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RESUMO

A FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS COM SiNDROMIg DE DOWN: HISTORICO
TERAPEUTICO, ADAPTACAO PARENTAL A DEFICIENCIA E DESEMPENHO
OCUPACIONAL DOS PAIS

AUTORA: Bianca Fraga Halberstadt
ORIENTADORA: Anaelena Braganca de Moraes
COORIENTADORA: Ana Paula Ramos de Souza

A chegada de um filho com Sindrome de Down (SD) inaugura diversas modificactes
cotidianas, no que tange o ambiente familiar, social e nas questdes psicoldgicas,
provocando frustracfes e impactos nos genitores, ameagando sua saude mental e bem-
estar. Por isso, 0 objetivo deste estudo foi analisar a funcionalidade de criangas com SD no
que tange a mobilidade, ao autocuidado e a funcdo social, em relagdo ao historico
terapéutico da crianca, a adaptacdo parental a deficiéncia do filho, aos aspectos
socioecondmicos e ao desempenho ocupacional dos pais. Esta pesquisa configura-se como
um estudo transversal, descritivo, de abordagem quantitativa. Participaram 30 genitores de
criancas com SD com idade de 10 meses a sete anos. A coleta de dados foi realizada em
trés municipios do interior do RS, em instituicbes responsaveis pelo acompanhamento
dessas criangas no sistema publico de saude. Os pais responderam ao Inventario de
Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI), a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM), a Escala de adaptacéo parental a deficiéncia do filho (EPAD) e uma
entrevista acerca dos aspectos socioecondmicos e dados sobre a terapia que a crianga foi
submetida. Os resultados da pesquisa indicaram que as criancas apresentam melhor
desempenho na area de mobilidade e maior atraso na area do autocuidado. Grande parte
das terapias sédo de cunho estrutural focadas na crian¢ca com insergcédo da familia. Contudo,
as terapias instrumentais centradas na crianga proporcionaram maior independéncia em
autocuidado. A profissdo de maior acesso foi a Fonoaudiologia e de menor insercéo foi a
Terapia Ocupacional. A Fisioterapia foi a profissdo de inicio mais precoce e de maior
duragdo. As maes sdo as principais cuidadoras e as familias apresentam maior dificuldade
em lidar com o diagnéstico. Em contraponto, apresentaram facilidade em enxergar as
capacidades dos filhos, principalmente quando as criangcas possuem melhores niveis de
autocuidado e funcdo social. Os problemas ocupacionais dos pais séo, principalmente, na
area da produtividade. Os niveis socioecondmicos e de escolaridade e o exercicio do lazer
dos pais influenciam o desenvolvimento da crianca em suas funcdes sociais. Familias que
recebem apoio social tem filhos mais independentes em autocuidado. O estudo permitiu
concluir que é necessario que cada crianga e sua familia tenham a oportunidade de acesso
as diferentes especialidades terapéuticas. Para tanto, ha a incumbéncia de cada profissional
avaliar e encaminhar as criancas para os atendimentos que serdo prioridade e suprirdo as
necessidades da criangca e de sua familia. O nivel socioecondmico dos pais e o lazer
exercido por eles podem ser um dos fatores cruciais para o desenvolvimento da
comunicacgdo e socializacao infantil, além de propiciar bem-estar e fortalecimento do vinculo
familiar. E preciso que os profissionais estejam atentos aos aspectos que permeiam o
diagnostico e as dificuldades no desempenho ocupacional dos pais, atuando de forma global
a suprir as necessidades familiares. A rede de apoio € crucial para o bem estar das familias,
estando associada a maiores niveis de independéncia da crianga em autocuidado.
Palavras-chave: Crianca, Funcionalidade, Pais, Sindrome de Down.



ABSTRACT

THE FUNCTIONALITY OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME: THERAPEUTIC
HISTORY, PARENTAL ADAPTATION TO THE DEFICIENCY AND
OCCUPATIONAL PERFORMANCE OF THE PARENTS

AUTHOR: Bianca Fraga Halberstadt
ADVISOR: Anaelena Braganca de Moraes
CO-ADVISER: Ana Paula Ramos de Souza

