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PREFACIO

Esta tese foi elaborada de acordo com as regras do Formato Opcional do Programa
de Pés-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da Escola de Educacéo Fisica,
Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
mediante resolucdo N°004/2018, disponivel no site do referido programa. Nesse
formato opcional, a primeira secdo é composta pela introducdo em que é realizada
uma revisao bibliografica. A segunda sec¢édo consiste na apresentacdo dos trés artigos
desenvolvidos que compde esta tese. O primeiro artigo, “Comparison of Time Use
Profiles from Caregivers of Children and Adolescents With and Without Disabilities”,
foi submetido para publicacdo no Journal of Child Health Care (ISSN 1367-4935), o
segundo artigo, “Determinants Of Time To Care For Children And Adolescents With
Disabilities”, estd publicado no peridédico internacional OTJR: Occupational,
Participation, and Health (ISSN 1539-4492), e o terceiro artigo “Acomodacdes na
rotina para cuidar de criangas e adolescentes com TEA”, foi elaborado de acordo com
as regras do periddico Focus on Autism and Other Developmental Disabilities (ISSN
1538-4829) e sera posteriormente submetido para publicacdo. As sec¢des seguintes
correspondem as consideracdes finais, as referéncias bibliograficas, apéndices e
anexos. Nos apéndices estédo os termos de consentimento livre e esclarecido utilizado
nos trés estudos. Nos anexos encontram-se as aprovacdes dos estudos pelo comité
de ética em pesquisa da UFMG e alguns dos instrumentos utilizados na
caracterizacdo das amostras dessa tese. Ao final, é apresentado um minicurriculo da

autora desta presente tese.



RESUMO

Os estudos apresentados nesta tese objetivaram investigar o uso do tempo de
cuidadores de criancas e adolescentes com e sem deficiéncia e os fatores que afetam
a organizacao da rotina para o cuidado com o filho. O primeiro estudo comparou o
perfil do uso do tempo de cuidadores de criangcas com paralisia cerebral (PC=69),
Transtorno do Espectro Autismo (TEA=61) e desenvolvimento tipico (DT=54). Esses
cuidadores de crianca/adolescentes (4 a 18 anos) preencheram 2 diarios do uso do
tempo, um para dia de semana e outro para final de semana, relatando sobre as
atividades (principais) e secundéarias (concomitantes as primarias). Medianas do
tempo gasto pelos cuidadores foram comparadas pelo teste de Kruskal-Wallis. Teste
Mann-Whitney com correcao de Bonferroni foi utilizado para comparacgdes bivariadas
post-hoc. As categorias de tempo que apresentaram diferencas significativas entre
os trés grupos tiveram o total do tempo gasto dicotomizado (“gastar mais tempo”;
“gastar menos tempo”). Pela pontuagao média, odds ratio e intervalo de confianca de
95% foram estimados por modelos de regressao logistica ajustados para variaveis de
confusdo. O tempo gasto no cuidado com o filho foi maior no grupo de cuidadores de
criancas/adolescentes com deficiéncia nos dias de semana, aos finais de semana, nas
atividades primarias e nas secundarias, quando comparado aos cuidadores do grupo
com desenvolvimento tipico. Diferencas entre esses grupos (com e sem deficiéncia)
também foram encontradas no tempo gasto com o trabalho remunerado e transporte
(atividades primarias) nos dias de semana; tempo gasto no cuidado pessoal (atividade
primaria) e socializacéo (atividade secundaria) nos dias de final de semana. Modelos
de regressao mostraram que a variavel “grupo” foi a que mais interferiu no tempo gasto
no cuidado. O segundo estudo objetivou examinar os determinantes do tempo gasto
no cuidado de criancas e adolescentes com PC, TEA e DT. Os patrticipantes (n=184)
foram os mesmos cuidadores de criancas/adolescentes dos trés grupos que
compuseram o estudo 1. A variavel dependente foi o tempo gasto nos cuidados das
criancas/adolescentes mensurado por um diario do uso do tempo. As variaveis
independentes medidas incluiram nivel socioeconémico (NSE) das familias e a
funcionalidade do filho. Em acréscimo, os pais relataram o niumero de adaptacdes
usadas por seus filhos e a quantidade de horas em que receberam ajuda no cuidado
dessa crianca/adolescente. Um modelo tedrico foi construido com as relagfes diretas
e indiretas hipotetizadas entre as variaveis, e testado usando modelagem de
equacodes estruturais (MEE). Os trés modelos ajustaram aos dados, explicando 29%
da variacdo no tempo gasto no cuidado no grupo PC, 44% no grupo TEA e 78% no
grupo DT. As adaptacgdes tiveram um efeito indireto no tempo de cuidado por meio de
seu efeito na funcionalidade (grupo PC). O NSE impactou indiretamente a
funcionalidade através de seu efeito no uso da adaptacéo (grupo TEA). O terceiro
estudo dessa tese teve como objetivo identificar e analisar as acomodacgdes utilizadas
por maes de criancas e adolescentes com TEA para cuidar do filho. Dez maes de
criancas e adolescentes com TEA de idades entre 4 e 13 anos com gravidades
variadas, responderam a uma pergunta estruturante “Me conte, por favor, como € sua
rotina com seu filho?” Os discursos foram analisados sobre a luz da analise tematica
e dois temas centrais sintetizaram as acomodacdes utilizadas na rotina diaria de
cuidado com o filho: “Facgo pelo meu filho” e “Fago com meu filho”. As mées fazem as
atividades pelos filhos para lidar com o tempo disponivel; a manifestacao dos sintomas
de seus filhos; e por ndo acreditarem que eles sejam capazes de realizar as atividades
sozinhos. As maes também fazem algumas tarefas com o filho criando oportunidades



de pratica e possibilitando sua participacéo ao fragmentar as atividades em etapas e
oferecer pistas verbais e visuais. Os trés estudos dessa tese mostraram que a
atividade de cuidar do filho € complexa e apresenta-se como imperativa na rotina dos
cuidadores, sendo utilizados diferentes tipos de acomodacgfOes para atender as
necessidades do filho com deficiéncia. A combinacdo de métodos utilizada nos trés
estudos possibilitou contribuir de diversas formas com o conhecimento existente e
preencher algumas lacunas da literatura. A investigacdo do perfil do uso do tempo dos
cuidadores de criangas com deficiéncia e do tempo gasto no cuidado do filho
possibilita aos profissionais de reabilitagcdo construirem praticas centradas na familia,
atuando em parceria com os cuidadores e contribuindo na constru¢ao de rotinas mais
sustentaveis, onde as necessidades de todos os membros da familia possam ser
consideradas.

Palavras-chaves: Uso do tempo. Modelagem de equacdo estrutural. Rotinas
sustentaveis. Rotina familiar. Acomodacdes.



ABSTRACT

The studies presented in this thesis aimed to investigate the time use profile of
caregivers of children and adolescents with and without disabilities and the factors that
affect the organization of the routine for the care of the child. The first study compared
the time use profile of caregivers of children with cerebral palsy (CP = 69), Autism
Spectrum Disorder (ASD = 61) and typical development (TD = 54). Caregivers of these
child/adolescent (4 to 18 years old) filled out 2 diaries of the time use, one for weekdays
and one for weekends, reporting on primary (main) and secondary (concomitant with
primary) activities. Medians of time spent by caregivers were compared using the
Kruskal-Wallis test. Mann-Whitney test with Bonferroni correction was used for post-
hoc bivariate comparisons. The time categories that showed significant differences
between the three groups had the total time spent dichotomized (“spend more time”;
“spend less time”). The average score, odds ratio and 95% confidence interval were
estimated by logistic regression models adjusted for confounding variables. The time
spent caring for the child was greater in the group of caregivers of children/adolescents
with disabilities on weekdays, on weekends, in primary and secondary activities, when
compared to caregivers in the group with TD. Differences between these groups (with
and without disabilities) were also found in the time spent on paid work and
transportation (primary activities) on weekdays; time spent on personal care (primary
activity) and socialization (secondary activity) on weekend days. Regression models
showed that the variable “group” was the one that most interfered with the time spent
in care. The second study aimed to examine the determinants of the time spent in the
care of children and adolescents with CP, ASD and TD. The participants (n = 184)
were the same caregivers for children/adolescents in the three groups that comprised
study 1. The dependent variable was the time spent in caring for children/adolescents
measured by a time-use diary. The measured independent variables included
socioeconomic level (SES) of the families and the child's functioning. In addition,
parents reported the number of adaptations used by their children and the number of
hours they received help in the care of this child/adolescent. A theoretical model was
built with the hypothetical direct and indirect relationships between the variables, and
tested using structural equation modeling (SEM). The three models adjusted to the
data, explaining 29% of the variation in time spent in care in the CP group, 44% in the
ASD group and 78% in the TD group. The adaptations had an indirect effect on the
care time through their effect on functioning (CP group). The SES indirectly impacted
functioning through its effect on the use of adaptation (ASD group). The third study of
this thesis aimed to identify and analyze the accommodations used by mothers of
children and adolescents with ASD to care for their child. Ten mothers of children and
adolescents with ASD between the ages of 4 and 13 with different levels of severity,
answered a structuring question "Tell me, please, how is your routine with your child?"
The speeches were analyzed with thematic analysis and two central themes
summarized the accommodations used in the daily routine of caring for the child: "I do
it for my child" and "I do it with my child". Mothers do activities for their children to deal
with the time available; with the manifestation of your children's symptoms; and for not
believing their children are able to carry out the activities alone. Mothers also do some
tasks with their child, creating opportunities for practice and enabling their participation
by fragmenting activities into stages and offering verbal and visual cues. The three
studies from this thesis showed that the activity of caring for the child is complex and
presents itself as imperative in the routine of caregivers, with different types of



accommodation being used to meet the needs of the child with disability. The
combination of methods used in the three studies made it possible to contribute in
different ways to the existing knowledge and to fill in some gaps in the literature.
Investigating the profile of the time spent by caregivers of children with disabilities and
the time spent on child care enable rehabilitation professionals to build family-centered
practices, working in partnership with caregivers and contributing to the construction
of more sustainable routines, where needs of all family members can be considered.

Keywords: Time use. Structural equation modeling. Sustainable routines. Family
routine. Accommaodation.
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1 INTRODUCAO

1.1 Apresentacao geral do problema

Diariamente as pessoas se envolvem em atividades que consideram
necessarias e importantes, cujas escolhas sdo pautadas nos valores e crencas,
bem como na influéncia de aspectos econdmicos e sociais. A articulagéo entre
essas forgas resulta na orquestracdo da rotina diaria, composta por inidmeras
configuracdes de atividades que estruturam a vida cotidiana (GALLIMORE, et.
al.; 1993; KELLEGREW, 2000). Contudo, quando nasce uma crianca, a transicao
para a parentalidade altera a rotina dos casais (YAVORSKY et al., 2015), e uma
nova organizacao das atividades diarias é experimentada por toda familia. Os
pais vivenciam demanda de cuidados com os filhos, que pode modificar
substancialmente a maneira como eles alocam seu tempo. Frente a nova
configuragéo familiar cuidadores tentam conciliar o tempo gasto em atividades
de trabalho, cuidado pessoal e tarefas domésticas em suas rotinas, conforme
prioridades. Alguns autores destacam que as responsabilidades de cuidado do
filho tendem a ser direcionadas com mais énfase para as méaes do que para 0s
pais (CROWE, 1993; CROWE; MICHAEL,2011; YAVORSKY et al., 2015). Ou
seja, ao exercer a maternidade as mulheres encontram-se imersas em uma
rotina que exige o desempenho de multiplas tarefas a serem priorizadas e
conciliadas (CROWE; FLOREZ, 2006).

A estrutura da rotina dos pais pode se tornar ainda mais complexa se a
crianca apresenta uma deficiéncia, isso porque o tempo gasto no cuidado com
esse filho vai além daquele implicado nos cuidados diarios realizados por pais
de criancas com desenvolvimento normal. Na verdade, principalmente as maes,
passam a exercer atividades ndo normativas do papel de cuidador, podendo
deslocar tempo previamente direcionado a atividades de lazer, trabalho e
autocuidado para as atividades relacionadas ao cuidado do filho como auxiliar
na alimentacdo; tratamentos médicos ou terapéuticos; supervisdo constante
para finalizar atividades rotineiras de autocuidado ou escolares; intensa
vigilancia e monitoramento do comportamento da crianca para evitar colapsos,
entre outras (MCCANN et al., 2012; LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014).
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Para atender as demandas do filho com deficiéncia as familias realizam
ajustes intencionais, conhecidos como acomodac¢des, para a construcdo de
rotinas sustentaveis (BERNHEIMER et al.; 2007). Por meio de acomodacdes o0s
pais tentam adequar os diferentes fatores que impactam na organizacao de suas
rotinas para torna-las sustentavel.

Uma rotina sustentavel é aquela que atende as demandas das familias,
sendo composta por tarefas essenciais (e.g. cuidar da casa, cozinhar, entre
outras) que motivam e possuem ligacdo emocional com os familiares, além de
permitir a participacdo dos membros da familia em atividades de interesse
(WEISNER, 1997). Estudos prévios mostram que familias de criangcas com
deficiéncia tendem a construir rotina em torno das necessidades desse filho,
sendo dificil a estruturacdo de rotinas sustentaveis (WEISNER et al., 2004;
LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014). Cuidadores de criangas com deficiéncia
gue possuem rotinas mais sustentaveis trabalham fora de casa, tem filho com
maior repertorio de habilidades funcionais, possuem um parceiro que oferece
suporte fisico e emocional no cuidado com o filho, apresentam melhor senso de
controle de suas vidas, sdo capazes de ter uma rotina regular, realizam
atividades que permitem a coesdo familiar, encontram tempo para realizar
atividades de interesse pessoal e possuem alto nivel de bem-estar (LARSON,
MILLER-BISHOFF; 2014). Esses achados reforcam a ideia que rotinas
sustentaveis sdo aquelas em que as demandas de todos os membros da familia
sao atendidas e ndo apenas as do filho com deficiéncia.

O mapeamento das atividades realizadas pelos cuidadores de criancas e
adolescente com deficiéncia permite conhecermos quais atividades fazem parte
e quais sao omitidas da rotina familiar. Como resultado, pode-se construir perfis
do uso do tempol?! dos cuidadores. Os perfis sdo uma importante ferramenta
para andlise da dimensdo temporal da vida dos cuidadores que possibilita
comparar as formas de organizacdo cotidiana entre diferentes grupos de pais
(AGUIAR, 2010).

1 Para mais informacdes sobre a metodologia do uso do tempo: SZALAI, A. The Use of Time.
Paris: Mouton, 1972SOUZA, A. As 24 Horas do Dia de Um Carioca. Relatério de Pesquisa
apresentado ao Instituto Universitario de Pesquisas do Rio de Janeiro (luperj), Rio de
Janeiro, 1976 ROBINSON, J.P. The Time-Diary Method: Structure and Uses. In: PENTLAND,
W.E.; HARVEY, AS.; LAWTON, M. P.; MCCOLL, M.A. Time Use Research in the Social
Sciences. New York: Kluwer Academic/Plenum Publishers.
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As informagdes sobre o perfil do uso do tempo podem ser obtidas por
meio de um diario do uso do tempo. Ele é um recurso adequado e
particularmente relevante para o estudo da rotina de familias de criancas e
adolescentes com deficiéncia (AGUIAR, 2010; THOMAS et al., 2011). O diéario é
um instrumento que registra o tempo gasto nas tarefas descritas, a sequéncia
gue elas acontecem, bem como a dimensao social dessas atividades (THOMAS
et al., 2011). Os diarios estéao entre as técnicas de pesquisas em uso do tempo
mais usadas na exploracéo de aspectos importantes sobre a ocupagdo humana
e na identificacdo das diferentes maneiras com que as pessoas gastam suas
horas (FARNWORTH et al., 2003; CRETTENDEN, 2008). A literatura estabelece
a validade e confiabilidade dos dados coletados por esse instrumento, além de
confirmar que ele reproduz consistentemente o comportamento real para a
maioria das atividades que acontecem no decorrer do dia (SAWYER et al., 2010;
MCCANN et al., 2012). Os diarios ndo estado sujeitos a mal-entendidos, pois toda
a informacéo é conferida com o entrevistado, ndo é comprometido pelo viés de
memodria, ja que as atividades sdo preenchidas em tempo real e por iSSO 0s
dados nédo sao sub ou superestimados (MCCANN et al.,, 2012). Para os
cuidadores de criancas com deficiéncia o diario retrata que tipo de tempo é
privilegiado em suas rotinas, auxiliando na compreensao do impacto que ter um
filho com deficiéncia pode causar no perfil do uso do tempo do cuidador.

A literatura nos apresenta uma série de estudos do uso do tempo de
cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia, que utilizaram os diarios
e outros métodos de mensuracao. Os resultados apontam para o predominio de
tempo gasto no cuidado com o filho no perfil do uso do tempo desses cuidadores
(CROWE et al.,1993; CURRAN et al., 2001; CROWE; FLOREZ, 2006; CROWE
et al., 2011; MCCANN et al., 2012; RASSAFIANI et al., 2012; LUIJKX et al.,
2017). Entretanto, essa tarefa se apresenta como um fendmeno multifatorial que
transpde o raciocinio linear desencadeado pela patologia. Dessa maneira, se faz
necessario explorar a inter-relacbes de diferentes fatores envolvidos para
compreender como esse fendmeno se expressa e assim, avancar no
conhecimento disponivel. Para tal, inicialmente essa tese investigou o perfil do
uso do tempo de cuidadores de criancas e adolescentes com e sem deficiéncia.
Buscou-se identificar semelhancas e diferencgas entre os perfis de cuidadores de
criancas e adolescente com paralisia cerebral (PC), Transtorno do Espectro
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Autismo (TEA) e desenvolvimento tipico (DT) em relagéo as atividades que sao
priorizadas e quais ficaram prejudicadas (Estudo 1). Posteriormente, analisou-
se um modelo tedrico com possiveis fatores que impactariam no tempo
destinado ao cuidado com o filho (Estudo 2). Em virtude do impacto nas
dimensdes temporal e emocional que a tarefa de cuidar de criangcas e
adolescentes com deficiéncia representa para os cuidadores, apresentamos um
estudo qualitativo no qual buscamos compreender as acomodacdes que as
maes de filhos com autismo utilizam no seu cotidiano para cuidar do filho (Estudo
3).

1.2 Estudo 1: Fundamentacéo tedrica e justificativa

O nascimento de uma crianca com deficiéncia exige que o0s pais,
especialmente as méaes, realizem outras tarefas que nédo sdo experimentadas
pelos cuidadores de criangas com desenvolvimento normal. Nesse sentido,
cuidadores tendem a organizar o tempo gasto nas atividades diarias conforme
as necessidades especiais dos filhos (FIAMENGHI; MESSA, 2007). A
construcdo de perfis do uso do tempo é importante para compreender a
organizacdo da rotina diaria das familias que tem filhos com deficiéncia. Por meio
de um diario do uso do tempo informacdes sobre as atividades que séo
realizadas durante um dia podem ser Uteis para compreender como o0 cuidar
dessa crianca afeta o dia-a-dia da familia.

Diversos estudos ja foram realizados utilizando a metodologia do uso do
tempo com familias de criancas com deficiéncia. A maior parte deles comparou
o perfil do uso do tempo de pais de criancas com deficiéncia ao perfil do uso do
tempo de pais de criancas sem deficiéncia, e em linhas gerais, encontraram
diferencas entre esses grupos (CROWE et al.,1993; CURRAN et al., 2001;
CROWE; FLOREZ, 2006; CROWE et al., 2011; MCCANN et al., 2012;
RASSAFIANI et al., 2012; LUIJKX et al., 2017).

Diferencas no tempo gasto em atividades de cuidado pessoal, lazer,
socializagéo e trabalho remunerado séo encontradas quando se compara o perfil
do uso do tempo de cuidadores de criangcas com e sem deficiéncia (CURRAN et
al., 2001; BRADON, 2007; LUIJKX et al., 2017). No que diz respeito as atividades
de trabalho remunerado, essas sao dificeis de serem conciliadas com o cuidado
com o filho (CURRAN et al., 2001; BRADON, 2007). Diversos séo os fatores que



19

reduzem as oportunidades de os cuidadores trabalharem fora de casa, tais como
lidar com a crianca que adoece com frequéncia, que apresenta problemas
comportamentais 0s quais exigem que os pais busquem o(a) filho(a) na escola
fora do horario previsto, ou mesmo gerenciar rotina de cuidados de saude
especificos (e.g. servigos de reabilitacdo) (LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014).
Esses cuidadores enfrentam o dilema entre desejar cuidar dos filhos e exercer
sua atividade profissional. Alguns optam por trabalhar meio periodo ou horéarios
flexiveis, outros terceirizam o cuidado para familiares, ou ainda, deixam de
trabalhar em virtude da complexidade de cuidados demandados pela criangca
(LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014). O tempo antes destinado para as
atividades de socializacao, lazer e cuidado pessoal tende a ser deslocado para
o cuidado com o filho, causando sobrecarga no cuidador e comprometendo seu
bem-estar, saude fisica e mental (SAWYER et al., 2010; SAWYER et al., 2011;
MCCANN et al., 2012).

