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Functional priorities reported by parents of children
with cerebral palsy: contribution to the pediatric
rehabilitation process

Prioridades funcionais identificadas por pais de criancas com paralisia cerebral:
contribuicdes para o processo de reabilitacdo infantil

Marina B. Brandio', Rachel H. S. Oliveira?, Marisa C. Mancini?

ABSTRACT | Background: Collaborative actions between family and therapist are essential to the rehabilitation process,
and they can be a catalyst mechanism to the positive outcomes in children with cerebral palsy (CP). Objectives: To
describe functional priorities established by caregivers of CP children by level of severity and age, and to assess changes
on performance and satisfaction on functional priorities reported by caregivers, in 6-month interval. Method: 75 CP
children, weekly assisted at Associagdo Mineira de Reabilitagao, on physical and occupational therapy services. The
following information was collected: gross motor function (Gross Motor Function Classification System-GMFCS) and
functional priorities established by caregivers (Canadian Occupational Performance Measure-COPM). Data were collected
in two moments, with a 6-month interval. Results: The main functional demands presented by caregivers were related
to self-care activities (48.2%). Parents of children with severe motor impairment (GMFCS V) pointed higher number of
demands related to play (p=0.0036), compared to the other severity levels. Parents of younger children reported higher
number of demands in mobility (p=0.025) and play (p=0.007), compared to other age groups. After 6 months, there
were significant increase on COPM performance (p=0.0001) and satisfaction scores (p=0.0001). Conclusions: Parents
of CP children identified functional priorities in similar performance domains, by level of severity and age. Orienting
the pediatric rehabilitation process to promote changes in functional priorities indentified by caregivers can contribute
to the reinforcement of the parent-therapist collaboration.
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RESUMO | Contextualiza¢io: A¢oes colaborativas entre familia e terapeuta sdo essenciais para o processo de reabilitacao,
podendo constituir mecanismo catalisador de desfechos funcionais positivos para criangas com paralisia cerebral (PC).
Objetivos: Descrever prioridades funcionais identificadas por cuidadores de criangas com PC por nivel de gravidade
¢ idade e avaliar mudangas no desempenho e¢ satisfagdo reportadas pelos cuidadores nas prioridades identificadas no
intervalo de seis meses. Método: De 75 criangas com PC, atendidas semanalmente na Associagdo Mineira de Reabilitacdo,
nos servigos de fisioterapia ¢ de terapia ocupacional, foram coletadas informagdes referentes a fungdo motora grossa
(Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa-GMFCS) e as prioridades funcionais estabelecidas pelos cuidadores
(Medida Canadense de Desempenho Ocupacional-COPM). Os dados foram coletados em dois periodos, com intervalo
de seis meses. Resultados: As principais demandas apontadas pelos cuidadores referiram-se as atividades de cuidados
pessoais (48,2%). Pais de criangas com comprometimento motor grave (GMFCS V) apresentaram maior nimero de
demandas relacionadas ao brincar (p=0,036), comparadas com outros niveis de comprometimento. Pais de criangas
mais jovens reportaram maior nimero de demandas em mobilidade (p=0,025) e brincar (p=0,007) em relagdo aos
outros grupos etarios. Apos seis meses, observou-se aumento significativo dos escores de desempenho (p=0,0001) e de
satisfacdo (p=0,0001) da COPM. Conclusdes: Pais de criangas com PC identificaram prioridades funcionais em areas
de desempenho semelhantes por nivel de gravidade da fungdo motora grossa e por grupo etario. Direcionar o processo
de reabilitacdo infantil, visando a promover mudangas nas prioridades funcionais definidas como relevantes pelos pais,
pode contribuir para o fortalecimento da colaboragdo familia-terapeuta.
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Introducao

A paralisia cerebral (PC) é uma condig¢ao de
saude que acomete prioritariamente funcodes e
estruturas musculoesqueléticas, resultante de danos
ao cérebro nos periodos pré-natal, perinatal ou no
inicio da infancia'. Essas alteragdes podem repercutir
de formas distintas na realizagdo de atividades
da rotina diaria, variando da necessidade de total
assisténcia do cuidador ao desempenho de atividades
funcionais com independéncia, mesmo que de formas
alternativas e/ou com uso de tecnologias assistivas'?.
Nesse contexto, o conhecimento das manifestacdes
neuromusculoesqueléticas e da sintomatologia
dessa condi¢do de satde ndo ¢ suficiente para
predizer a funcionalidade da crianca em atividades
de autocuidado, mobilidade funcional, brincar e
escola’*,