The arrival of a child with Down Syndrome (DS) inaugurates several daily changes in the
family environment, social and psychological issues, causing frustrations and impacts on the
parents, threatening their mental health and well-being. Therefore, the objective of this study
is to analyze the functionality of the DS children in relation to mobility, self-care and social
function, correlating the effects of the therapeutic history of children, parental adaptation to
the disability and occupational performance of the parents. This research is a cross-
sectional, descriptive, quantitative study. Participants included 30 children aged 10 months to
7 years with DS. Data collection was performed in three municipalities in the interior of Rio
Grande do Sul, in institutions responsible for monitoring these children in the public health
system. Parents responded to the Pediatric Disability Assessment Inventory (PEDI), the
Canadian Measurement of Occupational Performance (COPM), the Parental Adaptation
Scale for Child Disability (PASCD), and an interview about the socioeconomic aspects and
data on therapy that the child was submitted. The results of the research indicated that the
children present better performance in the area of mobility and more delay in the area of self-
care. The socioeconomic and educational level of the parents influences the development of
the child in his social functions and in the access of the families to the leisure. The mothers
are the primary caregivers of children and families have greater difficulty in dealing with the
diagnosis. In contrast, it is easy to see the capacities of the children, especially when the
children have better levels of self-care and social function. The occupational problems of the
parents are mainly in the area of productivity. The socioeconomic, educational level and the
leisure activity of the parents influence the development of the child in his social functions.
Families receiving social support have more independent children in self-care. The study
concluded that it is necessary for each child and his / her family to have access to the
different professions. In order to do so, it is incumbent upon each professional to evaluate
and refer the children to the care that will be a priority and will meet the needs of the child
and his / her family. The socioeconomic level of the parents and their leisure can be a crucial
factor for the development of communication and child socialization, besides providing well-
being and strengthening of the family bond. Professionals must be attentive to the aspects
that permeate the diagnosis and the difficulties in the occupational performance of the
parents, acting in a global way to meet the family needs. The support network is crucial for
the well-being of families, being associated with higher levels of independence of the child in
self-care.

Keywords: Child, International Classification of Functioning, Parents, Down Syndrome.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) caracteriza-se por uma alteracdo cromossémica
no par 21, o qual ocasiona um desequilibrio na funcdo reguladora que os genes
exercem sobre a producdo de proteina celular, existente no desenvolvimento
intrauterino estendendo-se por toda a vida do sujeito. Os fatores envolvidos nessa
alteracdo genética ainda ndo sao totalmente explicados, contudo, sabe-se que a
inibicdo ou acentuada expressdo de determinados genes, ou parte destes, exercem
influéncia sobre as estruturas celulares dos sujeitos (JONES et al., 2013).

No Brasil, a SD possui alta prevaléncia, estando presente em uma crianga a
cada 600 a 800 nascimentos, determinando caracteristicas fisicas especificas
(BRASIL, 2013), atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, hipotonia muscular,
lentiddo em seu crescimento fisico, distirbios da tireoide, problemas neuroldgicos,
cardiopatia congénita, obesidade, envelhecimento precoce, alteragbes visuais,
auditivas e na coluna cervical (OPITZ; GILBERT-BARNESS, 1990). Contudo, sabe-
se que as habilidades sdo adquiridas na mesma ordem que as criangcas com
desenvolvimento tipico, porém podem apresentar maior lentiddo para alcanca-las
(CICILIATO; ZILOTTI; MANDRA, 2010).

A chegada de uma crianca com deficiéncia é uma realidade nunca esperada,
um momento complexo, que ocasiona um significativo impacto sobre os membros da
familia, que enxergam sua vida também afetada pelo fato. Estabelece um periodo de
crise familiar, sendo um espaco imprevisivel que ira demandar comportamentos
maternos e paternos espontaneos e flexiveis, para que se produzam solucbes
criativas e inovadoras (FRANCO, 2016b).

Este acontecimento inaugura inimeras modificacdes cotidianas, no que tange
o ambiente familiar, social e nas questdes psicologicas, provocando frustracbes e
impactos nos genitores (ORLANDI; GARCIA, 2017). Um destes aspectos que podem
sofrer modificagdes € o desempenho ocupacional dos familiares.

A American Occupational Therapy Practice (2010) conceitua o desempenho
ocupacional como a realizacdo de uma ocupacao que € resultado da combinacéo
entre o0 sujeito, a atividade, o ambiente e o contexto. Necessita da capacidade do
sujeito em exercer papéis e executar atividades, no que tange o autocuidado,
produtividade e o lazer, respondendo as exigéncias do meio interno ou externo
(CALDAS; FACUNDES; SILVA, 2011). As ocupacdes de autocuidado englobam as



atividades para manter as funcBes basicas. Nas ocupacdes de produtividade,
incluem-se o trabalho voluntario, o desenvolvimento pessoal, a preservagao
econbmica e a manutencao do lar e da familia. Em lazer sdo compreendidas as
ocupacdes efetuadas pelo sujeito quando esté livre da obrigacdo de ser produtivo. O
desempenho é considerado satisfatorio se propiciar bem-estar (LAW et al., 2009).

