto que a equipa de Viana do Castelo definiu

objetivos apenas nos primeiros cinco dominios.

A principal diferenca da equipa do Porto em relacdo as outras trés equipas analisadas,
foi a relevancia atribuida aos dominios da ‘vida doméstica’ e das ‘tarefas e exigéncias
gerais’. Os melhores resultados a nivel da eficacia para a equipa do Porto, considerando
os dominios onde foram definidos maior nimero de objetivos foram os dominios do

‘autocuidado’ (84,7%) e da ‘vida doméstica’ (73,5%).

A equipa de Viana do Castelo definiu cerca de 70% dos objetivos nos dominios da
‘mobilidade’ e dos ‘autocuidados’, sendo nestes dominios onde atingiu os valores mais

elevados de eficacia.
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Tabela 39 — Objetivos definidos, atingidos e eficacia por nivel 1 das ‘Atividades e Participacdo’ na
CIF (GE)

Porto Viana do Castelo
definidos  atingidos  eficécia definidos  atingidos eficacia
n (%) n (%) % n (%) n (%) %
Aprendizagem e
dl aplicacio do 9(5,0) 9(6,7) 100% 8 (12,1) 359 37.5%
conhecimento
d2 Tarefas e exigéncias 45(250) 29(21,6)  64.4% 7 (10,6) 509.8)  714%
gerais
d3 Comunicagio 9(5,0) 7(5,2) 77,7% 4(6,1) 1(2,0) 25,0%
d4 Mobilidade 10 (5,6) 6 (4,5 50,0% 26 (39,4 23(451) 8834%
d5  Autocuidados 46 (25,6) 39(29,1) 84,7% 21 (31,8)  19(37,3)  90,5%
d6  vVida doméstica 49 (27,2)  36(26,9)  73,5% - - -
Interacdes e
d7  relacionamentos 5(2.8) 3(2.2) 60,0% - - -
interpessoais
ds Areas principais da 2(1,D) 1(0,7) 50,0% - - _
vida
d9 Vida comunitaria, 5(2.8) 4 (3,0) 80,0% _ _ _

social e civica

Os indicadores de intervengdo desenvolvidos com base na CIF, sdo o indicador de
diversidade, que relaciona o nimero de categorias CIF mapeadas a partir dos objetivos
com o numero de objetivos total, o indicador de densidade, que relaciona o nimero de
categorias mapeadas a CIF e que pertencem ao Core Set com o numero de objetivos
definidos e o indicador de largura de banda, que relaciona o numero de categorias
mapeadas a CIF e que pertencem ao Core Set com o nimero de categorias do Core Set.
Os valores encontrados para cada um dos locais de interven¢do analisados bem como

para o total das duas intervengdes sdo apresentados na Tabela 40.

Os resultados do indicador diversidade de objetivos indicam que foi a equipa de Viana
do Castelo que apresentou o valor mais elevada para o periodo de intervencao, apesar
de, como se observou na tabela de resultados anterior, os objetivos definidos se

concentrarem em dois dominios do nivel 1 da CIF. Este indicador associa-se com o0s
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valores do PEDI-CAT, quer da avaliacao inicial (0,47; p<0,01) quer da avaliagdo final
(r=0,48; p<0,01).

O indicador de densidade, que indica o grau de identificacdo da intervengdo com o Core
Set, mostra valores acima dos 0,8, indicando que mais de 80% dos objetivos definidos
pertencem ao Core Set da Paralisia Cerebral. Neste indicador ¢ a equipa de Viana do
Castelo que apresenta o valor mais elevado, sendo os das restantes equipas muito
proximos entre si. Este indicador associa-se com a eficacia de atingimento de objetivos

(r=-0,406; p<0,01).

A intervencdo especifica ¢ demonstrada pelo indicador de largura de banda, mostrando
valores baixos, sendo o menor valor encontrado na equipa de Guimaraes. Este indicador
associa-se com o tipo de intervencdo (r de Spearman=0,58; p<0,01), sendo os valores

mais elevados encontrados no GE.

Tabela 40 — Indicadores de interven¢io com base na CIF por equipa

Porto Braga Guimaraes Viana do total
Indicador média (dp)  média (dp)  média (dp)  média (dp)  média (dp)
Diversidade 0,64 (0,17)  0,65(0,15) 0,64 (0,14) 0,70 (0,29) _ 0,65 (0,18)
Densidade 0,83(0,12)  085(0,12)  083(020) 0094 (0,04) 0,85 (0,13)
Largura de banda 022(0,05  0,17(0,04)  0,13(0,05)  020(0,03) 0,18 (0,06)

A Tabela 41 apresenta os resultados dos indicadores de intervengdo com base na CIF
por nivel da Funcdo Motora Global. Para o primeiro indicador, os resultados mostram
uma maior ‘diversidade’ nos participantes com maior funcionalidade. Como observado
anteriormente, os valores do PEDI-CAT sao também mais elevados nos participantes
com menor incapacidade pelo que este indicador reflete a possibilidade de alargamento
do leque de categorias CIF na interven¢do. Em sentido inverso, os valores mais
elevados do indicador ‘densidade’ ¢ encontrado nos participantes com menor
funcionalidade, repetindo-se a associacao com o atingimento de objetivos (rho=-0,376,
p<0,05). O indicador de ‘largura de banda’ ¢ semelhante entre os diferentes niveis da
Fun¢do Motora Global, significando, provavelmente, a especificidade da intervengao

realizada para cada um dos grupos.
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Estes resultados favorecem em parte a hipotese 4.

Tabela 41 — Indicadores de interven¢ao com base na CIF por nivel da Func¢ido Motora Global

GMFCS1Iell GMEFCS III GMFCSIVeV
Indicador média (dp) média (dp) média (dp)
Diversidade 0,74 (0,13) 0,63 (0,13) 0,57 (0,19)
Densidade 0,80 (0,16) 0,85 (0,14) 0,90 (0,09)
Largura de banda 0,18 (0,06) 0,18 (0,05) 0,19 (0,06)
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CAPITULO VII — DISCUSSAO

Este ¢ provavelmente o primeiro estudo realizado em Portugal que tenta avaliar a
eficacia de duas intervengdes em contexto de rotina. Assim, este capitulo ¢ dedicado a
discussdo e apreciacao critica dos resultados deste estudo, iniciando-se com algumas
consideragdes relativas a analise descritiva, confrontando os resultados entre si € com o
conhecimento existente sobre a Paralisia Cerebral, de forma a permitir uma maior
constatacdo dos seus significados e implica¢des. Em seguida ¢ apresentada a discussao
dos resultados obtidos nesta investigacdo pela ordem das hipoteses apresentadas. Cada
uma das hipoteses sera discutida individualmente e mais tarde, proceder-se-4 a uma

tentativa de integragdo dos resultados num todo explicativo.

Avaliacao inicial

Os valores obtidos pelo GE e pelo GC no momento inicial, naquela que foi definida
como a principal variavel resultado, ie, para soma dos dominios do PEDI-CAT e os
dominios do PEDI-CAT per si, foram semelhantes. E apesar do GE ter pontuagdes mais
elevadas, em todos os dominios, as diferengas existentes revelaram nao ter significancia

estatistica.

