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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) e a Paralisia Cerebral (PC) afetam muitas
criangas e adolescentes, exigindo programas de intervencdo que atendam as suas
necessidades, com foco na abordagem centrada na familia. Estudos sobre o tema
concentram-se em paises desenvolvidos, deixando uma lacuna de conhecimento
sobre as necessidades e expectativas de familias em paises com diferentes
realidades socioecondmicas e de saude, como o Brasil. A presente dissertacao
investiga, de forma exploratoria, as metas funcionais de pais e familiares de criangas
e adolescentes com TEA e PC, de todas as regides brasileiras. A Medida Canadense
de Desempenho Ocupacional (COPM) foi utilizada para a definicdo de metas,
embasada pela pratica centrada na familia. O Estudo 1 foi realizado com 241 criangas
e adolescentes com TEA, idade média 6,95 anos (dp=3,69), sendo 75,9% do sexo
masculino. Seus pais responderam a COPM escolhendo metas para serem
trabalhadas nas intervengdes. Foram estabelecidas 1.203 metas, organizadas em
categorias da American Occupational Therapy Association (AOTA). As principais
metas estavam relacionadas as atividades de vida diaria (AVDs), dificuldades
comportamentais, comunicagdo, brincar e interacbes sociais. Esse perfil foi
semelhante entre diferentes niveis de suporte e faixas etarias, porém com algumas
variagdes. As metas relacionadas ao brincar foram mais frequentes para os
participantes do nivel 3 de suporte, do que para os do nivel 1 (p<0,005). As metas
sobre educacdo surgiram em maior frequéncia no nivel 1 de suporte (p<0,005).
Demandas de comunicacao foram mais significativas entre as criancas de 0-6 anos
(p<0,05), enquanto entre os adolescentes as metas de preparo de refei¢do e limpeza
foram mais significativas (p<0,05). No Estudo 2 foram selecionados 171 criancas e
adolescentes com PC e seus familiares, idade média de 7,68 anos (dp=3,32), dos
quais 54,4% eram do sexo masculino. Foram identificadas 740 metas funcionais,
também organizadas em categorias pela AOTA. As principais metas incluiram AVDs,
funcdes do corpo, habilidades motoras e brincar. Os perfis de metas funcionais foram
semelhantes entre diferentes niveis de GMFCS, MACS e faixas etarias, mas com
algumas variagdes. Metas sobre o brincar foram mais frequentes para criangas de 0-
6 anos (p<0,05). Metas sobre o vestir foram mais significativas entre os participantes
dos niveis I-lll do GMFCS, enquanto as habilidades motoras de posicionamento foram

mais frequentes para os niveis IV-V (p<0,05). Os participantes dos niveis I-lll da



MACS tiveram diferengas significativas (p<0,05) nas metas de uso do vaso sanitario
e higiene pessoal, enquanto nos niveis V-V as metas mais significativas foram
degluticdo e comunicagao (p<0,05). Em sintese, as AVDs surgem como a principal
area de foco tanto para criangas e adolescentes com TEA quanto para aqueles com
PC. Priorizar as AVDs é o reflexo de um desejo dos pais em promover a autonomia
dos filhos, o que pode diminuir significativamente a sobrecarga e o estresse parental,
além de ampliar a participagdo comunitaria. As interveng¢des e programas terapéuticos
destinados a criangas com deficiéncia devem enfatizar o desenvolvimento de
habilidades relacionadas as AVDs, atendendo, assim, as necessidades imediatas
desses individuos, além de prepara-los para o futuro com mais independéncia e maior

participacao.

Palavras-chave: atividades de vida diaria; metas funcionais; paralisia cerebral,

transtorno do espectro autista; pratica centrada na familia.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) and Cerebral Palsy (CP) affect many children and
adolescents, requiring intervention programs that meet their needs, focusing on a
family-centered approach. Studies on the subject focus on developed countries,
leaving a knowledge gap about the needs and expectations of families in countries with
different socioeconomic and health realities, such as Brazil. This dissertation
investigates, in an exploratory manner, the functional goals of parents and family
members of children and adolescents with ASD and CP from all brazilian regions. The
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) was used to define goals,
based on family-centered practice. Study 1 was conducted with 241 children and
adolescents with ASD, average age 6.95 years (sd=3.69), 75.9% of whom were male.
Their parents responded to the COPM by choosing goals to be worked on in
interventions. A total of 1.203 goals were established, organized into categories by the
American Occupational Therapy Association (AOTA). The main goals were related to
activities of daily living (ADLs), behavioral difficulties, communication, play, and social
interactions. This profile was similar across different levels of support and age groups,
but with some variations. Play-related goals were more frequent for participants at
support level 3 than those at level 1 (p<0.005). Education goals appeared more
frequently at support level 1 (p<0.005). Communication demands were more significant
among children aged 0-6 years (p<0.05), while among adolescents, meal preparation
and cleaning goals were more significant (p<0.05). In Study 2, 171 children and
adolescents with CP and their families were selected, average age 7.68 years
(sd=3.32), of whom 54.4% were male. A total of 740 functional goals were identified,
also organized into categories by the AOTA. The main goals included ADLs, body
functions, motor skills, and play. The profiles of functional goals were similar across
different levels of GMFCS, MACS, and age groups, but with some variations. Play
goals were more frequent for children aged 0-6 years (p<0.05). Dressing goals were
more significant among participants at GMFCS levels I-lll, while positioning motor skills
were more frequent for levels V-V (p<0.05). Participants at MACS levels I-lll showed
significant differences (p<0.05) in toilet use and personal hygiene goals, while at levels
V-V, the most significant goals were swallowing and communication (p<0.05). In
summary, ADLs emerge as the main focus area for both children and adolescents with

ASD and those with CP. Prioritizing ADLs reflects a desire of parents to promote their



children's autonomy, which can significantly reduce parental burden and stress, as well
as expand community participation. Interventions and therapeutic programs aimed at
children with disabilities should emphasize the development of skills related to ADLs,
thus meeting the immediate needs of these individuals and preparing them for a future

with more independence and greater participation.

Keywords: activities of daily living; functional goals; cerebral palsy, autism spectrum

disorder; family-centered practice.
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1 INTRODUGAO

As deficiéncias e os transtornos do neurodesenvolvimento constituem um grupo de
condi¢gbes de saude que afetam diversas areas do desenvolvimento infantil, incluindo
os dominios fisico, linguistico, de aprendizagem, comportamental, afetivo e social
(CDC, 2023). Criangas e adolescentes com essas condi¢des podem apresentar uma
variedade de quadros clinicos, como crises epilépticas, Paralisia Cerebral (PC),
Transtorno do Déficit de Atengdo com Hiperatividade (TDAH), Transtorno do Espectro
Autista (TEA), deficiéncia intelectual e disturbios de aprendizagem (CDC, 2023).
Essas deficiéncias podem ocorrer em qualquer grupo racial ou socioecondmico e,
frequentemente, demandam servicos e programas de saude especializados para

promover a inclusao e a participacéo dessas criangas e adolescentes na comunidade.

A prevaléncia dos transtornos do desenvolvimento é significativa em todo o mundo.
De acordo com o Global Research on Developmental Disabilities Collaborators
(GRDDC, 2018), estima-se que aproximadamente 52,9 milhdes de criangas menores
de cinco anos apresentem algum tipo de transtorno do desenvolvimento. Desse total,
cerca de 50,2 milhdes (94,9%) vivem em paises de baixa e média renda, como o Brasil
(GRDDC, 2018). Esses dados evidenciam a magnitude do desafio enfrentado por
esses paises no que diz respeito a oferta de servigcos e suporte adequados para essa

populacgao.

Dentre os transtornos do neurodesenvolvimento, o Transtorno do Espectro Autista
(TEA) tem recebido crescente atencédo devido ao aumento de sua prevaléncia nas
ultimas décadas. Um estudo recente realizado nos Estados Unidos indicou uma
prevaléncia de 27,6 a cada mil criangas com 8 anos de idade, o que significa que 1 a
cada 36 criancas nessa faixa etaria apresenta TEA (Maenner et al., 2023). O TEA
abrange um grupo diversificado de caracteristicas que incluem déficits na
comunicagao e interacdo social, bem como padroes restritos e repetitivos de
comportamento estereotipados (APA, 2022). Devido a variedade de caracteristicas

que o TEA pode apresentar, os diferentes dominios da Classificagao Internacional de
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Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) podem ser impactados (Rosenbaum &
Gorter, 2012).

Outra condigédo de saude que merece destaque € a Paralisia Cerebral (PC). A PC é
reconhecida como uma das condigdes clinicas que mais causam incapacidade fisica
na infancia (Cans et al. 2008; Himmelmann, 2007; Patel et al., 2020; Rosenbaum et
al. 2007). Embora n&o haja dados precisos sobre sua prevaléncia no Brasil (Chagas
et al., 2020), estima-se o acometimento de 3,4 a cada 1000 nascidos vivos em paises
de baixa renda (Mclintyre et al., 2022). A PC abrange um grupo de desordens que
afetam o movimento, o tdbnus muscular e a postura, decorrentes de uma leséo
permanente no cérebro (Rosenbaum et al., 2007). A literatura aponta que a PC pode
provocar controle postural inadequado (Donker, 2007), redugdo da destreza e
habilidades manuais (Arnould et al., 2007), dificuldades com cuidados pessoais e
envolvimento escolar (Cans et al. 2008; Parkes et al., 2010), além de deficiéncia
intelectual (Cans et al. 2008) e epilepsia (Himmelmann, 2006; Parkes et al., 2010) em

criangas e adolescentes.

Compreender os impactos que o TEA e a PC podem trazer a funcionalidade do
paciente € crucial para se propor programas de interveng¢des que visem minimizar as
dificuldades apresentadas por essas pessoas. Realizar uma pratica centrada nas
necessidades individuais do paciente otimiza os resultados clinicos e melhora os
servigcos de saude tornanndo o ambiente mais respeitoso (Epstein & Street, 2011).
Progredindo para a pratica centrada na familia, incorpora-se a premissa de que a
saude do individuo esta intrinsecamente ligada ao contexto familiar, fazendo com que
a familia desempenhe um papel central na tomada de decisdo (Kuo et al., 2012).
Nesse contexto, a pratica centrada na familia € um aspecto fundamental para as
intervengdes destinadas a criancas e adolescentes com TEA e PC. Essa abordagem
reconhece que a familia desempenha um papel central no desenvolvimento e bem-
estar da crianga e que suas necessidades, valores e preferéncias devem ser
considerados ao longo de todo o processo terapéutico (An et al., 2018; Kokorelias et
al., 2019; Rosenbaum et al., 1998).

No contexto do TEA e da PC, a pratica centrada na familia se torna ainda mais

relevante, uma vez que essas condi¢gdes de saude podem impactar significativamente
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a dinamica familiar e a qualidade de vida de todos os seus membros (Cans et al.,
2008; Musetti et al., 2021; Parkes et al., 2010; Sonune et al., 2021). As familias de
criancas com TEA e PC enfrentam desafios unicos, como a necessidade de
adaptag¢des no ambiente doméstico, a busca por servigos especializados e 0 manejo
das demandas de cuidado (Rosenbaum et al., 2007; Schiariti et al., 2014).

Ao adotar uma abordagem centrada na familia, os profissionais de saude reconhecem
que cada familia € unica e possui suas proprias forgas, recursos e prioridades. Isso
implica em estabelecer uma parceria colaborativa entre a familia e a equipe de saude,
na qual as decisdes sdo tomadas em conjunto, levando em consideracdo as
perspectivas e experiéncias da familia (King et al., 2004; Kokorelias et al., 2019). Essa
abordagem promove o empoderamento das familias, capacitando-as a participar
ativamente do processo terapéutico e a tomar decisdes com base nas informagoes

sobre o cuidado de seus filhos (Dunst et al., 2007).

No contexto da terapia ocupacional, a pratica centrada na familia é especialmente
relevante, uma vez que essa profissao tem como foco a promocao da participacao e
do envolvimento em atividades significativas (Law et al., 1996). Ao trabalhar em
parceria com as familias, os terapeutas ocupacionais podem identificar as atividades
e rotinas que sao importantes para a crianca e a familia, e desenvolver intervencoes
gue sejam compativeis com seus valores e estilo de vida (Dunn et al., 2012; Novak &
Honan, 2019). Além disso, a pratica centrada na familia reconhece a importancia da
colaboracao interdisciplinar, uma vez que as necessidades das criangas com TEA e
PC sao complexas e multifacetadas (Jackman et al., 2022; King et al., 2009; Smith et
al., 2022). Os terapeutas ocupacionais devem trabalhar em conjunto com outros
profissionais de saude, como fisioterapeutas, fonoaudidlogos e psicologos, para
fornecer uma abordagem integrada e holistica ao cuidado da crianga e da familia
(Jackman et al., 2022; Rosenbaum et al., 2007).

A pratica centrada na familia € um componente essencial nas intervengdes destinadas
a criancas e adolescentes com TEA e PC. Os programas intensivos o TREINI e o
Método de Integracédo Global (MIG) utilizam essa abordagem centrada na familia, o
que motivou a escolha desses programas para a realizagdo do estudo desta

dissertagao.



20

Os programas intensivos TREINI e MIG, desenvolvidos no Brasil, sdo programas
holisticos de intervengéo intensiva que contemplam os cinco niveis de impacto das
condi¢cdes de saude conforme o modelo biopsicossocial da OMS (WHO, 2001). Os
programas foram criados e desenvolvidos pelo fisioterapeuta Renato Loffi (Loffi et al.,
2024), sendo implementado atualmente em cerca de 103 clinicas parceiras em todo o
Brasil, nas quais os estudos foram conduzidos. Os cuidados oferecidos pelos
programas TREINI e MIG sao prestados de forma intensiva e interdisciplinar por uma
equipe que trabalha colaborativamente em um unico local e em conjunto com a familia

para alcangar objetivos comuns.

O programa TREINI, desenvolvido em 2010, € uma abordagem voltada para a
reeducacgao e reabilitagdo neurolégica de criangas e adolescentes com atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, principalmente criangas com PC. O TREINI
incorpora estratégias de intervengdo que abordam comprometimentos em todos os
dominios da CIF. A abordagem intensiva do TREINI baseia-se no pressuposto de que
resultados significativos ao nivel da estrutura e fungao corporal, como a remodelagao
tecidual e a neuroplasticidade dependente de atividade, requerem intervengdes

intensas e prolongadas (Bleyenheuft et al., 2017; Jackman et al., 2022).

O MIG é uma abordagem de intervengdo para criangas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista (TEA) (Loffi et al., 2024). E um programa integrado
que utiliza multiplas estratégias de intervengdo, considerando o maior numero
possivel de dominios de funcionalidade, conforme o modelo biopsicossocial da
Organizagdo Mundial de Saude (OMS). Entre as deficiéncias frequentemente
observadas em criangcas e adolescentes com TEA, o MIG aborda dominios de
estrutura e fungado do corpo, atividade e participagao (Loffi et al., 2024). Além disso,
tanto o programa TREINI quanto o MIG incorporam tecnologias exclusivas, como a
Cidade do Amanha, os aplicativo TREINI+ e MIG+, além de vestes terapéuticas
TREINI Exoflex, TREINI Flex e MIG Flex, todos aplicados por uma equipe
interdisciplinar qualificada.

Ao adotar uma pratica centrada na familia, os profissionais que atuam nos programas

TREINI e MIG podem desenvolver intervengdes mais eficazes e significativas, que
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atendam as necessidades unicas de cada crianga e familia atendida, promovendo o
empoderamento dos pais na tomada de decisdes clinicas e no cuidado diario com a
crianga. Estudos, como os de An et al. (2018), mostram que intervengdes centradas
na familia reduzem as taxas de depressido dos cuidadores principais, aumentam a
participacdo dos pais nas adaptagcdes do ambiente e das tarefas, melhoram a
satisfagdo com o cuidado e a qualidade de vida relacionada a saude. Nos programas
TREINI e MIG, essa pratica € implementada através de um sistema de avaliagao
centrado na familia, com metas direcionadas aos objetivos da crianga e da familia,
além do uso do aplicativo TREINI+ e MIG+ que fornecem orientagdes especificas para

os familiares.

Para incorporar a pratica centrada na familia, a etapa inicial dos programas TREINI e
MIG envolve a definicdo de trés a cinco metas terapéuticas em colaboragcao com a
familia. Esse processo €& guiado pela Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM) (Law et al. 1990). Apds a definigdo das metas, um plano de
intervencao individualizado é criado de maneira interdisciplinar, adaptando as

necessidades de cada crianca.

A COPM (Anexo A), desenvolvida por Law et al. em 1990, é uma ferramenta
individualizada que enfatiza a importancia da participac¢ao ativa do cliente no processo
de avaliacdo e intervencgéo terapéutica (Enermark Larsen et al., 2018; Law et al.,
1998). E utilizada para estabelecer metas e planejar programas de intervencéo,
promovendo maior engajamento e satisfagdo do cliente no processo de terapia
(McColl et al. 2000; Sumsion, 2002).

O processo de aplicacdo da COPM envolve uma entrevista semiestruturada, com
cinco etapas sequenciais: a) identificagao, pelo cliente, de atividades que considera
problematicas em sua vida diaria (categorizadas em autocuidado, produtividade e
lazer); b) classificacdo de importancia, atribuindo notas de 1 a 10 (sendo 1 menos
importante e 10 muito importante); c) sele¢ao de até cinco problemas mais importantes
que serao atividades-alvo para intervengao; d) pontuagdo do desempenho e da
satisfagcédo com a forma que realiza a atividade, atribuindo notas de 1 a 10 (sendo que
1 indica desempenho ruim e baixa satisfacdo, enquanto 10 indica desempenho muito

bom e alta satisfagédo); e, e) reavaliacdo para medir progressos (Law et al., 1998).
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A COPM fornece uma perspectiva centrada no cliente, facilitando a identificacdo de
metas terapéuticas relevantes e a medicao de resultados de intervengdes de forma
quantitativa (Cup, 2003). Na pratica pediatrica, através da COPM, pais ou cuidadores
identificam as atividades que s&o importantes e que as criangas tém dificuldades de
realizar, permitindo que a intervengao esteja alinhada com as prioridades da crianga
e sua familia, ao estabelecer metas significativas, e, além disso, € possivel obter uma
visao mais ampla do desempenho ocupacional da crianga, considerando n&o apenas
as limitagdes fisicas, mas também os aspectos sociais, emocionais e ambientais
(Enermark Larsen et al., 2018; Law et al., 1996).