A literatura tem demonstrado que o desempenho
funcional da crianga com PC ndo ¢ consequéncia
direta das caracteristicas da condi¢do de saude.
Mancini et al.® analisaram o impacto da gravidade
motora no desempenho funcional de criangcas com
PC. Na comparagdo entre criangas com gravidades
motoras distintas, aquelas com comprometimento
motor moderado (nivel IIT do Sistema de Classificagao
da Fungao Motora Grossa-GMFCS) demonstraram
repertorio funcional de habilidades semelhante as
de gravidade motora leve (niveis I e Il do GMFCS),
enquanto, em independéncia, a semelhan¢a do grupo
moderado (nivel IIl do GMFCS) ocorreu com o grupo
de criangas graves (niveis IV e V.do GMFCS)*. Esses
resultados sdo corroborados por Chagas et al.*, que
analisaram o perfil funcional de criangas com PC de
acordo com sistemas de classificagdo da gravidade
motora grossa (GMFCS)*¢ e da fun¢do manual
(Sistema de Classificagao das Habilidades Manuais-
MACS)’. Eles observaram que criangas classificadas
como moderadas na fun¢do motora grossa (nivel
III do GMFCS) apresentaram perfil funcional
semelhante ao de criangas leves (niveis I e II do
GMEFCS)*. Entretanto, no que se refere a gravidade
da fungdo manual, criangas com comprometimento
moderado (nivel III do MACS) apresentaram maior
similaridade funcional com as criangas graves (niveis
IV eV do MACS).

Além da variabilidade de perfil funcional da crianga
com PC nos diferentes niveis de gravidade motora,
observa-se, também, nao linearidade das limitag¢oes
para arealizacdo de atividades em diferentes dominios
funcionais, como em autocuidado, mobilidade e
fung¢@o social. Mancini et al.? constataram que criangas
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com gravidade moderada (nivel III do GMFCS)
apresentaram perfil de habilidades funcionais
similar ao de criangas com comprometimento
leve (niveis I e II do GMFCS) em atividades de
autocuidado e de fung¢@o social, enquanto, na area de
mobilidade, essas mesmas criangas assemelharam-
se as criancas de grave comprometimento motor
(niveis IV e V. do GMFCS). Tais resultados ilustram
a heterogeneidade das manifestagdes funcionais da
crianga com PC, refor¢ando que uma combinagdo
de fatores, incluindo as caracteristicas do contexto
fisico, atitudinal, social, bem como tecnologias,
podem influenciar o perfil funcional da crianca em
sua rotina diaria®, restringindo o poder preditivo
exclusivo das alteracdes neuromusculoesqueléticas.
Assim, considerando a variabilidade das limitacdes
funcionais que podem decorrer da condi¢ao de PC,
agoes de reabilitacdo com medidas de desfechos
individualizadas podem promover a participagao das
criangas em seus diferentes contextos de vida.

Acdes colaborativas entre familia e terapeuta sao
essenciais para o desenvolvimento de estratégias
de reabilitagdo individualizadas que efetivamente
promovam a funcionalidade da crianga'*'*. Egilson'®
analisaram as perspectivas dos pais quanto as agdes
de reabilitagdo dirigidas as criangas com deficiéncia
fisica. Os autores ressaltaram o desejo relatado
pelos pais de serem informados e de participarem
do processo de tomada de decisdo terapéutica'®.
Nesse sentido, os pais buscam indicagdes tteis para
melhorar o desempenho funcional da crianga nas
atividades da rotina diaria e estdo preocupados com
atransferéncia de aprendizado adquirido no ambiente
terapéutico para os contextos doméstico e escolar®.
Hurlburt et al.!, investigando as caracteristicas de
um servigo de reabilitacdo infantil, apontaram que a
incongruéncia entre as percepcdes dos terapeutas e
as dos familiares acerca do processo de reabilitagdo
pode dificultar o entendimento das familias sobre
a intervencdo, potencialmente minimizando os
resultados terapéuticos no desempenho funcional
da crianca. @ien et al."® exploraram as percepcoes
dos pais e de profissionais sobre estabelecimento de
objetivos significativos para a familia de criangas
com PC. Os autores apontaram que o envolvimento
dos pais no estabelecimento de objetivos terapéuticos
pode aumentar o sentimento de competéncia e de
participagdo, contribuindo para a relagdo de parceria
entre pais e profissionais'.