Os resultados da avaliagdo inicial confirmam alguns dos dados relativos ao
conhecimento atual sobre a Paralisia Cerebral e sobre as caracteristicas do PEDI-CAT.
O tipo de Paralisia Espastica Unilateral apresentou pontuagdes mais elevadas, o que ¢
consistente com os resultados de outros trabalhos [325,326], e os valores mais baixos
foram observados no tipo de Paralisia Cerebral Disquinética. O Programa da Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos, que também reune informagdo sobre
variaveis funcionais, tinha ja reportado que o tipo de Paralisia Cerebral Disquinética
apresenta resultados mais baixos nestes indicadores [16]. Os valores apresentados pelos
diferentes niveis da funcdo motora global sdo, também, consistentes com o que seria
esperado de uma avaliagdo funcional nesta populacao, com os resultados mais elevados
a serem encontrados nos grupos com melhores caracteristicas funcionais. No mesmo
sentido, sendo a presenca de epilepsia ou a presenca de deficiéncia visual indicadores de

gravidade nesta populacdo, e preditores de piores niveis de inclusdo [327,328], os
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valores do PEDI-CAT foram mais elevados nos participantes sem estas condigdes de

saude associadas.

Por outro lado, os resultados em bruto do PEDI-CAT apresentam associacdes
significativas ou marginalmente significativas com o sexo e com a idade dos
participantes. Nao sendo trivial explicar a diferenga encontrada em relagdo a variavel
sexo, excetuando o acaso, também presente no desenvolvimento destes trabalhos, em
relacdo a idade, ¢ expectavel que tal suceda. Dado que os resultados em bruto ndo sao
normalizados tendo em conta esta variavel [306], entdo, valores mais elevados sao
esperados nas criangas mais velhas, mesmo considerando que, também na Paralisia

Cerebral, o desenvolvimento sendo progressivo ¢ ndo linear.

O facto da recolha de dados ter sido realizada em diferentes locais e pontos do pais
suscita preocupagdes a nivel da variabilidade que tal fator possa introduzir nos
resultados, pelo que a analise dos resultados da avaliagdo inicial revela que apesar de
terem sido encontradas diferencas marginalmente significativas nos dominios da
‘funcdo social’ e ‘responsabilidade’ a nivel da regido, tal ndo constitui um obstaculo
para colocar em causa a sua adequacdo, dado que o mesmo ndo se verifica quando se

observa os dados por local de equipa de intervengao.

Assim, apesar do ndo mascaramento das avaliagdes, estes resultados sdo consistentes
com os dados existentes na literatura sobre a Paralisia Cerebral e com o que seria

esperado em avaliacdes ‘cegas’.

Eficacia da intervenciao com énfase nos fatores ambientais

A primeira informagao a salientar da comparagdo de resultados do PEDI-CAT global e
de cada um dos dominios, entre os momentos de avaliagdo inicial e final ¢ que a maior
parte das criancas obteve resultados mais elevados na segunda avalia¢do, quer no grupo

de intervencao com énfase nos fatores ambientais quer no grupo de controlo.

Estes resultados favorecem a intervengao em contexto, com €nfase, ou nao, nos fatores
ambientais, sendo congruentes através dos dominios do PEDI-CAT relevantes para a

faixa etarias dos participantes.
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O fator ‘tempo’ foi estatisticamente significativo para os resultados obtidos através do
PEDI-CAT global com aproximadamente 41% da variabilidade a ser explicada por este
fator. Apesar de pequeno, destaca-se, também, o efeito do fator ‘tempo x grupo’ ser
estatisticamente significativo, com cerca de 9% da variabilidade a ser explicada por esta
interagdo, favorecendo a hipotese 1, que postulava uma melhoria no GE em relagdo ao

GC entre os momentos de avaliacdo inicial e final.

A contribui¢do para este resultado de cada um dos dominios do PEDI-CAT faz-se de
maneira diferente entre eles. Com efeito, da analise por dominio € possivel verificar que
a ‘mobilidade’ e a ‘fun¢do social’ para além do fator tempo ser estatisticamente
significativo, com variabilidade explicada de 28,2% e 40,2% respetivamente, também o
fator ‘tempo x grupo’ ¢ estatisticamente significativo com variabilidade explicada de
7,4% e 8,0%. A utilizagdo de equipamento, especifico ou ndo, ¢ uma das principais
estratégias utilizadas nas diferentes atividades constituintes do dominio da mobilidade

desde o posicionamento até ao apoio na marcha.

Para o dominio das ‘atividades didrias’ apenas o fator tempo foi estatisticamente
significativo e no dominio das ‘responsabilidades’, embora os valores da segunda
avaliagdo sejam mais elevados, nenhum dos efeitos se revelou estatisticamente

significativo.

Os valores dos efeitos ‘tempo x grupo’ sdo pequenos, quer nos dominios do PEDI-CAT
quer no valor do PEDI-CAT global, o que implica alguma prudéncia nas conclusdes

sobre uma verdadeira diferenga entre as intervengoes.

As diferencas de resultados entre os dois momentos de avaliacdo estiveram na mesma
ordem de valor do que as reportadas noutros estudos realizados com semelhancas ao
aqui apresentado, quer por se tratar de intervencdo em contexto ou com base na
defini¢do de objetivos funcionais. No estudo que introduz a intervencao em contexto os
resultados no PEDI variaram entre 3,3 e 8,2 para os dominios do ‘autocuidado’ (atual
dominio das ‘atividades diarias’) ¢ da ‘mobilidade’ [171]. Sendo necessario converter
os valores para a nova versao do PEDI-CAT, através de formulas descritas no respetivo
manual, teriamos uma variagdo de 1,4 e 3,4, respetivamente, que compara com 1,0 e 1,8

para os mesmos dominios neste trabalho (1,7 € 2,3 no GE). Outros trabalhos reportam
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valores para os mesmos dominios (ja atualizados para a nova versdo do PEDI-CAT)

entre 0,9 e 2,5 [329], entre 2,0 € 2,4 [132].

Viarios trabalhos destacam a definicdo de objetivos especificos como uma vantagem
para o desenvolvimento de habilidades e competéncias motoras [296,330,331] pelo que
esta caracteristica da interven¢do, reforcada pelo acompanhamento e monitorizagdo
semanal poderd justificar os valores positivos observados. No mesmo sentido, ligagdo
proxima da defini¢ao de objetivos a execugdo de atividades funcionais permite também
um aumento do foco na andlise dos diferentes componentes presentes na realizagao de
tarefas. A estes fatores relacionados com a abordagem dos profissionais, o
envolvimento da familia na implementagdo das estratégias que ndo implicavam nem
alteracdes de rotina, nem aprendizagem de conceitos, ou qualquer aplica¢ao de técnicas
identificadas como realizadas por profissionais especializados, podera ter contribuido

para os resultados obtidos.