Embora a pratica centrada no cliente e na familia sejam preconizados, existe uma
lacuna na literatura sobre as perspectivas que as familias tém a respeito das metas
trabalhadas nas intervengdes de seus filhos. Trabalhos como este se mostram
essenciais para a compreensido das metas terapéuticas que sao comumente
relevantes para as familias, facilitando o processo de tomada de decisao clinica e o
aprimoramento dos cuidados com a saude da crianga. Dessa forma, foi realizada uma
pesquisa para investigar as metas funcionais de pais de criancas e adolescentes com
TEA e com PC, relacionando com sexo, idade, diagndstico e funcionalidade. Acredita-
se que os dados levantados possam ser relevantes e contribuir para a reabilitacao

pediatrica centrada na familia.

1.1 Estrutura da dissertagao

Seguindo as recomendacdes do Programa de Pds-graduagdo em Neurociéncias da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), esta dissertagao sera apresentada
em formato de artigos cientificos:

Estudo 1: “Metas funcionais de pais de criangas e adolescentes brasileiros com
Transtorno do Espectro Autista”. Este trabalho consiste em um recorte de uma
pesquisa longitudinal que buscou investigar as metas funcionais prioritarias de pais de

criancas e adolescentes com TEA.
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Estudo 2: “Perspectivas da familia sobre metas funcionais de criangas e adolescentes
brasileiros com Paralisia Cerebral’. Este segundo estudo, também um recorte da
mesma pesquisa longitudinal, se propds a investigar as metas funcionais prioritarias

que aflige pais de criangas e adolescentes com PC.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Investigar as metas funcionais que s&o prioritarias para familias de criangas e
adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento que realizam atendimentos

nos programas MIG e TREINI.

2.2 Objetivos especificos

(1) Investigar o perfil de metas funcionais mais frequentemente levantados pelas

familias de criangas e adolescentes com TEA,;

(2) Investigar o perfil de metas funcionais mais frequentemente levantados pelas

familias de criangas e adolescentes com PC,;

(3) Identificar o perfil das metas funcionais de acordo com sexo, idade, diagndstico e
funcionalidade de criancas e adolescentes com TEA que realizam suas intervengoes

pelo programa MIG;

(4) Identificar o perfil das metas funcionais de acordo com sexo, idade, diagndstico e
funcionalidade de criangas e adolescentes com PC que realizam suas intervengdes

pelo programa TREINI.
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3 METODOS

Esta dissertacdo apresenta dois estudos obeservacionais transversais que tém como
objetivo identificar as metas funcionais mais frequentemente levantadas pelas familias
de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista e Paralisia Cerebral
com relagao as suas necessidades assistenciais. A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade Ciéncias Médicas de Minas Gerais (FCMMG)
CAAE 72360923.9.0000.5134 (Anexo B) e pela Camara do Departamento de
Psicologia da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) (Anexo C). Os pais ou
responsaveis assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido e as

criangas/adolescentes deram o assentimento para suas participacgdes.

Os participantes da pesquisa foram selecionados em clinicas de reabilitagdo que
atendem criangas e adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento e que
oferecem o programa MIG e/ou o programa TREINI como modalidades de
intervencdo. Um total de 988 criangas/adolescentes realizavam seu tratamento
através dos programas MIG e TREINI no momento da pesquisa e foram convidados
a participarem dos estudos. Destes, 412 criangas/adolescentes com idades entre 1,5
a 18,2 anos aceitaram participar da pesquisa. Os participantes tinham diagndsticos
meédicos de TEA ou de PC.

Sao critérios de inclusao da pesquisa: a) ter diagndstico de Transtorno do Espectro
Autista ou de Paralisia Cerebral; e, b) realizar a intervencao através do programa MIG
ou do programa TREINI. Os critérios de exclusao sao a) apresentar deformidades nos
membros inferiores ou no tronco; b) ter epilepsia ou crise convulsiva de dificil controle;

e, ¢) ter instabilidade cardiaca ou respiratoéria.

Os dados foram coletados entre agosto e dezembro de 2023. Os participantes que
aceitaram participar da pesquisa assinaram o termo de consentimento antes de iniciar.
A COPM foi aplicada colaborativamente, entre a familia e o profissional de formagao
em terapia ocupacional com experiéncia na aplicacdo deste instrumento. Para a
padronizacao da aplicagao da COPM foi realizado um treinamento on-line com estes

profissionais e acompanhamento virtual da aplicagdo de alguns questionarios. A
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caracterizagdo da amostra foi coletada por meio de formulario préprio e continha
informacdes a repeito de idade, sexo, condiacdo de saude dos participante e
escolaridade e ocupacéao dos pai. Cada participante foi avaliado na propria clinica que

realizava a intervengao nos programas MIG e/ou TREINI.

ApoOs a avaliagao, as metas funcionais foram categorizadas de acordo com a AOTA,
em categorias como Atividades da Vida Diaria (AVDs), Atividades Instrumentais da
Vida Diaria (AlVDs), Descanso e Sono, Educacéo, Trabalho, Diversdo, Lazer, e
Participagdo social. Dentro dessas categorias, sao incluidas atividades (como
alimentacgao, higiene pessoal, comunicagao, entre outros) nas quais as metas foram
distribuidas. A categorizagdo das metas, definidas pelas familias, em categorias da
AOTA foi feita de forma independente por dois pesquisadores e depois comparadas,
quando houve discordancias um terceiro pesquisador foi chamado para definir o
embate. As metas distribuidas nas categorias e subcategorias foram analisadas
estatisticamente pelo Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) Windows
versao 26.0®
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RESUMO

Antecedentes: Compreender as metas funcionais prioritarias dos pais de criangas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) é crucial para a
implementacdo de programas baseados em evidéncias. Este estudo teve como
objetivo identificar os objetivos funcionais dos pais de criangas e adolescentes
brasileiros com TEA e determinar possiveis diferengas entre os niveis de suporte e as
faixas etarias dos participantes. Adicionalmente, este estudo teve como objetivo
categorizar as demandas funcionais segundo as categorias da Classificagéo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Métodos: Foram
recrutados 241 criangas/adolescentes com TEA (idade média de 6,95 + 3,69 anos) e
seus pais de diferentes regides do Brasil. Destes, 76% eram do sexo masculino e 40%
foram classificados como tendo nivel de suporte 2. A Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional foi administrada aos pais/cuidadores para identificar suas
prioridades para seus filhos. As metas funcionais foram organizadas de acordo com
as categorias da American Occupational Therapy Association por dois examinadores
independentes. Estatisticas descritivas foram utilizadas para fornecer o perfil de
metas. Os testes qui-quadrado testaram associagdes entre metas e nivel de suporte
e faixa etaria. Resultados: Os pais estabeleceram 1.203 metas funcionais. Atividades
de vida diaria, dificuldades comportamentais, comunicagao, brincadeiras e interagdes
sociais foram as principais metas funcionais na percepcédo dos pais/cuidadores. Os
perfis de metas foram semelhantes entre os diferentes niveis de suporte e faixas
etarias. Aproximadamente 64% das metas foram classificadas no dominio de
atividades da Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF). Conclusao: As atividades da vida diaria parecem ser a principal meta funcional
dos pais de criancas e adolescentes com TEA, independentemente do nivel de
suporte ou faixa etaria. Estas descobertas contribuem para avangos substanciais na
reabilitacdo do TEA e devem ser utilizadas por profissionais e decisores politicos para

implementar estratégias de intervencgao.

Palavras-chave: metas funcionais; criancas; adolescentes; transtorno do espectro

autista.
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ABSTRACT

Background: Understanding the priority functional goals of parents of children and
adolescents with Autism Spectrum Disorder (ASD) is crucial for the implementation of
evidence-based programs. This study aimed to identify the functional goals of parents
of Brazilian children and adolescents with ASD and to determine possible differences
between support levels and age groups of the participants. Additionally, this study
aimed to categorize the functional demands according to the categories of the
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Methods: A
total of 241 children/adolescents with ASD (average age of 6.95 + 3.69 years) and their
parents from different regions of Brazil were recruited. Of these 76% were male, and
40% were classified as having support level 2. The Canadian Occupational
Performance Measure was administered to parents/caregivers to identify their priorities
for their children. The functional goals were organized according to the categories of
the American Occupational Therapy Association by two independent examiners.
Descriptive statistics were used to provide the profile of goals. Chi-square tests tested
associations between goals and support level and age group. Results: Parents
established 1,203 functional goals. Activities of daily living, behavioral difficulties,
communication, play, and social interactions were the main functional goals in the
perception of parents/caregivers. The goal profiles were similar across different
support levels and age groups. Approximately 64% of the goals were classified in the
activity domain of the International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF).Conclusion: Activities of daily living appear to be the primary functional goal of
parents of children and adolescents with ASD, regardless of the support level or age
group. These findings contribute to substantial advances in ASD rehabilitation and
should be used by professionals and policymakers to implement intervention

strategies.

Keywords: functional goals; children; adolescents; autism spectrum disorder.
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4.1 Introdugao

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) compreende um grupo heterogéneo de
condi¢cdes do neurodesenvolvimento caracterizadas por déficits persistentes na triade
de comunicagdo, interagdes sociais e comportamentos/interesses restritos e
estereotipados, levando a um comprometimento funcional significativo (APA, 2022).
De acordo com o paradigma da neurodiversidade, os sintomas comuns ao TEA podem
ser vistos como neurologicos e ndo como déficits (Genovese & Butler, 2023).
Geralmente, individuos com TEA podem ter comorbidades, incluindo disturbios
motores, disturbios do sono, epilepsia, sindromes genéticas e disturbios psiquiatricos
(Bauman, 2010; Oliveira et al., 2023). O TEA é uma condi¢cdo complexa e multifatorial
com consideravel variabilidade fenotipica que afeta potencialmente todos os dominios
da funcionalidade, conforme proposto pela Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (Rosenbaum & Stewart, 2004; WHO,
2001).

Dada a variedade de manifestagdes, os pontos fortes e fracos, &€ provavel que a
maioria das criangas necessite de programas de reabilitagdo continuos (Pituch et al.,
2011). Pais e profissionais tém feito esforcos para identificar intervencdes eficazes
baseadas em evidéncias para individuos com TEA (Loffi et al., 2024). O conhecimento
cientifico atual apoia a implementagdo de terapias centradas na familia e que
incorporam a colaboragao familia-profissional (Bamm & Rosenbaum, 2008; Kuo et al.,
2012). De acordo com estas abordagens, a crianca e a familia devem estar envolvidas
em todos os aspectos da tomada de decisdo, informando suas prioridades aos
profissionais de saude (Kuo et al., 2012). Como as criangas/adolescentes e suas
familias tém necessidades em muitas areas, o estabelecimento de objetivos através
da colaboragao familia-profissional € necessariamente complementado por uma
intervencado baseada em equipe, em vez de multiplos objetivos de cada disciplina

seguidos de forma independente.

Apesar da importancia de compreender e incorporar as metas funcionais dos pais nos
servigos de reabilitacdo, poucas modalidades de intervencdes terapéuticas mostraram

como seus programas realmente derivam das prioridades parentais para individuos
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com TEA (Rodger et al., 2004). Os terapeutas devem compreender as necessidades
da crianga do ponto de vista dos pais, pois sdo os principais especialistas nas
capacidades e necessidades da crianga (King et al., 2004). Identificar as metas
funcionais e incorpora-las em programas de intervengdo aumentara a aceitagao, a
participacdo e a satisfacdo dos pais, levando a melhores resultados para
criangas/adolescentes (Ghanadzade et al., 2018). Além disso, conhecer as metas
funcionais permite aos profissionais direcionar de forma mais eficaz o processo de
avaliacdo para areas de maior interesse, facilitando assim o planejamento de

tratamentos adequados e eficientes.

Diversos estudos (Ghanadzade et al., 2018; Pituch et al., 2011; Rodger et al., 2004
Spann et al., 2003) investigaram as prioridades de criangas e adolescentes com TEA
e suas familias através da definicdo de metas funcionais pela Canadian Occupational
Performance Measure (COPM) (Law et al., 1994). O desenvolvimento da
comunicagao social foi a meta com maior énfase para a intervencao para os pais de
207 criangas iranianas com TEA. Em um estudo de Pituch et al. (2011), 90 pais de
criangas com TEA de diferentes paises (Nova Zelandia, EUA, Australia e Canada)
identificaram suas metas prioritarias como competéncias sociais, comunicacgao,
competéncias académicas, competéncias de vida comunitaria, competéncias
vocacionais e competéncias de recreagao/lazer. Comunicagdo, comportamento
desadaptativo e interacéo social foram encontradas no estudo de Rodger et al. (2004)
que envolveu 22 pais de criangas australianas com TEA. Em um estudo de Spann et
al. (2003), habilidades sociais, comunicacgao e atividades da vida diaria (por exemplo,
vestir-se e cozinhar) foram identificadas como importantes para 45 pais de criangas

espanholas com TEA.

Até o momento, os estudos realizados nao forneceram informagdes sobre como as
metas funcionais dos pais se relacionam com o nivel de suporte e a idade das criangas
e adolescentes com TEA. Além disso, a maioria dos estudos envolveu criancas e
adolescentes de paises desenvolvidos. Esse tipo de pesquisa é escasso em paises
em desenvolvimento como o Brasil. Portanto, o presente estudo teve como objetivo
identificar as metas funcionais de familias de criangas e adolescentes brasileiros com

TEA, determinar diferencas nas prioridades funcionais de acordo com o nivel de



32

suporte e a faixa etaria dos participantes, e categorizar as metas de acordo com a

estrutura da CIF.

4.2 Métodos

Este € um estudo observacional transversal que visa o0 acompanhamento de criangas
e adolescentes com TEA participantes do programa de intervengédo com o Método de
Integracdo Global (MIG). O programa MIG sera descrito com mais detalhes ao longo
desta secdo. Todos os procedimentos de pesquisa foram aprovados pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas
Gerais (Protocolo n° 72360923.9.0000.5134). O consentimento informado por escrito
foi obtido dos pais/responsaveis de todas as criangas e adolescentes com TEA antes
da avaliagdo. As criangas e adolescentes que aceitaram participar do estudo deram

seu assentimento.

4.2.1 Participantes

Os participantes foram recrutados em 78 clinicas localizadas em diferentes regides do
Brasil que prestam servicos de reabilitagdo para criangas e adolescentes com
disturbios do neurodesenvolvimento e oferecem o programa MIG como modalidade
de intervencdo. O programa MIG é uma nova abordagem terapéutica destinada a
intervencao de criangas e adolescentes com TEA, € uma terapia integrada, intensiva
e interdisciplinar, onde as sessdes MIG centram-se no treino de objetivos funcionais
especificos associado a utilizacdo da vestimenta terapéutica MIG Flex no ambiente
naturalista da “Cidade do Amanha”. Mais detalhes da fundamentagao tedrica do MIG
podem ser encontradas em Loffi et al. (2024). A escolha do programa MIG deve-se ao
fato de ele baseado na pratica centrada na familia e no modelo biopsicossocial (Kuo
et al., 2012; Loffi et al., 2024; WHO, 2001), e utilizar a COPM para identificagdo de 3

a 5 objetivos terapéuticos em colaboragéo com a familia.

Atualmente, 410 criancas e adolescentes com TEA sao atendidos pelo programa MIG
e foram convidados a participar do estudo. Um total de 241 criangas/adolescentes
com idades entre 1,8 e 18,2 anos concordaram em participar deste estudo; 76% eram
do sexo masculino e 40% foram classificados como tendo nivel de suporte 2. As

caracteristicas dos participantes sdo apresentadas na Tabela 1. Os participantes
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foram diagnosticados com TEA de acordo com o Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais, 52 edigdo (APA, 2022). Os participantes ndao apresentavam
limitagdes cognitivas, comportamentais ou clinicas que os impedissem de seguir as

instrugdes e participar com segurancga das atividades MIG propostas.

Tabela 1
Caracterizagao dos patrticipantes do estudo
Média (DP)
Idade em anos 6,95 (3,69)
n (%)
Sexo
Feminino 58 (24,1)
Masculino 183 (75,9)
Nivel de suporte
Nivel 1 56 (25,9)
Nivel 2 88 (40,7)
Nivel 3 72 (33,3)
Quem respondeu a COPM
Mae 199 (83,6)
Pai 30 (12,6)
Avos 3(1,3)
Outros membros da familia 5(2,1)
Paciente 1(0,4)
Escolaridade da mae
Ensino superior completo 105 (44,3)
Ensino médio completo ou Superior incompleto 104 (43,9)
Fundamental Il completo ou Ensino Médio incompleto 15 (6,3)
Fundamental | completo ou Fundamental Il incompleto 6 (2,5)
Ocupagéao da mae
Integral 94 (39,5)
Do lar 83 (34,9)
Parcial 61 (25,6)

A maioria dos participantes foi recrutada em clinicas das regides Sudeste (60,3%) e
Centro-Oeste (29%). Um pequeno numero de participantes foi recrutado nas demais
regides (Norte = 4,5%, Sul = 4,2%, Nordeste = 1,2%). A Figura 1 mostra a distribuigao
dos participantes por estado. A predominancia dos participantes era de Sao Paulo
(43,3%) e Mato Grosso do Sul (29,5%). Em geral, os servigos para essas criangas sao
financiados por planos de saude privados, de acordo com a legislagao brasileira (Lei
n° 9.656, 1998).
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Figura 1

Distribuigcdo de participantes por estado
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Legenda: AM: Amazonas; ES: Espirito Santo; MG: Minas Gerais; MS: Mato Grosso do
Sul; PA: Para; PB: Paraiba; PR: Parana; RJ: Rio de Janeiro; RS: Rio Grande do Sul;
SP: Séo Paulo.