Um dos objetivos centrais da reabilitagdo esta
relacionado a promogdo da participagdo da crianga



em seus contextos significativos de vida. Como
consequéncia, ¢ importante que os terapeutas
conhecam as prioridades ¢ necessidades da crianga
sob a perspectiva do cuidador, ja que, a partir da
convivéncia didria, os pais sdo grandes conhecedores
das habilidades e necessidades da crianga'*!4. Assim,
o conhecimento dessas prioridades, com uso de
instrumentagdo que capture as demandas funcionais,
pode auxiliar o terapeuta a desenvolver estratégias
de reabilitagdo individualizadas, significativas e
adequadas as prioridades da familia. O objetivo
principal deste estudo compreendeu identificar os
objetivos funcionais estabelecidos por cuidadores
de criangas com PC atendidas em um centro de
reabilitagdo em relagdo a gravidade ¢ idade das
criancas. Além disso, o estudo também objetivou
avaliar mudangas no desempenho e na satisfagdo
reportadas pelos cuidadores nas prioridades
identificadas no intervalo de seis meses.

Método

Trata-se de um estudo observacional longitudinal
retrospectivo, no qual foram revisados 75 prontuarios
de criangas com PC que estavam em atendimento
semanal na Associacdo Mineira de Reabilitacao
(AMR), Belo Horizonte, MG, Brasil, no periodo de
julho a dezembro de 2011. Este estudo, juntamente
com o termo de consentimento livre e esclarecido,
foi aprovado pelo Nucleo de Ensino e Pesquisa da
AMR e Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte,
MG, Brasil (ETIC-02740203000-10).

Participantes

Os participantes foram criangas com PC entre
3 ¢ 16 anos de idade, com o diagnostico clinico
estabelecido a partir do exame neuroldgico, as quais
frequentavam atendimentos semanais de fisioterapia
e de terapia ocupacional. Foram excluidas criangas
que estavam de licenga médica durante o periodo
de coleta ou que estavam em outra modalidade de
atendimento, como servigos de acompanhamento
quinzenal ou mensal. Criangas que faltaram a trés
ou mais atendimentos durante o periodo analisado
também foram excluidas do estudo.

Instrumentacao

Inicialmente, foram coletadas informagdes nos
prontuarios referentes ao nivel de gravidade da
fun¢do motora grossa das criangas pelo GMFCS*3.

Prioridades funcionais de pais de criangas com PC

O GMEFCS classifica a fungdo motora grossa em
cinco niveis, com base nas habilidades de sentar,
manter-se de pé e marcha da crianca com PC, bem
como no uso de dispositivos de suporte e recursos
adaptativos*>. No nivel I, a crianga ¢ capaz de andar
sem dificuldades em diferentes ambientes e apresenta
habilidades como correr e pular. No nivel II, a crianga
consegue andar em superficies estaveis, mas pode
apresentar dificuldades e necessitar de apoio ou
equipamentos para longas distancias. As criangas
do nivel III fazem uso de utensilios de suporte em
ambientes internos ¢ cadeira de rodas para ambientes
externos. Criangas do nivel IV apresentam limitacdes
de mobilidade, podendo impulsionar a cadeira de
rodas. Por fim, criangas do nivel V apresentam graves
limitagdes motoras, sendo necessario o uso de cadeira
de rodas e auxilio constante*°.

Informagdes acerca das demandas funcionais
estabelecidas pela familia foram obtidas com a
Medida Canadense de Desempenho Funcional
(COPM)®. Para o presente estudo, foram coletados
dados das criangas em dois momentos, com intervalo
de seis meses, sendo a entrevista com o cuidador
da crianca realizada pelos mesmos examinadores,
terapeutas ocupacionais, previamente capacitados
para aplicagdo do instrumento.