A intensidade das intervengdes, entendida na literatura como a frequéncia de sessoes
num determinado espaco de tempo, e referida como um dos principios a observar nos
determinantes que influenciam a plasticidade neuronal, ndo retine consenso quanto aos
valores que deve assumir. Para alguns autores ndo existe evidéncia que permita com
seguranca determinar que a intervengdo intensiva possua doses de eficacia maiores
[332—334]. Para outros, esse ¢ um ingrediente chave [335]. Tradicionalmente, as sessoes
terapéuticas sao disponibilizadas em blocos semanais, mas sem a definicdo de objetivos
para concretizagdo, praticamente, no mesmo espago de tempo, como aconteceu nestas
intervengdes. Estando a definicdo e avaliagdo dos objetivos em curto espaco de tempo
relacionada com o envolvimento e motivagdo dos participantes, este poderd ser
realmente o ingrediente chave [336], existindo outros trabalhos que mostram a
importancia das atividades possuirem significado e atratividade para os participantes

[337].

Por outro lado, a ligeira vantagem da eficdcia da interven¢do com énfase nos fatores
ambientais podera ser explicada pelo desafio que foi colocado aos profissionais de
introduzirem estratégias originais para os problemas identificados na realiza¢do de
atividades. As principais estratégias definidas pelos profissionais nesta intervengao

foram a introdugdo de ferramentas, equipamentos ou materiais a par da capacitacdo da
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familia para a interagdo com a crianca. Assim, o incremento das oportunidades para a
realizagdo de atividades, mesmo sem o cardcter de treino, podera ter conduzido a

resultados diferenciadores.

As intervengdes obtiveram resultados semelhantes nos diferentes niveis da funcao
motora global. Se a partida havia diferencas entre os niveis essas diferencas
mantiveram-se no momento de avaliacdo final. Podemos verificar que existem ganhos
em todos os niveis em ambas as intervencdes, entre a primeira e segunda avaliagdo,
obtendo-se resultados muito semelhantes nas restantes varidveis de severidade
analisadas. Se outras varidveis sociodemograficas e clinicas nao influenciaram a
interpretagdo dos resultados, uma nota particular de reflexdo deve ser introduzida para
os resultados obtidos em func¢do da presenca de ‘deficiéncia visual’, com o aumento
mais acentuado a acontecer no GE. Nesta situacdo parece ficar evidenciado que induzir
reflexdo e processos criativos para a resolugdo de problemas na realizacao de atividades

resulta em ganhos para as criangas com deficiéncia grave.

A literatura sobre o tempo de duracdo para cada uma das sessdes de intervencdo ou
acompanhamento € escassa, sendo possivel verificar que varia consoante os sistemas
sociais e de saude [338] e o tipo de intervengdo [339]. Em Portugal, o sistema de
financiamento atual da intervencao precoce define que cada sessdao dura em média 30
minutos. Neste trabalho, nao foi imposto qualquer duragdo minima ou maxima para
cada uma das sessOes, tendo sido definido apenas periodicidade. Sendo um tema
sensivel por se ligar diretamente com a disponibilidade de recursos merece ser

considerado para futuros trabalhos.

Apesar dos resultados deste trabalho permitirem conclusdes na comparacdo entre os
grupos, a resposta a questdo se sdao clinicamente relevantes obriga a uma reflexao
cuidada. E importante relembrar que o PEDI-CAT apesar de ser um instrumento que
permite a sua utilizagdo com base em resultados padronizados, tal ndo ¢ possivel de ser
realizado no ambito deste trabalho devido ao facto da respetiva padronizagdo para a
populacao Portuguesa nao ter sido até ao momento realizada. No entanto, tendo como
base uma diferenca de 11 pontos, na versdo anterior do PEDI, como o valor onde uma
diferenca podera ser considerada como relevante [340], e aplicando mais uma vez as

formulas de transformacdao dos resultados presentes no manual do instrumento, ¢
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possivel verificar que as diferencas obtidas em todos os dominios para ambos os grupos
ficam ligeiramente abaixo do valor do que poderia ser considerado clinicamente

relevante.

Desempenho e satisfacdo com o desempenho avaliados pela COPM

O desempenho e a satisfacdo com o desempenho avaliados pelos pais e familiares das
criangas através da COPM sdo também positivos, com vantagem para o GE. Estes

resultados sdo coerentes com os do PEDI-CAT.

Dos registos da COPM ¢ possivel verificar que uma larga maioria das criangas tiveram
alteragdes positivas a nivel do desempenho das atividades de rotina, quando avaliadas
pelos familiares (exceto a atividade de ‘dormir’ no GC), sendo esses valores mais
elevados para todas as atividades consideradas no GE. No GE, apenas na atividade
‘acordar’ a diferengas entre a avaliacdo final ¢ inicial ndo ¢ estatisticamente
significativa, enquanto o GC tal se verifica para as atividades de ‘acordar’, ‘dormir’ e
‘sair e viajar’. Os valores médios acima de 2 pontos, valor que representa uma alteracao
com significado clinico [341], reportados pelos pais e familiares do GE, encontram-se
nas atividades da ‘alimentagdo’, do ‘vestir ‘ e do ‘banho’. Estas atividades permitem
que as altera¢des a nivel dos fatores ambientais produzam impacto, dado que também
sdo aquelas para as quais existe tradicdo da atengdo terapéutica, mesmo fora dos
contextos de rotina. Por outro lado, atividades como ‘acordar’ ou ‘sair e viajar’
apresentam dificuldades acrescidas na identificacdo de uma solugdo efetiva dada a
imprevisibilidade comportamental da primeira ou da variabilidade de fatores que podem
influenciar a segunda. Curiosamente os pais e familiares cotaram as altera¢des do
desempenho de forma diferente da satisfagdo, em grande parte das situagcdes com a
satisfacdo a obter valores inferiores ao da avaliagdo do desempenho. Tal facto, implica
uma aten¢ao particular para os profissionais da area dado que indica que mesmo uma

melhoria no desempenho nao € o valor unico valorizado pelas familias.

Pollock et al. [342] num trabalho de analise de defini¢do de objetivos numa intervencao
de terapia de contexto com 41 criangas encontraram resultados superiores (que ndo
estatisticamente significativos em relacdo ao presente trabalho), com média de 3.9

(dp=1,9) para o desempenho, e 4,3 (dp=4,3) para a satisfacdao, considerando todos os
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objetivos definidos. No entanto, outros trabalhos relativos a outras intervengdes
reportam valores para a diferenca entre os momentos de avaliacao de 1,2 e 4,6 [343—
345], pelo que os resultados encontrados neste trabalho estao em linha com a literatura
sobre o tema. No trabalho de Pollock et al. [342] foi encontrada uma associacao entre a
os valores da COPM, a idade e a fun¢cdo motora global, com as maiores diferengas a
serem encontradas nas crian¢as mais novas € com menor grau de severidade. Tal ndo se
verificou neste trabalho, provavelmente devido a que neste caso as atividades em
avaliacdo estavam ja pré-definidas de forma a diminuir eventual variabilidade na

avaliacdo permitindo a comparagao entre grupos.