4.2.2 Instrumentos de medida

As informacgdes sobre as metas funcionais das familias foram avaliadas com base na
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) (Law et al., 1994). A COPM é
um instrumento padronizado projetado para identificar e quantificar metas funcionais
relacionadas ao autocuidado (por exemplo, cuidados pessoais, mobilidade funcional,
gestdo comunitaria), produtividade (por exemplo, trabalho remunerado ou né&o
remunerado, gestdo doméstica, escola) e lazer (por exemplo, recreagao tranquila,

recreacgao ativa, socializagao) (Chiarello et al., 2010).

A COPM consiste em uma entrevista semiestruturada em que os pais elencam suas
metas de tratamento e avaliam os niveis de desempenho e satisfagdo com o
desempenho de seus filhos em uma escala de 1 (incapaz de realizar a atividade) a 10
(desempenho extremamente bom) (McColl et al., 2000). Além de ser um instrumento
confiavel e valido (McColl et al., 2000), a COPM tem sido utilizada de forma eficaz por
criangas com deficiéncia e suas familias (Verkerk et al., 2006). A COPM pode detectar

mudang¢as no desempenho ao longo do tempo e apds uma intervengao (Carswell et
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al., 2004; Chiarello et al., 2010; Keren-Capelovitch et al., 2010; Law et al., 1994;
McColl et al., 2000; Verkerk et al., 2006).

4.2.3 Procedimentos

Os dados foram coletados entre agosto e dezembro de 2023. Todos os participantes
assinaram o termo de consentimento antes de iniciar o estudo. A COPM foi aplicada
de forma colaborativa entre a familia e o avaliador, que era um profissional com
formacdo em terapia ocupacional e experiéncia na aplicacdo deste instrumento.
Porém, todos os profissionais envolvidos na administragcdo da COPM passaram por
treinamento remoto para padronizar sua aplicagdo. A avaliagao de cada participante
foi realizada na clinica de reabilitacdo onde o participante é submetido ao programa

de intervengéo.

4.2.4 Andlise Estatistica

As metas funcionais identificadas pelos pais através da COPM foram categorizadas e
agrupadas de acordo com as categorias da American Occupational Therapy
Association (AOTA, 2020). A AOTA identifica diversas categorias de atividades
vinculadas a ocupagao que sao realizadas por individuos, grupos ou comunidades.
Essas categorias abrangem Atividades da Vida Diaria (AVDs), Atividades
Instrumentais da Vida Diaria (AlIVDs), Descanso e Sono, Educacgado, Trabalho,
Diversado, Lazer e Participagdo Social. Cada categoria € composta por diferentes
atividades ou subcategorias. Por exemplo, na categoria das AVDs, encontram-se
atividades como se alimentar, cuidar da higiene pessoal, manter a mobilidade
funcional, dentre outras. As prioridades funcionais definidas pelas familias foram
organizadas nessas categorias ou subcategorias pela AOTA. Por exemplo, a meta
“Gostaria que meu filho segurasse uma colher com comida e pudesse leva-la a boca”
foi codificado como “Alimentagéo”. A categorizagdo das prioridades funcionais
segundo categorias AOTA foi realizada por dois pesquisadores independentes (DOS
e GSO). Eventuais divergéncias foram resolvidas por um terceiro pesquisador (TKFC).
O mesmo procedimento foi adotado para agrupar as metas funcionais de acordo com
os dominios da CIF.

O Statistical Package for the Social Sciences (versédo 22.0) foi utilizado para analise

dos dados. Estatisticas descritivas foram utilizadas para descrever as caracteristicas
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demograficas dos participantes e resumir as metas dos pais para seus filhos por
categoria e subcategoria. Foram utilizados testes de qui-quadrado para testar a
associacdo entre as metas funcionais estabelecidas pelos pais na COPM e a
classificagdo dos niveis de suporte, bem como a faixa etaria dos participantes. Os
participantes foram agrupados nas seguintes faixas etarias: 0 a 6 anos (infancia e

idade pré-escolar); 7 a 12 anos (idade escolar); e 13 a 18 anos (adolescéncia).

4.3 Resultados

Foram estabelecidas 1.203 metas funcionais por 241 pais de criangas/adolescentes
com TEA por meio da COPM. As metas mais frequentes foram as Atividades de Vida
Diaria (54%). Entre as metas relacionadas as Atividades de Vida Diaria, as mais
frequentes foram Alimentacgéo (11,3%), Higiene Pessoal (10,4%) e Vestir-se (10,1%).
Para as Atividades Instrumentais de Vida Diaria, a meta mais frequente esteve
associada a Comunicacéao (6,6%). Em relacédo a Func¢do Corporal, os pais listaram
com maior frequéncia as Fungdes Mentais relacionadas ao Comportamento (9,5%).
Aproximadamente 5% dos pais estabelecem metas relacionadas as Interacdes
Sociais. As prioridades relacionadas ao Sono, Participacdo Social e Lazer foram as
menos frequentes, com percentuais inferiores a 1%. A Figura 2 apresenta uma visao
geral do perfil de metas funcionais estabelecidas pelos pais de criangas e

adolescentes com TEA.
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Figura 2
Visdo geral do perfil de metas funcionais estabelecidas pelos pais de criangas e

adolescentes com TEA
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A Tabela 2, apresenta as metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com
TEA com base no nivel de suporte. Um total de 278 metas funcionais foram
estabelecidas pelos pais de criangas/adolescentes no nivel de suporte 1, enquanto os
pais dos participantes nos niveis 2 e 3 estabeleceram 438 e 359 prioridades,
respectivamente. As metas com maior frequéncia de procura por parte dos pais em
todos os niveis de suporte incluiram as Atividades da Vida Diaria. A analise com o
teste qui-quadrado mostrou diferengas significativas entre os diferentes niveis de
suporte em apenas quatro das 24 metas funcionais estabelecidas pelos pais (x2 =
91,313; p = 0,001). Os pais das criangas/adolescentes classificados no nivel 3 de
suporte estabeleceram metas relacionadas a Mobilidade Funcional e Brincar com
maior frequéncia do que os pais das criangas/adolescentes classificados no nivel 1 de
suporte (p < 0,005). Enquanto isso, as demandas relacionadas a Educacdo e a
Gestao/Estabelecimento do Lar foram mais frequentes para os pais de

criangas/adolescentes no nivel 1 do que no nivel 3 (p < 0,005).
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Tabela 2

Metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com TEA por niveis de suporte

Suporte 1 Suporte 2 Suporte 3

Categorias AOTA Subcategorias AOTA (n=278) (n=438) (n= 359)
n (%) n (%) n (%)
Vestir 28 (10,1) 51 (11,6) 28 (7,8)
Higiene pessoal 32 (11,5) 41 (9,4) 39 (10,9)
Alimentar 26 (9,4) 44 (10) 46 (12,8)
C.tivida_(!e_s de Usar vaso sanitario e realizar higiene intima 20 (7,2) 35 (8,0) 21 (5,8)
ida Diaria
Banhar e tomar banho no chuveiro 13 (4,7) 32 (7,3) 14 (3,9)
Mobilidade funcional 5(1,8) 14 (3,2) 21 (5,8)*
Deglutir/comer 0 2(0,5) 3(0,8)
Gerenciamento de comunicagéo 16 (5,8) 27 (6,2) 31 (8,6)
Estabelecimento e gerenciamento do lar 16 (5,8)* 9(2,1) 6 (1,7)
ﬁntsizigreernstais de Gerenciamento financeiro 3(1,1) 0 0
Vida Diaria Preparar refeicdes e limpeza 1(0,4) 2 (0,5) 2 (0,6)
Fazer compras 1(0,4) 1(0,2) 0
Mobilidade na comunidade 1(0,4) 3(0,7) 4(1,1)
Funcbes mentais associadas ao comportamento 30 (10,8) 40 (9,1) 42 (11,7)
Fungdes do Fungbes neuromusculoesqueléticas 3(1,1) 3(0,7) 0
corpo Fungdes sensoriais 4(1,4) 4 (0,9) 4(1,1)
Funcdes do corpo (atengcéo/concentragdo) 2(0,7) 9(2,1) 3(0,8)
Brincar Brincar exploratério ou participativo 9 (3,2) 20 (4,6) 29 (8,1)*
Interagdo social Interacdo social com pares e familiares 16 (5,8) 28 (6,4) 12 (3,3)
Habilidades Habilidades manuais e motricidade fina 6 (2,2) 13 (3,0) 8 (2,2)
motoras Habilidades motoras (posicionamento) 0 2 (0,5) 2 (0,6)
Educacio Participagédo na educagéao formal 18 (6,5)* 23 (5,3) 8 (2,2)
Descanso e sono Descansar ou preparar para 0 sono 0 1(0,2) 1(0,3)
Participacao
social Participagdo comunitaria e familiar 3(1,1) 1(0,2) 0
Lazer Lazer exploratorio 1(0,4) 0 0

Legenda: TEA - Transtorno do Espectro Autista; AOTA - Associagdo Americana de Terapia
Ocupacional. Nota: *p<0,05
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A Tabela 3 apresenta as metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com
TEA de acordo com as faixas etarias. Pais de criancas de 0 a 6 anos estabeleceram
544 metas funcionais. Os pais de criancas de 7 a 12 anos e adolescentes (13 a 18
anos) estabeleceram 422 e 109 metas, respectivamente. Conforme as analises por
nivel de suporte, as Atividades de Vida Diaria foram as mais mencionadas pelos pais.
Diferencas significativas no perfil de prioridades entre faixas etarias foram
encontradas apenas para duas das 24 metas estabelecidas pelos pais (x2 = 93,398;
p < 0,001). As demandas relacionadas a Comunicac¢ao foram significativamente mais
frequentes em criangas de 0 a 6 anos do que em criangas de 7 a 12 anos ou
adolescentes (p < 0,05). Ao contrario, as demandas relacionadas ao Preparo das
Refeigbes e a Limpeza foram significativamente mais frequentes entre os pais dos

adolescentes do que entre as criangas (p < 0,05).

Tabela 3
Metas funcionais dos pais de criancas e adolescentes com TEA por faixa etaria
(Continua)
0-6 anos 7-12 anos 13-18 anos
Categorias AOTA Subcategorias AOTA (n=102) (n=85) (n=19)
n (%) n (%) n (%)
Alimentar 73(12)  48(10,3) 14 (11,3)
Vestir 59(9,7) 54 (11,6) 8 (6,5)
Higiene pessoal 61 (10) 47 (10,1) 17 (13,7)
Cit;‘gﬁgﬁz de  Mobilidade funcional 25(41)  12(26)  9(7.3)
Usar vaso sanitario e realizar higiene intima 49 (8,0) 34 (7,3) 6 (4,8)
Banhar e tomar banho no chuveiro 28 (4,6) 30 (6,4) 6 (4,8)
Deglutir/comer 2 (0,3) 3 (0,6) 2 (1,6)
Gerenciamento de comunicacéo 53 (8,7)* 23 (4,9) 3(2,4)
Atividades Estabelecimento e gerenciamento do lar 14 (2,3) 11 (24) 7 (5,6)
instrumentals de  Mobilidade na comunidade 305  6(1.3) 1(0,8)
Preparar refeigbes e limpeza 0 1(0,2) 4 (3,2)*
Fazer compras 0 2(0,4) 0

Gerenciamento financeiro 0 1(0,2) 2 (1,6)
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Tabela 3
Metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com TEA por faixa etaria

(Conclusao)

0-6 anos 7-12anos 13-18 anos

Categorias AOTA Subcategorias AOTA (n=102) (n=85) (n=19)
n (%) n (%) n (%)

Fungoes do Fun¢des mentais associadas ao

corpo comportamento 60(9.8) 45(9.6) 8 (6,5)
Funcdes neuromusculoesqueléticas 3(0,5) 5(1,1) 1(0,8)
Funcdes sensoriais 9(1,5) 3(0,6) 1(0,8)
Fungdes do corpo (atencao/concentragao) 5(0,8) 6 (1,3) 4(3,2)

Brincar Brincar exploratério ou participativo 42 (6,9) 23 (4,9) 1(0,8)

Interagdo social Interagdo social com pares e familiares 27 (4,4) 31 (6,6) 3(2,4)

Educacgao Participacdo na educacao formal 20 (3,3) 26 (5,6) 7 (5,6)
Habilidades manuais e motricidade fina 16 (2,6) 10 (2,1) 2 (1,6)

Habilidades

motoras Habilidades motoras (posicionamento) 2 (0,3) 2(0,4) 0

Descanso e sono Descansar ou preparar para o sono 1(0,2) 0 1(0,8)

Participacao

social Participagdo comunitaria e familiar 1(0,2) 1(0,2) 2 (1,6)

Lazer Lazer exploratdrio 1(0,2) 0 0

Legenda: TEA - Transtorno do Espectro Autista; AOTA - Associacdo Americana de Terapia
Ocupacional.

Nota: *p<0,05

Quando as metas funcionais estabelecidas pelos pais de criangas e adolescentes com
TEA foram agrupadas em dominios da CIF, os resultados mostraram que 64,3%
estavam associadas ao dominio atividade da CIF e 20,4% estavam associadas a
participagdo. Apenas 14,9% das metas estavam associadas aos dominios de
estrutura corporal e funcdo. Os pais de criancas e adolescentes com TEA nao
estabeleceram metas funcionais relacionadas a fatores contextuais, ambientais ou

pessoais.
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4.4 Discussao

Este estudo teve como objetivo descrever as metas funcionais de familias de criangas
e adolescentes brasileiros com TEA, investigando possiveis diferengas entre niveis de
suporte e faixa etaria. O objetivo deste estudo foi também agrupar as metas dos pais
de acordo com as categorias da CIF. Até onde sabemos, este € o primeiro estudo a
investigar metas funcionais entre criangas e adolescentes brasileiros com TEA. Os
resultados indicam que as Atividades da Vida Diaria, seguidas de dificuldades
Comportamentais, Comunicacao, Brincar e Interacdo Social, sdo as principais
prioridades na percepg¢ao dos pais. Em geral, as metas funcionais foram semelhantes
entre os diferentes niveis de suporte e faixas etarias. Os resultados também
mostraram que a maioria das metas foi classificada no dominio de atividade da CIF

(64%). Os resultados primarios seréo apresentados nesta segao.

Os achados deste estudo revelaram que as Atividades de Vida Diaria, principalmente
Alimentacéo, Vestir-se e Higiene pessoal, sdo as principais metas funcionais dos pais
de criangas e adolescentes com TEA. Esse achado ¢ intrigante porque se esperava
que as prioridades dos pais estivessem diretamente associadas a triade de sintomas
centrais do TEA, ou seja, dificuldades de interagdo social, comunicacao e interesses
restritos. No entanto, esta descoberta é consistente com teorias psicolégicas que
sugerem que os individuos procuram primeiro satisfazer as suas necessidades diarias
basicas e depois consideram as realizagbes pessoais e as atividades de lazer
(Maslow, 1974). Essa teoria também explica o baixo numero de prioridades de Lazer

e Participacdo Social encontradas neste estudo.

Os resultados sugerem que os pais de criangcas/adolescentes com TEA desejam,
acima de tudo, que seus filhos ganhem independéncia no autocuidado. Ha evidéncias
de que criangas e adolescentes que conseguem satisfazer as suas necessidades
basicas de autocuidado podem ter melhores habilidades de socializagdo com os
pares, maior participagdo em atividades comunitarias e maior independéncia na vida
adulta (Chiarello et al., 2010).

Estudos em paises desenvolvidos que investigaram as metas funcionais dos pais de

criancas e adolescentes com TEA mostraram que as competéncias sociais e de
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comunicagao sao as principais prioridades. Por exemplo, um estudo no Reino Unido
envolvendo 350 pais de criangas com TEA identificou as relagbes sociais como uma
alta prioridade para os pais (Solish & Perry, 2008). Da mesma forma, um estudo
envolvendo 45 pais de criangas norte-americanas com TEA identificou as habilidades
sociais e de comunicagao como a maior prioridade de tratamento (Whintaker, 2007).
Os resultados desta pesquisa envolvendo criangas brasileiras com TEA diferem
desses resultados ao destacar as atividades da vida diaria como a principal meta dos
pais e sdo semelhantes aos de um estudo recente que envolveu uma amostra de um
pais subdesenvolvido. Beheshti et al. (2022) mostraram que a primeira prioridade para
maes de criangas iranianas com TEA era o autocuidado. Estas descobertas apontam
para uma possivel diferenca nas metas prioritarias dos pais de criangcas com TEA em

paises desenvolvidos e subdesenvolvidos.

Uma possivel explicagao para esses dados € que, nos paises subdesenvolvidos, a
falta de recursos financeiros e outros problemas de saude publica, bem como a
dificuldade de acesso a intervengdes adequadas e precoces, podem dificultar a
reabilitacdo e a evolugao clinica de criangas e adolescentes com TEA. Corroborando
esta hipotese, 70% das criangas destes estudos foram classificadas nos niveis 2 e 3
de suporte, indicando a necessidade de maior apoio nas Atividades de Vida Diaria.
Logo, as melhorias no desempenho de criangas e adolescentes nas atividades
basicas de autocuidado refletem maior independéncia, autonomia e eficiéncia na
realizagao dessas atividades, o que reduz a sobrecarga e o estresse parental. Isto

explica parcialmente o maior interesse dos pais pelas atividades da vida diaria.

