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RESUMO

O acidente vascular cerebral (AVC) e a paralisia cerebral (PC) promovem
deficiéncias nas estruturas e funcdes do corpo, limitagcdes nas atividades e restricao
na participacdo. Os fatores ambientais podem influenciar a funcionalidade das
criancas ou adolescentes com AVC e PC positivamente (facilitadores) ou
negativamente (barreiras). Objetivos: 1) desenvolver uma checklist e dar inicio ao
processo de validacdo, a partir de uma perspectiva biopsicossocial, de um sistema
de avaliacdo da funcionalidade de criangas e adolescentes com PC e AVC, usando
a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como
referéncia; 2) realizar uma primeira avaliacdo da aplicabilidade da checklist; 3)
Comparar o perfil de funcionalidade entre criancas ou adolescentes com diagndstico
de PC, AVC e controles. Métodos: O processo para desenvolver uma checklist de
avaliacao envolveu trés etapas: 1) revisao da literatura sobre a utilizagédo da CIF em
casos de AVC e PC; 2) conexao dos core sets da CIF para o AVC com o Estatuto da
Crianca e do Adolescente; 3) selecdo das categorias a partir dos resultados da etapa
1 e 2 pelos pesquisadores do estudo. Em seguida a checklist elaborada foi utilizada
para avaliar a funcionalidade de controles e criangas ou adolescentes com
diagnéstico de AVC e PC. Resultados: Foram selecionadas 58 categorias de
segundo e terceiro nivel da CIF (18 de estruturas e funcdes do corpo; 15 de
atividade e participacdo; 25 de fatores ambientais). A avaliacdo com os controles
(N=34), casos de AVC (N=16) e casos de PC (N=29) em criancas e adolescentes,
entre 5 e 19 anos, permitiu verificar a aplicabilidade da checklist elaborada e
identificar diferencas significativas entre os trés grupos em relacdo as deficiéncias
(funcdes mentais, sensoriais, da voz e da fala e dos sistemas cardiovascular,
hematoldgico, neuromusculoesquelético e geniturinario) e limitagbes nas atividades
(aprendizagem e aplicagdo do conhecimento, tarefas e demandas gerais,
comunicacao, mobilidade, cuidado pessoal, vida doméstica, areas principais da vida
e vida comunitaria, social e civica). Consideracfes Finais: A checklist elaborada
favorece a operacionalizagdo da proposta biopsicossocial e permite registrar
informagdes sobre a funcionalidade e fatores contextuais relacionados com criangas

e adolescentes com diagnostico de AVC e PC. Estudos sé@o necessarios para validar



a checklist desenvolvida e para elaborar instrumentos de avaliacdo conforme a

terminologia e processo de funcionalidade e de incapacidade da CIF.



ABSTRACT

Stroke and cerebral palsy may cause impairment in body structures and body
functions, activities limitations and participation restrictions. Environmental factors
may influence the functionality of cerebral palsy children and stroke children. This
influence may occur in a positive way (facilitators) or a negative way (barriers).
Objectives: 1) to develop and start a validation process of a functioning assessment
system (checklist) for cerebral palsy children and stroke children, from a
biopsychosocial perspective, using the International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) as reference; 2) to perform an initial assessment of the
checklist applicability, 3) to compare the functionality profile among children or
adolescents diagnosed with cerebral palsy, stroke and controls. Methods: The
process to develop an assessment checklist was done in three stages: 1) literature
review on the use of ICF in cases of stroke and cerebral palsy; 2) connection of ICF
core sets for stroke and the Brazilian Child and Adolescent Statute; 3) categories
selection from the results of stages 1 and 2, done by the researchers. Then, the
elaborated checklist was used to evaluate the functionality of controls and children or
adolescents diagnosed with stroke and cerebral palsy. Results: 58 categories were
selected for the second and third level of ICF (18 of body functions and structures, 15
of activity and participation, 25 of environmental factors). The assessment with
control children (N = 34), stroke children (N = 16) and cerebral palsy children (N =
29), from 5 to 19 years old, shown the applicability of the developed checklist and
identified significant differences between the three groups, regarding impairment
(mental functions, sensory functions, voice and speech functions, functions of the
cardiovascular and haematological systems, neuromusculoskeletal functions and
genitourinary functions) and activities limitations (learning and applying knowledge,
general tasks and demands, communication, mobility, self care, domestic life, major
areas life and community, social and civic life). Considerations: The developed
checklist makes feasible the biopsychosocial proposal and allows information
registration about the functioning and contextual factors, related with children and

adolescents diagnosed with stroke and cerebral palsy. Studies are needed to



validate the developed checklist and to develop assessment tools, according to the

ICF the terminology and process of functioning and disability.
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MEMORIAL

Até o presente momento, os passos de meu desenvolvimento académico podem ser
divididos em 4 etapas. A primeira etapa ocorreu no ensino meédio, quando o
interesse por atividades de pesquisa e educacdo em saude me motivou a pesquisar
o tema Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV — AIDS). Na época, em 1996,
foi desenvolvido um trabalho de revisdo da literatura sobre os fatores etiologicos,
diagnéstico, manifestacbes clinicas e tratamento da AIDS. Este trabalho foi
apresentado na 492 Reunido Anual da Sociedade Brasileira para o Progresso da
Ciéncia — SBPC - no ano de 1997. A experiéncia com a iniciacdo cientifica desde o
ensino medio foi determinante para o desenvolvimento de atividades académicas

extra-curriculares durante o curso de graduacao em fisioterapia.

A segunda etapa ocorreu na graduacao (1999-2002) do curso de fisioterapia,
quando tive a oportunidade de participar de projetos de iniciacdo cientifica e projetos
de extensdo. Os projetos de extensao realizados foram relacionados com atividades
de educacdo em saude em escolas de ensino médio, sobre a prevencdo de
Doencgas Sexualmente Transmissiveis e sobre a prevencdo e consequéncias do
tabagismo. A iniciacdo cientifica foi realizada na graduacdo, durante trés anos,
vinculada a um projeto de mestrado de uma docente da instituicdo, sobre
reabilitacdo vestibular em pessoas idosas. Os resultados dos projetos realizados
foram apresentados em eventos cientificos, como o Xl Simpdsio de Fisioterapia da
Universidade Federal de Sao Carlos e congressos locais.

A procura pela Pés-Graduacédo foi imediata, ao encerramento da graduacdo em
Fisioterapia, pois a carreira académica ja era um objetivo profissional definido.
Assim, de 2003 a 2004, realizei a Pos Graduacdo Lato Sensu em Fisioterapia
Neuro-Funcional na UFMG. A classificacdo como bolsista para realizar essa
especializacdo foi o primeiro retorno dos projetos de extensado e iniciacao cientifica
desenvolvidos desde o ensino médio. A pesquisa para o desenvolvimento da
monografia de pds-graduacao foi realizada no Centro de Investigagdo da Esclerose

Multipla — CIEM — em Belo Horizonte - MG. Os resultados deste trabalho foram
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apresentados no Congresso Brasileiro de Otorrinolaringologia, no ano de 2003, e no
Terceiro Congresso Latino-Americano para o tratamento e pesquisa da esclerose
multipla — LACTRIMS - em 2004. Neste periodo tive a oportunidade de conhecer o
Prof. Dr. Vitor Geraldi Haase, do Departamento de Psicologia da UFMG.

Diante do interesse pelo conhecimento na area de saude publica, foram realizadas
disciplinas isoladas para o mestrado do Programa de P6s Graduacdo da Faculdade
de Medicina da UFMG. Estas disciplinas determinaram uma formagéo diferenciada
para um profissional graduado em fisioterapia até o ano de 2002, pois tive a
oportunidade de conhecer a legislacdo do SUS, seus desafios, avancos e o

programa de saude da familia em implantacdo em Belo Horizonte - MG.

Por isso, surgiu o interesse em participar dos congressos relacionados com a saude
coletiva, como o Simpadsio Interdisdiplinar em Saude da Familia (2004), Seminario
sobre a Atengdo Basica -SUS- da Prefeitura de Belo Horizonte (2004), 6° Congresso
Brasileiro de Saude da Familia e Comunidade (2004), VI Congresso Nacional da
Rede Unida - | Mostra de Producdo de Saude da Familia - Il Forum Nacional de
Redes da Saude Reunido de Pélos de Educacdo Permanente em Saude (2005) e
| EXPOGEST - Mostra Nacional de Experiéncias Inovadoras na gestdo do SUS
(2006).

A participacdo nestes eventos e o0 estudo da saude publica motivaram o
levantamento de questbes relacionadas com a operacionalizagdo do modelo
biopsicossocial na prética clinica dos profissionais da saude. O interesse pelo estudo
da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foi
estimulado com a leitura do artigo publicado por Farias e Buchalla na Revista
Brasileira de Epidemiologia, em 2005 que destacou alguns dilemas colocados para a
incorporacdo do modelo da CIF na prética. O levantamento de alguns desafios para
a implantacdo da CIF na pratica por este estudo foi determinante para a escolha da

linha de pesquisa que eu desejava seguir para desenvolver um projeto de mestrado.

A convergéncia entre meus interesses de trabalhar com o estudo da CIF e o trabalho
desenvolvido pelo Prof. Dr. Vitor Geraldi Haase no Departamento de Psicologia da

UFMG determinaram a escolha do orientador para um trabalho com a CIF em casos
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de doencas neuroldgicas. A escolha do tema foi motivada pela caréncia de estudos
relacionados com a avaliacdo da funcionalidade em casos de AVC infantil e paralisia

cerebral e a necessidade de operacionalizar o uso da CIF na prética clinica.

O estudo iniciou com a aprovacado no Programa de Pés Graduagcdo em Saude da
Crianca e do Adolescente da UFMG no ano de 2006. Os resultados parciais do
trabalho desenvolvido foram aprovados para apresentagédo na modalidade de péster
na | Mostra Nacional sobre a CIF, promovido pelo Centro Colaborador da
Organizacao Mundial de Saude — OMS - da Universidade de S&o Paulo — USP — nos
dias 18 e 19 de junho de 2007. Nesta mostra, foram apresentados trés trabalhos da

nossa equipe. Os titulos dos trabalhos foram:
a) A CIF e o trabalho interdisciplinar no SUS;

b) A aplicacdo da CIF para direcionar a avaliagcdo das atividades e dos fatores

ambientais em casos de AVC Infantil;

c) A aplicabilidade da CIF na paralisia cerebral.

O estudo do desenvolvimento dos core sets da CIF motivou a realizacdo de uma
visita ao ICF RESEARCH BRANCH, da Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
sediado em Munique, Alemanha. A capacidade de trabalho interdisciplinar com
ampla cooperacao internacional e as contribuicbes originais do ICF Research
Branch fundamentaram o interesse em conhecer o trabalho dos pesquisadores em
Munigue. O “ICF Research Branch” sediado no Institute for Health and Rehabilitation
Sciences” da Ludwig-Maximilians-Universitat Munchen é um Centro Colaborador da
OMS, referéncia internacional no estudo da CIF.

As atividades desenvolvidas no ICF Research Branch foram orientadas pela Profa.
Dra. Alarcos Cieza, coordenadora do grupo de trabalho para o desenvolvimento dos
core sets da CIF, que organizou discussdes sobre os projetos desenvolvidos por sua
equipe. A Profa. Dra. Alarcos Cieza apresenta 68 publicacbes em revistas

internacionais sobre a CIF.

As discussodes, durante a visita no ICF Research Branch, foram realizadas com a

Dra. Inge Kirchberger que apresentou o trabalho *“Validation of the ICF



17

Comprehensive Core Sets from the perspective of Health Professionals”, Sandra Kus
gue desenvolveu a pesquisa “Development of ICF Core Sets for Multiple Sclerosis”,
Michaela Kirschneck responsavel pelo estudo “National coordination ICF Core Sets
for Chronic Conditions multicenter validation study”, Michaela Coenen que
apresentou o trabalho “Development and Validation of ICF Core Sets from the
Patient Perspective”, Elisabeth Linseisen, doutoranda responsavel pelo estudo
“Development of ICF Core Sets for patients with Head and Neck Cancer” e Alicia
Garza, coordenadora do estudo “International coordination ICF Core Sets for Chronic
Conditions multicenter validation study”. Apds as apresentacdes foram realizadas

discussbes sobre o0s aspectos metodoldgicos das pesquisas.

As discussdes realizadas com os membros da equipe do ICF Research Branch
foram Uteis para o aprendizado dos aspectos metodolégicos para o desenvolvimento
dos core sets e sobre o processo de validacdo destas categorias para diferentes
condicbes cronicas. Finalmente, tive a oportunidade de apresentar a pesquisa
desenvolvida na presente dissertacdo para toda a equipe coordenada pela Profa.
Dra. Alarcos Cieza, que se interessou pelo trabalho e levantou questdes relevantes,

gue contribuiram com a elaboracéo da presente dissertacao.

Além disso, as disccussbGes foram relevantes para o levantamento de novas
questbes de pesquisa, que poderdo ser trabalhadas em um futuro projeto de

doutorado.
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1 INTRODUCAO

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aprovou a Classificacao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como parte da familia de classificacdes
internacionais. A CIF propde a operacionalizacdo do enfoque biopsicossocial através
da adocdo de um modelo multidimensional de funcionalidade e incapacidade. Esta
classificacéo foi aprovada no ano de 2001 e traduzida para o portugués em 2003
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Trata-se de uma nova classificacéo
internacional que ainda apresenta varios desafios operacionais para a sua
aplicabilidade clinica, em pesquisas e na gestdo do sistema de saude (FARIAS;
BUCHALLA, 2005).

A literatura internacional apresenta diferentes abordagens metodoldgicas através de
estudos que utilizaram a CIF como referéncia. Alguns estudos apresentaram a
proposta de definir os core sets da CIF para diferentes doencas cronicas (CIEZA et
al., 2004a). Os core sets sdo compostos por um conjunto de categorias relevantes
da CIF para condi¢cBes especificas. Estudos qualitativos apresentaram a proposta de
validar os core sets (STAMM et al., 2005; COENEN et al., 2006), enquanto outros
estudos apresentaram o objetivo de desenvolver a andlise de contetdo dos
instrumentos de avaliacao existentes, seguindo a CIF como referéncia (CIEZA et al.,
2005; GEYH et al., 2007).

O AVC e a PC em criancas e adolescentes sdo condi¢cdes crbnicas, em que ha um
comprometimento das estruturas e funcdes relacionadas com o sistema nervoso
central. Este  comprometimento  promove  deficiéncias nas  funcbes
neuromusculoesquléticas e relacionadas com o movimento, entre outras sequelas
nas estruturas e fungbes do corpo, que dependerdo da extensdo da lesao
neurologica. A avaliacdo da qualidade de vida das criancas e adolescentes com
sequelas de AVC ou PC é realizada através de instrumentos em que ocorre a
reunido de conceitos da CIF em um escore unico, como itens relacionados com
sintomas (dor de cabeca), fatores pessoais (sentimentos sobre a doenca, auto-

estima), atividade e participacdo (desempenho para realizar atividades) e atuacao
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dos fatores ambientais. O estudo de Viehweger et al. (2008) concluiu, apés
desenvolver uma revisao sistematica de 17 instrumentos utilizados em casos de PC,
que existem confusdes conceituais, quando € realizada a comparacdo entre 0s
dominios envolvidos nos instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida e os

conceitos da CIF.

Diante da observagdo da caréncia de instrumentos concebidos conforme a
terminologia da CIF para a avaliagdo da funcionalidade de criancas e adolescentes
com AVC e PC, o presente estudo apresenta a proposta de buscar uma
fundamentacdo conceitual e metodolégica para a avaliagdo da funcionalidade de
criangas e adolescentes com diagnostico de AVC ou PC. Para atingir esse objetivo,
foi realizada uma revisdo da literatura, analisando publicacbes em que a CIF foi
utilizada para casos de AVC e PC. Baseando-se na revisao realizada, no estudo dos
core sets da CIF para o AVC e na opinido de profissionais de saude, foi construida
uma checklist para avaliagao da funcionalidade de criangas com PC ou que sofreram
um AVC.

Estudos descritivos que utilizaram a CIF (CHAN et al., 2005; KRONK et al., 2005)
identificaram necessidades de criangas com incapacidades, porém ndo ha estudos
que utilizaram os core sets da CIF para condicdes cronicas com criancas e
adolescentes. Alguns estudos seguiram a CIF como referéncia em revisdes
conceituais sobre avaliacdo e tratamento de criancas ou adolescentes com PC ou
para o planejamento de estudos empiricos (BECKUNG; HAGBERG, 2002,
ELIASSON, 2005; MONTANE; VALLANO; LAPORTE, 2004; MORRIS; KURINCZUK;
FITZPATRICK, 2005; ODMAN; OBERG, 2006; PALISANO, 2006; ROSENBAUM;
STEWART, 2004; SALEH et al., 2007; SCHENKER; COSTER; PARUSH, 2006;
SIEBES et al.,, 2007; WRIGHT et al., 2008). Todavia, 0os estudos apresentam
diferentes objetivos e propostas metodolégicas e ndo hd um consenso sobre 0s
melhores instrumentos para avaliar a funcionalidade, conforme a terminologia e

processo de funcionalidade proposto pela CIF.

As diferentes propostas apresentadas pelos estudos demonstram a grande
variabilidade de possibilidades metodolégicas que a CIF permite. A elaboracdo de

uma metodologia padronizada para a avaliacdo da funcionalidade de criancas e
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adolescentes com deficiéncias dentro da proposta da OMS € uma caréncia da

literatura e uma necessidade para a pratica clinica dos profissionais de saude.

Diante destas lacunas e desafios, optamos por desenvolver um estudo exploratério
em casos de criancas e adolescentes com seqielas de AVC e PC, para o
desenvolvimento de uma metodologia qualitativa e quantitativa na avaliacdo da
funcionalidade de criancas e adolescentes com doencas neuroldgicas, de acordo
com a proposta biopsicossocial que a CIF pretende operacionalizar. Diante disso,
um dos objetivos do estudo foi escolher categorias da CIF que sado relevantes para a
avaliacdo em casos de criangcas ou adolescentes com AVC e PC. Dessa forma, o
presente estudo trata-se de uma investigacdo exploratéria e ndo apresenta o
objetivo de levantar evidéncias conclusivas ou confirmatorias, pois as pesquisas com
a CIF em criancas e adolescentes sdo incipientes e sdo necessarios estudos
exploratérios com o objetivo de definir os aspectos relevantes para a avaliacdo da

funcionalidade desta populagéo.

11 JUSTIFICATIVA PARA O EMPREGO DA TERMINOLOGIA ACIDENTE
VASCULAR CEREBRAL

Diante da questdo sobre o uso da terminologia acidente vascular cerebral (AVC) ou
acidente vascular encefalico (AVE), foi realizado uma pesquisa na Base de Dados
Scielo, em abril de 2008, com as palavras chaves “acidente vascular cerebral’ e
“acidente vascular encefalico”. Os resultados foram 176 publicacées que utilizaram a
nomenclatura “AVC” e 34 publicacdes que adotaram o termo AVE. Foi realizada uma
andlise dos 34 estudos que utilizaram a terminologia AVE, para verificar se algum
deles justificaram a mudanga de AVC para AVE. O resultado foi uma auséncia de
justificativa, na literatura pesquisada, para a mudanca da terminologia de AVC para
AVE. Diante disso, concluimos que ndo had um consenso atual sobre a melhor

terminologia para empregar.

Por isso, foi realizada uma consulta na Classificacdo Estatistica Internacional de

Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10) da Organizacdo Mundial de
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Saude - OMS - publicada no ano de 2004, na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), no DataSUS e no Projeto Diretrizes do
Conselho Federal de Medicina e Associacdo Médica Brasileira, com o objetivo de

verificar a terminologia adotada por estas referéncias.

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é classificado na Classificacdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10), da
Organizacdo Mundial de Saude - OMS - no capitulo IX de doencas do aparelho
circulatério, na secdo de doencas cerebrovasculares que envolve os codigos 160 a
169. A categoria do AVC na CID é o coédigo 164. O AVC transitorio esta incluido no
capitulo das doencas do sistema nervoso sendo codificado como G45. Por isso, a
nomenclatura utilizada pelo presente estudo foi Acidente Vascular Cerebral e nao
Acidente Vascular Encefalico (AVE). O termo AVE tem sido utilizado por alguns
autores, porém nao foi encontrada uma fundamentacdo ou consenso na literatura
que justifigue a mudanca da nomenclatura de AVC para AVE. O uso do AVC
encontra-se fundamentacao pela sua definicdo pela CID- 10 e pela definicdo da CIF,
em que a categoria de estrutura do cérebro (s110) envolve as subcategorias de
estrutura dos lobos corticais (lobo frontal, parietal, temporal, occipital e outra nao
especificada), estrutura do mesencéfalo, diencéfalo, ganglios da base, cerebelo,
tronco cerebral, nervos cranianos e outras nao especificadas. Assim, a categoria
estruturas do cérebro para a CIF esta relacionada com todo o encéfalo, que pode

ser comprometido por um processo isquémico ou hemorragico.

A Academia Brasileira de Neurologia considera a nomenclatura AVC no “Consenso
para o tratamento da fase aguda do AVC” publicada no “Projeto Diretrizes”,
organizado pela Academia Brasileira de Medicina e Conselho Federal de Medicina.
Outro consenso que utilizou a terminologia AVC foi o Primeiro Consenso Brasileiro
para Trombdlise no Acidente Vascular Cerebral Isquémico Agudo, publicado em
2002, pela Sociedade Brasileira de Doencas Cerebrovasculares (SBDCV) na revista

Arquivos Brasileiros de Neuropsiquiatria.

Outra justificativa esta relacionada com o emprego do termo AVC pelo Ministério da

Saude. O Ministério da Saude tem utilizado no Sistema de informacfes do SUS, a
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terminologia AVC para registrar os casos dessa doenca no Brasil. Dessa forma, a

identificacdo dos casos nos hospitais seguiu a terminologia empregada pelo SUS.

Por isso, consideramos a justificativa para a mudanca para AVE ainda nao
reconhecida pelas Classificacdes Internacionais da Organizacdo Mundial de Saude,
pelo Ministério da Saude, pelo Conselho Federal de Medicina e pela Academia
Brasileira de Medicina. Diante dos resultados levantados, o presente estudo adotou
a expressdo AVC, por considerar o emprego da terminologia AVE ainda nao

fundamentado pela literatura no Brasil.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo deste estudo € desenvolver e dar inicio ao processo de validacdo, a partir
de uma perspectiva biopsicossocial, de um sistema de avaliacdo da funcionalidade
de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (PC) e acidente vascular cerebral
(AVC), usando a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) como referéncia (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Os objetivos especificos do estudo sao:

a) Definir categorias da CIF para compor uma checklist de avaliacdo da

funcionalidade de criancas e adolescentes com diagnéstico de PC ou AVC;

a) Realizar uma primeira avaliagdo da aplicabilidade, relevancia e abrangéncia

da checklist desenvolvida para o estudo;

b) Utilizar a checklist desenvolvida para estimar a prevaléncia de possiveis
impactos nos componentes da salde e funcionalidade descritos pela CIF, ou
seja, deficiéncias nas estruturas e fungdes do corpo e limitacdes nas
atividades, bem como a presenca de fatores ambientais atuando como
facilitadores ou barreiras para a reabilitacdo das criancas ou adolescentes

com diagnéstico de PC ou AVC,;

c) Comparar o perfil de funcionalidade entre criancas ou adolescentes com PC,

AVC e controles, ou seja, a prevaléncia dos impactos sobre a funcionalidade.
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2.3 OPERACIONALIZACAO DOS OBJETIVOS

O atendimento dos objetivos propostos pela dissertacdo foi operacionalizado em
dois estudos. No Estudo 1, de natureza conceitual, foram selecionadas categorias
da CIF para compor uma checklist de avaliacdo da funcionalidade de criancas e
adolescentes com diagnéstico de AVC ou PC. O Estudo 2 obedeceu a um
delineamento transversal de natureza preliminar ou exploratdria, com o intuito de

cumprir os trés objetivos restantes do estudo. Ou seja, de:

a) Verificar a aplicabilidade da checklist, a relevancia e abrangéncia das

categorias selecionadas;

b) Estimar a prevaléncia na amostra dos comprometimentos nos componentes

de funcionaldiade da CIF;

c) Realizar uma comparacdo dos perfis de dominios da funcionalidade
comprometidos nas duas condi¢des clinicas investigadas com relacdo ao

grupo controle.
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3 ESTUDO 1: DESENVOLVIMENTO DE UMA CHECKLIST PARA
AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM AVC E PC SEGUINDO A CIF COMO
REFERENCIA

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foi
aprovada pela Assembléia Mundial de Saude, em 2001, com o objetivo de
complementar as informacdes fornecidas pela Classificagcdo Internacional de
Doencas (CID) e passou a fazer parte da familia das classificacfes da Organizagéo
Mundial de Satde (OMS) - (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Em
conjunto, as informacfes sobre funcionalidade e diagndstico, podem fornecer uma
perspectiva mais ampla da condicdo de saude das pessoas, ajudando assim no

processo de tomada de decisdo em reabilitacdo (STUCKI et al., 2002).

Existem poucos estudos sobre a avaliagdo do impacto da CIF na atencdo a saude
(FARIAS; BUCHALLA, 2005). Essas autoras relatam que a pouca utilizacdo da CIF é
decorrente de a mesma ser uma classificacdo recente, complexa e apresentar
dificuldades durante sua aplicagcdo clinica direta. Tais dificuldades estao
relacionadas ao tempo para sua aplicacdo e a pouca compreensdo tedrica do
modelo de funcionalidade e incapacidade por parte dos profissionais da saude
(FARIAS; BUCHALLA, 2005). Além disso, o elevado numero de categorias da CIF
potencialmente relevantes para uma dada condicdo de saude e a caréncia de
instrumentos de avaliacdo capazes de mensurar todas suas categorias tornaram
esta classificacdo pouco utilizada na pratica clinica dos profissionais de saude
(FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Outro problema é que ndo ha um consenso geral sobre o tipo e o conjunto ideal de
instrumentos que devem ser usados nas pesquisas e na pratica clinica (BARAK;
DUNCAN, 2006). Além disso, existem dificuldades para a sele¢do dos instrumentos
de avaliacdo mais apropriados para facilitar a interpretacdo e comparacao de
resultados de diferentes estudos (CIEZA; STUCKI, 2005). Como a CIF foi publicada

ha relativamente pouco tempo, nenhum instrumento esta disponivel para abordar
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todos os seus componentes (PERENBOON; CHORUS, 2003). Além de néo cobrir
todos os dominios da CIF potencialmente relevantes para uma dada condicdo
clinica, a maioria dos instrumentos disponiveis foi desenhada e validada
anteriormente ao desenvolvimento da CIF. Desta forma, os construtos avaliados nao
sdo operacionalizados conforme o modelo da CIF sobre o impacto biopsicossocial
das diversas condi¢des de saude. Muitos instrumentos de uso difundido se baseiam
em uma terminologia anterior, que da margem a confusdo conceitual ou que
misturam em um mesmo escore medidas pertinentes a diferentes componentes da
CIF. Um exemplo bastante tipico € o caso da Expanded Disability Status Scale -
EDSS (KURTZKE, 1983), amplamente utilizada no atendimento a portadores de
esclerose multipla (MORALES et al., 2007). A EDSS ndo distingue, p. ex., entre
“deficiéncia’ (estrutura e funcdo do organismo) e “limitacbes ou restricbes”
(atividades e participacéo), agregando medidas de diferentes niveis da CIF em um
escore Unico. Outro exemplo é o indice de Barthel, que é o instrumento mais
utilizado em casos de AVC, segundo a revisdo sistematica de Geyh et al. (2004b).
Este instrumento apresenta em um Unico escore questdes de funcdes do corpo e
atividades relacionadas com o cuidado pessoal e mobilidade. A auséncia de
instrumentos desenvolvidos e validados conforme o modelo da CIF imp&e um amplo
programa de pesquisa destinado a desenvolver e validar instrumentos novos ou
revalidar os instrumentos atualmente disponiveis em termos do modelo. E possivel
propor entdo que a CIF, como uma estrutura de referéncia conceitual, seja utilizada
tanto para avaliar a cobertura que um dado instrumento fornece para os diversos
construtos que se deseja avaliar em uma situacdo clinica concreta, bem como a
necessidade de utilizar instrumentos adicionais ou de desenvolver novos (STUCKI,
2005).

Diante da necessidade de operacionalizar o modelo teérico de funcionalidade e
incapacidade na pratica clinica e nas pesquisas, é preciso que sejam desenvolvidos
instrumentos de avaliagcdo com o0 objetivo de adequar o processo de avaliagcdo a
perspectiva biopsicossocial proposta pela OMS através da CIF (STUCKI, 2005).
Com o objetivo de orientar os usuérios da CIF, a OMS elaborou uma lista genérica
denominada de checklist, contendo as varidveis mais importantes a serem
levantadas durante a atencdo ao paciente, para cada condicdo de saude (FARIAS;
BUCHALLA, 2005). Entretanto, a checklist desenvolvida pela OMS inclui itens néo
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relevantes para as criancas, pois trata-se de um lista genérica para a aplicagcdo em
adultos (BATTAGLIA et al.,, 2004). Outra possibilidade para operacionalizar a
aplicacdo da CIF na pratica clinica foi o desenvolvimento de core sets ou
classificagOes nucleares da CIF (WEIGL et al., 2004). Os core sets representam as
principais categorias da classificacdo para determinadas doencas cronicas (FARIAS;
BUCHALLA, 2005), consistindo de um conjunto de categorias especificas e
relevantes para o processo de avaliacéo do perfil funcional, representando, portanto,
a classificacdo nuclear para uma determinada condicdo de saude (ANDRADE et al.,
2008).

Dessa forma, para a efetiva utilizagdo da CIF na prética clinica o usuéario desta
classificagdo deve primeiramente selecionar um conjunto de categorias relevantes
da CIF. As duas estratégias empregadas na literatura para a aplicacdo da CIF na
pratica clinica sao a checklist genérica da CIF desenvolvida pela OMS e os core sets

da CIF para diferentes condi¢des cronicas (CIEZA et al., 2004a).

O grupo de pesquisa que coordena o desenvolvimento de core sets baseados na
CIF para diversas condi¢cBes de saude situa-se na Universidade de Munique (CIEZA
et al., 2004a). O procedimento utilizado para o desenvolvimento dos core sets se
baseia nos resultados de um processo consensual com o0s especialistas de
diferentes areas, realizacdo de revisdes sistematicas e a coleta de dados empiricos
(WEIGL et al., 2004). Dessa forma, os core sets tém sido desenvolvidos dentro de
diferentes perspectivas, pois 0 processo integra evidéncias de estudos de revisao
sistematica ao identificar os principais ensaios clinicos randomizados sobre as
doencas crbnicas em estudo e, a0 mesmo tempo, procura representar a visdo dos
pesquisadores. Outra estratégia utilizada para a elaboracédo dos core sets é através
de consultas iterativas com 0s especialistas através de um processo consensual
denominado “Delphi Exercise”, através do qual € operacionalizada a perspectiva dos
profissionais da saude. Além disso, tém sido realizadas pesquisas empiricas,
visando amostrar a perspectiva dos pacientes (CIEZA et al., 2004a). Por ultimo, sédo
realizadas conferéncias para a definicdo de um consenso sobre as categorias que
deverm ser incluidas nos core sets de cada condi¢cdo crénica em estudo (CIEZA
et al., 2004a).
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As consultas realizadas com os profissionais da saude séo feitas com base em um
processo estruturado de tomada de decisdo através de ciclos de interacdo com 0s
diversos especialistas. Geralmente € usado um algoritmo denominado Delphi
Exercise (WEIGL et al., 2004). A técnica Delphi ou Delphi Exercise € estruturada em
um processo de comunicacdo que apresenta quatro caracteristicas chaves: a)
anonimato; b) aplicacéo interativa de varias rodadas do questionario, oferecendo
feedback para cada interacdo; c) controle estatistico dos dados através de andlises
feitas por um grupo independente de estatisticos; e d) opinido de especialistas
(WEIGL et al., 2004).

A técnica Delphi é indicada para situacdes em que néo existem informacdes
precisas ou dados histéricos, ou quando o objetivo é estimular o desenvolvimento de
novas idéias (WRIGHT; GIOVINAZZO, 2000). O método Delphi é composto por dois
grupos de trabalho. O primeiro grupo é denominado grupo controle ou pesquisador e
tem como objetivo gerenciar o processo de julgamento de valores emitidos pelos
especialistas, através do célculo estatistico das opinides coletadas, buscando nao
alterad-las ou descaracteriza-las e elaborando as sinteses das conclusdes e o
formato final do trabalho. O outro grupo é constituido pelos especialistas que iréo
emitir suas opinides com base na sua experiéncia clinica no assunto (WRIGHT,;
GIOVINAZZO, 2000).