De qualquer forma ¢ uma matéria que podera ser explorada numa avaliagdo mais
aprofundada noutros estudos, dado que os registos realizados em relagdo aos objetivos
definidos e respetivas estratégias foram também discutidas entre os membros da equipa
e as familias, sendo passiveis de serem analisados com os mesmos critérios do trabalho
referido. A este proposito ¢ importante relembrar que a avaliagio COPM incidiu sobre
as sete atividades definidas inicialmente na entrevista da rotina diaria e ndo sobre os

objetivos para intervencdo definidos.

Estruturacao e sistematizacio da informaciao com base na CIF

Com os atuais meios informaticos o poder de analise de informacdo na area da satde
cresceu exponencialmente, mesmo que esse facto ainda ndo se traduza em impactos
substanciais em ganhos para a saude [346] . A vasta informag¢ao produzida em contexto
de saude ¢ habitualmente pouco estruturada, e as tentativas para introduzir ferramentas
informaticas surge associada a custos de tempo na relacdo entre os profissionais € 0s
pacientes, com a consequente degradagdo da sua relacdo [347]. No entanto, na area da
reabilitacdo ¢ reconhecido que um referencial comum para sistematizagdo da
informacao € crucial para se obterem novos conhecimentos que permitam otimizar as
respostas e intervengdes. A CIF enquanto referencial comum para a descricado da
funcionalidade proposto pela OMS levanta questdes de utilizagdo pratica pelo que as
ferramentas informaticas utilizadas de forma sincrona ou assincrona poderdo ser uma
ferramenta facilitadora da sua implementac¢ao na pratica clinica. Uma destas formas de

facilitagdo € serem utilizadas no processo de mapeamento da informagdo a CIF que
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sendo complexo devido ao elevado numero de categorias existente, requer experiéncia
por parte dos elementos que encetam essa tarefa. As linhas de orientagdo existentes
foram revistas por duas vezes nas ultimas décadas e mesmo assim dificuldades relativas
a concordancia continuam a existir [348]. A maioria dos trabalhos de codificagdo
publicados dizem respeito a analise de contedo de instrumentos de avaliacdo

padronizados ou de referéncia a critério.

Neste trabalho foram mapeados objetivos de reabilitagdo a CIF segundo as regras
publicadas [229], envolvendo dois profissionais com experiéncia na metodologia, a
partir de texto livre o que se constitui um exercicio mais complexo do que o
mapeamento de instrumentos de avaliacdo cujo teor se enquadra numa condi¢do de
saude especifica. Na defini¢do de um objetivo de reabilitacdo realizada em texto livre,
diferentes profissionais de reabilitacdo, com formacao diferenciada, poderdo registar um
objetivo em tudo semelhante de forma muito diferente. Talvez, esse facto possa explicar
os valores de concordancia fracos obtidos numa primeira fase de mapeamento. A
elaboragdo de linhas de orientagao especificas para este contexto teve como
consequéncia uma melhoria significativa dos resultados. No mesmo sentido, as linhas
de orientacdo elaboradas parecem ter favorecido também a diminuicdo do tempo

despendido no mapeamento.

Para além das questdes relativas a concordancia, foi verificado que a CIF nao comporta
categorias para classificagdo de alguns elementos presentes em elevada frequéncia na
elaboracdo de objetivos de reabilitagdo. Recorrente na literatura [349,350], e também
presente neste trabalho, surgem os fatores pessoais. Os componentes definidos nos
objetivos referentes a temporalidade, ou os locais onde decorrem as agdes solicitadas,
ndo sdo, também, possiveis de mapear na CIF, pelo que se sugere a criacdo de
categorias que incluam estes elementos e que permitam suplementar a informagao
relativa as atividades e a outros componentes presentes. Foi ainda verificado que
algumas categorias apresentam falta de detalhe. Por exemplo, a preensdo manual
poderia ser descrita com mais detalhe do que as categorias d4400 — Pegar e d4401 —
Agarrar permitem, dado que a preensdo lateral utilizada com uma chave numa

fechadura de porta fica pobremente descrita apenas com estas duas categorias.
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Este trabalho de mapeamento de informacao, permitiu também, elaborar e propor um
modelo geral de tarefa para os profissionais que desenvolvam a sua atividade
terapéutica nos contextos de rotina. Este modelo poderd permitir desenvolver e testar
ferramentas com base nas tecnologias da informag¢@o e comunicacdo de forma a facilitar
a elaboracdo, registo e armazenamento de dados que permitam incrementar o
conhecimento sobre os resultados da intervencao [351]. A automatizag¢do deste processo
podera ser utilizada para construir e analisar indicadores de processo, isto ¢,
monitorizando ao longo do tempo as intervengdes ou para criar indicadores de

eficiéncia ou efetividade das intervengdes em contexto.

No caso particular das estratégias definidas com base na alteracdo dos fatores
ambientais poderd ser de crucial importancia a partilha de informagdo entre
profissionais ou outros agentes com preocupagdo na area que poderdo de forma mais
eficaz fornecer localmente, para situagdes semelhantes, solugdes testadas e
implementadas com éxito noutros locais. Ou evitar implementar algum tipo de
estratégia que devido a qualquer circunstancia, seja ela relativa as fungdes ou estruturas
do corpo ou até a um fator pessoal se conhega a probabilidade de ndo éxito. A
implementag¢do com ferramentas informaticas do subprocesso de definicdo de objetivos,
que em escrita livre, como referido anteriormente, poderao ser apresentados de forma
muito diferente, permite agregar informagdo numa estrutura coerente e clara tendo por
base a nomenclatura da CIF. Naturalmente, que estas ferramentas terdo de possuir
caracteristicas agradaveis e amigaveis para uso por utilizadores que devem concentrar

energias no processo de atencdo as necessidades da pessoa.

A literatura sobre este tema ¢ escassa. Bovend’Eerdt et al. [293] propdem um
fluxograma constituido por trés passos para a elaboracao de objetivos SMART. O
primeiro passo identifica a atividade alvo, o apoio necessario (pessoas, materiais ou
equipamento, pistas verbais ou outras), a quantificacdo do desempenho (frequéncia de
realizacdo, tempo de execucdo, quantidade de vezes) e o tempo previsto para ser
atingido. No segundo passo, sdo atribuidos pesos aos objetivos com base na sua
importancia e dificuldade e no terceiro passo ¢ definido o nivel de desafio alterando o
suporte necessario ou a quantificagdo do desempenho. Existem notagdes comuns,

nomeadamente na identificacdo da atividade, em alguns itens relativos a temporalidade
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e no suporte dos fatores ambientais. No entanto, o subprocesso proposto parece incluir
elementos importantes que foram sendo verificados como muito utilizados pelos
profissionais de reabilitacdo como o local de realizagdo da atividade, a identificacdo da
acdo solicitada, eventuais estruturas do corpo utilizadas quer no posicionamento inicial
quer como suporte a acao solicitada, e ainda o periodo do dia em que as estratégias sao

implementadas, a sua periodicidade, frequéncia e duragao.