A COPM ¢ um instrumento padronizado que
auxilia terapeutas a intervirem com base nas
prioridades estabelecidas pelo cliente's. Na rotina
de avaliagdo da AMR, a COPM ¢ administrada
por entrevista com os cuidadores das criangas.
Nessa avaliagdo, ha a pontuacéo da importancia das
atividades em uma escala de 10 pontos (1=pouco
importante; 10=muito importante) nas diferentes
areas de ocupacdo (autocuidado, produtividade,
lazer)'®. Os cuidadores foram solicitados a listar as
cinco atividades que julgavam ser as mais importantes
e pontuar o desempenho da crianga e o seu nivel de
satisfagdo com relacdo a maneira que ela realizava
cada uma dessas atividades, em uma escala de 1-10".
Estudos informam que a COPM apresenta boa
validade e confiabilidade'>'°. A reavaliagio foi feita
com o cuidador que respondeu a primeira entrevista.

Procedimentos de intervencao

Os atendimentos de reabilitacdo foram realizados
na AMR e compreenderam intervengdes semanais de
fisioterapia e de terapia ocupacional. A frequéncia de
atendimento e os objetivos de tratamento da crianga
em cada especialidade sdo decididos semestralmente
em uma discussao entre os profissionais que atendem
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a crianga. O planejamento de intervengao ¢ baseado
nos dados obtidos com a aplicacdo da COPM. No
momento da discussdo, os profissionais, conhecendo
as demandas prioritarias dos pais, informadas pela
COPM, estabelecem os objetivos de intervencao
para os proximos seis meses de reabilitagdo. Os
atendimentos realizados foram individuais, com
duragdo de 45 minutos cada. A Tabela | apresenta a
frequéncia de atendimentos das criangas nos servigos
de fisioterapia e de terapia ocupacional.

Analise dos dados

Frequéncia, porcentagem e média descreveram as
caracteristicas das criangas com PC, incluindo idade,
sexo, diagnodstico e niveis do GMFCS*S. As cinco
principais atividades funcionais apontadas pelos pais
naaplicagdo da COPM foram categorizadas em grupos
de atividades: cuidados pessoais, mobilidade, brincar,
escola, socializagdo/comunicagdo, participacdo em
tarefas domésticas, independéncia fora de casa. Além
disso, testes qui-quadrado testaram associagdo entre
os objetivos funcionais estabelecidos pelo cuidador
na COPM e a gravidade do comprometimento motor,
bem como entre os objetivos funcionais ¢ a faixa
etaria. Para averiguar a associagdo entre frequéncia
de atendimentos semanais e mudangas clinicamente
significativas, que no teste COPM correspondem a
2 pontos ou mais entre as medidas longitudinais®,
foram utilizados testes qui-quadrado.

A andlise das mudancgas nos escores da COPM
durante o intervalo de seis meses foi precedida
de testes de normalidade. Como os dados ndo
apresentaram distribui¢do gaussiana, foi utilizado
o teste nao paramétrico de Wilcoxon. Em todas
as analises, foi considerado nivel de significancia
a=0,05.

Resultados

A Tabela 2 apresenta as principais caracteristicas
descritivas sobre sexo, idade, diagndstico clinico e
nivel de comprometimento motor grosso das criangas
do estudo.

Prioridades funcionais e gravidade da
fun¢iao motora grossa

Das 278 demandas reportadas, 134 (48,2%)
referiram-se as atividades de cuidados pessoais,

seguidas de atividades escolares (19,78%), brincar
(14,39%) e mobilidade (12,95%). As outras demandas
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incluiram atividades de socializacdo, tarefas
domésticas e independéncia fora de casa (4,68%).
A Tabela 3 apresenta as prioridades funcionais
apontadas pelos cuidadores das criangas com PC
durante a aplicagdo da COPM nos diferentes niveis
de comprometimento motor grosso por areas de
ocupagao. Observou-se que as demandas relacionadas
aos cuidados pessoais foram as de maior frequéncia
em todos os niveis de comprometimento motor, a

Tabela 1. Frequéncia (%) de criangas atendidas semanalmente nos
servigos de fisioterapia e de terapia ocupacional da Associagdo
Mineira de Reabilitagao no periodo de julho a dezembro de 2011.