O desenvolvimento de listas de categorias da CIF pelo Delphi Exercise tem sido
realizado em trés etapas. Na primeira etapa do Delphi Exercise sdo encaminhadas,
por e-mail, pelo Grupo de Pesquisa sobre a CIF da Universidade de Munique, as
informacdes conceituais sobre os componentes da CIF, instru¢cdes gerais sobre o
estudo e um questionario com questdes abertas para os especialistas identificados.
O questionario solicita uma lista de categorias relacionadas com os componentes da
CIF, pertinentes as funcdes e estruturas do corpo, atividade e participacdo e fatores
ambientais relevantes e/ou tipicas. Com o objetivo de tornar mais clara a solicitacao
do Grupo da Universidade de Munique um grupo de categorias relevantes e/ou
tipicas de estruturas e fungbes do corpo, atividade e participacdo e fatores
ambientais € fornecido p. ex. para pacientes com doenca de Parkinson. Os
participantes tém trés semanas para responder e lembretes sdo encaminhados dois

dias antes da data limite. As respostas dos especialistas séo relacionadas com a CIF
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por dois profissionais da saude, independentemente, utilizando as regras de linking
(conexdo) estabelecidas por Cieza et al. (2002). O consenso entre os profissionais
da saude é entdo utilizado para decidir qual categoria da CIF deve ser relacionada
com cada resposta dos especialistas. Para resolver as discordancias entre os
profissionais da saude em relacdo a selecédo das categorias um terceiro pesquisador
treinado nas regras de conexdo com a CIF sdo consultadas. Apds o consenso final é
realizado o calculo das frequéncias de cada categoria da CIF pelo Grupo da
Universidade de Munique (WEIGL et al., 2004).

Na segunda etapa do Delphi Exercise € encaminhado um questionario com
questdes fechadas para cada condigdo de salude com as frequiéncias das categorias
definidas na Etapa 1. Os especialistas realizam o julgamento através de respostas
“sim” ou “ndo” se a lista para estruturas e funcdes do corpo, atividade e participacéo
e fatores ambientais s&do relevantes e/ou tipicas para cada condi¢cdo. Os
participantes tém trés semanas para responder e lembretes sdo encaminhados dois
dias antes da data limite. Ap6s o recebimento da opinido dos especialistas é
realizado o calculo das frequéncias de cada categoria da CIF pelo Grupo da
Universidade de Munique (WEIGL et al., 2004).

Na terceira etapa do Delphi Exercise € encaminhado um questionario, semelhante
ao desenvolvido para a Etapa 2, com questdes fechadas para cada condicdo de
saude com as frequéncias das categorias definidas na Etapa 2. Os especialistas
realizam o julgamento através de respostas “sim” ou “ndo” se a lista para estruturas
e funcdes do corpo, atividade e participacéo e fatores ambientais sao relevante e/ou
tipicas para cada condicao. Os participantes tinham trés semanas para responder e
lembretes foram encaminhados dois dias antes da data limite. Ap6s o envio dos
especialistas foi realizado o calculo das frequéncias de cada categoria da CIF pelo
Grupo da Universidade de Munique (WEIGL et al., 2004). Dessa forma, a elaboracéo
dos core sets segue um processo de decisdo formal para o estabelecimento de um
consenso entre os profissionais da salde sobre as categorias mais relevantes para

avaliacdo da funcionalidade de diferentes doencgas cronicas.

Outra abordagem para a construcdo dos core sets € a coleta de dados empiricos

com a checklist da CIF da OMS em adultos acima de 18 anos. Essa checklist
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apresenta 125 categorias de segundo nivel da CIF. Ewert et al. (2004) relatam os
resultados de todos os estudos empiricos realizados em 33 centros e coordenados
pelo grupo de Munique. Os dados foram coletados durante 20 meses de julho de
2001 a marco de 2003 por 68 profissionais da saude que trabalharam em 33 centros
de reabilitacdo na Alemanha. A amostra foi composta por 1044 pacientes sendo 32
casos de osteoporose, 50 de depresséo, 52 de obesidade, 53 de osteoartrose, 67 de
diabetes mellitus, 72 de doenca cronica isquémica do coracdo, 89 para doenca
pulmonar obstrutiva cronica, 93 para o AVC, 101 para dor cronica, 198 para cancer
maligno da mama e 163 para dor lombar (EWERT et al., 2004). Os resultados da
coleta de dados com os pacientes foram considerados nas conferéncias de

consenso para a definicdo da classificacdo nuclear de cada doencga cronica.

Além disso, os resultados das revisdes sistematicas realizadas especificamente para
cada condicdo também foram considerados para a elaboracédo final dos core sets
para as doencas cronicas em estudo. Para o AVC, por exemplo, foram pesquisados
no MEDLINE ensaios clinicos randomizados do periodo de 1992 a 2001 (GEYH et
al., 2004b). Os instrumentos de avaliacdo foram identificados e os conceitos foram
relacionados com a CIF através das regras de conexado elaboradas por Cieza et al.
(2002). As frequéncias dos conceitos extraidos dos instrumentos foram calculadas e
apresentadas durante a conferéncia de consenso para os core sets do AVC. O
consenso para a decisdo das categorias para serem incluidas nos core sets para o
AVC foi realizado por 36 especialistas (25 médicos de vérias sub-especialidades,
sete fisioterapeutas, dois psicélogos, uma assistente social e um socidlogo) de 12
paises diferentes. O processo consensual foi realizado por cinco grupos de trabalho,

com sete ou oito membros em cada grupo (GEYH et al., 2004a).

Existem core sets disponiveis para dor cronica (CIEZA et al., 2004c), lesdo medular
(BIERING-SORENSEN et al., 2006), lupus eritematoso sistémico (ARINGER et al.,
2006), artrite reumatodide (STUCKI et al., 2004a), depresséao (CIEZA et al., 2004d),
cancer de mama (BRACH et al., 2004), doencas pulmonares obstrutivas (STUCKI et
al., 2004b), obesidade (STUCKI et al., 2004c), diabetes mellitus (RUOF et al., 2004),
doencas isquémicas do coracdo (CIEZA et al., 2004b), osteoporose (CIEZA et al.,
2004f), osteoartrite (DREINHOFER et al., 2004), lombalgia (CIEZA et al., 2004e),
distarbios do sono (STUCKI et al.,, 2007), disturbio bipolar (VIETA et al., 2007),
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esclerose multipla (KHAN; PALLAN, 2007), cancer na cabeca e pescoco
(TSCHIESNER et al., 2007) e acidente vascular cerebral em adultos (GEYH et al.,
2004a). Até maio de 2007, por ocasido do desenvolvimento da checklist do presente
estudo ndo havia na literatura core sets para condigbes cronicas especificas em
criancas e/ou adolescentes com paralisia cerebral e criancas que sofreram acidente
vascular cerebral (pesquisa no Pubmed em maio de 2007 com as palavras chaves:

core sets, child, adolescents, youth, ICF).

Para cada condicéo crénica foram desenvolvidas versdes resumidas e completas. A
classificacdo nuclear (core sets) resumida é uma lista de categorias que possibilita a
aplicacédo clinica, pois apresenta o minimo de dados que devera ser registrado nos
estudos clinicos que descrevem o impacto ou sobrecarga da doenca, para permitir a
comparacao entre os estudos. A classificacdo nuclear completa, por outro lado, &
uma lista de categorias para uma condicdo especifica que inclui o minimo de
categorias possivel, de modo a assegurar sua praticidade, mas que é a0 mesmo
tempo suficientemente abrangente na sua cobertura, permitindo que profissionais
com diferentes formacfes avaliem 0os mesmos construtos e assegurando que todos

0s construtos relevantes sejam amostrados (CIEZA et al., 2004a).

A classificagdo nuclear representa o que deve ser avaliado em diferentes doencas
cronicas e ndo como sera procedida a avaliacdo (CIEZA et al., 2004a). Por isso,
apos o conhecimento das categorias estabelecidas pelos core sets, 0os usuarios da
CIF devem escolher ou elaborar instrumentos de avaliacdo para operacionalizar a
avaliacdo. Geyh et al. (2004) identificaram, no estudo de revisédo sistematica sobre o
AVC, 148 instrumentos de avaliagdo em 160 estudos. Esta informac&o confirma o
elevado numero de instrumentos utilizados e a auséncia de uma medida uniforme,

padronizada e consensual para o AVC.

Diante da caréncia de core sets estabelecidos para criancas e adolescentes com PC
e AVC e devido ao elevado niumero de categorias da checklist genérica da CIF, o
presente estudo apresentou a proposta de iniciar o desenvolvimento de uma
checklist que seja viavel, abrangente e relevante para a pratica clinica dos
profissionais da saude para esta populacdo. Um grupo de trabalho, sob a

coordenacao da Dra. R. Simeonsson, uma psicéloga da University of North Carolina
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e pela Dra. Matilde Leonardi uma neurologista da Italian National Neurological
Institute, elaboraram a versdo da CIF para criancas e jovens (CIF-C-J) (LOLLAR;
SIMEONSSON, 2005). Todavia, a CIF-C-J ainda ndo se encontra traduzida para a
lingua portuguesa. Por isso, a versdo da CIF traduzida para o portugués
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003) foi utilizada pelo presente estudo.

O AVC e a PC em criancas e adolescentes séo condi¢des crénicas em que ha um
comprometimento das estruturas e fungbes relacionadas com o sistema nervoso
central. Este  comprometimento  promove  deficiéncias nas  funcbes
neuromusculoesquléticas e relacionadas com o movimento entre outras sequelas
nas estruturas e fungcbes do corpo que dependerdo da extensao da lesao
neuroldgica. A avaliacdo da qualidade de vida das criancas e adolescentes com
sequelas de AVC ou PC sédo avaliadas através de instrumentos em que ocorre a
reunido de conceitos da CIF em um escore unico, como itens relacionados com
sintomas (dor de cabeca), fatores pessoais (sentimentos sobre a doenca, auto-
estima), atividade e participacdo (desempenho para realizar atividades) e atuacao
dos fatores ambientais. O estudo de VIEHWEGER et al. (2008) concluiu, apés
desenvolver uma revisao sistematica de 17 instrumentos utilizados em casos de PC,
que existem confusdes conceituais, quando € realizado a comparagcdo entre 0s
dominios envolvidos nos instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida e os

conceitos da CIF.

Diante da observagdo da caréncia de instrumentos concebidos conforme a
terminologia da CIF para a avaliagdo da funcionalidade de criancas e adolescentes
com AVC e PC o presente estudo apresenta a proposta de revisar a literatura, em
que a CIF foi utilizada para casos de AVC e PC, para buscar uma fundamentacao
conceitual e metodolégicas para avaliacdo da funcionalidade de criancas e

adolescentes com os diagnésticos mencionados.

O objetivo de reunir em uma Unica checklist categorias para avaliar casos de AVC e
PC é pertinente, pois muitos casos de PC sdo consequéncias de um AVC pré-natal,
peri-natal ou poés-natal (OZDUMAN et al., 2004). A paralisia cerebral é uma
encefalopatia crbnica da infancia que representa um grupo de manifestacbes

neurologicas em que o AVC é uma das causas (GOLOMB et al., 2008). Por isso,
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reunir em uma unica checklist as categorias pertinentes para casos classificados
como AVC e PC permitira a comparacgao entre as duas entidades nosoldgicas que
apresentam comprometimentos nas estruturas e fungdes do corpo que dependem
da extensao da leséo cerebral, mas as duas condi¢cdes envolvem um quadro clinico
heterogéneo que pode promover diferentes limitacdes nas atividades e restricdo na
participacdo. A andlise comparativa das duas condicdes pode contribuir, portanto,

para esclarecer suas semelhancas e especificidades.

Portanto, o presente Estudo 1 objetiva dar inicio ao desenvolvimento uma checkilist
para uma avaliacdo inicial das fun¢des do corpo, atividades e participacéo e fatores
ambientais para criancas e adolescentes com AVC, PC e controles de modo a iniciar
0 processo de sistematizacdo e operacionalizacdo da avaliacdo da funcionalidade

nestas amostras de acordo com o modelo da CIF.

3.1 OBJETIVO

O objetivo do Estudo 1 é fazer uma revisdo conceitual da literatura pertinente,
desenvolvendo um conjunto de critérios para selecionar categorias da CIF para os
componentes de estruturas e funcbes do corpo, atividade e participacdo e fatores
ambientais, que sejam relevantes e cubram os dominios da funcionalidade mais
comprometidos em criangas e adolescentes com PC e AVC. A seguir, as categorias
selecionadas da CIF serdo usadas para compor uma checklist de avaliacéo inicial da

funcionalidade na amostra alvo.

Dessa forma, o objetivo central do Estudo 1 foi elaborar uma checklist genérica de
avaliacao inicial da funcionalidade de criancas e adolescentes para o0 uso na pratica
clinica. Para isso, foram elaborados critérios para que a checklist seja a0 mesmo
tempo abrangente e de facil aplicacdo em uma primeira avaliagcdo por qualquer
profissional da saude. Assim, a checklist deve ser viavel para a prética clinica
abrangente e de facil aplicacédo pelos os profissionais que realizam o acolhimento de

criancas e adolescentes com AVC e PC nos servigos de saude.
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3.2 METODOS

O presente trabalho foi desenvolvido por uma equipe interdisciplinar do Laboratorio
de Neuropsicologia do Desenvolvimento (LND-UFMG), sendo composta por um
mestrando em Ciéncias da Satde — Area de Concentracdo em Salde da Crianca e
do Adolescente, graduado em fisioterapia e especialista em fisioterapia neuro-
funcional; uma psicéloga, doutoranda em Ciéncias da Saude — Area de
Concentracdo em Saude da Crianca e do Adolescente, mestre em Psicologia do
Desenvolvimento; dois alunos de iniciacdo cientifica sendo uma académica do curso
de fisioterapia e outro académico de graduacédo do curso de psicologia, ambos
membros do LND-UFMG desde o inicio do estudo. O trabalho foi supervisionado por
um meédico, professor do Departamento de Psicologia e orientador do Programa de
Mestrado e Doutorado em Ciéncias da Salde — Area de Concentra¢édo em Salde da

Crianca e do Adolescente — da Faculdade de Medicina da UFMG.

Os passos seguidos pelo grupo de pesquisa sobre a CIF da Universidade de
Munigue para a elaboracdo dos core sets para diferentes doencas crdénicas como a
elaboracdo de revisdo sistematica, a realizacdo do Delphi Exercise e a coleta de
dados empiricos com os pacientes foram a referéncia para o inicio da construcéo de
um conjunto de categorias relevantes para 0 uso na pratica clinica em casos de AVC
e PC em criancas e adolescentes. Porém, os estudos desenvolvidos para
fundamentar a elaboracdo dos core sets da CIF s&o geralmente realizados no
ambito de teses de doutorado, com diferentes pesquisadores trabalhando
colaborativamente e responsabilizando-se cada um por um aspecto das questdes de
pesquisa envolvidas. Diante do prazo de dois anos para a realizacdo do estudo de
mestrado e a caréncia de uma equipe ampla de trabalho para a realizagéo do Delphi
Exercise com varios profissionais, o estudo para a definicdo das categorias para a
composicao da checklist de avaliacdo foi baseada em uma revisdo da literatura que
identificou os estudos relacionados com o estudo da relacdo da CIF com o AVC ou
PC, na experiéncia clinica dos pesquisadores do estudo e no estudo da conexao
entre a CIF e os direitos das criancas e adolescentes assegurados no Estatuto da
Crianca e do Adolescente (BRASIL, 2004).



35

Dessa forma, o presente estudo seguiu as seguintes etapas para a elaboracdo da

checklist:

a) reviséo da literatura sobre o uso da CIF em criancas e adolescentes com AVC
ou PC;

b) utilizacdo das exigéncias derivadas do Estatuto da Crianca e do Adolescente
como fonte complementar a experiéncia clinica dos pesquisadores na selecao

de categorias da CIF relevantes;

c) decisdo consensual pelos pesquisadores do estudo sobre os itens para
compor a checklist de avaliacdo da funcionalidade de criancas e adolescentes
com AVC e PC.

Durante a primeira etapa foi realizada a reviséo da literatura sobre o emprego da CIF
em casos de AVC ou PC em criancas e adolescentes para fundamentar a
elaboracéo da checklist. A base de dados do Pubmed/Medline foi consultada com as
palavras chaves: cerebral palsy AND ICF e stroke AND ICF AND child OR
adolescen. Nao foi encontrado nenhum artigo para a pesquisa sobre o uso da CIF
em casos de AVC em criancas ou adolescentes. Os resultados da consulta para a
PC, realizada em outubro de 2006, foram oito artigos relacionados com a pesquisa
sobre a CIF e paralisia cerebral (BECKUNG; HAGBERG, 2002; ELIASSON, 2005;
MONTANE; VALLANO; LAPORTE, 2004; MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK,
2005; ODMAN; OBERG, 2006; PALISANO, 2006; ROSENBAUM; STEWART, 2004;
SCHENKER; COSTER; PARUSH, 2006) publicados no periodo de 2001 a 2006.
Uma pesquisa recente realizada em marco de 2008 na mesma base de dados e com
as mesmas palavras chaves identificou 13 estudos publicados do ano de 2001 a
marco de 2008. Os demais estudos além dos citados na primeira pesquisa foram
outros seis estudos (BLANK, 2007; BLANK; HENGVOSS; ROLLHAUSEN, 2008;
FOWLER et al., 2007; SALEH et al., 2007; SIEBES et al.,, 2007; WRIGHT et al.,
2008). Os resumos dos estudos foram consultados para avaliagdo do seu contetdo.
Os artigos relacionados com a reabilitacdo das criancas com PC foram incluidos
para analise, enquanto os artigos relacionados com a terapia farmacologica
(MONTANE; VALLANO; LAPORTE, 2004) foram excluidos. Outro critério utilizado foi
a necessidade do estudo estar publicado em inglés. Por isso, os estudos Blank

(2007) e Blank; Hengvoss; Rollhausen (2008) foram excluidos por estarem
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publicados na lingua alema. Dessa forma, foram incluidos sete artigos que
contribuiram para a elaboracdo da checklist de avaliacdo da funcionalidade de
criancas e adolescentes com AVC ou PC e dez artigos para a discusséo do presente
estudo.

Com o objetivo de averiguar a existéncia de publicacbes sobre o desenvolvimento
da CIF para criancas e jovens pelo grupo coordenado por R. Simeonsson foi
realizado uma pesquisa na base de dados do Pubmed/Medline, em outubro de 2006,
com as palavras chaves ICF AND Simeonsson. Para esta pesquisa foram
encontrados cinco artigos publicados (LOLLAR; SIMEONSSON, 2005;
SIMEONSSON, 2003; SIMEONSSON et al.,, 2003; SIMEONSSON; McMILLEN;
HUNTINGTON, 2002; SIMEONSSON; SCARBOROUGH; HEBBELER, 2006). Uma
pesquisa realizada, em marco de 2008, com as mesmas palavras chaves nao
identificou novas publicacdes sobre a CIF para criancas e jovens pela coordenadora

deste projeto.

Na segunda etapa foram analisadas as relacbes conceituais entre a classificacao
nuclear ampliada da CIF para o AVC (GEYH et al., 2004a) e o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (BRASIL, 2004), com o objetivo de examinar a abrangéncia e
aplicabilidade dessa classificagao nuclear em criancas e/ou adolescentes. Conforme
a ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (2003, p. 17) “a CIF é um instrumento
apropriado para o desenvolvimento da legislacdo internacional sobre os direitos
humanos bem como da legislacdo nacional”. O Estatuto da Crianca e do
Adolescente (Lei Federal n°® 8069, de 1990) afirma em suas disposi¢des preliminares
que “nenhuma crianca ou adolescente sera objeto de qualquer forma de negligéncia,
discriminacdo, exploracao, violéncia, crueldade e opressao, punido na forma da lei
qualquer atentado, por agdo ou omissdo, aos seus direitos fundamentais” (BRASIL,
2004). O conteudo desta Lei Federal esta relacionado com os direitos fundamentais

da crianca e do adolescente que sao distribuidos em cinco capitulos:
a) direito a vida e a saude;
b) direito a liberdade, respeito e dignidade;
c) direito a convivéncia familiar e comunitaria;

d) direito a educacéo, a cultura, ao esporte e ao lazer;
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e) direito a profissionalizacdo e a protecao no trabalho.

Podemos considerar, portanto, que a protecdo integral a crianca e adolescente
estabelecida no Estatuto apresenta uma relacdo com a CIF, apresentando
convergéncias com 0S pressupostos biopsicossociais a promoc¢édo da saude. Como
na perspectiva biopsicossocial a saude transcende a mera auséncia de doenca,
pode-se considerar que 0s objetivos de promoc¢do da saude sdo coincidentes

aqueles relacionados a promoc¢éao do desenvolvimento e bem-estar humanos.

O estudo de Mello (1999) demonstra as dificuldades para uma efetiva implantacao
dos direitos assegurados pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente. A principal
dificuldade destacada foi transformar o direito formal em direito reconhecido e
aplicado na pratica. Foi a partir desta analise que surgiu a idéia de utilizar na
presente dissertacdo o Estatuto da Crianca e do Adolescente como um referencial
gue permitisse identificar os dominios da funcionalidade e desenvolvimento humano
pertinentes, servindo desta forma, como fonte adicional de selecdo de critérios
pertinentes e abrangentes para compor uma classificacdo nuclear no ambito da PC

e AVC na infancia e adolescéncia.

A relacéo entre os core sets ampliados da CIF para o AVC e o Estatuto da Crianca e
Adolescente foi analisada por dois pesquisadores (0 autor da dissertacdo e uma
aluna de iniciacdo cientifica do ultimo periodo do curso de graduacdo em
fisioterapia), independentemente, seguindo as regras de conexdo com a CIF
estabelecidas por Cieza et al. (2005). A definicdo desta conexao foi realizada dentro
de um processo consensual entre os pesquisadores do estudo. Um consenso &
tipicamente definido quando ha uma concordancia de 75% e 90% entre os
examinadores (PALISANO, 2006). O célculo da concordancia entre a presenga ou
auséncia de conexao dos itens de fatores ambientais dos core sets para o AVC foi
realizada por um terceiro avaliador. A solucdo de possiveis divergéncias foi realizada
com o debate com o terceiro pesquisador, conhecedor dos conceitos da CIF, dos
critérios de conexdo com a CIF e do Estatuto da Crianca e do Adolescente. Apos o
debate entre os pesquisadores do estudo foi elaborada uma tabela com a descricao
textual de trechos dos artigos do Estatuto da Crianca e do Adolescente e a categoria

de segundo nivel da CIF que faz conexao com este direito (Apéndice A).
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Para a terceira etapa foram definidos critérios para auxiliar os pesquisadores na
decisdo das categorias que deveriam ser incluidas na checklist do estudo. Sendo
assim, os critérios estabelecidos para a inclusdo de categorias na checklist do

estudo foram:
a) seguir os core sets para o0 AVC em adultos como referéncia;

b) incluir itens na checklist que tenham relevancia para criancas e adolescentes
com AVC e PC;

c¢) incluir o minimo de categorias para viabilizar o uso na pratica clinica;
d) abranger o maximo de capitulos da CIF;

e) apresentar potencial para representar um indicador de necessidade de

encaminhamento para outros profissionais ou servicos.

Os pesquisadores do estudo seguiram os critérios estabelecidos para elaborar a
checklist para avaliacdo inicial da funcionalidade em casos de AVC e PC. Dessa
forma, a selecéo dos itens foi realizada pelos pesquisadores do estudo que estavam
familiarizados com os conceitos e estrutura da CIF, com a revisao da literatura sobre
o uso da CIF em criancas e adolescentes com PC, com os resultados da conexao
entre os core sets da CIF para o AVC e o Estatuto da Crianca e do Adolescente e
com os critérios desenvolvidos para a selecdo de itens para compor a checklist do
estudo.

A checklist do estudo deveria apresentar, no minimo, uma categoria de segundo
nivel de cada capitulo da CIF para atender o critério de abrangéncia. Porém, para
atender o critério de relevancia e viabilidade um ou outro capitulo poderia ser
excluido da checklist. Para atender o critério de relevancia para criancas e
adolescentes a revisdo da literatura e o estudo da relacdo entre as categorias de
fatores ambientais dos core sets ampliados da CIF para o AVC e o Estatuto da
Crianga e do Adolescente foram consultados.

Primeiramente os itens foram selecionados, independentemente, pelos dois
pesquisadores do estudo anteriormente mencionados. Em seguida, uma reuniao foi

realizada para a apresentacdo dos itens de cada um dos dois pesquisadores
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individuais. A concordancia entre os mesmos foi verificada e em seguida foi feito
uma discussdo sobre a relevancia de cada categoria para integrar a checklist do
estudo. Apds o estabelecimento do consenso entre os dois primeiros pesquisadores
a checklist foi apresentada para uma terceira pesquisadora (psicologa e doutoranda
em Saude da Crianca e do Adolescente) para verificar o seguimento dos critérios

estabelecidos pelos dois primeiros pesquisadores.

3.3 RESULTADOS

A descricdo dos resultados obedecera ao seguinte roteiro. Inicialmente ser&o
apresentados os resultados da revisdo da literatura realizada sobre PC e AVC na
infancia bem como sobre a utiliza¢do ou relevancia da CIF nestas duas condicdes. A
seguir serdo descritos os resultados da analise dos core sets para o AVC a partir da
perspectiva do Estatuto da Crianga e do Adolescente. Finalmente, ser&o
apresentados os resultados do processo de selecdo de categorias para compor a
Checklist de avaliacdo biopsicossocial da saude da crianca e adolescente com

deficiéncias neuroldgicas.

3.3.1 Revisado da literatura

A revisao da literatura sobre o uso da CIF em criancas e adolescentes com AVC e
PC é relevante para fundamentar a selecdo de categorias para compor uma
checklist de avaliacdo biopsicossocial da salude da crianca e adolescente com
deficiéncias neuroldgicas. Por isso, a revisdo da literatura identificou estudos
relacionados com o AVC na infancia e adolescéncia e apresenta também, pesquisas
envolvidas com o estudo da PC. Além disso, foi realizada uma pesquisa sobre 0 uso
da CIF em casos de criancas e adolescentes com deficiéncias neurolégicas para
identificar aspectos conceituais e metodoldgicos para a avaliacdo da funcionalidade

desta populacao.
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3.3.1.1 AVC nainfancia e adolescéncia

O acidente vascular cerebral (AVC), tanto em criancas quanto em adultos, foi
durante muitos anos concebido como uma condicdo em que muito pouco poderia ser
feito para reduzir as sequelas e melhorar a qualidade de vida do paciente. Na ultima
década, entretanto, ocorreu uma revolugcdo na atencdo aos adultos que sofreram
AVC, com o advento de unidades especializadas no tratamento e reabilitacéo
desses pacientes (INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC
STROKE, 2004). Avancos dessa natureza nao foram observados no tratamento de
criancas que sofreram AVC. Apesar de o AVC em criangas e adolescentes ser um
fendmeno menos prevalente, em comparacdo com a prevaléncia de AVC em adultos
e idosos, far-se-ia necessaria uma equipe de saude especializada e preparada para
ajudar esses individuos que terdo toda a sua trajetéria de vida modificada pela
ocorréncia do episodio neurovascular, com suas seqielas e consequéncias
funcionais (INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE,
2004).

A Organizagdo Mundial de Saude definiu 0 AVC como um déficit neurolégico focal
de surgimento rapido, consequiente de doenca cérebrovascular, com duracdo maior
que 24 horas, causado por interrupcao do fluxo sangiineo ou hemorragia em uma
parte do encéfalo (HUTCHISON et al., 2004). O AVC neonatal é definido como o
déficit neurolégico focal agudo, com duracdo maior que 24 horas, que ocorre no
periodo inferior aos primeiros 28 dias de vida p6s-natal (BERNARD; GOLDENBERG,
2008; INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004;
RIELA; ROACH, 1993). O AVC neonatal pode ocorrer no periodo pré-natal ou peri-
natal. Porém, diante da dificuldade de discriminar o momento exato do AVC, alguns
pesquisadores combinam as classificacdes pré-natal e peri-natal em uma Unica
classificacdo pré-natal/peri-natal (BERNARD; GOLDENBERG, 2008). O AVC na
infancia é definido como um evento cérebrovascular que ocorre entre 29 dias e 18
anos de idade (BERNARD; GOLDENBERG, 2008; INTERCOLLEGIATE WORKING
PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004; RIELA; ROACH, 1993). A pesquisa de

campo sobre o0 AVC em criancas € necessaria com urgéncia para fornecer respostas
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definitivas a muitas questdes levantadas pelos profissionais da satude (LYNCH et al.,
2002).

Entretanto, a pesquisa na area de AVC infantii impde diversos desafios

metodoldgicos:

a) a documentacao existente sobre o inicio da doenca geralmente € incerta e ndo

sao registrados os dados pré-moérbidos;

b) o subdiagndstico é frequente, uma vez que muitos dos casos que apresentam

sintomas leves e transitorios ndo sao identificados e diagnosticados;

c) ha desafios quanto a utilizacdo de instrumentos adequados para diferentes
idades ao longo do desenvolvimento, para avaliar aspectos motores,

cognitivos, comportamentais e linguagem;

d) sdo encontrados subgrupos bastante distintos de pacientes, variando de
acordo com a idade em que ocorreu o episodio de AVC, o tempo entre o AVC

e a idade em que ocorreu a avaliagao etc;

e) pode ser dificil caracterizar a etiologia do AVC, a qual, por sua vez, pode

influenciar no tipo de sequelas que a crianca pode apresentar;

f) finalmente, devido a auséncia de consenso e de ensaios clinicos
randomizados, ndo se sabe quais sao as melhores intervencgdes terapéuticas

disponiveis para casos de AVC na infancia (HARTEL et al., 2004).

O AVC na infancia é uma area negligenciada por profissionais e o publico em geral,
principalmente por desconhecimento do problema e suas conseqiéncias potenciais
(INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004). As
taxas de incidéncia e prevaléncia de AVC na infancia tém crescido, uma vez que
técnicas de neuroimagem estdo tornando-se mais avancadas e aptas a detectarem
0 problema, permitindo a realizacdo de um maior niumero de diagnésticos (RIELA;
ROACH, 1993). Assim, o AVC em pediatria é mais freqiente do que pensado
previamente (DE VEBER et al., 2000). A prevaléncia do AVC é subestimada em
criancas porque a maioria dos casos pediatricos sao transitorios, ndo especificos ou
0s sintomas séo ocultos (GIROUD et al., 1995). A incidéncia de AVC em pediatria é
estimada ser de 2.5 a 2.7 por 100.000 crian¢cas ao ano na América do Norte (DE
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VEBER et al., 2000). Na Franca foi identificada uma incidéncia de 13 casos por
100.000 ao ano (EEG-OLOFSSON; RINGHEIM, 1983). Um estudo populacional de
coorte do Registro Canadense de AVC em Pediatria na década de 90 demonstrou
uma incidéncia de AVC de 3.3/100.000 ao ano desde o nascimento até os 18 anos
(LANTHIER et al., 2000), sendo que a etiologia isquémica ocorre em 44% a 61% dos
casos (DE VEBER et al., 2000).

Muitas criangas que apresentam AVC tém outra condicdo médica associada, como
as disfuncdes cardiacas e a anemia falciforme, estando vulneraveis a efeitos
adversos durante o desenvolvimento. As etiologias do AVC infantil identificadas com
maior frequiéncia sdo doencas hematoldgicas, cardiacas e genéticas (CHABRIER et
al., 2000; KIRKHAM; HOGAN, 2004; LANTHIER et al., 2000; MATTA; GALVAO:
OLIVEIRA, 2006; ROTTA et al., 2002). De Verber (2002) aponta que os principais
fatores de risco para o AVC infantii sdo a cardiopatia (19%), distarbios de
coagulagéo (14%), desidratacdo (11%), vasculite (7%), infeccéo (6%), cancer (4%),
doencas metabdlicas (3%), doenca de moyamoya (2%) e anemia falciforme (2%).

Em um estudo de série de 23 casos em criangas que apresentavam seqtiela de AVC
isquémico ou hemorragico, as etiologias mais frequentes foram cardiopatias (6
pacientes), anemia falciforme (4 casos), e em quatro casos a etiologia néo foi
identificada (ROTTA et al., 2002). A idade de admisséo neste estudo variou entre 1 e
15 anos (média = 8,78 anos e desvio padrdo = 2,02 anos) e a idade do primeiro
episodio variou de 6 meses e 15 anos (média=6,91 anos e desvio padrdo= 2,08
anos). O AVC é 250 vezes mais freqiente em criangcas com anemia falciforme
(KIRKHAM; HOGAN, 2004). Ressalta-se ainda que em 25% dos casos de anemia
falciforme h& probabilidade de ocorrer alguma complicacdo cérebrovascular,
geralmente isquémica, ndo sendo raro a ocorréncia de infartos silenciosos (ROTTA,;
RANZAN, 2005).

As doencas infecciosas como AIDS, varicela e meningoencefalites também sé&o
fatores de risco reconhecidos para o AVC na infancia, podendo o AVC ser a primeira
manifestacdo da infeccdo por HIV, ressaltando que essa possibilidade deve ser
considerada em todas as criancas com déficit neurologico focal (ROTTA et al.,
2002).
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Com relacao aos aspectos clinicos do AVC na infancia, as seqielas mais freqtientes
sdo hemiplegia e outras alteracbes motoras, alteracdes sensoriais, perceptivas e
emocionais. H&4 presenca de crises convulsivas em aproximadamente 50% das
criancas que sofreram AVC. A gravidade do quadro clinico depende da localizacéo e
da extenséo da lesdo (HUTCHISON et al., 2004).