Diante de todo este contexto, a chegada da criangca com SD na familia ir4
demandar a adaptacdo dos pais a nova realidade (FLORES et al., 2013). Conforme
Maciel (2017), os profissionais de saude que atendem criancas com SD necessitam
considerar a situagcdo em que a crianca e a familia se encontram para realizar o
planejamento de suas acdes, objetivando fornecer informacdes, estimulo e apoio a
familia, direcionando os caminhos para que o cuidador da crianca se sinta seguro
para o enfrentamento de desafios no cuidado e no cotidiano. E importante que
auxiliem também na apreciacao positiva sobre a situacdo, de maneira que consigam
adaptar-se ao novo contexto.

Silva e Dessen (2002) destacam a importancia de pesquisadores e
profissionais disponibilizarem sua atencdo na compreensdo dos pProcessos
dindmicos de funcionamento das familias de criancas com SD, visto que a familia
estabelece as primeiras relagbes da crianca, sendo mediadora destas interacbes
com os diversos meios. E importante que os profissionais auxiliem os pais no
processo de adaptacdo e desenvolvimento frente a deficiéncia do filho. Isto exige
gue o profissional compreenda 0s processos internos e emocionais do desejo de ser
mae e pai, bem como, das condi¢cdes de vida cotidiana e sociais da familia
(FRANCO, 2016a).

Sabe-se da importancia das criancas com SD iniciarem tratamentos
precocemente. Existem duas grandes linhas de tratamentos, a Estimulacédo Precoce
(EP) que precede a Intervengéo Precoce na Infancia (IPI). A EP é definida como
uma técnica que intervém para oferecer estimulos de maturacdo da crianca,
objetivando estimular e facilitar posturas para um bom desenvolvimento motor e
cognitivo (ARAUJO, 2016) deixando de lado as questdes familiares, por isso é
considerada uma terapia instrumental com enfoque na crianca. Ja, a IPlI é
conceituada como um conjunto de acdes de apoio integrado focado na crianca e na
familia, no qual engloba medidas de prevencdo e reabilitacdo, na area da saude,
social e de educacado (ALEIXO, 2014), por isso € considerada uma terapia estrutural

com enfoque na familia e na crianga.



Na realidade na qual a pesquisa foi realizada h4 10 anos conhecia-se pouco
sobre a abordagem de IPI, pois a visdo predominante era da EP com base da
estimulacdo multiprofissional com foco principal na crianca. A partir da criacdo de
nacleos de IPI observou-se um movimento de insercdo gradativa de uma
perspectiva centrada na familia e ndo apenas na crianca que gradativamente foi
integrando a formacao de novas geracOes de terapeutas. Diante desta realidade,
nao se tem conhecimento sobre a eficacia destas intervencdes, ou até mesmo, se
estédo considerando a importancia da familia no tratamento.

Para sustentar teoricamente o tema da pesquisa, no primeiro capitulo tém-se
a introducdo. No segundo capitulo é realizada uma revisdo tedrica sobre os temas
da pesquisa, sendo estes a Sindrome de Down, aceitacdo e adaptacdo parental a
deficiéncia, o cotidiano e o desenvolvimento infantii e por dltimo a terapia
instrumental centrada na crianga versus terapia estrutural centrada na familia e na
crianca. A metodologia da pesquisa € abordada no terceiro capitulo e os resultados
sdo expostos na forma de um artigo cientifico no quarto capitulo. A dissertacdo se
encerra com as consideracoes finais nas quais séo realizadas algumas reflexdes

sobre as implicagfes cientificas e clinicas da pesquisa.

1.2 OBJETIVOS
1.2.1 Objetivo geral

O objetivo geral foi analisar a funcionalidade de criancas com SD atendidas
em trés cidades do interior do Rio Grande do Sul, no que tange a mobilidade,
autocuidado e funcdo social em relacdo ao histérico terapéutico da crianca, a
adaptacdo parental a deficiéncia do filho, aos aspectos socioecondmicos e ao

desempenho ocupacional dos pais.