Os resultados deste estudo mostram que a Participacao Social ndo era uma prioridade
para os pais de criancas e adolescentes com TEA, representando apenas 0,2% das
metas. Foi levantada a hip6tese de que as criangas ja conseguem participar de forma
satisfatoria, o que justificaria o baixo numero de demandas relacionadas a
participacao social. No entanto, esta hipétese nao é apoiada pela literatura. Criangas
com TEA tém participagao social restrita (Ghanouni et al., 2019) e participam de
atividades com menos frequéncia e com menos variagdes do que seus pares tipicos
(Taheri et al., 2016).
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Um estudo recente envolvendo criangas brasileiras com diversas deficiéncias mostrou
que a participacao ocorre em média apenas duas vezes em quatro meses (Souto et
al., 2023). E possivel que os pais do presente estudo estivessem preocupados apenas
com o basico (ou seja, atividades da vida diaria) e ndo vissem a participagdo como
algo possivel para seus filhos. Este dado é preocupante porque a participagao social
€ um dos mais importantes preditores de saude fisica e mental em criangas (Lollar &

Simeonsson, 2005).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude, a participagao social promove a
autoestima e facilita o desenvolvimento, a saude e o bem-estar das criangas (Vargus-
Adams & Majnemer, 2014). Coerente com isso, foi demonstrado que a participagéo
da comunidade melhora a satisfacdo e o bem-estar com a vida e reduz a soliddo em
criangas com TEA (Cameron et al., 2022). Ha fortes evidéncias de que intervengdes
que envolvem grupos de habilidades sociais, atengao conjunta e estratégias mediadas
pelos pais podem melhorar a participagao social em pessoas com TEA (Tanner et al.,
2015). Apesar desta evidéncia, sdo necessarios programas de intervengdo mais

focados na participacao para criancas e adolescentes com TEA.

De modo geral, os perfis das metas funcionais encontrados no presente estudo foram
semelhantes entre os diferentes niveis de suporte ao TEA. Algumas excegdes foram
as metas relacionadas com a Mobilidade Funcional e o Brincar, que foram mais
frequentes no suporte de nivel 3. Este achado nao é surpreendente porque criangas
e adolescentes com TEA no nivel 3 de suporte apresentam deficiéncias mais graves,

0 que pode comprometer sua mobilidade (Miller et al., 2024).

Em relagdo ao Brincar, a maior demanda relatada pelos pais de criangas/adolescentes
sao no nivel 3 de suporte, ou seja, mais comprometidos. Esta descoberta destaca a
importancia da introdugcdo do brincar na intervencido terapéutica, dada a sua
importancia no desenvolvimento global das criangas (Whitebread et al., 2012).
Conforme as analises dos perfis de metas entre os niveis de suporte, observou-se
padrdao semelhante para as faixas etarias. Uma excecao foram as metas relacionadas
a comunicagao, que foram mais frequentes em criangas menores de 6 anos. Esta

constatacdo também nao surpreendeu, visto que se trata de uma habilidade adquirida
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nos primeiros anos de vida, fazendo com que os pais criem expectativas para o

alcance de habilidades de comunicacao.

Das 1.203 metas funcionais estabelecidas pelos pais, apenas duas estavam
relacionadas ao Descanso e Sono. Apesar disso, pesquisas mostram que
aproximadamente 40-80% dos individuos com TEA apresentam problemas de sono
(Cortesi et al., 2010). Um estudo de Malow et al. (2016) envolvendo 1.518 criangas
com autismo de 4 a 10 anos mostra que a prevaléncia de diagndstico de disturbios do
sono foi de 30%, dos quais 46% usavam medicamentos para dormir. O medicamento
mais utilizado por criangas no estudo de Malow et al. (2016) foi a melatonina, seguida

por a-agonistas.

Estudos que investigam o uso de melatonina em criangas com TEA fornecem
evidéncias de sua eficacia e seguranca a longo prazo (Cortesi et al., 2010). No
entanto, ha evidéncias de que o uso de medicamentos para dormir esta associado a
pior comportamento diurno e pior qualidade de vida (Malow et al., 2016). Portanto, o
uso desses medicamentos pode explicar a baixa frequéncia de demandas
relacionadas ao sono, bem como a maior demanda por comportamento encontrada
no presente estudo. Contudo, estas sdo especulagdes, uma vez que as informacgdes
sobre o0 uso de medicamentos ndo foram controladas, o que constitui uma limitacéo

deste estudo.

Quando as metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com TEA foram
agrupadas nas categorias da CIF, os resultados mostraram que a maioria dessas
metas estavam dentro da categoria atividade, seguida pela participagao. Um pequeno
numero de metas estavam associadas a estrutura e funcao corporal. Este resultado é
explicado pelo grande numero de estudos recentes que enfatizaram a importancia de
intervencgdes focadas na atividade e participagao, minimizando, assim, a relevancia de

intervengdes focadas na estrutura e fungao corporal (Novak et al., 2020).

Promover a atividade e a participacao € importante. No entanto, isso ndo diminui a
importancia de gerenciar e prevenir danos as estruturas e fungdes corporais (Longo
et al., 2019). De acordo com Rosenbaum & Stewart (2004), ndo devemos diminuir a

importancia das intervengdes baseadas em deficiéncias nas estruturas e fungdes
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corporais porque as intervengdes em todos os elementos do modelo da CIF podem

ser importantes, apropriadas e interligadas.

A maioria dos déficits na estrutura e fungdo corporal em pacientes com TEA sao
déficits motores. Dados de um grande estudo americano envolvendo 11.814 criangas
com TEA (o estudo SPARK) (Bhat, 2021) mostraram que aproximadamente 80% das
criangas com TEA apresentam deficiéncias motoras. Apesar disso, apenas 32% dos
pacientes receberam fisioterapia, o que mostra que, embora sejam altamente

prevalentes, esses déficits sdo subdiagnosticados e nao tratados adequadamente.

Problemas motores no TEA constituem uma barreira significativa ao desempenho das
atividades da vida diaria e ao desenvolvimento social e cognitivo (Miller et al., 2024).
Isto posto, as evidéncias sugerem que as habilidades motoras estdo intimamente
relacionadas a comunicagao social e ao desenvolvimento cognitivo em criangas com
TEA, o que pode aumentar as dificuldades no dominio social (Bhat, 2021; Casartelli
et al., 2016; Dowell et al., 2009; Dziuk et al., 2007; Wang et al., 2022). Ndo se sabe se
os déficits motores sdo uma co-ocorréncia ou comorbidade do TEA, sendo
necessarias mudangas no processo clinico para abordar os problemas motores, tanto

na fase de reconhecimento quanto no diagnéstico e intervencéo.

Embora os pais de criangas/adolescentes com TEA tenham as atividades da vida
diaria como principal meta de tratamento, a maioria dos programas de intervengao
tradicionais concentra-se nas habilidades de comunicagdo social por meio de
intervengdes que utilizam a Analise Comportamental Aplicada (ABA) (Bhat, 2023).
Programas de intervengao como Intervengées Comportamentais de Desenvolvimento
Naturalista (NDBI) (Bruinsma et al., 2020) e o Modelo Early Start Denver (ESDM)
(Dawson et al., 2010) enfatizam mudancas comportamentais ou relacionadas a
comunicacao de forma mais restrita. Os resultados do presente estudo destacam a
necessidade de novas intervengdes abrangentes e interprofissionais que considerem
todas as necessidades das criangas/adolescentes com TEA e suas familias, incluindo
as limitagdes nas atividades da vida diaria.

Os achados deste estudo devem ser interpretados com cautela devido a algumas

limitacbes. A amostra foi selecionada por conveniéncia e a participacao de criancgas e
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adolescentes com TEA e seus pais foi voluntaria. E possivel que as metas dos pais
que nao optaram por participar deste estudo fossem diferentes. Além disso, os pais
participantes do presente estudo eram assistidos por planos de saude e os achados
podem n&o ser generalizaveis para a populacéo usuéria do Sistema Unico de Saude.
Por fim, neste estudo, a COPM foi utilizada para identificar as metas funcionais. A
COPM consistiu em entrevistas semiestruturadas. Profissionais inexperientes na sua
aplicacdo podem permitir a escolha de objetivos irrealistas ou mesmo induzir os pais
a escolherem objetivos que s&o importantes para os terapeutas, mas que néo
constituem prioridades dos pais. Para evitar erros desta natureza no presente estudo,

os terapeutas envolvidos na aplicagcao do COPM passaram por treinamento prévio.

4.5 Conclusao

Intervencdes destinadas a melhorar as Atividades de Vida Diaria, dificuldades
Comportamentais, Comunicacao, Brincar e Interacdo Social parecem ser as maiores
metas para pais de criangas e adolescentes brasileiros com TEA. O alinhamento entre
as metas funcionais parentais e os esforgos terapéuticos é fundamental para reduzir
o stress desses pais e melhorar os resultados do tratamento. Os resultados deste
estudo sao uteis e devem ser utilizados por profissionais e decisores politicos para

implementar estratégias de intervengao capazes de satisfazer estas necessidades.
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RESUMO

Antecedentes: Compreender as metas funcionais dos familiares de criangas e
adolescentes brasileiros € uma estratégia crucial para o direcionamento de
intervengdes com o publico com Paralisia Cerebral (PC). Este estudo teve como
objetivo identificar metas funcionais de familias de criangas e adolescentes brasileiros
com PC, identificando possiveis diferencas entre as faixas etarias e as classificagdes
funcionais (Sistema de Classificagdo da Fungcdo Motora Grossa — GMFCS e Sistema
de Classificagdo da Habilidade Manual — MACS). Métodos: Foram selecionadas 171
criangas/adolescentes com PC (idade média de 7,68 +3,32 anos) junto de seus
familiares de todas as regides do Brasil, desses, 54,4% eram do sexo masculino. A
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) foi realizada com os
familiares das criangas e adolescentes, para a identificagcdo de metas funcionais. Dois
examinadores independentes utilizaram a American Occupational Therapy
Association (AOTA) para organizar as metas funcionais em categorias. Estatisticas
descritivas foram utilizadas para fornecer o perfil de prioridade. Os testes qui-
quadrado testaram associacdes entre prioridades e nivel de apoio e faixa etaria.
Resultados: Os familiares definiram 740 metas funcionais. Atividades de vida diaria,
fungdes do corpo, habilidades motoras e brincar, foram as metas que tiveram maior
prioridade de escolha entre os familiares. Os perfis de metas funcionais foram
semelhantes entre os diferentes niveis de GMFCS, MACS e faixas etarias.
Conclusao: Conhecer as metas funcionais dos familiares de criancas e adolescentes
com PC é essencial para desenvolver intervengdes eficazes. As atividades de vida
diaria sdo as principais metas de tratamento encontradas neste estudo de criangas e
adolescentes brasileiros com PC. Os terapeutas devem estar atentos as demandas
dos familiares, oferecendo suporte as AVDs, além de estimular a participacédo em

areas que nao foram tao priorizadas.

Palavras-chave: metas funcionais; criangas; adolescentes; paralisia cerebral.
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ABSTRACT

Background: Understanding the functional goals of families of Brazilian children and
adolescents is a crucial strategy for targeting interventions with people with Cerebral
Palsy (CP). This study aimed to identify functional goals of families of Brazilian children
and adolescents with CP, identifying possible differences between age groups and
functional classifications (Gross Motor Function Classification System — GMFCS and
Manual Ability Classification System — MACS). Methods: 171 children/adolescents
with CP (average age of 7.68 £3.32 years) were selected from their families from all
regions of Brazil, of which 54.4% were male. The Canadian Occupational Performance
Measure (COPM) was carried out with family members of children and adolescents to
identify functional goals. Two independent examiners used the American Occupational
Therapy Association (AOTA) to organize functional goals into categories. Descriptive
statistics were used to provide the priority profile. Chi-square tests tested associations
between priorities and level of support and age group. Results: Family members
defined 740 functional goals. Activities of daily living, body functions, motor skills and
playing were the goals that had the highest priority for choice among family members.
Functional goal profiles were similar across different levels of GMFCS, MACS and age
groups. Conclusion: Knowing the functional goals of family members of children and
adolescents with CP is essential to develop effective interventions. Activities of daily
living are the main treatment goals found in this study of Brazilian children and
adolescents with CP. Therapists must be attentive to the demands of family members,
offering support with ADLs, in addition to encouraging participation in areas that have

not been prioritized as much.

Key-words: functional goals; children; adolescents; cerebral palsy.
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5.1 Introducgao

O termo Paralisia Cerebral (PC) descreve um grupo de desordens do movimento,
tbnus e postura, causado por lesdao permanente no cérebro em desenvolvimento
(Rosenbaum et al., 2007). A PC é a causa mais frequente de incapacidade fisica na
infancia, resultando em limitacées de atividade (Rosenbaum et al., 2007; Schiariti et
al., 2014) e restrigdes na participacado (Beckung & Hagberg, 2002; Cans et al., 2008).
Criangas com PC podem apresentar controle postural empobrecido (Donker et al.,
2007), diminuigao na destreza e habilidade manual (Arnould et al., 2007), limitacoes
nos cuidados pessoais e diminuigdo na participacao escolar (Parkes et al., 2010). A
apresentacao clinica da PC é variavel, podendo acometer os diferentes dominios de
funcionalidade da Classificagcao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) (dos Santos et al.,, 2011). A heterogeneidade da PC faz com que
diferentes criancas e familias apresentem prioridades distintas, exigindo abordagens
especificas dos profissionais de reabilitagdo. Dessa forma, a intervencao deve ser
direcionada para cada crianga, sendo crucial ouvir as familias para incorporar seus

objetivos nas intervengdes.

Evidéncias em reabilitagdo pediatrica apontam para a necessidade de incluir os
pais/cuidadores em todo o processo de intervencéo, desde a definicdo das metas até
a implementagao e execucgao do plano terapéutico (An et al., 2019; Chiarello et al.,
2010; King et al., 2004; Novak et al., 2021). A abordagem centrada na familia, integra
a familia ao trabalhar de forma colaborativa com o profissional, garantindo que as
prioridades e o envolvimento dos pais/cuidadores sejam respeitados (An, 2019; King
et al., 2004). Essa pratica é direcionada para atender as necessidades individuais e
as caracteristicas especificas de cada familia na definicdo de metas significativas (An
et al., 2017; King & Chiarello, 2014), permitindo intervengdes centradas em objetivos,
alinhadas com as reais demandas da crianca e familia (Chiarello et al., 2010). Ao
considerar o contexto em que a crianga vive e os objetivos funcionais da familia, essa
pratica aumenta a adeséo, motivagado e envolvimento no tratamento, resultando em

melhores intervencgdes (King et al., 2004; Lammi & Law, 2003).
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Uma abordagem preconizada para incorporar as perspectivas dos pais na definigao
de metas funcionais é através da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional
(COPM) (Law et al., 1990; Law et al., 1998). Desenvolvida para ser usada na pratica
centrada no cliente/familia, a COPM & um procedimento individualizado que auxilia o
terapeuta e a familia na definicdo de metas de intervengao (Law et al., 1998). Através
da COPM, a familia identifica as atividades que a crianga/adolescente deseja, precisa

ou se espera que execute (Eyssen et al., 2005).

Alguns estudos investigaram as prioridades funcionais dos pais criangas/adolescentes
com PC através da COPM (Brandao et al., 2014; Chiarello et al., 2010; Jalili et al.,
2019; Maggs et al., 2011; Ortensjo et al., 2008; Torkan et al., 2023). As prioridades
parentais variaram entre os estudos, sendo as mais frequentes o autocuidado
(Brandao et al., 2014; Chiarello et al., 2010; Gimeno et al., 2013), mobilidade funcional
(Chiarello et al., 2010; Ortensjo et al., 2008) e recreacao fisica (Chiarello et al., 2010).
Os resultados da reviséo de escopo de Morovati et al. (2024) incluindo 12 estudos,
indicam que as AVDs séao as prioridades mais frequentes para pais de criangas com
PC. Brandao et al. (2014) analisaram 75 prontuarios de criangas com PC atendidas
em um servico de reabilitagao brasileiro e verificaram que a principal prioridade dos
pais foi o autocuidado. Outras demandas como o brincar e a mobilidade funcional

também foram prioridades parentais frequentes no estudo de Brandao et al. (2014).

A maior parte da literatura disponivel relativa as prioridades funcionais dos pais de
criangas/adolescentes com PC provém de pesquisas em paises desenvolvidos e de
alta renda (por exemplo, Estados Unidos, Reino Unido, Canada e Holanda) (Morovati
et al., 2024; Verkerk et al., 2006). Pesquisas que investigam as prioridades dos pais
de criancas e adolescentes com PC em paises de baixa e média renda sao escassas
e na revisao de escopo de Morovati et al. (2024) séo apresentados somente estudos
realizados no Brasil e no Ira. Entretanto, desde a publicacdo do estudo de Brandao,
em 2014, pouco se investigou a respeito de metas funcionais dos pais ou cuidadores

de criancas/adolescentes brasileiro com PC.

A implementacéo da CIF em 2001 trouxe avangos substanciais na pesquisa ao longo
dos ultimos anos (Leite et al., 2022). No contexto cientifico atual, é enfatizada a

relevancia de promover o funcionamento por meio do aumento da atividade e da
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participacédo e da prevencao de comprometimentos secundarios (Leite et al., 2022).
Diante dessa perspectiva, ao compartilharem suas prioridades, os pais de
criancas/adolescentes brasileiros com PC podem oferecer contribuicdes unicas e
valiosas para o desenvolvimento e a implementagdo de intervengdes. Assim, os
objetivos deste estudo foram identificar as metas funcionais prioritarias das familias
de criangas/adolescentes brasileiros com PC e investigar possiveis diferengas no
perfil de metas funcionais conforme a faixa etaria e a classificagdo funcional das
criangas/adolescentes. Para isso, este estudo foi realizado em clinicas de todas as

regides do Brasil, utilizando a COPM para a escolha das metas funcionais.

5.2 Métodos

Este é um estudo observacional transversal, o qual todos os protocolos de pesquisa
receberam a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais (registro n° 72360923.9.0000.5134).
O consentimento por escrito foi obtido dos pais/responsaveis de todas as criangas e
adolescentes antes da avaliacdo. As criangcas e adolescentes que concordaram em
participar do estudo também deram seu assentimento oralmente sempre que

apresentavam linguagem funcional.