Apbs o AVC, os pacientes podem apresentar alteracdes sensitivas, cognitivas e
motoras como fraqueza muscular, espasticidade, padrbes anormais de movimento e
descondicionamento fisico. Esses déficits podem limitar a capacidade de realizar
tarefas funcionais como deambular, fazer compras, subir escadas e autocuidar-se. A
taxa de recorréncia do AVC em criangas apresenta uma variacao de 6% a 40% dos
casos (GIROUD et al., 1995).

Barreirinho et al. (2003) desenvolveram um estudo retrospectivo de 12 anos (1987 —
1999) com 21 criangas com sequelas de AVC em Portugal, com idade variando de 2
meses a 13 anos (média= 5.3 anos), verificando a evolu¢do do quadro clinico das
criancas ao longo dos anos. A recuperacdo total foi alcancada por 11 pacientes
(52,4%). A persisténcia do déficit motor ocorreu em 9 pacientes (hemiparesia em 7 e
guadriparesia em 2), sintomas de epilepsia em 5 casos e deficiéncia cognitiva em 7
criancgas. Cinco entre oito pacientes com convulséo no inicio do AVC desenvolveram
epilepsia posteriormente. As criancas apresentavam hemiplegia, convulsdes, afasia,
sindrome cerebelar, distonia e tetraparesia (BARREIRINHO et al., 2003). Um estudo
brasileiro realizado, em 2006, relata que os sintomas iniciais de AVC em 12 criangas
foram: hemiparesia em 9 casos, convulsdes em 7, desvio da comissura labial em 1 e
um caso de perda da consciéncia (MATTA; GALVAO; OLIVEIRA, 2006).

Os déficits cognitivos estdo presentes e sado frequentemente subestimados em
criancas com AVC, podendo esses prejuizos afetar todos o0s aspectos da
funcionalidade das criancas e dos adolescentes (INTERCOLLEGIATE WORKING
PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004). Um aspecto relevante a ser ressaltado
sao as dificuldades de aprendizagem, que surgem como sequela frequente do AVC
infantil. Criangas que apresentavam um desempenho escolar satisfatorio e que apos
o AVC apresentam dificuldades de aprendizagem, que desencadeiam atraso escolar

e por vezes até a evasao escolar. Como nao ha no Brasil servigos de saude e psico-
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pedagogicos preparados para atender a clientela com sequela de AVC infantil, é
possivel presumir que essas criancas e suas familias devem procurar outros
servigos disponiveis, como p. ex., servicos para deficiéncia mental ou PC, ou entdo

permanecer desassistidas.

Estudos que definem o perfil funcional de criancas e adolescentes com sequelas de
AVC séo escassos na literatura (GORDON et al., 2002). De Schryver et al. (2000)
desenvolveram um estudo longitudinal, na Holanda, para avaliar o progndstico do
AVC isquémico na infancia. Foram investigadas 37 criancas ou adolescentes até 16
anos de idade. Os registros médicos foram estudados com o objetivo de identificar a
histéria clinica, a evolucdo do quadro, os fatores de risco e a causa do infarto
cerebral. O grau de incapacidade foi avaliado através da Modified Rankin Scale. A
média de idade de ocorréncia da lesdo cerebral isquémica foi de 4,6 anos (variacao
entre 3 meses e 14 anos) com uma mediana de 4 anos. Logo apds o episédio do
AVC, 28 criancas apresentavam hemiparesia sem crises epilépticas, 4
apresentavam hemiparesia com crises epilépticas, enquanto 4 casos apresentavam
somente crises epilépticas. Com relacdo a consciéncia, 6 criangcas apresentavam
rebaixamento do nivel de consciéncia na fase aguda do AVC. Ressalta-se ainda
que logo apos o episddio de AVC 6 criancas apresentavam afasia, 4 casos
apresentavam prejuizo na funcéo sensorial, 3 criancas apresentavam heminanopsia
e 1 caso apresentava diplopia. Na avaliacdo de follow-up, que ocorreu em uma
média de 7 anos apods o episodio de AVC, a média idade das criancas era de 11
anos de idade. Alguns casos néo puderam ser reavaliados, uma vez que dois casos
foram perdidos por terem se mudado de cidade, quatro criangas recusaram-se a
retornar ao hospital, por temerem ser hospitalizadas novamente e quatro criancas
faleceram. Das 27 criancas reavaliadas, 11 ndo apresentaram nenhuma disfuncéo
neuroldgica, 12 apresentaram hemiparesia, 1 apresentou hemiparesia e disfungéo
sensorial, 1 apresentou hemiparesia e disartria, 1 apresentou hemiparesia e
hemianopsia, 1 apresentou paraplegia e disartria e nenhuma apresentou afasia. As
consequéncias funcionais identificadas foram dificuldade para correr (10/31),
dificuldade para andar de bicicleta (8/31), problemas com a ginastica (13/31),
necessidade de trocar a mao para escrever (4/31).
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O funcionamento cognitivo foi avaliado no follow-up, revelando que as criancas
participantes do estudo apresentavam uma capacidade de resolucdo de problemas,
medida pelo teste de Raven, pelo subteste de vocabulario do WISC (Wechsler
Intelligence Scale for Child) e pelo WCST (Wisconsin Card Sorting Test),
discretamente inferior a populacdo de normalizacédo dos testes. O prejuizo cognitivo
pode afetar o desempenho escolar, sendo que 12 participantes apresentavam
repeténcia escolar e 17 necessitavam de ensino especial ou atencgao
psicopedagdgica. De acordo com o0s pais das criancas participantes, ocorreram
alteracOes na participacdo social de seus filhos apos o AVC, devido a mudancas no
comportamento em casa, na escola e com os amigos. Os impactos na vida social
foram relacionados com o estresse familiar, mudanca de comportamento em casa,
mudanca de comportamento na escola, mudanca de comportamento com 0s amigos
e reducdo do numero de amigos (7/31). Os principais aspectos psicolégicos
relacionaram-se a necessidade de educacdo especial ou atendimento
psicopedagodgico (17/31), repeténcia (12/31), estagnacdo no desenvolvimento
(16/31).

A qualidade de vida foi avaliada utilizando o instrumento desenvolvido por
AARONSON (1988). Vinte e uma das 28 criangas avaliadas afirmaram sentirem-se
tdo saudaveis quanto outras criancas, que nao passaram por nenhum problema de
salude e quase todas as criancas (27 de 29) afirmaram sentir-se tao felizes quanto
outras criancas. Os resultados do trabalho de De Schryver et al. (2000) revelam a
possibilidade de recuperacao funcional das criangas que sofreram AVC e ainda a
possibilidade dessas criancas terem uma qualidade de vida satisfatéria, mesmo

apresentando certas limitacfes nas atividades e participacéo.

O Intercollegiate Working Party for Paediatric Stroke desenvolveu, em 2004, as
Clinical Guidelines for diagnosis managment and rehabilitation para casos de AVC
na infancia. Essas diretrizes estabeleceram a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como referéncia para a terminologia e
a estrutura tedrica para a abordagem das equipes de saude nos casos de AVC na
infancia (BAUMER, 2004). A adoc¢édo dessa recomendacéo pelos pesquisadores e
profissionais que realizam o processo de avaliacdo da funcionalidade podera

contribuir, tanto para facilitar a comparacdo entre os estudos, quanto para a
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comunicacao entre os membros da equipe de saude. Todavia, apds a consulta na
base de dados Pubmed/Medline, em marco de 2008, ndo foram encontrados

estudos com as palavras chaves “stroke”, “ICF”, “child or adolescents”.

A experiéncia clinica sugere que as informacdes sobre deficiéncias oferecem pouca
informacé@o acerca da funcionalidade diaria da crianca ou adolescente. Existem
poucas medidas de limitacdo de atividade em criancas, sendo que ndo € bem
pesquisada a relacdo entre deficiéncia, limitacdo nas atividades e restricdo na
participacdo (BAUMER, 2004). A avaliacdo da deficiéncia € importante na fase
aguda por auxiliar no diagndstico clinico, porém, ao longo do tempo, os resultados
expressos em termos de limitagdes nas atividades podem ser mais relevantes para
as criancas e, consequentemente para seus cuidadores e para o planejamento das
acoes de saude (INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC
STROKE, 2004).

Segundo BARREIRINHO et al. (2003) as deficiéncias apresentaram uma frequéncia
de 47,6% em criancas com AVC. Apés o AVC, os pacientes apresentam alteracbes
sensitivas, cognitivas e motoras como: fraqueza muscular, espasticidade, padrdes
anormais de movimento, descondicionamento fisico, comprometimento na
linguagem e na comunicagéo, no comportamento e no humor e nas atividades de
vida diaria (LYNCH et al., 2002). As informacdes disponiveis sobre necessidades de
reabilitacdo de criancas que apresentam AVC na infancia sao limitadas, embora esta
seja uma importante questdo para os pais das criangcas que participam dos
programas de reabilitacdo (HARTEL et al., 2004).

As conseqléncias do AVC para o individuo séo diversas e ultrapassam o ambito
individual, afetando também a familia e servicos de assisténcia a saude.
(INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004). Logo,
a crianca terd sua trajetéria de vida modificada pela presenca de um transtorno
neurolégico que compromete sua funcionalidade, pois ocorre alteracdo das
estruturas e das funcbes do corpo, limitagbes nas atividades e a restricdo da
participacdo. Dessa forma, a recomendacao do Interrcollegiate Working Party for
Pediatric Stroke de aplicar a CIF, como estrutura conceitual e operacional em casos

de AVC na infancia, representa um avanco na abordagem das criancas e dos
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adolescentes com sequielas de AVC, ao mesmo tempo em que revela um desafio

para os profissionais da saude.

Os estudos com AVC em criancas séo dificeis de ser comparados uma vez que
existem diferencas nos instrumentos de avaliagdo, no delineamento dos estudos e
no numero de participantes incluidos nas amostras (HARTEL et al.; 2004 LYNCH et
al., 2002). Aléem de escassa, a literatura na area ainda é limitada. A maioria dos
estudos é constituida por relatos de séries de casos, em grande parte retrospectivos.
Os estudos sdo também preponderantemente de natureza clinica, ndo havendo
esforcos no sentido de documentar a prevaléncia e avaliar a gravidade dos impactos
nos diversos dominios da funcionalidade. Nao foi localizado na Pubmed, até margo
de 2008, nenhum estudo que investigasse o perfil de funcionalidade de criancas
portadoras de sequela de AVC a partir da perspectiva proposta pela CIF. Esta
situacdo € lamentavel, uma vez que somente através da caracterizacdo do perfil
funcional que os profissionais da saude e as instituicbes de saude poderdo se
preparar para um atendimento clinico sensivel as necessidades de saude dessa
populacdo. Além disso, tais estudos poderiam contribuir para a formulacdo de
politicas publicas que promovessem a qualidade de vida das criancas, dos

adolescentes e de seus respectivos cuidadores e familiares.

3.3.1.2 Paralisia cerebral

A paralisia cerebral (PC) foi definida pelo Grupo de Trabalho Internacional para a
Definicdo e Classificacdo da Paralisia Cerebral, em 2004, como um termo geneérico
que descreve um grupo de disturbios do movimento e postura que promovem
limitagcdes nas atividades (BAX et al., 2005). Atualmente, tem-se utilizado o termo
encefalopatia crénica ndo progressiva ou ndo evolutiva para descrever seu carater
persistente, mas nao evolutivo. A PC é atribuida a uma lesdo que prejudica o
desenvolvimento do sistema nervoso central ainda no Utero, durante o parto ou nos
primeiros anos de vida (BAX et al.,, 2005). A etiologia da paralisia cerebral é
heterogénea e os fatores de risco dependem do momento em que ocorre a leséao

cerebral. Por isso, os fatores de risco sao classificados em fatores pré-natais, peri-
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natais e pés-natais (JONES et al.,, 2007). A literatura ndo apresenta um limite de
idade claro para a classificacdo de PC no periodo pés-natal. A ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE PARALISIA CEREBRAL (2008) considera o traumatismo cranio-
encefalico até os trés anos de idade como uma das causas da PC no periodo pés -
natal. Sabe-se que uma das causas definidas para a paralisia cerebral € o AVC no
periodo pré-natal, peri-natal ou pés natal (GOLOMB et al., 2008). Por isso, pode
ocorrer uma confusdo para classificar o caso como AVC ou PC. Existem estudos
empiricos que definem alguns casos como de PC, mas néo relatam a idade em que
ocorreu a leséo cerebral (AURELIO; GENARO; MACEDO FILHO, 2002; BARELA;
ALMEIDA, 2006; LAMONICA; CHIARI; PEREIRA, 2002; RODRIGUES et al., 2007).
Dessa forma, ndo é possivel determinar o critério utilizado pelo estudo para
classificar o caso como PC, ou se ndo poder-se-ia tratar de AVC neonatal ou na
infancia. Diante disso, para as finalidades do presente estudo, a PC sera
considerada uma encefalopatia crénica ndo progressiva que promove distlrbios do
movimento e da postura, em decorréncia de agravos que ocorreram durante o
periodo fetal, parto ou apds o nascimento, até os trés anos de idade, independente
da causa da lesdo cerebral. A PC faz parte do capitulo VI da Classificacao
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID-10)

da OMS, referente as Doencas do Sistema Nervoso.

O diagnostico da PC é somente clinico, pois hdo ha nenhum teste laboratorial ou
exame histolégico para definir a presenca ou auséncia desta doenca cronica
(PANEH; HONG; KORZENIEWSKI, 2006). A revisdo sistemética de Korzeniewski et
al. (2008) identificou em 20 estudos, publicados entre os anos de 1975 e 2006,
alteracOes nas estruturas do sistema nervoso central nas imagens fornecidas pela
ressonancia magnética e tomografia computadorizada em 80% dos casos. Por isso,
0 exame de imagem é um importante auxilio para o diagnostico da PC. Além disso,
algum grau de deficiéncia motora € essencial para a definicdo clinica da PC. A
gravidade do comprometimento neuromotor de uma crianca com PC pode ser
caracterizada como leve, moderada, severa ou completa, baseada no meio de
locomocé&o. Esta classificagdo ordinal baseada na CIF pode ser avaliada através do
Gross Motor Classification System — GMFCS desenvolvido por Palisano et al.
(1997). O GMFCS € uma escala que avalia o grau de comprometimento da funcéo

motora grossa, no que diz respeito as limitacdes das atividades relacionadas com a
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mobilidade. O GMFCS ¢é baseado em uma gradacédo ordinal de cinco niveis sendo
gque quanto maior o nivel que a crianca for classificada, maior é o0 seu
comprometimento: Nivel | — Anda sem restricdes. Limitacdes em atividades motoras
amplas mais avancadas (correr e pular); Nivel Il — Anda sem restricdes. Limitacdes
para andar ao ar livre e na comunidade; Nivel Il — Anda com dispositivos auxiliares
a mobilidade (andadores). Limitagdes para andar ao ar livre e na comunidade; Nivel
IV — Mobilidade pessoal limitada. Exige transporte ou utilizagcdo de cadeira de rodas
motorizada ao ar livre e na comunidade; Nivel V — Mobilidade pessoal é
severamente limitada, mesmo com o auxilio tecnolégico (PALISANO et al., 1997).
Um resultado de nivel Il no GMFCS pode indicar um caso de PC (PANETH; HONG;
KORZENIEWSKI, 2006).

Paneth, Hong e Korzeniewski (2006) desenvolveram uma revisdo de evidéncias
sobre a frequéncia da paralisia cerebral em paises da Europa, América do Norte e
Asia. Foram identificados 50 estudos realizados no periodo de 1950 a 2000. Em
todos os estudos a prevaléncia apresentou uma variacdo de 1,2 a 3,0 casos por
1000 nascimentos. Para 70% dos estudos identificados por esta revisdo, a
prevaléncia variou entre 1,5 a 2,5 casos por 1000 nascimentos. O estudo de
Westbom, Hagglund e Nordmark (2007) identificou a prevaléncia de 2,7 por 1.000
nascimentos na Suécia. Nao foram encontrados estudos que desenvolveram o
estudo da prevaléncia da PC no Brasil. Paneth, Hong e Korzeniewski (2006) afirmam
gque nado ha indicios de diferencas sistematicas na prevaléncia conforme a

localizacdo geografica.

A deficiéncia motora desta doenca pode envolver distintas estruturas do corpo,
resultando em classificacdes topograficas especificas - tetraplegia/tetraparesia,
hemiplegia’/hemiparesia e diplegia (BAX et al., 2005). Estes comprometimentos da
funcdo motora podem ser classificados na CIF através da categoria de funcdes
relacionadas a forca muscular (b730), pois apresenta subcategorias que descrevem
a localizacdo de uma possivel deficiéncia na forca muscular (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Outro tipo de classificacido é a baseada nas
alteragbes clinicas do tdénus muscular e no tipo de desordem do movimento,

podendo produzir o tipo espastico, discinético ou ataxico (BAX et al., 2005).
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Outros sinais importantes sdo o aumento dos reflexos tendinosos profundos,
hipertonia muscular extensora e adutora, tremor, fraqueza localizada ou
generalizada, dependendo da extensdo da lesdo e uma caracteristica marcha em
tesoura na ponta dos pés (KRIGGER, 2006; ROTTA, 2002). O tipo de PC discinético
€ caracterizado por lentiddo anormal, movimentos contorcidos das méaos, pés,
bracos e pernas que sdo exacerbados em momentos de estresse. A PC ataxica é
caracterizada por deficiéncia no equilibrio postural e na coordenacdo motora. Estes
casos apresentam marcha com base alargada e tremor de intencéo, que prejudica o
desempenho de atividades que exigem o uso fino da méao (TAYLOR, 2001). A
deficiéncia motora da PC pode ser acompanhada por distirbios sensoriais,

cognitivos, da comunicacgao, percepcao e do comportamento (BAX et al., 2005).

Beckung et al. (2007) desenvolveram um estudo com o objetivo de analisar a histéria
natural do desenvolvimento motor e 0s progressos através do tempo em criancas
com PC construindo curvas do desenvolvimento motor para os cinco niveis do
GMFCS para criancas 0s subtipos espéasticos de hemiplegia e diplegia da PC.
Participaram da avaliacdo 45 fisioterapeutas pediatricos que foram treinados em
sessfes para executar a aplicacdo da escala GMFCS e GMFM (Gross Motor
Function Measure), sendo também testada a confiabilidade intra e inter-
examinadores. O GMFM é um instrumento de avaliacdo, com 88 itens, designado e
validado para medir mudancas nas fun¢cdes motoras grossas da crianca com
disfuncdo motora sendo dividido em 5 dimensdes - deitar e rolar; sentar; engatinhar
e ajoelhar; em pé; e andar, correr e pular (RUSSEL et al., 1993). A criangca com
desenvolvimento motor normal atinge o escore maximo no GMFM aos 5 anos de
idade. A aplicacdo foi feita em 317 criancas (145 meninas e 172 meninos) que
apresentavam PC com idade entre 1 e 15 anos. Os testes foram executados a cada
6 meses até a idade de 4 anos e uma vez por ano apds seu 4° aniversario. As
curvas do desenvolvimento foram construidas para 258 criancas com PC espastica.
Setenta e cinco por cento das criancas classificadas no nivel | do GMFCS
alcancaram os escores maximos do GMFM até a idade de 5 anos e o pico de
performance foi aos 7 anos de idade. 80% das criancgas classificadas no nivel Il do
GMFCS alcancaram os escores maximos do GMFM até a idade de 5 anos e o pico
de performance foi aos 7 anos de idade. As criancas classificadas no nivel Ill do
GMFCS alcancaram 80% do GMFM com 7 anos. Para o nivel IV do GMFCS, 30%
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do GMFM foi alcancado com 5 anos e para o nivel V do GMFCS, o escore obtido foi
20% do GMFM. Os resultados demonstraram grande variabilidade nos escores da
GMFM entre os diferentes niveis da GMFCS. Os autores concluiram que as curvas
de desenvolvimento podem ser usadas para estimar a histéria natural do
desenvolvimento motor em criancas com diferentes tipos de PC nos cinco niveis da
GMFCS e auxiliar no planejamento do tratamento e avaliacdo de resultados apés as
intervencdes. A medida de avaliagdo usada foi aplicada somente para observagcao
das aquisicdes motoras grosseiras sem a preocupacao da implicacdo desses dados
no cotidiano das criancas e sem relacionar as funcdes e estruturas utilizadas para o

ganho de funcdo motora grosseira com o0s estimulos dados aos pacientes.

White-Koning et al. (2007), realizaram um estudo em sete paises europeus com 0
objetivo de examinar se as caracteristicas das criancas com PC, a gravidade das
deficiéncias, os fatores socioeconémicos e o0 estresse parental sdo associados com
a informacao dos pais/cuidadores e criangas sobre a qualidade de vida das criangas.
Neste estudo foram incluidas 818 criancas com PC com idade variando entre 8 a 12
anos, no periodo entre 2004 e 2005. Para a mensuracao da qualidade de vida foi
utilizado o Kidscreen, um questionario de qualidade de vida para criancas entre 8 e
18 anos. Este instrumento apresenta versodes distintas para pais/cuidadores e para
criangas, relacionando 10 dimensdes de avaliacdo. As dimensfes avaliadas sao:
bem-estar fisico; bem-estar psicologico;, humor e emocgdes; autopercepcao;
autonomia; relacdes parentais; suporte social; ambiente escolar; aceitacdo social e
recursos financeiros. O instrumento foi aplicado em todos os pais /cuidadores e em
47% das criangas com menor comprometimento intelectual, as quais conseguiam
responder as questdes. A aplicacdo dos instrumentos nos pais e nas criancas foi
realizada independentemente. Os escores médios das informacfes dadas pelas
criancas sobre qualidade de vida foram significativamente maiores do que dos pais
em 8 dominios, significativamente menores para o dominio de financas e similares
para o dominio de emocdes. A freqiéncia média de desacordo entre pais e criancas
sobre todos os dominios foi de 64% com os pais classificando a qualidade de vida
dos filhos como sendo pior do que avaliada pelas proprias criancas com uma
frequéncia entre 29% e 57% de discordancia. Foi também encontrado que altos
niveis de estresse dos pais influenciaram negativamente a percepcdo dos mesmos

sobre a qualidade de vida das criancas.
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Shelly et al. (2008) relacionaram o desempenho para o andar com a qualidade de
vida de criancas com PC. Foram avaliados 205 pais de criangas com idade entre 4 e
12 anos e 53 criangas com idade entre 9 e 12 anos. Foram utilizados o GMFCS e o
Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children. Os dominios deste
questionario estéo relacionados com os sentimentos sobre a funcionalidade, bem-
estar social e aceitacdo, participacado e saude fisica, bem estar emocional, acesso a
servicos, dor e sentimentos sobre a incapacidade e saude familiar. Todos os
dominios de qualidade de vida do instrumento foram associados significativamente
com o nivel de funcionalidade avaliado através do GMFCS. A analise de regressao
logistica revelou que os pais de criancas com resultados superiores de qualidade de
vida, apresentavam elevada probabilidade de afirmar que o funcionamento fisico de
sua crianca era melhor. Os pais de criangas que apresentaram resultados inferiores
com relacdo aos sentimentos sobre funcionamento e participacdo e saude fisica
apresentavam razdes de chance 7,69 maiores de relatarem uma pior funcionalidade
fisica. Os resultados do trabalho revelaram que os dominios fisicos da qualidade de
vida sdo mais fortemente associados com a funcionalidade do que com o bem estar
psicossocial. Assim, uma crian¢ga com uma baixa funcionalidade pode relatar-bem

estar social e emocional satisfatorio.

Venkateswaran e Shevell (2008) conduziram um estudo com o objetivo de
determinar a relacdo entre comorbidades e funcionalidade. O foco do estudo foram
criancas com quadriplegia espastica. As comorbidades avaliadas foram dificuldades
de alimentacdo, comprometimento visual e auditivo e epilepsia. Os autores
procuraram a existéncia de associacdes entre a presenca destas comorbidades e 0s
escores no instrumento GMFCS. Os autores realizaram uma revisao sistematica dos
prontuarios de pacientes com diagnostico de quadriplegia espéastica durante um
intervalo de 14 anos (1991-2005). Os pacientes foram identificados em diferentes
setores: a) clinicas de neurologia neonatal; b) base comunitarias praticas; c)

ambulatério de neurologia em um hospital de base clinica; d) hospital universitario.

Todos os pacientes foram inicialmente identificados através da analise em um banco
de dados que continha uma base demogréfica com informacfes, diagnésticos
neurologicos e medicacbes utilizadas. O banco de dados foi atualizado

continuamente como resultado de investigacfes e informacfes obtidas nas visitas
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de acompanhamento. Os pacientes com quadriplegia espastica foram identificados
através de uma revisado inicial desta base de dados. Os prontudrios dos pacientes
identificados foram entdo sistematicamente revisados. Um total de 92 pacientes foi
incluido neste estudo.

A populacdo em estudo incluiu 55 meninos e 37 meninas com um peso médio ao
nascimento de 2,44 kg e uma idade gestacional média de 35,5 semanas. A média da
idade das criancas no periodo do estudo era de 5 anos e 10 meses. A idade média
de apresentacédo neuroldgica foi de 2 meses. Onze das 92 criancas (12%) tinham
morrido durante o periodo de estudo e 11 casos (12%) foram perdidos. Dos
pacientes que morreram, trés tinham etiologias desconhecidas, mas todos tinham
niveis IV e V do GMFCS, quatro tinham uma etiologia de asfixia perinatal e um deles
com hemorragia intra-ventricular. Oitenta e oito pacientes poderiam ser classificados
de acordo com o GMFCS com base nas informacfes disponiveis. Nado houve
associagdo estatistica evidente entre a gravidade dos niveis do GMFCS e variaveis
Como sexo, nascimento prematuro, microcefalia, ou etiologias de asfixia perinatal.
No entanto, quando foi analisado o GMFCS para uma possivel associacdo com as
comorbidades, os niveis IV ou V encontrados foram significativamente associados
com a necessidade de alimentacdo assistida. Este estudo demonstrou que
comorbidades como, surdez, epilepsia, bem como a necessidade de alimentacao
assistida variou de 33% (alimentacao assistida) para 80% (dificuldade visual). Estas
comorbidades ndo sdo necessariamente aparentes nos primeiros anos de vida e
podem exigir um acompanhamento sistemético apropriado para a identificagdo
antecipada e intervencdo. Criancas com maior grau de deficiéncia motora
apresentaram uma maior freqiéncia dessas comorbidades e a gravidade da
deficiéncia motora foi associada a graves dificuldades de alimentacdo, mas
aparentemente nao relacionadas com a gravidade da deficiéncia visual, auditiva ou o

desenvolvimento de epilepsia.

Shevell et al. (2008) destacam que enquanto trabalhos recentes enfatizam aspectos
da funcionalidade, o principal componente de classificagao da PC continua sendo o
comprometimento motor de inicio precoce. Shevell et al. (2008) afirmam que
determinar este padrdo da funcionalidade € um desafio no lactente, crianca ou

jovem. O objetivo do estudo de Shevell et al (2008) foi descrever a evolucdo do
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modelo de comprometimento motor em criangas com PC e identificar as
caracteristicas associadas a uma maior probabilidade de mudanca no padrao inicial
observado. A classificacdo clinica estabelecida incluiu: a) quadriplegia espastica,
hemiplegia espéstica, diplegia espéastica, monoplegia ou triplegia; b) discinesia
(atetose, corea ou distonia); c) ataxia-hipotonia; d) ambos (espasticidade e

discinesia).

Foi feito entdo um exame neuroldgico conduzido por um neurologista. A funcéo
motora foi avaliada com o uso do instrumento GMFCS. O modelo de
comprometimento motor documentado na idade escolar foi comparado com o
registrado na avaliagdo neurologica inicial e caracterizado como o0 mesmo ou
diferente. As varidveis clinicas foram acessadas como possiveis preditores de
mudancas no padrdo do comprometimento motor, entre elas, sexo, idade
gestacional ao nascer, presenca ou auséncia de dificuldades neonatais. Os
resultados obtidos demonstram que 153 criancas foram incluidas no estudo. Entre
elas 93 (61%) consentiram a participagéo, 25 (16%) foram perdidas no follow-up e
33(22%) negaram participar. Das 93 criancas avaliadas, (58 meninos, 35 meninas) a
idade média na avaliacéo foi de 2 anos e 6 meses e na reavaliacdo a média foi de 9
anos 4 meses. O principal tipo de casos de PC encontrado foi de quadriplegia
espastica (84%). O sexo, idade gestacional ou presenca ou auséncia de dificuldades
neonatais, nivel do GMFCS na idade inicial de avaliagdo ndo foram considerados
preditores estatisticamente significantes de uma eventual mudanca de classificacéao
por um neuropediatra. A conclusédo deste estudo demonstra que a melhor maneira
de minimizar o desafio de classificar a funcionalidade de uma crianca com PC é
abracar um sistema multi-axial de classificacbes que incorporem diferentes
dominios. Shevell et al. (2008) sugerem que este sistema multi-axial de classificacao

deve ser formulado e precisa ser validado no futuro através de um consenso.

Estudos recentes sobre PC apresentam algumas das interacdes entre as
deficiéncias nas estruturas e funcdes do corpo, limitacbes nas atividades, restricao
na participagdo e impacto da doenca na qualidade de vida da crianca e familia.
Todavia, grande parte dos estudos s&o direcionados para a avaliacdo das

deficiéncias e comorbidades da PC. Diante do comprometimento da PC na
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funcionalidade das criancas e adolescentes a CIF poderia contribuir para o
planejamento dos estudos e andlise dos resultados, pois esta classificacdo pretende
unificar a terminologia sobre o processo de funcionalidade e incapacidade para
diferentes condicdes de salde. A seguir sera revisada a literatura disponivel sobre a
utiizacdo do referencial biopsicossocial proposta pela CIF na analise da

funcionalidade na PC.

3.3.1.3 Utilizacdo da CIF em criancas e adolescentes com PC

A CIF é uma classificacdo que apresenta como principal objetivo proporcionar uma
linguagem unificada e uma estrutura que descreva a saude e 0s estados
relacionados a satde (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Baseado no
modelo da CIF o profissional da saude ou pesquisador pode levantar cinco questbes
sobre a funcionalidade de casos de PC: 1) quais sdo as estruturas e funcoes
comprometidas? 2) quais sdo as limitacbes nas atividades ou restricbes na
participacdo? 3) quais sdo os fatores que podem atuar como barreiras ou
facilitadores para a funcionalidade dessas criangcas ou adolescentes? 4) quais séo
as habilidades preservadas das criangas com PC? 5) quais sao as relacdes entre

deficiéncias, limitacdes, restricdes, facilitadores e barreiras em casos de PC?

O estudo das pesquisas que utilizaram a CIF como referéncia foi um dos caminhos
do presente estudo para responder estas questdes. O uso da CIF em casos de PC
apresenta diferentes utilidades e distintas abordagens metodoldgicas (BECKUNG,;
HAGBERG, 2002; ELIASSON, 2005; MONTANE; VALLANO; LAPORTE, 2004;
MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005; ODMAN; OBERG, 2006; PALISANO,
2006; ROSENBAUM; STEWART, 2004; SALEH et al., 2007; SCHENKER; COSTER,;
PARUSH, 2006; SIEBES et al., 2007; WRIGHT et al., 2008). Dentre os estudos
identificados e que empregaram o modelo da CIF no contexto da PC, foram
encontrados na literatura trés trabalhos conceituais sobre a sua relevancia para o
planejamento terapéutico e para a elaboragao de questdes de pesquisa (ELIASSON,
2005; FOWLER et al.,, 2007; ROSENBAUM; STEWART, 2004); uma revisado

estruturada de instrumentos de avaliagdo sobre atividade e participacdo em criangas
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com paralisia cerebral (MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005); um estudo
longitudinal de caso (PALISANO, 2006); um estudo de casos multiplos (SIEBES et
al., 2007); dois estudos observacionais descritivos (BECKUNG; HAGBERG, 2002,
SALEH et al., 2007); um estudo transversal analitico (SCHENKER; COSTER;
PARUSH, 2006); um estudo quase-experimental de intervencdes educacionais
(ODMAN; OBERG, 2006); e um estudo longitudinal de intervencao tipo pré- e pos-
teste (WRIGHT et al., 2008).

Nas pesquisas identificadas, a CIF foi utilizada para o planejamento ou analise dos
resultados dos dados empiricos (BECKUNG; HAGBERG, 2002; SIEBES et al.,
2007), para o estudo de instrumentos de avaliacdo de dominios relacionados a
atividade e participacdo (MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005), para o
planejamento dos objetivos das orientacdes ou intervencdes na pratica clinica e para
a andlise dos resultados (ODMAN; OBERG, 2006; PALISANO, 2006) ou para a
sistematizacdo dos resultados coletados com instrumentos validados, mas que n&o
foram elaborados conforme a terminologia e estrutura da CIF (SCHENKER,;
COSTER; PARUSH, 2006). Esta variedade de abordagens metodologicas é uma
resposta a orientacdo da ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (2003, p. 30),
segundo a qual, “os textos elaborados com base nesta classificacdo dependem dos
usuérios, da sua criatividade e da sua orientacdo cientifica”. Uma primeira
observacao sobre os estudos que utilizaram a CIF como referéncia em casos de PC

€ a auséncia de ensaios clinicos randomizados.