1.2.2 Objetivos especificos

- Investigar os efeitos do tipo de terapia, seja intervencéao de cunho estrutural
ou instrumental, tendo em vista a funcionalidade da crianca.

- Averiguar a adaptacdo parental da deficiéncia da crianca com SD em
relacdo ao tipo de terapia e a funcionalidade da crianca.

- Analisar o desempenho ocupacional do familiar de criangas com SD, no que

tange ao autocuidado, produtividade e lazer.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 SINDROME DE DOWN

A SD é uma doenca genética causada pela trissomia do cromossomo 21
(JORDE; CAREY; BAMSHAD, 2010), levando a uma inadequada distribuicéo
cromossOmica durante a meiose (SCHWARTZMAN, 2000). Os individuos sem a
sindrome, possuem 46 cromossomos divididos em 23 pares, 0 sujeito com SD
apresenta um cromossomo a mais no par de numero 21, resultando em 47
cromossomos (BARRETO et al., 2007).

Pode ocorrer devido a trés possibilidades do ponto de vista citogenético,
sendo estas a trissomia simples, translocacdo ou mosaicismo. A trissomia simples é
determinada pela ndo disjuncdo cromoss6mica, normalmente de origem meidtica,
caracterizando pela presenca do cromossomo 21 extra e livre, d4-se em 95% dos
casos de SD. A translocacéo € identificada através do cariétipo com cromossomo
translocado a outro, geralmente estara ligado aos cromossomos 21 e 14. Pode ser
da heranca genética de um dos pais ou de forma casual, ocorrendo em 2 a 3 % dos
casos de SD. O mosaico caracteriza-se pela presenca de duas linhagens celulares,
uma normal com 46 cromossomos e outra trissdmica com 47 cromossomos, sendo o
21 extra livre. Pode surgir de forma casual e tém frequéncia entre 1 a 2% dos casos
de SD (BRASIL, 2013).

Segundo a Fundacdo Sindrome de Down (2017) ndo se tem conhecimento
preciso sobre as causas da sindrome, podendo ocorrer em qualquer etnia, sem
relacdo com o nivel econémico, cultural, ambiental, social, entre outros. Contudo
existe maior probabilidade da presenca quando a idade materna esta acima de 35
anos. Para Limongi (2004) a SD tem como fator de risco a idade materna acima de
30 anos, podendo o pai contribuir para esta ocorréncia. Schwartzman (1999) cita
ainda a auséncia de diagnostico pré-natal e a exposicéo a radiacgéo.

A SD determinara caracteristicas fisicas especificas (BRASIL, 2013), e as
mais comuns sdo a braquicefalia, pregas epicanticas, fissuras palpebrais com
inclinacdo superior, base nasal achatada, hipoplasia da regido mediana da face,
lingua protusa e hipotbnica, podendo estar presente apenas uma prega palmar,
clinodactilia do dedo minimo (5° dedo) das maos e uma distancia aumentada entre o
halux (1° dedo) e o 2° dedo dos pées (SCHWARTZMAN, 1997; BRASIL, 2013), pé
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plano, braquidactilia, diastase dos musculos dos retos abdominais e hérnia umbilical,
hipotonia muscular, frouxiddo ligamentar, excesso de tecido adiposo no dorso do
pescoco, retrognatia, sinofris, cabelo fino, pescoco curto e pavilhdo auricular
pequeno (BRASIL, 2013).

Para realizar-se o diagnostico da SD durante a gravidez, tém-se alguns testes
genéticos que possibilitam a identificacdo, em torno da nona semana de gestacao.
Para isso, € necessario realizar uma coleta de amostra de sangue da mée, contendo
DNA fetal. Este teste consegue rastrear problemas cromossdémicos especificos,
através do DNA do bebé. Outros exames também podem ser realizados para
constatar as condicbes do feto, como a ultrassonografia, biopsia do vilo corial,
aminiocentese, etc. (SILVA; DESSEN, 2002). Ao nascimento, devido ao aspecto
fisico do bebé, suspeita-se de SD e para confirmar o diagnostico € realizada uma
andlise de cromossomos (HARVARD MEDICAL SCHOOL, 2012).

O diagndstico ndo interfere no progndéstico, ndo determinando se o aspecto
fisico sera acentuado, nem sobre o potencial cognitivo da crianca (SCHWARTZMAN,
1997). Estudiosos concordam pela ndo atribuicdo de graus para a SD. As diferencas
entre as pessoas com a sindrome permeiam o ambito fisico e de desenvolvimento,
incluindo a nutricdo, educacao, contexto familiar e social, os aspectos genéticos
individuais e intercorréncias clinicas (BRASIL, 2013).