Numero de

atendimentos Fisioterapia 0 Terap.ia
. cupacional
semanais
2 37 (49,3%) 15 (20%)
1 38 (50,7%) 60 (80%)

*Duragdo de cada atendimento: 45 minutos.

Tabela 2. Descrigao de criangas com paralisia cerebral com relagao
ao sexo, idade, diagnodstico e niveis de fungdo motora grossa,
segundo a Classifica¢do da Fungdo Motora Grossa (GMFCS).

Categorias descritivas Frequéncia (%)

Sexo
Masculino 45 (60%)
Feminino 30 (40%)
Diagndstico Médico
PC Quadriparesia espastica 36 (48%)
PC Diparesia espastica 14 (18,7%)
PC Discinético 11 (14,7%)
PC Hemiparesia espastica 8 (10,7%)
PC Mista 4 (5,35%)
PC Ataxico 2 (2,6%)
Funcdo motora grossa (GMFCS)
1 6 (8%)
I 15 (20%)
111 6 (8%)
v 39 (52%)
\Y 9 (12%)
Idade (anos) Valores
Idade média (desvio padrao) 7,35 (3,28)
Idade maxima 16
Idade minima 3

Faixas etarias

3-6 anos 31 (41,33%)
7-10 anos 29 (38,67%)
11-16 anos 15 (20%)




excecdo de criangcas de GMFCS nivel V. Na analise
da associagdo entre as prioridades identificadas por
niveis de comprometimento motor das criangas e as
areas ocupacionais, os pais de criangas classificadas
como GMFCS V relataram demandas relacionadas
ao brincar como de maior importancia (y*=10,30;
p=0,036). Nao foram observadas associagdes
significativas entre a gravidade da funcdo motora
grossa e as outras areas de ocupagao.

Prioridades funcionais e faixas etarias

A Tabela 4 apresenta as prioridades funcionais
apontadas pelos cuidadores das criangas com PC
nas diferentes faixas etdrias. As atividades de maior
frequéncia de demanda dos pais em todas as faixas
etarias compreenderam as de cuidados pessoais. Na

Prioridades funcionais de pais de criangas com PC

analise da associagao entre as prioridades identificadas
por faixas etdrias e as areas ocupacionais, criangas
de faixa etaria mais jovem (3-6 anos) tiveram mais
frequentemente demandas relacionadas a mobilidade
(x*=7,35; p=0,025) e ao brincar (%*=9,99; p=0,007)
em relagdo as outras faixas etarias. Ndo foram
observadas associagoes significativas entre as faixas
etarias e as outras areas de ocupacao.

Evolucdo funcional das criangas ao longo de
seis meses

No intervalo de seis meses entre os dois momentos
de coleta de dados, observou-se aumento significativo
nos escores daCOPM, tanto no desempenho (p=0,0001)
quanto na satisfacdo (p=0,0001) (Figura 1). Nao se
observou associagdo entre frequéncia de atendimentos

Tabela 3. Frequéncia (%) de atividades (n=278) agrupadas em 4reas de ocupagdo, listadas como prioridade pelos cuidadores de criangas
com paralisia cerebral de diferentes niveis de fungdo motora grossa, segundo a Classificagdo da Fungao Motora Grossa (GMFCS).

Areas de ocupacio

Nivel GMFCS

GMFCSI GMFCSII GMFCSIII GMFCSIV GMFCSV

Cuidados Alimentago 4 (18,18%)  5(8,19%) 2(9,52%)  19(12,94%) 3 (11,11%)
Pessoais Vestir 4(18,18%) 17 (27,87%) 3 (14,29%) 26 (17,69%) -
Higiene 2 (9,09%) 4 (6,56%) 2(9,52%) 13 (8,85%) -

Banho 3(13,63%) 3 (4,92%) 1 (4,76%) 9(6,12%) 3 (11,11%)

Controle de esfincter - 2(3,28%)  3(14,29%)  5(3,40%) 1 (3,70%)

Total de demandas 13 (59,08%) 31 (50,82%) 11(52,38%) 72 (49%)  7(25,92%)

Mobilidade Transferéncia 2 (3,28%) 7(4,76%) 7 (25,93%)