Rosenbaum e Stewart (2004) destacaram em uma revisdo conceitual a utilidade da
CIF para casos de PC e apresentam a importancia do modelo para a padronizacao
da linguagem nas areas de saulde, pesquisa e educacédo. A observacdo da interacao
entre os componentes da CIF de estruturas e fungbes do corpo, atividade e
participacdo, fatores ambientais (familia) e fatores pessoais (escolhas individuais) é
indispensavel para o planejamento dos objetivos terapéuticos e selecdo das
condutas em reabilitacdo em casos de paralisia cerebral. Rosenbaum e Stewart
(2004) sugerem ainda que a CIF pode ser aplicada na pratica clinica orientando os
profissionais para a sele¢do de instrumentos de avaliacdo da funcionalidade. Por
outro lado, os autores ndo apresentam critérios operacionais para a aplicacao da

CIF em casos clinicos, para a selecdo de instrumentos ou para a analise da
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coeréncia entre as preocupacfes dos pais e criancas e 0s objetivos terapéuticos
definidos pelos profissionais da saude. O estudo de Rosenbaum e Stewart (2004)
descreve, portanto, a relevancia conceitual da CIF para o pensamento clinico em
casos de PC, mas nao apresenta sugestdes criteriosas para sua utilizacdo de

maneira sistematizada e padronizada na pratica clinica ou em pesquisas.

Outra revisdo conceitual foi desenvolvida por Eliasson (2005) que classificou
diferentes tipos de tratamentos com os componentes da CIF. Eliasson (2005)
discriminou os tratamentos para a melhora da funcdo da méo em duas categorias
terapéuticas: as intervencdes para a melhora da funcdo motora da méo
(componente de estrutura e funcdo do corpo) e condutas para melhorar as
atividades que exigem o uso da méo (componente de atividade e participagcédo). Os
exemplos debatidos por Eliasson (2005) foram os tratamentos com a toxina
botulinica e a cirurgia do membro superior para minimizar os sintomas ou melhorar
as estruturas e fungdes da méo e a reabilitacdo através do conhecimento das teorias
de controle motor e principios de aprendizagem motora para a recuperacdo do
desempenho funcional da méao. A autora argumenta a favor da interagcdo dos
tratamentos direcionados para a melhora das estruturas e funcées do corpo (toxina
botulinica ou procedimento cirargico) com as estratégias de reabilitagdo através do
uso dos principios de aprendizagem motora (atividade e participacdo), defendendo
que as intervencbes isoladas nao apresentam resultados satisfatorios nas
habilidades da mao. Este estudo € um exemplo de que uma intervencéao terapéutica
mais holistica ou biopsicossocial, concebida a partir de uma perspectiva que supere
as meras deficiéncias, pode ser mais eficaz do que uma abordagem centrada nas
estruturas e funcdes do corpo. Por outro lado, a autora destaca a necessidade de
mais estudos cientificos para que o tratamento seja fundamentado na pratica
baseada em evidéncias. Dessa forma, podemos identificar neste estudo dois
possiveis facilitadores para a funcionalidade de criancas com PC, o tratamento
combinando  procedimentos relacionados com as estruturas/funcdo e
atividade/participacdo para a reabilitacdo da mao e a pratica baseada em

evidéncias.

A revisdo conceitual de Fowler et al. (2007) é outro estudo que sugere o uso da CIF

para o planejamento terapéutico em casos de PC. Os autores afirmam que as
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medidas de avaliacdo sdo voltadas principalmente para as estruturas e funcdes do
corpo, sendo pouco conhecidos os efeitos das intervencées nos niveis de atividade
e participagdo. As intervencOes sugeridas pelos autores sdo o condicionamento
cardio-respiratério e o fortalecimento muscular. Entretanto, a maioria das criancas
com deficiéncias ndo tem acesso a servigos para a pratica de atividades fisicas, o
que constitui para Fowler et al. (2007) uma das principais barreiras para a
participacdo destes individuos em programas para a melhora da funcdo cardio-
respiratéria. As barreiras especificas para criancas com PC ndo tém sido
sistematicamente avaliadas, pois os estudos se concentram na avaliagcdo das
estruturas e funcdes do corpo e atividade e participacdo (FOWLER et al., 2007).
Podemos dizer, portanto que a caréncia de instrumentos de avaliagao relacionados
com a terminologia e modelo de funcionalidade e incapacidade da CIF constitui uma
barreira para a atuacdo dos profissionais da saude conforme a proposta
biopsicosocial preconizada pela OMS.

Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick (2005) argumentaram quanto a necessidade de
instrumentos de avaliacdo para avaliar o desempenho nas atividades e participacao
das criancas com PC conforme as defini¢des da CIF. O estudo apresentou o objetivo
de identificar questionarios que sejam mais apropriados para pesquisas com as
familias de criancas com PC. Os autores realizaram uma revisdo sistematica e
estruturada da literatura, selecionando os questionarios através de critérios pré-
definidos, tais como: a) relacdo dos objetivos com a avaliacdo do desempenho para
atividade e participacéo; b) viabilidade para o uso em criangas ou adolescentes entre
cinco e quinze anos; c) estudos publicados apenas em lingua inglesa; d) viabilidade
para auto-aplicacdo pela crianca ou familia; e) viabilidade para ser encaminhado por

e-mail; f) evidéncias das propriedades psicométricas adequadas.

O exame dos questionarios selecionados foi baseado nos critérios de adequacéo,
validade, aceitabilidade e viabilidade. Foram consultadas as bases de dados
Medline, EMBASE, CINAHL, AMED, e PsycINFO (WIinSPIRS 4.0 Silver Platter),
Sociofile (Cambridge Scientific Abstracts) e a PAHOP database of Patient-assessed
Health Instruments (National Centre for Health Outcomes Development). Este estudo
identificou 34 instrumentos, porém somente sete atenderam aos critérios do estudo.

Os instrumentos que atenderam os critérios de selecdo dos instrumentos foram o
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Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H), o Lifestyle Assessment
Questionnaire (LAQ-CP); o Activities Scale for Kids (ASK); o Child Health
Questionnaire (CHQ); o Paediatric Quality of Life Inventory (PedsQL); o Child Health
and lllness Profile-Child Edition (CHIP-CE) e o Health Utilities Index (HUI-3). O
conteudo desses sete instrumentos foi relacionado com os nove capitulos de
atividade e participacdo da CIF. Os resultados mostraram que nenhum dos
instrumentos abrange todos os nove capitulos de atividade e participacdo da CIF. O
instrumento mais abrangente foi o LIFE-H, mas o mesmo nédo envolve o capitulo de
aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, o qual é relevante para a avaliacdo da
crianca ou adolescente em desenvolvimento. Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick (2005)
concluiram que a falta de estudos sobre a confiabilidade do LIFE-H e a
complexidade do questionério pode dificultar a viabilidade da auto-administracéo do
instrumento. A analise dos resultados desse estudo permite verificar a relevancia de
se relacionar os instrumentos de avaliacdo aos itens da CIF, com o intuito de
verificar quais instrumentos sdo mais adequados e abrangentes para determinados
objetivos de avaliacdo. E possivel ainda notar a necessidade de se desenvolverem
instrumentos baseados na CIF, possibilitando uma avaliacdo clinica mais

abrangente e preocupada com os aspectos da funcionalidade do individuo.

Os questionarios mais utilizados na literatura para criancas e adolescentes sao o
CHQ, PedsQL e CHIP-CE (MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005). Dos sete
instrumentos selecionados por Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick (2005), somente o
CHQ e o PedsQL foram traduzidos para a lingua portuguesa e adaptados para o
Brasil.

O questionario CHQ, composto de 50 questdes, € um instrumento genérico de
avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude. O CHQ foi desenvolvido para
verificar o bem-estar fisico e psicossocial de criangas acima de 5 anos,
dimensionando essas duas variaveis atraves de 15 conceitos em saude,
denominados dominios. Dos 15 dominios, 10 sdo transformados em dois indices
agregados e sumarios, denominados escore fisico e escore psicossocial. Sao eles:
capacidade fisica, papel social da limitacdo das atividades diarias devido a aspectos
emocionais e comportamentais, papel social da limitacdo das atividades diarias

devido a capacidade fisica, dor corporal ou desconforto, comportamento, saude
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mental, auto-estima, percepcdo sobre o estado da saude, impacto emocional na
familia e impacto no tempo dos pais. Os outros cinco dominios séo: avaliacdo global
da saude, avaliagdo global do comportamento, mudan¢ga no estado de saude,
atividade familiar e coesdo familiar (MACHADO et al.,, 2001). A andlise do
questionario CHQ, com base no modelo da CIF, demonstra sua pouca abrangéncia,
pois envolve somente os capitulos de atividades e participacéo relacionados com a
mobilidade, &reas principais da vida e relagfes e interacdes interpessoais (MORRIS;
KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005). Neste instrumento ocorre ainda a reunido de
diferentes conceitos em um Unico escore, 0 que dificulta a interpretacdo dos

resultados do instrumento conforme terminologia sugerida pela CIF.

O PedsQL (VARNI; SEID; KURTIN, 2001) também apresenta problemas conceituais,
pois ha dificuldades para distinguir entre quais componentes da CIF as questdes do
instrumento foram elaboradas. Por isso, ha uma dificuldade de interpretar os
resultados desses instrumentos genéricos de qualidade de vida com a terminologia e
processo de funcionalidade e incapacidade proposto pela CIF (MORRIS;
KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005). O estudo de Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick
(2005) concluiu que permanece a necessidade de desenvolvimento de instrumentos
confidveis e validos que estejam de acordo com as dimensfes de atividade e
participacdo da CIF, pois nenhum dos instrumentos isolados é capaz de envolver
todos os capitulos de atividade e participacdo da CIF. Além disso, os instrumentos
ndo envolvem os demais componentes da CIF relacionados com estruturas e
funcdes do corpo e fatores contextuais. Esta evidéncia fortalece a argumentacao da
necessidade de elaborar instrumentos com a terminologia e abrangéncia

biopsicossocial da CIF.

Palisano (2006) realizou um estudo de caso longitudinal, em uma crianga com PC,
em que houve um relato descritivo das interagdes entre os componentes da CIF em
trés momentos do desenvolvimento da crianca: com 1 ano e 5 meses de idade, 4
anos de idade e 10 anos de idade. Os instrumentos utilizados pelo estudo foram o
GMFM e o0 GMFCS (1 ano e 5 meses e 4 anos). A crianca foi classificada no nivel Il
do GMFCS ao 1 ano e 5 meses e manteve a classificacdo no nivel Il aos 4 anos. O
escore no GMFM foi 48 com 1 ano de idade e 58 aos 4 anos de idade. Aos 10 anos,
foi utilizado a Activities Scale for Kids (ASK) desenvolvido por Younng (1994). A ASK
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apresenta categorias relacionadas com os capitulos da CIF de atividade e
participacdo de tarefas e demandas gerais, mobilidade, cuidado pessoal, vida
doméstica, areas principais da vida e vida comunitaria, social e civica (MORRIS;
KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005). O processo decisério quanto ao tratamento
fisioterapico foi compartilhado entre os pais, a crianca e a equipe de reabilitacéo,
baseando-se no estudo das interacbes entre as deficiéncias nas estruturas e
funcdes do corpo, limitagcbes nas atividades e restriches na participagdo, com 0s
fatores contextuais da crianca. Os fatores contextuais foram divididos entre a
influéncia dos fatores ambientais e os interesses pessoais da crianca durante as
diferentes fases da vida. O estudo dos fatores ambientais foi realizado no ambiente
familiar (1 ano e 5 meses), no ambiente escolar (4 anos) e no ambiente comunitario
(10 anos). Além disso, foram consideradas e registradas as mudangas nas
preferéncias pessoais da crianca ao longo do estudo. A preocupacao inicial dos pais
estava relacionada com o desenvolvimento da marcha da crianca. Em seguida, os
pais apresentavam o objetivo de preparar a crianca para andar até a escola. Aos 10
anos, as preocupacdes foram relacionadas com as dificuldades da crianca nas
atividades com os amigos na comunidade. Dessa forma, a participacdo da crianca
no ambiente familiar, escolar e comunitario foi modificada conforme ocorreram
mudanc¢as no ambiente e interesses pessoais da crianca. Por isso, a participagéo da
crianga passou das brincadeiras com os irmé&os ou interagdes com 0s pais em casa
(1 ano e 5 meses) para a inclusdo no ambiente escolar (4 anos), até o convivio
com o0s amigos, para desenvolver diferentes atividades em qualquer local na
comunidade (10 anos). Palisano (2006) demonstra a interacdo dos componentes da
CIF para o processo de reabilitacdo de uma crianca, pois a participacdo dos pais, a
adaptacdo do ambiente e o envolvimento dos interesses pessoais da crianga foram
fatores contextuais facilitadores para a reabilitacdo de atividades relacionadas com a
mobilidade da crianca que apresentava limitagdes em consequiiéncia das deficiéncias
nas estruturas e fungBes neuromusculoesqueléticas e relacionadas com o
movimento. O estudo de Palisano (2006) € um exemplo de aplicacdo do processo de
funcionalidade e incapacidade na reabilitacdo de uma crianca com deficiéncia. Por
outro lado, o estudo representa a acéo uni-profissional da fisioterapia e outras
questdes relevantes para a avaliagao e intervencdo nédo foram abordadas, como a
avaliacdo das funcdes cognitivas e as dificuldades e habilidades nas atividades

relacionadas com a aprendizagem e aplicacdo do conhecimento. Dessa forma, o
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processo de reabilitacdo poderia ser articulado com outros profissionais da saude,
qgue poderiam investigar e intervir nestes aspectos da funcionalidade da crianca.
Ressalta-se ainda que Palisano (2006) ndo apresenta uma estratégia de avaliagdo
para qualificar as barreiras ou facilitadores conforme a perspectiva discriminada
entre os pais, a crianca e o terapeuta. A analise critica do estudo de Palisano (2006)
permite considerar a complexidade de avaliacdo da funcionalidade em uma crianca,
pois envolve um processo de decisdo compartilhada entre a familia, a crianca e os
profissionais da saude em diferentes momentos da vida da crianga. O foco da
avaliacdo deve ainda apresentar distintas prioridades, conforme o contexto
ambiental ou pessoal que a crianga esta vivenciando. Por isso, a padronizacdo da
avaliacao da funcionalidade da crianca deve ser ampla o suficiente para considerar
os diferentes fatores contextuais a que a crianca estara exposta, pois as exigéncias
para a realizacdo de atividades e participacdo serdo de acordo com as etapas de

desenvolvimento da crianca.

Com o intuito de verificar a transparéncia do processo de reabilitacdo em um servi¢o
de pediatria na Holanda, Siebes et al. (2007) compararam o0s problemas
identificados por pais de cinco criangcas com PC com as condutas de reabilitacdo
registradas em prontuario, realizadas pelos profissionais de fisioterapia, terapia
ocupacional e fonoaudiologia. O estudo utilizou os codigos da CIF para quantificar a
concordancia entre os problemas identificados pelos pais, 0s objetivos do tratamento
e as atividades terapéuticas realizadas pelos profissionais da saude. Foi possivel
documentar o registro de reabilitacdo de apenas duas criangas de um total de cinco
criangas em que os problemas dos pais foram identificados. O resultado foi
identificacdo de 45 objetivos de tratamento e 72 atividades terapéuticas. Todavia,
somente quatro atividades terapéuticas foram perfeitamente relacionadas com os
objetivos do tratamento e os objetivos identificados pelos pais. Os pesquisadores
concluiram que é necessaria uma maior transparéncia e sintonia entre o processo
de tratamento pediatrico nos casos avaliados pelo estudo. No estudo de Siebes et
al. (2007) a CIF foi utilizada como estrutura conceitual para operacionalizar o estudo
da analise do conteudo das intervengdes dos profissionais de saude e avaliacdo das
preocupacdes dos pais. Por isso, a CIF foi util para analisar de uma maneira
quantitativa os dados textuais coletados a partir da entrevista com os pais e analise

de prontuarios. A falta de transparéncia dos objetivos de tratamento dos
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profissionais para com o0s pais e a caréncia de informa¢des nos prontuarios das
criancas foram as barreiras identificadas pelo estudo de Siebes et al. (2007) para o

processo de reabilitagcdo e desenvolvimento da pesquisa, respectivamente.

Com o objetivo de comparar a eficacia de dois programas de treinamento intensivo
para criancas com PC, considerando a perspectiva dos profissionais e a perspectiva
dos pais, Odman e Oberg (2006) estudaram 54 criangas com PC, entre 3 e 16 anos
de idade, separadas de forma ndo aleatéria em dois grupos. A alocacdo aleatéria
nao foi possivel devido a inviabilidade de deslocamento de alguns individuos para
participarem de grupos distantes de sua moradia. Um grupo recebeu a reabilitacéo
tradicional e o outro grupo recebeu um tratamento alternativo, denominado
“conductive education”. A conexao entre os objetivos das intervengdes e a CIF foi
relacionada com os capitulos desta classificacdo. Os objetivos individuais de
treinamento foram comparados com as definicdes nominais das categorias de
segundo nivel da vers&o da CIF para criancas e jovens (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2004) com o objetivo de verificar o dominio apropriado para a conexao.
Foram identificados 248 objetivos de tratamento, sendo que 104 (41,9%)
apresentaram melhoras individuais ap6s o treinamento. O capitulo da CIF que
apresentou a maior frequéncia de objetivos propostos foi o de mobilidade (115 em
248) e o segundo capitulo foi o de fungdes neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento (64/248). Dessa forma, 71,4% dos objetivos estavam
relacionados com os aspectos das funcées motoras ou atividades que exigem a
mobilidade. Os outros objetivos foram relacionados com os capitulos de cuidado
pessoal, aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, comunicacdo, tarefas e
demandas gerais e funcdes da voz e da fala. O estudo néo identificou objetivos de
tratamento relacionados com os capitulos de vida comunitaria, social e civica,
relagbes e interacdes pessoais e vida domeéstica. Esta limitagdo dos objetivos
propostos pelos profissionais pode estar relacionada com as dimensdes dos
instrumentos de avaliacao utilizados que foram o GMFM e o Pediatric Evaluation of
Disability Inventory Functional Skills (PEDI). O teste PEDI € uma avaliacdo que foi
desenvolvida por Haley et al. (1992) e foi traduzido para o portugués e adaptado
para envolver as caracteristicas culturais do Brasil (HALEY et al., 2000). O objetivo
do PEDI é descrever o perfil funcional de criancas na faixa etaria entre 6 meses e 7

anos e meio de idade. O PEDI é dividido em trés partes sendo relacionada com a
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mobilidade, auto-cuidado e funcdo social (MANCINI et al., 2002). Um problema de
terminologia da PEDI esta relacionado com a nomenclatura funcdo social, a qual
segundo a CIF poderia significar atividade comunitaria, social e civica. Este
problema conceitual ou terminoldgico esta relacionado, provavelmente, com o fato
de a publicacéo da CIF ter sido ocorrido ano de 2001, enquanto a primeira versao do
PEDI remonta a 1992. Apesar do PEDI avaliar questdes relacionadas com a fungéo
social, os terapeutas e pais ndo relacionaram os objetivos do tratamento com o
capitulo de vida comunitaria, social e civica da CIF. Esta discordancia pode ter sido
encontrada porque o dominio de funcédo social ndo é um termo especifico a um
capitulo da CIF, uma vez que as categorias de funcdo social do PEDI sao
relacionadas com oito capitulos de atividade e participacdo da CIF e também com o
capitulo de fungdes mentais (OSTENSJO et al., 2006). Ao final do tratamento, 28
dos 54 pais relataram ter percebido mudancas significativas em seus filhos, porém
Odman e Oberg (2006) ndo encontraram diferencas estatisticas, avaliadas através
dos resultados da GMFM e PEDI, por meio do teste estatistico Qui-quadrado, entre
os dois tipos de tratamento.

Saleh et al. (2007) realizaram um estudo no Canada para identificar as intervencdes
de reabilitacdo de 62 fisioterapeutas e 85 terapeutas ocupacionais em criangas com
paralisia cerebral. Foram desenvolvidas entrevistas, por telefone, sobre as condutas
de reabilitacdo em casos de PC em criangcas com 18 meses e 4 anos. As respostas
foram anotadas e a descri¢do textual foi relacionada com os capitulos da CIF. Os
resultados foram que 91,9% dos fisioterapeutas e 67,1% dos terapeutas
ocupacionais utilizam um instrumento de avaliacdo pediatrico padronizado. Além
disso, as intervencdes dos profissionais concentram suas atencdes nas deficiéncias
e funcdes, classificadas por Saleh et al. (2007), como primarias (como a funcao da
marcha e atividades de vida diaria), oferecendo pouca atencdo para atividades
relacionadas com o0 jogar e recreacdo e lazer. Os profissionais relataram a
necessidade de mais treinamento e educacao especifica sobre o uso da CIF para a
PC e a importancia de aplicar o conhecimento cientifico na pratica clinica. Foi
identificada uma ampla variedade de respostas dos profissionais sobre o0s
procedimentos de avaliacdo e intervencdo. Esta falta de padronizacdo sugere o
desenvolvimento de diretrizes clinicas para uniformizar a linguagem entre 0s

profissionais da fisioterapia e terapia ocupacional e atualizar os profissionais com 0s
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melhores instrumentos e praticas clinicas desenvolvidas através de pesquisas. Estas
diretrizes clinicas devem seguir a CIF como referéncia para a operacionalizacao da
proposta biopsicossocial da OMS (ROSENBAUM; STEWART, 2004).

Beckung e Hagberg (2002) desenvolveram um estudo observacional, descritivo,
para analisar a funcionalidade de uma série de 176 casos de PC. O estudo de
Beckung e Hagberg (2002) foi a primeira pesquisa empirica a utilizar a CIF para
caracterizar o perfil de funcionalidade em casos de PC. Foram avaliadas as
associacdes entre a deficiéncia nas funcdes neuroldgicas, limitacdo de atividades e
restricobes de participacdo, considerando a mobilidade, funcdo visual, funcéo
auditiva, potencial intelectual, relagbes sociais e presenca de epilepsia ou
hidrocefalia. Para o registro das deficiéncias neurolégicas foi realizado um estudo
dos registros médicos nos prontuarios de cada paciente. O estudo das limitacbes
das atividades foi realizado pelo GMFCS (PALISANO et al., 1997) e Bimanual Fine
Motor Function (BFMF), desenvolvido pelos autores do estudo (BECKUNG;
HAGBERG, 2002). A presenca de deficiéncia mental (learning disability na acepc¢ao
britAnica do termo) foi categorizada em faixas de QI e a participacdo social foi
avaliada clinicamente. No estudo de Beckung e Hagberg (2002), a deficiéncia mental
foi considerada ausente em 29% dos casos, leve em 5%, moderada em 31%, grave
em 32% e total em 3% dos casos. Uma participacao social integral foi possivel em
43% dos casos, restricbes leves foram observadas em 18% dos individuos,
moderadas em 15%, graves em 14% e restricao total em 10% dos participantes. Os
dados de Beckung e Hagberg (2002) mostram que a deficiéncia na funcdo motora e
a deficiéncia do potencial intelectual sdo importantes preditores para a restricdo na
participacdo em criancas com paralisia cerebral. Os autores sugerem que a CIF é
um modelo viavel para ajudar no planejamento das intervencfes para garantir a
participacdo das criancas na sociedade. O estudo de Beckung e Hagberg (2002)
relatou que, de um total de 176 criangas, 40% tinham deficiéncia mental (learning
disability), considerada leve em 14% e grave em 26% dos casos; epilepsia em 35%;
déficit visual em 20% e hidrocefalia em 9%. Déficit auditivo grave foi observado em
duas criancas, identificado a partir da necessidade de usar instrumento de auxilio &
audicdo ou surdez completa. Estes dados s&o indicadores de deficiéncia
identificados pelo estudo de Beckung e Hagberg (2002) que podem servir como

referéncia para a elaboracdo de uma checklist de avaliagdo sobre estruturas e
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funcdes do corpo. Uma limitacdo do estudo foi ndo verificar a influéncia dos fatores
contextuais para a avaliacao da restricdo da participacédo das criancas com PC. Por
isso, apesar do estudo utilizar alguns conceitos da CIF o planejamento do estudo foi
concentrado nas relagbes entre deficiéncias nas fungbes do corpo, limitagdes nas
atividades e restricdo na participacdo sem considerar as possiveis barreiras para a

restricdo na participacao.

Schenker, Coster e Parush (2006) desenvolveram um estudo com o objetivo de
comparar 0os niveis de participacdo de criancas com PC que freqientavam um
sistema educacional inclusivo e criancas com PC que freqientavam a educacéo
especial. Foi utilizada a escala desenvolvida por Coster et al. (1998) denominada
School Function Assessment (SFA) para identificar os niveis de participagdo e perfil
de desempenho funcional comparando 100 criancas com PC de uma escola
inclusiva e 48 criancas com PC que freqientavam uma escola especializada. A SFA
avalia os niveis de participacdo da crianga para as atividades em sala de aula, no
patio de diversdo, no transporte, banheiro, transferéncias e na hora do lanche
(COSTER et al., 1998). Foram encontradas diferencas significativas entre os dois
grupos, indicando que as criancas que freqiientavam a educacao especial recebiam
mais suporte para a sua participacdo, comparativamente as criancas da educagéo
inclusiva. Verificou-se ainda que em ambas as escolas o suporte e as adaptacoes
fisicas eram maiores do que o suporte cognitivo e comportamental oferecido. Os
autores concluem que mais suporte comportamental e cognitivo precisa ser
oferecido as criangas com PC, com o intuito de possibilitar a esses estudantes
aumentarem a sua participacdo social e académica, no contexto das atividades

exigidas na escola.

Wright et al. (2008) desenvolveram um estudo com 35 criangas com o0 objetivo de
observar mudancas nas estruturas e fungdes do corpo e atividade e participacao
apos o tratamento com a toxina botulinica. Os instrumentos utilizados foram o
GMFM e o PEDI. As avalia¢cbes, através do PEDI e GMFM, foram realizadas aos
dois e seis meses apés a aplicagdo da toxina botulinica. O resultado nas estruturas
e funcbes do corpo foi uma reducéo significativa da espasticidade na avaliagdo aos
dois meses e uma recorréncia da espasticidade, em seis meses. Houve uma

melhora significativa na velocidade da marcha que foi mantida na avaliacdo aos seis
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meses. A medida terapéutica aplicada pelo estudo foi somente para a melhora das
estruturas e funcdes do corpo (tratamento com a toxina botulinica) sendo que as
medidas de avaliacdo utilizadas apresentam o0 objetivo de investigar o componente
de atividade e participacdo (GMFM, PEDI). Um outro grupo do estudo poderia ter
aplicado, além da terapia medicamentosa, atividades orientadas pela terapia
ocupacional ou fisioterapia para intervir nas atividades relacionadas com a
mobilidade e cuidado pessoal para comparar com o efeito da intervencéo combinada
(medicamento e reabilitagdo) nos componentes de estrutura e funcao e atividade e
participacéo da CIF.

Os estudos empiricos que utilizaram a CIF em casos de PC para o planejamento
dos estudos ou para a analise dos resultados abordaram questdes relacionadas com
as atividades e participacdo e ndo avaliaram de uma maneira sistematizada
guestdes relacionadas com as estruturas e func¢des do corpo, fatores ambientais e
pessoais. Os estudos sobre a participacdo da criangca ou adolescente e influéncia
dos fatores ambientais estdo relacionados com questdes vinculadas ao tratamento
(ODMAN; OBERG, 2006; SALEH et al., 2007; SIEBES et al., 2007; WRIGHT et al.,
2008) ou a educagdo (BECKUNG; HAGBERG, 2002; SCHENKER; COSTER;
PARUSH, 2006). O unico estudo que procurou envolver as questdes da familia,
escola e reabilitagdo foi o estudo de caso longitudinal descrito por Palisano (2006).
Diante disso, 0 Unico estudo empirico em casos de PC que compreendeu todos 0s
componentes da CIF em um processo de avaliagdo e intervencao foi um relato de
caso (PALISANO, 2006). Por outro lado, questbes relevantes relacionadas com as
funcdes cognitivas, aprendizagem e aplicacdo do conhecimento n&o foram
abordadas. Além disso, o estudo de Palisano (2006) ndo apresenta uma solucao
para o problema de verificar as barreiras e facilitadores envolvidos em casa, na

escola e na comunidade.

Apoés o estudo das caracteristicas clinico-epidemiolégicas da PC e o estudo dos
conceitos e estrutura da CIF podemos concluir que esta condicdo cronica
compromete potencialmetne todos o0s componentes de funcionalidade e
incapacidade (estruturas e fungdes do corpo; atividade e participacdo). A PC pode
decorrer de deficiéncias nas estruturas do sistema nervoso, comprometendo

estruturas relacionadas ao movimento, funcées mentais, funcdes sensoriais, funcées
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da voz e da fala, fungbes neuromusculoesqueléticas e relacionadas com o
movimento, entre outros comprometimentos nas estruturas e fung¢des do corpo.
Estas deficiéncias podem desencadear limitagbes nas atividades relacionadas com a
aprendizagem e aplicagdo do conhecimento, tarefas e demandas gerais,
comunicacdo, mobilidade, vida doméstica, areas principais da vida, relacdes e
interacdes interpessoais e vida comunitaria, social e civica. Diante de um quadro
clinico heterogéneo com um conjunto de deficiéncias e limitagbes, os fatores
ambientais precisam atuar como facilitadores para a melhora da funcionalidade das
criancas com diagnostico de PC. Assim, a familia, os profissionais de saude, o0s
amigos, os professores e a comunidade em geral podem contribuir para a insercao
social da crianga com PC. Por outro lado, sdo necessérios estudos para identificar
as barreiras que estas criancas encontram em casa, na escola e na comunidade
para um desempenho O6timo das atividades de reabilitacdo orientadas pelos
profissionais da saude e de recreacdo e lazer com a familia e amigos. Os estudos
gue utilizaram a CIF no planejamento dos estudos abordaram algumas dessas
interacbes entre deficiéncias, limitagcbes e facilitadores (programas educacionais,
reabilitacdo com a terapia ocupacional, fisioterapia e fonoaudiologia), medicamento
— toxina botulinica e participacdo da familia no planejamento terapéutico. Por outro
lado, os estudos utilizaram instrumentos de avaliagcdo ou abordagens terapéuticas
gue nao envolvem toda a dimensao biopsicossocial que a PC exige. Por isso, sédo
necessarios estudos para a elaboracdo de instrumentos de avaliacdo capazes de
registrar as necessidades das criancas para uma intervencdo ambiental integrada
(medicamentos, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia, fonoaudiologia,
abordagem familiar, programas educativos especificos, equipamentos de auxilio
para a mobilidade, etc) para atuarem como facilitadores nos desempenho funcional
dessas criancas. Dessa forma, o modelo multidimensional de funcionalidade e
incapacidade da CIF, que envolve os fatores contextuais, podera contribuir para o
processo de avaliacdo e intervengcdo em casos de PC.

Existem dificuldades para a comparacdo entre 0s estudos, pois 0S mesmos
apresentam objetivos diferentes e procedimentos metodologicos variados. Os
instrumentos de avaliacdo existentes ndo apresentam a abrangéncia que a CIF
exige para a avaliacao de todos os componentes da funcionalidade. Diante disso, o

estudo das categorias para compor uma Checklist padronizada de avaliacdo ou o
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desenvolvimento de core sets para criancas e adolescentes é o primeiro passo para
a padronizacdo dos procedimentos de avaliacdo em pesquisas e/ou na pratica

clinica.

Uma vez que a CIF tem sido preconizada como um referencial conceitual para a
avaliacdo da funcionalidade em diversas condicbes de saude, inclusive a PC, foi
realizada uma pesquisa bibliografica procurando identificar as publicacbes mais
recentes dos autores que desenvolveram 0s primeiros estudos empiricos sobre o
uso da CIF na PC. A partir deste levantamento foi possivel constatar que muitos dos
autores que haviam previamente preconizado a adocdo do referencial da OMS
acabaram negligenciando o uso da CIF em estudos atuais. Por exemplo, Beckung
desenvolveu ou colaborou em estudos sobre qualidade de vida e 0s progressos
através do tempo em criangcas com PC e ndo ha referéncia explicita, entretanto, ao
fato da estrutura conceitual da CIF ter sido empregada ou ndo na avaliagdo dos
dominios relacionados com a qualidade de vida ou na documentacdo dos
progressos ao longo do tempo, mas que apresentam relacdes com os componentes
de funcionalidade da CIF. (ARNAUD et al., 2008; BECKUNG et al., 2007; WHITE-
KONING et al., 2007) Diante disso, € possivel concluir que ainda ndo existe uma
linha consistente de pesquisa focalizando o uso da CIF em casos de PC, apesar da
relevancia potencial que esta classificacdo apresenta para a operacionalizacdo da

perspectiva biopsicossocial nas pesquisas e na pratica clinica.