5.2.1 Participantes

Os participantes foram selecionados por conveniéncia em clinicas de reabilitagdo em
todas as regides do Brasil que atendem pelo programa TREINI. O programa TREINI
destina-se a reeducacgao e reabilitacdo neuroldgica de criangas e adolescentes com
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, atendendo-os de trés a cinco vezes por
semana durante 3 a 4 horas por dia, de acordo com as prioridades funcionais
estabelecidas com a familia através da COPM. O programa é intensivo e inclui dois
componentes principais: uma veste terapéutica, o TREINI Exoflex, e um ambiente
naturalistico, a Cidade do Amanha (Loffi et al., 2024). A utilizagado do programa TREINI
justifica-se por seguir os principios da pratica colaborativa e utilizar a COPM para
selecao de demandas funcionais. No programa TREINI sdo definidas de 3 a 5 metas

terapéuticas de forma colaborativa com a familia por meio da COPM.
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Foram convidadas a participar do estudo criangas e adolescentes com idade entre 4
meses a 18 anos, de ambos os sexos e com diagndstico de Paralisia Cerebral. Os
critérios de exclusdo referiram-se aos critérios para o atendimento pelo préprio
programa TREINI (presenca de deformidades nos membros inferiores ou no tronco,
epilepsia ou crise convulsiva de dificil controle, instabilidade cardiaca ou respiratéria).
Foi identificado um total de 171 criangas/adolescentes com PC, estes, juntamente com
suas familias, consentiram com a participacdo no estudo. Essa amostra foi
proveniente de 40 clinicas de todas as regides do Brasil, como apresentado na Figura
1. Houve um predominio de participantes da regido sudeste, com 129

criangas/adolescentes (75,4% da amostra).

Figura 1

Distribui¢cdo de participantes por regiées do Brasil

NORTE
(3,5%)

NORDESTE
(4.7%)

CENTRO-
OESTE
(4,1%)

SUDESTE
(75,4%)

SuL
(12,3%) 7

A idade dos participantes variou de 1,5 a 16,4 anos e 54,4% sao do sexo masculino.
A caracterizagado clinica e sociodemografica dos participantes € apresentada na
Tabela 1.



Tabela 1
Caracterizacdo dos participantes
Média (DP)
Idade do paciente em anos 7,68 (3,32)
n (%)
Idade
0 ao 5,11 anos 59 (34,5)
6 aos 11,11 anos 91 (53,2)
12 ao 18,11 anos 21 (12,3)
Sexo
Feminino 78 (45,6)
Masculino 93 (54,4)
Classificagdes funcionais
GMFCS
Nivel | 10 (5,8)
Nivel Il 28 (16,4)
Nivel Ill 18 (10,5)
Nivel IV 36 (21,1)
Nivel V 76 (46,2)
MACS
Nivel | 11 (6,4)
Nivel Il 36 (21,1)
Nivel IlI 39 (22,8)
Nivel IV 44 (25,7)
Nivel V 41 (24,0)
Quem respondeu a COPM
Mae 148 (86,5)
Pai 15 (8,8)
Outros 8 (4,8)
Escolaridade de quem respondeu a COPM
Fundamental | completo ou Fundamental Il incompleto 4 (2,5)
Fundamental Il completo ou Ensino Médio incompleto 5(3,1)
Ensino Médio completo ou Superior incompleto 85 (53,8)
Ensino Superior completo 63 (39,6)
Ocupacao dos pais
Ocupacao materna
Do lar 97 (56,7)
Trabalho em periodo parcial 36 (21,1)
Trabalho em periodo integral 38 (22,2)
Ocupagéo paterna
Do lar 7(4,1)
Trabalho em periodo parcial 24 (14,0)
Trabalho em periodo integral 138 (80,7)

Trabalho informal

2(1,2)
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5.2.2 Instrumentos de medida

Para caracterizar a amostra foi desenvolvido, pelos préprios autores, um formulario
para coletar informacdes como idade, sexo, classificagcdes funcionais, escolaridade e
ocupacao dos pais, entre outros. Este formulario foi preenchido por cada avaliador,

juntamente com a familia das criangas e adolescentes.

A Canadian Occupational Performance Measure (COPM) foi a medida de desfecho
(Law et al., 2009; Law et al., 2014). A COPM investiga a percepc¢ao do individuo e/ou
sua familia no desempenho ocupacional nas areas de autocuidado, produtividade e
lazer. Ela é utilizada na tomada de decisao conjunta entre terapeuta e familia, na qual
as familias sdo estimuladas a definir metas terapéuticas, avaliando sua importancia
de forma subjetiva (An, 2017). O processo envolve cinco passos alinhados com foco
na identificagcao de atividades dentro de cada dominio de desempenho, conduzida por

um terapeuta ocupacional.

Durante a entrevista semi-estruturada os pais/responsaveis identificam metas
funcionais para seus filhos e atribuem escores subjetivos de importancia para essas
metas em uma escala de 1 a 10. Os pais/responsaveis sdo orientados a definir até
cinco metas prioritarias e em seguida definir o atual desempenho e a satisfagcédo em
relagéo a essas prioridades em uma escala de 1 a 10 (pontuagdes mais altas indicam
maiores desempenho e satisfagcdo). As prioridades funcionais identificadas pelos
pais/responsaveis constituem metas terapéuticas que direcionam as intervengdes na
pratica pediatrica (McCol et al., 2000). A COPM é centrada no cliente, traduzida para

a populagéao brasileira e comumente utilizada na pratica pediatrica (Law et al., 2009).

Além da COPM, foram utilizados o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
Grossa (Gross Motor Function Classification System — GMFCS) e o Sistema de
Classificagdo da Habilidade Manual (Manual Ability Classification System — MACS)
para classificar a fungdo motora grossa e a habilidade manual dos participantes,
respectivamente. O GMFCS (Palisano et al., 1997), é dividido em cinco niveis, em que
as distincdes entre os niveis sdo baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade
de dispositivos manuais para mobilidade ou mobilidade sobre rodas, e na qualidade

do movimento. O MACS (Eliasson et al., 2006) descreve, em cinco niveis, como as
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criangas/adolescentes com PC utilizam as maos para manipular objetos em atividades
diarias, como foco no desempenho bimanual durante as atividades de vida diaria em
sua casa, na escola ou na comunidade. Essas classificagdes funcionais foram
realizadas por profissionais de fisioterapia ou terapia ocupacional com experiéncia no

uso dessas ferramentas.

5.2.3 Procedimentos
Os dados deste estudo foram coletados entre agosto e outubro de 2023. Os

participantes que aceitaram participar do estudo assinaram os termos de
consentimento livre e esclarecido e 0 de assentimento. Apds o aceite, os participantes
foram convidados a responder o formulario de caracterizacdo da amostra e, em
seguida, responder a COPM para a identificacdo de até cinco prioridades funcionais.
A avaliacdo através da COPM foi realizada por terapeutas ocupacionais com
experiéncia na aplicagcao deste questionario. A fim de padronizar os procedimentos de
aplicacao da COPM, todos os profissionais de terapia ocupacional passaram por um
treinamento fornecido pelos pesquisadores desse estudo. Os participantes foram

avaliados na clinica onde ja realizam o tratamento pelo programa TREINI.

5.2.4 Anadlise estatistica

A American Occupational Therapy Association (AOTA, 2020) foi utilizada para
categorizar as metas funcionais dos participantes. A AOTA descreve diferentes
categorias de atividades relacionadas a ocupagao nas quais individuos, grupos ou
populagdes se envolvem, incluindo Atividades da Vida Diaria (AVDs), Atividades
Instrumentais da Vida Diaria (AlIVDs), Descanso e Sono, Educacgado, Trabalho,
Diversao, Lazer, e Participagao social. Cada uma destas categorias inclui diferentes
tipos de atividades (ou subcategorias de atividades). Dentro da categoria AVD, por
exemplo, estdo incluidas atividades como Alimentacao, Vestir-se, Higiene pessoal,
Mobilidade funcional e Banho, entre outras. Todas as prioridades funcionais
estabelecidas pelas familias foram categorizadas dentro destas categorias ou
subcategorias da AOTA, resultando num total de 24 atividades especificas (ver

material suplementar 1).
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Dois exemplos de como as metas funcionais foram classificadas dentro das categorias
da AOTA séao: 1) a meta “Gostaria que meu filho encaixasse as pegas do brinquedo
de forma funcional” foi codificada como “Brincar exploratério ou participativo”; 2) a
meta “Espero que meu filho suba escada com seis degraus”, foi codificada como
“Mobilidade funcional”. A organizagao das metas nas categorias da AOTA foi realizada
por dois pesquisadores independentes (DOS e GSO) e as discordancias foram

resolvidas por um terceiro pesquisador (TKFC).

ApOs categorizar as metas, foram calculados o numero e os percentuais de metas em
cada uma dessas categorias. Os percentuais de metas foram posteriormente
utilizados para analise estatistica por meio do teste Qui-quadrado. Para a analise da
associagao das prioridades funcionais com as classificagdes funcionais, ou seja,
GMFCS e MACS, os participantes foram agrupados em dois grupos. Os niveis |, Il e
[l constituiram um grupo e os niveis IV e V formaram outro grupo. Da mesma forma,
os participantes foram agrupados em trés faixas etarias (0 a 6 anos; 7 a 12 anos; e 13
a 18 anos) para investigar a associagéo entre prioridades funcionais e idade. O
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) Windows versao 26.0® foi utilizado
para analise dos dados. A estatistica descritiva foi adotada para descrever as

caracteristicas demograficas dos participantes.

5.3 Resultados

Um total de 740 metas funcionais foi identificado pelas familias dos 171 participantes,
através da COPM. As metas funcionais mais frequentes foram relacionadas as AVDs
(49,8%), Fungdes do corpo (14,0%), Habilidades motoras (10,0%) e Brincar (9,7%).
Entre as AVDs, as mais frequentes foram Alimentar-se (12,3%), Mobilidade Funcional
(12,3%) e Vestir-se (7,8%). O Gerenciamento da Comunicac¢ao apareceu em 5,9%
das metas, enquanto as metas relacionadas a Participagédo Social (0,4%), Descanso
e Sono (0,3%) e Lazer (0,3%) foram as menos frequentes. A Figura 2 apresenta o
panorama das metas funcionais identificadas pelas familias das
criangas/adolescentes com PC.
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Figura 2

Metas funcionais das familias de criangas e adolescentes com PC
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A Tabela 2 apresenta as metas funcionais das familias das criangcas e adolescentes
com PC de acordo com a faixa etaria. Um total de 261 metas funcionais foram
estabelecidas pelas familias de criangas de 0 a 6 anos. As familias de criangas de 7
a 12 anos estabeleceram 390 metas funcionais, enquanto as familias dos

adolescentes de 13 a 18 anos estabeleceram 89 metas funcionais.

As metas relacionadas as AVDs foram citadas com maior frequéncia nas trés faixas
etarias. Diferencgas significativas entre as faixas etarias foram observadas apenas para
demandas de Usar o Vaso Sanitario e Realizar Higiene intima; Banhar e Tomar Banho
no Chuveiro; e Brincar (x2 = 78.721; p < 0.002). Usar o vaso sanitario e Realizar a
Higiene intima foram mais frequentes para os adolescentes do que para as criancas
(p< 0,05). Da mesma forma, Banhar e Tomar Banho no Chuveiro foi mais frequente
para os adolescentes do que para as criangas (p<0,05). Ja as metas relacionadas ao

Brincar foram significativamente mais frequentes nas criangas de 0 a 6 anos (p<0,05).
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Metas funcionais das familias de criangas e adolescentes com PC por faixa etaria

0-6 anos 7-12anos 13-18 anos
Categorias AOTA Subcategorias da AOTA (n=261) (n=390) (n=89)
n (%) n (%) n (%)
AVDs Alimentar 33(12,6) 47 (12,1) 11 (12,4)
Mobilidade funcional 39 (14,9) 41 (10,5) 11 (12,4)
Vestir 17 (6,5) 33 (8,5) 8 (9,0)
Higiene pessoal 10 (3,8) 31(7,9) 8 (9,0)
Usar vaso sanitario e realizar higiene intima 9 (3,4) 25 (6,4) 11 (12,4)*
Banhar e tomar banho no chuveiro 5(1,9) 11 (2,8) 8 (9,0)*
Deglutir/comer 4 (1,5) 7 (1,8) 0
AlIVDs Gerenciamento de comunicagéo 14 (5,4) 24 (6,2) 6 (6,7)
Estabelecimento e gerenciamento do lar 1(0,4) 7(1,8) 1(1,1)
Mobilidade na comunidade 3(1,1) 4 (1,0) 1(1,1)
Fazer compras 0 1(0,3) 1(1,1)
Preparar refeigdes e limpeza 0 1(0,3) 0
Fungbes neuromusculoesqueléticas 19 (7,3) 24 (6,2) 4 (4,5)
Fungdes do
corpo Fung¢des mentais associadas ao 8 (3.1) 20 (5,1) 7(7.9)
comportamento
Fungbes do corpo (sensoriais) 7(2,7) 6 (1,5) 0
Fungbes do corpo (atengao/concentragao) 2 (0,8) 6 (1,5) 0
Brincar Brincar exploratdrio ou participativo 42 (16,1)* 29 (7,4) 1(1,1)
Interagao social Interagdo social com pares e familiares 15 (5,7) 13 (3,3) 4 (4,5)
Habilidades Habilidades manuais e motricidade fina 18 (6,9) 26 (6,7) 3 (3,4)
motoras Habilidades motoras (posicionamento) 8 (3,1) 15 (3,8) 4 (4,5)
Educacao Participacdo na educacéao formal 4 (1,5) 15 (3,8) 0
Descanso e sono Descansar ou preparar para 0 sono 1(0,4) 1(0,3) 0
sPca)'::tilacllpagao Participagdo comunitaria e familiar 2(08) 1(0.3) 0
Lazer Lazer exploratério 0 2 (0,5) 0

Legenda: AVDs - Atividades de Vida diaria; AlVDs - Atividades Instrumentais de Vida Diaria;

AOTA - Associagao Americana de Terapia Ocupacional.

Nota: * p<0,05
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A Tabela 3 apresenta as metas dos familiares das criangas e adolescentes com PC
por niveis do GMFCS, 56 criancas e adolescentes estao classificados nos niveis |-l
do GMFCS (242 metas) e 115 participantes estdo nos niveis IV-V do GMFCS (498
metas). Metas relacionadas ao Vestir (13,6%) e Alimentar-se (13,6%) foram as mais
frequentes para as familias das criangas/adolescentes dos niveis I-lll do GMFCS.
Para a familia das criangas/adolescentes dos niveis IV-V, as metas mais frequentes
estavam relacionadas a Mobilidade funcional (11,8%) Alimentar-se (11,6%) e Brincar
(11%). Diferengas significativos entre os niveis do GMFCS foram observadas em
apenas quatro das 24 metas funcionais (x2 = 66,028; p < 0,001). Metas relacionadas
ao Vestir e Usar vaso sanitario e realizar higiene intima foram mais frequentes para
as familias das criangas/adolescentes do nivel I-1ll, enquanto as Habilidades motoras
de Posicionamento e Fungdes musculoesqueléticas foram mais frequentes para os
niveis IV-V (p<0,05).

Tabela 3
Metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com PC por nivel do GMFCS
(Continua)
Categorias AOTA Subcategorias AOTA Nive:]s (L’/ol)l ell Niv?:siol/‘\); eV
AVDs Vestir 33(13,6) 25 (5,0)*
Higiene pessoal 16 (6,6) 33 (6,6)
Alimentar 33(13,6) 58 (11,6)
Usar vaso sanitario e realizar higiene intima 22 (9,1) 23 (4,6)*
Banhar e tomar banho no chuveiro 7 (2,9) 17 (3,4)
Mobilidade funcional 32 (13,2) 59 (11,8)
Deglutir/comer 1(0,4) 10 (2,0)
AlIVDs Gerenciamento de comunicagéo 9 (3,7) 35 (7,0)
Estabelecimento e gerenciamento do lar 5(2,1) 4 (0,8)
Mobilidade na comunidade 4 (1,7) 4 (0,8)
Fazer compras 1(0,4) 1(0,2)

Preparar refeicao e limpeza 0 1(1,2)
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Tabela 3
Metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com PC por nivel do GMFCS

(Conclusao)

Categorias AOTA Subcategorias AOTA Nive:‘s (I,,% I)I elll Niver:s(ol/:; eV
Funcgdes do corpo  Funcdes neuromusculoesqueléticas 4 (1,7) 43 (8,6)*
Fungbes mentais associadas ao comportamento 13 (5,4) 22 (4,4)
Fungbes sensoriais 1(0,4) 12 (2,4)
Funcbes do corpo (atengdo/concentragdo) 3(1,2) 5(1,0)
Educacio Participagdo na educagéao formal 10 (4,1) 9(1,8)
Brincar Brincar exploratério ou participativo 17 (7,0) 55 (11,0)
Interagao social Interagao social com pares e familiares 12 (5,0) 20 (4,0)
Habilidades Habilidades manuais e motricidade fina 17 (7,0) 30 (6,0)
motoras Habilidades motoras (posicionamento) 2 (0,8) 25 (5,0)*
Descanso e sono Descansar ou preparar para o sono 0 2(0,4)
Participacado social Participacdo comunitaria e familiar 0 3(0,6)
Lazer Lazer exploratorio 0 2(0,4)

Legenda: PC - Paralisia Cerebral; AVDs - Atividades de Vida diaria; AlVDs - Atividades Instrumentais
de Vida Diaria; AOTA - Associagdo Americana de Terapia Ocupacional.