A elaboracdo de catdlogos com base em informagdo anterior ja utilizada relativa a
defini¢do de objetivos poderd permitir facilitar a interacdo entre os profissionais e as
familias. Habitualmente associada a utilizagdo de recursos informaticos esta a rapidez e
a simplificacdo dos processos. Se existir uma fonte de informagdo onde seja possivel
confrontar as ideias e sugestdes que vao surgindo ao longo do processo de interagdao
desde o momento da avaliacdo inicial, a seguranca e autoconfianga dos intervenientes
no processo pode aumentar. Obter informacgdo explicita e adequada, libertando os
profissionais e as familias para aprofundar a relagdo interpessoal podera contribuir para
o sucesso das intervengdes e explorar outras dindmicas de intervencao.
Simultaneamente, com registos estruturados num sistema de informacdo que consiga
‘aprender’ a partir da ‘experiéncia’ dos dados introduzidos através de analises com base

em algoritmos podera incrementar a eficacia das intervengoes.

Definicao de objetivos e indicadores de interven¢ao

Este trabalho solicitou aos profissionais de reabilitacdo novos ou diferentes papéis na
interagdo com as criangas e suas familias. Menos ativos do ponto de vista da utilizagdo
de técnicas especificas com as criancas e mais observadores das dindmicas da realizagdo
de atividades onde a colaboragdo, consulta, facilitagdo e acompanhamento surgem como
primordiais [338]. Alguma das dificuldades nestes papéis surgem da necessidade de
equilibrar a sua atuacao entre os principios da intervencao centrada na familia e as suas
proprias crengas e conhecimentos [352]. Também o equilibrio entre as expectativas das
familias e o que a evidéncia cientifica sugere como 1til ou realista ¢ uma aproximagao
nem sempre facil de conseguir e que necessita de ser aprofundada. Uma atitude aberta
de comunicacao foi utilizada no decorrer deste trabalho o que permitiu manter ao longo

do tempo de intervengao os participantes ativamente envolvidos.
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As diferencas encontradas na definicdo de objetivos, quer nas médias por sessao quer na
percentagem de objetivos atingidos, t€ém como epicentro a Equipa da regido do Porto.
Provavelmente, pelos anos de experiéncia profissional e por serem oriundas de um
centro de reabilitagdo especializado em Paralisia Cerebral (o Centro de Reabilitagdo de
Paralisia Cerebral do Porto), com outros profissionais eventualmente disponiveis para
fornecer informagao. Por outro lado, a combinacdo da configuracdo das Equipas entre
formagdes diferentes (Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Terapia da Fala) nao
aparentou influenciar os resultados. A partir do mapeamento merece reflexao o facto de
varios dominios do componente das ‘atividades e participagdo’ nao terem sido
acionados em termos de objetivos. Nao sendo muito diferente de outros trabalhos
existentes na literatura [342], a concentragdo nos primeiros capitulos ¢ sintomatica do
que podera ser a influéncia da formacdo a este nivel concentrando esfor¢os nas
categorias que representam uma transi¢ao entre as fungdes do corpo e as atividades que
funcionam como suporte a participacao. Apenas, a equipa com mais experiéncia logrou
cobrir todos os dominios. A proposta de indicadores para monitorar a intervengao
estabelecidos a partir dos objetivos definidos e comparados em fungdo do Core Set da
Paralisia Cerebral podera ter utilidade nos atuais sistemas de gestdo da qualidade, dado
que continuam muitas vezes com dificuldade de definir formas de acompanhamento

proximas do dia-a-dia de realizagdo das intervencgoes.

Limitacoes

As limitagdes presentes neste trabalho sdao varias. As abordagens estudadas nao sao
aquelas que habitualmente acontecem no dia-a-dia, nem das criancas nem dos
profissionais envolvidos, pelo que se torna dificil avaliar a influéncia da motivacao
extra que muitas vezes a participagdo num projeto que se diz ‘inovador’ acarreta. A
caraterizacdo dos profissionais para além da formacao inicial poderia ter permitido uma

analise acrescida.

Apesar das instru¢cdes sobre as diferengas nas intervencdes, ndo foi realizado um
controlo formal juntos das intervengdes terapéuticas. A quantidade de informacdo
produzida em relagdo aos meios disponiveis para a sua andlise impediu um trabalho

mais profundo e diversificado, como por exemplo a inclusdo de outras regides

137



geograficas e eventualmente de outras condigdes de saude. Informacao qualitativa

embora recolhida junto dos profissionais, pais e familiares, também nao foi analisada.

Outra das limitagdes diz respeito a aleatorizacdo que nao foi realizada por participante,
mas sim por equipa de intervencdo pelo que algum viés poderd ter sido introduzido no
estudo. As medi¢des ndo foram mascaradas o que podera ter sido atenuado, que pela
utilizagdo de medidas padronizadas, quer pelo confronto de resultados entre
profissionais e familiares. No mesmo sentido, o tamanho da amostra pode limitar a
generalizagao dos resultados. A falta de outro grupo de participantes com a intervengao

tipica realizada em Portugal, poderia enriquecer os resultados deste trabalho.
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CAPITULO VIII - CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA O
FUTURO

O aumento da complexidade dos modelos conceptuais utilizados em reabilitacdo ¢ um
caminho desejavel dado que parecem corresponder aos valores atualmente aceites como
adequados para o posicionamento de cada individuo em sociedade. Esta complexidade
resulta de uma visdo de reabilitagdo que centra a sua agdo na inclusdo e no
desenvolvimento da participacdo de forma a que cada individuo possua o controlo sobre
a propria vida numa rela¢do de interdependéncia com os outros. Para além dos valores
de inclusdo e participagdo, a complexidade resulta da necessidade de tornar o contexto
natural de vida das pessoas o paradigma para a maior fatia das diferentes fases de
intervencdo em reabilitagdo. Assim, os modelos colaborativos ¢ transitivos, onde o
desempenho ocupacional, ou se quisermos, o ‘momento’, ganha importancia, sao
referidos na literatura como os adequados para se atingirem os melhores resultados a
nivel da inclusdo e participacdo. Mesmo que atuando em diferentes niveis do contexto
(do micro ao macro sistema) estes modelos de atuacdo necessitam de estratégias e
ferramentas que contribuam para o seu sucesso, € nesse sentido, a OMS tem
desenvolvido quadros de referéncia com vista a favorecer a comunicagdo entre os

diferentes agentes com interesse e papel na area da saude e da reabilitagdo.

Na consulta da literatura sobre a interven¢do em Paralisia Cerebral foi possivel
constatar que se assiste a uma mudanca de paradigma do ponto de vista da intervencao.
Se ¢ verdade que referéncias sobre a intervengdo iminentemente médica sobre
problemas secundarios a Paralisia Cerebral continuam a ter peso na literatura, na ultima
década assistiu-se a consolida¢dao da evidéncia cientifica sobre a prevencdo e sobre a
intervengdo nas alteragdes da postura e dos movimentos. Dois topicos dominam esta
consolida¢dao: mudanga de teorias hierarquicas do desenvolvimento motor com enfase
na integridade do sistema nervoso central e padrdes tipicos de movimentos para as
intervengdes baseadas nas teorias dos sistemas dinamicos; intervengdes centradas nas

necessidades da crianca ¢ da familia nos seus contextos naturais.