A diferenca mais marcante e consistente encontrada nas pesquisas do
uso do tempo de pais de criancas com e sem deficiéncia € o tempo gasto no
cuidado com o filho. As maes cujo filho apresenta alguma condicdo de saude
gastam mais horas de seus dias no cuidado com o filho, quando comparadas as
maes de criancas com desenvolvimento normal (CROWE et al.,1993; CROWE;
FLOREZ, 2006; BRADON, 2007; RASSAFIANI et al.,2012; LUIJKX et al., 2017).
Entretanto, as atividades que deixam de ser priorizadas em detrimento ao tempo
gasto no cuidado do filho sdo distintas nos diferentes grupos etarios. Maes de
criancas pequenas com desenvolvimento normal se envolvem mais em
atividades de socializacdo que as maes de criangcas com deficiéncia (CROWE et
al.,1993). Ja as mées de criancas com deficiéncia de idade escolar gastam
menos horas em atividades recreativas quando comparadas com as maes de
criangcas com desenvolvimento normal (CROWE; FLOREZ, 2006). A diferenca
entre grupos de mées de adolescentes com e sem deficiéncia esta presente no
tempo destinado a supervisdo dos filhos e a socializacdo, onde mées de
adolescentes com deficiéncia gastam mais tempo supervisionando os filhos e
menos tempo em atividades de socializagcdo (CROWE; MICHAEL, 2011). Esses
resultados mostram que o perfil do uso do tempo do cuidador é diferente para
filhos em idades distintas, sugerindo que ha um impacto da idade do filho sobre
a organizacao da rotina do cuidador.
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Diferentes condi¢cbes de saude dos filhos também parecem impactar no
perfil do uso do tempo dos cuidadores. Relatos de pais de criancas com
deficiéncia mostraram que além da idade dos filhos, caracteristicas especificas
de suas condi¢des de saude exigiam uma organizagao da rotina familiar em torno
das necessidades dessa crianca (LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014). Grande
parte da literatura comparou o perfil de uso do tempo de cuidadores de criancas
com uma determinada condic&o de saude com o perfil de cuidadores de criancas
normais. Observa-se que poucos estudos compararam o perfil do uso do tempo
das maes de filhos com diferentes tipos de deficiéncia. O perfil de limita¢des,
habilidades funcionais e as idiossincrasias da condicdo de saude da crianca
podem exigir dos cuidadores ajustes nas atividades do cotidianas. Uma crianca
com paralisia cerebral pode necessitar de um auxilio especifico para se vestir ou
comer associado ao seu repertério de habilidades motoras, que sera diferente
do tipo de ajuda que uma crianca com TEA na mesma atividade pode precisar.
E possivel que para viabilizar a participacdo de um filho com PC, por exemplo
na alimentacdo, adaptacdes nos utensilios de cozinha sejam necessarias, como
engrossar o cabo de um talher ou utilizar um prato com ventosas. Para uma
crianca com autismo as adaptacfes nessa mesma atividade possivelmente
estardo relacionadas as dificuldades alimentares advindas de disturbios do
processamento sensorial ou rigidez comportamental. Nesses casos, hao Sao 0s
utensilios que sdo adaptados, mas a forma como a tarefa é executada. Em
virtude das particularidades envolvidas no cuidar de cada crianca, compreender
se existe impacto do tipo de condicdo de salude na organizacdo da rotina do
cuidador é importante para os profissionais de reabilitacdo tracarem planos de
intervencédo que considerem tais especificidades envolvidas na tarefa do cuidar.

O predominio de tempo gasto no cuidado com o filho visto nos perfis de
pais de criancas com deficiéncia pode resultar numa falta de equilibrio
ocupacional. O equilibrio ocupacional é alcancado quando a rotina diaria é
constituida pela “combinacao certa” entre quantidade e variedade de ocupagdes
em seu dia-a-dia que sdo importantes e significativas para o sujeito (WAGMAN
et al., 2012; WAGMAN et al., 2015). Ao assumir muitas responsabilidades no
cuidado com o filho e contar com pouca ajuda nessa tarefa, os cuidadores
acabam nédo sentindo que gastam tempo suficiente em outras atividades que

consideram relevantes, como dormir, ou atividades de interesse como lazer,
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trabalho e tempo de qualidade com a familia (MCGUIRE et al.,, 2004;
RASSAFIANI etal., 2012; LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014). As maes relatam
gue ao responder as inumeras demandas do dia-a-dia acabam esquecendo de
cuidar de si mesmas, e desejam poder estar envolvidas em outras atividades
gue nado se relacionem ao cuidado com o filho, como descansar e trabalhar
(BRANDON, 2007; LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014). Como consequéncia de
uma rotina estruturada ao redor das necessidades do filho, mées de criancas
com deficiencia se sentem esgotadas, tem problemas de autoestima, e
apresentam altos indices de estresse e comprometimentos mentais (MCGUIRE
et al., 2004; SAWYER et al., 2010; SAWYER et al., 2011).

O equilibrio ocupacional esta associado ao bem-estar, saude mental e
fisica dos cuidadores. Para as familias de criancas com deficiéncia alcanca-lo
parece ser dificil, sendo preciso investigar se a causa da falta do equilibrio
ocupacional estd centrada no tempo gasto no cuidado com o filho. Nesse
sentido, comparar o perfil do uso do tempo de cuidadores de criancas e
adolescentes com e sem deficiéncia pode auxiliar na compreensdo sobre o
impacto que cuidar de uma crianga com deficiéncia pode causar na rotina dos

cuidadores.

1.3 Estudo 2: Fundamentacéo tedrica e justificativa

A organizacédo da rotina dos cuidadores de criancas e adolescentes com
deficiéncia é afetada por uma combinacdo de fatores. A teoria ecocultural
preconiza que a organizacdo da rotina de uma familia sofre influéncia de
diferentes elementos culturais e ecoldgicos. Dentre as atividades que compde a
rotina, o tempo gasto no cuidado do filho é a tarefa que mais ocupa o0s
cuidadores, e também é influenciada por multiplos fatores. Nesse sentido esse
referencial tedrico pode auxiliar na construcdo de caminhos que ajudem
esclarecer o mecanismo pelo qual a combinacdo dos fatores como a idade da
crianga, o tipo de deficiéncia que ela tem, suas habilidades funcionais, o quando
de ajuda o cuidador recebe no cuidado com o filho e o nivel socioecondmico da
familia, podem impactar no tempo que os pais dedicam ao cuidado do filho.

Com relacéo a idade, a literatura aponta que na medida em que a crianca
com deficiéncia envelhece, a quantidade de tempo gasto no cuidado tende a
diminuir (CROWE; MICHAEL, 2011). A comparacéo de trés estudos (CROWE,
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1993; CROWE; FLOREZ, 2006; CROWE; MICHAEL, 2011) que utilizaram a
mesma ferramenta de mensuracdo para analisar o uso do tempo das maes,
mostraram que as maes de criancas com deficiéncia com idades entre 6 meses
e cinco anos gastam em média de 37,9 horas por semana em atividades
dedicadas ao cuidado do filho (CROWE, 1993). Para as criangas em idade
escolar, de 5 e 14 anos, as méaes gastam em média 27,5 horas por semana em
seus cuidados (CROWE; FLOREZ, 2006) e mées de adolescentes com idades
entre 13 e 19 anos gastam em média 21,8 horas nessas mesmas atividades
(CROWE; MICHAEL, 2011). Observou-se também, que maes de criancas mais
velhas ao gastarem menos tempo no cuidado com os filhos alocam mais horas
em atividades recreativas quando comparadas as maes de criancas com
deficiéncia mais novas (CROWE; MICHAEL, 2011).

Diferentes cuidados séo prestados a criangcas com deficiéncia de idades
distintas. Necessidades especificas de cada condicéo de saude também tendem
a modificar o tipo e tempo gasto no cuidado com o filho. Apenas um estudo
(CROWE, 1993) analisou o tempo gasto de maes de criangas com diferentes
diagnésticos, em que maes de criangcas com multiplas deficiéncias gastavam
cerca de uma hora a mais por dia no cuidado com os filhos comparado as maes
de criancas com sindrome de Down. Nao se tem conhecimento de outros
estudos que investigaram o impacto do tipo de deficiéncia combinado a idade da
crianga, no tempo gasto no cuidado da mesma.

Receber ajuda de amigos, familiares ou contratar servi¢cos especializados
para prover cuidado ao filho podem impactar no tempo que o cuidador principal
despende nessa mesma atividade. As mées que ndo contam com suporte do
cOnjuge constantemente enfrentam dificuldades em lidar com as tarefas de
cuidar do filho, da casa e dos outros membros da familia (LARSON, MILLER-
BISHOFF; 2014). Por outro lado, ao compartilhar o cuidado do filho com o
parceiro, minimiza-se a sobrecarga experimentada nessa atividade, aumentando
0 senso de coesao do casal e bem-estar do cuidador (LARSON, MILLER-
BISHOFF; 2014). Os cuidadores que contam com apoio de servicos
especializados relatam que essa ajuda ainda € insuficiente para suprir as
demandas de cuidado com o filho, sendo necessario que eles também assumam
essa tarefa em determinados momentos (LARSON, MILLER-BISHOFF; 2014).

Tal evidéncia sugere que receber ajuda no cuidado com o filho pode aliviar a
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rotina do cuidador, entretanto, essa ajuda parece néo resolver completamente a
atribuicdo de tempo que o cuidador gasta cuidando do filho.

O NSE das familias pode impactar no tempo de cuidado dedicado ao filho
com deficiéncia, de forma indireta. Maior poder aquisitivo possibilita a
contratacao de servico terceirizado para o cuidado com a crianga, diminuindo o
tempo que os pais dedicam ao cuidado do filho (SEGAL, 2000). Da mesma
maneira, um maior NSE oportuniza variedade de tratamentos para o filho com
deficiéncia, podendo melhorar sua funcionalidade e diminuir o tempo gasto com
o cuidado (BROKE-TAYLOR et al.; 2010). Entretanto, cabe destacar que familias
com uma maior rede social ou que moram préximas aos parentes podem contar
com o suporte social, que ndo se relaciona com o NSE. Também as familias
cujas criancas ou adolescentes sdo atendidas nos servigcos publicos, ndo
condicionam os tratamentos dos filhos ao NSE, sendo que a habilidade funcional
deles pode melhorar independente do poder aquisitivo dos pais. Tais
contraposi¢cdes indicam a necessidade de estudos que investiguem melhor a
relacdo entre NSE e tempo gasto no cuidado.

As evidencias apresentadas sugerem que varios fatores influenciam a
organizacao da rotina para o cuidado com o filho. No entanto, quando a crianca
apresenta algum tipo de deficiéncia, a rotina da familia se torna mais complexa
e para uma melhor compreensao das inter-relacdes entre os diferentes fatores
que afetam o tempo gasto no cuidado, € necessaria uma analise robusta que
considere nao apenas efeitos diretos de multiplos fatores, mas também efeitos
indiretos que sdo mediados ou moderados por outros fatores. Nesse contexto, a
Structural Equation Modeling (SEM) € um método analitico adequado para testar
modelos tedricos e examinar como as relacdes entre os fatores propostos afetam
o tempo gasto no cuidado. Em concordancia com estudos anteriores, foi criado
um modelo tedrico que hipotetiza os efeitos diretos e indiretos esperados entre
as variaveis idade, NSE da familia, funcionalidade criangca/adolescente, numero
de adaptacdes crianca/adolescente utilizadas, tempo de ajuda que o cuidador
recebe no cuidado com o filho, no tempo gasto no cuidado. Essa abordagem
reflete melhor a complexidade dos fatores que influenciam o tempo gasto no
cuidado de uma crianga e, portanto, pode ajudar a melhorar nossa compreensao

desse fendbmeno.
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1.4 Estudo 3: Fundamentacao teorica e justificativa

Conhecer as acomodacdes implementadas pelos pais de criangas e
adolescentes com deficiéncia nos auxilia na compreensdo de como essas
familias realizam ajustes intencionais para responderem ativamente as
circunstancias em que vivem, criando contextos de vida significativos
(GALLIMORE et al., 1989; GALLIMORE et al.; 1993). E por meio do processo de
acomodacédo que os pais buscam atender as necessidades especificas do filho
com deficiéncia e as dos demais membros da familia. Estudos mostram que nas
familias com criancas com deficiéncia, mais acomodacdes séo realizadas em
atividades relacionadas ao cuidado com o filho. Tais acomodac¢fes podem ser
mais expressivas se 0s comprometimentos da crianca forem classificados como
graves (GALLIMORE et al., 1993; BERNHEIMER et al., 2007). Nesse sentido,
as maes de criancas com deficiéncia criam estratégias adaptativas para lidar
com diferentes desafios em seu dia-a-dia (KELLEGREW, 2000; SEGAL, 2000).

Para méaes de criangas com autismo, as acomodacdes acontecem tanto
no tipo de atividades que fazem parte do repertorio ocupacional dos cuidadores
guanto na forma como elas sdo executadas (MARQUENIE et al., 2011; SCAAF
et al.,, 2011). Conciliar as atividades de cuidado com o filho com o trabalho
remunerado pode representar um desafio para as maes (CURRAN et. al., 2001;
BRADON, 2007). Algumas acomodam essa atividade optando por empregos
com menor remuneracdo, mas com jornadas flexiveis; outras reduzem o tempo
gasto em atividades de cuidado pessoal e lazer. H4 mées que abandonam suas
carreiras profissionais (CURRAN et al., 2001; BRADON, 2007; LUIJKX et al.,
2017). A participacdo da familia nas atividades cotidianas também pode ser
afetada por certos comportamentos do filho com TEA (SCAAF et al., 2011).
Inabilidade social, rigidez comportamental, distarbio do processamento sensorial
sao alguns comprometimentos vistos em criangas com autismo que fazem com
que as familias criem estratégia para garantir a participagdo de todos em
atividades que consideram importante. Os pais podem optar por chegar nas
festas antes dos outros convidados, evitar lugares com muito barulho ou usar
abafadores de som, permitir que o filho utilize dispositivos eletronicos durante as
refeicdes para manté-lo sentado a mesa ou ainda seguir rotinas estruturadas e

previsiveis para que os filhos consigam manter um bom funcionamento nas



25

atividades cotidianas (KUHANECK et al.,, 2010; MARQUENIE et al., 2011;
SCAAF et al., 2011). As acomodacdes sao feitas para se tentar construir rotinas
sustentaveis, contudo, para as familias de criancas com autismo 0 expressivo
ndamero e tipo de acomodagdes também indica uma rotina de cuidados mais
complexa (SAWER et al., 2011).

A literatura sugere que a atividade de cuidar pode afetar o desempenho
de outras atividades cotidianas, bem como a satude mental, fisica e bem-estar
do cuidador (SAWER et al., 2011). Melhor compreenséo das acomodagdes que
sao utilizadas para cuidar do filho pode ajudar os profissionais de reabilitacdo a
identificarem dificultadores envolvidos nas atividades que compf&em essa tarefa,
gue devem ser levados em consideracao ao se tracar os planos de intervencao.
Uma abordagem qualitativa pode auxiliar a entender melhor como os cuidadores

de criangcas com TEA organizam e gerenciam suas rotinas diarias.

2 OBJETIVOS

O objetivo dessa tese foi investigar o uso do tempo de cuidadores de
criangas e adolescentes com e sem deficiéncia e os fatores que afetam a
organizacao da rotina para o cuidado com o filho. Os objetivos especificos foram

divididos em trés estudos:
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2.1 Estudo 1

Comparar o perfil do uso do tempo dos cuidadores de criangas e

adolescentes, com e sem deficiéncia.

2.2 Estudo 2

Explorar as inter-relagdes entre os fatores idade, tipo de deficiéncia,
tempo de ajuda recebido no cuidado com o filho, nimero de adaptacédo usadas
pela crianca/adolescente, funcionalidade e o nivel socioeconémico da familia,
bem como o impacto deles no tempo gasto no cuidado de criancas e

adolescentes com e sem deficiéncia.

2.3 Estudo 3

Identificar e analisar as acomodacg0des utilizadas por mées de criangas e

adolescentes com TEA para cuidar do filho.
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ARTIGO 11

Title: Comparison of time use profiles from caregivers of children and

adolescents with and without disabilities

1 Esse artigo foi submetido ao periodico Journal of Child Health Care em 04/08/2020.
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ABSTRACT

This study compared the time use profiles of caregivers of children and
adolescents with cerebral palsy, autism spectrum disorder and typical
development. Caregivers (n=184) of children/adolescents (4-18 years old) filled
out time-use diaries for one weekday and weekend day. Time spent was
categorized into 12-time use categories for primary and secondary activities.
Kruskal-Wallis tests compared medians of time spent by caregivers in each
category, followed by post-hoc comparisons. Significant group differences in total
time spent were dichotomized (“spend more time”; “spend less time”) with their
median score as the cutoff; odds ratios and 95% confidence intervals were
estimated by logistic regression models adjusted for confounding variables. The
time spent caring for the child was greater among caregivers of
children/adolescents  with  disabilites than among caregivers of
children/adolescents with typical development. Differences between the groups
with and without disabilities were observed in time spent on paid work and
transportation (primary activities) on weekdays, and in time spent on personal
care (primary activity) and socialization (secondary activity) on weekend days.
Time use profiles of caregivers of children with disabilities was different for
weekdays and weekends. Understand such profiles help guide health care
professionals in their collaboration with families to develop sustainable routines.

Key Words: Time Management. Time Use. Caregivers. Children with Disabilities.
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INTRODUCTION

The demands of childcare change the way parents allocate time. The daily
routine of families becomes more complex when the child has a disability
(Bourke-Taylor, Howie and Law, 2010). In such cases, the time spent caring for
the child with disabilities goes beyond that required for self-care activities, such
as eating, hygiene, dressing, toileting. Parents of children with disabilities,
especially mothers, perform non-normative activities as part of their role as
caregivers, including visits to rehabilitation services, among others (Bourke-
Taylor, Howie and Law, 2010; McCann, Bull and Winzenberg, 2012). The time
required to care for children with disabilities may reduce caregivers’ time available
for other activities, including work, leisure and their own personal care (Brandon,
2007; Hatzmann, Peek, Heymans et al., 2014; McCann, Bull and Winzenberg,
2012; McDougall, Buchanan and Peterson, 2013). In addition, spending many
hours caring for their child with disability may impact the mental health of mothers,
affecting their sense of control over their own lives (McCann, Bull and
Winzenberg, 2012; Sawyer, Bittman, Greca et al., 2011; Sawyer, Bittman, Greca
et al., 2010). When there is a predominance of time spent in one type of activity
to the detriment of another, the individual may have difficulty maintaining a
balance in the time spent in different activities (Wagman, Hakansson and
Bjorklund, 2012; Wagman, Hakansson and Jonsson, 2015).

Several studies have examined the profiles of time use of caregivers of
children with different health conditions. Mothers of children with cerebral palsy
(CP) were found to spend fewer hours of their day on household chores, work,
leisure and rest, in relation to the time spent caring for their children (Rassafiani,
Kahjoogh, Hosseini et al., 2012). Caregivers of children with autism spectrum
disorder (ASD) reported spending an average of 40 hours a week on childcare
(Jarbrink, Fombonne and Knapp, 2003). For these caregivers, the care provided
to their children limited the time spent on paid and voluntary work, as well as on
leisure activities (Jarbrink, Fombonne and Knapp, 2003). Caregivers of children
with ASD and children with CP have reported spending more time caring for the
child on weekends than on weekdays (Sawyer, Bittman, Greca et al., 2011,
Sawyer, Bittman, Greca et al., 2010). However, for the same activity, such as
dressing, different types of care may be provided for children with CP and children
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with ASD. A child with CP may receive various types and amounts of physical
support to help with dressing. On the other hand, the support provided by a
caregiver for a child with ASD may focus on handling rigid behaviors (e.g., always
wearing the same clothes) or sensory discomfort (e.g., avoiding certain types of
fabrics). To date, studies have not compared the time use profiles of caregivers
of children with CP and with ASD.

Studies have sought to understand how families of children with disabilities
of different ages organize their routines. Most have compared the time use
profiles of parents of children with disabilities to the time use profiles of parents
of children with typical development (TD) and, in general, found differences
(Crowe, 1993; Crowe and Florez, 2006; Crowe and Michael, 2011; Curran,
Sharples, Whitw et al., 2001; Luijkx, Van Der Putten and Vlaskamp, 2017
McCann, Bull and Winzenberg, 2012; Rassafiani, Kahjoogh, Hosseini et al.,
2012). In general, mothers of children with disabilities spent more hours caring
for their children than mothers of children with typical development. However,
mothers of younger children with TD were found to have greater involvement in
socialization activities than mothers of children with disabilities, although these
groups spent similar time in recreational activities (Crowe et al., 1993). Crowe
and Florez (2006) showed that mothers of school-age children with disabilities
spent less hours in recreational activities than mothers of children with TD,
although they allocate similar time to socialization activities. Differences also
have been reported in the time spent supervising adolescents and in parents’
socialization: mothers of adolescents with disabilities spent more time in child
supervision and less time in socialization activities (Crowe, Carvalin-Miller and
Concotelli-Fisk, 2019; Crowe and Michael, 2011; Luijkx, Van Der Putten and
Vlaskamp, 2017; McCann, Bull and Winzenberg, 2012). In addition, the activities
that are no longer prioritized also varied across groups (Brandon, 2007; Crowe,
1993; Crowe, Carvalin-Miller and Concotelli-Fisk, 2019; Crowe and Florez, 2006;
Luijkx, Van Der Putten and Vlaskamp, 2017; Rassafiani, Kahjoogh, Hosseini et
al., 2012). Studies comparing the time use profiles of families of children with
different ages and types of disabilities may provide helpful information about the
effects of children’s unique configurations of abilities and limitations on the
organization of family time use that can help guide family-centered home

programs.
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The objective of this study was to compare the time use profiles of
caregivers of children and adolescents with CP, ASD, and TD. The comparison
considered engagement in primary and secondary activities, as well as time use

on a weekend and on a weekday.

METHOD

This was a cross-sectional study. The sample size calculation made with
G*Power 3.1® software indicated that 56 individuals per group would be
necessary to show an effect of medium magnitude, totaling a sample of 168
participants.

Participants

The study participants were caregivers and their children ages 4-18 years
with CP, ASD or TD. The researchers went to rehabilitation centers and private
clinical services and proposed the study to caregivers of children and adolescents
with CP and ASD. For children and adolescents with TD, the researchers used
their contact network to recruit caregivers. All participants were from the
metropolitan region of two capitals from different geographical regions of Brazil.
Three groups of caregivers were formed: (1) caregivers of children with CP, (2)
caregivers of children with ASD and (3) caregivers of children with TD.