3.3.2 Analise dos core sets da CIF parao AVC

Os core sets para 0 AVC é uma referéncia importante para os objetivos do estudo,
pois trata-se de um conjunto de categorias elaboradas para uma condigédo
neurologica. Porém este conjunto de categorias foi desenvolvido na perspectiva de
aplicacdo em adultos. A coleta de dados empiricos que contribuiu para a
fundamentacéo dos core sets para o AVC foi realizada em pacientes acima de 18
anos (EWERT et al., 2004). Por isso, ndao foram consideradas categorias relevantes
para a avaliacdo de criancas e adolescentes. Alguns itens relevantes para a

populacao infantil e adolescente ndo foram contemplados, trazendo a necessidade
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de se incluir a checklist categorias especificas para a populacéo infantil, como itens
relacionados a aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, a educacao escolar, ao
brincar e as relagbes familiares. Além disso, a classificacdo nuclear ampliada
apresenta um numero elevado de categorias, o que pode dificultar seu amplo uso

durante a pratica clinica dos profissionais da saude.

A versdo ampliada dos core sets para o AVC é uma lista que apresenta 130
categorias de segundo nivel da CIF sendo 41 categorias de fun¢des do corpo, cinco
de estruturas do corpo, 51 de atividade e participacdo e 33 do componente de
fatores ambientais. Esta lista completa foi elaborada para ser aplicada por uma
equipe multidisciplinar e precisa ser resumida para ser aplicada na pratica clinica por
um profissional da saude. Por outro lado, a versdo resumida dos core sets da CIF
para o AVC nado envolve algumas categorias relevantes para serem avaliadas em
um primeiro contato com criancas e adolescentes portadores de AVC ou PC. Por
isso, ha a necessidade de incluir itens adicionais da CIF, além daqueles contidos
nos core sets resumidos para o AVC (GEYH et al., 2004a).

A maioria dos estudos que utilizaram o modelo da CIF em casos de PC destacou a
importancia da avaliagao das atividades relacionadas com a educacéo (BECKUNG;
HAGBERG, 2002; ODMAN; OBERG, 2006; PALISANO, 2006, SCHENKER;
COSTER; PARUSH, 2006). Na classificacao nuclear (core sets) para o AVC nédo ha
a presenca de categorias relacionadas com a educacdo, tais como a educacao
infantil (d815) e educacao escolar (d820) que séo indispensaveis para a avaliagdo
em criancas e adolescentes com AVC e PC. Por outro lado, existem categorias que
foram incluidas na versao para aplicacdo em adultos, como por exemplo, manter e
sair de um emprego (d845), trabalho remunerado (d850), trabalho ndo remunerado
(d855), transacdes econdmicas bésicas (d860), auto-suficiéncia econdmica (d870) e
servicos, sistemas e politicas de trabalho e emprego, as quais ndo sao relevantes
para criancas e adolescentes. Estas categorias foram consideradas desnecessarias
no contexto do presente estudo com vistas a uma primeira avaliacdo em casos de

criangas e adolescentes com AVC e PC.

Uma das estratégias utilizadas para a constru¢cao de um conjunto de itens relevantes

para o emprego em criancas e adolescentes foi o estudo do Estatuto da Crianca e
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do Adolescente que seguiu, os core sets da CIF para o AVC, como referéncia de
analise para a observacao da abrangéncia desse grupo de categorias. O resultado
da conexdo dos core sets da CIF para o AVC e o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, entre os dois primeiros pesquisadores, revelou uma concordancia em
27 categorias dentre 33 possiveis. Dessa forma, a frequéncia de concordancia inicial
foi de 81,8%. As discordancias foram debatidas entre os dois primeiros avaliadores

com a presenca do terceiro pesquisador para a definicdo do consenso.

A tabela 1 (APENDICE A) apresenta a relacdo entre as categorias de fatores
ambientais dos core sets ampliados da CIF para o AVC e o Estatuto da Crianca e do

Adolescente, apds 0 processo consensual realizado pelo estudo.

A avaliacdo da legislacdo é uma das aplicabilidades da CIF na pratica (FARIAS;
BUCHALLA, 2005; ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). A avaliacdo dos
core sets da CIF para o AVC a partir da perspectiva do Estatuto da Crianca e do
Adolescente confirma a necessidade de adaptar este conjunto de categorias para a
populacdo de criancas e adolescentes, pois estes core sets nao apresentam
algumas categorias que podem ser consideradas relevantes para criangcas e
adolescentes como, por exemplo, a categoria de servi¢os, sistemas e politicas de
educacao e treinamento (e585). O artigo 53 do Estatuto afirma que “a crianca e o
adolescente tém direito a educacédo, visando ao pleno desenvolvimento de sua
pessoa, preparo para o exercicio da cidadania e qualificacdo para o trabalho”,
assegurando-se lhes, entre outros aspectos, “a igualdade de condi¢cdes para o
acesso e permanéncia na escola e 0 acesso a escola publica e gratuita préxima de
sua residéncia” (BRASIL, 2004). Por isso, a inclusdo de itens na Checklist para
avaliacdo de criancas e adolescentes relacionados com a educacdo apresenta a
relevancia dos profissionais da saldde operacionalizarem a comunicacao intersetorial
entre as area de saude e educacao, pois na medida que a crianga ou adolescente
nao tem acesso aos seus direitos relacionados com a educacgdo, os profissionais
saude podem orientar as familias sobre seus direitos fundamentais relacionados

com a educacao.

Os direitos das criancas e adolescentes relacionados com as estruturas e funcbes

do corpo (aspectos biomédicos) estdo relacionados com as incumbéncias do poder
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publico em fornecer, gratuitamente para 0s que necessitarem, medicamentos,
préteses e equipamentos relacionados com a reabilitacdo. Estes direitos podem ser
considerados como fatores ambientais facilitadores para o tratamento ou reabilitacao
das estruturas e funcées do corpo. Além disso, é assegurado atendimento médico a
crianca e ao adolescente, através do Sistema Unico de Saude, garantido o acesso
universal e igualitario as acdes e servigcos para promocao, protecdo e recuperagao
da saude. Para isso, outra garantia definida pelo Estatuto é o atendimento
especializado para as criancas ou adolescentes com deficiéncia. O atendimento
especializado pode ser interpretado como o atendimento de profissionais de
diferentes formacGes académicas que devem ser consultados conforme as

necessidades das criancas ou adolescentes.

Dentro da perspectiva psicossocial o Estatuto da Crianca e do Adolescente afirma
que “é dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do Poder Publico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
saude, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria”
(BRASIL, 2004). Outra exigéncia do Estatuto é que “nenhuma crianca ou
adolescente sera objeto de qualguer forma de negligéncia, discriminacao,
exploracdo, violéncia, crueldade e opressao, punido na forma da lei qualquer
atentado, por acdo ou omissdo, aos seus direitos fundamentais”. (BRASIL, 2004).
Dessa forma, é possivel observar no conteudo do Estatuto da Crianca e do
Adolescente fatores ambientais relacionados com as estruturas e fungdes do corpo
(alimentacdo, medicamentos, proteses e equipamentos relacionados com a
reabilitacdo) e atividade e participacdo (recreacdo e lazer, profissionalizacéo,
educacao escolar). Além disso, o Estatuto descreve as atitudes sociais que podem
ser consideradas como barreiras para as criangcas e adolescentes (negligéncia,
discriminacgdo, exploracao, violéncia, crueldade, opressdo ou omissao). Além disso,
a educacdao regular gratuita € um direito adquirido das criancas e adolescentes com
qualquer tipo de deficiéncia. Por isso, a inclusdo de categorias relacionadas com 0s
diretos da crianca e do adolescente € uma estratégia de reunir em um conjunto de

categorias, aspectos relacionados com uma abordagem biopsicossocial.
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Por isso, o Estatuto da Crianca e do Adolescente apresenta uma relacdo com a CIF,
a partir da descricdo dos fatores ambientais que podem ser considerados barreiras
ou facilitadores para a funcionalidade de casos de AVC ou PC. Assim, 0S recursos
necessarios para a reabilitacdo de criancas e adolescentes com AVC ou PC séo
garantias asseguradas na legislacdo brasileira. Dessa forma, a auséncia de fatores
ambientais facilitadores além de representar uma barreira para a funcionalidade da
crianca ou adolescente pode ser interpretado como uma negligéncia do poder
publico, da familia ou dos profissionais da saude. Por outro lado, acdes
assistencialistas ou paternalistas pelo Estado, familia ou profissionais em geral pode
ser considerado como uma barreira para a funcionalidade da crianca ou
adolescente. Diante disso, a extensdo na qual um determinado fator sera
considerado como barreira ou facilitador dependera da real necessidade para cada
caso. Por isso, a avaliacdo dos fatores ambientais € um objeto que envolve a

perspectiva do avaliador e do contexto vivido pela crianca ou adolescente.

Diante disso, a constru¢cdo de uma lista de categorias, conforme uma perspectiva
cientifica, pode seguir como referéncia a legislacdo para garantir a abrangéncia da
avaliacdo e a sintonia com os direitos fundamentais para a protecdo integral das
criangas e adolescentes. Assim, a aplicagcdo das leis ser4 fundamentada pelo
conhecimento cientifico e as caréncias ou excessos da legislacdo poderdo ser
questionados pela ciéncia. Por isso, € necessario desenvolver ou adaptar a lista de
core sets da CIF para o AVC em adultos (GEYH et al., 2004a) para ser aplicada na
populacao de criancas e adolescentes com AVC e PC.

Gomes, Caetano e Jorge (2008) desenvolveram uma revisdo documental das Leis,
Resolucdes, Estatutos, entre outros documentos existentes no Brasil e no exterior
que estdo relacionados com os direitos da crianga sadia e/ou hospitalizada. O
estudo aborda os principais direitos da crianca e do adolescente e as dificuldades de
aplicacdo da legislacao na pratica. A principal critica do estudo de Gomes, Caetano
e Jorge (2008) é a falta de conhecimento dos profissionais da saude sobre os
direitos das criancas e adolescentes. Os autores destacam ainda que um dos
principais problemas para os pacientes é a caréncia de informacgdes suficientes e
apropriadas sobre seu estado de saude e sobre as possibilidades e consequéncias

de tratamento. Por isso, uma terminologia unificada € necessaria para aperfeicoar a
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comunicacdo entre os pacientes, os profissionais da saude, os politicos e a
populacdo em geral, pois estes atores sociais sdo capazes de avaliar a aplicacdo da
legislacdo vigente. Por outro lado, a legislagdo pode apresentar caréncias ou
excessos de cobertura que também precisam ser avaliadas dentro de uma
perspectiva cientifica e ndo apenas do senso comum subjetivo de pessoas

envolvidas com a elaboracédo da legislacao.

3.3.3 Categorias selecionadas para a checklist

As categorias definidas para classificagdo nuclear resumida da CIF para o AVC
(GEYH et al., 2004a) foram aquelas utilizadas pelos pesquisadores do estudo para
compor a lista minima da checklist, para avaliacédo inicial de criangas e adolescentes
com AVC e PC. As categorias que compdem este grupo de itens sdo 18 categorias
de segundo nivel da CIF. As categorias dos core sets resumidos para o AVC podem

ser observadas na tabela 2.

A reviséo da literatura sobre o uso da CIF em casos de PC e a conexao entre os
core sets da CIF para o AVC com o Estatuto da Crianca e do Adolescente foram a
fundamentacéo tedrica para auxiliar no julgamento clinico dos pesquisadores do
estudo para ampliar o conjunto de itens dos core sets resumidos para o AVC para
compor uma checklist de avaliacdo da funcionalidade de criangcas e adolescentes
com AVC ou PC.

A revisdo da literatura sobre o uso da CIF em casos de PC contribuiu para
selecionar os itens relacionados com as estruturas e fungcbes do corpo, atividade e
participacdo e dos fatores ambientais relevantes para criangas e adolescentes com
AVC e PC. A conexdao dos core sets da CIF para o AVC com o Estatuto da Crianca e
do Adolescente foi importante para a escolha das categorias para integrar os itens

de fatores ambientais relevantes para integrar a checklist.

As categorias foram selecionadas por dois pesquisadores, independentemente, que

apos a selecao independente, realizaram um consenso sobre as subcategorias de
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cada capitulo da CIF que deveriam ser incluidas na checklist do estudo. O consenso
foi fundamentado nos cinco critérios estabelecidos para a elaboracdo da checklist. O
resultado da avaliacdo de concordancia foi de 63%. Em seguida as divergéncias
foram discriminadas e foi desenvolvido um consenso para as categorias que
deveriam ser incluidas na checklist. As divergéncias foram relacionadas com as
categorias relacionadas aos capitulos de atividade e participacdo, relacionados com
a aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, mobilidade, vida doméstica e vida
comunitaria, social e civica. Além disso, houve divergéncias no capitulo de fungbes
do corpo, relacionadas com as funcbes neuromusculoesquléticas e com o
movimento. Para o componente de fatores ambientais, as divergéncias foram
relacionadas com o capitulo de produtos e tecnologia, apoio, relacionamentos e
atitudes. Por isso, foi realizada uma reunido entre os dois pesquisadores para
esclarecer as divergéncias e enquadrar o conjunto de itens aos critérios definidos
pelo estudo. Dessa forma, os dois pesquisadores desenvolveram uma lista de
categorias para ser avaliada por um terceiro pesquisador do estudo, visando a
observacdo do atendimento dos critérios pré-estabelecidos para a elaboracdo da

checklist.
TABELA 2
Categorias incluidas nos core sets resumidos da CIF para o AVC
Componente da CIF Cadigo da CIF Categoria da CIF
Estruturas do Corpo s110 Estrutura do cérebro
s730 Estrutura da extremidade superior
Funcdes do Corpo b110 Funcéo da consciéncia
bl14 Funcao de orientagdo
b140 Funcéo da atencéo
b144 Funcéo da memodria
b167 Func¢des mentais da linguagem
b730 Funcdes relacionadas com a forga muscular
Atividade e Participacdo d310 Recepc¢édo de mensagens orais
d330 Fala
d450 Andar
d510 Lavar-se
d530 Regulagdo da Micgao
d540 Vestir-se
d550 Comer
Fatores Ambientais e310 Familia Imediata
e355 Profissionais da Saude
e580 Servicos, sistemas e politicas de saltde

Fonte: Gehy et al., 2004a.
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Para abranger o maximo de capitulos da CIF, foram incluidas categorias de todos os
capitulos de atividade e participacdo, todos de funcdes do corpo, com excecado do
capitulo oito relacionado com as funcbes da pele, e todos dos fatores ambientais
com excecdo do capitulo de ambiente natural. Para representar o componente de
estruturas do corpo, foram selecionados os capitulos de estruturas do cérebro e
estruturas relacionadas ao movimento. Dessa forma, dos 30 capitulos da CIF foram
selecionadas subcategorias de 22 capitulos para serem incluidas na checklist do
estudo.

Os capitulos de func¢des do corpo relacionados com as funcdes mentais e funcbes
neuromusculoesqueléticas e relacionadas com o0 movimento ja estavam
representados com as subcategorias dos core sets resumidos definidos para o AVC.
Com o objetivo de ampliar o conjunto de categorias desses core sets resumidos
foram selecionadas no minimo uma categoria de cada capitulo de funcfes do corpo
da CIF. As categorias selecionadas foram funcdo da visdo, fung&do auditiva,
sensacao de dor, funcdes da fluéncia e ritmo da fala, sensacéo de dor, funcdes do
coracao, funcbes do sistema hematologico, funcbes respiratérias, funcbes da

ingestao, fungdes urindrias, funcdes da mobilidade articular e do padrédo da marcha.

Os capitulos de comunicacdo, mobilidade e cuidado pessoal ja apresentavam
categorias de segundo nivel da CIF nos core sets resumidos para o AVC. Por isso,
foi realizada a selecdo de seis subcategorias para representarem os capitulos de
aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, tarefas e demandas gerais, vida
doméstica, relacdes e interacdes interpessoais, areas principais da vida e vida

comunitaria social e civica.

As categorias de segundo nivel selecionadas apés o processo consensual entre 0s
pesquisadores foram escrever (d170), lidar com responsabilidades (d240),
preparacao de refeicbes (d630), relacdes familiares (d760), educacao escolar (d820)
e recreacdo e lazer (d920). Assim, a checklist para avaliacdo da atividade e
participagdo foi composta por 13 subcategorias de segundo nivel da CIF. As
categorias do capitulo de areas principais da vida dos core sets ampliados da CIF -
conseguir, manter e sair de um emprego (d845), trabalho remunerado (d850),

trabalho ndo remunerado (855), transacfes econdmicas basicas (d860) e transacdes
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econbmicas complexas (d865) - foram consideradas néo aplicadas para criancas ou
adolescentes com AVC e PC pelos pesquisadores do estudo. Por isso, as
categorias relacionadas com a educacao infantil (d815) e educacéo escolar (d820),
nao incluidas na lista de core sets da CIF, foram consideradas mais relevantes para
os objetivos do estudo que as definidas por Geyh et al. (2004a) para o capitulo de
areas principais da vida. Para o presente estudo, todas as atividades educacionais

foram relacionadas com a categoria de educacéo escolar (d820).

Para atender ao critério de selecionar itens de relevancia para criancas e
adolescentes e para o entendimento das relagdes familiares, a subcategoria de
terceiro nivel relacdes filho-progenitor (“filho-pai” [sic], d7601) foi selecionada. A CIF
define a subcategoria “filho-pai” como “criar e manter relagdes com os pais, como
uma crianca pequena obedecer ao pai ou a mae” (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2003, p. 189). Como esta subcategoria envolve as relacdes entre a mée e o
pai em conjunto, foi elaborada uma subcategoria de terceiro nivel para discriminar
entre as relacdes filho-mée e as relagdes filho-pai. Dessa forma, foram incluidas 14

categorias para a checklist de atividade e participacao.

As categorias relacionadas com os fatores ambientais, incluidas nos core sets
resumidos para o AVC, como familia imediata (e310), profissionais da saude (e355)
e servicos, sistemas e politicas de saude (e580), foram selecionadas para integrar a

checklist de fatores ambientais do estudo.

Para ampliar o nUmero de categorias sobre fatores ambientais, a relacdo entre os
core sets ampliados da CIF para o AVC (GEYH et al., 2004a) e o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (BRASIL, 2004) foi verificada e utilizada como referéncia
pelos pesquisadores do estudo para a inclusdo de itens na checklist de fatores

ambientais.

As categorias de segundo nivel selecionadas foram produtos e tecnologia para o
consumo pessoal (e110), produtos e tecnologia para uso pessoal na vida diaria
(e115), produtos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal em ambientes
internos e externos (el20), bens (el65), familia ampliada (e315), amigos (e320),

cuidadores e assistentes pessoais (e340), outros profissionais (e360) - que foi
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denominado “professores”, servicos, sistemas e politicas de educacao e treinamento
(e585), servicos, sistemas e politicas de transporte (€540) e atitudes sociais (e460).
Além disso, foi necessario incluir as categorias de educacdo especial (e586) e
produtos e tecnologia para brincar (e127) da versao da CIF para criangas e jovens
(LOLLAR; SIMEONSSON, 2005). Para a composicdo da checklist de fatores

ambientais do estudo, foram selecionadas 16 categorias de segundo nivel.

Para facilitar a compreensdo das categorias pelos pais e criangas, algumas
categorias de terceiro nivel foram incluidas na checklist (medicamento, alimentacao,
servicos de saude, servicos de educacdo, servico prestado pelo setor publico) e
algumas categorias de terceiro nivel foram elaboradas pelos pesquisadores no item
de profissionais da saude (e355), com o objetivo de discriminar o profissional
(terapia ocupacional, psicologia, fisioterapia, medicina, fonoaudiologia, enfermagem)
e no item de familia imediata (e310), as subcategorias pai, mae, responsavel e
irmaos foram discriminadas. O critério para a inclusdo das subcategorias de terceiro
nivel da CIF e a criagdo de novas subcategorias foi a relevancia que essas
subcategorias discriminadas apresentam para a compreensao do contexto familiar e
para a reabilitacdo de criancas ou adolescentes com deficiéncia. Com a inclusao de
subcategorias da CIF e elaboragdo de novas subcategorias, a checklist final foi
composta de 26 itens de fatores ambientais.

A tabela 3 apresenta os capitulos da CIF e as categorias de segundo e terceiro
nivel da CIF selecionadas ou elaboradas pelos pesquisadores para complementar a
lista de categorias da classificagdo nuclear resumida para o AVC.
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TABELA 3

Capitulos da CIF e as categorias de segundo e terceiro nivel da CIF selecionadas ou
elaboradas para a checklist do estudo

(Continua)

Capitulo da CIF — Primeiro Nivel

Categoria de segundo nivel da CIF

Categoria de terceiro
nivel da CIF

Funcgbes Mentais

Funcdes sensoriais e dor

Func@es da voz e da fala

Funcdes do sistema cardiovascular,
hematoldgico, imunolégico e
respiratorio

FuncBes do sistema digestivo,
metabdlico e enddcrino

Funcdes geniturindrias e reprodutivas

FungBes neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento

Estruturas do sistema nervoso

Olho, ouvido e estruturas
relacionadas

Estruturas relacionadas a voz e fala

Estruturas do sistema cardiovascular,
hematoldgico, imunolégico e
respiratério

Estruturas relacionadas aos sistemas
digestivo, metabdlico e enddcrino

Estruturas relacionadas ao sistema
geniturinario e reprodutivo

Estruturas relacionadas ao
movimento

Pele e estruturas relacionadas

Aprendizagem e aplicacdo do
conhecimento

b110
b114

b140
b144
b167

b210
b230
b280

b330

b410
b430

b440
b510

b620
b710

b730

b770

s110

s730

d170

Funcgéo da consciéncia
Funcao de orientacao

Funcao da atencéo
Fungéo da memoria
Funcdes mentais da
linguagem
Funcdes da Visédo
Func¢@es auditivas
Sensacédo de Dor

Funcdes da Fluéncia e
Ritmo da Fala
Funcdes do Coracao

Funcdes do Sistema
Hematolégico
Funcdes Respiratérias

Func@es da Ingestéo

Funcdes Urinéarias

Funcdes da mobilidade
articular

Func@es da Forca
Muscular

Funcbes do padréo da
marcha

Estrutura do cérebro

Estrutura da extremidade
superior

Escrever
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Capitulos da CIF e as categorias de segundo e terceiro nivel da CIF selecionadas ou
elaboradas para a checklist do estudo

(Continua)

Capitulo da CIF — Primeiro Nivel

Categoria de segundo nivel da CIF

Categoria de terceiro
nivel da CIF

Tarefas e demandas gerais

Comunicacao

Mobilidade

Cuidado Pessoal

Vida doméstica

Relacdes e InteracBes Interpessoais

Areas principais da vida
Vida comunitaria, social e civica

Produtos e Tecnologia

Ambiente natural e mudancas
ambientais feitas pelo homem

Apoio e relacionamentos

d2400

d310

d330
d450
d510
d530

d540
d550
d630
d760

d820

d920
el10

el151

el20

el65

e310

e315
e320

e340
e355

Lidar com
responsabilidades

Recepgédo de mensagens
orais

Fala
Andar
Lavar-se

Cuidados relacionados
com o processo de
excrecao

Vestir-se
Comer
Preparacao de refeicbes

Relacdes Familiares

Educacéo Escolar

Recreacéo e Lazer

Produtos ou substancias

para o consumo pessoal

Produtos e tecnologia para
0 uso pessoal na vida
diaria

Equipamento para
mobilidade

Bens

Familia Imediata

Familia Ampliada
Amigos

Cuidadores
Profissionais da Saude

Relacdes filho-pai
Relacdes filho-mae

Medicamento
Alimento

Familia (Mae)
Familia (Pai)

Familia (responsavel)
Familia (Irm&os)

Enfermagem
Fisioterapia
Fonoaudiologia
Medicina

Nutricdo nal
Psicologia

Terapia Ocupacional
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TABELA 3

Capitulos da CIF e as categorias de segundo e terceiro nivel da CIF selecionadas ou
elaboradas para a checklist do estudo

(Conclusao)

Capitulo da CIF — Primeiro Nivel Categoria de segundo nivel da CIF Categoria de terceiro
nivel da CIF

Professores e360 Professores

Atitudes e460 Atitudes Sociais

Servicos, sistemas e politicas e580 Servicos, sistemas e Servicos de Saude

politicas de saude

e585 Servicos, sistemas e Servico de Educacao
politicas de educacéo e
treinamento

e586 Educacéo Especial

e540 Servigos, sistemas e Transporte Puablico
politicas de transporte

3.4 DISCUSSAO

Os objetivos do presente estudo de delineamento exploratério foram reunir um
repertério de conhecimentos para fundamentar a selecdo de categorias para
avaliacdo da funcionalidade conforme a perspectiva biopsicossocial preconizada
pela CIF. Este estudo exploratdrio é necessario, pois ndo ha estudos desenvolvidos
até o presente momento sobre core sets para serem aplicados na populacdo de
criangas e adolescentes com deficiéncias neuroldgicas como o AVC ou a PC. Por
isso, explorar os estudos que ja utilizaram a CIF como referéncia, além de
desenvolver uma conexao entre core sets da CIF, j& desenvolvidos para adultos e a
legislacdo brasileira para criancas e adolescentes foi a alternativa selecionada para
iniciar a construcdo de uma checklist de avaliacdo para ser aplicada em criancas e

adolescentes com diagnéstico de AVC ou PC.

O objetivo da revisdo da literatura foi observar os enfoques metodologicos, 0s
instrumentos de avaliagdo utilizados pelos pesquisadores, as conclusdes dos
estudos para verificar como a CIF pode ser aplicada nas pesquisas ou na pratica
clinica. A maioria dos estudos sobre AVC na infancia é constituida por relatos de
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séries de casos, em grande parte retrospectivos. Os estudos sdo também
preponderantemente de natureza clinica, ndo havendo esforcos no sentido de
documentar a prevaléncia ou avaliar a gravidade dos impactos nos diversos
dominios da funcionalidade. Apesar da recomendacdo da INTERCOLLEGIATE
WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE (2004) para utilizar a CIF como
referéncia para a avaliacdo da funcionalidade de criancas e adolescentes nao foram
encontrados estudos que seguiram a proposta biopsicossocial no delineamento dos
estudos sobre o AVC na infancia.

Os estudos empiricos que utilizaram a CIF em casos de PC para o planejamento
dos estudos ou para a andlise dos resultados abordaram questdes relacionadas com
as atividades e participacdo e ndo avaliaram de uma maneira sistematizada
questdes relacionadas com as estruturas e funcdes do corpo, fatores ambientais e
pessoais. Os estudos sobre a participacdo da crianca ou adolescente e influéncia
dos fatores ambientais estdo relacionados com questdes vinculadas ao tratamento
(ODMAN; OBERG, 2006; SALEH et al., 2007; SIEBES et al., 2007; WRIGHT et al.,
2008) ou a educagdo (BECKUNG; HAGBERG, 2002; SCHENKER; COSTER;
PARUSH, 2006). O dnico estudo que procurou envolver as questdes da familia,
escola e reabilitacdo foi o estudo de caso longitudinal descrito por Palisano (2006).
Diante disso, 0 Unico estudo empirico em casos de PC que compreendeu todos 0s
componentes da CIF em um processo de avaliagdo e intervencao foi um relato de
caso (PALISANO, 2006). Por outro lado, questdes relevantes relacionadas com as
funcdes cognitivas, aprendizagem e aplicacdo do conhecimento n&o foram
abordadas. Além disso, o estudo de Palisano (2006) ndo apresenta uma solucao
para o problema de verificar as barreiras e facilitadores envolvidos em casa, na

escola ou na comunidade.

Existem dificuldades para a comparacdo entre 0s estudos, pois apresentam
objetivos diferentes e procedimentos metodolégicos variados. Os instrumentos de
avaliacdo existentes ndo apresentam a abrangéncia que a CIF exige para a
avaliacdo de todos os componentes da funcionalidade (MORRIS; KURINCZUK;
FITZPATRICK, 2005). Diante disso, 0 estudo das categorias para compor uma
Checklist padronizada de avaliacdo ou o desenvolvimento de core sets € o primeiro

passo para a padronizacdo dos procedimentos de avaliacdo em pesquisas e/ou na
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pratica clinica. A principal observacdo da revisao da literatura foi a confirmacéo da
caréncia de instrumentos de avaliacdo concebidos conforme a terminologia da CIF.
Tanto os instrumentos de qualidade de vida como as medidas de avaliacdo da
atividade e participacdo apresentam terminologias inadequadas, quando a
nomenclatura da CIF é utilizada como padrdo de referéncia. Por isso, séo
necessarios estudos para adaptar ou construir novos instrumentos de avaliacao para
serem aplicados em consonancia com a terminologia recomendada pela OMS

através da CIF.

Além disso, sdo escassas as pesquisas que relacionam a funcionalidade e o impacto
na qualidade de vida das criancas ou adolescentes e suas familias. A construgéo
desta relacédo representa um desafio para os pesquisadores, pois apenas alguns
itens da funcionalidade estdo contemplados nos dominios dos instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida disponiveis. A separa¢édo da qualidade de vida e do
desempenho em atividades e participagdo é uma necessidade para que esta
associacdo seja investigada pelos estudos. A avaliacdo desta associagao foi uma
importante limitacdo dos estudos empiricos que usaram a CIF como referéncia, pois
nenhum deles usaram ou recomendaram a avaliacdo da qualidade de vida da
crianca ou adolescente com AVC e PC. O estudo que mencionou a questdo da
qualidade de vida foi o de Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick (2005), mas o objetivo do
estudo nao foi identificar instrumentos de qualidade de vida em criancas e
adolescentes com AVC ou PC, mas instrumentos para avaliar o dominio de atividade
e participacdo da CIF. Como os instrumentos de qualidade de vida abordam em seu
contetdo itens relacionados com a atividade e participacdo, instrumentos de
qualidade de vida foram incluidos para a analise de Morris, Kurinczuk e Fitzpatrick
(2005) dentro de uma perspectiva de atividade e participacdo e ndo da interferéncia
da doenga na percepcdo pessoal de saude (fatores pessoais) ou na influéncia da
doenca na familia ou escola da crianca (fatores ambientais).

A elaboracéo de instrumentos a partir da CIF podera fomentar o uso do modelo de
funcionalidade proposto pela OMS na pratica clinica (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2003). Os maiores esforcos da literatura internacional estdo relacionados
com a definicdo de categorias nucleares para a avaliacdo em diferentes doencas

cronicas. Os core sets desenvolvidos a partir de estudos preliminares, decisao
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formal e processo consensual sdo Uteis para a elaboracéo de futuras padronizacdes
na avaliacdo clinica de diferentes condi¢cdes de saude (CIEZA et al., 2004a). Sabe-
se que existem core sets para diferentes doencas cronicas, porém ndo existem
estudos consensuais especificos para a avaliagdo da funcionalidade de criancas ou

adolescentes.

A operacionalizacdo da CIF na prética clinica depende de sua utilizagdo para
observacdo das suas virtudes e aspectos que precisam de ajustes. O presente
estudo desenvolveu uma lista genérica de categorias da CIF para a avaliacdo da
funcionalidade de criancas e adolescentes com sequelas de AVC e PC. A revisdo da
literatura sobre os estudos que utilizaram a CIF em casos de AVC e PC e o estudo
da conexdo entre o Estatuto da Criangca e do Adolescente e o0s core sets
desenvolvidos para o AVC foram utilizados como referéncia para o desenvolvimento
da checklist. Além disso, foi realizado um processo consensual para a definicdo das
categorias da checklist, porém néao foi realizada uma revisao sistematica sobre AVC
e PC e o processo consensual envolveu trés pesquisadores. Todavia, a construcao
da classificacdo nuclear para criancas e adolescentes partiu de core sets ja
desenvolvidos para o AVC e da legislacdo referente a populacdo do estudo. Esta
iniciativa de seguir um referencial juridico para a composicdo de uma checklist de
avaliacdo da funcionalidade podera servir como referéncia para a avaliacdo da
aplicacdo dos direitos da crianca e do adolescente pelos profissionais da saude.
Assim, os direitos da crianca e do adolescente poderdo ser assegurados através de
uma checklist de avaliagcdo. Além disso, a legislacdo podera ser avaliada conforme

uma perspectiva cientifica.

O Grupo de Pesquisa sobre a CIF da Universidade de Munique estabeleceu que
apenas categorias de segundo nivel da CIF devem compor uma checklist de
avaliacdo ou os core sets (CIEZA et al., 2004a). Todavia, a elaboracdo de
subcategorias e a inclusdo de categorias de terceiro nivel da CIF foi uma
necessidade conforme o processo consensual do presente estudo, pois para o
entendimento de determinadas condi¢des relacionadas com as relacdes familiares e
para o conhecimento da percepcdo dos pais, criancas ou adolescentes sobre a
qualidade do trabalho dos profissionais da saude a discriminacdo da categoria

profissional é fundamental para a qualificacdo do fator ambiental como barreira,
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facilitador ou fator neutro (considerado ndo necessario ou nao relevante). Para a
pratica clinica, € necessaria a inclusdo de subcategorias de terceiro nivel da CIF.
Esta incluséo permite o melhor entendimento de categorias amplas como relagdes
familiares e profissionais de saude. Esta iniciativa do presente estudo apresenta o
objetivo de tornar a CIF mais operacional para o seu amplo uso pelos profissionais
da saude. Além disso, o referencial juridico para fundamentar a classificacdo nuclear
para as doencas crbnicas poderd assegurar a avaliacdo das leis em diferentes
perspectivas durante a pratica clinica dos profissionais da saude. A traducéo da CIF
para criancas e jovens (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004) para a lingua
portuguesa podera contribuir para a selecdo de novas categorias, que poderao

compor a checklist de avaliagdo da funcionalidade em casos de AVC e PC.