Neste trabalho, os resultados da intervencdo realizada em contexto de rotina, num

modelo colaborativo, com a definicdo de objetivos de muito curto prazo, com a sua
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avaliacdo e redefini¢do constante foram positivos em ambos os grupos. Estes resultados
sugerem que esta modalidade de intervencdo podera ser disponibilizada ou como
intervencgdo principal ou como alternativa para as familias que sintam existir vantagens
na sua aplicagdo em consonancia com as suas dindmicas e rotinas. Em Portugal, no
ambito do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia é preconizado uma
intervengdo no contexto das criancas e familias. No entanto, para as criangas com
Paralisia Cerebral essa intervencdo ndo possui a especificidade necessaria, como por
exemplo a nivel da definicdo de objetivos € os contactos sdo menos frequentes que no
trabalho agora realizado. Por outro, o apoio a estas criangas tem sido marcado por
alguma fragmenta¢do, como por exemplo, no seguimento em algumas especialidades a
nivel hospitalar (por exemplo, ortopedia) e 0 acompanhamento terapéutico noutro local,
incluindo clinicas e centros de reabilitacdo oficiais. Esta situacdo urge ser retificada a
nivel nacional, promovendo equipas especializadas em centros de exceléncia, dada,
também, a necessidade de acompanhamento multidisciplinar destas pessoas ao longo da

vida.

O contributo da intervencdo tendo os fatores ambientais como foco de atengdo na
primeira linha, quer na fase de avaliagcdo quer na sua alteracdo nos contextos micro das
criangas, fica demonstrado. Este foco estd em consonancia com as intervencoes
contemporaneas, onde as abordagens consideram que a influéncia no desenvolvimento
se realiza ndo sé pelas competéncias e capacidades da crianga, mas também pelos
parametros das atividades a realizar e pela acessibilidade do ambiente. Nos proximos
tempos as lesdes cerebrais englobadas no conceito de Paralisia Cerebral irdo ser
descritas quer pelas suas causas como pelos efeitos que provocam. Os avangos na
compreensdo da plasticidade cerebral poderdao conduzir a uma melhor aplicagdo das
intervengoes existentes ou até conduzir a novas. A neuroplasticidade depende da idade e
do momento de intervencao pelo que trabalhos futuros deverdo explorar abordagens
emergentes, eventualmente de cardcter translacional, ndo s6 em criangas muito novas
(menos de dois anos de idade), mas também deverdo aprofundar o conhecimento das
eventuais alteragcdes dos circuitos neurais que as abordagens centradas nas atividades

provocam.
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Trabalhos futuros com base no material produzido por este tipo de interveng¢ao poderao
investigar com maior nivel de detalhe a influéncia das estratégias definidas para o
alcancar dos objetivos e consequentemente o impacto no desenvolvimento das criangas
com diferentes niveis de funcionalidade. E de todo expectavel que a prazo se possa
observar o surgimento de bases de dados nacionais e/ou internacionais de “banco de
objetivos” terapéuticos, escritos ou ndo segundo uma estrutura pré-definida (por
exemplo, usando a GAS), com subdivisdo pelo seu cariz funcional, pelo que o
desenvolvimento de ferramentas para a sua analise com base nas tecnologias da
informagdo e comunicagdo poderdo contribuir para o esforco de melhoria das
intervengodes que tém como objetivo melhorar os niveis de inclusdo e qualidade de vida

das pessoas com limitagcdes na atividade ou restrigdes na participagao.
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ANEXO 1 — Core Set alargado para a Paralisia Cerebral (até aos 18 anos) [251]

Table I: International Classification of Functioning, Disability and Health Core Sets for children and youth with cerebral palsy (CP)

Comprehensive ICF Core Set for children and youth with CP

0-18y Brief ICF Core Sets for children and youth with
n=135 CP
Commaon Age-specific Brief Core Set
Brief
0-18y 0-—<By =B-<14y >14-18y
n=25 =31 =35 =37
Code ICF category name
Body structures
51 Structures of the nervous system
1 5110 Structure of brain X X x x
s3 Structures involved in voice and speech
2 $320 Structure of mouth
s7 Structures related to movement
3 s730 Structure of upper extremity
4 s750 Structure of lower extremity
5 s760 Structure of trunk
6 s7700 Bones
7 s7703 Extra-articular ligaments, fasciae, extramuscular
aponeuroses, retinacula, septa, bursae, unspecified
Body functions
b1 Mental functions
8 b117 Intellectual functions X X X X
9 b126 Temperament and personality functions
10 b1301 Motivation X X
m b134 Sleep functions X X X X
12 b140 Attention functions X
13 b152 Emotional functions
14 b156 Perceptual functions
15 b163 Basic cognitive functions
16 b164 Higher-level cognitive functions X
17 b167 Mental functions of language X X X X
b2 Sensory functions and pain
18 b210 Seeing functions X X X X
19 b2152 Functions of external muscles of the eye
20 b230 Hearing functions X
21 b260 Proprioceptive function
22 b280 Sensation of pain X X X X
b3 Voice and speech functions
23 b320 Articulation functions
b4 Functions of the cardiovascular, haematological,
immunological and respiratory systems
24 b440 Respiration functions
25 b445 Respiratory muscle functions
26 b4501 Transportation of airways mucus
27 b455 Exercise tolerance functions
b5 Functions of the digestive, metabolic and
endocrine systems
28 b510 Ingestion functions
29 b525 Defecation functions
30 b530 Weight maintenance functions
b6 Genitourinary and reproductive functions
31 b620 Urination functions
b7 Neuromusculoskeletal and
movement-related functions
32 b710 Maobility of joint functions X X X X
33 b715 Stability of joint functions
34 b730 Muscle power functions
35 b735 Muscle tone functions X X X X
36 b740 Muscle endurance functions
37 b755 Invol VT ion functions
38 b760 Control of vol VI functi X X X X
39 h785 Invol Y i
40 b770 Gait pattern functions
b8 Functions of the skin and related structures
41 b810 Protective functions of the skin
Activities and participation
d1 Learning and applying knowledge
42 d110 Watching

ICF Core Sets Consensus Mesting Veronica Schianiti et al 153

(continua)
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(continuagdo)

Core Set alargado para a Paralisia Cerebral (até aos 18 anos)