The inclusion criterion for caregivers was being able to read and write in
Portuguese and being responsible for the care of a child with TD, CP and ASD.
For the CP group, the inclusion criterion was to have a medical diagnosis of CP,
reported by the caregiver, at any level of gross motor limitation, according to the
Gross Motor Function Classification System (GMFCS; Palisano, Rosenbaum,
Bartlett et al., 2008; Silva, Pfeifer and Funayama, 2013). For the ASD group,
caregivers of children/adolescents with ASD were included if their child had a
medical diagnosis of ASD, reported by the caregiver, with different levels of
impairment, according to the Childhood Autism Rating Scale (CARS; Pereira,
Riesgo and Wagner, 2008; Schopler, Reichler and Renner, 1988). Classification
of the severity of the CP and ASD children was used to describe these groups.
For the TD group, caregivers of children/adolescents who had no medical

diagnosis were included. If the family had more than one TD child within the age
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group, the target child was identified by the researcher, in an attempt to match
the age/sex of a child from one of the two disability groups (CP or ASD).
Caregivers who voluntarily agreed to participate were informed by
researchers about the risks and benefits of the study, as well as about the
confidentiality of their identity and data security. All participants signed the
informed consent form. The study was approved by the Research Ethics
Committee of the Federal University of Minas Gerais (UFMG), (CAAE:
66504517.1.0000.5149) and followed all ethical principles of research with

human beings.

Instruments and Procedures

During an interview, caregivers answered a sociodemographic
guestionnaire designed for this study to obtain descriptive information about the
caregivers and their children (Table 1). Families’ socioeconomic levels were
classified by the Brazilian Economic Classification Criterion (ABEP, 2014). This
criterion documents the presence and quantity of some household comfort items,
the education level of the head of the family and the urban conditions of the place
of residence. A total score is transformed into six socioeconomic strata (A, B1,
B2, C1, C2, D and E). We further grouped the strata into categories of low (C2
and D/E), medium (B2 and C1) and high (A and B1) socioeconomic levels.

The time-use diary is a valid and relevant resource for the study of families
of children and adolescents with disabilities’ routines (Thomas, Hunt, Hurley et
al., 2011). The literature supports the validity and reliability of the data collected
by the time use diary. The information collected by these instruments reproduces
the real behavior for most activities that happen during the day (McCann, Bull
and Winzenberg, 2012; Sawyer, Bittman, Greca et al., 2010). Diaries are not
subject to misunderstandings, are not compromised by memory bias, and data
are not under or overestimated (McCann, Bull and Winzenberg, 2012).

For this study, we choose to use a diary format adapted from an existing
model (Aguiar, 2010). Using paper and pencil, the child’s primary caregiver filled
out the diary describing time spent in activities for one day of the week and for
one day of the weekend. Data was collected during the season when children
were attending school. The specific day of the week/weekend was randomly
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drawn for each participant. Every 15 minutes, the caregiver filled out the
instrument by answering open questions about the primary and secondary
activity they were performing. The primary activity is the one considered the main
activity the caregiver is engaged in and the secondary activities are those that
happen concurrently with the primary activity. All participants were verbally
instructed to how to complete the diaries, in addition to receiving written
instructions.

Data collected on primary and secondary activities were further grouped
by the researchers into 12 categories adapted from Aguiar (2001): (1) Personal
care; (2) Paid work; (3) Study; (4) Homemaking; (5) Family care; (6) Childcare;
(7) Caring for the study child; (8) Voluntary work; (9) Socialization; (10)
Recreation; (11) Social Media; (12) Transportation. Data from the participants’
time-use diaries were included in the analyses if at least one day had been
completed and returned.

The examiners were four undergraduate, one master’'s and one doctoral
students from the field of rehabilitation, who were previously trained to administer
all instruments by an experienced examiner followed the training instructions of
the CCEB and the time diary. The examiners had to respond to the diary to
familiarize themselves with its content and administer it to a small group of
parents from their social network. Examiners were further trained in coding the
diary. All examiners had their consistency in the administration of the measures

tested before data collection.

Data Analysis

The median time spent by caregivers in the three groups (TD, CP, ASD)
in the 12 categories, both for primary and secondary activities, for one weekday
and for one weekend day, was compared using Kruskal-Wallis tests (data
showed a non-normal distribution). Mann-Whitney tests with Bonferroni
corrections were used for post hoc comparisons.

For time categories that showed significant differences among the three
groups, total time spent was further dichotomized as “spend more time on this
activity” and “spend less time on this activity”, using the median score as the

cutoff. Odds ratio (OR) values and respective 95% confidence intervals (CIs)
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were estimated for the dichotomized categories using logistic regression models
adjusted for the variables group, caregiver education, family socioeconomic level,
number of children, and age of the participating child. For the CP and ASD
groups, we tested whether the severity of the child’s health condition had an effect
on time spent before including them in the regression model.

All analyses were performed using Stata® software, version 14.0, with a

global significance level set at a=0.05.

RESULTS

Initially, 253 caregivers were included in the study. Of these, 69 were
excluded because they did not return at least one of the diaries. The final sample
included caregivers of children and adolescents with CP (n=69), ASD (n=61), and
TD (n=54), totaling 184 caregivers. There were 181 diaries of activities performed
on a weekday and 176 diaries of activities performed on a weekend day. Groups
were different on three sociodemographic characteristics: caregiver education,

whether the caregiver worked outside the home, and children’s age (Table 1).

Insert_Table 1

Profile of time use on weekdays

Differences were observed in the amount of time spent on primary
activities in the comparisons between the TD group and both the CP group and
the ASD group in the following categories: Paid work; Caring for the study child;
and Transportation. No significant differences were found between the CP and
ASD groups in any of the categories (Table 2).

Caregivers of children and adolescents with TD reported more time spent
in paid work activities, when compared with caregivers in the CP and ASD
groups. The caregivers of children and adolescents with disabilities spent more
time taking care of their child and transporting them than caregivers in the TD
group (Table 2).

Insert_Table 2
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Caregivers with more education were more likely to spend increased time
in paid work activities than caregivers with less education. The age of children
with disabilities had a significant effect on the time spent in care; caregivers of
younger children were more likely to spend more time in this activity than
caregivers of older children and adolescents. Among the variables used to adjust
the model, having three or more children had a significant effect on transportation
time, increasing the odds of spending more time in this activity for caregiver of
children with disabilities (Table 3).

Insert_Table 3

With regard to time spent on weekdays, on secondary activities, only the
category Caring for the study child showed a significant difference between the
TD and CP groups and TD and ASD groups. Caregivers in the CP and ASD
groups spent approximately 4 times more time caring for their child than the
caregivers in the TD group (Table 2). None of the model's adjustment variables
showed significant effects on the time spent in care (Table 3).

Profile of time use on weekend days

The amount of time spent on primary activities during the weekends was
different between the TD and both the CP and ASD groups in the following
categories: Personal care and Caring for the study child. There were no
significant differences between the CP and ASD groups in any of the categories
(Table 2).

Caregivers of children and adolescents with disabilities spent less time on
personal care activities and more time caring for their children than caregivers of
the TD group (Table 2). None of the confounding variables showed a significant
effect on personal care. The number of children in the family influenced the time
spent caring for the child/adolescent with disability, where having two children
decreased the chances of spending more time on these activities than having
one child (Table 4).

Insert_Table 4
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For the secondary activities, differences in the time spent were found in 3
categories: Family care; Care of the study child; and Socialization (Table 2). In
family care activities, the difference found (p=0.04) was explained by the inclusion
of 13 caregivers who reported having spent some time in this activity (#0), of
whom 9 were from the CP group. However, there was a high frequency of
caregivers reporting no time spent on this activity in the three groups, making the
medians and quatrtiles differences not evident (Table 2); the regression model
was, therefore, not adjusted for this variable. Caregivers of children/adolescents
with CP and ASD spent more time caring for the study child, when compared to
caregivers from the TD group (Table 2; Table 4). Caregivers from the TD group
spent almost 4 times more time socializing than caregivers of children and
adolescents with CP and 8 times more time than caregivers of children with ASD
(Table 2; Table 4). None of the model's adjusting variables showed effects on the

time spent on childcare or socialization (Table 4).

DISCUSSION

The time spent caring for the child occupies a large part of the daily life of
caregivers of children and adolescents with disabilities. There is a predominance
of time spent caring for the child as a primary and secondary activity, both on
weekdays and on weekend days. The regression models reinforce this result by
showing that group was the variable most associated with time spent caring for
the child. Having a child with disability proved to be an important factor in
organizing the caregiver's daily routine (Crowe, 1993; Crowe and Florez, 2006;
Crowe and Michael, 2011; Curran, Sharples, Whitw et al., 2001; Luijkx, Van Der
Putten and Vlaskamp, 2017; McCann, Bull and Winzenberg, 2012). However, the
way the families' routine was impacted differed on weekdays and on weekends
with regard to which activities were affected.

On weekdays, caregivers of children and adolescents with disabilities
spent less time on paid work activities than parents of children with TD. Similar
results were reported in other study suggesting that caregivers may have
difficulties reconciling the demands of caring for a child with a disability with the
demands of paid work (Hatzmann, Peek, Heymans et al., 2014). Previous studies

have shown that mothers who remained at work decreased the time spent on
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personal care and leisure activities to find the time needed to meet their child's
needs (Brandon, 2007; Luijkx, Van Der Putten and Vlaskamp, 2017).
Alternatively, mothers of children with disabilities may give up employment to
dedicate themselves to caring for their child (Curran, Sharples, Whitw et al.,
2001). The impact on caregivers' employment may not be temporary as there is
a possibility that the needs of their children may not diminish with age (Curran,
Sharples, Whitw et al., 2001), making it difficult for caregivers to return to the job
market.

On weekends caregivers of children and adolescents with disabilities
spent less time on personal care activities than caregivers of children with TD. In
general, it is on these days that people have time available to take care of
themselves (e.g., doing your nails, getting a haircut, sleep in); however, when
dealing with the needs of their children with disabilities, mothers end up spending
less time on this activity (Bourke-Taylor, Howie and Law, 2010; Brandon, 2007).
Some studies that also compared the time use profiles of caregivers of children
with and without disabilities found no differences in the time spent on personal
care (Crowe, 1993; Crowe and Florez, 2006; Crowe and Michael., 2011; Luijkx,
Van Der Putten and Vlaskamp, 2017). These studies analyzed the time spent
during the whole week, while our study compared groups separately on
weekdays and weekend days. The value of this distinction is illustrated by our
results showing that the time use profile of families of children with and without
disabilities does not remain constant on days of the week and on days of the
weekend. Another possible reason for the difference in findings relates to various
ways studies categorize time use. In our study, the time spent on personal care
included both sleep time and rest time, whereas in previous studies, these
activities were analyzed as distinct categories (Crowe, 1993; Crowe and Florez,
2006; Crowe and Michael., 2011).

Socialization, as a secondary activity, was also an activity on which
parents of children and adolescents with disabilities spent less time. This finding
is consistent with a previous study that also reported less time spent on
socialization activities by mothers of adolescents with disabilities than by mothers
of typical adolescents (Crowe and Michael, 2011). Caregiver socialization, as well
as personal care and leisure activities, often take place on weekends, further

reinforcing the importance of analyzing time use data separately for these days.
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Differences between the CP and ASD groups were not found in any
category of time use. As these are health conditions with different functional
limitations, we expected to find different patterns of time use, especially in caring
for the child, as reported in a previous study (Crowe, 1993). It is possible that the
age range of children in our study, which did not include younger children (i.e.,
ages 0 to 3 years), resulted in the lack of differences in time use between the CP
and ASD groups. The activities that caregivers from these two groups of children
with disabilities engage in might be different; however, their profiles of time use
were similar.

The cultural environment the child is brought up influences the
configuration of activities that compose the families’ routines (Gallimore,
Goldenber and Weisner, 1993). Most of the studies conducted so far in this topic
were done in the United States and the Netherlands (Crowe, 1993; Crowe and
Florez, 2006; Crowe and Michael., 2011; Curran, Sharples, Whitw et al., 2001,
Luijkx, Van Der Putten and Vlaskamp, 2017; Rassafiani, Kahjoogh, Hosseini et
al., 2012; Sawyer, Bittman, Greca et al., 2011; Sawyer, Bittman, Greca et al.,
2010). Our study was done in Brazil, which is a country with different family
cultural arrangements, compared to the other two countries. It is interesting that
results from our study show such consistency with the findings of previous
studies, despite these studies being done in different cultures where, potentially,
caregivers conceptions of their roles and the supports available to them might be
quite different. Thus, even if care is given in different ways across cultures, it is
still an imperative and very important activity in the lives of caregivers of children
and adolescents with disabilities.

Longitudinal studies can help improve our understanding of which factors
optimize and support the time spent by their children's caregivers, as well as
those that hinder this care by examining changes in families’ time use as children
and caregivers age, as well as the effect of seasonality (e.g., school holidays) on
their routine organization. Furthermore, qualitative methods may help elucidate
the meaning of time spent in certain daily activities, especially time spent in child
care. For families of children with disabilities, qualitative studies might help
uncover how caregivers create adaptive strategies to support their routines
(Weisner, Matheson, Coots et al., 2004) and thus, meet the needs of children

with disabilities and other family members.



39

CONCLUSION

The only activity that showed differences among the three groups of
caregivers in all temporal dimensions (i.e., weekdays, weekend days, primary
and secondary activities) was the time spent caring for the child with disability.
Having a child with a disability has a great impact on the caregiver's routine,
reducing the time available for other activities. However, this impact affect the
routines of weekdays and weekend days differently, as well as engagement in
primary and in secondary activities. The activities that are limited because of the
time spent caring for the child are not the same among the groups with and
without disabilities, illustrating the specific ways in which caregivers orchestrate
their daily routine.
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Table 1: Descriptive information of caregivers and their children
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TD (n=54) CP (n=69) ASD (n=61) p-value
Caregiver Characteristics
Sex?
Male 3 (5.6%) 5 (7.2%) 3 (4.9%) 0.84
Female 51 (94.4%) 64 (92.8%) 58 (95.1%)
Household 2
Single 15 (27.8%) 23 (33.3%) 16 (26.2%) 0.64
Two parents 39 (72.2%) 46 (66.7%) 45 (73.8%)
Schooling?
Elementary/Middle School 28 (51.8%) 51(73.9%) 19(31.1%) 0.0001*
High School 15(27.9%) 13(18.8%) 25(41.0%)
College Education 11(20.3%) 5(7.3%) 17(27.9%)
Caregiver in paid employment
No 16 (29.6%) 59 (85.5%) 35 (57.4%) 0.0001*
Yes 38 (70.4%) 10 (14.5%) 26 (42.6%)
Socioeconomic Status®(score) 0.001*
Low 8 (14.8%) 29(42.0%) 13(21.3%)
Medium 30(55.6%) 36(52.2%) 34(55.7%)
High 16(29.6%) 4(5.8%) 14(23.0%)
Number of children? 0.32
1 26(48.1%) 31(44.9%) 36(59.0%)
2 24(44.5%) 28(40.6%) 21(34.4%)
3+ 4(7.4%) 10(14.5%) 4(6.6%)
Children’s Characteristics
Age group? 0.03*
4-10 33 (61.1%) 34(49.3%) 44(72.1%)
11-18 21(38.9%) 35(50.7%) 17(27.9%)
Degree of impairment?
Mild - 26 (37.7%) 17 (27.9%) 0.46
Moderate - 15 (21.7%) 19 (31.1 %)
Severe - 28 (40.6%) 25 (41.0%)

Note: ®Numbers indicate frequency (percentage); "Numbers indicate mean (standard deviation); TD:

Typical Development; CP: Cerebral Palsy; ASD: Autism Spectrum Disorder. *p<0.05. Information on

children’s degree of impairment was described by the Gross Motor Classification System (GMFCS;

Palisano, Rosenbaum, Bartlett & Livingston, 2008; Silva, Pfeifer & Funayama, 2013) for the group of
children/adolescents with CP (mild included GMFCS | and 11; moderate included children GMFCS 111 and

severe was composed of those GMFCS 1V and V). Information on children’s degree of impairment was
based on the Childhood Autism Rating Scale (CARS; Schopler, Reichler & Renner, 1988; Pereira, Riesgo

& Wagner, 2008) for the group of children/adolescents with ASD (mild included scores between 25 and

30; moderate included scores of 30 to 36 and severe was composed of those scores of 36 to 60).
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Weekdays Weekends
Groups Groups

Time Use Category TD (n=54) CP (n=67) ASD (n=60) p-value TD (n=54) CP (n=67) ASD (n=60) p-value
Primary Activities

Personal care 585 (535-645) 585 (525-575) 590 (532.5-660) 0.932 760 (690-805)° 670 (575-750)@ 655 (570-750)°  0.0006*
Paid work 315 (0-480)? 0 (0-45)" 0 (0-247.5)® 0.0001* 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.45
Education 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.32 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.13
Homemaking 115 (45-245) 185 (105-290) 165 (97.5-277.5)  0.134 195 (82.5-280) 195 (100-300)  202.5 (120-285) 0.64
Family care 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.68 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.76
Childcare 0 (0-45) 0 (0-15) 0 (0-0) 0.246 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.11
Caring for the study 30 (0-80)° 210 (120-280)® 165 (120-247.5)>  0.0001* 30 (0-90)° 130 (35-210)®  157.5(75-220)®  0.0001*
Voluntary work 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.30 0 (0-0) 0 (0-0) 0 (0-0) 0.07
Socialization 2.5 (0-30) 0 (0-30) 0 (0-45) 0.95 45 (0-127.5) 15 (0-75) 37.5 (0-105) 0.12
Recreation 30 (0-75) 30 (0-60) 15 (0-60) 0.55 52.5 (0-180) 40 (0-90) 22.5 (0-90) 0.20
Social Media 45 (0-135) 75 (30-150) 67.5 (15-150) 0.59 90 (45-195) 90 (30-150) 75 (30-165) 0.61
Transportation 105 (75-155)° 160 (75-255)® 150 (112.5-187.5)®  0.005* 90 (30-135) 60 (15-120) 75 (30-130) 0.26
Secondary Activities TD (n=52) CP (n=65) ASD (n=58) p-value TD (n=52) CP (n=65) ASD (n=58) p-value
Personal care 0(0-30) 0(0-30) 0(0-25) 0.96 0(0-43.2) 0(0-28.8) 0(0-28.8) 0.89
Paid work 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.45 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.80
Education 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.36 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.98
Homemaking 15(0-75) 15(0-75) 15(0-57.5) 0.69 14.4(0-36) 14.4(0-72) 14.4(0-86.4) 0.36
Family care 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.32 0(0-0)@ 0(0-0)@ 0(0-0) 0.04*
Childcare 0(0-15) 0(0-30) 0(0-0) 0.19 0(0-57.6) 0(0-14.4) 0(0-14.4) 0.61
Caring for the study 7.5 (0-45) 30(0-125)° 32.5(15-97.5)"  0.0009* 0(0-43.2) 28.8(0-86.4)" 43.2(0-129.6)° 0.01*
Voluntary work 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.42 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.42
Socialization 45(0-120) 15(0-75) 0(0-60) 0.13 115.2(14.4-223.2)*  28.8.(0-158.4)°  14.4(0-115.2)° 0.002*
Recreation 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.77 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.81
Social Media 75(15-135) 90(30-155) 77.5(0-165) 0.44 50.4(14.4-129.6)  57.6(14.4-172.8)  28.8(0-115.2) 0.12
Transportation 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.67 0(0-0) 0(0-0) 0(0-0) 0.23

Note* 2°: Different letters indicate statistical differences between groups; *Global p<0.05. CP: cerebral palsy; ASD: autism spectrum disorder; TD: typical development.

Table 3: Association between child group and time categories on weekdays on primary and secondary activities
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Note *0OR: Odds Ratio Gross; POR: Odds Ratio Adjusted for the variables shown in the table; *p <0.05. CP: cerebral palsy; ASD: autism spectrum disorder; TD: typical development

Primary activities

Secondary activities

Time spent on paid work

Time spent caring for the study child

Time spent on transportation

Time spent caring for the study child

Variables OR (IC 95%) * OR (IC 95%) © OR (IC 95%) * OR (IC 95%) ® OR(IC95%)®  OR(IC 95%)" OR (IC 95%) * OR (IC 95%) ®
Group
D 1 1 1 1 1 1 1 1
cP 126 (5.33-29.76)* 9.36 (3.79—23.10) * 12.28 (4.96-30.38)* 17.23(6.24-47.56)*  2.75 (L.31-578)* 2.82 (L.26-6.68) | 2.30 (1.08-4.88)*  3.52(1.48-8.37)*
ASD 36(L6-8.16)* 4.83(L95-11.99)* 950(3.81-23.64)*  833(3.18-21.79)* 269 (L255.75)%  2.73(L22-6.07)% | 3.79 (L29-6.05)*  2.43(1.04-5.68)*
Schooling

Elementary/Middle
High School
College Education

Socioeconomic Status
Low

Medium
High
Number of children

1

2

3+
Children’s age

4-10
11-18

1
0.53 (0.23 — 1.24)
0.30 (0.1 - 0.8)*

1
0.51(0.21 - 1.23)
0.34 (0.10 — 1.11)

1
1.23 (0.58 — 2.58)
1.21(0.35 - 4.19)

1
1.30 (0.6 — 2.7)

1
1.46(0.61-3.50)
1.80(0.62-5.23)

1
0.75(0.32-1.73)
0.69(0.62-5.23)

1
0.51(0.24-1.07)
0.82(0.24-2.74)

1
0.33(0.15-0.72)*

1
0.90(0.41-1.93)
1.58(0.62-4.00)

1
1.09(0.52-2.32)
0.82(0.28-2.35)

1
1.48(0.77-2.83)
3.28(1.00-10.73)*

1
0.69(0.36-1.32)

1
2.20(0.99-4.89)
2.34(0.90-6.10)

1
0.58(0.26-1.27)
1.62(0.54-4.86)

1
0.67(0.32-1.27)
1.21(0.39-3.71)

1
0.53(0.27-1.04)
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47

Primary activities

Secondary activities

Time spent on personal care

Time spent caring for the study child

Time spent caring for the study child

Time spent on socialization

Variables
OR (IC 95%)? OR (IC 95%)® OR (IC 95%)? OR (IC 95%)® OR (IC 95%)? OR (IC 95%)® OR (IC 95%)? OR (IC 95%)®

Group

D 1 1 1 1 1 1 1 1

CP 3.00(1.42-6.33)* 2.54 (1.14-5.63) *  6.08 (2.67-13.80)*  10.67 (3.89-29.25)* |2.30 (1.08-4.88)*  3.52(61.48-8.37)* 2.37 ((12-4.99)*  2.14(0.97-4.72)

ASD 2.92(1.36-6.30)*  3.76 (1.65-8.58) *  9.33(3.94-22.09)*  12.12(4.36-33.70)* | 2.79(1.29-6.05)*  2.43(1.04-5.98)* 3.35 (1.55-7.25)*  3.50(1.55-7.90)*
Schooling
Elementary/Middle 1 1 1 1
High School 0.50 (0.23 -1.0.9) 0.97(0.41-2.31) 2.20(0.99-4.89) 1.23(0.57-6.66)

College Education
Socioeconomic Status
Low
Medium
High
Number of children
1
2
3+
Children’s age
4-10
11-18

0.52 (0.20 — 1.34)

1
1.02 (0.48 - 2.19)
1.05 (0.36 — 3.03)

1
1.23 (0.64 — 2.39)
1.94 (0.35 - 5.99)

1
1.40 (0.73 — 2.70)

0.97(0.33-2.84)

1
0.52(0.23-1.20)
2.51(0.68-9.20)

1
0.37(0.17-0.77)*
0.52(0.16-1.70)

1
0.49(0.24-1.02)

2.34(0.90-6.10)

1
058(0.26-1.27)
1.62(0.54-4.86)

1
0.64(0.32-1.27)
1.21(0.39-3.71)

1
0.53(0.27-1.04)

0.70(0.27-1.79)

1
1.12(0.53-2.35)
0.61(0.21-1.76)

1
1.51(0.78-2.92)
1.28(0.43-3.76)

1
0.91(0.48-1.75)

Note: 20R: Odds Ratio Gross; POR: Odds Ratio Adjusted for all variables shown in the table; *p <0.05. CP: cerebral palsy; ASD: autism spectrum disorder; TD

: typical development
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ABSTRACT

Background: Time use studies uncover the organization of daily routine of
families of children with disabilities. Objectives: Identify determinants of time
spent caring for children/adolescents with cerebral palsy (CP), Autism Spectrum
Disorder (ASD), and typical development (TD). Method: Participants were
caregivers of children/adolescents with/without disability. Structural equation
modeling tested a proposed model of time spent in child care. The variables in
the model were: questionnaire (families’ socioeconomic status-SES); children’s
functioning (PEDI-CAT); hours of care (daily diaries), number of adaptations used
and help with child care (parents' report). Results: Distinct variables
combinations explained 78% of the variation in the time to care (TD model),
followed by 42% (ASD) and 29% (CP). Adaptations indirectly affected time to
care through its effect on functioning (CP); family’s SES affected functioning
through its effect on adaptation use (ASD). Conclusion: Knowledge of factors
impacting caregivers’ time spent on children’s care help occupational therapists
implement family-centered strategies.