Nota: *p<0,05

A Tabela 4 apresenta as metas funcionais identificadas pelas familias estratificadas
pelos niveis da MACS. Um grupo com 86 criangas e adolescentes estéo classificados
nos niveis I-lll do MACS (377 metas) enquanto 85 participantes estdo nos niveis V-V
do MACS (363 metas). Nos niveis I-lll da MACS a Mobilidade funcional (14,3%) e o
Alimentar-se (13,0%) foram mais frequentes, enquanto o Brincar (14,6%) e Alimentar-
se (11,6%) foram mais frequentes para os niveis IV-V. Diferengas significativas entre
os niveis do MACS foram observadas em 10 das 24 metas funcionais (x2 = 116,550;
p < 0,001). Metas relacionadas ao Usar vaso sanitario e realizar higiene intima,
Higiene pessoal, Vestir, Fungbdes de atengao e concentragdo e Educagao foram mais
frequentes nos niveis I-11l (p<0,05). As metas relacionadas ao Deglutir, Gerenciamento
da comunicagao, Fungdes neuromusculoesqueléticas, Fungdes sensoriais e Brincar,

por sua vez, foram mais frequentes nos niveis IV-V (p<0,05).
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Metas funcionais dos pais de criangas e adolescentes com PC por nivel do MACS

Categorias AOTA Subcategorias da AOTA Niveis I, llelll NiveisIVeV
n (%) n (%)
AVDs Vestir 47 (12,5) 11 (3,0)*
Higiene pessoal 32 (8,5) 17 (4,7)*
Alimentar 49 (13,0) 42 (11,6)
Usar vaso sanitario e realizar higiene intima 31 (8,2) 14 (3,9)*
Banhar e tomar banho no chuveiro 11 (2,9) 13 (3,6)
Mobilidade funcional 54 (14,3) 37 (10,2)
Deglutir/Comer 1(0,3) 10 (2,8)*
AlIVDs Gerenciamento de comunicagao 13 (3,4) 31(8,5)*
Estabelecimento gerenciamento do lar 6 (1,6) 3(0,8)
Mobilidade na comunidade 4(1,1) 4(1,1)
Fazer compras 2 (0,5) 0
Preparar refeigdes e limpeza 0 1(0,3)
Funcbes neuromusculoesqueléticas 11 (2,9) 36 (9,9)*
Fung¢oes do corpo
Fungbes mentais associadas ao comportamento 20 (5,3) 15 (4,1)
Funcdes do corpo (sensoriais) 1(0,3) 12 (3,3)*
Fungdes do corpo (atengao/concentragao) 8 (2,1) 0*
Brincar Brincar exploratério ou participativo 19 (5,0) 53 (14,6)*
Interagao social Interagdo social com pares e familiares 17 (4,5) 15 (4,1)
Habilidades manuais e motricidade fina 27 (7,2) 20 (5,5)
Habilidades motoras
Habilidades motoras (posicionamento) 9(2,4) 18 (5,0)
Educacao Participagdo na educagéo formal 14 (3,7) 5(1,4)
Descanso e sono Descansar ou preparagao para 0 sono 0 2 (0,6)
Participagao social Participagdo comunitaria e familiar 0 3(0,8)
Lazer Lazer exploratério 1(0,3) 1(0,3)

Legenda: AVDs - Atividades de Vida diaria; AlVDs - Atividades Instrumentais de Vida Diaria;
AOTA - Associagao Americana de Terapia Ocupacional.

Nota: * p<0,05
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5.4 Discussao

Este estudo buscou identificar as metas funcionais que constituem as prioridades
terapéuticas de familias de criancas e adolescentes brasileiros com PC. Também foi
objetivo deste estudo investigar possiveis diferengas nas metas funcionais entre os
niveis do GMFCS, MACS e faixas etarias dos participantes. Os resultados mostram
que as AVDs, Brincar, Fun¢des Musculoesqueléticas e Habilidades motoras estao
entre as principais prioridades dos pais. A Educacdo, a Participagdo Social, o
Descanso e Sono e o Lazer ndo foram prioridades frequentes. Em geral, os perfis das
metas funcionais foram semelhantes entre as faixas etarias e os niveis do GMFCS e
MACS, embora algumas diferengas tenham sido observadas. O Brincar foi meta
frequente para as criangas de 0 a 6 anos (p<0,05) e para as criangas e adolescentes
nos niveis IV-V do GMFCS e MACS. Esses resultados serao discutidos ao longo desta

secao.

Os resultados deste estudo mostram que as AVDs sao as principais metas funcionais
das familias de criangas/adolescentes brasileiros com PC. Este resultado é suportado
por estudos anteriores em diferentes paises. Na revisao de escopo de Morovati et al.
(2024), os pais de criangas/adolescentes com PC identificaram as AVDs como metas
mais frequentes, independentemente da faixa etaria e niveis do GMFCS. Dos 12
estudos incluidos na revisdo de Morovati et al. (2024), apenas um envolveu
criangas/adolescentes brasileiros (Brandao et al., 2014), enquanto quatro eram dos
EUA, dois do Canada, trés da Europa e dois do Ira. Isso sugere que, apesar das
diferencas culturais, a identificacdo das metas para criancas/adolescentes com PC é

similar nos diferentes paises.

A alta demanda por AVDs encontrada nesse e em estudos anteriores € justificada pela
reduzida habilidade motora das criangas/adolescentes com PC (James et al., 2014,
Van Zelst et al., 2006). Cerca de 62% dos participantes desse estudo sao classificados
nos niveis IV-V do GMFCS, o que sugere maior necessidade de assisténcia parental
para realizacdo de AVDs. E possivel que os pais/cuidadores priorizem as AVDs para
que seus filhos alcancem maior autonomia e eficiéncia na realizagdo dessas

atividades, o que reduziria a sobrecarga e estresse parental.
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Embora as AVDs sejam prioridades, as categorias de atividades variaram entre os
estudos. No presente estudo, por exemplo, a Alimentagcdo e a Mobilidade funcional
foram as metas mais frequentes, enquanto a Alimentacido e o Vestir foram as AVDs
prioritarias no estudo de Brandado et al. (2014). Outras AVDs relacionadas ao
autocuidado, como Banho, Higiene pessoal e Uso do vaso sanitario foram frequentes
em ambos os estudos. E sabido que as habilidades de autocuidado em criancas é
fundamental para o alcance da independéncia e constitui um dos principais desafios
para os pais de criangas com PC (Jalili et al., 2019). De acordo com Wiart et al. (2010),
a realizagao de atividades de autocuidado é relacionada aos niveis de mobilidade da
crianga, isto é, autocuidado e mobilidade sao habilidades interdependentes. Contudo,
a mobilidade foi a segunda meta funcional mais frequente dos pais do presente
estudo, com 12,3% das metas totais. Dessa forma, os profissionais de saude
desempenham um papel importante no desenvolvimento e implementacdo de

estratégias de intervengao que estimulem ganhos nessas areas.

Dentre as AVDs priorizadas pela familia, Deglutir/comer foi a menos frequente (11/740
metas). Esse dado é surpreendente, tendo em vista a alta prevaléncia de disfagia
observada em criangas com PC (Abd-Elmonem et al., 2021; Calis et al., 2008; Speyer
et al., 2019). Ha evidéncia de que até 85% das criangas com PC podem apresentar
disfagia de moderada a grave (Abd-Elmonem et al., 2021). A disfagia esta intimamente
relacionada a fungdo motora grossa em criangas com PC. Kim et al. (2013) mostraram
que alteragdes relacionadas a degluticdo foram significativamente mais frequentes
nas criangas nos niveis V-V do GMFCS. Como 62% das criangas/adolescentes do
presente estudo sdo do nivel IV-V esperava-se maior demanda dos pais por
problemas de degluticdo. Porém, um fator que pode contribuir para a subestimagao
das queixas relacionadas a degluticao é a adaptacao gradual dos pais as dificuldades
enfrentadas por seus filhos. A medida que lidam diariamente com os desafios
associados a Paralisia Cerebral, podem acabar normalizando certos sintomas ou
considerando-0os menos urgentes em comparagdo com outras questdes de saude

mais imediatas (Serel-Arslan et al., 2023).

O envolvimento em atividades recreativas ou de lazer é fundamental para o
desenvolvimento das criangas (Yoo et al., 2022). Entretanto, apesar dos beneficios

evidentes do lazer, os resultados deste estudo indicam que a participagdo em
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atividades de lazer nao € uma meta prioritaria para os pais. De um total de 740 metas,
apenas 2 estavam relacionadas ao Lazer. Um estudo recente que avaliou os padroes
de participagao no lazer de criangas brasileiras com PC mostrou que, em média, as
criangas participam 2 vezes a cada 4 meses (Souto et al., 2023). Ha varias razdes
pelas quais os pais podem n&o priorizar a participagao nessas atividades. Os pais de
criangas com deficiéncias enfrentam uma série de responsabilidades e sobrecarga
com os cuidados gerais, consultas médicas e terapias de seus filhos (Ribeiro et al.,
2016). Essas demandas ndo apenas geram uma carga emocional e fisica, mas
também consomem tempo e energia (Ribeiro et al., 2016). Como resultado, o tempo
disponivel para planejar e organizar atividades de lazer € limitado, ou até mesmo,

inexistente.

Além disso, os pais podem priorizar outras necessidades consideradas mais urgentes
ou importantes para seus filhos, como as AVDs. Essa hipotese é confirmada pela alta
frequéncia de metas relacionadas as AVDs encontrada nesse estudo, bem como
pelas teorias psicoldgicas que sugerem que os individuos primeiro buscam satisfazer
suas necessidades diarias basicas e s6 depois pensam no lazer (Maslow, 2013). A
condicao financeira pode ser outro obstaculo para a participagdo em atividades de
lazer (Mihaylov et al., 2004). Algumas familias podem enfrentar dificuldades
financeiras ou limitagdes de acesso a recursos e instalagdes que oferecam atividades
de lazer (Mihaylov et al., 2004). Outra hipétese € que os pais podem néao ter
consciéncia dos beneficios associados as atividades de lazer para seus filhos (Yoo et
al., 2022). Reconhecer e superar todas essas barreiras é fundamental para promover
0 acesso as oportunidades de participagédo no lazer (Souto et al., 2024). A criagéo de
programas adaptados, a educacgao dos pais sobre os beneficios dessas atividades e
o fornecimento de suporte e recursos adequados para facilitar a participacao no lazer

sdo medidas que podem ser pensadas pelos profissionais de saude e érgaos publicos.

Uma das metas mais frequentes identificadas pelos pais do presente estudo foi
relacionada ao Brincar. Além disso, o Brincar foi significativamente mais frequente
para as criangas de 0-6 anos e para as criangas/adolescentes mais graves (Niveis V-
V do GMFCS e MACS). Resultados semelhantes foram reportados por Brandao et al.
(2014). O Brincar pode ser influenciado pelas dificuldades de funcionamento fisico e

habilidades manuais das criangas (Bult et al., 2011), o que justifica a maior frequéncia
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dessas metas para as criangas/adolescentes dos niveis IV-V do GMFCS e MACS. A
alta demanda dos pais pelo Brincar pode ser justificada pelo fato das criangas com

PC demonstrarem menos ludicidade do que seus pares tipicos (Okimoto et al., 2000).

A CIF-CJ (versao criangas e jovens) enfatiza a relevancia do brincar na vida das
criangas, reconhecendo-o como uma ocupacgao essencial e uma atividade central na
rotina diaria infantil (WHO, 2007). Como brincar é a ocupacgéo principal de todas as
criangas e melhora o seu desenvolvimento, € um conceito essencial a ser explorado
pelos profissionais da saude, principalmente os terapeutas ocupacionais e
fisioterapeutas (Case-Smith, 2013). Os resultados desse estudo sugerem o brincar
como um importante objetivo funcional para a intervencao terapéutica. E importante
ainda que esses profissionais orientem os pais sobre como entender e facilitar as

brincadeiras de seus filhos.

Neste estudo, apenas 2,6% das metas parentais estdo voltadas para a educacao, o
que sugere que a vida académica de seus filhos ndo € uma prioridade. Este cenario é
apoiado por dados recentes que revelam que somente 58,8% das
criangas/adolescentes brasileiros com PC frequentavam escolas regulares (Alves et
al., 2024). Além disso, um estudo de base populacional envolvendo 819 criangcas com
PC mostrou que apenas 33% tinham educacéao além do Ensino Médio inferior (ou seja,
apo6s os 15-16 anos), versus 77% dos controles tipicos (Michelsen et al., 2005). Esses
dados sao preocupantes, considerando a importancia da participacao escolar para o

desenvolvimento de criangas/adolescentes.

Braccialli et al. (2016) examinaram como a participacao escolar afeta a qualidade de
vida de criangas e adolescentes brasileiros com PC. Os autores constataram que
aqueles que frequentam a escola obtém melhores resultados nos aspectos de
funcionalidade, participacao, saude fisica e bem-estar emocional em comparagao com
aqueles que nao frequentam. Os desafios enfrentados pelos pais em relacdo a
inclusdo e acessibilidade podem estar relacionados a baixa adesédo escolar. De
acordo com o estudo de Alves et al. (2024), 58% dos pais relataram dificuldades de
acessibilidade na escola. Além das barreiras arquitetbnicas, € provavel que as
barreiras atitudinais em relagdo a inclusdo escolar tenham sido um importante

obstaculo para a participagdo na escola (Mantilla et al., 2024). Esses resultados
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apoiam a hipétese de que o baixo interesse da familia por demandas educacionais
encontrados no presente estudo pode ser atribuido, em partes, pelo fato das
criancas/adolescentes estarem fora da escola. Contudo, essas sao apenas
suposicoes. Este estudo ndo investigou a adesdo escolar dos participantes, o que

constitui uma limitagao a ser abordada em estudos futuros.

Ao analisar as metas funcionais estabelecidas pela familia, observa-se que nenhuma
delas foi diretamente relacionada a empregabilidade ou as preocupagdes com o
futuro. Duas consideragcdes podem ser feitas a esse respeito. Em primeiro lugar, como
cerca de 80% da amostra € composta por criangas, € possivel que os pais ainda nao
estejam preocupados com esses aspectos, 0s quais sO serdo abordados durante a
adolescéncia e inicio da vida adulta. Segundo, dar prioridade as AVDs assegura a
satisfacdo das necessidades basicas e promove a independéncia no ambiente
doméstico (Barrett & Kielhofner, 2002). Portanto, o sucesso da crianga nessas
atividades facilita a experiéncia da independéncia e o desenvolvimento de habilidades

para participacdo em outras areas, como educacao, lazer e trabalho.

No entanto, sabendo da baixa empregabilidade de pessoas com PC (Michelsen et al.,
2005), pensar precocemente nos diferentes aspectos que podem contribuir para
insercdo dessas pessoas no mercado de trabalho é importante. Um estudo anterior
envolvendo criancas dinamarquesas mostrou que apenas 5% das pessoas com PC
estdo empregadas versus 82% dos controles tipicos (Michelsen et al., 2005).
Resultados semelhantes sao relatados na populagéo brasileira, onde apenas 4,5%
estdo empregados (Margre et al., 2010). Esses dados destacam a necessidade de os
profissionais da educacio e da saude estarem focados no futuro e assumirem uma

perspectiva de vida, quando trabalham com criancas/adolescentes com PC.

O presente estudo apresenta algumas limitagdes. A selegdo da amostra foi realizada
por conveniéncia e a participacdo dos pais foi totalmente voluntaria. E importante
considerar que as familias que optaram por nao participar podem ter metas diferentes.
Adicionalmente, estes resultados ndo podem ser extrapolados para a populagédo que
depende exclusivamente dos servigos publicos de saude, ja que os participantes do
presente estudo utilizam de sistemas privados de saude. Houve uma representacao

nao homogénea em relagao as faixas etarias, uma vez que a maioria dos participantes
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eram criangas, apenas 12% eram adolescentes. O mesmo foi observado para os
niveis do GMFCS e MACS e regiao demografica dos participantes. A maior parte da

amostra deste estudo foi recrutada da regido sudeste.

Por fim, este estudo utilizou a COPM para identificar as metas da familia para criangas
e adolescentes com PC. Estudos futuros devem investigar as metas funcionais na
perspectiva das criangas/adolescentes. Dar voz as criangas e adolescentes e
reconhecer suas proprias prioridades e desejos é de fundamental importancia, ja que
as criangas podem ser mais motivadas a trabalharem em metas que considerem
relevantes. Estudos futuros que abordem todas essas limitagdes podem ser

necessarios.

5.5 Conclusao

Identificar as metas funcionais dos pais de criangcas e adolescentes com PC é
essencial para o desenvolvimento de intervengdes eficazes. Este estudo mostrou que
as AVDs constituem as principais metas de tratamento da familia de criangas e
adolescentes brasileiros com PC. E crucial que os terapeutas envolvam os familiares
na definicdo de metas de tratamento a fim de assegurar que as metas sejam
compreendidas e atendidas. Os terapeutas devem estar atentos as necessidades
prioritarias das familias e oferecer suporte as AVDs, além de incentivar a participacao
em areas nao priorizadas, mas importantes, tais como a participagao, a educacgao e o
lazer. Os resultados deste estudo sado valiosos e devem ser aproveitados por
profissionais e formuladores de politicas para que possam desenvolver estratégias de
intervengcdo que atendam a essas necessidades. Estudos futuros que envolvam
amostra de assistidos pelo SUS e que investiguem as metas de criangas e
adolescentes ainda sdo necessarios.
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Material complementar 1

Subcategorias da AOTA

Alimentar

Banhar e tomar banho no chuveiro
Brincar exploratério ou participativo
Deglutir/Comer

Descansar ou preparagao para 0 sono
Fazer compras

Fungbdes do corpo (atengao/concentragao)
Fungbes do corpo (sensoriais)

Fung¢des mentais associadas ao comportamento
Fungbes neuromusculoesqueléticas
Gerenciamento de comunicacgao
Habilidades manuais e motricidade fina
Habilidades motoras (posicionamento)
Higiene pessoal

Interagao social com pares e familiares
Lazer exploratério

Mobilidade funcional

Mobilidade na comunidade

Participagdo na educagao formal
Participagdo comunitaria e familiar
Preparar refeicdes e limpeza

Usar vaso sanitario e realizar higiene intima

Vestir

Nota: AOTA = American Occupational Therapy Association.
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6 DISCUSSAO

Os dois estudos apresentados nesta dissertagdo buscaram identificar as metas
funcionais prioritarias de pais de criancas e adolescentes brasileiros com TEA e PC.
Ambos os estudos sao de natureza exploratéria e descritiva e ndo foram testadas
hipéteses. O Estudo 1 levanta dados sobre o TEA, de forma inédita no Brasil,
enquanto o Estudo 2 traz informacdes relevantes para a PC, representando uma
atualizagcdo dos achados do estudo de Brandéo et al. (2014), conduzido ha dez anos.
Como os dois estudos utilizaram o mesmo método, é possivel fazer comparagdes dos

resultados obtidos para as duas condicdes.