Table I: Continued

Comprehensive ICF Core Set for children and youth with CP

0-18y Brief ICF Core Sets for children and youth with
=135 P
Common Age-specific Brief Core Set
Brief
0-18y 0-—<By =614y >14-18y
n=25 =31 n=35 =37
Code ICF category name
43 d115 Listening
44 d120 Other purposeful sensing
45 d130 Copying
46 d131 Learning through actions with objects
47 d133 Acquiring language
48 d137 Acquiring concepts
49 d140 Learning to read
50 d145 Learning to write
51 d155 Acquiring skills
52 d160 Focusing attention
53 d166 Reading
54 d170 Writing
55 d172 Calculating
56 d175 Solving problems X X
57 d177 Making decisions
dz General tasks and demands
58 d220 Undertaking multiple tasks
59 d230 Carrying out daily routine X
60 d250 Managing one’s own behaviour X
d3 Communication
61 d310 Communicating with — receiving —
spoken messages
62 d330 Speaking
63 d331 Pre-talking
64 d335 Producing nonverbal messages
65 d350 Conversation X
66 d360 Using communication devices and techniques
d4 Mobility
87 d410 Changing basic body position
68 da15 Maintaining a body position X X X
89 d420 Transferring oneself
70 d430 Lifting and carrying objects
71 d435 Moving objects with lower extremities
72 d440 Fine hand use X X X
73 d445 Hand and arm use
74 d450 Walking X X X
75 d455 Moving around
76 d460 Moving around in different locations X X X
77 d465 Moving around using equipment
78 da70 Using transportation
d5 Self-care
79 d510 Washing oneself
80 d520 Caring for body parts
81 d530 Toileting X X X
82 d540 Dressing
83 d550 Eating X X X
84 d560 Drinking
B85 d570 Looking after one’s health X
as Domastic life
86 d630 Preparing meals
a7 dB4d Doing housework
a7 I f il and relati hij
B8 d710 Basic interpersonal interactions X X X
89 d720 Complex interpersonal interactions X
90 d750 Informal social relationships
a1 d760 Family relationships X X X
92 d770 Intimate relationships
a8 Major life areas
93 d81s Preschool education
94 d820 School education X X
as dads Acquiring, keeping and terminating a job x
154 Developmental Medicing & Child Newrefogy 2015, 57; 149158
(continua)
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(continuagdo)

Core Set alargado para a Paralisia Cerebral (até aos 18 anos)

Table I: Continued

Comprehensive ICF Core Set for children and youth with CP

0-18y Brief ICF Core Sets for children and youth with
=135 cP
Common Age-specific Brief Core Seat
Brisf
0-18y 0By =B 1dy >14-18y
n=25 =31 =35 n=37
Code ICF category name
96 d860 Basic economic transactions
a7 dBBD Engagement in play X
dg Community, social and civic life
98 d910 Community life
99 d920 Recreation and leisure X X
Environmental factors
el Products and technology
100 e110 Products or substances for personal consumption
101 el15 Products and technology for personal use in daily living X X X X
102 e120 Products and technology for personal indoor and X X X X
outdoor mobility and transportation
103 e125 Products and technology for communication X X X X
104 e130 Products and technology for education X
105 el140 Products and technology for culture, recreation and sport X
1086 €150 Design, construction and building products and X X X X
technology of buildings for public use
107 e155 Design, construction and building products and
technology of buildings for private use
108 e160 Products and technology of land development
109 e165 Assets
e3 Support and relationships
110 e310 Immediate family X X X X
111 e315 Extended family
112 €320 Friends X X X X
113 €325 Acquaintances, peers, colleagues, neighbours and
community members
114 e330 People in positions of authority
115 e340 Personal care providers and personal assistants
1186 e355 Health professionals X
ed Attitudes
117 e410 Individual attitudes of immediate family members X
118 e415 Individual attitudes of extended family members
119 ed20 Individual attitudes of friends X
120 ed25 Individual attitudes of acquaintances, peers, colleagues,
neighbours and community members
121 e430 Individual attitudes of people in positions of authority
122 edd0 Individual attitudes of personal care providers and
personal assistants
123 e450 Individual attitudes of health professionals
124 €460 Societal attitudes X X X X
125 e465 Social norms, practices and ideologies
e5 Services, systems and policies
126 €525 Housing services, systems and policies
127 e540 Transportation services, systems and policies X
128 e550 Legal services, systems and policies
129 e555 Associations and organizational services, systems and policies
130 2560 Media services, systems and policies
i1 e570 Social security services, systems and policies
132 eb75 General social support services, systems and policies
133 580 Health services, systems and policies X X X X
134 e585 Education and training services, systems and policies X X
135 eb90 Labour and employment services, systems and policies

X denotes included in the Brief ICF Core Set. Because of the hierarchical order of the classification, including a second level category auto-
matically includes the third and fourth level categories listed underneath the second level category. ICF, International Classification of

Functioning, Di:

and Health | diatric versionl.
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ANEXO 2 — Parecer da Comissao Nacional da Prote¢ao de Dados

Processo N.° 10748/2015 | 1

/./

COMISSA0 NACIONAL
DEPROTECCAQ DE DADOS

AUTORIZACAO N.© l’ ! Z@:’ /2015

I.  Pedido

A Universidade de Aveiro notificou @ Comissdo Nacional de Proteccéo de Dados
{CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de elaborar um estudo
intitulado “Medigio de desempenho da intervencdo em contexto em criangas com
paralisia cerebral {PC) ".

O objetivo do estudo consiste em avaliar os resultados ao nivel do desempenho da
intervencdo em contexto, analisando os registos de interveng@o no ambito do projeto
“Reabilitar em Proximidade” (ReP) — PO Potencial Humano - Tipologia 6.15.0.0
Educacdo para a Cidadania — Projetos Inovadores do Quadro de Referéncia
Estratégico Nacional, financiado pelo Fundo Social Europeu (FSE), que visava
aumentar a funcionalidade da crianga intervindo somente ac nivel dos fatores
ambientais ou da atividade e conferindo um papel mais significativo & familia.

Os centros envolvidos neste estudo fazem parte do conjunto de Associagdes de
Paralisia Cerebral (APC) que integraram o projeto ReP, nomeadamente: APC Almada
Seixal, APC Lisboa, APC Braga, APC Guimardes, Associagdo Porto de Paralisia
Cerebral, APC de Viana do Castelo, APC Vila Real, APC Coimbra, APC Viseu,
Associagdo Portuguesa de Paralisia Cerebral (APPC) Leiria, APPC Faro e APC Evora.

A amostra sera constituida por 120 processos de criangas entre os 12 meses e 0s 8
anos de idade que participaram no ReP, com autorizagio de acesso por parte da
instituicdo e consentimento informado por parte dos representantes legais das
criangas.

Todos os centros de investigagdo envolvidos no estudo receberSo uma folha de
informagdes e ser@o guestionados sobre a sua vontade de participar no estudo. A

Rua de Sdo Bento, 148-3° » 1200-821 LISBOA
Tel: 213928400 Fax:213976832 LIMHA PRIVACIDADE
Www‘tnplip‘l Dialﬁl":h:a:; 1::5 13h

Vi cnpad.pl
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todos serd também pedida a autorizagéio para consultar os registos dos processos das
criangas referentes ao projeto ReP.

Sera também entregue uma folha de informagdo aos representantes legais das
criangas que serdo questionados sobre a sua vontade de participar no estudo, assim
como pedida a assinatura do consentimento informado.

Os dados que o responséavel pretende recolher sdo os seguintes: idade; sexo; rotinas
e atividades da vida diaria; avaliagies realizadas no ambito do projeto ReP,
nomeadamente o Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Global (GMFCS), a
Canadian Occupational Performance Measure (COPM), a Goal Aftainment Scale
(GAS) e o Pediatric Evaluation Disability Inventory — Computer Adaplive Test (PEDI-
CAT).

O responsével declarou que os dados serdo recolhidos num “caderno de recolha de
dados”, no gual ndo ha identificagiio neminal do titular, sendo objeto de codificagéo. A
chave de codificagdo ficara na posse do investigador.