Keywords: Time studies. Children. Caregivers.
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INTRODUCTION

Family daily routines involve configurations of activities that articulate the
values and beliefs of family members with economic and social factors
(Gallimore, Goldenber & Weisner, 1993). Parents try to create a sustainable
routine that is congruent with the needs and interests of all involved (Weisner,
Matheson, Coots & Bernheimer, 2004; Mcconnelli, Savagel, Breitkruz & Sobsey,
2016). Reconciling what is desired for the children, for themselves and the family
as a unit is a challenge faced by all parents, that may be more complicated for
those who have children with disabilities (Weisner et al., 2004). These families
need to reorganize their daily routine to accommodate the unique demands
resulting from their children's disability that may affect not only typical self-care
activities, such as feeding, hygiene, dressing, toileting, but also include unique
requirements for supervision, transportation, medication administration, taking
the child to rehabilitation and medical appointments, among others (Mccann, Bull
& Winzenberg, 2012).

Mothers are often the main caregivers of their children and mothers of
children with disabilities spend more hours of the day looking after and caring for
their child, compared to mothers of children with typical development (TD; Crowe,
1993; Crowe & Florez, 2006; Brandon, 2007; Rassafiani, Kahjoogh, Hosseini &
Sahaf, 2012; Luijkx, Van Der Putten & Vlaskamp, 2017). Studies exploring the
impact of time spent caring for the child on caregiver's health have found higher
rates of depression and mental health problems among mothers of children with
disabilities who spend many hours caring for their children (Sawyer et al., 2010;
Sawyer et al., 2011). The unbalanced pattern of occupations reduced their
socialization, leisure activities and hours dedicated to paid work activities
(Curran, Sharples, Whitw & Knapp, 2001; Kvarme et al., 2016). As a result,
mothers' sense of control over their own lives, their physical and mental health
and well-being may be compromised (Sawyer et al., 2010; Mccann et al., 2012).

A variety of factors may affect how much time mothers spend in caregiving,
including child-related factors (e.g., age, health condition and functioning), family
(e.g., socioeconomic status and availability of childcare), and environment (e.g.,
physical and task adaptations). Regarding age, less time is spent on the care of
older children and adolescents compared to that of younger children (Crowe &
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Michael, 2011; Crowe, Carvalin-Miller & Concotelli-Fisk, 2019). However, for
children with severe impairments, the time spent on care over time may not
decrease (Crowe & Michael, 2011). The profile of time spent on children’s care
also seems to change over time; mothers of younger children with disabilities
offer more direct assistance in activities of daily living, whereas mothers tend to
supervise their adolescents (Crowe et al., 2019). While the child's age impacts
both the amount of caring time and the type of care offered by caregivers, such
relationships may be modified by the child’s limitations that reflect the severity of
their health condition.

A study comparing the time use profile of mothers of children with multiple
disabilities, Down syndrome, and TD found differences in time spent on childcare
at various ages (Crowe, 1993). In the early stages of development, mothers of
children with Down syndrome spent less time on childcare than mothers of
children with multiple disabilities and TD. According to the authors, this difference
may be related to the fact that children with Down syndrome tend to walk later,
after the second year of life (Crowe, 1993). With the acquisition of independent
mobility, time spent on care for both groups of children with disabilities became
similar and was higher than for the group of children with TD. Hence, it is not the
child’s diagnosis per se that affects caregiving, but the particular profile of
strengths and limitations the child presents.

Caring for children with disabilities may require a distinct combination of
accommodations. The routine of families of children with Cerebral Palsy (CP)
may include physical assistance for children with moderate to severe limitations
or supervision for a child with fewer limitations to help him/her perform self-care
activities such as eating. This same activity may require different strategies for
children with autism. Families may use distractions such as reading a book or
using electronic devices in an attempt to prevent or minimize disturbing behaviors
and sensory dysregulation (Muesbeck, St. John, Kant & Ausderau, 2018). The
profiles of these two groups of children entail challenges to the family’s daily
routine that require specific adjustments.

Depending on the children’s strengths and limitations, families may be able
to implement adaptations to support their engagement and reduce the direct
assistance required from the parent. However, availability of adaptations also

depends on a variety of factors, not just the child’s characteristics. Some of these
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adaptations (e.g., equipment) may depend on family’s financial resources, while
others (e.g., help from others) may be influenced by their social circumstances
(e.g., availability of family or financial resources to pay for help). Understanding
how the combination of different factors may affect the time spent caring for
children/adolescents with different disabilities such as CP and autism could help
guide occupational therapists collaborate effectively with families to design
strategies that optimize the caregiving process and foster routines that are
balanced and sustainable.

The complexity of factors potentially influencing the amount of caregiving
time suggests that application of analytic methods that consider the interaction of
multiple factors simultaneously could help advance our understanding of these
relationships. However, to date, most of the research has applied the more limited
approaches of linear predictive models (Crowe, 1993; Moskowitz et al., 2007;
Crowe & Michael, 2011; Brandao, Oliveira & Mancini, 2014; Crowe et al., 2019).
The present study was designed to address this limitation through the application
of structural equation modeling (SEM) to examine the complex relationships
among several critical factors identified in the literature. The purpose of the
present study was to examine how child (e.g., age and level of functioning), family
(e.g., socioeconomic status and amount of time the family receives help with
childcare) and environmental factors (e.g., adaptations) contribute to time spent
caring for children/adolescents with CP, Autism Spectrum Disorder (ASD), and
TD. Based on the literature, we hypothesized the following: (1) a negative
relationship between the time spent in care and age of the child/adolescent; (2)
a positive relationship between children's age and functioning; (3) a positive
relationship between the number of adaptations used and child’s functioning; (4)
a negative relationship between the child's functioning and time spent on care;
(5) the amount of help the caregiver received in caring for the child would be

inversely related to caregiving time.

METHOD

Participants

This is a cross-sectional study. Participants were caregivers and their
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children or adolescents ages 4-18 years with CP, ASD or TD. Criteria for
participation included being able to read and write in Portuguese (by parent self-
report). To be included in the group with CP, children/adolescents had to have a
medical diagnosis of CP, with any level of mobility limitation as defined by the
Gross Motor Function Classification System (Palisano, Rosenbaum, Bartlett &
Livingston, 2008; Silva, Pfeifer & Funayama, 2013). For children/adolescents with
ASD, the inclusion criterion was a medical diagnosis of ASD with any level of
impairment as defined by the Childhood Autism Rating Scale (Schopler, Reichler
& Renner, 1988; Pereira, Riesgo & Wagner, 2008). To be included in the TD
group the child/adolescent could not have a medical diagnosis.

Caregivers of children with disability were recruited from rehabilitation
centers and participants with children who were TD were recruited from schools
and a network of researchers. All recruitment sites were located in the
metropolitan areas of Belo Horizonte/MG and Fortaleza/CE, Brazil. Caregivers
who voluntarily agreed to participate were informed about the risks and benefits
of the study, as well as about the confidentiality of their identity and data security.
All participants signed the informed consent form.

The Research Ethics Committee from the Federal University of Minas
Gerais (UFMG), Brazil, approved this study (CAAE: 66504517.1.0000.5149).

Measures

The Brazilian Economic Classification Criterion (ABEP, 2014) classified
families’ socioeconomic status (SES). It is a structured questionnaire with a total
score based on the number of household appliances, information about the level
of schooling of the head of the household, and the urban conditions of the home.
Higher scores represent higher socioeconomic status (high SES: range from 38
to 100; medium SES: range from 23 to 37; low SES: from 1 to 36).

A time-use diary adapted from Aguiar (2010) described each family’s
routine of a weekday and one of a weekend day. Activities recorded in the diary
were coded into 12 categories: (1) personal care; (2) paid work; (3) study; (4)
care of the home; (5) family care; (6) caring for another child/adolescent at home;
(7) care for the target child/adolescent i.e., either TD or with disabilities; (8)

voluntary work; (9) socialization; (10) physical activity and hobbies; (11) media;
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(12) transportation or travel between locations (Aguiar, 2010). For this study,
category seven was used to measure the time spent on childcare (average of
time spent).

The Pediatric Evaluation of Disability (PEDI-CAT; Haley, Coster, Dumas,
Fragala-Pinkham & Moed, 2012) documented the function of the
children/adolescents with disabilities. PEDI-CAT consists of 3 functional activity
domains: (1) Daily Activities, (2) Mobility, (3) Social/Cognitive and one domain
(Responsibility) measuring management of complex tasks of daily life (e.qg.,
getting ready in the morning). This study used the PEDI-CAT and PEDI-CAT
(ASD) versions available in Portuguese (Haley et al., 2012). The translated and
adapted version for the Brazilian population demonstrated excellent inter-
examiner reliability indices (intraclass correlation coefficient-ICC=0.83-0.89) and
test-retest reliability (ICC=0.96-0.97), as well as good internal consistency (0.99)
and small standard error of measurement (0.12-0.17; Mancini et al., 2016). The
PEDI-CAT (ASD) has additional instructions and items specific for children and
youth with ASD; however, the scores are transformed to be equivalent to the
original PEDI-CAT scores (Haley et al., 2012). We used the speedy versions of
the Brazilian PEDI-CAT and PEDI-CAT (ASD). For this study, the functioning
variable was constructed by the sum of the child’s scale scores obtained in all
four PEDI-CAT domains divided by four.

Procedures

Data collection included two meetings with each caregiver. In the first, all
instruments were administered in the rehabilitation center’s therapy waiting room
or in the caregivers’ home. They completed a demographic questionnaire
specifically developed to gather descriptive information, the PEDI-CAT or the
PEDI-CAT (ASD). Then, parents were asked about whether their child used
adaptations and what types of adaptations they used, using an open question
(Does your child use any adaptations to perform functional activities? Please
describe them). For clarification purposes, we provided caregivers with examples
of adaptations typically used in family’s daily routine, from a list of adaptations
developed by the authors. They were also asked about the number of hours they
received help with child care either by a family member (e.qg., father, grandparents
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or siblings) or by an outsider (e.g., neighbors, friends, paid help). For the ASD
group, caregivers responded to the CARS. At the end, caregivers were instructed
how to complete the diary and were also given written instructions. The second
meeting took place the day after the completion of the diaries, also at the
rehabilitation center or at the caregiver's home, and all information was reviewed
to ensure it was clear and complete. Data on children's and adolescents'
diagnosis (CP, ASD) and severity of CP were collected from their medical
records. Children’s severity classifications were used only to describe the sample.

The examiners were undergraduate, masters and doctoral students from
the field of rehabilitation, who were previously trained to administer all
instruments. All examiners had their consistency in the administration of all

measures tested before data collection.

Data Analyses

Structural equation modeling (SEM) is the only multivariate technique that
allows the simultaneous estimation of multiple equations. It is an appropriate
statistical analysis to explain complex relationships between variables, including
indirect or mediated and moderate effects (Hair, Black, Babin, Anderson &
Tatham, 1998). We used SEM to test the relationships of the proposed factors
with caregivers’ time spent in care. An a priori conceptual model was developed
based on bivariate relationships described by and tested for each group (CP,
ASD and TD) using the model development approach from Stata version 12.1. If
the initial model did not show a good fit, it was rejected, and a new model was
created with a better fit (Neves, 2018). Once an acceptable model was identified
for each group, the direct and indirect relationships between the variables and
the time spent in the care of children with CP, ASD, and TD were tested.

Model fit was evaluated using the comparative fit index (CFlI), the Tucker-
Lewis index (TLI), and the root mean square error of approximation (RMSEA).
Values of CFl and TLI greater than .90 and RMSEA values lower than 0.1 reflect
adequate fit (Neves, 2018). The sample size estimation considered five
participants per parameter, totaling 60 subjects per group (Hair et al., 1998).
Standardized coefficients greater than 0.3 were analyzed because they were

considered relevant, even in the absence of statistical significance.
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We first tested a single theoretical model with all participants included in a
group variable (CP, ASD and TD). With the categorical variable “group”, the
model did not fit. We then opted to test the theoretical model separately for each
of the three groups (Fig. 1). To reach good model fit (RMSEA=0.0, CFl and
TLI=1.0) two new paths were included (Fig.1; SES-> Functioning and

Adaptations-> Time to care) for the 3 groups.

Insert_Figure_1

RESULTS

Initially, 253 caregivers were included in the study. Of these, 74 were
excluded because they did not return at least one of the diaries. The analyses
included caregivers of children/adolescents with CP (n=69), ASD (n=61), TD
(n=54). The sociodemographic characteristics of the participants are shown in
Table 1.

Insert_Table 1

Insert_Figure_2

Direct Effects

Some direct effects were observed in more than one model (Table 2 and
Fig.2). In all three models, older children and adolescents had higher function
than younger children. For both ASD and CP models, the direct effects of SES
on functioning and of SES on time receiving help were statistically significant. In
the CP group, families with higher SES had children with lower function, unlike
the group with ASD, in which families with higher purchasing power had children
with higher functioning. In these two groups, families of higher SES received more
help in childcare compared to families with lower SES. The CP and TD models
identified relationships between adaptations and functioning, and between
adaptations and time spent in care. Specifically, children/ adolescents who used
more adaptations had lower function; use of more adaptations by
children/adolescents was associated with more time spent in care. In the ASD
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and TD models, parents of older children received less help with childcare
compared with parents of younger children. In these same groups, children from
families of higher SES made use of more adaptations; this relationship was
statistically significant for ASD and relevant for the TD group.

Other statistically significant direct effects were only observed in one group
(Table 2 and Fig.2). Older children and adolescents with CP used fewer
adaptations compared to younger children. Caregivers of TD children of higher
SES spent more time with their children. Also, parents of older children and
adolescents spent less time on their care compared to younger children. Finally,
parents of TD children who received more help with childcare spent less time on

their children’s care.

Indirect Effects

Indirect effects were observed in the CP and ASD models. For caregivers
of children/adolescents with CP, 30% of the total effect of adaptations on time to
care was indirect, mediated by children’s functioning. Children who used more
adaptations had lower functioning, and their parents spent more time caring for
them. In the ASD group, the use of adaptations mediated 25% of the total effect
of SES on functioning, where families with higher purchasing power had children
who used more adaptations and these children had lower functioning. However,
for the other 75% of the effect of SES on children's functioning, the direct
relationship between these variables without mediation by adaptations was
reversed. In this case, the higher the families' SES, the more functional their
children were. The total effects are shown in Table 2.

We further analyzed the full model to identify whether, with a larger
sample, some direct and indirect effects might become significant (Table 2).
Results suggest that some relationships were not significant in the three models

due to the restricted number of participants.

Insert_Table 2
DISCUSSION

Caring for children with disabilities occupies a large part of the caregivers'
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routines, thus, it is essential to identify its determinants. The factors associated
with the time of care uncover the routine organization of these families. A
theoretical model was proposed and tested to identify the combination and
interrelations of variables that explained time to care. The good fit of the models
suggests that the proposed pathways represent true relationships, advancing our
understanding of the inter-relationships among factors that affect time spent in
the care of children/adolescents with and without disabilities. The findings are
consistent with results from previous studies that have described how difficult it
is for parents of children with disabilities to orchestrate the different elements
involved in their routine (Weisner et al., 2004; Rodger & Umaibalan, 2011,
Bagatell, Cram, Alvarez & Loehle, 2014). The model for the TD sample had the
greatest explanatory power (R?>=0.78), followed by the model for the ASD group
(R?=0.44) and that of the CP group (R?=0.29). These differences in explanatory
power among the models indicate that the factors that affect the time spent in
caring for a child with disabilities are more complex and include additional factors
not included in the present study.

We hypothesized that there would be a negative relationship between the
time spent in care and the age of the child/adolescent. Our results confirmed this
hypothesis only for the group of children with TD, where child's age had the most
influence on time spent in care; however, this relationship was not statistically
significant in the other two groups. For children with TD, age is a good indicator
of functioning, thus time spent on care changes with age. This is different for both
groups of children/adolescents with disabilities, where functioning, rather than
age, more directly affected the outcome. Following our hypothesis, the literature
uncovers that as a child with disability ages, the amount of time spent on care
tends to decrease; this was also observed among children with TD (Crowe, 1993;
Crowe & Florez, 2006; Crowe & Michael, 2011). However, for children with severe
or moderate impairments, the time spent on care may not decrease as they get
older, compared to the time spent by parents of children with mild impairments or
with normal development (Moskowitz et al., 2007; Crowe & Michael, 2011). This
happens because an even greater demand for care becomes necessary (Mccann
et al., 2012; 2012; Brandao et al., 2014). Alghamdi et al. (2019) found that the
amount of care for children with CP with severe limitations did not decrease over

time. In the present study, there is a predominance of children/adolescents with
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severe impairments, which may have prevented the confirmation of our initial
hypothesis.

Our results confirmed the hypothesized negative relationship between
child's functioning and time spent on care. In fact, among all variables in the CP
model, the child's functioning was the one that most affected the outcome, where
parents of children with lower functioning spent more time in their care. Lower
levels of functioning are associated with more caregiver assistance in performing
daily activities (dstensjg, Carlberg & Vgllestad, 2005; Alghamdi, Chiarello,
Palisano, Orlin & Adb-Elkafy, 2019).

In the model for CP, adaptations had direct and indirect effects on the time
spent on care. The direct effect indicated that parents of children/adolescents
with CP who make the most use of adaptations spend more time caring for their
children. For this group, adaptations primarily involved mobility devices such as
canes, orthoses, crutches, and wheelchairs, the use of which does not seem to
rule out the need for assistance from the caregiver. These children/adolescents
may need help pushing the wheelchair or managing the walker so that the time
spent on care is not reduced. Part of the indirect relationship with adaptions was
explained by functioning. Children/adolescents with CP who used more
adaptations had lower functioning and their parents spent more time in their care.
It seems that, for children/adolescents with moderate and severe limitations, the
use of adaptations was not sufficient to overcome the impact of the clinical
condition on children’s functioning and to reduce the time caregivers spent caring.
This finding contradicts one of our hypothesis, which proposed that children who
used more adaptations would be more functional. However, it is consistent with
the findings from other studies that reported an association between lower gross
motor function, use of more adaptations and more assistance provided by the
caregiver in self-care and mobility activities (Jstensjg et at., 2005; Sawyer et al.,
2011; Hariprasad et al., 2017; Alghamdi et al., 2019).

One observed effect was that families with higher SES received more help
with childcare in the CP and ASD groups. The affordability for paid aid can explain
this result: families with greater purchasing power can afford to hire services to
help them with childcare. The literature shows that this practice occurs more
frequently in families of children with disabilities, with high costs involved in hiring
trained professionals to help care for these children (Crowe et al., 2019). Thus,
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families of children with disabilities with high SES of can afford qualified paid
assistance to help care for their children.

In contrast to the TD and CP models, the variables in the ASD model did
not significantly explain time to care. A possible explanation might be that our
theoretical model included the variable adaptations, often used with children with
CP and with younger TD children. However, most adaptations used with children
with ASD are, in fact, routine accommodations that help minimize children's
behavioral problems and improve their engagement in daily activities. In a
previous study, parents used strategies that reduced the sensory stimuli of the
environment, such as wearing headphones and avoiding noisy places
(Schiavone, Szczepanik, Koutras, Pfeiffer & Slugg, 2018). Parents also prepared
their child for situations that might trigger uncontrolled behaviors by anticipating
what will happen. Another explanation might be that the unique profile of children
with autism imposes needs for care that may not have been captured by the
variables selected in our model.