Os principais resultados enfatizam a importancia das Atividades de Vida Diaria (AVDs)
como metas funcionais, tanto para pais de criangas com TEA quanto para aqueles
com PC, ressaltando a importancia de promover a autonomia e a capacidade de
realizar tarefas basicas do cotidiano, bem como encontrado nos estudos de Beheshti
et al. (2022), Jalili et al. (2019) e Morovati et al. (2024). Algumas especificidades das
prioridades variaram de acordo com a condi¢&o, por exemplo, enquanto a alimentagao
e a higiene pessoal sao prioritarias para o TEA, a alimentacao e a mobilidade funcional

destacam-se para a PC. A Tabela 1 faz uma comparacéao entre os dois estudos.

Tabela 1
Comparacéo dos resultados dos Estudos 1 e 2
(continua)
Estudo 1 Estudo 2
Critério TEA PC
n=241 n=171 Observagoes
Total de metas 1203 metas 740 metas gs:gfi:ﬁad: ° me:)?asr
(média 4,99) (média 4,32) .
crianga.
AVDs sao prioridade
em ambos. A fungao
o comportamental foi
Principais areas de ?uvr?%g: éoo corpo AVDs 49,8% mais frequente no
P % P Funcbdes do corpo 14% TEA 9,5%, enquanto a
metas 13,9%

Habilidades motoras 10% funcéo
musculoesquelética
foi mais frequente na
PC 6,4%.

AIVD 12%
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Comparacgéo dos resultados dos Estudos 1 e 2
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(concluséo)

Critério Estudo 1 Estudo 2
TEA PC Observacoes
n=241 n=171
Alimentar € comum a
ambos; mobilidade
. funcional ¢é mais
0,
. Alimentar (11,3%) Alimentar (12,3%) enfatzada na PC,
AVDs mais  Deglutir/comer Mobili . o -
o . obilidade Funcional (12,3%) enquanto a higiene
frequentes (11,3%) Higiene . o .
o Vestir (7,8%) pessoal € uma meta
pessoal (10,4%) .
mais frequente para
familiares de criancas
com TEA.
Lazer e sono néo séo
metas de prioridade
Lazer: 0,1% Do o em ambos os
Metas Sono: 0.2% Prepa.rar rsfelgoes. 0,1% estudos, apesar de
menos RN Lazer: 0,3% ~
Participagao o serem alteragdes
frequentes e o Sono: 0,3% . . )
comunitaria: 0,3% funcionais muito
frequentes nestas
populagoes.
Diferengas
significativas em Diferencas significativas em Brincar
ST . Ambos os estudos
Comunicagéao para para criangas de 0-6 anos, enquanto o
- : e L mostram variagdo nas
Analise por criancas de 0-6 anos e Uso vaso sanitario/higiene intima e
. e L .~ metas conforme a
faixa etaria Preparo de refeicbes Tomar banho foram mais .
S idade, mas com focos
para os adolescentes significativas entre os adolescentes diferentes
de 13-18 anos (p< de 13-18 anos (p<0,5). '
0,05).
Diferencas significativas em Vestir e
Usar vaso sanitario mais nos niveis I- Ambos os  estudos
. Il do GMFCS, enquanto metas de
Diferengas g ~ encontraram
P Posicionamento e Fungdes L
significativas na ” ; variagdes nas metas
Analise por Mobilidade Funcional musculoesqueléticas, ~ mais ~ nos com base no nivel de
. . . . niveis IV-V do GMFCS (p<0,5). Usar
Nivel de € Brincar mais no nivel e o suporte ou
~  vaso sanitario/higiene intima, : :
Suporte/ 3, enquanto Educagao .. X ~ funcionalidade,
. . Higiene pessoal, Vestir, Atencédo e . .
Funcionali- e concentracdo e Educagdo mais nos indicando ~ que  as
dade Gestao/Estabelecime ¢ ¢ necessidades variam

nto do lar mais no nivel
1 (p< 0,005).

niveis |-l da MACS, enquanto
Deglutir, Comunicagao, Fungdes
neuromusculoesqueléticas, Funcdes
sensoriais e Brincar foram mais

frequentes nos niveis IV-V (p<0,05).

significativamente
com a gravidade da
condicao.

Além do predominio de metas relacionadas as AVDs, no Estudo 1 (TEA) a questao

relacionada ao comportamento foi bastante levantada pelos pais, indo ao encontro a

triade de caracteristicas da condigcao (APA, 2022). Enquanto o Estudo 2 (PC) mostra

uma definicdo de metas motoras e fungdes do corpo, refletindo as necessidades
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especificas associadas a Paralisia Cerebral (Jackman et al., 2022; Rosenbaum et al.,
2007).

A diversidade de demandas ressalta a necessidade de uma equipe interdisciplinar nos
cuidados com essas criangas e adolescentes. Uma equipe interdisciplinar garante um
cuidado completo, permitindo que as areas de necessidade da crianga ou do
adolescente sejam abordadas de forma completa e eficaz (King et al., 2009). Como a
crianga e o adolescente com TEA ou PC tem necessidades unicas e especificas, a
equipe interdisciplinar pode desenvolver intervengdes personalizadas que considerem
todos os aspectos do desenvolvimento da crianga (Loffi et al.,, 2024; Smith et al.,
2022). Além disso, a colaboracdo entre diferentes profissionais facilita a troca de
informacdes e a criagdo de um plano de tratamento coeso, evitando duplicacgodes,
lacunas no atendimento e oferecendo suporte as familias (Davis & Day, 2010; Novak
et al., 2020; Rosenbaum et al., 2007).

Metas relacionadas ao Lazer e ao Sono foram as escolhas menos frequentes dos pais
de ambos os estudos, ndo fazendo parte do interesse primario das familias.
Entretanto, estudos mostram a importancia da participagcao de criangcas em atividades
de lazer (Souto et al., 2023; Yoo et al., 2022). Embora seja considerada atividade de
pouco envolvimento de criangas com deficiéncias, participar de atividades recreativas
e de lazer melhora a qualidade de vida, desenvolve autoconfianga e promove
amizades, devendo fazer parte de propostas de intervencao (Chiarello et al, 2014;
Ratcliff et al., 2018).

Quanto a meta sobre Sono, mesmo sendo uma reclamacéao frequente para criangas
e adolescentes com TEA e com PC (Adiga et al., 2014; Cortesi et al., 2010; Malow et
al. 2016), essa meta nao foi prioridade para a maioria dos pais, sendo definida apenas
duas vezes em 1203 metas do Estudo 1, e duas vezes entre as 740 metas do Estudo
2. Uma possivel justificativa se deve ao fato do uso de medicamentos para dormir, o
que, de acordo com Malow et al. (2016), justificaria até a alta demanda
comportamental, devido a associacdo de medicamentos noturnos com pior
comportamento diurno, mas informag¢des sobre medicamentos n&o foram solicitadas
no estudo. Alguns estudos apresentam indicios de relagao positiva entre atividade

fisica e lazer a uma boa qualidade de sono (Brand et al., 2015; Hulst et al., 2023), o
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gue enfatiza os beneficios e a importancia dessas metas para os individuos com TEA
e PC.

Essas comparagdes destacam a complexidade das necessidades de criangas e
adolescentes com TEA e PC, bem como a importancia de abordagens terapéuticas
que sejam adaptaveis as necessidades individuais e ao contexto de cada familia. A
variagdo nas metas enfatiza a necessidade de avaliagées individualizadas e
abordagens terapéuticas flexiveis. Este conhecimento favorece o processo de tomada
de decisdo baseada em evidéncias, ouvindo as aspiragdes e objetivos do cliente no
contexto de seu progndstico e considerando as opgdes de intervengcdo baseadas em

evidéncias disponiveis (Novak et al., 2021).

A ferramenta utilizada nesta dissertagdo € amplamente reconhecida e utilizada por
profissionais de terapia ocupacional em todo o mundo, tanto em contextos clinicos
quanto de pesquisa. A literatura sobre a COPM geralmente a apoia como uma
ferramenta valida e confiavel, especialmente por sua capacidade de capturar a
perspectiva do cliente sobre seu préprio desempenho e satisfagdo em atividades
cotidianas (An, 2017; Kang et al., 2020; Law et al., 2019; Novak et al., 2021; Torkan
et al., 2023). Entretanto, existem poucos estudos que verificaram essa validade e
confiabilidade com a populagéo pediatrica (Dorich & Cornwall, 2020; Sakzewki et al.,
2007; Verkerk et al., 2006).

Ohno et al. (2021) destacam, ainda, que algumas propriedades de medi¢ao da COPM
nao atendem aos critérios da COnsensus-based Standards for the selection of health
Measurement INstruments (COSMIN) (Mokkink et al., 2010), iniciativa que visa
melhorar os instrumentos de medida em saude. De acordo com Ohno et al. (2021),
alguns estudos mostraram inconsisténcias nas propriedades medidas, como validade
de construto, por exemplo. Além disso, por ser uma entrevista semiestruturada, pode
ocorrer variabilidade na avaliacdo com a COPM, que pode levantar questbes sobre a
confiabilidade inter-avaliadores em alguns casos. (Eyssen et al., 2005). Apesar desta
limitagdo, no presente estudo, os dados foram coletados por terapeutas ocupacionais

previamente capacitados para o uso da COPM.
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Mesmo a COPM sendo amplamente reconhecida como uma ferramenta de definigao
de metas e resultados € importante também reconhecer que a lacuna entre as
expectativas da familia e a realidade do prognostico da pessoa com necessidades
especiais seja considerada (Novak et al., 2021), os pais podem definir metas que s&o
muito desafiadoras ou ndo desafiadoras o suficiente (Cusick et al., 2006). Por isso, &
imprescindivel que o profissional, ao aplica-la, esteja apto a fornecer orientagao
informada, favorecendo o estabelecimento de metas precisas. Dedding et al. (2004)
relatam a dificuldade de algumas pessoas em pontuar os problemas elencados,
considerando a pontuacgao subjetiva e arbitraria dependendo do dia ou do humor. As
percepgdes que os pais tém do desempenho de seus filhos podem mudar e variar

com o tempo, de acordo com adaptag¢des ou enfrentamentos (Eyssen et al., 2005).

E importante frisar que essas limitagdes ndo invalidam a COPM como uma ferramenta
de avaliagdo, mas, sim, destacam a necessidade de uso cuidadoso e associado a
outras avaliacbes. Porém, isso nao foi feito nesta dissertacdo, sendo outra limitagao
do estudo. Essas questdes sao levantadas com o intuito de incentivar pesquisas
adicionais para o uso da COPM, visando maximizar seu uso em uma variedade de
contextos e populacdes. Além disso, o uso de instrumentos padronizados de avaliagao
auxilia na agregacao de dados entre grupos de diagndstico e formatos de prestagao
de servigos para medir a garantia de qualidade, eficiéncia, eficacia e custo-efetividade
(Novak et al., 2021).

Em sintese, esta dissertacdo elucida sobre a complexidade e a diversidade das
necessidades de criangcas e adolescentes brasileiros com TEA e PC, destacando a
importancia das Atividades de Vida Diaria como metas funcionais prioritarias para
seus pais. Além disso, os resultados dos estudos apresentados destacam a relevancia
de abordagens interprofissionais e a importancia de ferramentas de avaliagdo como a
COPM, apesar de suas limitacdes, para a definicdo de metas terapéuticas alinhadas

as expectativas das familias.

Este trabalho contribui significativamente para o campo da terapia ocupacional e para
a pratica clinica, oferecendo informacdes valiosas sobre as prioridades de pais de

criancas com TEA e PC no Brasil, e estabelece um ponto de partida para futuras
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investigacbes que possam aprofundar o entendimento dessas necessidades e

aprimorar as intervengdes dirigidas a essa populagao.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Esta dissertacdo sugere varias implicagbes importantes para a pratica clinica,
especialmente no campo da terapia ocupacional e areas afins que atendem criancas
e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e Paralisia Cerebral (PC).
Os resultados dos estudos enfatizam a necessidade de abordagens de tratamento
personalizadas que considerem as necessidades e prioridades unicas de cada crianca

e sua familia, em vez de adotar um modelo de tratamento Unico.

Desta forma a pratica clinica deve incluir os pais e cuidadores no processo de tomada
de decisdo, garantindo que as metas terapéuticas estejam alinhadas com as
prioridades familiares, o que pode aumentar a eficacia das intervengdes. As
intervencdes devem ser sensiveis as diferencas e semelhangas nas necessidades de
criancas com TEA e PC, adaptando-se para abordar especificidades como
dificuldades comportamentais e de comunicagdo no TEA e habilidades motoras na
PC.

Os estudos mostraram uma clara indicacdo da importancia de focar nas Atividades de
Vida Diarias nas intervengdes, além do Brincar, atividade crucial para o
desenvolvimento social e motor, sugerindo que estratégias de intervengao devem criar
oportunidades para brincadeiras inclusivas e significativas. A utilizagdo da COPM,
apesar de suas limitagdes, é valorizada como uma ferramenta clinica util. No entanto,
€ fundamental que os profissionais estejam cientes de suas limitagdes psicométricas
e apliguem a ferramenta de maneira critica, complementando-a com outras medidas
de avaliacao quando necessario. Este estudo também destaca a necessidade de mais
pesquisas para explorar as necessidades e prioridades de criancas com TEA e PC,
especialmente em contextos brasileiros, para fundamentar praticas baseadas em

evidéncias.
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ANEXO A - Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)

MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO OCUPACIONAL (COPM)'
Segunda Edicéio
Autores: Mary Law, Sue Baptiste, Anne Carswell, Mary Ann McGoll, Helene Polatajko, Nancy Pollock?

Nome do diente: Idade: Sexe:

Entrevistado: Registro n*

(se niio for o cliente)

Data da avaliocio:

Terapeuta:
Data prevista para reavaliactio:
Clinica/Hospital: Programa:
Data da reavaliocio:
PASSO 1: IDENTIFI(A,U"\O DE QUESTOES NO DESEMPENHO OCUPACIONAL PASSO 2: (LASSIFICACAO DO GRAU DE IMPORTANCIA

Para identificar problemas, preocupades e questes relativas ao desempenho ocwpacional, entreviste o cliente questionando ~ {Usando os cartes de pontuagto, pega ao cliente que clussifique,
sobre os atividades do dio-o-dia no que se refere s afividodes produtives, de autocuidado e de lozer. Solicite ao cliente que  numa escalo de 1 o 10, o importdncia de codo ofividade.
identifique os ofividodes do dio-o-dio que quer realizer, que necessita realizar ou que & esperado que ele realize, encorajondo-  |Coloque os pontuacdes nos respectivos quadrados nos Possos 14,
o a pensar num dio fipico. Em sequida, peca que identifique quois dessas atividodes otualmente sio dificeis de realizar, de 1B e 1C.

forma satisfatério. Regisire estos ofividades problemiticas nos Passos 14, 18 ou 1C

A. Autocuidado

(vidados pessoais
(ex.: vestudrio, banho,
alimentagtio, higiene)

Mobilidade funcional:
(ex.: tronsferéncios, mobilidade
dentro e fora de cosn)

Independéncia fora de cosa:
(ex. fransportes, compras, financas)

B. Produtividade

Trabalho (remunerado/nfio-remunerado)
(ex.: procurar/manter um emprego,
ofividades voluntirios)

Tarefas domésticas
(ex.: limpezas, lovagem de roupas,
preparaciio de refeicdes)

Brincar/Escola
(ex.: habilidode para brincar,
fozer o dever de caso)

(. Lozer

Recreaciio trangiiila
(ex. hobbies, leitura, artesanato)

Recreaiio afiva
(ex.: esportes, passeios, viagens)

Sodializagio
(ex.: visitus, felefonemos,
festas, escrever cartas)

JUUOH LU EUD UL

! Canadian Occupational Pesformance Measure (COPH). Versdo bicsileira roduzidu por ivia . Mogahdes, Liion V. Mogahes & Ana Amélia Cardaso.
*Publicado pela CADT Publications ACE @ M. Law, 5. Boptiste, A. Carswel, . A. McColl, H. Polatajko, N. Pallock, 2000
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PASSO 3: PONTUACAQ — AVALIACAQ INICIAL

Confime com o cliente os 5 problemas mais importunfes e registre-os abaixo. Usando os cartes de pontuaciio, pega aa cliente para clossificar cada problema no que diz respeito oo Desempenho
¢ Safisfagto, depois calcule o ponfuagdo total. Para calcular o pontuagdo total some o pontuagtio do desempenho ocupacional ou da sofisfagio de todos os problemas e divida pelo nomero de

problemas.

PASSO 4: REAVALIACAD

No infervalo de tempo apropriodo para reavaliacio, o dliente clussifica novamente cada problema, no que se refere ao Desempenho e @ Satistacdo.