Segundo a OMS “os textos elaborados com base na CIF dependem da criatividade e
orientacdo cientifica dos seus usuérios” (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2003, p. 30). O presente estudo seguiu a linha de pesquisa de desenvolver uma
classificagdo nuclear para doencas cronicas através de diferentes abordagens
(revisédo da literatura e opinido de especialistas), porém a abrangéncia do presente
estudo é inferior aos core sets desenvolvidos para diferentes doencas cronicas, pois
a opinido dos especialistas foi restrita aos pesquisadores do estudo. E necesséria
uma coleta de dados com pacientes para testar a validade da checklist elaborada e
sdo necessarios estudos para verificar a opinido de um maior numero de
especialistas de diferentes areas e de diferentes paises, conforme o grupo de
pesquisadores do ICF Research Branch da Universidade de Munique estéo
desenvolvendo na Alemanha. Uma das observacdes do presente estudo foi que
apesar do ICF Research Branch desenvolver estudos empiricos, solicitar a opiniao
de especialistas (Delphi Exercise) e desenvolver revisdes sistematicas sobre o
contetdo dos instrumentos de avaliagdo ndo séo explicitados na literatura os
critérios utilizados para a inclusdo das categorias nos core sets nas conferéncias
finais para a elaboracdo dos core sets (GEYH et al.,, 2004a). As evidéncias
preliminares dos estudos foram consideradas, mas a decisdo foi um processo

consensual realizado pelos profissionais participantes das conferéncias.

Cabe ressaltar que o presente estudo pretendeu iniciar o debate conceitual sobre os

itens que devem compor uma checklist genérica, para ser aplicada em uma primeira



86

avaliacdo em uma crianca ou adolescente com diagndstico de AVC ou PC. Para
garantir a validade do trabalho, uma série de passos foram desenvolvidos.
Inicialmente foi realizada uma revisao critica dos estudos que utilizaram a CIF em
casos de PC e AVC, para identificar os itens mais frequentemente avaliados como
relevantes para essas condicfes de saude. Para selecdo dos itens que fariam parte
da checkilist, foi realizada uma relacdo entre os itens levantados como relevantes
pela revisdo de literatura e os aspectos assegurados como direitos da crianga e do
adolescente pela legislacao brasileira. Os core sets da CIF para AVC desenvolvidos
pelo grupo de Munique foram seguidos como base para construcdo da checklist.
Além disso, os itens dos core sets foram debatidos entre os pesquisadores do
presente estudo. A partir dessas analises, os itens da checklist foram selecionados.
Para verificar a adequacao da checklist, foi desenvolvido o Estudo 2 da presente
dissertacdo, em que a checklist foi aplicada em 79 criancas. Cabe ainda ressaltar
que a checklist desenvolvida precisa ser utilizada em servicos de saude, para
verificar a adequacdo das categorias selecionadas e contextualizar os itens de
acordo com a realidade dos servicos de saude.
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4 ESTUDO 2: AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL
E ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL SEGUINDO A CIF
COMO REFERENCIA

O acidente vascular cerebral (AVC) e a paralisia cerebral (PC) em criancas e
adolescentes sdo condicbes crbnicas que geralmente promovem deficiéncias em
algumas funcbes do corpo, limitacbes nas atividades e restricdo na participacao
(BECKUNG; HAGBERG, 2002; GORDON et al.; 2002; INTERCOLLEGIATE
WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004). O uso da Classificacéo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) em casos de PC e
AVC é importante para organizar o planejamento terapéutico, que deve ser
compartilhado entre a crianca ou adolescente, 0s pais e 0s profissionais da saude
(PALISANO, 2006).

A aplicacdo da CIF na pratica clinica em casos de AVC e PC é ainda incipiente.
Poucos estudos envolveram todos os componentes da CIF durante o processo de
avaliacdo da funcionalidade em casos de PC (BECKUNG; HAGBERG, 2002;
PALISANO, 2006; SALEH et al., 2007). Com relacdo ao AVC infantil, ndo foi
encontrada nenhuma publicacdo que tenha seguido a proposta biopsicossocial da
OMS como referéncia. As principais dificuldades para aplicagdo da CIF na pratica
clinica estéo relacionadas com a quantidade de itens relevantes para a avaliacdo e a
caréncia de instrumentos validados para mensurar categorias de diferentes dominios
em um unico instrumento (FARIAS; BUCHALLA, 2005). O estudo de Morris;
Kurinczuk e Fitzpatrick (2005) apresentou o objetivo de identificar os questionarios
mais apropriados para pesquisas com as familias de criangcas com PC, que estejam
em concordancia com a proposta da CIF. Este estudo concluiu que permanece a
necessidade de desenvolvimento de instrumentos confiaveis e validos, que estejam
de acordo com as dimensOes de atividade e participagdo da CIF, pois nenhum
instrumento, identificado pelo estudo de Morris; Kurinczuk e Fitzpatrick (2005), é

capaz de envolver todos os capitulos de atividade e participacdo da CIF.
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Os estudos empiricos com casos de PC, que utilizaram a CIF para o planejamento
dos estudos ou para a analise dos resultados, abordaram questdes relacionadas
com as atividades e participacdo e ndo avaliaram de uma maneira sistematizada
questdes relacionadas com as estruturas e funcdes do corpo e fatores ambientais.
Os estudos sobre a participacédo da crianca ou adolescente e influéncia dos fatores
ambientais abordam questdes relacionadas com o tratamento (ODMAN; OBERG,
2006; SALEH et al., 2007; SIEBES et al.,, 2007) ou a educacdo (BECKUNG;
HAGBERG, 2002; SCHENKER; COSTER; PARUSH, 2006). O unico estudo que
procurou focalizar as questbes da familia, escola e reabilitacédo foi o estudo de caso

longitudinal descrito por Palisano (2006).

Palisano (2006) desenvolveu um relato longitudinal de caso de PC, que seguiu a CIF
como referéncia para o processo de avaliacdo e planejamento terapéutico, o qual foi
compartilhado entre a equipe de reabilitacdo, a familia e a crianca, tendo ocorrido
em trés momentos diferentes da vida da crianga. Este estudo demonstra como a CIF
pode ser aplicada para auxiliar a pratica clinica dos profissionais conforme a
proposta biopsicossocial. Entretanto, este estudo ndo abordou aspectos importantes
relacionados com a funcionalidade da crianca, tais como 0s aspectos cognitivos e

atividades relacionadas com a aprendizagem e aplicacdo do conhecimento.

O estudo de Beckung e Hagberg (2002) concluiu, apés uma avaliagdo com 176
criancas com paralisia cerebral, que a deficiéncia na funcdo motora e a limitacao
para aprendizagem sao importantes preditores para a restricdo na participagdo em
criancas com paralisia cerebral. Uma das limitagbes do estudo foi ndo avaliar a

influéncia dos fatores ambientais e pessoais na participacédo das criancas.

Saleh et al. (2007) realizaram um estudo no Canada para identificar as intervencoes
de reabilitacdo realizadas por 62 fisioterapeutas e 85 terapeutas ocupacionais em
criancas com PC. Os pesquisadores agruparam as condutas dos profissionais de
acordo com o modelo da CIF. O resultado do estudo revelou que as intervencdes
dos profissionais concentravam suas atencdes nas deficiéncias e ofereceram pouca
atencdo para atividades relacionadas com o0 jogar e a recreacao e lazer. Os
profissionais relataram a necessidade de mais treinamento e educacao especifica

sobre o uso da CIF para a PC.
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Em 2007, Siebes et al. realizaram uma pesquisa em um servico de reabilitacdo
pediatrica na Holanda que focalizou a transparéncia do processo de reabilitacdo
para os pais. O estudo concluiu que € necesséria uma maior sintonia entre os
profissionais da fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia durante o

processo de tratamento em pediatria.

A falta de transparéncia durante o processo de reabilitagcdo pode ser reduzida
através do uso da CIF, que apresenta a proposta de padronizar a linguagem e
favorecer a comunicacdo entre os profissionais e a familia da crianca ou
adolescente. Porém, a CIF apresenta algumas limitacdes praticas que precisam ser

superadas para permitir seu amplo uso pelos profissionais da saude.

O desenvolvimento de core sets ou classificacbes nucleares em um servico de
reabilitacdo pediatrica para diferentes doencas crbnicas, € uma das solucdes
encontradas para operacionalizar a CIF na pratica clinica (CIEZA et al., 2004).
Todavia, ainda n&o foram desenvolvidos core sets para serem aplicados em

criancas e adolescentes com doencas cronicas.

Existem dificuldades para a comparagéo entre os estudos que utilizaram a CIF como
referéncia em casos de PC, pois os mesmos apresentam objetivos diferentes e
procedimentos metodoldgicos variados. Os instrumentos de avaliacdo existentes
ndo apresentam a abrangéncia que a CIF exige para a avaliacdo de todos os

componentes da funcionalidade.

Outra limitacéo relevante encontrada nos estudos publicados sobre o uso da CIF em
criancas com PC é o fato dos estudos concentrarem-se na avaliacdo das funcbes
motoras, ndo avaliando as fungdes cognitivas. A avaliagdo das fun¢des cognitivas
deve ser valorizada, considerando que déficits cognitivos podem ser provocados por
episodios neuroldgicos, como o AVC ou a PC, e podem desencadear, entre outras,
limitacbes nas atividades da crianca, dificuldades de aprendizagem, que podem
prejudicar toda a trajetéria educacional e profissional desse individuo
(INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE, 2004).
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Diante disso, o Estudo 1 desenvolveu um processo de revisao da literatura, andlise
dos core sets para casos de AVC e selecdo consensual de categorias para compor
uma checklist de avaliagéo para casos de AVC e PC. Diante dos resultados obtidos

no Estudo 1, os objetivos do Estudo 2 sé&o:

a) Realizar uma primeira avaliacdo da aplicabilidade da checklist

desenvolvida pelo Estudo 1;

b) Utilizar a checklist desenvolvida para estimar a prevaléncia de possiveis
impactos nos componentes da salde e funcionalidade descritos pela CIF,
ou seja, deficiéncias nas estruturas e funcbes do corpo, limitacbes nas
atividades ou restricbes na participacdo, bem como a presenca de fatores
ambientais atuando como facilitadores ou barreiras para a reabilitacéo de

criancas ou adolescentes com diagndstico de PC ou AVC,;

c) Comparar o perfil de funcionalidade entre criancas ou adolescentes, que
sofreram AVC, PC e controles, ou seja, a prevaléncia dos impactos sobre

a funcionalidade.

4.1 METODOS

O estudo realizado foi de natureza preliminar e exploratdria, contando com a
participacdo de criancas e adolescentes de trés amostragens distintas, selecionados

de forma néo aleatoéria.

4.1.1 Aspectos éticos

Os pais ou responsaveis e as criancas ou adolescentes foram informados antes das
entrevistas sobre a relevancia da pesquisa, seus objetivos e procedimentos de
avaliacdo, garantia de sigilo dos dados, auséncia de riscos e possibilidade de
desistir a qualquer momento da participacdo da pesquisa, sem qualquer influéncia

Ou prejuizo em seu tratamento ou na sua vida escolar. Além disso, 0s mesmos



91

foram esclarecidos quanto a questdo da participacéo voluntaria e sem compromisso
financeiro com os pesquisadores. Os custos com as passagens foram pagos pelos
pesquisadores do estudo, para 0s participantes que necessitaram realizar o
deslocamento para a avaliagdo. A assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi realizada pelos pais ou responsaveis e pelas criancas ou
adolescentes. Para as criancas até seis anos de idade foi solicitada a assinatura
somente dos pais ou responséaveis. Para as criangas entre sete e 12 anos, 0 mesmo
termo de consentimento foi assinado pelos pais ou responsaveis e pela crianga.
Para os adolescentes entre 13 e 17 anos, foram desenvolvidos dois termos de
consentimento independentes: um direcionado ao proprio adolescente e outro
direcionado aos pais. Para os adolescentes acima de 18 anos foi necessaria a
assinaratura de um uncio TCLE pelo participante da pesquisa.

O presente estudo, bem como seu TCLE, obteve a aprovacdo da Céamara do
Departamento de Psicologia da Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas, do
Comité de Etica em Pesquisa da UFMG, sob os protocolos 187/06 e 139/07, do
Comité de Etica em Pesquisa da Rede FHEMIG sob o parecer 397/2006 e da
Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Hospital das Clinicas da UFMG,
processo N° 157/2007.

4.1.2 Amostra

A amostra do presente estudo foi composta por 79 criangas ou adolescentes de trés
grupos distintos: 29 participantes com paralisia cerebral, 16 participantes que
sofreram acidente vascular cerebral e 34 controles. Foram determinados critérios de
inclusdo para cada grupo. Os critérios de inclusdo para participacdo no estudo para
todos os grupos foram: apresentar idade entre cinco e dezenove anos e aceitar e
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O critério de excluséo foi
apresentar idade inferior a cinco anos ou superior a 19 anos. Nao foi realizado o
calculo de tamanho amostral, por ser tratar de um estudo exploratério. Os critérios
de inclusédo para o grupo controle foram n&do apresentar problemas neuroldgicos e

freqUentar o sistema regular de ensino. Todos os casos de AVC e PC tiveram o
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diagnéstico clinico estabelecido por um médico neurologista. Os diagndsticos foram
confirmados através do estudo dos prontuarios médicos de todos os pacientes nas

instituicbes em que foram identificados.

Os casos de PC foram identificados pelo servico de diagnostico da APAE
(Associacao dos Pais e Amigos dos Excepcionais) de Pard de Minas, cidade a 89
km de distancia de Belo Horizonte. A APAE de Para de Minas foi escolhida apés a
indicacao da Secretaria Estadual de Saude de Minas Gerais (SES-MG), que afirmou
ser esta instituicdo uma referéncia no Estado na prestacéo de servigcos para criancas
e adolescentes com deficiéncias. Foram identificados 34 casos de PC na APAE de
Para de Minas e todos os casos identificados, bem como seus pais ou responsaveis,
foram convidados a participar do estudo. Dos 34 casos convidados, 29 (85,2%)
aceitaram participar do estudo e compareceram no dia agendado para a avaliacao,
sendo 14 do sexo masculino e 15 do sexo feminino. A idade dos participantes com
PC variou entre cinco e dezenove anos (meédia = 11,4 anos; desvio padrédo = 4,2
anos). A avaliacao foi realizada na prépria instituicdo, por dois pesquisadores.

Considerando que a ocorréncia de AVC na infancia e adolescéncia é um episédio
relativamente raro, foi utilizada uma estratégia de recrutamento, através de pesquisa
em prontuarios de hospitais de referéncia no atendimento de criancas e de casos de

neurologia e cardiologia, além de contato com profissionais de saude.

Os casos de AVC foram identificados no servico de Hematologia do Hospital Borges
da Costa - UFMG e no banco de dados do Centro Geral de Pediatria (CGP) de Belo
Horizonte. Foi realizada a consulta dos prontuarios dos casos identificados nos
hospitais, dos anos de 2001 a julho de 2007. Foram observados muitos dados
incompletos no cadastro dos pacientes, o que dificultou a localizagdo dos casos,
como por exemplo, a auséncia do numero de telefone ou enderego. Além disso,
alguns pacientes ndo possuiam telefone ou o nimero estava desatualizado. Com
isso, dos primeiros 18 casos identificados no Hospital Borges da Costa, apenas 12
foram efetivamente localizados e convidados a participar do estudo. Todavia, dos 12
localizados e contatados, apenas oito aceitaram participar e estiveram presentes no

dia da avaliacdo. Uma das dificuldades para a participacao no estudo relatada pelos
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pais foi a dificuldade de deslocamento de alguns casos, uma vez que muitos deles

sdo do interior de Minas Gerais.

A média de idade das criancas ou adolescentes identificados no Hospital Borges da
Costa, no ano de 2007, para 16 dos casos identificados (porque ndo havia a
informacé&o da data do nascimento em dois casos), foi de 10,56 anos (minimo 5 anos
e maximo 18 anos) e a média da idade do primeiro AVC para 14 casos foi de 7,5
anos (minimo de 3 anos e maximo de 16 anos). Nao havia a informacéo da idade de

ocorréncia do AVC para quatro casos.

Foi realizado contato com neuropediatras, cardiopediatras, hematologistas e
neurologistas de Belo Horizonte, solicitando encaminhamento de casos de AVC na
infancia e adolescéncia para participacdo no estudo. Contudo, somente uma
neuropediatra e um neurologista encaminharam um total de cinco casos para

participar do estudo.

No CGP, foram localizados, em um primeiro momento, 20 casos. A consulta ocorreu
através na busca no banco de dados do hospital. Entretanto, a consulta dos
prontuarios identificou que a maioria dos dados para contato, como telefone e
enderego, estavam incompletos. Em outros casos, foi identificado o telefone e
endereco, porém os dados estavam desatualizados. Em alguns casos o telefone e
endereco estavam corretos, porém os pais ndo tinham disponibilidade para participar
do estudo. Em duas situa¢gBes os pais aceitaram participar por telefone, porém nao
compareceram no dia da avaliagdo. Por isso, o resultado final de casos identificados
nos prontuarios do CGP, localizados e que efetivamente participaram do estudo
foram de trés casos. A avaliacdo dos casos de AVC foi realizada na Clinica-Escola

de Fisioterapia Pediatrica do Centro Universitario Metodista Izabela Hendrix.

Assim, o grupo de participantes de AVC que atendeu aos critérios de inclusdo do
estudo foi composto por 16 criancas ou adolescentes, sendo nove do sexo
masculino e sete do sexo feminino. A idade dos participantes desse grupo variou
entre cinco e quatorze anos (média=9,6 anos; desvio padrao=3,0 anos). Com
relacdo aos fatores etiologicos dos casos de AVC, verificou-se que dois casos

estavam relacionados a doenca de moyamoya, dois casos relacionados a
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cardiopatias, trés casos causados por anemia falciforme e nove casos de causa

idiopética.

Com relagao ao grupo controle, optou-se por avaliar criangas que freqientavam uma
escola publica, para tornar esse grupo mais comparavel as criancas do grupo
clinico, uma vez que a maioria das criancas do grupo clinico apresentavam nivel
sécio econdmico baixo. Foram avaliadas 34 criancas que apresentavam
desenvolvimento normal (nenhum episodio neuroldgico ao longo da vida), as quais
freqientavam a Escola Estadual Sarah Kubitschek, do municipio de Belo Horizonte.
A idade das criancas deste grupo variou entre oito e 14 anos (média=8,3 anos;
desvio padrédo=1,9 anos). Neste grupo, a distribuicdo de géneros foi equivalente,
sendo 50% dos participantes de cada sexo (n=17).

A tabela 4 apresenta o0 niumero de casos avaliados, discriminados por grupo clinico

(controle, AVC e PC) e sexo.

TABELA 4

Distribuicdo da amostra por diagnoéstico clinico e sexo

Sexo Controle AVC PC TOTAL
Masculino 17 (50%) 9 (56,7%) 14 (48,3%) 40
Feminino 17 (50%) 7 (43,7%) 15 (51,7%) 39
TOTAL 34 (100%) 16 (100%) 29 (100%) 79

A média de idade, o desvio padrdo, a idade minima e maxima para cada grupo

clinico (controles, AVC e PC) podem ser observadas na tabela 5.

TABELA 5

Medidas de Tendéncia Central da Idade por diagndstico clinico

Controle (N=34) AVC (N=16) PC (N=29)
Média de Idade 8,3 9,6 11,4
Desvio Padréo 1,9 3,0 42
Minimo 8 5 5

Méaximo 14 14 19
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A tabela 6 apresenta a distribuicdo do comprometimento motor da amostra do
estudo. A deficiéncia predominante dos casos de AVC foi a hemiparesia (93,8%) e

para os casos de PC foi a quadriparesia (72,4%).

TABELA 6

Frequéncia de casos por diagndstico clinico e comprometimento motor

Deficiéncias Controle AVC PC TOTAL
Nenhuma 34 1 0 35
Hemiparesia esquerda 0 5 5 10
Hemiparesia direita 0 10 3 13
Quadriparesia espastica 0 0 21 21
TOTAL 34 16 29 79

Realizou-se o levantamento da condicdo soécio-econdmica de todas as familias
participantes, por meio de questionario, tendo como base 0s responsaveis pelas
criancas ou adolescentes do estudo. Utilizou-se o Critério de Classificagédo
Econbmica Brasil (CCEB), proposto pela Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa (ABEP, 2002). Nesta escala, a escolaridade do chefe da familia vale de 0 a
5 pontos; os demais pontos sdo fornecidos pela quantidade de bens de consumo
duraveis que a familia possui (automovel, televisdo em cores, radio, geladeira,
freezer, maquina de lavar roupa etc.), pela quantidade de comodos da casa, com
énfase nos banheiros, e pela quantidade de empregadas domésticas mensalistas
que trabalham na casa. A soma desses indicadores classifica as populagbes em
classes, sendo a "Classe Al (de 30 a 34 pontos)" a mais favorecida e a "Classe E
(de 0 a 5 pontos)" a menos favorecida (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE EMPRESAS
DE PESQUISA, 2006). A tabela 7 apresenta as frequéncias do nivel s6cio-econémico

dos trés grupos estudados.
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TABELA 7

Frequéncia Relativa dos participantes separados pelo Nivel Socio-Econdmico de acordo
com o Critério Brasil

Controle AVC PC Total Brasil
Al 0% 0% 0% 0% 1%
A2 0% 5,6 % 0% 1,3% 5%
B1 6,5 % 222 % 0% 7,7 % 9%
B2 19,4 % 0% 0% 7,7 % 14 %
C 48,4 % 33,3% 31 % 38,5 % 36 %
D 25,8 % 38,9 % 65,5 % 43,6 % 31 %
E 0% 0% 3,4% 1,3% 4%

A Classe C apresentou a maior freqiéncia no grupo controle (48,4%), enquanto a
Classe D apresentou a maior prevaléncia para os casos de AVC (38,9%) e PC
(65,5%).

4.1.3 Instrumentos

Os instrumentos utilizados para a avaliacdo foram o Mini-exame do Estado Mental
(MEEM) adaptado para criancas (JAIN; PASSI, 2005), o Gross Motor Classification
System (GMFCS) desenvolvido por Palisano et al. (1997) e a checklist desenvolvida

pelo Estudo 1.

4.1.3.1 Gross Motor Classification System (GMFCS)

O GMFCS ¢é uma escala que avalia o grau de comprometimento da funcdo motora
grossa, no que diz respeito as limitacbes das atividades relacionadas com a
mobilidade. O GMFCS é baseado em uma gradacao ordinal de cinco niveis, sendo
que quanto maior o nivel que a crianca for classificada, maior é o0 seu
comprometimento: Nivel | — Anda sem restricfes. Limitacdes em atividades motoras
amplas mais avancadas (correr e pular); Nivel Il — Anda sem restricdes. Limitagdes

para andar ao ar livre e na comunidade; Nivel Il — Anda com dispositivos auxiliares
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a mobilidade (andadores). Limitagdes para andar ao ar livre e na comunidade; Nivel
IV — Mobilidade pessoal limitada. Exige transporte ou utilizacdo de cadeira de rodas
motorizada ao ar livre e na comunidade; Nivel V — Mobilidade pessoal é
severamente limitada, mesmo com o auxilio tecnologico (PALISANO et al. 1997). Um
resultado de nivel 1l no GMFCS pode indicar um caso de PC (PANETH; HONG;
KORZENIEWSKI, 2006).

O GMFCS foi selecionado pelo presente estudo, pois € um instrumento de referéncia
na avaliacdo de casos de PC e foi o instrumento empregado para a avaliacdo do
comprometimento da funcdo motora grossa pelas pesquisas que seguiram a CIF
como referéncia (BECKUNG; HAGBERG, 2002; PALISANO, 2006).

4.1.3.2 Mini-exame do estado mental adaptado para criancas

O MEEM é um teste de rastreio cognitivo que tem seu uso consolidado para
populacdo adulta e idosa (FOLSTEIN; FOLSTEIN; Mc HUGH, 1975). O estudo de
Jain e Passi (2005), desenvolvido de Janeiro a Junho de 2003, em um Hospital
Pediatrico na india, apresentou o objetivo de padronizar um teste clinico para avaliar
a funcéo cognitiva de criancas entre 3 e 14 anos de idade, sem comprometimentos
neurologicos, e para avaliar seu uso em pacientes com encefalopatias. Dessa forma,
o MEEM foi adaptado para ser utilizado na populagao infantil, com o objetivo de
rastrear a disfuncdo cognitiva, avaliar a gravidade da deficiéncia cognitiva e
documentar modificacbes da funcdo cognitiva ao longo do tempo (JAIN; PASSI,
2005).

O MEEM adaptado para as criangas apresenta 11 questdes que envolvem cinco

habilidades cognitivas:
a) orientacao;
b) atencao-concentracéo;
C) armazenamento;

d) recuperacao da informacéao;
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e) linguagem.

Os escores da escala apresentam uma variacdo de 0 a 37 pontos. Jain e Passi
(2005) estabeleceram como ponto de corte para déficit cognitivo, obter dois
desvios padrdo abaixo da média. Foram estabelecidos diferentes pontos de corte
para cada grupo etario. Dessa forma, para o grupo entre 3 e 5 anos de idade, o
ponto de corte foi 24; entre 6 e 8 anos de idade, o ponto de corte foi 28; entre 9 e
11 anos, o ponto de corte foi 30 e entre 12 e 14 anos de idade o ponto de corte
foi 35. O MEEM foi escolhido para o presente estudo, pois € um instrumento
simples, apresenta um curto tempo para aplicacdo (5-7 minutos), pode ser
aplicado em uma grande amplitude etaria (3-14 anos), a sua compreensao
independe do nivel sdcio-econémico e da instrugdo educacional da crianga ou
adolescente (JAIM; PASSI, 2005).

O questionario modificado por Jain e Passi (2005) foi traduzido,
independentemente, para o portugués por trés pesquisadores Apos a traducdo
pelos pesquisadores, foi realizada a avaliagdo da equivaléncia semantica entre as
trés versdes (versdo elaborada por cada pesquisador). A partir da discussao entre
0s trés pesquisadores, foi construida a versao-sintese, utilizada para a avaliacdo da

fung&o cognitiva da amostra do presente estudo.

4.1.3.3 Checklist de avaliacdo biopsicossocial da saude da crianca e

adolescente com deficiéncias neuroldgicas

A checklist de avaliacdo biopsicossocial da saude da crianca e adolescente com
deficiéncias neuroldgicas é composta por categorias de segundo e terceiro niveis da
CIF, relacionadas com os fatores ambientais, atividade e participagao e estruturas e
funcdes do corpo. As categorias desta checklist foram selecionadas apds a
realizacdo de dois estudos preliminares (uma revisdo da literatura sobre as
pesquisas que utilizaram a CIF e um estudo da relagdo da CIF com o Estatuto da
Crianca e do Adolescente) que fundamentaram a escolha das categorias pelos

pesquisadores do presente estudo.
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Avaliacao dos fatores ambientais

A avaliacdo dos fatores ambientais foi realizada através da checklist
desenvolvida pelo Estudo 1. A checklist desenvolvida pelo Estudo 1
apresenta 25 categorias de segundo e terceiro nivel da CIF. Com a variacao
da escala ordinal de fatores ambientais entre - 4 (barreira completa) e 4

(facilitador completo).

Os fatores ambientais foram codificados na perspectiva da pessoa conforme
a recomendacéo da CIF (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Por
isso, foi realizada uma entrevista com a crianga ou adolescente e com 0s pais
ou responsaveis. Para o entendimento dos entrevistados sobre o significado
de barreira ou facilitador foi explicado previamente que o acesso e qualidade
a um recurso ou servico e a disponibilidade de um apoio externo seriam 0s
critérios para o julgamento da extensao pela qual um fator € um facilitador ou
um obstaculo para a vida diaria da crianca ou adolescente (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Na medida em que o fator ambiental da
checklist atua como facilitador ou barreira a avaliacao foi realizada através da
escala positiva e negativa proposta pela CIF. Os qualificadores representam a
influéncia dos fatores ambientais na vida da crian¢ga ou adolescente. Dessa
forma, os qualificadores podem ser facilitadores - facilitador leve (1),
facilitador moderado (2), facilitador consideravel (3), facilitador completo (4);
ou barreiras - barreira leve (-1), barreira moderada (-2), barreira grave (-3),
barreira completa (-4). O qualificador zero significa que a categoria €
considerada neutra, ndo representando um facilitador e nem uma barreira
para a crianca ou adolescente (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2003).

Avaliacdo da atividade e participacao

Para as avaliacbes das dificuldades no desempenho das criancas ou
adolescentes foram registrados os relatos espontaneos dos pais e das
criangas ou adolescentes através de uma questdo aberta. A pergunta dirigida
para os pais foi: - “O (@) seu (sua) filho (a) apresenta alguma dificuldade
durante sua vida diaria?” A questdo para as criancas ou adolescentes foi:

“Vocé tem dificuldade para realizar alguma atividade durante sua vida diaria”?
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As respostas sobre dificuldades relatadas pelos pais e criancas ou
adolescentes foram anotadas pelo avaliador durante a entrevista e o0s
conceitos extraidos dos relatos foram relacionados com os capitulos de
atividade e participagdo da CIF. A anotacdo textual foi o método escolhido
para evitar o constrangimento dos pais ou criangas com a gravacao em audio.
Para a garantia da confiabilidade das anotacfes, o avaliador realizou a leitura
das frases ao final da avaliagdo para certificar e validar a anotagdo com o0s
entrevistados. A andlise de conteldo seguiu como referéncia a CIF. Assim, 0s
relatos foram estratificados conforme os capitulos de atividade e participacao

da CIF e as frequéncias das queixas foram calculadas.

Em seguida, a avaliacdo de possiveis limitagdes nas atividades foi conduzida
pela checklist elaborada pelo Estudo 1. O sistema de qualificacdo das
categorias recomendado pela CIF foi adotado para avaliar semi-
quantitativamente o nivel de dificuldade encontrado pela crianca ou
adolescente. Assim, com a inclusédo de 15 subcategorias e com a variacao da
escala ordinal de dificuldades entre 0 (“nenhuma dificuldade”) e 4 (“n&o
realiza a atividade”), o total de pontos para o escore de funcionalidade e
incapacidade para atividade e participagao variou entre O e 60 pontos, sendo
0 o maior nivel de funcionalidade e 60 o maior nivel de incapacidade. O
termo “incapaz de fazer” da CIF foi modificado para “nédo realiza a atividade”,

para evitar um possivel constrangimento dos pais ou da propria crianca.

Avaliacéo das funcdes do corpo

A classificacdo da presenca ou auséncia de deficiencia nas funcdes
sensoriais (visdo e audicdo), sensacao de dor, funcdes da fluéncia e ritmo da
fala, fun¢des do coracao, do sistema hematoldgico, respiratdrias, da ingestéo,
da mobilidade articular, da forca muscular e do tonus muscular foi baseada:

e na entrevista com 0s pais ou responsaveis e crianga ou adolescente,
e no estudo dos prontuarios dos pacientes,

e na avaliacao clinica.
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A decisdo binaria foi a estratégia adotada para operacionalizar o registro de
deficiéncias (0- ndo possui deficiéncia; 1 — possui deficiéncia). A necessidade de
dispositivos auxiliares para a visdo e audicdo ou o registro no prontuério foram os
critérios para a definicdo da deficiéncia auditiva ou visual. A presenca de sensacao
de dor foi verificada através do relato da crianca ou adolescente e/ou pai ou
responsavel. Outra alternativa para verificar a presenca de dor no ultimo més foi a
observacdo da prescricdo de analgésicos no prontuario das criangas ou
adolescentes. A fluéncia e ritmo da fala foram avaliados clinicamente durante as
entrevistas com as criancas ou adolescentes. A presenca de deficiéncias nas
funcdes do coracdo ou funcdes hematoldgicas foi verificada através do estudo dos
prontuarios das criangas ou adolescentes. A deficiéncia na forga muscular foi

avaliada através da observacao e teste de forca manual para identificar:

a) deficiéncia na forca dos muasculos de um lado do corpo

(hemiplegia/hemiparesia);

b) deficiéncia da forca dos musculos da metade inferior do corpo
(paraplegia/paraparesia);

c) deficiéncia na forca dos musculos de todos o0s membros

(tetraplegia/tetraparesia);
d) deficiéncia na forgca dos masculos de um membro (monoplegia/monoparesia;

e) deficiéncia na for¢ca de todos os musculos do corpo.