Locomogao 3(13,63%)  3(4,92%) 2(9,52%) 11 (7,48%)  1(3,70%)

Total de demandas 3 (13,63%) 5(8,2%) 2(9,52%) 18(12,24%) 8(29,63%)
Escola Conceitos pedagdgicos - 3 (4,92%) 1 (4,76%) 5(3,40%) -

Uso do lapis 2(9,09%)  7(11,47%) 4(19,06%) 18 (12,24%) 1 (3,70%)
Uso de outro material escolar 1 (4,55%) 5(8,19%) 1 (4,76%) 3 (2,04%) -
Atengao/concentragdo - 1 (1,64%) - 3 (2,04%) -

Total de demandas 3(13,64%) 16(26,22%) 6(28,58%) 29(19,72%) 1(3,70%)

Brincar Estruturagdo do brincar - - - 6 (4,08%) 2 (7,41%)

Interacdo no brincar - - - 3 (2,04%) 1 (3,70%)

Uso das maos no brincar - 3 (4,92%) - 7(4,76%) 5 (18,53%)

Atengao no brincar - - - 1 (0,68%) 1 (3,70%)
Brincadeiras especificas 1 (4,55%) 2 (3,28%) 2 (9,52%) 4 (2,72%) -
Posicionamento no brincar - 1 (1,64%) - 1 (0,68%) -

Total de demandas 1 (4,55%) 6 (9,84%) 2(9,52%) 22 (14,96%) 9 (33,34%)

Socializacao Socializa¢do/ comunicagdo 1 (4,55%) - - 5(3,40%) 2 (7,41%)
Tarefas domésticas Tarefas domésticas 1 (4,55%) 1 (1,64%) - 1 (0,68%) -
Independéncia Independéncia fora de casa - 2 (3,28%) - - -

fora de casa

% foram calculadas considerando o total de demandas funcionais por nivel de fun¢do motora grossa (GMFCS).
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Tabela 4. Frequéncia das demandas (n=278) nas areas de ocupagao de acordo com faixas etarias de criangas com paralisia cerebral.

Areas de Ocupacio

3-6 anos
Cuidados pessoais 46 (42,99%)
Mobilidade/transferéncia* 21 (19,63%)
Brincar** 22 (20,56%)
Escola 16 (14,95%)
Socializagdo/comunicacgdo 2 (1,87%)
Tarefas domésticas 0
Independéncia fora de casa 0
Total de demandas 107

Faixas etarias

7-10 anos 11-16 anos
55 (50,92%) 33 (52,38%)
6 (5,56%) 9 (14,27%)
15 (13,89%) 3 (4,77%)
25 (23,16%) 14 (22,22%)
5 (4,63%) 1 (1,59%)
1 (0,92%) 2 (3,18%)
1 (0,92%) 1 (1,59%)
108 63

*Associagdo significativa entre faixa etaria e mobilidade/transferéncia (%*=7,35; p=0,025); **Associa¢do significativa entre faixa etéria e

brincar (3*=9,99; p=0,007).

COPM

Escores

S = N W A LN

Momento 1 Momento 2

—@— Desempenho - Satisfacdo

Figura 1. Mudangas nos escores de desempenho (p=0,001) e
de satisfagdo (p=0,0001) dos pais com relagdo as prioridades
funcionais (teste COPM) no intervalo de seis meses (momento

2- momento 1).

(duas ou uma vez por semana) ¢ magnitude de
ganho clinicamente significativo nas escalas de
desempenho (pFisiotcrapiaZO’197;pTcrapia Ocupacional:0’149)
ou de satisfacdo da COPM (p =0,514; Prvia
=0,221).

Fisioterapia

Ocupacional

Discussao

O presente estudo apresenta as principais demandas
funcionais apontadas por cuidadores de criangas com
PC nas diferentes areas de ocupacdo e as mudangas
funcionais no intervalo de seis meses. As atividades
de cuidados pessoais foram as mais relevantes para
os pais e cuidadores, seguidas de atividades escolares
¢ do brincar. Demandas relacionadas ao brincar
ocorreram principalmente em criancas com maior
comprometimento motor (GMFCS nivel V) e de faixa
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etaria mais jovem (3-6 anos). Verificou-se também
aumento de escores de desempenho e de satisfagao
em atividades funcionais consideradas relevantes
pelos cuidadores no intervalo de seis meses.