Os destinatérios sdo ainda informados sobre a natureza facultativa da sua participagao
e garantia de confidencialidade no tratamento, caso decidam participar.

IIl.  Andlise

A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagdo n.® 1704/2015 sobre o enguadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correto
cumprimento da Lei n.° 67/98, de 26 de outubro, alterada pela Lei n.” 103/2015, de 24
de agosto (Lei de Protecdo de Dados - LPD), bem como as condigbes gerais
aplicaveis ao tratamento de dados pesscais para a finalidade de estudos de
investigacdo na 4rea da salde.

Rua de Sdo Bento, 148-3* + 1200-321 LISBOA 21 393 00 39

Tel: 213928400 Fax:213976832 LINHA PRIVACIDADE

WWW‘CUPd.Pl Dins dteis das 1048 13 h
duvidas@enpd. g
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Porque em grande parte referentes & vida privada e também & salde, os dados
recolhidos pela requerente tém a natureza de sensiveis, nos termos do disposto no n.?
1 do artigo 7.° da LPD.

Em regra, o tratamento de dados sensiveis & proibido, de acordo com o disposto no
n.° 1 do artigo 7.° da LPD. Todavia, nos termos do n.® 2 do mesma artige, o tratamento
de dados da vida privada e de salde & permitido, quando haja uma disposigéo legal
que consagre esse tratamento de dados, quando por motivos de interesse publico
importante o tratamento for indispensavel ac exercicio das atribuigbes legais ou
estatutarias do seu responsdvel ou quando o titular dos dades tiver prestado o seu

consentimanto.

Nao estando preenchidas as duas primeiras condigdes de legitimidade, o fundamento
de legitimidade s6 pode basear-se no consentimento dos titulares dos dados ou dos

representantes legais, quando os titulares dos dados sejam incapazes.

Assim, & necessario o w«consentimento expresso do titulars, entendendo-se por
consentimento qualquer manifestagio de vontade, livre, especlfica e informada, nos
termos da qual o titular aceita que os seus dados sejam objeto de tratamento (cf. artigo
3.°, alinea #), da LPD), o qual deve ser obtido através de uma “declaracéo de
consentimento informado” onde seja utilizada uma linguagem clara e acessivel,

Nos termos do artigo 10.° da LPD, a declaragdo de consentimento tem de conter a
identificacdo do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo
ainda conter informag&o sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de
retificagio por parte do respetivo titular.

No caso de parlicipantes menores, terd de haver consentimento a prestar pelos
representantes legais. Impde-se, ainda, que a crianga seja ouvida e em funcéo da
idade, nos termos da lei, ela propria preste a sua anuéneia & recolha de dados
pessoais para participago no estudo. O estudo deve ter em conta o superior interesse
da crianga.

Rua de Séio Bento, 148-3° «+ 1200-821 LISBOA
Tel: 213928 400 Fax: 213976832 LINHA PRIVACIDADE

I
www.cnpd.pt Bias sl ::gulg:;-mn
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Os titutares dos dados, de acordo com a declaragio de consentimento informado junta
aos autos, apdem as suas assinaturas na mesma, deste modo satisfazendo as
exigéncias legais.

A informacdo tratada & recolhida de forma licita (artigo 5.°, n.*1 alinea &) da Lei n.?
67/98), para finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. alinea £) do mesmo
artigo) e ndo & excessiva.

Cabe ao Investigador assegurar a confidencialidade dos dados pessocais e da
informagéo tratada, conforme o estatuido na alinea ¢) do artigo 10.* da Lei n.°
21/2014, de 16 de abril, alterada pela Lei n.® 73/2015, de 27 de julho (Lei da
investigagéo clinica).

O fundamento de legitimidade & o consentimento expresso do titular dos dados.

Il.  Conclusé@o

Assim, nos termos das disposigfes conjugadas do n.* 2 do artigo 7.°, n.? 1 do artigo
27.°, alinea &) do n.° 1 do artigo 28.° e artigo 30.° da Lei de Protegio de Dados, com
as condicdes e limites fixados na referida Deliberagdo n.® 1704/2015, que se ddo aqui
por reproduzidos e que fundamentam esta decisdo, e zinda da condigdo acima
referida, autoriza-se o tratamento de dados supra referido, consignando-se o seguinte:

Responsavel pelo tratamento: Universidade de Aveiro;

Finalidade: estudo intitulado "Medigéo de desempenho da intervengdo em contexto em
criangas com paralisia cerebral (PC) ";

Categoria de Dados pessoais tratados: codigo de participante; idade; sexo; rotinas e
atividades da vida didria; avaliagbes realizadas no &mbitc do projeto ReP,
nomeadamente o Sistema de Classificago da Fungic Motora Global (GMFCS), a
Canadian Occupational Performance Measure (COPM), a Goal Aftainment Scale

Rua de S3o Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA 213930039
Tel: 213928400 Fax:213976832 LINHA PRIVACIDADE
wwwmpdpt Dhsﬂil;nadas 10 A:tla h
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(GAS) e o Pedliatric Evaluation Disability Inventory — Computer Adaptive Test (PEDI-
CAT);

Entidades a quem podem ser comunicados: N2o ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagdo: Junto do responsével,
Interconexdes de tratamentos: Nao ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: Ndo ha.

Prazo de conservagdo: A chave de codificagéo dos dados do titular deve ser destruida
no prazo de 5 anos apds o fim do estudo.

Dos termos e condigbes fixados na Deliberagdo n.° 1704/ 2015 e na presente
AutorizagBo decorrem obrigagbes gue o responsédvel deve cumprir. Deve igualmente
dar conhecimento dessas condigbes a fodos os intervenientes no circuito de
informacgao.

Lisboa, 10 de novembro de 2015

A

Filipa Calvao {Presidente)

Rua de Sdo Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA
Tel: 213928400 Fax:213 976832 LINHA PRIVACIDADE
www.cnpd.pt i s das 10 35 13 1
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APENDICE 1 — Formulario de registo de avaliagio

Data Nascimento: | = .
Codigo Cliente:
Nome: /___/
Parentesco Contacto
Cuidador:
Parentesco Contacto
Cuidador:
Condigao Clinica:
Contacto
Servicos que beneficia (especialidades médicas, terapias,...): s
Contacto
Contexto Educativo: s
Outras informacoes:
Data: / /
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Descricao

Rotina (local, duragao, intervenientes, material, Grau de Grau de Grau de
adaptacdes, envolvimento da crianga, Satisfagdo Importancia Desempenho
Componentes Atividades e
Participag&o — CIF-CJ dificuldades, etc)
Acordar
Vestir

Alimentacao

Sair/Viajar

Tempo livre

Banho

Sesta/Dormir

Compras

Saidas ao Exterior
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Prioridades Identificadas pela Familia:
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APENDICE 2 — Formulério de registo de objetivo e estratégias

Codigo Cliente:

Data Objetivos Accoes/Estratégias

AV
Semanal

Avaliacao
Final

Cotacao objetivos: +1 = mais do que o esperado; 0 = mantém; -1 = menos do que o esperado

Cotagdo estratégias: Sempre (S); Frequentemente (F); As vezes (A); Raramente (R); Nunca (N)
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