Problemas de Desempenho Ocupacional Avaliacio Inidal Reavalingiio
Desempenho 1 Satisfaciio 1 Desempenho 2 Satisfagio 2
1.
2
3
4
5
T —— =
Pontuactio Total do
Pontuagdio Total = Sempert o k) N TN [ T (O R N S
Ne de Problemas
PASSO 5: COMPUTANDO QS ESCORES DE MUDANCA
Calwle os mudangas, subhaindo o ponfuagtio obfida na avaliagtio da obfida na reavaliagto.
Mudanca no Desempenho = Pontuaco do Desempenho 2 — Pontuacdio do Desempenho 1 ___ =
Mudanca na Safisfacdo = Pontuacdo da Safisfocio 2 ___ — Pontuagdo da Satisfagdo 1 ___

ANOTACOES ADICIONAIS E OBSERVACOES

Avdliagdio inicial:

Reavaliagdo:

" Canudion Occupational Performance Measure (COPM). VersBo biosilira roduzida por v €. Maguhies, Liin V. Magahies e Ana Amélia Cardaso.
*Pblcado pela CAOT Publicatiors ACE @M. Law, S. Bogtiste, A, Carswell, . A. WcCol, H, Poktajko, H. Pallock, 2000
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do CEP/FCMMG

CIENCIAS MEDICAS DE MINAS
GERAIS - FCM-MG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

gzt

Titulo da Pesquisa: A perspectiva da familia quanto as necessidades assistenciais de criangas com

transtornos do neurodesenvolvimento
Pesquisador: THALITA KARLA FLORES CRUZ

Area Tematica: Equipamentos e dispositivos terap&uticos, novos ou ndo registrados no Pafs;

Versao: 1

CAAE: 72360923.9.0000.5134

Instituigao Proponente: TREINI BIOTECNOLOGIA LTDA.
Patrocinador Principal: TREINI BIOTECNOLOGIA LTDA.

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.251.636

Apresentagao do Projeto:
Instituigdo proponente: TREINI BIOTECNOLOGIA LTDA.
Pesquisadora responsavel: THALITA KARLA FLORES CRUZ

O estudo é de natureza censitaria, que deve contar com parceria de instituigdes que trabalham com

reabilitacdo que trabalhama com o método . A pesquisa conduzida pela equipe de pesquisa da TREINI
Biotecnologia/TREINITEC Ltda., desenvolvedora dos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®. A pratica
centrada na familia & um modelo de prestagdo de servigos adotado nos Métodos Intensivos TREINI® e

MIG® na intervengao de criangas e adolescentes para a identificagdo das defici&éncias ou impedimentos pela

crianga, bem como para a colaboragéo da familia no plano de intervencao.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo primario:

Investigar os efeitos de quatro blocos de 12 semanas de intervencédo intensiva interdisciplinar pelos Métodos

Intensivos TREINI® e MIG® (totalizando 12 meses de intervengdo) na percepg¢ao da familia quanto a

satisfagdo e desempenho de seu filho nos
dominios de autocuidado, produtividade e lazer.

Seis objetivos secundariios

Enderego: Alameda Ezequiel Dias N°® 275 30 andar ao lado dos elevadores

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3248-7155 E-mail: cep(@feluma.org.br
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CIENCIAS MEDICAS DE MINAS Plataforma
GERAIS - FCM-MG %foﬂ

Continuagéo do Parecer: 6.251.636

(1) Investigar o perfil de problemas de desempenho ocupacional mais frequentemente levantados pelas
familias de acordo com sexo, idade, diagnostico e funcionalidade das criangas/adolescentes com
transtornos do neurodesenvolvimento que realizam suas intervengdes pelos Métodos Intensivos TREINI® e
MIG®;(2) Documentar a trajetéria longitudinal dos problemas de desempenho ocupacional mais
frequentemente levantados pelas familias de criangas/adolescentes com transtornos do
neurodesenvolvimento que realizam suas intervengdes pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®,
(3) Investigar se os terapeutas das equipes interdisciplinares estdo tragando metas alcancaveis e realistas,
condizentes com a capacidade funcional das criangas/adolescentes com transtornos do
neurodesenvolvimento que realizam suas intervenc¢des pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®;
(4) Investigar se as a(s) pratica(s) e/ou técnica(s) que compdem as intervengdes pelos

Métodos TREINI® e MIG® propostas pelos terapeutas sao apropriadas para proporcionar o alcance das
metas estabelecidas;

(5) Investigar os efeitos de 12 meses de intervengao intensiva interdisciplinar pelos Métodos Intensivos
TREINI® e MIG®, divididos em quatro blocos de intervencdo de 12 semanas, na percepgdo da familia
guanto a satisfagdo e desempenho de seu filho de acordo com sexo, idade, diagnéstico e funcionalidade
das criangas/adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento;(8) Investigar a percepgéao dos pais
sobre seu envolvimento na identificagdo das deficiéncias ou impedimentos apresentados pelos filhos, bem
como sua colaboragdo no plano de intervencdo, demonstrando diferengas significativas nas notas de

desempenho e satisfagdo sobre o desempenho ocupacional de seus filhos apés a intervencgao.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

1. Os riscos minimos, relacionados ao possivel desconforto fisico e ansiedade que podem ocorrer durante a
avaliacdo ou na intervengdo. Todo esforgo sera feito no sentido de atentar para o bem-estar fisico e
psicolégico dos participantes, interrompendo-se a

testagem aos menores sinais de desconforto, além de se adotar procedimentos de relaxamentos e
esclarecimento. Em caso de ocorréncia de algum problema decorrente

das avaliagdes ou questionarios da pesquisa, o participante recebera a assisténcia integral e imediata, de
forma gratuita, pelo tempo que for necessario.

2. Acgbes para garantia de sigilo:

a. Os resultados serao guardados em prontuarios que serao analisados e poderao ser publicados

Enderego: Alameda Ezequiel Dias N° 275 3o andar ao lado dos elevadores

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3248-7155 E-mail: cep@feluma.org.br
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Continuacdo do Parecer: 6.251.636

em trabalhos e eventos cientificos, mas a identidade ndo sera divulgada, sendo guardada em sigilo em
todas as fases da pesquisa.

b. Dados ficardo armazenados e arquivados de forma digital por 5 anos sob a responsabilidade dos
pesquisadores, a fim de salvaguardar a possibilidade de consulta por parte da equipe de pesquisa.
c.N&o havera riscos provenientes em relagédo a sua invasao de privacidade e uso indevido dos dados pois
todos os pacientes envolvidos serao identificados através de nimeros e nao terdo seus nomes divulgados
sem autorizagao prévia ou qualquer outra informacgao que seja capaz de identifica-los.

d. somente membros da equipe de pesquisa devidamente cadastrados terdo acesso ao prontuario da
pesquisa com os dados

e. A pesquisa assegura a confidencialidade, privacidade e protecdo da imagem; garantindo a nio
estigmatizagdo, ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo das pessoas, ndo interferéncia na vida e na
rotina dos participantes

Beneficios:

a. A intervencao pode promover melhorarias na realizagao das atividades de seu dia a dia, consideradas
mais importantes tanto para os pais como para o participante.

b. Ao final do estudo, os pais e as clinicas credenciadas obterao por escrito um

relatério com os resultados da analise dos dados dos participantes, pacientes em atendimento pelos
Métodos Intensivos, realizada pela equipe de pesquisa (Fisioterapeuta, Terapeuta Ocupacional,
Fonoaudidlogo e Psicélogo).

c. Os participantes continuardo a receber a intervengao durante e apds a finalizagdo do estudo, sem
prejuizos ao que elas ja tém direito.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Participarao do estudo todas as familias e criangas que aceitarem participar do estudo apos esclarecimento
dos seus objetivos e que sejam atendidas pelas clinicas que aceitarem participar como parceiras do projeto.
N previsto de 450

Critérios de inclusao:

1) idade entre 4 meses a 2 anos de idade ou 2 a 18 anos de idade no momento de recrutamento;

2) ter recebido o diagnostico por profissionais de salde da comunidade de condigdes de saude como, por
exemplo, Transtorno do Espectro Autista, Paralisia Cerebral, deficiéncia intelectual

Enderego: Alameda Ezequiel Dias N® 275 30 andar ao lado dos elevadores

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZOMNTE
Telefone: (31)3248-7155 E-mail: cep@feluma.org.br
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(quociente de inteligéncia entre 55 a 70 pontos) ou sindromes genéticas.

Critérios de exclusdo:

Critérios de exclusdo:

1) a presencga de deformidades estruturais nos membros inferiores e tronco que possam comprometer a
seguranga da crianga/do adolescente no desempenho das tarefas motoras;

2) epilepsia ou crises convulsivas nao controladas;

3) instabilidade cardiaca ou respiratdria que impeca o participante de realizar as

intervengdes com seguranga.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:

Quatro instituigds parceiras:

Clinica Reflexo Lins de Reabilitagdo Funcional Ltda. - assinam os diretores (carta duplica de um deles
Clinica Reflexo Infantil Amore em movimento - assina o fisioterapeuta (carta duplicada)

Neurotherapy reabilitacdo funcional - assinatura eletrénica

TCLE - OK

TA - Ok

Termo de Responsabilidade da pesquisadora - OK

Demais termos - ok

Recomendacgoes:

Sem recomendagao

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Sem pendéncias

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O presente projeto, seguiu nesta data para analise da CONEP e so tem o seu inicio autorizado apos a
aprovacgao pela mesma.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
InformagBes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 14/07/2023 Aceito
do Projeto ROJETO_2178821.pdf 12:48:31
TCLE / Termos de |TCLE_COPM pdf 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
Assentimento / 12:47:09 |FLORES CRUZ
Justificativa de
Auséncia

Enderego: Alameda Ezequiel Dias N° 275 3o andar ao lado dos elevadores

Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZOMNTE
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Rerant

mo

Outros PARCERIA_PESQUISA_COPM_06.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:13:05 |FLORES CRUZ

Outros PARCERIA_PESQUISA_COPM_05.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:12:48 |FLORES CRUZ

Qutros PARCERIA_PESQUISA_COPM_04.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:12:34 | FLORES CRUZ

Outros PARCERIA_PESQUISA_COPM_03.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:12:15 | FLORES CRUZ

Qutros PARCERIA_PESQUISA_COPM_02.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:12:01 FLORES CRUZ

Qutros PARCERIA_PESQUISA_COPM_01.pdf | 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito
12:11:38 |FLORES CRUZ

Declaragédo de TERMO_RESPONSABILIDADE . pdf 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito

Pesquisadores 12:05:29 |FLORES CRUZ

TCLE / Termos de | TA_COPM.pdf 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito

Assentimento / 12:03:29 |FLORES CRUZ

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_ COPM_completo . pdf 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito

Brochura 12:.01:44 |FLORES CRUZ

|Investigador

Folha de Rosto FOLHADEROSTOCOPM.pdf 14/07/2023 | THALITA KARLA Aceito

11:40:24 |FLORES CRUZ

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Sim
BELO HORIZONTE, 21 de Agosto de 2023
Assinado por:
Leila Santos
(Coordenador(a))
Endereco: Alameda Ezequiel Dias N°® 275 30 andar ao lado dos elevadores
Bairro: Santa Efigénia CEP: 30.130-110
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3248-7155 E-mail: cep@feluma.org.br
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ANEXO C - Parecer Inclusdao da UFMG como instituicao co-participante em
projeto de pesquisa

16/04/2024, 10:41 SEIUFMG - 3142494 - Parecer

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
FAFICH
Departamento de Psicologia

PARECER N2 13/2024
PROCESSO N2 23072.218444/2024-37
ASSUNTO: Parecer para comité de ética em pesquisa

PARECER SOBRE INCLUSAO DA UFMG COMO INST]TLHC.;\O CO-PARTICIPANTE EM PROJETO DE PESQUISA
INTERESSADO: Prof. Dr.Vitor Geraldi Haase

HISTORICO: Examinei, a pedido da Chefia do Departamento de Psicologia, o projeto de pesquisa intitulado “A perspectiva da familia quanto as necessidades
assistenciais de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento™ de interesse do Prof. Vitor Geraldi Haase. O projeto de pesquisa estd sendo desenvolvido na
empresa TREINITec Ltda, Rua Carmélia Loffi 17, Ribeirdo das Neves, apos ter sido aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Meédicas de Minas Gerais sob nimero CAAE 72360923.9.0000.5134. O projeto é coordenado pela Dra. Thalita Karla Flores Cruz. Uma das pesquisadoras
participantes do projeto ¢ a terapeuta ocupacional Amanda Aparecida Alves Cunha Nascimento, mestranda do PPG em Neurociéncia. O projeto esta sendo
submetido a apreciagao da Camara do Departamento de Psicologia para que a UFMG seja incluida como instituigdo co-participante, de modo que o projeto
possa ser utilizado na dissertacao de mestrado da aluna.

DOCUMENTACAO: O processo vem instruido com a) Projeto de pesquisa; b) Aprovagio pelo CEP da FCCMG; c) Folha de Rosto; d) Informagdes basicas do
projeto; ) Instituigoes parceiras (Neurotherapy reabilitagao Neurofuncional, Reabilitacio Infantil Offrede LTDA, Clinica Infantil Amor em Movimento LTDA,
Clinica Reflexo Reabilitacao Neuro Funcional LTDA, Clinica Reflexo Lins Reabilitagao Neuro Funcional LTDA); d) Termo de assentimento; e) TCLE.

ANALISE DO PROJETO: A perspectiva da familia quanto &s necessidades assistenciais de criangas com transtornos do neurodesenvolvimento tem por
objetivos: 1) Investigar os efeitos de quatro blocos de 12 semanas de intervengao intensiva interdisciplinar pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®
(totalizando 12 meses de intervencdo) na percepgdo da familia quanto a satisfagéo e desempenho de seu filho nos dominios de autocuidado, produtividade e
lazer. 2) Investigar o perfil de problemas de desempenho ocupacional mais frequentemente levantados pelas familias de acordo com sexo, idade, diagnostico e

hitps://sei.ufmg -php _vi X protocolo_| R 33952758infra_sistema=1000001008infra_unidade_atual=1100003008infra_hash=6932b3f08...  1/3
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funcionalidade das criancas/adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento que realizam suas intervengdes pelos Métodos Intensivos TREINI® e
MIG®; 3) Documentar a trajetoria longitudinal dos problemas de desempenho ocupacional mais frequentemente levantados pelas familias de
criangas/adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento que realizam suas intervengdes pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®; 4) Investigar se
os terapeutas das equipes interdisciplinares estdo tragando metas alcancaveis ¢ realistas, condizentes com a capacidade funcional das criangas/adolescentes com
transtornos do neurodesenvolvimento que realizam suas intervengdes pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®; 5) Investigar se as a(s) pratica(s) e/ou
técnica(s) que compdem as intervengdes pelos Métodos TREINI® e MIG® propostas pelos terapeutas sao apropriadas para proporcionar o alcance das metas
estabelecidas; 6) Investigar os efeitos de 12 meses de intervengdo intensiva interdisciplinar pelos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®, divididos em quatro
blocos de intervencdo de 12 semanas, na percepgao da familia quanto a satisfagao e desempenho de seu filho de acordo com sexo, idade, diagnostico e
funcionalidade das criancas/adolescentes com transtornos do neurodesenvolvimento; 7) Investigar a percepgao dos pais sobre seu envolvimento na identificacao
das deficiéncias ou impedimentos apresentados pelos filhos, bem como sua colaboracao no plano de intervencao, demonstrando diferencas significativas nas
notas de desempenho e satisfagao sobre o desempenho ocupacional de seus filhos apés a intervengao. A pratica centrada na familia ¢ um modelo de prestagao de
servigos adotado nos Métodos Intensivos TREINI® e MIG® na intervengio de criangas e adolescentes para a identificagdo das deficiéncias ou impedimentos
pela crianca, bem como para a colaboragio da familia no plano de intervengao. Nos Métodos Intensivos TREINI® e MIG®, a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional (Canadian Occupational Performance Measure - COPM) ¢ aplicada com o intuito de identificar possivels metas funcionais que
criangas/adolescentes e seus pais consideraram importantes para melhorar em sua rotina de vida diria, bem como para verificar os efeitos das intervengoes
interdisciplinares nos dominios de autocuidado, produtividade e lazer. Para medir a extensdo em que os servigos prestados sdo centrados na familia é necessario
levantar as informacdes referentes as implementacio das intervencdes realizadas e verificar se as técnicas e praticas estdo sendo utilizadas de forma efetiva, bem
como investigar os efeitos da pratica centrada na familia em programas interdisciplinares intensivos como o TREINI® e o MIG®. A metodologia empregada no
projeto ¢ de um estudo longitudinal com duragao de 12 meses. No projeto serdo realizadas cinco medidas trimestrais e quatro blocos de intervengéo (com 12
semanas de duragdo cada). Inicialmente foi realizada uma revisio de literatura a respeito da pratica centrada na familia. A COPM foi aplicada nos
pais/responsaveis, com a identificaciao de até cinco problemas de desempenho ocupacional. A avaliagéo através da COPM foi realizada por terapeutas
ocupacionais com experiéncia na aplicagio deste questionario

AVALIACAO DO PROJETO: O projeto esti bem delineado do ponto de vista metodologico, sendo o referencial tedrico atualizado e adequado para os
objetivos. O projeto visa suprir uma importante lacuna nas interveng¢oes para criangas com transtornos do neurodesenvolvimento. O projeto se enquadra na
categoria de risco minimo e foi aprovado pelo CEP da FCMMG. Do ponto de vista da UFMG, o projeto contribuird para a formagao de uma mestre, sob
orientaciao de um docente da instituigdo.

PARECER: Salvo melhor juizo, sou de parecer favoravel a que o projeto de pesquisa intitulado “A perspectiva da familia quanto as necessidades assistenciais de
criangas com transtornos do neurodesenvolvimento™ de interesse do Prof. Vitor Geraldi Haase seja aprovado pela Camara do Departamento de Psicologia com
vistas ao seu envio para o COEP-UFMG e inclusao da UFMG como institui¢ao co-participante.

Belo Horizonte,

Prof. Dr. Antonio Jaeger

Parecerista Designado
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