A avaliacdo da mobilidade articular foi observada através da movimentacao passiva
realizada nos membros superiores e membros inferiores da crianga ou adolescente,
enquanto a funcdo de ingestao foi avaliada através da entrevista com o responsavel
sobre a capacidade da crianca ou adolescente para morder, mastigar e deglutir os
alimentos. A avaliacdo da funcédo da consciéncia ocorreu através do componente de
resposta verbal (obediéncia nos comandos verbais) da Escala de Glasgow
(TEASDALE; JENNETT, 1974). As funcdes de orientacdo, atencdo, memoria e
funcdes mentais da linguagem foram avaliadas através do Mini Exame do Estado-
mental para criancas (JAIN; PASSI, 2005).
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414 Procedimentos

A coleta de dados foi realizada por trés avaliadores, treinados durante quatro
semanas pelo autor da dissertacdo. Foram desenvolvidos encontros semanais para
o debate sobre as etapas da avaliacdo. Na primeira semana, 0 projeto de pesquisa
foi debatido e foram discutidos os conceitos e 0 processo de funcionalidade e de
incapacidade proposto pela CIF. Na semana seguinte os resultados do Estudo 1
foram apresentados e 0s conceitos de cada categoria da checklist discutidos pelo
grupo. Na terceira semana foi apresentado um relato de caso para ilustrar a
aplicacéo da checklist em um caso de AVC infantil. Na quarta e Ultima semana as
davidas sobre o processo de avaliacdo foram debatidas e os casos foram
agendados para avaliacdo. Na primeira semana de avaliacdo os avaliadores em
treinamento acompanharam as avaliacdes realizadas pelo autor do trabalho para
garantir a confiabilidade das entrevistas e 0 seguimento da sequéncia de avaliacao

proposta pelo estudo.

A avaliacdo dos participantes do estudo ocorreu no periodo entre novembro de 2006
e novembro de 2007. O processo de avaliagdo do estudo seguiu as seguintes

etapas:
a) avaliacdo socio-econdmica com 0S pais ou responsaveis;

b) avaliacdo dos fatores ambientais conforme a perspectiva dos pais ou

responsaveis;

c) avaliacdo das dificuldades das criancas ou adolescentes para realizacdo de

atividades conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis;

d) avaliacdo da func&o cognitiva com o Mini Exame do Estado mental adaptado

para criangas;

e) avaliacdo dos fatores ambientais segundo a perspectiva das criancas ou

adolescentes;

f) avaliacdo das dificuldades das criancas ou adolescentes para realizacdo de

atividades segundo a perspectiva das criangas ou adolescentes;
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g) avaliacdo das fungBes do corpo pela observacado clinica dos avaliadores e
estudo dos prontuarios médicos das criancas ou adolescentes com AVC e
PC;

h) classificagdo da atividade motora grossa através do GMFCS.

Primeiramente, foi realizada uma entrevista com 0s pais e uma entrevista com as
criangas ou adolescentes, para avaliar a influéncia dos fatores ambientais na vida
diaria e as dificuldades encontradas para as atividades e participacdo. As avaliacées
foram realizadas separadamente, em salas diferentes, o que permitiu obter uma
percepcdo separada dos pais e da propria crianca ou adolescente, em relacdo aos

fatores ambientais e as dificuldades apresentadas.

Os pais ou responsaveis foram questionados sobre quais eram as suas principais
preocupacdes em relacdo as dificuldades que seu filho apresentava na realizacédo de
suas atividades. Essa questéo foi realizada de forma aberta, permitindo que os pais
ou responsaveis falassem livremente. A mesma questao foi apresentada para as
criancas ou adolescentes, em que eles deveriam relatar as principais preocupacdes

sobre as proprias dificuldades, na realizacao das atividades.

Considerando que a mensuracdo no nivel categorial oferece a possibilidade de
explorar a perspectiva de quem apresenta a experiéncia do problema de saude
(COENEN et al., 2006), inicialmente procurou-se ouvir livremente o relato dos pais e
das proprias criancas sobre suas dificuldades para posteriormente utilizar um

instrumento mais objetivo e direcionado.

No segundo momento, a entrevista foi direcionada pela checklist desenvolvida no
Estudo 1. A ultima parte da avaliacdo foi composta pela avaliagcdo clinica da crianga
ou adolescente e estudo dos prontudrios dos casos para o registro da presenca ou
auséncia das possiveis deficiéncias nas estruturas e func¢des do corpo, previstas na

checklist de avaliacdo desenvolvida no Estudo 1.

As entrevistas com o0s pais foram conduzidas pelo autor do trabalho e pelos trés

avaliadores treinados previamente para a avaliacdo, enquanto as avaliagbes com as
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criancas ou adolescentes foram desenvolvidas somente pelo autor do trabalho e
uma fisioterapeuta, membro do LND-UFMG. A avaliagio com o0s pais ou
responsaveis e crianga ou adolescente apresentou a duracdo média de duas horas.
Ao término das avaliacdes, eram desenvolvidas discussdes entre os avaliadores,
sobre os dados coletados, com o objetivo de dirimir possiveis duvidas que poderiam

ocorrer durante o processo de avaliacéo.

415 Analise estatistica

Inicialmente, foram realizadas as andlises descritivas, para verificar a distribuicdo
dos dados para cada grupo (controles, AVC e PC) de acordo com a percepcdo dos
pais ou responsaveis e criancas ou adolescentes. Em seguida, foram realizadas
analises bivariadas, utilizando-se o teste estatistico da hip6tese nula, com o objetivo
de verificar se as diferencas entre 0s grupos eram estatisticamente significativas.
Como a maioria dos dados ndo apresentou distribuicdo normal, foram utilizados

testes estatisticos ndo paramétricos.

Para comparacao das diferencas entre os trés grupos no MEEM e nas limitacdes
nas atividades, foi utilizado o teste de kruskal-Wallis. Para as demais comparacfes
entre 0s grupos, por se tratar de freqiiéncias, foi utilizado o X* de Pearson. O
software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) foi utilizado para toda a

analise dos dados, considerando como nivel de significancia p < 0,05.

4.2 RESULTADOS

Os resultados do Mini-exame do Estado Mental e do GMFCS serdo apresentados,
primeiramente, para caracterizar o perfil cognitivo e as habilidades motoras

grosseiras dos casos de AVC e PC. Em seguida, as queixas espontaneas sobre
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dificuldades da crianca ou adolescente serdo descritas através de alguns exemplos
e sera apresentada a relacao entre os relatos coletados e os capitulos de atividade e
participacdo da CIF. Finalmente, serdo apresentados os resultados obtidos com a
aplicacdo da checklist de avaliacdo biopsicossocial da saude da crianca e

adolescente com deficiéncias neurologicas.

42.1 Resultados do mini-exame do estado mental

A tabela 8 apresenta os escores obtidos no Mini-exame do Estado Mental
Modificado para criangas, que apresenta escores entre zero e trinta e sete pontos.
As criangcas com PC apresentaram escore mais baixo (Média=8,25; desvio padréo=
10,88). O grupo de criancas que sofreram AVC apresentou melhores escores na
funcd@o cognitiva em comparagcdo ao grupo de PC (média= 24,38; desvio padrdo=
9,46). O grupo controle apresentou os melhores escores e a menor variabilidade dos
trés grupos (média=33,43; desvio padrdo=3,30). Para verificar se a diferenca de
resultado do MEEM foi estatisticamente significativa, foi utilizado o teste de Kruskal-
Wallis, teste ndo paramétrico uma vez que os dados ndo apresentaram distribuicdo
normal. O resultado revelou que o0s grupos apresentam um resultado
estatisticamente diferente no MEEM, com X? de Kruskal-Wallis igual a 34,5, com
p= 0,000.

TABELA 8

Andlise descritiva dos resultados do Mini-Exame do Estado Mental
adaptado para criancas

Controle AVC PC
Média 33,43 24,38 8,25
Desvio Padrao 3,30 9,46 10,88
Minimo 25 0 0
Maximo 37 34 35

Amplitude 12 34 35
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4.2.2 Habilidades motoras grosseiras da amostra

A tabela 9 apresenta a freqiéncia de casos de acordo com o diagnéstico e a
classificagdo do GMFCS. Os casos de AVC foram classificados nos niveis |, Il e lll,
enguanto os casos de PC foram classificados em todos os niveis da GMFCS, porém

21 casos de PC (72,4%) foram classificados no nivel V.

TABELA 9

Resultados da Classificacdo através do GMFCS

Niveis do GMFCS AVC PC
[ 7 2
1] 6 3
1 3 2
v 0 1
\ 0 21
TOTAL 16 29

4.2.3 Relatos espontaneos sobre as dificuldades das criancas ou

adolescentes

A tabela 10 apresenta a frequéncia de relatos espontaneos dos pais ou
responsaveis sobre as dificuldades dos seus filhos (as), que foram relacionadas com
0s capitulos de atividade e participacdo da CIF. As queixas dos pais ou
responsaveis das criangcas do grupo controle estavam relacionadas com o capitulo
de aprendizagem e aplicacdo do conhecimento (43,5%), tarefas e demandas gerais
(17,4%), éareas principais da vida (11,6%), comunicacdo (8,7%), relacbes e
interacdes interpessoais (8,7%), cuidado pessoal (2,9%) e vida comunitaria, social e
civica (2,9%).
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Os relatos dos pais ou responsaveis das criancas que sofreram AVC foram
relacionados com os capitulos de mobilidade (62,25%), aprendizagem e aplicacao
do conhecimento (37,5%), cuidado pessoal (25%), comunicacao (18,75%), relagbes
e interagBes interpessoais (18,75%), vida comunitéria, social e civica (18,75%), vida

domeéstica (6,25%) e areas principais da vida (6,25%).

As queixas dos pais ou responsaveis de criancas ou adolescentes com PC foram
relacionadas com os capitulos de mobilidade (89,4%), cuidado pessoal (34,4 %),
comunicacao (27,5%), aprendizagem e aplicacdo do conhecimento (17,2%), vida
doméstica (10,3%), relacdes e interacdes interpessoais (10,3%), vida comunitaria,
social e civica (10,3%), tarefas e demandas gerais (3,4%) e areas principais da vida
(3,4%).

Para verificar se a diferenca na frequéncia das queixas entre os grupos foi
estatisticamente significativa, foi calculado o X? de Pearson. Os resultados podem
ser observados na tabela 10. Verificaram-se diferencas estatisticamente
significativas entre 0s grupos apenas para 0s capitulos de mobilidade e cuidado

pessoal.

TABELA 10

Frequéncia de relatos espontaneos de dificuldades das mées ou responsaveis relacionadas
com os capitulos de atividade e participagéo da CIF

Capitulos de atividade e Controle AVC PC X? de Nivel de
participacdo da CIF N=34 N=16 N=29 Pearson Significancia
dl Aprendizagem e aplicagédo do 43,5% 37.5% 17,2% 5,3 0,07
conhecimento
d2 Tarefas e Demandas Gerais 17,4% 0% 3,4 % 4,5 0,10
d3 Comunicacdo 8,7% 18,75% 275% 5,4 0,06
d4 Mobilidade 0 % 62,25% 89,4% 53,1 0,000
d5 Cuidado Pessoal 2,9 % 25,0 % 34,4 % 11,3 0,003
d6é Vida Doméstica 8,7 % 6,25 % 10,3 % 0,7 0,69
d7 Relacdes e Interacdes 8,7 % 18,75% 10,3 % 0,4 0,81
Interpessoais
d8 Areas principais da vida 11,6 % 6,25 % 3,4% 1,3 0,51
d9 Vida comunitaria social e 29% 18,75% 10,3 % 2,6 0,27

civica
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Uma mae responsavel por uma crianca com PC afirmou: “meu filho tem dificuldade
para caminhar, cai muito; ndo tem forca para andar muito tempo; tem dificuldade
para comer, tomar banho e para se limpar ap6s ir ao banheiro”. Esta queixa foi
relacionada com o os capitulos de mobilidade e cuidado pessoal. Outro exemplo é o
relato de um responsavel por uma crianca com sequela de AVC, que foi relacionado
com o capitulo de aprendizagem e aplicacdo do conhecimento, mobilidade e areas
principais da vida (educagdo escolar). O responsavel declarou: “o aprendizado na
escola € muito complicado; minha filha tem dificuldade para ler e esta aprendendo a
escrever com a mao esquerda. Ela esquece muito as coisas, principalmente para ler
e raciocinar. Troca letras e palavras. Para mim ndo consegue ler nada”. Outras
gueixas foram relacionadas com os capitulos de vida doméstica (“dificuldade para
varrer a casa”); tarefas e demandas gerais (“minha filha é desorganizada e espalha
os brinquedos pela casa; se chateia quando ndo ganha um jogo; ndo gosta de
arrumar a bagunca e reclama quando peco para arrumar”); relacées e interacdes
interpessoais (“ndo tem muito entrosamento para brincar, fica mais na dele. Se as
criancas chegarem perto dele, ele ndo demonstra interesse. E tranquilo e ndo é

nervoso”).

Algumas descricbes foram relacionadas com diferentes capitulos de atividade e
participacéo da CIF, como o relato de uma mé&e de uma crianca com AVC: “meu filho
nao tem amigos para brincar com ele e ndo esta frequentando a escola por estes
problemas”. Esta queixa esta relacionada com os capitulos de relacdes e interacdes
interpessoais (ndo tem amigos para interagir), areas principais da vida (ndo esta
frequentando a escola) e vida comunitéria social e civica (ndo esta desenvolvendo

atividades de recreacao e lazer com amigos).

A tabela 11 apresenta a frequéncia de relatos espontaneos das criangas ou
adolescentes sobre suas dificuldades, que foram relacionadas com os capitulos de
atividade e participacdo da CIF. Para as criancas ou adolescentes participantes do
grupo controle, as principais dificuldades foram relacionadas com os capitulos de
aprendizagem e aplicacdo do conhecimento (41,7%), vida comunitaria, social e
civica (16,7%), mobilidade (8,3%) e relacdes e interacdes interpessoais (8,3%). As
criancas ou adolescentes que sofreram AVC apresentaram relatos relacionados com

os capitulos de mobilidade (66,7%), aprendizagem e aplicacdo do conhecimento



109

(44,4%), cuidado pessoal (11,1%), éareas principais da vida (11,1%) e vida
comunitaria, social e civica (11,1%). As respostas das criancas ou adolescentes com
PC foram relacionadas com os capitulos de aprendizagem e aplicacdo do
conhecimento (37,5%), vida doméstica (37,5%), mobilidade (25%), cuidado pessoal
(25%), vida comunitaria, social e civica, vida doméstica (12,5%) e areas principais da
vida (12,5%). Foram encontradas diferencas estatisticamente significativa entre a
freqUéncia de resposta dos trés grupos, apenas para 0s capitulos de mobilidade e

vida doméstica.

TABELA 11

Frequéncia de relatos espontaneos das criancas ou adolescentes sobre suas dificuldades,
relacionados com os capitulos de atividade e participacdo da CIF

Capitulos de atividade e Controle AVC PC X2 de Nivel de
participagéo da CIF (N=20) (N=14) (N=8) Pearson Significancia
dl  Aprendizagem e aplicacdo do 45,0% 42,8% 37,5% 0,08 0,95
conhecimento
d2  Tarefas e Demandas Gerais 0% 0% 0% - -
d3  Comunicacao 0% 0% 0% - -
d4  Mobilidade 10,0% 64,37% 25% 8,3 0,01
d5  Cuidado Pessoal 0% 14,2% 25% 3,2 0,19
dé  Vida Doméstica 0% 0% 37,5% 8,7 0,01
d7 Relacdes e Interacbes 10,0% 0% 0% 15 0,5
Interpessoais
d8  Areas principais da vida 0% 14,2% 12,5% 1,6 0,4
d9  Vida comunitaria social e civica 15,0% 14,2% 12,5% 0,15 0,9

Uma crianga com diagnoéstico de AVC relatou: “tenho dificuldade para mexer nas
coisas, brincar de boneca, pegar a boneca é dificil”. Esta queixa foi relacionada com
os capitulos de mobilidade (pegar a boneca) e vida comunitaria, social e civica
(brincar). Outro relato de outra crianca foi a dificuldade para “pentear o cabelo e
escrever”. Este relato foi relacionado com os capitulos de atividade e participacdo da
CIF de cuidado pessoal, mobilidade e aprendizagem e aplicacdo do conhecimento.
Uma crianca com diagnéstico de PC relatou dificuldade para usar a mao direita

(mobilidade), enquanto outra se queixou de dificuldade para “varrer a sala e pegar o
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lixo” (vida doméstica). As criancas participantes do grupo controle relataram
apresentar dificuldades para “andar de bicicleta sem rodinha” (vida comunitéaria,
social e civica), “fazer contas matematicas de multiplicacéo e divisdo” (aprendizagem
e aplicacdo do conhecimento), “relacionar com a mae porque quase nao encontro

com ela” (relacdes e interacdes interpessoais).

4.2.4 Resultados da checklist de avaliacdo biopsicossocial de criancas e

adolescentes com deficiéncias neuroldgicas

Os resultados coletados através da checklist de avaliacdo biopsicossocial de
criancas e adolescentes com deficiéncias neuroldgicas, serdo apresentados em trés
etapas. Primeiramente, serdo descritas as prevaléncias das deficiéncias nas
estruturas e fungbes do corpo na amostra do estudo. Em seguida, os niveis de
dificuldades (limitacdo das atividades ou restricAo da participacdo) serdo
apresentados conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis e posteriormente de
acordo com a percepcdo das criancas ou adolescentes. Por ultimo, serdo
evidenciadas as frequéncias dos qualificadores relacionados com os fatores
ambientais (barreiras e facilitadores). Desta forma, serd possivel observar as
caracteristicas clinicas dos casos, as limitacdes para atividades e a frequéncia da

influéncia dos fatores ambientais como barreiras, facilitadores ou fatores neutros.

a) estruturas e funcdes do corpo

As frequéncias de deficiéncias identificadas pelo estudo podem ser
observadas na tabela 12. Um pequeno numero de controles apresentou
deficiéncias nas func¢des de atencédo (5,88%), memoria (11,76%), sensacao
de dor (14,70%) e nas funcdes respiratorias (5,88%). As principais
deficiéncias registradas para os casos de AVC foram nas estruturas do
cérebro (100%) e extremidade superior (93,75%). As funcdes comprometidas
nos casos de AVC foram da forgca muscular (93,75%), memodria (75%),
mobilidade articular (62,5%), orientacdo (56,25%), atencdo (43,75%) e

fluéncia e ritmo da fala (31,25%).
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Todos os casos de PC apresentaram algum grau de deficiéncia nas funcdes mentais
da linguagem, funcdo da forgca muscular, estrutura do cérebro e estrutura da
extremidade superior. Além disso, houve comprometimentos identificados nas
funcbes da memoria (93,1%), atencdo (93,1%), mobilidade articular (89,6%),
orientacdo (89,6%), fluéncia e ritmo da fala (62%), regulacdo da miccdo (62%),
consciéncia (58,6%), ingestao (41,3%), sensacéo de dor (34,4%) e deficiéncias nas
funcbes respiratérias (27,5%), auditivas (10,3%) e da visao (24,1%).

TABELA 12
Freqliéncia das deficiéncias nos controles, AVC e PC
(Continua)
COD Categorias da CIF Controle AVC PC X2 de Nivel de
Pearson SignificAncia
b110 Funcéo da 0% 0% 58,6% 37,3 0,000
consciéncia
bl114 Funcédo de 0% 56,25% 89,6% 52,6 0,000
orientacao
b140 Funcao da 5,88% 43,75% 93,1% 60,13 0,000
atencdo
bl44  Funcéo da 11,76% 75,0% 93,1% 56,17 0,000
memoria
b167 Fungbes mentais 0% 43,75% 100% 60,15 0,000
da linguagem
b210 FuncgBes da Visdo 8,82% 6,25% 24,1% 8,41 0,01
b230 Funcgdes auditivas 0% 0% 10,3% 5,35 0,07
b280 Sensacdo de Dor 14,70% 37,5% 34,4% 15,9 0,000
b330 Funcbes da 0% 31,25% 62,0% 61,5 0,000
Fluéncia e Ritmo
da Fala
b410  Funcgdes do 0% 12,5% 0% 7,7 0,02
Coragéo
b430  Funcbes do 0% 18,75% 0% 3,8 0,15
Sistema
Hematolégico
b440  Funcbes 5,88% 0% 27,5% 13,2 0,001
Respiratérias
b510 Funcgdes da 0% 6,3% 41,3% 21,0 0,000
Ingestéo
b620  Funcdes Urinarias 0% 0% 62,0% 37,5 0,000
b710 Funcdes da 0% 62,5% 89,6% 46,9 0,000
mobilidade

articular
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b730

s110

s730

Funcdes da Forca
Muscular

Estrutura do
cérebro

Estrutura da
extremidade
superior

0%

0%

0%

93,75%

100%

93,75%

100%

100%

100%

58,2

79,0

79,0

0,000

0,000

0,000

c) atividade e participagéo

A tabela 13 apresenta o nivel de dificuldades — nenhuma (0); leve (1);

moderada (2); grave (3), completa (4) - nos itens da checklist de atividade e

participacdo, conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis.

TABELA 13

Indicadores de dificuldades nas atividades por diagndstico clinico conforme a percepc¢ao dos
pais ou responsaveis

COD. Categorias da CIF Controle AVC PC Kruskal-Wallis
M [ DP M | DP M [ DP X* | Sig.
d170 Escrever 0,24 0,64 1,31 1,30 348 1,12 48,8 0,000
d2400 Lidar com responsabilidades 0,90 1,08 0,88 1,08 2,34 1,69 12,7 0,002
Reqepgéo de mensagens 0,17 0,46 0,19 0,54 1,24 1,43 14,9 0,001
orais
d330 Fala 0,10 041 0,63 1,20 2,69 141 41,2 0,000
d450 Andar 0,03 0,18 1,06 1,12 290 149 44,0 0,000
d510 Lavar-se 0,03 0,18 0,88 1,40 2,83 1,67 37,4 0,000
d530 Cuidados relacionados com 0,03 0,18 0,06 0,25 228 1,92 31,4 0,000
0 processo de excregao
d540 Vestir-se 0,03 0,18 0,75 1,00 2,79 1,67 38,9 0,000
d550 Comer 0,10 0,31 0,38 0,61 193 164 26,4 0,000
d630 Preparacao de refeicbes 0,97 1,68 2,81 1,76 3,28 1,33 22,4 0,000
d7601 Relacdes filho-pai 1,00 1,46 0,75 1,61 1,17 1,71 1,0 0,6
d7601 Relacdes filho-méae 0,28 0,80 0,06 0,25 0,59 1,40 1,3 0,51
d7602 Relacdes entre irmaos 1,52 1,88 0,44 1,00 0,90 2,00 4,1 0,12
d820 Educacéo Escolar 0,28 0,70 1,94 1,70 3,24 1,40 33,1 0,000
d920 Recreacdo e Lazer 0,10 0,40 0,75 1,29 290 1,40 42,0 0,000
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E interessante ressaltar que foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre os trés grupos, em todas as categorias de atividade da CIF, com

excecao das relacoes entre filho e pai, filho e mée e relagbes entre irmaos.

A tabela 14 apresenta os indicadores discriminados de dificuldades da checklist nos
itens de atividade e participacdo, conforme a perspectiva das criancas ou
adolescentes, em uma escala ordinal que apresenta uma variagdo entre zero e

quatro, separando os grupos de acordo com o diagnostico.

TABELA 14

Indicadores de dificuldades nas atividades por diagnéstico clinico conforme a percepgéo das
criangas ou adolescentes

COD. Categorias da CIF Controle AVC PC Kruskal-Wallis
M | DP M [ M DP | DP x> | Sig.
d170 Escrever 0,20 0,42 1,14 200 182 121 6,5 0,03*
d2400 Lidar com responsabilidades 0,40 0,97 1,14 150 191 1,34 35 0,17
Recepcado de mensagens 0,10 10,31 0,15 1,25 150 0,00 78 0,02*
orais
d330 Fala 0,00 0,00 0,15 1,00 1,15 0,38 12,0 0,002*
d450 Andar 0,00 0,00 0,29 0,75 150 0,48 4,3 0,118
d510 Lavar-se 0,00 0,00 0,57 1,00 1,41 151 70 0,03*
d530 Cuidados relacionados com 0,00 0,00 0,00 0,00 0,50 0,97 4,2 0,12
0 processo de excrecdo
d540 Vestir-se 0,10 0,31 0,00 0,75 150 0,00 20 0,35
d550 Comer 0,00 0,00 0,29 0,25 050 0,75 4,16 0,12
d630 Preparacao de refeicBes 0,10 0,31 1,00 250 191 1,73 10,0 0,007*
d7601 Relacdes filho-pai 0,50 1,08 0,86 0,75 150 1,57 1,2 0,53
d7601 Relag6es filho-mae 0,30 0,94 0,00 0,00 0,00 0,00 1,0 0,58
d7602 Relacdes entre irmaos 1,20 1,68 0,57 0,00 0,00 0,78 28 0,23
d820 Educacéo Escolar 0,60 0,96 1,29 1,00 2,000 1,38 20 0,35
do20 Recreacéo e Lazer 0,00 0,00 0,29 1,00 2,00 0,75 19 0,38

Nota-se que,

na percepcao das criancas,

foram encontradas diferencas

estatisticamente significativas, entre os trés grupos, com relacao as dificuldades nas
atividades, nas categorias escrever, recep¢cdo de mensagens orais, fala, lavar-se e
preparacao de refeicdes. De modo geral, as criangas relatam menos dificuldades ou

dificuldades mais leves, em comparacdo com a percepcao dos pais.
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A tabela 15 apresenta os escores de dificuldades da checklist de atividade e
participacdo, separados por diagndstico clinico conforme a perspectiva dos pais ou
responsaveis. A escala apresenta a variagdo entre zero e sessenta pontos. O
primeiro grupo (controles) apresentou escores entre zero e dezenove (média= 5,79;
desvio padrdo=4,50). O segundo grupo (casos de AVC) obteve escores entre zero e
38 (média=12,87; desvio padrdo=9,48). O terceiro grupo (casos de PC) revelou
escores entre zero e 54 (média=34,55; desvio padrdo=14,79). A diferenca entre os
grupos foi estatisticamente significativa (X?>=47,8; p= 0,000).

TABELA 15

Resultados do item dificuldades para atividades e participagéo, da checklist, separado por
diagnéstico clinico, conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis

Controle AVC PC
Média 5,79 12,87 34,55
Mediana 6,00 11,50 37,00
Desvio Padrao 4,50 9,48 14,79
Minimo 0,00 0,00 0,00
Maximo 19,00 38,00 54,00

O escore de dificuldade conforme a perspectiva das criancas ou adolescentes pode
ser observado na tabela 16. O grupo controle apresentou média 4,00 (dp= 3,39), o
grupo de criangas que sofreram AVC revelou média 7,57 (dp=6,45) e o grupo de PC
obteve média 13,75 (dp=11,92). A diferenca entre os trés grupos nao foi

estatisticamente significativa (X* = 3,0; p= 0,21).

TABELA 16

Andlise descritiva do escore de dificuldades para atividades e participa¢éo por diagndstico
clinico conforme a perspectiva das criancas ou adolescentes

Controle AVC PC
Média 4,00 7,57 13,75
Mediana 3,50 7,00 12,00
Desvio Padrao 3,39 6,45 11,92
Minimo 0,00 0,00 2,00

Méximo 11,00 17,00 29,00
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E relevante observar que, em todos 0s grupos, 0s pais relatam maior limitacdo nas
atividades, em comparacdo com o relato das criancas, como pode ser observado na

figura 1.

351
30
25
20
15
10

Controles AVC PC

B Percepcédo dos Pais BPercepcdo da Crianga

FIGURA 1 - Comparacdo entre o relato de pais e criangas ou adolescentes sobre as
limitacGes nas atividades, separado pelos trés grupos.

c) fatores ambientais
A tabela 17 apresenta as frequéncias dos qualificadores dos fatores
ambientais, (barreira completa, barreira grave, barreira moderada, barreira
leve, fator neutro, facilitador leve, facilitador moderado, facilitador
consideravel, facilitador completo), de acordo com a perspectiva dos pais
ou responsaveis e separados por diagnostico clinico. As observacfes das
freqUéncias relacionadas com as barreiras podem ilustrar as caréncias de
produtos e tecnologia (alimento, medicamento, equipamento para
mobilidade, bens e brinquedos) e as auséncias, abandonos ou
participacdo negativa de membros familiares (mae, pai, irmaos,
responséavel, familia ampliada) na vida da crianca ou adolescente. Além
disso, as observacdes dos facilitadores podem identificar aspectos que
representam um suporte social ou terapéutico para a criangca ou
adolescente, como a contribuicdo dos amigos, cuidadores, professores,
servicos de saude, servicos de educacédo regular, servicos de educacao
especial e a participacdo dos profissionais da salde (terapeuta
ocupacional, fonoaudidlogo, psicologo, fisioterapeuta, médico, enfermeiro
e nutricionista) na reabilitacdo dos individuos com deficiéncias

neuroldgicas. Outros fatores relevantes para as criangas ou adolescentes,
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gue podem ser observados através da avaliacdo dos fatores ambientais,
sdo as atitudes sociais e o0 transporte publico, aspectos que podem
contribuir ou prejudicar a funcionalidade de uma crianga ou adolescente

com deficiéncia.

De acordo com a perspectiva dos pais ou responsaveis, os fatores classificados
como facilitadores, para os controles, foram o apoio da mae (88,2%), o apoio dos
amigos (79,4%), o apoio da familia ampliada (67,6%), os alimentos (67,6%), 0 apoio
dos irmaos (58,8%), os produtos e tecnologia para brincar (58,8%), o apoio do pai
(55,8%), os bens (55,8%), os medicamentos (14,6%) e o auxilio de um cuidador
(8,7%). Os fatores facilitadores para o grupo de AVC foram o apoio da mae (100%),
0 apoio dos amigos (81,4%), o alimento (81,4%), o apoio dos irméos (75,1%), os
produtos e tecnologia para brincar (75,1%), o apoio da familia ampliada (72,3%), o
apoio do pai (62,6%), os bens (56,4%), os medicamentos (50,1%) e o auxilio de um
cuidador (6,3%). Para os pais do grupo de PC, os fatores facilitadores foram o apoio
da mae (82,7%), irmaos (79,3%), amigos (75,8%), da familia ampliada (72,3%),
alimentos (68,9%), medicamentos (65,5%), produtos e tecnologia para brincar
(58,6%), apoio do pai (58,6%), bens (55,2%) e auxilio de cuidador (3,4%).

Os profissionais da saude classificados como facilitadores para os pais dos controles
foram os médicos (35,3%), o fonoaudidlogo (11,7%), o enfermeiro (11,7%), o
psicologo (8,8%), o nutricionista (5,8%) e o fisioterapeuta (2,9%). Para o grupo de
AVC, os profissionais considerados facilitadores foram o médico (75%), o
fisioterapeuta (68,8%), o fonoaudiélogo (31,3%), o terapeuta ocupacional (25,1%), o
psicologo (6,3%) e o enfermeiro (6,3%). Os profissionais da saude facilitadores, para
os casos de PC, foram o médico (100%), o fisioterapeuta (93,1%), o fonoaudiélogo
(58,6%), o terapeuta ocupacional (48,3%), o psicélogo (31%), o enfermeiro (13,7%)
e o0 nutricionista (3,8%).

Outros facilitadores para os controles foram a escola (91,2%), os professores
(70,7%), as atitudes sociais (47%), o transporte publico (47,0%) e os servigos de
saude (32,1%). Para os casos de AVC, foram classificados como facilitadores o
transporte publico (68,9%), os servicos de saude (62,7%), os servicos de educacéao

(62,6%), os professores (56,4%) e as atitudes sociais (25,0%). Para o grupo de PC,
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os facilitadores foram os professores (100%), o servico de educacdo especial

(96,6%), os servicos de saude (65,4%), o transporte publico (58,6%), as atitudes

sociais (44,8%) e os servicos de educacgao (30,9%).