One limitation of our study was that we could not combine the three groups
into one general model. As a result, the smaller samples may have resulted in
less power to reveal significant paths. In addition to this limitation, the variables
chosen did not explain the time spent on care in the ASD group, suggesting that
it might be necessary to consider specific variables for this group with behavioral
difficulties. Thus, models to explain time to care among caregivers of children
with  ASD may benefit from including social-behavioral information and
accommodations to routines. The cross-sectional design used in our study
prevented the examination of how caring for children with disabilities changes
over time. Future longitudinal studies should investigate factors preceding and
following caregivers’ provision of care to their children with and without
disabilities. Longitudinal studies will also assist to uncover the impact of caring
for children with disabilities over time on caregivers’ experiences of continuous
burden. Such information may have implications that reshape occupational

therapists’ practice.

Implication for Practice

Results from this study highlight the underlying pathways and combination
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of factors that directly and indirectly impact caregivers’ time to care for their
children with disabilities. Occupational therapists implementing family-centered
interventions should gather information about families’ daily routines and how
parents manage care for their child with disability. This information can help the
therapist collaborate with the families to develop interventions tailored to the
individual family’s circumstances.

The SES is known to be an important environmental factor that needs to
be considered by occupational therapists. Caring for children with disabilities may
bring financial challenges to the families. Occupational therapists can help
parents find additional social and financial support. At the social level,
occupational therapists may support families act as advocates for the rights of
this group of clients.

Helping families to identify aspects of their daily routine that they wish to
improve and then collaboratively develop strategies to maintain sustainable
routines can be an important part of occupational therapy intervention. Strategies
should address the caregiver’'s well-being and the time spent with their child so

that the needs of both are optimally met during daily routines.

CONCLUSION

The results of this study show the combination of factors affecting the time
to care for children /adolescents with and without disabilities. We found that time
spent on care is influenced not only by the child's age and family's SES, but also
by the relationships between these variables, the child's functional skills, how
much help parents receive from others, and the number of adaptations the child
uses.

Our study tested a model for two groups with very different health
conditions, which allowed us to identify common paths as well as unique
relationships that were related to time to care. As expected, these relationships
were complex and varied depending on the children's profile of strengths and
limitations. The findings alert clinicians to some important ways in which the
factors affecting a family’s time caring for their child might be both similar and
different across different clinical groups.
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Figure 1: Theoretical Model: Time To Care
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Table 1: Descriptive information for caregivers and their children

TD (n=54) CP (n=69) ASD (n=61)
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Gender?
Male
Female

AgeP (years)

Marital Status®
Single

Married
Divorced
Widower

Schooling?®
Elementary/Middle School
High School

College Education

Works out of home?
Not
Yes

Socioeconomic Status®(score)

Number of children?
One

More than one

Time to careP(minutes)

Child and Adolescent
AgeP(years)

Severity?

Mild

Moderate

Severe

3 (5.6%)
51 (94.4%)

39.4 (+8.0)

10 (18.5%)
39 (72.2%)
4 (7.4%)
1 (1.9%)

9 (16.7%)
32 (59.3%)
13 (24.0%)

16 (29.6%)
38 (70.4%)

33 (+ 10.3)

26 (48.1%)
28 (51.9%)
218.7(+237)

9.7 (+3.5)

5 (7.2%)
64 (92.8%)

40.6 (£9.9)

17 (24.6%)
46 (66.7%)
5 (7.2%)
1 (1.4%)

22 (31.9%)
42 (60.8%)
5 (7.3%)

59 (85.5%)
10 (14.5%)

24.3 (+8.9)

31 (44.9%)
38 (55.1%)

667.4(+426.4)

10.5 (+3.9)

26 (37.7%)
15 (21.7%)
28 (40.6%)

3 (4.9%)
58 (95.1%)

39.2 (26.7)

6 (9.8%)
45 (73.8%)
10 (16.4%)

0 (0.0%)

5 (8.2%)
36 (59.1%)
20 (32.7%)

35 (57.4%)
26 (42.6%)

30.8 (9.2)

36 (59.0%)
25 (41.0%)
672(380)

7.4 (+3.2)

17 (27.9%)
19 (31.1 %)
25 (41.0%)

Note: 2Numbers indicate frequency (percentage);

®Numbers indicate mean (standard deviation); TD: Typical

Development; CP: Cerebral Palsy; ASD: Autism Spectrum Disorder. “Severity for the CP group was described
according the children’s gross motor and mobility skills, documented by the Gross Motor Classification System
(GMFM) (Palisano et al., 2008). Children with CP of GMFCS levels I and Il were described as mild, levels 111
and 1V as moderate and level V as severe. Severity for the ASD group was described by Childhood Autism
Rating Scale (CARS) (Schopler et al., 1988). Children with ASD scores between 25 and 30 were classified as

mild, scores from 30 to 36 were described as moderate and scores between 36 to 60 as severe.
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Table 2: Coefficients of the direct and total effects of the paths tested in each model

Outcome Direct Effect Total Effect

CP ASD DN Full model CP ASD DN Full model
Model Explanation (R=0.29) (R?=0.44) (R*=0.78) (R?=0.30) (R%=0.29) (R*=0.44) (R?=0.78) (R2=0.78)
Adaptation
Age-> Adaptation -0.26* -0.02 -0.01 -0.05 -0.26 -0.02 -0.01 -0.05
SES-> Adaptation 0.03 0.33* 0.39 -0.14* 0.03 0.33 0.39 -0.14
Functioning
Adaptation-> Functioning -0.23* -0.18 -0.16* -0.50* -0.23 -0.18 -0.16 -0.50
Age-> Functioning 0.28* 0.44* 0.76* 0.31* 0.34 0.44 0.76 0.33
SES-> Functioning -0.12* 0.18* -0.04 0.13* -0.13 0.122 -0.10 0.20%
Time of help to care
Age->Time of help to care -0.10 -0.31* - 0.54* -0.27* -0.10 -0.31 -0.54 -0.26
SES-> Time of help to 0.35* 0.15* -0.04 0.20* 0.35 0.15 -0.04 0.20
Time to Care
Adaptation-> Time to Care 0.16* -0.09 0.30* 0.08 0.23? -0.06 0.30 0.30%
Functioning -> Time to -0.30* -0.16 -0.01 -0.44* -0.30 -0.16 -0.01 -0.44
Time of Help-> Time to -0.16 -0.14 -0.20 -0.19* -0.16 -0.14 -0.20 -0.19
Age-> Time to Care -0.10 -0.19 -0.50* -0.18* -0.23 -0.21 -0.41 -0.28%
SES-> Time to Care 0.09 0.07 0.17* 0.07 0.08 0.00 0.30 -0.06

Note: The significance level shown here are for the unstandardized solution *p<0.05; 2= Indirect effect



Figure 2: Models of Time To Care for children with CP, ASD and TD
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Note: 1) In the CP, ASD and TD models, the thick lines represent statistically significant paths, the dashed lines

represent paths that were not statistically significant; 2) In the TD model, the thin line represents the relevant path
(coefficient> 0.30); 4). The significance levels shown here are for the unstandardized solution *p<0.05
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ARTIGO 3!

Titulo: Acomodacdes na rotina para cuidar de criancas e adolescentes com TEA

1 Esse artigo foi elaborado de acordo com as regras do periodico Focus on Autism and Other Developmental
Disabilities.
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RESUMO

Pais de criancas com transtorno do espectro autismo (TEA) buscam
desenvolver uma rotina que contemple as demandas de todos os membros da
familia. Para lidar com a manifestacdo dos sintomas na rotina diaria, os
cuidadores criam estratégias que possam acomodar as necessidades Unicas
desses filhos. Objetivamos identificar e analisar as acomodacdes utilizadas por
maes de criancas e adolescentes com TEA para o cuidado diario do(a) filho(a).
Dez maes com filho com o diagnostico de TEA, com diferentes niveis de
comprometimento e idades entre quatro e treze anos, foram entrevistadas sobre
as acomodacodes utilizada para cuidar de seus filhos. As entrevistas qualitativas
foram gravadas em audio e transcritas. As transcrigcdes foram analisadas usando
analise de conteudo tematica. O processo da analise temética, identificou dois
temas centrais: (1) faco pelo meu filho; (2) fago com meu filho. As falas das méaes
revelaram que a acomodacGes na categoria fazer pelo filho estavam
relacionadas a necessidade de conciliar outras tarefas diarias aos cuidados com
filho; acreditar que ele ndo é capaz de realizar uma atividade, e lidar com alguns
sintomas do TEA. As acomodacdes na categoria fago com meu filho focaram em
estratégias para estimular o desenvolvimento da crianca/adolescente e melhorar
sua participacao nas atividades diarias. Os resultados do estudo podem ajudar
os profissionais de reabilitacdo a elaborarem planos de tratamento centrados na
familia, integrando as estratégias utilizadas pelas maes para cuidar de seus
filhos de tal forma a dar aos filhos oportunidades de pratica nas atividades
cotidianas.

Palavras Chaves: Acomodacé&o. Transtorno do espectro do autimos. Cuidado.
Rotina Familiar.
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INTRODUCAO

Pais de criancas com transtorno do espectro autista (TEA) experimentam
o desafio de desenvolver uma rotina que contemple as demandas apresentadas
pela criangca com deficiéncia e que acomode as exigéncias dos outros membros
da familia (Bagatell, 2015; Gallimore et al., 1989; Larson, 2006). As maes dessas
criancas relatam que as maiores demandas diarias na rotina familiar estao
relacionadas a sintomas da condic¢é&o clinica dos filhos, como padrdes repetitivos
de comportamento, prejuizos significativos e persistentes na comunicacdo
social, interesses restritos (APA, 2013), e disturbios do processamento sensorial.
Para lidar com a manifestacdo desses sintomas na rotina diaria, os cuidadores
criam estratégias que possam acomodar as necessidades Unicas desses filhos
(Bagatell, 2015; Larson, 2006; Scaaf et al., 2011).

As acomodac0@es na rotina das familias de criancas com TEA acontecem
tanto no tipo de atividades como na maneira como elas sdo executadas
(Bagatell, 2015; Marquenie et al., 2011; Scaaf et al., 2011). Algumas atividades
deixam de fazer parte da rotina familiar, e outras tem sua frequéncia reduzida
e/ou forma alterada. Ao escolher participar de eventos sociais, 0s pais podem
optar por chegar mais cedo em festas, evitar locais tumultuados e/ou
barulhentos, ou ainda escolher locais/eventos com base nos interesses da
crianca ou adolescente (Bagatell, 2015; Bagby, Dickie & Baranek, 2012; Scaaf
et al., 2011). Nas refeicbes em familia, as mées utilizam distrativos para manter
o filho com TEA sentado a mesa (Muesbeck et al., 2018). Na hora de deitar, uso
de uma coberta com textura especifica pode ajudar a criangca com TEA a se
regular sensorialmente, permitindo que o ritual de preparo para dormir aconteca
de maneira mais tranquila (Marquenie et al., 2011). Em um passeio em familia,
as maes costumam fazer trocas e barganhas com os filhos com TEA (Bagatell,
2015). Essas estratégias acontecem para facilitar a rotina e viabilizar a
participacédo das familias que tem filhos com autismo nas atividades cotidianas
(Bagatell, 2015; Larson, 2006; Scaaf et al., 2011).

Algumas acomodacodes na rotina familiar parecem mudar com o passar
dos anos. As mudangas comportamentais que geralmente acontecem durante a
adolescéncia dos filhos com TEA, levam as familias a modificar ou abandonar

tanto as estratégias adaptativas utilizadas anteriormente, como algumas
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atividades rotineiras (Bagatell, 2015). As maes de adolescentes com TEA
relatam que as expectativas sobre a participacdo dos filhos nas atividades
mudam com o tempo. Se antes consideravam importante que o filho ampliasse
seu repertorio alimentar, na adolescéncia elas optam por deixa-lo repetir o
mesmo prato todas as noites, minimizando a possibilidade dele se tornar
agressivo e elas nao conseguirem controla-lo (Bagatell, 2015).

Os cuidadores também preferem permanecer em ambientes familiares, os
quais possuem as ferramentas necessarias para ajudar o filho a se autorregular,
e manter rotinas estruturadas e previsiveis para evitar que a crianga/adolescente
se desorganize. Ao antecipar para o(a) filho(a) a transicdo de uma atividade para
outra, os cuidadores ajudam a crianc¢a a lidar melhor com os potenciais desafios
(Kuhaneck et al., 2010; Scaaf et al., 2011). Nesse sentido, a rotina familiar passa
a ser construida em torno das necessidades dessa criangca/adolescente com
TEA, podendo restringir a participacdo dos pais em outras atividades como o
trabalho e o lazer (Bagatell, 2015; Crowe & Florez, 2006; Kellegrew, 2000; Scaaf
et al., 2011).

Outras acomodac0es séao feitas para que os familiares consigam realizar
atividades de interesse. Por exemplo, na tentativa de cuidarem de seu bem-
estar, as maes buscam compartilhar as tarefas domésticas e de cuidado do filho
com outras pessoas para terem tempo disponivel para dedicar a atividades que
também consideram importantes, como fazer exercicios fisicos, encontrar com
amigos, ou trabalhar (Kuhaneck et al., 2010).

Os comportamentos ritualisticos das criancas e adolescentes com TEA
dificultam a estruturacéo de rotinas funcionais ao comprometerem a organizacao
das atividades cotidianas, a tipicidade dos dias, a manutencéo de certas crencas
e valores culturais (Bagatell, 2015; Larson, 2006; Scaaf et al., 2011). Alguns
estudos exploraram as acomodacdes implementadas pelos cuidadores dessas
criancas na rotina como um todo (Bagatell, 2015) e em tarefas especificas como
alimentacéo e dormir (Kuhaneck et al., 2010; Marquenie et al., 2011; Muesbeck
etal., 2018; Scaaf et al., 2011). O presente estudo visa contribuir com esse corpo
de conhecimento ao investigar as acomodacdes utilizadas pelos cuidadores no
cuidado diério do filho com TEA. Compreender as adaptacdes utilizadas pelos
cuidadores para minimizar o stress no cuidado do filho(a) com TEA, buscando

criar rotinas sustentaveis, pode auxiliar os profissionais de reabilitacdo a
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identificarem estratégias facilitadoras para a rotina de cuidado. Tais estratégias
podem dar suporte a intervencdes centradas na familia. O objetivo desse estudo
€ identificar e analisar as acomodacfes utilizadas por maes de criancas e

adolescentes com TEA para o cuidado diario do(a) filho(a).

METODO

Desenho de Pesquisa

Estudo qualitativo descritivo para explorar as acomodacdes utilizadas
pelas mées no cuidado com o filho com TEA. Esse estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, Brasil
(CAAE: 66504517.1.0000.5149).

Participantes

Participantes foram 10 mées de criangas/adolescentes de idades entre 4
e 18 anos e diagndstico médico do TEA. Os critérios de inclusdo foram serem as
principais cuidadoras das criancas/adolescentes com TEA e saber ler e escrever
em Portugués. Os participantes foram selecionados por conveniéncia em centros
de reabilitacdo, consultérios e grupos de pais das regides metropolitanas das
cidades de Belo Horizonte, Minas Gerais e de Fortaleza, Ceard, Brasil. As mées
foram convidadas a participar do estudo e assinaram termo de consentimento
livre e esclarecido para participacdo voluntaria na pesquisa. Elas foram
informadas sobre os riscos e beneficios do estudo, bem como sobre a

confidencialidade das identidades dela e do filho.

Instrumentacéo

Para caracterizacdo da amostra um questionario sociodemografico foi
elaborado para esse estudo e administrado com as mées participantes, contendo
informacgdes sobre sexo da crianga, idade da mée e do filho com TEA, nimeros
de pessoas na residéncia e de filhos, escolaridade e profissdo da mae, entre

outras informacdes. O Childhood Autism Rating Scale (CARS; Pereira et al.,
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2008; Schopler et al., 1988) foi utilizado para classificar a gravidade da condigéo
de saude das criancas, sendo essa informacado utilizada na descricdo da
amostra.

O nivel socioeconémico das familias do estudo foi classificado pelo
Critério de Classificacdo Econémica Brasil (CCEB). Trata-se de um questionario
estruturado que quantifica os itens de consumo disponiveis para uso no
domicilio, as condicbes urbanas do local onde vive a familia, e o grau de
escolaridade do chefe da familia. O somatério resulta em um escore total que é
transformado em estratos socioeconémicos, 0s quais classificam as familias nos
niveis A, B1, B2, C1, C2, D e E (ABEP, 2014). Estratos superiores (A, B1)
descrevem familias de niveis mais elevados.

Para compreendermos as acomodacoes utilizadas pelas mées no cuidado
de seus filhos realizou-se uma entrevista semiestruturada com a seguinte
pergunta: “Me conte, por favor, como é sua rotina com seu filho (home da crianca
do estudo)?” Ao responderem, as maes relataram os desafios vivenciados por
elas para cuidarem do(a) filho(a) com autismo. O entrevistador entédo perguntava
sobre as estratégias utilizadas por elas para lidar com os desafios relatados.

Procedimento para coleta de dados

Enquanto aguardavam os atendimentos de seus filhos nos servigos de
reabilitacdo, as maes foram abordadas, informadas sobre o estudo, e solicitadas
a assinarem o TCLE. Em seguida, responderam o0 questionario
sociodemografico, o ABEP e o CARS. Posteriormente, foram contatadas por
chamadas de video e audio para a realizacdo da entrevista semiestruturada. As
chamadas foram gravadas para posterior transcricao.

Dois pesquisadores (estudante do curso de graduagdo de terapia
ocupacional e um doutorando) transcreveram as entrevistas. Os pesquisadores
leram todo o material e identificaram, independentemente, os cédigos e temas
potenciais. Ap0s um tempo, os pesquisadores recodificaram os codigos, estes
foram discutidos e as divergéncias foram decididas por consenso estabelecendo

0s temas finais.

Analise de dados
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O método usado para identificar, organizar e analisar os dados foi a
analise tematica indutiva (Braun &Clarke, 2006). Nesse estudo, as descricdes de
acomodacbes usadas pelas mées para cuidar dos filhos com TEA foram
extraidas detalhadamente das transcricdes das entrevistas e interpretadas por
meio de seis etapas da analise tematica: (1) Familiarizacdo dos dados; (2)
Geracdo de cddigos iniciais; (3) Busca de temas; (4) Revisdo dos temas; (5)

Definicdo e nomeacao dos temas; (6) Producéo de relatorio.

Rigor

O rigor foi assegurado durante a coleta e andlise de dados através da
adesao de parte das estratégias de credibilidade, transferibilidade, confiabilidade
e confirmabilidade (Krefting, 1991). Para garantir a credibilidade dois métodos
foram utilizados: triangulacdo dos pesquisadores e revisdo por pares. Na
triangulagao, dois pesquisadores estiveram envolvidos na identificagdo dos
codigos, para que todos os aspectos relacionados as acomodacdes utilizadas
pelas maes fossem abarcados. Na revisdo por pares um terceiro pesquisador,
gue nao participou das etapas de coleta e andlise dos dados, teve acesso aos
relatos e avaliou criteriosamente 0 processo de categorizagdo. Para assegurar
transferibilidade um questionario sociodemografico foi aplicado para fornecer
informacdes sobre os participantes. Quatro métodos foram usados para garantir
a confiabilidade: (1) descricdo detalhada dos métodos para a replicacdo do
estudo; (2) replicacdo: separadamente, dois pesquisadores criaram cédigos e
categorias que foram posteriormente comparadas; (3) recodificacdo: depois de
alguns dias os pesquisadores recodificaram os dados e ajustaram as
inconsisténcia; e (4) revisdo por pares. Para atender a confirmabilidade
utilizamos o método de triangulacéo.

As entrevistas feitas a distancia e o tempo da coleta de dados
inviabilizaram que alguns outros procedimentos relacionados ao rigor da coleta

e analise dos dados fossem realizados.

RESULTADOS
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Caracterizacao da amostra

Participaram do estudo uma amostra de conveniéncia de dez maes de
criangas e adolescentes com TEA, sendo a maioria delas donas de casa,
casadas, com ensino médio completo, pertencentes a classe média e com mais
de um filho. Com relacdo as criancas e adolescentes, todos eram do sexo
masculino, com idades entre 4 e 13 anos e gravidade variada da condicao de
saude. Dentre elas, 30% foram classificadas como leve, 30% moderado e 40%
grave. Todas as informacdes descritivas sobre as méaes participantes e seus

filhos estdo na Tabela 1.

Inserir_tabela_1

Analise tematica

Dez entrevistas com duracdo média de 23 minutos, foram transcritas e
suas leituras possibilitaram compreender quais acomodacbes as maes
implementam na rotina diaria para cuidar do seu filho com TEA. A partir da
codificacdo inicial, na etapa 2, foi possivel identificar falas das maes que
correspondiam as acomodaces feitas por elas e que ancoravam os cédigos
iniciais. Esses codigos foram agrupados em temas potenciais durante a etapa 3.
Nas etapas 4 e 5 os temas e subtemas foram aprimorados e definidos (Fig. 1).
Inicialmente, 87 trechos de falas foram codificados. Uma revisédo desses trechos
foi feita por dois pesquisadores, resultando em 74 trechos. A sintese da andlise
tematica identificou que as acomodacdes implementadas pelas maes no cuidado
do filho, se resumiam a duas categorias gerais: “Faco pelo meu filho” e “Faco
com meu filho”. Categorias similares foram utilizadas por Blanche (1997) para
descrever o papel do adulto na recreacdo de criancas com paralisia cerebral. O
adulto pode atuar enquanto facilitador do brincar por meio de uma atividade
compartilhada com a criangca, ou como aquele que assume a execucdo da
atividade fazendo por elas, contribuindo assim para uma limitada participacéo da

crianca (Blanche,1997).

Inserir Figura_1
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Faco pelo meu filho

Na categoria tematica “Fago pelo meu filho” as maes realizam as
atividades do dia-a-dia para seus filhos, buscando otimizar o tempo e cuidar
deles, por acreditarem que seu filho ndo tem as habilidades necessérias para

realiza-las, e também para lidar com as manifestacées do TEA.