No que diz respeito as demandas funcionais
da COPM, as prioridades apontadas pelos pais
das criangas compreenderam, principalmente,
atividades de cuidados pessoais, como vestir,
alimentacao, banho, higiene e controle esfincteriano.
Tais resultados sdo corroborados pelos dados do
estudo realizado por Chiarello et al.?, que também
apontaram as atividades de cuidados pessoais como
relevantes por todos os pais das criangas do estudo®.
O foco nas atividades de cuidados pessoais reflete
uma expectativa dos pais de almejarem maior
independéncia, autonomia e eficiéncia na realizagio
dessas atividades®. Segundo Barrett e Kielhofner’,
a realizacdo de atividades de cuidados pessoais
assegura a satisfacdo de necessidades basicas ¢ a
independéncia no ambiente domiciliar'”. Além disso,
o desempenho da crianga nessas atividades permite
a vivéncia de experiéncias de independéncia e
desdobramento de competéncias para a participagao
em outras areas de desempenho, como educacio,
lazer e trabalho?.

As atividades de mobilidade funcional nio
constituiram a demanda principal dos pais de
criancas do presente estudo. Embora a mobilidade
esteja relacionada as alteragdes de fungdes ¢
estruturas neuromusculoesqueléticas acometidas em
criangas com PC, esse ndo foi o desfecho apontado
pelos cuidadores como prioritario. Tais resultados
sdo contrarios aos apresentados por Knox'¥, que
realizou um estudo retrospectivo por meio da
revisdo de prontuarios de 121 criangas com PC para



determinar os interesses de desempenho funcional
dos pais, os quais foram relatados aos profissionais.
Nesse estudo, as demandas principais identificadas
por pais de criangas com PC de nivel GMFCS
I focaram-se em ficar de pé, andar e na fungédo
manual, enquanto, nos niveis II a IV, as demandas
principais estavam relacionadas as atividades como
ficar de pé e andar'®. Pais de criangas classificadas
no GMFCS nivel V apontaram como prioritarias as
habilidades de mobilidade (sentar, mobilidade no
chdo) e de comunicacdo'®. As diferencas entre os
resultados do presente estudo e do estudo de Knox!#
podem ser atribuidas as diferentes caracteristicas
da instrumentagao utilizada e da idade associada a
gravidade da funcdo motora dos participantes. O
presente estudo utilizou a COPM para discutir as
demandas funcionais da rotina diaria da crianca
consideradas relevantes pelos pais, enquanto,
no estudo de Knox!'®, a autora utilizou dados do
prontuario médico para identificar as prioridades
dos pais. Além disso, a maioria dos participantes
do estudo de Knox'® compreendeu criangas nos
niveis de gravidade motora GMFCS IV e V (57%),
com idades inferiores a 6 anos (68%), enquanto, no
presente estudo, a maioria das criangas apresentou
nivel de gravidade GMFCS IV e idade superior a 7
anos (58,67%). No presente estudo, as demandas de
mobilidade na faixa etaria entre 3 e 6 anos de idade
foram mais frequentes do que nas faixas etarias mais
velhas. De acordo com Rosenbaum et al.'’, criangas
com maior gravidade motora tendem a estabilizar
suas aquisi¢des em funcdes motoras grossas até os
5 anos de idade. Sendo assim, é possivel que os pais
das criangas do presente estudo, principalmente as
de idade superior a 7 anos, observando a estabilidade
da funcdo motora grossa dessas criangas, tenham
valorizado a conquista de demandas de cuidados
pessoais, brincar e escola, privilegiando a maior
participacdo dessas criangas nesses dominios
funcionais.