TABELA 17

Informacgdes descritivas sobre os fatores ambientais, separados por diagnostico clinico,
conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis

(-4 barreira completa; -3 barreira grave; -2 barreira moderada; -1 barreira leve; 0 nenhuma barreira ou
facilitador; 1 facilitador leve; 2 facilitador moderado; 3 facilitador consideravel; 4 facilitador completo)

(Continua)

CIF Grupo -4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
Alimento Controle 0% 29% 14,7% 11,8% 2,9% 88% 14,7% 14,7% 29,4%
AVC 0% 0% 6,3% 6,3% 6,3% 0% 0% 31,3% 50,0%

PC 3,4% 0% 13,8% 0% 13,8% 0% 24,1% 6,9% 37,9%

Medicamento Controle 0% 0% 0% 59% 794% 2,9% 0% 2,9% 8,8%
AVC 0% 0% 0% 0% 50% 6,3% 125% 12,5% 18,8%

PC 0% 3,4% 3,4% 0% 27,6% 6,9% 138% 3,4% 41,4%

Equipamento Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
para AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
mobilidade PC 0% 6,9% 6,9% 0% 37,9% 0% 0% 0% 48,3%
Bens Controle 2,9% 11,8% 11,8% 59% 118% 88% 17,6% 265% 2,9%
AVC 63% 0% 63% 0% 31,3% 63% 188% 12,5% 18,8%

PC 6,9% 138% 10,3% 0% 13,8% 69% 6,9% 6,9% 34,5%

Produtos e Controle 0% 0% 2,9% 0% 382% 11,8% 2,9% 5,9% 38,2%
Tecnologia AVC 0% 6,3% 0% 0% 18,8% 6,3% 18,8% 25,0% 25,0%
para brincar PC 3,4% 0% 0% 34% 345% 3,4% 10,3% 172% 27,6%
Familia (Mde) Controle 29% 29% 29% 0%  29% 29% 11,8% 88% 64,7%
AVC 0% 0% 0% 0% 0%  18,8% 12,5% 18,8% 50,0%

PC 34% 0% 0% 0% 13,8% 0%  3,4% 20,7% 58,6%

Familia (Pai) Controle 235% 11,8% 0% 2,9% 5,9% 0% 14,7% 17,6% 23,5%
AVC 25% 0% 0% 0% 12,5% 125% 125% 6,3% 31,3%

PC 6,9% 6,9% 3,4% 0% 24,1% 0% 3,4% 20,7% 34,5%

Familia Controle 0% 0% 0%  29% 294% 88% 29% 235% 32,4%
(Ampliada) AVC 0% 0% 0% 0% 31,3% 0%  63% 31,3% 31,3%
PC 6,9% 0% 0%  34% 172% 3,4% 10,3% 20,7% 37,9%

Familia Controle 0% 0% 11,8% 2,9% 26,5% 2,9% 59% 23,5% 26,5%
(Irm&os) AVC 6,3% 0% 0% 6,3% 125% 125% 125% 18,8% 31,3%
PC 0% 0% 3,4% 0% 17,2% 0% 34% 13,8% 62,1%

Responsével Controle 0% 0% 2,9% 0% 47,1% 0% 59% 11,8% 32,4%
AVC 0% 0% 6,3% 0% 87,5% 0% 0% 6,3% 0%

PC 0% 0% 0% 0% 82,8% 0% 0% 34% 13,8%

Amigos Controle 0% 0%  29% 29% 147% 88% 147% 20,6% 353%
AVC 63% 0% 63% 63% 63% 63% 188% 37,5% 18,8%

PC 34% 0%  3,4% 34% 13,8% 0% 10,3% 17,2% 48,3%

Cuidador Controle 0% 0% 0% 0% 91,2% 0% 29% 29% 2,9%
AVC 0% 0% 0% 0% 93,8% 0% 0% 6,3% 0%

PC 0% 0% 0% 0% 96,6 0% 0% 3,4% 0%
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Informacgdes descritivas sobre os fatores ambientais, separados por diagnostico clinico,
conforme a perspectiva dos pais ou responsaveis

(-4 barreira completa; -3 barreira grave; -2 barreira moderada; -1 barreira leve; 0 nenhuma barreira ou
facilitador; 1 facilitador leve; 2 facilitador moderado; 3 facilitador consideravel; 4 facilitador completo)

(Conclusao)

CIF Grupo -4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
Terapeuta Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
Ocupacional AVC 0% 0% 0% 0% 75% 0% 0% 6,3% 18,8%

PC 0% 0% 0% 0% 51,7% 0% 0% 6,9% 41,4%
Fonoaudidlogo Controle 2,9% 0% 0% 0% 853% 59% 0% 29% 2,9%
AVC 0% 0% 0% 0% 68,8% 0% 6,3% 125% 12,5%
PC 0% 0% 3,4% 0% 37,9% 3,4% 6,9% 0% 48,3%
Psicélogo Controle 0% 0% 0% 29% 882% 0% 0% 59% 2,9%
AVC 0% 0% 0% 0% 93,8% 0% 0% 6,3% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 69% 0% 0% 6,9% 24,1%
Fisioterapeuta Controle 2,9% 0% 0% 0% 941% 0% 0% 0% 2,9%
AVC 0% 6,3% 0% 0% 25% 0% 0% 12,5% 56,3%
PC 0% 0% 0% 0% 6,9% 0% 6,9% 10,3% 75,9%
Médico Controle 0% 0% 2,9% 29% 588% 29% 118% 59% 14,7%
AVC 0% 0% 0% 0% 25% 6,3% 6,3% 12,5% 50%
PC 0% 0% 0% 0% 0% 0% 34% 3,4% 93,1%
Enfermeiro Controle 0% 0% 0% 0% 88,2% 0% 29% 59% 2,9%
AVC 0% 0% 0% 0% 93,8% 0% 0% 0% 6,3%
PC 0% 0% 0% 0% 86,2% 0% 0% 3,4% 10,3%
Nutricionista Controle 0% 0% 0% 0% 941% 2,9% 0% 2,9% 0%
AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 86,2% 0% 0% 0% 3,8%
Professores Controle 5,9% 2,9% 2,9% 29% 14,7% 5,9% 59% 11,8% 47,1%
AVC 6,3% 6,3% 6,3% 0% 31,3% 6,3% 6,3% 12,5% 31,3%
PC 0% 0% 0% 0% 0% 0% 3,4% 6,9% 82,8%
Atitudes Controle 0% 29% 8,8% 0% 41.2% 8,8% 0% 17,6% 20,6%
Sociais AVC 6,3% 0% 6,3% 6,3% 56,3% 0% 0% 12,5% 12,5%
PC 3,4% 13,8% 0% 0% 379% 69% 20,7% 6,9% 10,3%
Transporte Controle 8,.8% 2,9% 0% 0% 412% 88% 11,8% 29% 23,5%
Publico AVC 0% 0% 0% 0% 31,3% 6,3% 188% 31,3% 12,5%
PC 6,9% 6,9% 0% 34% 24,1% 6,9% 13,8% 17,2% 20,7%
Servicos de Controle 5,9% 11,8% 0% 29% 294% 11.8% 59% 11,8% 20,6%
Salde AVC 6,3% 6,3% 18,8% 6,3% 0% 6,3% 18,8% 18,8% 18,8%
PC 6,9%  3,4% 6,9% 0% 172% 3,4% 138% 172% 31%
Servico de Controle 2,9% 2,9% 0% 29% 17,6% 5,9% 8,8% 11,8% 47,1%
Educacéo AVC 0% 18,8% 0% 0% 18,8% 6,3% 6,3% 25% 25%
PC 0% 0% 3,4% 0% 65,5% 0% 10,3% 10,3% 10,3%
Educacéo Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
Especial AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 3,4% 0% 6,9% 6,9% 82,8%
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A perspectiva das criangas ou adolescentes em relacédo aos fatores ambientais pode
ser observada na Tabela 18. Os fatores facilitadores (leve, moderado, consideravel,
completo) para o grupo controle foram a mae (95%), a familia ampliada (95%), o pai
(75%), os amigos (70%) e os irmaos (60%). Para os participantes do grupo de AVC,
os facilitadores foram a méae (100%), a familia ampliada (64,2%), o pai (66%), 0s

amigos (57,1%), os irmaos (50%) e o responsavel (7,1%).

Em relacdo aos produtos e tecnologia, as criangcas ou adolescentes do grupo
controle classificaram como facilitadores os bens (95%), os produtos e tecnologia
para brincar (80%), os alimentos (80%) e os medicamentos (10%). As criancas ou
adolescentes do grupo de AVC consideram os alimentos (100%), os bens (92,8%),
0s produtos e tecnologia para brincar (57%) e os medicamentos (35,7%) como
facilitadores. Para as criancas ou adolescentes com PC, os facilitadores sédo os
produtos e tecnologia para brincar (87,5%), os alimentos (75%), os bens (62,5%), 0s

medicamentos (37,5%) e 0 equipamento para a mobilidade (25%).

Os profissionais da saude classificados como facilitadores para os controles foram, o
psicologo (40,0%), o médico (30,0%), o enfermeiro (10,0%) e o fonoaudidlogo
(5,0%). Para o grupo de AVC, os profissionais considerados facilitadores foram o
médico (57,1%), o fisioterapeuta (57,1%), o terapeuta ocupacional (42,8%), o
fonoaudidlogo (14,3%) e o enfermeiro (14,3%). Os profissionais da saude
facilitadores para os casos de PC, foram os fisioterapeutas (87,5%), o médico
(75,0%), o enfermeiro (37,5%), o terapeuta ocupacional (37,5%), o fonoaudidlogo
(25,0%), o nutricionista (25,0%) e o psicélogo (14,3%).

Outros facilitadores para os controles foram a escola (100%), os professores (100%),
as atitudes sociais (75%), o transporte publico (30,0%) e os servicos de saude
(10,0%). Para os casos de AVC, foram classificados como facilitadores a escola
(49,9%), os professores (42,9%), as atitudes sociais (21,4%), o transporte publico
(14,2%) e os servicos de saude (7,1%). Para o grupo de PC, os facilitadores foram
os professores (100%), o servico de educacédo especial (100%), o transporte publico
(75,0%), as atitudes sociais (75,0%), a escola (62,5%) e os servicos de saude
(25,0%).
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Informac@es descritivas sobre os fatores ambientais por diagnéstico clinico conforme a
perspectiva das criangas e adolescentes

(-4 barreira completa; -3 barreira grave; -2 barreira moderada; -1 barreira leve; 0 nenhuma barreira ou
facilitador; 1 facilitador leve; 2 facilitador moderado; 3 facilitador consideravel; 4 facilitador completo)

(Continua)
CIF Grupo -4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
Alimento Controle 5% 0% 5% 0% 10% 0% 5% 5% 70%
AVC 0% 0% 0% 0% 0% 14,3% 14,3% 28,6% 42,9%
PC 0% 0% 0% 0% 250% 125% 125% 125% 37,5%
Medicamento Controle 0% 0% 0% 0% 90% 5% 0% 0% 5%
AVC 0% 0% 0% 14,3% 50% 7,1% 0% 0% 28,6%
PC 0% 0% 0% 12,5% 50,0% 12,5% 0% 0% 25,0%
Equipamento Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
para AVC 7,1% 0% 0% 0% 92,9% 0% 0% 0% 0%
mobilidade PC 0% 0% 0% 0% 75% 125% 12,5% 0% 0%
Bens Controle 0% 5% 0% 0% 0% 0% 0% 15%%  80%
AVC 0% 0% 0% 0% 7,1% 7,1% 143% 7,1% 64,3%
PC 12,5 0% 0% 0% 25,0% 125% 125% 125% 25,0%
%
Produtos e Controle 0% 0% 0% 10% 10% 0% 10% 10% 60%
Tecnologia AVC 0% 0% 0% 0% 42,9% 7,1% 7,1% 7,1% 35,7%
para brincar PC 0% 0% 0% 0% 125% 12,5% 125% 25,0% 37,5%
Familia (Mae) Controle 0% 0% 5% 0% 0% 0% 5% 0% 90%
AVC 0% 0% 0% 0% 0% 28,6% 7,1% 64,3% %
PC 0% 0% 0% 0% 0% 0% 25,0% 12,5% 62,5%
Familia (Pai) Controle 15% % 10% 0% 0% 15% 15% 10% 35%
AVC 7,1% 7,1% 0% 0% 14,3% 7,1% 21,4% 0% 37,5%
PC 12,5 12,5% 0% 0% 12,5% 0% 12,5% 12,5% 37,5%
%
Familia Controle 0% 0% 0% 5% 0% 0% 5% 10% 80,0%
(Ampliada) AVC 0% 0% 14,3% 0% 21,4% 0% 7,1% 7,1% 50,0%
PC 0% 0% 0% 0% 37,5% 0% 12,5% 0% 50,0%
Familia Controle 15% 0% 0% 10% 15% 10% 0% 10% 40%
(Irméos) AVC 0% 14,3% 0% 143% 21,4% 7,1% 14,3% 0% 28,6%
PC 0% 12,5% 0% 0% 37,5% 0% 0% 0% 50%
Responsavel Controle 0% 0% 0% 0% 90,0% 0% 0% 0% 10%
AVC 0% 0% 0% 0% 92,9% 0% 7,1% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 87,5% 0% 0% 12,5% 0%
Amigos Controle 5% 0% 10%  10% 5% 15% 0% 15%  40%
AVC 2,9% 0% 0% 14,3% 28,6% 0% 7,1 71% 42,9%
PC 0% 0% 0% 0% 37,5% 0% 12,5% 0% 50,0%
Cuidador Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
Terapeuta Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
Ocupacional AVC 0% 0% 0% 0% 571% 143% 7,1% 0%  21,4%
PC 0% 0% 0% 0% 62,5% 125% 12,5% 0% 12,5%




TABELA 18

121

Informac@es descritivas sobre os fatores ambientais por diagnéstico clinico conforme a

perspectiva das criangas e adolescentes

(-4 barreira completa; -3 barreira grave; -2 barreira moderada; -1 barreira leve; 0 nenhuma barreira ou
facilitador; 1 facilitador leve; 2 facilitador moderado; 3 facilitador consideravel; 4 facilitador completo)

(Conclusao)

CIF Grupo -4 -3 -2 -1 0 1 2 3 4
Fonoaudidlogo  Controle 0% 0% 0% 0% 95% 0% 0% 0% 5%
AVC % % % % 85,7% 0% 0% 0% 14,3%
PC % % % % 75,0% % % 12,5% 12,5%
Psic6logo Controle 400 5o, 0% 0%  60% 0% 0%  10%  30%
AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 85,7% 0% 0% 0% 14,3%
Fisioterapeuta Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
AVC 7,1% 0% 0% 0% 35,7% 7,1% 0% 71% 42,9%
PC 0% 0% 0% 0% 125% 12,5% 125% 25,0% 37,5%
Médico Controle 0% 0% 0% 0% 70% 0% 0% 10% 20%
AVC 0% 0% 0% 0% 42,9% 0% 0% 0% 57,1%
PC 0% 0% 0% 0% 25,0% 12,5% 0% 12,5% 50,0%
Enfermeiro Controle 0% 0% 0% 0% 90% 0% 0% 0% 10%
AVC 0% 0% 0% 0% 85, 7% 14,3% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 62,5% 12,5% 12,5% 0% 12,5%
Nutricionista Controle 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 75,0% 12,5% 0% 0% 12,5%
Professores Controle 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 10% 90%
AVC 7,1% 7,1% 7,1% 0% 35,7% 0% 0% 0% 42.,9%
PC 0% 0% 0% 0% 0% 125% 12,5% 25,0% 50,0%
Atitudes Controle 5% 5% 0% 0% 15% 5% 30% 10% 30%
Sociais AVC 14,3 0% 0% 0% 64,3% 0% 0% 71% 14,3%
%
PC 0% 0% 0% 0% 25,0% 25,0% 125% 125% 25,0%
Transporte Controle 10% 10% 10% 0% 40% 0% 10% 0% 20%
Publico AVC 7,1% 0% 71% 14,3% 57,1% 0% 0% 7,1% 7,1%
PC 0% 0% 0% 0% 25,0% 12,5% 0% 37,5% 25,0%
Servicos de Controle 0% 0% 0% 0% 90% 0% 0% 0% 10%
Saude AVC 0% 0% 7,1% 0% 85,7% 0% 0% 0% 7,1%
PC 0% 0% 0% 0% 75,0% 12,5% 0% 0% 12,5%
Servigo de Controle 0% 0% 0% 0% 0% 15% 0% 10%  75%
Educa(;éo AVC 7,1% 0% 0% 0% 42,6% 0% 7,1% 7,1% 35,7%
PC 0% 0% 0% 0% 375% 25,0% 12,5% 0% 25,0%
Educacéo Controle 0% 0% 0% 0%  100% 0% 0% 0% 0%
Especial AVC 0% 0% 0% 0% 100% 0% 0% 0% 0%
PC 0% 0% 0% 0% 0% 125% 12,5% 25,0% 50,0%
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As categorias selecionadas para a checklist de avaliacdo biopsicossocial da saude
da crianca e adolescente com deficiéncias neurolégicas permitem discriminar 0s
comprometimentos de casos de AVC e PC e apresentam os fatores ambientais que
atuam como facilitadores para a reabilitacdo ou desenvolvimento da crianca ou
adolescente. A caréncia de facilitadores significa a presenca de barreiras ou
representa um fator neutro (nenhuma barreira e nenhum facilitador). Dessa forma, é
possivel observar as possiveis necessidades das criancas ou adolescentes através
da avaliacdo da influéncia dos fatores ambientais atuando como facilitadores ou

barreiras.

4.3 DISCUSSAO

O INTERCOLLEGIATE WORKING PARTY FOR PAEDIATRIC STROKE (2004)
recomendou a utilizacdo da CIF como referencial teérico para o processo de
avaliacao e intervencdo em casos de AVC em criancas ou adolescentes. Porém, ndo
h&a estudos em que os pesquisadores efetivaram essa proposta no delineamento dos
trabalhos. A maioria dos estudos sobre AVC infantil aborda aspectos relacionados
com a etiologia e as manifestacdes clinicas desta doenca (KIRKHAM; HOGAN,
2004; MATTA; GALVAO; OLIVEIRA, 2006; ROTTA et al., 2002). Dessa forma,
existem poucos estudos investigando a funcionalidade de criancas e adolescentes
gue sofreram AVC (GORDON et al., 2002).

Por outro lado, alguns estudos utilizaram a CIF para o estudo da funcionalidade da
PC (BECKUNG, HAGBERG, 2002; ELIASSON, 2005; MONTANE; VALLANO;
LAPORTE, 2004; MORRIS; KURINCZUK; FITZPATRICK, 2005; ODMAN; OBERG,
2006; PALISANO, 2006; ROSENBAUM; STEWART, 2004; SALEH et al., 2007,
SCHENKER; COSTER; PARUSH, 2006; SIEBES et al., 2007; WRIGHT et al., 2008).
Estes estudos ndo desenvolveram uma lista de categorias, procurando envolver
todos os componentes da CIF. As categorias avaliadas pelos estudos foram
relacionadas com o conteddo dos instrumentos de avaliacdo, mas que nao
apresentam a abrangéncia biopsicossocial que a CIF preconiza. Diante disso, €

necessario desenvolver estudos e consensos sobre um conjunto de categorias, com
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objetivo de padronizar a avaliacdo da funcionalidade, conforme a abrangéncia da
CIF. O ICF Research Branch, sediado na Universidade de Munique, desenvolveu os
core sets para diferentes condicbes cronicas, em parceria com outros centros de
pesquisa (CIEZA et al., 2004a). Porém, ainda nao foram elaborados core sets para

serem aplicados em criancas e adolescentes.

Os resultados deste estudo exploratério interdisciplinar apresentam relevancia para
a pratica clinica e para o planejamento de futuras pesquisas relacionadas com o
estudo da funcionalidade humana. Os dados descritivos de deficiéncias nas
estruturas e funcdes do corpo, limitacées nas atividades e a prevaléncia de barreiras
e facilitadores, caracterizaram as diferentes necessidades dos casos. As
necessidades podem ser observadas pela avaliagdo dos fatores ambientais, que sao
classificados como facilitadores (necessidade atendida parcialmente ou
integralmente) ou barreiras (necessidade ndo atendida ou atendimento
insatisfatério). Além disso, a andlise dos dados contribui para o planejamento das
intervencdes terapéuticas, pois € possivel identificar e registrar as deficiéncias nas
estruturas e funcdes do corpo e limitacbes nas atividades ou restricdo na

participacao.

Este registro pode permitir o conhecimento do perfil da funcionalidade da crianga ou
adolescente, através de um método sistematizado e padronizado entre os diferentes
profissionais da equipe de saude. Porém, a avaliagcdo através de uma checklist
padronizada representa o inicio de uma avaliagdo da funcionalidade, pois se trata de
uma lista concebida para a populacéo de criancas ou adolescentes, mas que deve
ser complementada com outros instrumentos de avaliacdo, considerados relevantes

por cada profissional de saude.

A inclusdo de subcategorias de terceiro nivel da CIF, em uma checklist para a
avaliacdo da funcionalidade de individuos com AVC e PC, foi considerada relevante
para discriminar o apoio que cada membro da familia imediata (e310) oferece para
criancas ou adolescentes com deficiéncias. Um resultado interessante do estudo foi
a auséncia de diferencas significativas entre os grupos (controles, AVC e PC) nas
questdes relacionadas ao capitulo de relacdes e interacdes interpessoais (relacbes

entre o pai, a mae e os irmaos com a crianca ou adolescente). Talvez o diagndstico
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clinico ndo seja o fator mais importante para as relacdes familiares. Por mais que a
dindmica familiar seja influenciada pela presenca de uma criangca com transtorno
neurolégico, € possivel que outros fatores influenciem a relagdo familiar, como o
estilo parental, a relagdo entre hierarquia e coesao familiar, entre outros fatores. Por
outro lado, foram encontradas diferencas intra-familiares. O apoio da mae foi um
fator facilitador em maior frequéncia do que o pai. Esse resultado poderia ser
justificado, pois a maioria dos entrevistados foram as mées das criangcas ou
adolescentes. Porém, a mae também representa um fator facilitador em maior

freqUéncia do que o pai, na avaliagdo com as criancas ou adolescentes.

Os resultados diferentes das percepcdes dos responsaveis e das criangas ou
adolescentes sobre a presenca ou auséncia do pai nha reabilitacdo ou
desenvolvimento da crianca ou adolescente justifica a necessidade de discriminar 0s
membros da familia imediata. Esta avaliacdo pode, portanto, discriminar o apoio que
cada membro da familia exerce sobre a vida das criancas e adolescentes.

A elaboracdo de subcategorias relacionadas com os profissionais da saude
(médicos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, enfermeiros, nutricionistas,
psicologos) permite avaliar a percepgdo dos pacientes sobre a necessidade ou
satisfacdo em relacdo aos profissionais da saude. Os pais ou responsaveis e as
criancas ou adolescentes compreenderam o significado de facilitador e barreira para
a reabilitagdo ou desenvolvimento da crianga ou adolescente. Por isso, esses termos
foram considerados apropriados para as entrevistas e para a elaboracdo de futuros

questionarios.

A discriminagdo dos profissionais da saude, em subcategorias de terceiro nivel,
permite identificar a percepcéo dos pais e criangcas ou adolescentes sobre o apoio
que cada profissional oferece para a reabilitacdo das criancas com AVC ou PC.
Entretanto, avaliagbes mais aprofundadas sdo necessarias para investigar o motivo
pelo qual o pai foi considerado barreira para alguns casos (abandono, falecimento,
etc) e os motivos de alguns profissionais ndo serem considerados facilitadores para
a reabilitacdo das criancas ou adolescentes (auséncia de necessidade do
profissional, negligéncia, falta de conhecimento sobre o papel do profissional na

reabilitacédo pelos pais ou criangas, etc).
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A adaptacdo do MEEM foi Gtil para discriminar a condi¢do cognitiva dos trés grupos,
porém existe a necessidade de validagdo do MEEM modificado para criangas para a
populacdo brasileira. As médias dos escores encontradas pelo presente estudo
estdo abaixo da média observadas no grupo controle do estudo de JAIN e PASSI
(2005) para criancas entre trés e cinco anos de idade, que foi de 29 pontos. A média
para os casos de AVC foi de 24,38 pontos e para os casos de PC de 8,25 pontos. As
diferencas significativas das fungdes cognitivas entre os trés grupos, avaliados
através do MEEM, sdo evidéncias que justificam a necessidade de adaptacédo e

validacdo deste instrumento para a populacéo brasileira.

As criancas ou adolescentes com PC apresentaram um maior prejuizo cognitivo e
motor em comparacdo aos casos de AVC e controles. O prejuizo motor com a maior
prevaléncia entre os casos de PC foi a quadriparesia (72,4%) e a para 0s casos de
AVC a hemiparesia (93,75%). O estudo de Lepage et al (1998) identificou que o
elevado nivel de ruptura da integracdo social das criancas com quadriplegia e
enfatizou que a severidade do déficit cognitivo pode resultar em um impacto
negativo na integracdo escolar. Os pais ou responsaveis das criancas ou
adolescentes do presente estudo relataram dificuldade moderada para os casos de
AVC e dificuldade grave para os casos de PC em relacdo a educacédo escolar. Por
isso, todas as criancas com PC do presente estudo frequentam atividades na
educacao especial e as crian¢as ou adolescentes com AVC apresentam dificuldades
na escola ou abandonaram a escola. Os resultados dos casos de PC relacionados
com a néo participacdo na educacgao regular, em grande maioria, representam um
viés de amostragem (viés de selecao), pois as criancas com PC foram recrutadas na
APAE. Porém, a amostra do estudo foi selecionada para o desenvolvimento de um
estudo exploratério. Além disso, os estudos que utilizaram a CIF, com casos de PC,
desenvolveram a avaliacgio em uma amostra de conveniéncia (BECKUNG,;
HAGBERG, 2002; PALISANO, 2006).

Comparando as dificuldades relatadas pelos pais e pelas criangas ou adolescentes,
verifica-se que, no grupo clinico, as criangas queixam-se com maior freqiéncia de
dificuldade na aprendizagem, em comparacdo com a freqiéncia de queixas de

aprendizagem relatadas pelos pais. Talvez a crianca perceba com maior intensidade
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a sua dificuldade de aprendizagem, em comparacdo com a percep¢ao dos pais.
Houve uma maior freqiéncia de queixas relacionadas a aprendizagem no grupo
controle. Provavelmente, esta evidéncia ndo significa que os controles apresentam
uma maior dificuldade na aprendizagem em compara¢do com 0S grupos clinicos.
Uma hipotese plausivel € que os pais de criangcas com problemas neurolégicos
podem apresentar uma menor expectativa em relacdo as habilidades relacionadas
com a aquisi¢céo e aplicagdo do conhecimento de seus filhos, em comparagdo com
0s pais das criancas do grupo controle. A auséncia de deficiéncias graves no grupo
controle pode superestimar a percepcao de dificuldades relacionadas com as
atividades desenvolvidas pelas criancas ou adolescentes na sua rotina diaria na

escola.

O presente estudo evidenciou o maior nivel de dificuldades nas criancas com PC
nas atividades relacionadas com a aprendizagem e aplicacdo do conhecimento,
comunicacao, mobilidade, cuidado pessoal, vida doméstica e vida comunitaria social
e civica. Os estudos que desenvolveram a avaliacdo da funcionalidade de casos de
PC nédo envolveram todos os capitulos de atividade e participacdo da CIF. Porém, o
estudo de Beckung e Hagberg (2002) concluiram que a deficiéncia motora e a
limitagdo para aprendizagem sao preditores para a restricdo na participacdo em
criancas com PC. O estudo de Beckung e Hagberg (2002) ndo avaliou outros
aspectos considerados relevantes para a participacdo, como as habilidades
relacionadas com a comunicacao e relacdes e interacdes interpessoais. Além disso,
nao foram considerados os fatores ambientais como preditores para a restricdo da
participacdo. Por isso, para determinar indicadores da funcionalidade é importante
considerar todos o0s dominios previstos na CIF para o desenvolvimento de

inferéncias sobre restricdo da participacdo ou limitagdo das atividades.

As criancas e adolescentes com diagndstico de AVC e PC apresentam uma
avaliacdo mais positiva sobre as suas limitacdes nas atividades de recreacdo e
lazer, escrever, falar, andar, lavar-se, cuidados com o0s processos de excrecao,
vestir-se, comer, preparacdo de refeicbes e educacgéo escolar, em comparagdo com
a perspectiva dos pais. Todavia, as comparacdes entre as respostas das criancas e
dos pais precisam de cuidados, pois o grupo de criancas que responderam as

questdes foi inferior ao grupo de pais ou responsaveis. Existem outras limitacdes do
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presente estudo relacionadas com a amostra que merecem destaque. O pequeno
namero de casos em cada subgrupo e o numero inferior de casos de AVC, em

relacédo aos controles e casos de PC, exige cautela na comparag¢ao dos grupos.

A checklist de avaliacdo biopsicossocial de criangas e adolescentes com deficiéncias
neurologicas foi Util para sistematizar a avaliacdo da funcionalidade de criancas e
adolescentes, conforme a perspectiva da OMS. As deficiéncias, limitagdes,
restricbes e a influéncia dos fatores ambientais foram registradas através da
avaliacao clinica, estudo dos prontuarios, entrevista com 0s responsaveis e criangas
ou adolescentes e avaliacdo atravées do MEEM e GMFCS. A abrangéncia da
avaliacdo e a duracao da mesma foram aspectos considerados positivos para a
aplicacdo da checklist nos servicos de reabilitacdo que atendem criangcas ou
adolescentes com diagnéstico de AVC ou PC. Todavia, novos estudos sao
necessarios para validar instrumentos capazes de mensurar as categorias
selecionadas para a checklist de avaliacdo biopsicossocial de criancas e

adolescentes com deficiéncias neurologicas em um instrumento de avaliacéo.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

As diferentes possibilidades metodologicas para a aplicagcdo da CIF estimularam
diferentes alternativas para a aplicacdo desta classificacdo pela comunidade
cientifica. O uso da criatividade e orientacdo cientifica sdo elementos importantes
para a aplicagdo do processo de funcionalidade e incapacidade estabelecido pela
OMS durante a pratica clinica, no planejamento dos estudos cientificos ou na gestao
do sistema de salde (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Conforme
Stucki (2007), a chave para a construcdo de pesquisa com exceléncia é o
desenvolvimento de uma qualificada forga de trabalho. Por isso, a pesquisa sobre a
funcionalidade humana e reabilitacdo para uma abordagem completa deve iniciar em
uma perspectiva interdisciplinar (STUCKI et al., 2007). O objetivo dos estudos deve
combinar conhecimentos e modelos de diferentes disciplinas para uma abrangente
compreensao da funcionalidade humana (STUCKI et al., 2007) e para o alcance da
integracdo social das criancas e adolescentes com deficiéncias, que é o maior
objetivo da reabilitacdo (LEPAGE et al.,1998).

Os esforgcos para implantar a CIF na pratica clinica dos profissionais da salude sao
ainda incipientes, e estao voltados em sua maioria para a construcao e validagéao de
core sets para diferentes condicdes de saude (CIEZA et al., 2004a). Entretanto, ndo

existem core sets para condi¢cdes cronicas em criangas e adolescentes.

Existem poucos estudos com casos de PC que utilizaram a CIF como referéncia
durante o planejamento ou analise dos resultados das pesquisas. As diferentes
abordagens metodolégicas dificultam a comparacdo dos estudos. Além disso, 0s
estudos ndo abordam todos os componentes da CIF, pois os instrumentos de
avaliacdo empregados em casos de PC néo envolvem todos os aspectos
biopsicossocias propostos pela OMS. Um conjunto de instrumentos para abordar
todos esses componentes poderia minimizar este problema, mas a maioria dos
instrumentos foi elaborada antes da publicacdo da CIF e, por isso, apresentam

limitagcdes conceituais.
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A definicdo consensual de um conjunto de categorias relevantes para cada condicéo
de saude podera permitir a elaboracdo de futuros instrumentos de avaliacdo
abrangentes e viaveis para a aplicagdo durante a pratica clinica. A construcédo de
core sets é um projeto de cooperacado internacional coordenado por pesquisadores
da Universidade de Munique, que apresenta diferentes estratégias metodoldgicas,
para a elaboracdo do conjunto de categorias relevantes para diferentes condicdes
de saude. A revisdo sistematica da literatura, a opinido de especialistas e a coleta de
dados empiricos sao os estudos preliminares que fundamentaram o processo de
deciséo interdisciplinar, organizado através de conferéncias, para estabelecer as

categorias dos core sets.

A definicdo das categorias da checklist do presente estudo foi baseada na avaliagéo
da aplicabilidade dos core sets para o AVC para a populacdo de criancas e
adolescentes com sequelas de AVC e PC. A primeira analise identificou a caréncia
de categorias relevantes para criancas e adolescentes nos core sets da CIF para o
AVC. Por isso, a revisao da literatura dos estudos que utilizaram a CIF em casos de
PC, o estudo da relacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente com a CIF e a
definicdo consensual entre os pesquisadores do estudo foram as estratégias

empregadas para ampliar os core sets da CIF para o AVC resumidos.

Este conjunto de 58 categorias de segundo e terceiro nivel da CIF (18 de fun¢des do
corpo; 15 de atividade e participacdo; 25 de fatores ambientais) permitem uma
caracterizagdo genérica das deficiéncias, limitacdes, restricbes das criangas com
AVC e PC. Além disso, é possivel observar os fatores ambientais classificados como
barreiras e facilitadores pelos pais e criancas ou adolescentes. A traducédo para o
portugués da versdo da CIF para criancas e jovens podera ampliar o conjunto de

categorias da checklist desenvolvida.

O uso da checklist de avaliacdo biopsicossocial de criancas e adolescentes com
deficiéncias neuroldgicas permitiu sistematizar a avaliagdo da funcionalidade de
criancas ou adolescentes, conforme a perspectiva preconizada pela OMS. A
utilizacdo de uma checklist padronizada pelos profissionais da saude podera facilitar
a comunicacao entre os profissionais da equipe de salude e entre 0s outros servigos

da rede de atencdo a saude. Por isso, a checklist desenvolvida, em fase
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exploratéria, serd apresentada aos profissionais da APAE de Para de Minas
(médicos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicologos, enfermeiros e
professores da educacdo especial) para debater sobre os itens selecionados e as
possiveis alternativas para padronizar a avaliacdo inicial de todas as crian¢cas ou
adolescentes com diagnostico de AVC ou PC. Esse processo consensual sera uma
das estratégias para validar a checklist, desenvolvida conforme a realidade de um
servico de educacdo especial que € composto por profissionais da saude e da
educacao.

Em seguida, sera elaborado um modelo de relatério sobre a funcionalidade, para
descrever o diagnédstico funcional, construido pela equipe interdisciplinar e que
permitira a documentacdo das observacfes dos profissionais da salde e educacao.
Estas alternativas sdo esfor¢cos para viabilizar o emprego da CIF na realidade dos
servicos, pois o emprego da CIF na pratica clinica ainda € um desafio a ser

superado.
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