Uma guestao de tempo

As maes relataram ter pouco tempo para conciliar todas as atividades do
dia-a-dia e cuidar do filho. Dessa maneira, elas acordam mais cedo para
organizar os pertences do filho, alimentam a crianga, ddo o banho e fazem a
higiene pessoal deles, para garantir que os filhos ndo se atrasem, por exemplo,
para a escola. A mée 10 descreve esse manejo do tempo realizado na parte da
manha antes da crianca ir para a aula:

“Porque eu vou fazer café, vou preparar a merenda dele, vou procurar a
farda (uniforme) se precisa passar ou ndo, ai vou organizar a lancheira, isso tudo
(...) ai ja da o tempo que ele acorda.” (Mae 10)

Essas mées também usam outra acomodacéo que € realizar mais de uma
atividade ao mesmo tempo, em que pelo menos uma das tarefas envolve fazer
algo pelo filho. Essa acomodacéo permite que as atividades cotidianas sejam
realizadas com maior agilidade e praticidade, despendendo menos tempo, como
a mae 01 faz com seu filho:

“Eu acordo cedo... como ele fica muito sonolento de manha, entdo eu
acordo, visto ele, e enquanto isso ja preparo o café da manha antes de vesti-lo,
ai eu ja passo [a roupa] pra ele.” (Mae 01)

Ainda para tornar a rotina menos corrida as mées fazem as atividades
pelos filhos, pois deixa-los participar gasta mais tempo, como relatado pela mae
09:

“Levar E. no banheiro pra ajudar ele a escovar os dentes, para se arrumatr,

porque da (gasta) muito tempo para se arrumar.” (Mae 09)

Ele ndo conseque
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Outra razdo para as maes fazerem as atividades pelos filhos, é por
acreditarem que eles ndo sdo capazes de realizar determinadas atividades
sozinhos, devido a sua condicdo de saude e/ou sua idade. Observou-se que
maes de criangas mais novas com comprometimento grave fazem mais
acomodacdes na categoria “fago pelo meu filho”, quando comparadas as maes
de adolescentes da mesma gravidade. Essa acomodacao foi capturada no relato
da mae 06 que tem um filho de 5 anos com comprometimento grave do TEA:

“Ent&o tem que ficar atenta de todo jeito. E banho... a gente ajuda, porque
tem que vestir a roupa... cé tem que ficar atenta, porque ele ndo pede, ele ndo
solicita, ainda ndo tem esse mando de solicitar... a cada meia hora tem que levar
ele no banheiro, sendo ele comeca a soltar a urina na... na roupa, ele comeca e

corre pro banheiro.” (Mae 06)

As manifestacdes do autismo na rotina diaria

Vale destacar que um dos principais motivos que levam as maes a
fazerem as atividades pelos seus filhos sédo os sintomas do TEA, tais como 0s
comportamentos inadequados, a seletividade alimentar e dificuldade em se
autorregular, além da necessidade de supervisdo constante. A mae 02, por
exemplo, utiliza um dispositivo eletrénico para o filho comer:

“Ai eu distraio ele com o telefone. Eu dou pra ele o telefone, ele fica
mexendo e ai ele ndo vé o qué que ele th comendo. Porque se ele olhar pro prato
e vé o qué que ele td comendo ele ndo come.” (Mée 02)

J4& a mae 03 utiliza outra acomodacdo também para lidar com a
seletividade alimentar do filho:

“Eu néo consegqui fazer ele comer comida ndo, mas de uma certa forma
eu consegui, porque nos conseguimos fazer, que ele gosta de pizza, eu consegui
fazer uma massa de pizza que eu coloco tudo: arroz, feijdo, frango e tudo na
massa. Entdo quer dizer, ele ta& comendo.” (Mae 03)

Ha tipos de acomodagbes que sdo realizadas para prevenir
comportamentos inadequados dos filhos. Ciente de algumas dificuldades das
criangcas as maes antecipam possiveis situacdes que podem desencadear

problemas comportamentais. A mae 04, por exemplo, evita frequentar
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determinados lugares:

“Tinha um brinquedo la, que era o pula-pula que eles tiraram, e tem um la
gue é a piscina de bolinha. S6 que eles colocaram uma piscina de bolinha la que
ndo € praidade dele, ele ndo pode entrar. Entdo assim, se ele ver quer entrar no
outro brinquedo, ele dana a chorar, eles ndo deixam. Até evitei de levar ele 14 de
novo por causa desse brinquedo.” (Mae 04)

Outras acomodacfes sao utilizadas para contornar os comportamentos
inadequados. Depois que ele se instaura as maes criam estratégias adaptativas
para ajudar a criancga a se autorregular:

“Entao que ele ta muito nervoso, pra ele poder distrair eu levo ele no
parque.” (Mae 04)

Algumas acomodacdes séo utilizadas pelas mées de forma a prevenir que
o filho ndo se envolva em situacdes de risco. As maes mantem superviséo
constante, jA que as criangcas ndo conseguem antecipar 0 perigo existente em
alguns momentos:

“Tinha que ficar de olho no que estava fazendo, subindo em moveis, entdo
era um negoécio que sempre tinha que estar no mesmo compartimento que ele”
(Mée 10)

“‘Quando a gente vai para aniversario, come alguma coisa que tem
corante, ai j& dou antialérgico pra ele quando chega em casa e passa uns dois
dias naquela aflicdo de relégio despertando de quinze em quinze minutos para
ver como a respiragao esta.” (Mae 09)

Outra acomodacéao para manter a seguranca do filho inclui fazer algumas
modificagdes no ambiente:

“Agora tem que trancar o portdo no cadeado... se deixar o portdo aberto
ele foge pra rua.” (Mae 02)

“Guardo a chave no outro canto, porque E. abre a porta, se vocé deixar a

chave na porta, ele gira a chave e abre a porta.” (Mae 09)
Faco com meu filho
Na categoria “Fago com meu filho”, encontramos acomodacdes cujas

atividades sdo compartilhadas entre mée e filho, objetivando proporcionar

vivéncias e aprendizado. Essas acomodac¢fes acontecem quando as maes



82

criam oportunidades para que os filhos se envolvam nas tarefas permitindo que
eles desenvolvam habilidades. As acomodacdes observadas incluem
disponibilizacdo de mais tempo para a execucao de atividades, deixar que o filho
faca parte da tarefa, adquirir recursos ludicos relacionados a temas escolares
e/ou oferecer pistas verbais e visuais durante a atividade.

Deixo ele praticar

As maes criam estratégias para que os filhos tenham a chance de
participar das atividades, como por exemplo a mae 04 que escolhe um dia da
semana que tem mais tempo disponivel para o filho se vestir sozinho:

“As vezes, quando ele acorda mais cedo, eu o deixo vestir. Geralmente
isso € s6 uma vez na semana que ele... acorda antes do horario dele ir pra
escola.” (Mae 04)

A mae 03 utiliza de materiais ludicos para estimular o filho em atividades
pedagdgicas, incentivando o processo de aprendizagem do filho:

“Ele ta gostando muito de mexer com numeros e quantidades, entdo a
gente, eu td muito imprimindo coisas de niumeros e quantidades e fazendo com
ele.” (Mae 03)

Eu divido em etapas

Outra acomodacdao realizada pelas maes para compartilhar a atividade
com o filho é dividi-la em etapas, como a mée 04 que finaliza atividade que o
filho iniciou:

“Tomar banho ele... esfrega s6 a barriguinha, que ele procura esfregar
s6, mas é aquela coisa muito mal feita. Eu deixo ele la um pouquinho, dou ele o
sabonete, ele esfrega, e pra passar o xampu ele sé passa aqui na frente [riso],
ai eu passo na cabeca, e termino de dar o banho.” (Mae 04)

As pistas verbais da atividade s&o acomodagbes que explicitam o
seguenciamento da atividade, ajudando o filho a fazer parte ou toda tarefa, como
fazem as maes 02:

“Ele fez cocd “D. vamos tomar banho” ai eu ja falo com ele assim ‘tira a

roupa” ai ele mesmo ja consegue tirar a roupa sozinho e ai eu dou o comando
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pra ele “liga o chuveiro” ai ele liga o chuveiro... “Ai na hora de vestir eu seco ele
e falo com ele assim ¢ “veste esse short”, ai ele sequra na parede e veste o short,

veste a blusa, ai eu falo com ele “calga o chinelo”, ele ja calga.” (Mae 71)

DISCUSSAO

O presente estudo identificou e analisou as acomodacdes utilizadas por
maes na rotina de cuidado diario de criangas e adolescentes com TEA. Dois
grandes temas sintetizam a interpretagéo dos resultados: “faco pelo meu filho” e
“faco com meu filho”.

Na categoria tematica “fago pelo meu filho” foram incluidas acomodacfes
utilizadas pelas maes para responder as demandas de cuidados das
criangas/adolescentes, lidar com os sintomas deles e com o tempo. Conciliar as
atividades rotineiras com os cuidados especificos do filho com TEA faz com que
as maes experimentem a pressao do tempo (Larson, 2006; Rodger & Umaibalan,
2011; Sawyer et al., 2010; Schaaf et al., 2011). Elas sentem que as 24 horas do
dia ndo sao suficientes para desempenhar todas as atividades que precisam e
gue gostariam (Kellegrew, 2000). Ao fazer as atividades pelos filhos essas méaes
conseguem atender as necessidades da crianca/adolescente e realizar outras
tarefas também consideradas importantes, no tempo que possuem disponivel.
Estudo com maes de criancas com TDAH, uma condicdo de salde que também
apresenta comprometimentos comportamentais, também mostrou um tipo de
acomodacdo para lidar com as demandas do filho e administrar o tempo
(Kellegrew, 2000). As maes dessas criangas costumam realizar atividades de
forma concomitante. Elas ajudam nas tarefas escolares enquanto fazem o jantar,
auxiliam o filho a se vestir enquanto preparam o café da manha. Para as familias
de criancas com deficiéncia, lidar com o tempo parece ser um desafio dificil de
controlar (Kellegrew, 2000).

A seletividade alimentar € uma dificuldade comumente observada em
criancas com TEA que impacta na alimentac&o e na participacdo delas durante
a refeicdo. As maes se preocupam com a alimentacao do filho, tanto em termos
de quantidade quanto na qualidade dos alimentos ingeridos, para manutencéo
de sua saude. Dessa maneira, elas vao lancar mao de diferentes tipos de

acomodacgbes para cuidar do filho. As mées podem permitir que os filhos
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segurem algum objeto para se autorregularem ou utilizar distrativos como
dispositivos eletronicos (Marquenie et al., 2011; Muesbeck et al., 2018). Elas
ainda podem dar comida na boca do filho ou misturar os alimentos para que ele
nao veja o que estd comendo. Os esfor¢os envolvidos nessa atividade enfatizam
sua importancia para o cuidador. Ressalta-se que a alimentagé&o abrange ainda
outros aspectos. Sentar-se a mesa para comer implica nos familiares estarem
juntos e compartilharem experiéncias (Boyd et al., 2014; Muesbeck et al., 2018;
Scaaf et al., 2011). A presenca de todos os membros no momento da
alimentacdo cria oportunidade de aprendizagem para 0s envolvidos e pode
contribuir para a promoc¢éao do bem-estar da familia (Boyd et al., 2014; Muesbeck
et al., 2018; Scaaf et al., 2011).

As maes das criancas/adolescentes com TEA muitas vezes realizam
atividades para seu filho por ndo acreditarem que eles sejam capazes de realiza-
las sozinho. A falta de crenca dos pais na capacidade dos seus filhos pode estar
associada ao habito estabelecido em fases anteriores do desenvolvimento
(Bagatell, 2015; Kellegrew, 2000). Quando eram mais novas as
criancas/adolescentes necessitavam de mais ajuda. As maes de criancas e
adolescentes com deficiéncia assumem responsabilidade pelo desempenho
funcional tomando como base as habilidades antigas de seus filhos, sem refletir
sobre essa assisténcia, a partir de novas aquisicdes (Bagatell, 2015). Como
consequéncia, continuam a realizar as atividades pelas criangcas/adolescentes.
Além disso, receber mais ajuda do cuidador ndo significa necessariamente que
a crianca precisa de mais auxilio para realizar uma determinada tarefa funcional
(Matsukura; Menecheli, 2011). Essa relacdo é mediada pela percep¢do que o
cuidador tem sobre as capacidades da crianca/adolescente e/ou por outros
fatores como o tempo disponivel e o habito de quem rotineiramente assume
responsabilidade pela tarefa. Bagatell (2015), em seu estudo com familias de
adolescentes com TEA, encontrou no relato das maes que apesar delas
desejarem que seus filhos se tornem mais independentes, fazer algumas
atividades por eles permite que se sintam mais proximos e conectados, ainda
gue considerem essa ajuda inapropriada para as habilidades e idade do filho.

Os cuidadores podem atuar como facilitadores da participacao do filho em
uma determinada atividade, dividindo-a em etapas, fornecendo pistas verbais

e/ou visuais ou oferecendo mais tempo para realiza-la. Essa conduta possibilita
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gue a ajuda dada para a crianga ou adolescente com deficiéncia seja na medida
certa. Em seus relatos, algumas maes do presente estudo apontaram para a
necessidade de permitirem que o filho tente realizar as atividades com menos
auxilio ou sozinho para que ele desenvolva e torne-se mais participativo nas
atividades cotidianas. Como resultado de uma participacdo mais atuante dos
filnhos nas atividades da rotina diaria um maior repertério de habilidades
funcionais é construido, constituindo um passo importante para preparar o filho
com deficiéncia para uma futura vida independente (Amaral et al., 2014; Blanche,
1997).

LIMITACOES

A prevaléncia do TEA em meninos € maior do que em meninas,
favorecendo que a amostra do presente estudo fosse composta apenas por
participantes do sexo masculino. Contudo, € possivel que as maes de meninas
estabelecam uma relacdo de fazer pela e com a filha diferente da observada,
sendo necessario melhor investigacdo do efeito sexo nos tipos de acomodacao.
Nosso estudo analisou as acomodacfes utilizadas para cuidar da
crianca/adolescente com TEA sob a perspectiva das maes. Entretanto,
informacdes advindas de outros membros da familia, como pais e irmaos,
poderiam enriquecer os dados do estudo. Em acréscimo, a realizacdo de
observacédo da rotina diaria das familias poderia ter ampliado e/ou validado as
informacdes coletadas com a entrevista semiestruturada. Dados coletados por
mais de uma fonte fornecem informacdes que, ao serem comparadas,
minimizam possiveis distor¢des na interpretacdo do fendmeno estudado
(Krefting, 1991).

Estudos futuros que investiguem os fatores que contribuem para
mudancas nas acomodacdes implementadas ao longo do tempo, poderdo
acrescentar aos resultados do presente estudo. Torna-se relevante buscar
compreender como as acomodacfOes usadas na rotina diaria auxiliam na
construgdo de rotinas sustentaveis de familias de criancas e adolescentes com
TEA. Para tal, pesquisas com outros membros da familia, além da mae, podem
ampliar a compreensédo da organizacdo da rotina. O corpo de conhecimento
também pode se beneficiar de estudos que comparem as acomodacdes de
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cuidadores de criancas e adolescentes com diferentes condi¢cdes de saude, a
fim de que possamos compreender a relacéo entre especificidades do cuidado

prestado e as acomodacdes envolvidas nas atividades da rotina diaria.

IMPLICACOES PARA A PRATICA

Os resultados desse estudo destacam as acomodacoes feitas pelas maes
para cuidar dos seus filhos. Essas estratégias encontradas pelas méaes para lidar
com as situagOes desafiadoras envolvidas no cuidado devem ser consideradas
pelos profissionais de reabilitacdo ao construir planos de tratamento centrados
na familia. Por exemplo, informacfes sobre determinados horarios do dia em
que o tempo € curto para se fazer o que precisa e cuidar do filho, sugere
estratégias para o desenvolvimento de habilidades especificas da crianca para
gue ela possa participar em parte da atividade sozinha ou com menos suporte.
Ou ainda, ao compreender que algumas tarefas sdo mais complexas e exigem
mais quantidade e especificidade de acomodac¢des, como a hora da refeicao,
orienta os profissionais de reabilitacdo a atuarem de forma colaborativa com as
maes para que elas antecipem comportamentos inadequados, adaptando o

ambiente para atender as necessidades sensoriais dessa crianca.

CONCLUSAO

O presente estudo reportou acomodacdes realizadas pelas maes para o
cuidado diario do filho que se caracterizam por fazer pelo filho e fazer com o filho.
Conhecer as acomodacdes utilizadas por essas maes exemplifica os desafios
anicos no cuidado dos filhos.

O fazer pelo filho vem em resposta a necessidades das maes conciliarem
varias outras tarefas aos cuidados com a crianca/adolescente, no tempo que
Ihes é disponivel; acreditarem que o filho ndo é capaz de realizar uma dada
atividade e também para lidar com alguns sintomas do TEA que afetam as
atividades envolvidas no cuidado com essas criancas e adolescentes. Na
categoria “fazer com o filho” as acomodacgdes utilizadas pelas maes estiveram
focadas em maneiras para estimular o desenvolvimento da crianca e melhorar

sua participacdo nas atividades diarias. Nesse sentido, profissionais que
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trabalham com essas familias devem buscar registrar as acomodacdes utilizadas
pelas maes para cuidar de seus filhos, auxiliando-as, caso necessario, a lidarem
com as idiossincrasias do TEA e a pressdo do tempo de maneira que ainda
possam criar oportunidades de maior participacdo dos filhos nas atividades
cotidianas.
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Table 1: Descriptive information from mothers and their children
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Participan Parenta Gender Marital Schooling Number Socioeconomic Ageof Gender Severity?
ts | Age Status of Status? Child of
(Years) children with Child
ASD with
(Years) ASD
Mother 01 38 F Single College 1 Low 7 M Mild
Education
Mother 02 31 F Married High 2 High 6 M Moderate
School
Mother 03 49 F Married High 2 Medium 13 M Moderate
School
Mother 04 37 F Divorce College 2 Medium 6 M Severe
Education
Mother 05 41 F Married High 2 Medium 13 M Severe
School
Mother 06 34 F Married College 1 Medium 5 M Severe
Education
Mother 07 31 F Married High 1 Medium 4 M Moderate
School
Mother 08 44 F Married High 2 Medium 8 M Severe
School
Mother 09 37 F Married College 3 Medium 4 M Mild
Education
Mother 10 29 F Married High 2 High 7 M Mild
School

Note: @ Families’ socioeconomic levels were classified by the Brazilian Economic Classification Criterion (ABEP, 2014). We
further grouped the strata into categories of low (C2 and D/E), medium (B2 and C1) and high (A and B1) socioeconomic levels.
bSeverity for the ASD group was described by Childhood Autism Rating Scale (CARS) (Schopler et al., 1988). Children with
ASD scores between 25 and 30 were described as mild, scores of 30 to 36 were as moderate and scores of 36 to 60 as severe.
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Figure 1: Grouping of codes into two broad themes and their respective
subthemes
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A presente tese investigou 0 uso do tempo de cuidadores de criancas e
adolescentes com e sem deficiéncia e os fatores que afetam a organizagao da
rotina para o cuidado com o filho. A combinac¢do de métodos utilizados nos trés
estudos possibilitou ampliarmos o conhecimento existente. Resultados
revelaram similaridades e diferencas no perfil do uso do tempo de cuidadores de
criancas e adolescentes com e sem deficiéncia, identificaram os fatores
envolvidos no tempo gasto no cuidado com o filho e as acomodacdes utilizadas
pelas familias para cuidar das criancas e adolescentes com TEA.

Cuidar do filho com deficiéncia apresentou-se como atividade complexa e
imperativa na rotina dos cuidadores, sendo preciso diferentes tipos de
acomodacbes para suprir todas as necessidades dessas criangcas e
adolescentes. Essa tese buscou desenvolver artigos que juntos pudessem
responder a questionamentos advindos do arcabouco tedrico-cientifico. Os
resultados do estudo 1 enfatizam que ter um filho com deficiéncia tem grande
impacto na rotina do cuidador, reduzindo o tempo disponivel para outras
atividades. Contudo, as atividades afetadas pelo maior tempo despendido no
cuidado com o filho se diferem entre os dias de semana e finais de semana, nas
atividades primarias e secundérias. O estudo 1 contribuiu para a literatura ao
evidenciar que cuidar do filho com deficiéncia afeta todas as dimensdes
temporais do dia do cuidador. Como consequéncia, construir rotinas
sustentaveis torna-se um desafio para essas familias.

O impacto causado pala atividade de cuidar do filho na rotina do cuidador
evidenciado no estudo 1, direcionou para a necessidade de explorar como 0s
fatores relacionados a essa atividade se inter-relacionam. O estudo 2 prop6s um
modelo tedrico com variaveis que, de acordo com a literatura, poderiam afetar o
tempo de cuidado. Sua analise revelou relagbes diretas e indiretas entre os
fatores, e dos fatores com o desfecho, nos trés grupos (PC, TEA e DT). Contudo,
0 menor poder explicativo nos modelos de criangas e adolescentes com
deficiéncia ressaltaram ndo s6 a complexidade dessa atividade, mas a
necessidade de incluir outros fatores especificos a esses grupos, que também
impactam o tempo de cuidado. Os niveis de gravidade da condi¢cdo de saude e

os perfis parentais, sdo variaveis candidatas a serem incluidas em modelos
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tedricos, em futuras investigagbes. Especificamente no grupo com TEA, a
auséncia de efeito direto das variaveis no desfecho, mostrou que para essa
populacdo é preciso considerar a especificidade dessa condicdo de saude e
incluir varidveis que mensurem o comportamento dessas criangcas/adolescentes
e as acomodacdes utilizadas pelo cuidador na rotina diaria. O estudo 2 realizou
uma analise simultdnea dos fatores que afetam o tempo de cuidado, mostrando
a existéncia de relacdes indiretas, onde o efeito de uma variavel sobre a outra
media sua relacéao direta com o desfecho. Ao observarmos esses dois grupos
com condicbes de saude diferentes, identificamos tanto caminhos comuns
qguanto rotas especificas para explicar o tempo gasto no cuidado dessas
criancas/adolescentes.

No estudo 3, os relatos das mé&es mostraram que as acomodacdes
utilizadas para o cuidado do filho foram agrupadas em dois temas: fazer pelo
filho e fazer com o filho. Elas fazem por seus filhos para conciliar as demais
atividades da rotina com o cuidado da crianca ou adolescente; por acreditarem
que o filho ndo consegue fazer alguma atividade e para lidar com as
idiossincrasias do TEA. As acomodacdes que representaram o fazer com o filho
estiveram centradas no interesse dessas maes de criarem meio para uma
participacdo mais ativa do filho visando estimular seu desenvolvimento. Esse
estudo agregou a literatura existente, ao explorar as estratégias adaptativas
envolvidas no cuidado do filho com TEA, auxiliando na compreensdo do
significado e sentido que tem para os cuidadores essa atividade.