Demandas relacionadas ao brincar foram
identificadas como mais relevantes pelos cuidadores
de criangas mais jovens e com comprometimento
motor grave. Considerando a importancia do
brincar como atividade primaria da infancia®, tal
desfecho ilustra importante objetivo funcional
para intervengao terapéutica’'. Durante o brincar, a
crianga tem oportunidade de descobrir relagdes entre
objetos, pessoas ¢ agdes, de explorar o ambiente
e de desenvolver papéis sociais e ocupacionais®.
Pfeifer et al.??, ao avaliar as habilidades do brincar

Prioridades funcionais de pais de criangas com PC

espontaneo de criangas com PC entre 3 ¢ 6 anos
de idade, descreveram caracteristicas do brincar
espontaneo, como iniciar uma brincadeira por conta
propria, explorar um brinquedo, elaborar e sequenciar
uma brincadeira, brincar de faz de conta. Nesse
estudo, criangas com maior comprometimento motor
apresentaram dificuldades importantes para elaborar
agdes ludicas mais sofisticadas, apresentando
repertorio limitado de brincar simbolico?. Assim,
as restricdes em mobilidade podem dificultar a
participacdo em algumas atividades do brincar, por
exemplo, nas que requerem habilidades motoras ou
fungdes cognitivas mais complexas sem, entretanto,
restringir completamente o envolvimento ludico
dessas criangas. Torna-se importante identificar
formas alternativas e adaptagdes que possam
promover o engajamento de criangas com PC de
diversos niveis de gravidade da fungdo motora em
experiéncias e interagdes ludicas com pais e outras
criangas®.

No presente estudo, houve melhora no desempenho
da crianga ¢ na satisfagdo dos pais em relagdo aos
objetivos funcionais no intervalo de seis meses.
Tal resultado ilustra a importancia de se utilizar
instrumentacdo padronizada que documente os
ganhos funcionais definidos como prioritarios para
as familias de criangas com PC ¢ que possa também
servir de facilitador na relacdo de colaboracdo
familia-terapeuta. A participagdo dos pais no
processo de tomada de decisdo acerca dos objetivos
terapéuticos a serem alcangados ¢ considerada um
elemento importante no processo de reabilitagao'-13.
@ien et al.”’ estudaram as percepcdes dos pais e
dos profissionais sobre a definicdo de objetivos em
reabilitagdo de criancas com PC e ressaltaram que o
estabelecimento de prioridades pela familia contribui
para a competéncia dos pais em se posicionarem e
comunicarem as necessidades e preferéncias dos
filhos e da familia. Essa a¢do de cooperagao com os
pais no desenvolvimento de estratégias terapéuticas
potencializa a pratica desses objetivos no contexto
familiar®. Anderson e Hinojosa?* afirmam que a
intervengdo com a crianga pode ser otimizada por
meio do desenvolvimento de uma relagdo positiva
entre terapeutas e familiares. Nessa relagdo de
parceria, os profissionais devem reconhecer o papel
dos pais no processo terapéutico, compreender as
caracteristicas da relagdo pais-filho e ampliar suas
acdes, pautando as terapéuticas numa colaboragdo
efetiva com os pais para o beneficio do processo
de reabilitagdo da crianga®*. Ao entrevistarem os
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cuidadores para identificagdo de objetivos funcionais
relevantes para a familia, os profissionais podem
tornar a terapia mais eficaz e mais significativa para
a crianga e para a familia®.

Limita¢des do estudo

O presente estudo evidenciou melhoria na
percepgao dos pais de criangas com PC frente aos
objetivos funcionais considerados prioritarios no
intervalo de seis meses. Entretanto, por se tratar de
um estudo retrospectivo, ndo foi possivel controlar a
intensidade de trabalho de cada demanda funcional
apontada como relevante pelos pais. Sendo assim,
ndo ¢ possivel afirmar que as mudangas apresentadas
decorreram exclusivamente de a¢des da reabilitacdo.
Futuros estudos prospectivos e controlados poderdo
elucidar sobre os efeitos de intervencgdes focadas em
demandas especificas apontadas por cuidadores de
criancas com PC.

Implicagoes clinicas

O presente estudo descreveu ¢ caracterizou
as principais demandas funcionais de cuidadores
de criangas com PC atendidas em um centro
de reabilitacdo. As demandas mais frequentes
relacionaram-se as atividades de cuidados pessoais.
Observou-se melhora no desempenho funcional
¢ na satisfacdo dos pais nos objetivos funcionais
considerados relevantes. Tais informagoes reforcam
a importancia do uso de uma medida funcional
individualizada, centrada nas expectativas e
prioridades da familia, visando ao conhecimento
da rotina diaria da crianca e estabelecimento de
intervengdo significativa ao seu contexto de vida.
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