Em linhas gerais, essa tese acrescenta contribui¢cdes cientificas sobre o
entendimento do tempo de cuidado com o filho com deficiéncia para além da
relacdo linear classica orientada pela patologia. Frente as consideracdes
apresentadas, acredita-se que a presente tese traz contribuicbes importantes
para a linha de pesquisa de Avaliacdo do Desenvolvimento e Desempenho
Infantil do Programa de Pdés-graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo. A
investigacdo do perfil do uso do tempo dos cuidadores de criangas com
deficiéncia e do tempo gasto no cuidado do filho convida os profissionais de
reabilitacdo a identificar a estrutura organizacional da rotina do cuidador, para
auxilia-los, caso necesséario, a criar rotinas mais equilibradas e sustentaveis, a
fim de minimizar a sobrecarga e contribuir para a promoc¢éao de bem-estar desses

cuidadores. Conhecer as acomodacdes utilizadas para cuidar do filho, também
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possibilita que o profissional, junto as familias, crie estratégias para lidar com as
idiossincrasias do TEA e ainda criar oportunidades para que seus filhos
participem, de maneira mais ativa, das atividades cotidianas. Por fim, essas
informagdes podem ajudar os profissionais de reabilitagdo a desenvolver
intervencdes, em parceria com os cuidadores, adaptadas as circunstancias

individuais de cada familia.
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ANEXO B

CARS-Childhood Autism Rating Scale VERSAO EM PORTUGUES

I. RELACOES PESSOAIS

—

—_

iLn

b

L

Lad

Las

Ln

I

Tenhuma evidéncia de dificuldade cu anormalidade nas relapdes paszoais: Eh:umpﬂrmmeutn
da crianga & adequado 2 sua idade. Alguma timider, nervosismo ou shomrecimanto podem ser
observados quando & dito 2 crianca o gue fazer, mas n3o em gran atipico.

Falapdes levemente anormaiz: A crianca pl:-de evitar olhar o adulto nos olhos, evitar o adulto
ou fer uma reacio exagerada se a mterag3o & forcada, sar excessivamente 1:|.1:|:|.Ld-::- nao responder
an adulto como E.'paadnnuaem :Ea-}pa:_umpnucammqueamumudas criangas da
mesma 1dade

Falapdes moderadamente anormais: Az vazes, 2 r.:ri:u:r;a damonsira irld'LferEu;:a {pareca ig:m:-m:
o an:lu]tuj Oufras vezas, tentafivas persistentes & vigorosas s3o necessarias para 52 CORSEET 3
atengdo da crianga. O contato miciado pela crianga & mimimo.

Falapdes gravements anormais: A crianga esta constantements mdiferents ou meonsciante 2o
que o adulto esta fazendo. Ela quase mmea responds ou micia contate com o adulto. Somente a
tentatrva mals persistents para atrair a atanc3c tem alzum efaito.

Obzervagdes:

II IMITACAOD

e

-2 in

B

Lad in

Las

Ln

Imitagio adequada: A enianga pode mmmtar sons, palavras & movimentos, oz quars 530 adequados
para o zau pivel de habihidade.

Imitapdo levemente amormal: MNa maior parte do temipo, a crianga muta comportamentos
simples como bater palmaz ou sons verbais 1zolades; ocasionalmente iz zomente apds
estimulacdo ou com afrazo.

Imitagio moderadamente anormal: A crianca mmita apenas parte do tempo e requer wna grande
dose de persisténcia ou zjuda do adulto; fragiientements mita apenas apos um tempo (com
atraszo).

Imitapdo gravements anormal: A crianga raraments oo mmez imrta sons, palavras ou
movimentos mesmo com estimmlo e aszisténcia

Ohservapdes:
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X110 NIVEL DE ATIVIDADE

Mivel e atividads normal para kade & circunstdneias: A coranga ndo £ nem malks nem
menos ativa que uma cranga nommal da mesma idade em uma siuag 4o semelhante.

Mivel de atividade levements anormal: A crianga pode tanto serum pouco imequieta
q‘l.l-'lJ'EE'uﬂ "I-H-,.-H"iw‘r\.\"" .:|r|.|-,|.-|“-|||:|.|-|||‘"_ :|IH||.|-||H.| VO, I'I1I.|'|iI'IIl.'I1|.'.'.|'I I'-'nllh-\. I::l Fli'.-l!'I IJI.I

atieklacte. da crianca interfere aperas levements no seu desempenho

Hivel de atividade moderadamente anormal: A cranga pode ser hastante ativa e dificdl de
conter. Ela pode ter uma energia ilim itads ou pode ndo ir prontamentes para a cama 3 node
Por outro Ludo, a cnanga pote ser astante letdrgica © necessitar de um grande estimulo
LTS MAOET S

Hiwel de atividads gravements anormal: A crianga exibe extremos de atividades ou

femateslde s onde ol ool dle s sare s oo snpn

ihservaphe

NIV, MIVEL E CONSISTENCLA DA RESPOSTA INTELECTUAL

A& intelipineia & normal & rarsavelmesde consisfense em vimas Sreas: A ooanga & 150 imelipesie
auamin crancas tinicas da mesma idade e nko sem ouaboser habalidade mickeiual o nrobkemnas
(TiTey [T

Fiecicoamenio pdelesasl kevemenie ansrmal: A cnancs ndio & il mmiclipesde gunie criangss
||:n.|::.:|s da mesma sdaide; o5 hebilidodes apreseniam-se rTanoavelmene regulores oiravés de sndas
i dreas

Frciosamenin miclociual moderadenesde anormal: Eme geral, & onanca ndo & o mieligemie

gquamin uma tipica crinnca da mesma idoade. porém, & cranca pode Tunciopar prociong do
nirmal & uma ol mads dreas imeleciuais.

Faciosamenio imicleciual gravemenie monral: Frebors o criemcs geralmesde ndo seja 2o
inteligente quarnio uma crianga tpkca da mesma idade, ela pode Bewciozar até mesmis erellor
e uma crigmen norenal da mesia idade em @ng o s Greas.

Cibservaches:
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V. IMPRESSOES GERAILR

Sem autismo: A crianga nao apresenta nenburn dos simtoma: caractensticas do autizma.

Autismo leve: A crianga aprezenta somente mm pequens nomero de sinfomaz 00 soments wm
zran leve de autismo.

Autismoe modsrado; A crianga apresenta muitos sintomas oo wm gran modeado de aukismo.

Autismo grave: 2 crianga apresenta imimeres :miomas oU um grau exremo de 2utizmo

L™ I Ll L

Ohservagdes:

Escore por categoria

TIID|ITD | I | W | WI | WII | VIID | I3 | X | XI | XIT | XIIT | XIV | XV | Tomal

Eeznltado:

13-30: sem autismo
30-34: aotisme Lave-
moderado 36-50; autizma
S[AVE
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ANEXO C

Critério de Classificacdo Econdémica Brasil da Associacéo
Brasileira de Empresas de Pesquisa (CCEB- ABEP)

Modelo de Questionério sugerido para aplicagao

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de
classificacdo econémica. Todos os itens de eletroeletrdbnicos que vou citar
devem estar funcionando, incluindo os que estdo guardados. Caso nao estejam
funcionando, considere apenas se tiver intencdo de consertar ou repor nos
proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e
respondidos pelo entrevistado.
Vamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE PO5SUI

ITENS DE CONFORTO P 3 4+

Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para
uso particular

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

Quantidade de maguinas de lavar roupa, excluindo tanguinho

Ouantidade de banheiros

DVD, incluindo qualguer dispositive que leia DVD e desconsiderando
DVD de automdvel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

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

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maguinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca
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A 3gua utilizada neste domicilio & proveniente de?

1 Rede geral de distribuiggo
2 Pogo ou nascente
3 Outro meio

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

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

Qual é o grau de instrucéo do chefe da familia? Considere como chefe da
familia a pessoa que contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual
Analfabeto / Fundamental | incompleto

Nomenclatura anterior
Analfabeto/Primario Incompleto

incompleto

Fundamental | completo / Fundamental ll|Primario Completo/Ginasio

Incompleto

Fundamental completo/Médio
incompleto

Ginasio Completo/Colegial
Incompleto

Médio completo/Superior incompleto

Colegial Completo/Superior
Incompleto

Superior completo

Superior Completo
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ANEXO D

Categorias de atividades diérias da Pesquisa de Usos do Tempo em BH
(AGUIAR,2001)
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ANEXO E

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

UNNERSIDADE FEDERAL DE Mo
MINAS GERAIS m
PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

DADDE DA EMEMDA

Trhalo da Pesguica: FERFIL D& U320 DO TEMFD DE FAIE DE CRIANCAE E ADOLESCENTES COM
PARALIZLA CEREBRAL E AUTISMO: Impacty do culdsdo de jovens com defickincla
na rotira da familla

Pacgulcador: karsas Cofa Mancin

drea Tematioa:

Warcdo: 2

CAAE: BESDMSMT.1.0000.5143

inctitulgdo Proponants: Esola de Educapio Fisica da Universidade Faderal de Minas Gemls
Fatrooinador Prindpal: Firancymenio Fropric

DADDE DD PARECER

Homsero do Pareossr: I 768 222

&Aprecentagdo do Projetn:

COiorme parecer de ndmeno 2.071.552 datado de 18 de Maio de 2017.
Dbjedivo da Pecgulca:

COeformieE parecer de nomens 2.071.552 datdo de 18 de Maio de 2017.
Avallagdo doc Ricoos o Bansfiolos:

(CONiormiE parecer de nomens 2.071.552 datmdo de 18 de Waio de 2017

Comentirios & Conclderagies cobrs a Peacquica:

Segunids oS SorEs

" O presenie projelo intBuisdo FERFIL DO USD D TERPO DE PAR DE CRIANEGAZ E ADDLEECENTES
COM PARALIBIA CEREBRAL E AUTISMO: impacio do culdado de jovens com defickmda na rolina da
farmilla®, Tol aprovaco peio Comi: de ESca em Fesquiss - Universidade Federal de Minas Garals (USME)
(CAAE: BSOS 1T.1.0000 5145). Conhido, kpo antes de dar iniclo & coleta de dados & apds o exame de
quaiificagic da dowtoranda foram necessanas medangas em =us eyecugio, JusShicando assim uma emenda
&0 projedo inldal

Mo projein anberior, 3 colets de dydos estava prevists para ser reallzsda com palks, clanpes & sdoEscentes
dos Irks Qrupos (criangas & adolesoentes oom deservoivimento normal, paralisla cerebral & sutismo). Com
as aiteragles solcindss, os dados serio col=tados somente com os pals

Enderegs  Ax. Prescescts AniSrio Cerlos BT % A2 5 00

Bairro:  Usicsds S inscrstiow 1 CEF: . Ir0an
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ou culdadores d0s MESMOS Qrupos (criancas & adolescenies com desenvolvimemo normal, parallsia

cerebral & aubsmo). Sendo assim, renhom contato com as criangasiadolescentes serd peCessAro

Mudsnps na nstrumeniacio do projety b foram realzadas. Rsgramos o ieste tiagem da condclo
cognitva Kaufman Briel inbeligence iest-2 [KBIT-2), aoeSCentsios. o rﬂ'ﬂﬂ!rlnl:ltﬁ.l.lulﬂﬂn Fedatrics de
InCanacidsde- Teshagem Compulzdorizads Investpativa [FEDHZAT) £ umia entreyisss sembestruiursda
sobre o USD d0 tempo dos pals ou culdadiores.

A fim de abarcar =sses Hens, fol etirsdo do sisberma o TALE, & =laborado wm mowvo TCLE (0 qual Tol
anexadn], alkm de moddcagles na metodologia do projeln (Rdicadas na parte de camcterisbicas da
amosira, entrevists semi-esiniurada & instrumentapbo), cula nova verso também fol anersda.

Consideraghes cobm o Termos de aprecentagdo obrigatora:
Adeguadaments apresemtados oonforme panscer de nomens 207 1.2 daldo de 18 de Mako d= 2007,
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Consluciec ou Fenddnolac & Licta de inadeguapiec:

Eomos Tavoriveis peia aprovacko de emernds 50 projeio de pesquisa sob resporsabildade da pesguisadors
Marisa Cotita Manmcinl, Intiuwlado: PERFIL DO W30 DO TEMPO DE PAIS DE CRIANGAE E
ADOLEBCENTES COM PARALIZIA CEREBRAL E AUTIEMO: Impacio do culdado de jovens oom
deficlémnca na rofina da familla.

Conclderagbon Finals a oritéric do CEP:

Tends em visky a legisiagio vigente (Resciuglo CHNE 488/12), o COEP-UFMG recomenda a0s
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pesquiss (via documenial sncaminkfesds em papsd ), apreseriar na forma de n-utl‘lm-;:lnrl:hhﬁrbs pancials do
andamento do mesmo 3 Cxda 05 (Seis) mMEses & a0 Wrming da pesquisa sncaminhar 2 esbe Comib® um
surmidrio des resultadios do projeto (nekatonio finall.
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Categorias e subcategorias do Uso do Tempo usadas no estudo,

APENDICE A

adaptadas de Aguiar, 2001
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Cdédigo | Categorias e subcategorias do uso do tempo
1 | Cuidado Pessoal
1.1 Dormir
1.2 Comer e beber
1.3 Limpar-se e vestir-se
1.4 Atividade ndo especificada de autocuidado (ir no saldo, comprar roupas ou sapatos)
2 | Trabalho Remunerado
3 | Estudar
4 | Cuidado com o domicilio
4.1 Lavar, passar e guardar as roupas
4.2 Arrumar as camas
4.3 Recolher o lixo
4.4 Lavar vasilhas
4.5 Limpar a casa
4.6 Organizar a casa
4.7 Cozinhar / preparar lanches
4.8 Cuidar das plantas/jardins e animais
4.9 Fazer compra para a casa (supermercado, acougue, sacoldo)
4.10 Pagar contas
411 Reparos na casa (consertar algo que quebrou ou estragou, pequenas obras)
412 Coordenar atividades de cuidado com o domicilio feito por outros
4.13 Coordenar atividades de cuidado com o domicilio feito por outros de forma informal
4.14 Atividade ndo especificada de cuidado com o domicilio
5 | Cuidados com a familia
5.1 Ajudar um membro adulto da familia
5.2 Coordenar atividades de cuidado com a familia feita por outros
5.3 Coordenar atividades de cuidado com a familia feita por outros de forma informal
5.4 Atividade néo especificada de cuidado com a familia
6 | Cuidado com a crianca no domicilio
6.1 Ajudar a crian¢a na alimentagéo
6.1.1 | Alimentar a crianca
6.2 Ajudar a crianga no banho
6.2.1 | Dar banho na crianca
6.3 Ajudar a crianca a se vestir
6.3.1 | Vestir a crianca
6.4 Ajudar a crianca na higiene pessoal
6.4.1 | Realizar a higiene pessoal da crianca
6.5 Ajudar a crianga no para casa
6.6 Brincar com a crianca
6.7 Ajudar a organizar as coisas da crianca (ex. quarto, brinquedos, roupas)
6.7.1 | Organizar as coisas da crianca (ex. quarto, brinquedos, roupas)
6.8 Esperar pela crianca durante servicos especializados
6.9 Supervisionar a crianga
6.10 Praticar esportes com a crianca
6.11 Conversar com a crianca
6.12 Freqguentar eventos da crianca (ex: reunides escolares, apresentacgdes artisticas)
6.13 Cuidados dispensados a crianca segundo orientacdes de profissionais de salde
6.14 Cuidado com o sono da criancga (ex: colocar para dormir, fazer dormir)
6.15 Atividade ndo especificada de cuidado com a crianca no domicilio

Cuidado com a crianca do estudo
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7.1 Ajudar na alimentacdo da crianca

7.1.1 | Alimentar a crianca

7.2 Ajudar no banho na crianca

7.2.1 | Dar banho na crianca

7.3 Ajudar a crianca a vestir

7.3.1 | Vestir a crianca

7.4 Ajudar a crianca na higiene pessoal

7.4.1 |Realizar a higiene pessoal da criangca

7.5 Ajudar a crianga no para casa

7.6 Brincar com a crianca

7.7 Ajudar a organizar as coisas da crianca (ex: quarto, brinquedos, roupas)

7.7.1 | Organizar as coisas da crianca (ex. quarto, brinquedos, roupas)

7.8 Esperar pela crianca durante servigos especializados (ex: aula particular, aulas de esportes)

7.9 Supervisionar a crianca

7.10 Praticar esportes com a crianca

7.11 Conversar com a crianca

7.12 Frequentar eventos da crianca (ex: reunides escolares, apresentacdes artisticas, grupos de pais)
Cuidados dispensados a crianga segundo orientagdes de profissionais de salde (ex: dar remédio,

7.13 atividades orientadas por TO, Fisio e Fono)

7.14 Cuidado com o sono da crianga (ex: colocar para dormir, fazer dormir, acordar a crianca)
Atividade n&o especificada de cuidado com a crianga com deficiéncia no domicilio (entre outros
assuntos relacionados a crianga ex: usar celular ou falar com alguém para tratar da terapia ou aula do

7.15 filho com deficiéncia, entregar e pegar filho na van da escola)

8 | Trabalho voluntario
9 | Socializacdo

9.1 Conversar com amigos e familiares

9.2 Sair/ Encontrar com amigos e familiares

9.3 Atividade néo especificada de socializacdo

10 | Hobbies e Atividades Fisicas

10.1 Artes

10.2 Esportes

10.3 Academia

10.4 Hobbies

10.5 Atividade Religiosa

10.6 Descansar

10.7 Atividade ndo especificada de Hobbies e Atividades Fisicas

11 | Meios de comunicacao

111 Internet (ex. computador)

11.2 Televisdo

11.3 Radio

11.4 Celular/Telefone

11.5 Leitura

11.6 Rede Social

11.7 Meio de comunicacdo néo especificado

12 | Deslocamento

12.1 Deslocamento relacionado ao cuidado pessoal (ex. médicos, saldo de beleza, compras)

12.2 Deslocamento relacionado ao trabalho remunerado

12.3 Deslocamento relacionado ao estudo

124 Deslocamento relacionado ao cuidado com o domicilio (ex: pagar contas, fazer compras)
Deslocamento relacionado a crianca do domicilio (ex: levar para a escola, aulas especializadas, aulas

12.5 particulares, ir a reunides escolares, levar ao médico)

Deslocamento relacionado a crianga com deficiéncia do domicilio (ex: levar para a escola, aulas
especializadas, aulas particulares, ir a reunides escolares, levar ao médico, atendimentos de

12.6 profissionais de reabilitacéo (ex TO, Fisio, Fono))

12.7 Deslocamento relacionado a um membro da familia

12.8 Deslocamento relacionado a trabalho voluntario

12.9 Deslocamento relacionado a encontrar/sair com os amigos
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12.10

Deslocamento relacionado a hobbies e atividades fisicas

12.11

Atividade nédo especificada de deslocamento
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APENDICE B

Diario do uso do tempo utilizado no estudo

Horario O que vocé Onde? Com quem? Vocé esta
esté fazendo? fazendo mais
algumas
coisas?

5:00

5:15

5:30

5:45

6:00

6:15

6:30

6:45

7:00

7:15

7:30 Continua...




11

APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL, AUTISMO E
DESENVOLVIMENTO NORMAL DE 04 A 18 ANOS)

Titulo do Estudo: “PERFIL DO USO DO TEMPO DE PAIS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTESCOM PARALISIA CEREBRAL E AUTISMO: Impacto do cuidado de
jovens com deficiéncia na rotina da familia”.

Prezados pais ou responsaveis,

Vocé estad sendo convidado(a)a participar da pesquisa “PERFIL DO USO DO TEMPO
DE PAIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTESCOM PARALISIA CEREBRAL E AUTISMO:
Impacto do cuidado de jovens com deficiéncia na rotina da familia”. O nosso objetivo
é comparar o perfil do uso do tempo de pais e maes de criancas e adolescentes com
e sem deficiéncia. Este estudo sera desenvolvido por Leticia Rocha Dutra,
doutoranda, e Marisa Cotta Mancini professora do Programa de P6s-Graduagdo em
Ciéncias da Reabilitacdo da Universidade Federal de Minas Gerais.

Para isso, estamos recrutando pais e maes de criancas e adolescentes com paralisia
cerebral, com autismo e com desenvolvimento normal, que sejam capazes de utilizar
um aplicativo de celular e/ou diario do uso do tempo e responder umaentrevista do
uso do tempo. Se vocé concordar em participar, iremos coletar algumas informacgdes
como sua idade, sexo e nivel socioecondmico da familia, além da idade, sexo e
diagnoéstico médico (para criancas e adolescente com paralisia cerebral e autismo)
do seu filho (a). Vocé respondera perguntas do Inventdrio de Avaliagdo Pedidtrica de
Incapacidade- Testagem Computadorizada Investigativa (PEDI-CAT) sobre a
funcionalidade do seu filho (a). Sao perguntas que o examinador fara sobre quatro
dominios: (1) Atividades Diarias; (2) Mobilidade; (3) Responsabilidade Social
(Cognitiva) e (4) Responsabilidade (RS), que ira fornecer uma descri¢cdo detalhada
da fungdo do seu (sua) filho (a). Para os pais de criangas e adolescentes com paralisia
cerebral, perguntaremos sobre as habilidades motoras de seu (sua) filho (a), para
classificarmos de acordo com o Sistema de Classificacdo da Fun¢dao Motora Grossa.
Durante a coleta de dados desse estudo, vocés serdo convidados a preencherem um
diario do uso do tempo em formato de aplicativo de celular e/ou papel a cada 15
minutos, informando sobre as atividades que executaram, por 24 horas, ao longo de
2 dias da semana. Ao finalizar o preenchimento do diario do uso do tempo, alguns
de vocés responderdo a uma entrevista semiestruturada sobre o uso do tempo com
perguntas relacionadas ao nimero de horas que gastam em um dia normal durante
a execucdo de algumas atividades. As mesmas serdo gravadas, transcritas e
devolvidas a vocé para sua aprovacao. Essa coleta sera realizada em dois momentos.
Inicialmente, sera marcado com antecedéncia um encontro em data, horario e local
mais convenientes para vocé, para explicar como se usa o aplicativo e/ou diario do
uso do tempo, e em caso de criancas e adolescentes com paralisia cerebral ser
classificado de acordo com o Sistema de Classificacdo da Fun¢dao Motora Grossa. O
tempo previsto para a sua participagdo nessa etapa do estudo é de
aproximadamente 30 minutos. Em um segundo momento, um novo encontro sera
marcado com antecedéncia em data, horario e local mais convenientes para vocé,
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para que possam nos devolver os diarios, responder ao PEDI-CAT e a entrevista
semiestruturada. O tempo previsto para a sua participagao nessa etapa da pesquisa
é de aproximadamente 50 minutos. Essa pesquisa é destina a compreender como é
o tempo gasto dos cuidadores de criancas e adolescente com e sem deficiéncia,
portanto em nenhum momento havera necessidade de contato entre o pesquisador
e as criancas/adolescentes.

Durante a realizacdo dessa pesquisa ha riscos de vocé ficar constrangido (a) em
responder os questionarios e cansaco ao preencher o diario do uso do tempo. Vocé
podera interromper sua participa¢cdo a qualquer momento sem nenhum prejuizo
para vocé. Nao ha beneficios diretos de sua participagdo. Entretanto, as informacgdées
obtidas através da pesquisa poderao auxiliar profissionais da saide e da reabilitacao
a entender melhor a rotina das familias de criancas com e sem deficiéncia, a
compreender sobre as muitas demandas as quais vocés estao submetidos e ajuda-
los a buscar maneiras para melhorar administrar o tempo de vocés e, por
consequéncia, minimizara sobrecarga de cuidado vivenciada pelos pais e maes de
criancgas e adolescentes com deficiéncia.

Ressaltamos que a sua participacao é inteiramente voluntaria e voce € livre para concordar
ou ndo com a participacao, assim como para abandonar o estudo em qualquer momento
sem nenhum tipo de prejuizo. Vocé ndo recebera nenhum pagamento ou compensacgdo
financeira para participar, assim como ndo tera nenhum tipo de despesa com este estudo.
Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa,
vocé tem assegurado o direito a indenizacdo. Durante todo o periodo da pesquisa, vocé
tem o direito de tirar qualquer duvida ou solicitar qualquer esclarecimento atraves dos
pesquisadores responsaveis ou, em caso de duvidas relacionadas a questdes éticas, ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais. Os telefones
estéo listados abaixo. Estaremos a sua disposi¢ao para responder perguntas ou prestar
esclarecimentos sobre 0 andamento do trabalho.

Para garantir que as informacdes desse estudo sejam confidenciais, vocé recebera um
namero de identificacdo ao entrar no estudo e seu nome nunca sera revelado em nenhuma
situacdo. Se a informacdo originada do estudo for publicada em revista ou evento
cientifico, ele (a) ndo sera identificado (a), pois sera sempre representado (a) por seu
namero de identificacdo, atendendo a legislacéo brasileira (ResolucGes N° 466/12; 441/11
e a Portaria 2.201 do Conselho Nacional de Salide e suas complementares). Os dados
obtidos na pesquisa, tanto no diario quanto na entrevista semiestruturada, ficardo
arquivados em um computador com senha de acesso apenas aos pesquisadores, por um
periodo de 5 (cinco) anos e apds esse tempo serdo destruidos.

Depois de ter lido as informacgdes acima, ser for de sua vontade participar, por favor,
preencha o consentimento abaixo. Se precisar de mais informacdes e esclarecimentos,
entre em contato conosco por meio dos telefones indicados abaixo. Caso tenha ddvidas
sobre questBes éticas, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa —
COEP/UFMG, no endereco indicado. Este termo de consentimento encontra-se impresso
em duas vias originais: uma ficara com vocé e a outra com pesquisador responsavel.

Agradecemos a sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Leticia Rocha Dutra Marisa Cotta Mancini

Doutoranda em Ciéncias da Profa. do Programa Pds-Graduagéo em
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Reabilitacdo pela UFMG Ciéncias da Reabilitacdo pela UFMG
Consentimento
Eu, , declaro que li e entendi todas as

informagdes sobre o estudo “PERFIL DO USO DO TEMPO DE PAIS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTESCOM PARALISIA CEREBRAL E AUTISMO: Impacto do cuidado de
jovens com deficiéncia na rotina da familia”, sendo os objetivos e procedimentos
explicados claramente. Tive tempo suficiente para pensar e escolher participar do
estudo e tive oportunidade de tirar todas as minhas duvidas. Estou assinando este
termo voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer
duvida em relacdo ao projeto.

Assinatura do pai/responsavel
Belo Horizonte, ___ de de 20__.

Contatos:

Pesquisadora Responsavel:
Prof* Dra. Marisa Cotta Mancini —Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da
Reabilitagdo, Fone: 34994790; e-mail: marisacmancini@gmail.com

Pesquisadora:
Leticia Rocha Dutra — Doutoranda em Ciéncias da Reabilitacdo, Fone: (31) 99764-1702;
e-mail: leticiadutrato@gmail.com.

Em caso de davidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar:

COEP-UFMG - Comisséo de Etica em Pesquisa da UFMG

Av. Antonio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005.

Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG - Brasil. CEP: 31270-901. E-mail:
coep@prpg.ufmg.br. Tel: 3409-4590
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MINICURRICULO DO DISCENTE

1. FORMACAO ACADEMICA & TITULACAO

2016 — Atual Doutoranda em Ciéncias da Reabilitacédo
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Belo Horizonte,
Brasil
Bolsista: Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (Capes).
Orientadora: Marisa Cotta Mancini

Periodo de Doutorado Sanduiche no Exterior: 01/11/18 — 31/04/19
Local: College of Health & Rehabilitation Sciences: Sargent
College, Boston University, Boston, Massachusetts, United States
of America.

Bolsista: Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (Capes).

Co-orientador no exterior: Dr. Wendy Coster

2013 — 2016 Mestrado Profissional em Ensino em Saude
Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri,
UFVJM, Diamantina, Brasil
Titulo: As representacbes sociais sobre a profissdo de terapia

ocupacional dos académicos e egressos do curso de terapia ocupacional da
universidade federal de minas gerais

Orientador: Paulo Afranio Sant’/Anna
Bolsista: Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (Capes).

2007 - 2013 Graduacdo em Terapia Ocupacional
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Belo Horizonte,
Brasil

2. FORMACAO COMPLEMENTAR

2018 — 2018 Metodologia do Uso do tempo
Instituicdo: Programa de Pds-Graduacgédo Ciéncia da Reabilitagao
UFMG na Faculdade de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional
Carga horéria: 20 horas

2018 — 2018 Curso Basico SPSS
Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias



2018 - 2018

2017 - 2017

2017 - 2017

2017 - 2017

2016 - 2016

2016 - 2016

2016 - 2016
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Humanas
Carga horéria: 15 horas

Modelagem de Equacgbes Estruturais
Instituicdo: Unidade de Saude Publica Arnaldo Sampaio, USP/AS
Carga horéaria: 20 horas

Regresséo Linear

Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas

Carga horéria: 30 horas

Metodologia Qualitativa

Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas

Carga horéria: 32 horas

Analise Multivariada
Instituicdo: UFMG
Carga horéria: 30 horas

Grupo Focais

Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas

Carga horéria: 15 horas

Metodologia de Survey

Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas

Carga horéria: 32 horas

Introducéo a Estatistica

Instituicdo: Programa de Treinamento Intensivo em Metodologia
Quantitativa da UFMG na Faculdade de Filosofia e Ciéncias
Humanas

Carga horéaria: 30 horas

3. VINCULO INSTITUCIONAL E ATUACAO PROFISSIONAL

2016 - Atual Universidade Federal de Minas Gerais

2018-2018

Bolsista CAPES

Universidade Federal de Minas Gerais

Professora convidada para colaborar na disciplina Desenvolvimento da Infancia

e Adolescéncia
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4. EXPERIENCIA CIENTIFICA
Artigos completos publicados em periddicos

DUTRA, L. R.; COSTER, W. J.; NEVES, J. A. B.; BRANDAO, M. B.; SAMPAIOQO,
R. F.; MANCINI, M. C. Determinants of Time to Care for Children and
Adolescents With Disabilities. OTJR-OCCUPATION PARTICIPATION AND
HEALTH. , 2020.

BRAZ, N. F. T.; DUTRA, L. R.; MEDEIROS, P. E. S.; SCIANNI, A. A.; FARIA, C.
D. C. M. Eficacia da tecnologia Wii em desfechos funcionais e de saude de
individuos com doenca de Parkinson: uma revisao sistematica. FISIOTERAPIA
E PESQUISA. V.25, n.1, p.100-116, 2018.

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A. As representacdes sociais dos discentes e
egressos sobre a terapia ocupacional. REVISTA DE PSICOLOGIA: TEORIA E
PRATICA (ONLINE), v.19, p.79 - 93, 2017.

OLIVEIRA, P.M.R.; DUTRA, L.R.; MELO, P.P.T.; REZENDE, M.B. Facilitadores
e barreiras no processo de inclusdo escolar de criangcas com necessidades
educativas especiais: a percepcdo das educadoras. REVISTA DE TERAPIA
OCUPACIONAL DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO. v.26, p.186 - 193, 2015.

SILVA, M. E.; CRISTIANISMO, R. S.; DUTRA, L. R.; DUTRA, |. R. PERFIL
EPIDEMIOLOGICO, SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DE IDOSOS
INSTITUCIONALIZADOS. Revista de Enfermagem do Centro-Oeste Mineiro.
v.3, p.569 - 576, 2013.

Trabalhos publicados em anais de eventos (completo)

1. SARRUBI JUNIOR, V.; DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A,; GALLO, P. R.
APROFUNDAMENTOS PARA A ANALISE E INTERPRETACAO DOS
RESULTADOS OBTIDOS PELO QUADRO DE QUATRO CASAS DE VERGES
In: IX JORNADA INTERNACIONAL SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS/ VI
CONFRENCIA BRASILEIRA SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS, 2015,
TERESINA.

2. DUTRA, L. R.; SARRUBI JUNIOR, V.; GALLO, P. R.; SANTANNA, P. A.

AS REPRESENTACOES SOCIAIS DOS ACADEMICOS E EGRESSOS DA
PROFISSAO DO TERAPEUTA OCUPACIONAL In: IX JORNADA
INTERNACIONAL SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS/ VIl CONFRENCIA
BRASILEIRA SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS, 2015, PIAUI.

3. CRISTIANISMO, R. S.; SILVA, M. E.; FERREIIRA, F. G.; DUTRA, L. R.; LIMA,
A. M. J.; DUTRA, I. R.

ACORDA VOVO E VOVO, QUEM SE AMA SE CUIDA: atividades de promog&o
de salde e prevencdo de agravos In: | SEMANA DA INTEGRACAO: ENSINO,
PESQUISA E EXTENSAO, 2013, Diamantina.
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4. SILVA, M. E.: CRISTIANISMO, R. S.: DUTRA, L. R.: GUEDES, H. M.;: DUTRA,
l. R.

PERFIL EPIDEMIOLOGICO, SOCIODEMOGRAFICO E CLiNlcg DE IDOSOS
INSTITUCIONALIZADOS In: Il SEMANA DA INTEGRACAO: ENSINO,
PESQUISA E EXTENSAO, 2013, Diamantina.

5. SILVA, M. E.; DUTRA, L. R.; GUEDES, H. M.; DUTRA, I|. R.

IDADE DIAMANTE: MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA DE IDOSOS
INSTITUCIONALIZADOS In: | SEMANA DA INTEGRACAO: ENSINO,
PESQUISA E EXTENSAO, 2012, Diamantina.

Trabalhos publicados em anais de eventos (resumo)

OLIVEIRA, R.; DUTRA, L.; SAMPAIO, R.; COSTER, W.; MANCINI, M.

Fatores associados com o tempo gasto no cuidado diario de criancas e
adolescentes com e sem paralisia cerebral, 2019. In: 1° Congresso Internacional
de Paralisia Cerebral da Evidéncia a Pratica, Sdo Paulo

SILVA, L.; DUTRA, L.; MAMBRINI, J.; BRANDAO, M.; SAMPAIO, R.; NEVES, J.
Perfil de cuidadores de crianca e adolescente com paralisia cerebral, autismo e
desenvolvimento Normal,2019. In: XXVVIIlI Semana de Iniciacdo Cientifica, Belo
Horizonte

DUTRA, L. R.; SOUZA, M. X.; ROSA JUNIOR, J. N.; SIMOES, M. R. L.; LIMA,
A. M. J.; DUTRA, I. R.

Envelhecimento Saudavel: Uma proposta de melhoria da qualidade de vida dos
alunos da associacdo de pais e amigos d excepcional (apae) e processo de
envelhecimento In: 11° Congresso Internacional da Rede Unida, 2014, Fortaleza.

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.

Estrutura Curricular e a representacao da terapia ocupacional: uma proposta de
dissertacdo do mestrado profissional. In: Il Semana da Integracdo Ensino,
Pesquisa e Extensdo: SINTEGRA, 2014, Diamantina.

LIMA, A. M. J.; ROSA JUNIOR, J. N.; DUTRA, L. R.; FURFORO, E. C,;
MARQUES, F. H.; ORNELAS, H. F.; DAMACENO, K. J. V.; OLIVEIRA, T. C,;
FERREIRA, P. H. C.; DIAS, J. A.; SANTOS, G. S.; DIAS, M. L.

Formacéao Profissional Ativa: Diferentes Profissées com o mesmo olhar. In: 11°
Congresso Internacional do Rede Unida, 2014, Fortaleza.

DUTRA, L. R.; DUTRA, I. R.; SOUZA, M. X.; ROSA JUNIOR, J. N.; SIMOES, M.
R. L.; LIMA, A. M. J.; SANTANNA, P. A.

Independéncia nas atividades de Vida diaria (AVD's): Impacto na participacao
social de alunos da associagdo de pais e amigos do excepcionais (APAE) em
processo de envelhecimento. In: 11° Congresso Internacional da Rede Unida,
2014, Fortaleza.

SOUZA, M. X.; DUTRA, I. R.; ROSA JUNIOR, J. N.; DUTRA, L. R.
Interacdo com pessoas portadoras de Deficiéncia em processo de
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envelhecimento: Relato de Experiéncia In: Il Semana de Integragdo Ensino,
Pesquisa e Extenséo, 2014, Diamantina.

FURFORO, E. C.; DUTRA, L. R.; ROSA JUNIOR, J. N.; OLIVEIRA, W.
Metodologia da Pesquisa em Educacgdo: Um relato de experiéncia sobre o
Habitus professoral e Representacdo Social. In: [l Semana de Integracao
Ensino, Pesquisa e Extensao, 2014, Diamantina

DUTRA, L. R.; DUTRA, I. R.; SIQUEIRA, C. A.; FREITAS, V. M.; RIBEIRO, G.
C.; SANTANNA, P. A.

Primeiros Socorros nas Escolas: Uma proposta de Educagédo em saude In: 11°
Congresso Internacional da Rede Unida, 2014, Fortaleza.

SOUZA, M. X.; DUTRA, L. R.; ROSA JUNIOR, J. N.; SIMOES, M. R. L.; LIMA,
A. M. J.; DUTRA, I|. R.

Promocdo do autocuidado aos potadores de necessidades especiais. In:
Congresso Internacional da Rede Unida, 2014, Fortaleza.

DUTRA, L. R.; DAMACENO, K. J. V.; ORNELAS, H. F.; FURFORO, E. C;
MARQUES, F. H.; DIAS, M. L.; KALIL, T.

Relato de Experiencia da Disciplina Aspectos éticos na educacdo, saude e
politicas publicas junto ao programa de mestrado profissional Ensino em saude
da Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri In: 11° Congresso
Internacional do Rede Unida, 2014, Fortaleza.

Trabalhos publicados em anais de eventos (resumo expandido)

1. LIMA, A. M. J.; ROSA JUNIOR, J. N.; DUTRA, L. R.; DUTRA, I. R.; SIMOES,
M. R. L.; SOUZA, M. X.

Prevencéao de quedas no contexto do deficiente em processo de envelhecimento
In: 11° Congresso da Rede Unida, 2014, Fortaleza.

Artigos em revistas (Magazine)

1. LIMA, A. M. J.; DUTRA, I. R.; ROSA JUNIOR, J. N.; DUTRA, L. R.; SIMOES,
M. R. L.; SOUZA, M. X.

Ageing of people with disability: ldentification of risk factors related to falls.
Revista de Saude Publica. 2014.

2. DUTRA, L. R.; DIAS, M. L.; DAMACENO, K. J. V.; ORNELAS, H. F;
FURFORO, E. C.; MARQUES, F. H.; KALIL, T.

The practice of ethics: report of the experience of students in the professional
master's program. Revista de Saude Publica. 2014.

Apresentacao de trabalho e palestra
OLIVEIRA, R.; DUTRA, L.; SAMPAIO, R.; COSTER, W.; MANCINI, M.

Fatores associados com o tempo gasto no cuidado diario de criancas e
adolescentes com e sem paralisia cerebral, 2019.
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SILVA, L.; DUTRA, L.; MAMBRINI, J.;: BRANDAO, M.: SAMPAIO, R.; NEVES, J.
Perfil de cuidadores de crianca e adolescente com paralisia cerebral, autismo e
desenvolvimento Normal,2019.

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.
As representacdes sociais e a identidade dos profissionais de Terapia
Ocupacional, 2017.

DUTRA, L. R.; MANCINI, M. C.
Profile of time use of families who have children with disabilities: Influence of
Domestic Environment, Parental Behavior and parental. Attitude, 2017.

AVELAR, B. S.; AMARAL, M. F.; DUTRA, L. R.; MORAIS, V. C,; LIMA, G. A;
SILVESTRINI, G. A.; MANCINI, M. C.

Responsabilidade de criangas e adolescentes com as demandas em tarefas
cotidianas, 2017.

SARRUBI JUNIOR, V.; GALLO, P. R.; DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.
Aprofundamentos para andlise e interpretacdo dos resultados obtidos pelo
quadro de quatro casas de vergés, 2015

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.; SARRUBI JUNIOR, V.; GALLO, P. R.
As representacdes sociais dos académicos e egressos da profisséo do terapeuta
ocupacional, 2015.

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.
As representacOes sociais dos académicos e egressos sobre a profissdo de
terapia ocupacional, 2015.

DUTRA, L. R.

‘Envelhecimento Saudavel: Uma proposta de melhoria da qualidade de vida dos
alunos da Associacado de Pais e Amigos do Excepcional (APAE) em processo de
envelhecimento, 2014.

DUTRA, L. R.; SANTANNA, P. A.
Estrutura curricular e representacédo da terapia ocupacional: uma proposta de
dissertacdo de mestrado, 2014.

DUTRA, L. R.; LIMA, A. M. J.; DUTRA, I. R.; ROSA JUNIOR, J. N.; SIMOES, M.
R. L.; SOUZA, M. X.; SANTANNA, P. A.

Independéncia nas Atividades de Vida Diaria (AVD's): Impacto na Participacao
Social de alunos da Associacéo de Pais e Amigos dos Exepcionais (APAE) em
processo de envelhecimento, 2014.

DUTRA, L. R.

'Relato de experiéncia da disciplina de Aspectos Eticos na Educacéo, Saude e
Politicas Publicas junto ao Programa de Mestrado Profissional Ensino em Saude
da Universidade Federal do Vale Jequitinhonha e Mucuri, 2014.

CRISTIANISMO, R. S;; SILVA, M. E.; DUTRA, L. R.; LIMA, A. M. J.; DUTRA, I.
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R.
ACORDA VOVO E VOVO, QUEM SE AMA SE CUIDA: atividades de promog&o
de saude e prevencao de agravos, 2013. (

SILVA, M. E.; CRISTIANISMO, R. S.; DUTRA, L. R.; GUEDES, H. M.; DUTRA,
l. R.

Perfil epidemiologico, sociodemografico, de socializacdo e clinico de idosos
institucionalizados, 2013

GUEDES, H. M.; DUTRA, L. R.; CRISTIANISMO, R. S.; FERREIIRA, F. G
DUTRA, I. R.

Utilizacdo de medicamentos por idosos de Instituicdo de Longa Permanéncia em
uma regido do Vale do Jequitinhonha, Minas Gerais, Brasill, 2013.

SILVA, M. E.; DUTRA, L. R.; GUEDES, H. M.; DUTRA, I. R.
Idade Diamante: melhoria da qualidade de vida de idosos institucionalizados,
2012.

DUTRA, L. R,; SILVA, M. E.; CRISTIANISMO, R. S.; TIRADO, M. G. A.; DUTRA,
l. R.

Socializacdo dos idosos institucionalizados em uma instituicdo de longa
permanéncia para idosos em Diamantina, 2012.

TORRES, P. P.; OLIVEIRA, P.; DUTRA, L. R.; REZENDE, M. B.
A inclusao escolar sob a perspectiva dos pais de criangas tipicas, 2011.

DUTRA, L. R.; MELO, P. P. T.; OLIVEIRA, P.M.R; REZENDE, M. B.
Facilitadores e barreiras no processo de inclusdo escolar de criancas deficientes
no ensino infantil: a percepg¢éo das educadoras, 2011.

OLIVEIRA, P.M.R; DUTRA, L. R.; MELO, P. P. T.; REZENDE, M. B.
Inclusdo escolar: contribuicdes da terapia ocupacional, 2011.

Intervencdo da Terapia Ocupacional em pacientes em fase aguda que sofreu
AVE isquémico, 2011.

Co-orientacao graduacao

Terapia Ocupacional — UFMG

2019 - Ana Carolina de Paula Boa Viagem. Nao acorde o ledo: Acomodacdes
utilizadas por mées no cuidado diério de criancas e adolescentes com autismo
2019 - Bruna Gabriela Monteiro dos Reis. Compreensédo de cuidadores de
criangas/adolescentes com deficiéncia acerca das categorias de resposta aos
itens do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — Testagem
Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT)

2017 - Gabrielle Alves e Veronica Cruz. Responsabilidade de Criancas e
Adolescentes com as demandas em tarefas cotidianas.

Mais informacdes: http://lattes.cnpq.br/94670714777636