As criancas com SD apresentam atraso em seu desenvolvimento
neuropsicomotor e com frequéncia expressam hipotonia muscular, lentiddo em seu
crescimento fisico, disturbios da tireoide, problemas neuroldgicos, cardiopatia
congénita, obesidade, envelhecimento precoce, alteragbes visuais, auditivas e na
coluna cervical (OPITZ; GILBERT-BARNESS, 1990). Apesar dessas alteracoes,
possuem a capacidade de executar as mesmas atividades que as pessoas com
desenvolvimento tipico efetuam, contudo podem demandar mais tempo para
desempenha-las (CINTRA; OLIVEIRA; VEIGA, 2015). Corroborando o tema,
Ciciliato, Zilotti e Mandra (2010) destacam que as habilidades sdo adquiridas na
mesma ordem que as criangas com desenvolvimento tipico, contudo apresentam

maior lentiddo para adquiri-las.

2.2 ACEITACAO E ADAPTACAO PARENTAL A DEFICIENCIA
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O nascimento de uma crianca estabelece um periodo de crise familiar, sendo
um espacgo imprevisivel que vai demandar comportamentos maternos e paternos
espontaneos e flexiveis, para que produza solu¢des criativas e inovadoras. Por isso,
destaca-se que a chegada de uma crianca € um momento complexo, até mesmo
para as pessoas que acreditavam estar preparadas. Com isso, a aprendizagem das
funcBes parentais se d& na execuc¢do da fungéo e por este fato, existe risco quando
0s pais ficam presos na apreciacdo, na decepc¢ao ou na linha para além do filho real
(FRANCO, 2016b).

Esta transicdo para a parentalidade se da por meio de mudangas como a
modificacdo do aspecto fisico da mae, expectativas sobre o bebé e a nova
conformacao dos papéis, reorganizacao das relacdes familiares, conjugais e sociais.
Isto exige a adaptacdo dos pais a nova realidade (FLORES et al., 2013). Por isso é
essencial que se conheca o processo de desenvolvimento da familia e de seus
membros, frente a algo que estes ndo planejaram ou desejaram. Sabe-se que cada
familia tem sua histéria individual e suas particularidades, contudo € preciso
considerar que estes imergiram na existéncia de uma crianca com deficiéncia
(FRANCO, 2009).

Maciel (2017) realizou um estudo sobre a perspectiva de 20 cuidadoras
primarias sobre como os fatores familiares interagem no processo de adaptacdo
para o cuidado continuado de criangas com SD com idade entre trés e sete anos, no
estado de Minas Gerais. Tiveram como resultado, que o diagndstico da SD foi um
episédio marcante para as familias e grande parte destas recebeu negativamente a
informacdo de ter um familiar com SD. As maes relataram sentirem-se
despreparadas e incapazes de cuidar de seu filho, contudo, esta perspectiva se
modificou ao longo dos anos, como a capacidade materna de lidar com os desafios
familiares e sociais em relacdo as necessidades da crianca, bem como, uma
modificacdo positiva da apreciagdo familiar sobre a crianga e o contexto. Os
participantes do estudo citaram como dificuldades atuais, 0 atraso no
desenvolvimento, alfabetizagcdo e o cuidado com a crianga, acesso aos servigos de
saude e dificuldades financeiras. Também, verificaram que ocorre uma mudanca
guanto aos desafios com o passar do tempo.

Muitos modelos tedricos tém-se preocupado em estudar o processo de
adaptacao da familia a deficiéncia de seu filho e a heterogeneidade destas repostas
(MONTEIRO; MATOS; COELHO, 2002). Franco (2009) cita que a multifatorialidade
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€ um ponto em comum entre 0s estudiosos, incluindo as variaveis relacionadas aos
pais, a crianga e a patologia. No que se refere aos pais, 0 autor cita a personalidade
destes, suas particularidades e seus estilos cognitivos. Em relacdo as variaveis
relacionadas a crianca e a patologia, incluem o seu desempenho pessoal, as
caracteristicas fisicas, cognitivas e sociais. Além disto, existem variaveis que se
relacionam com o contexto proximo, como a familia, e contexto mais distante como a
comunidade.

Para compreender todo este contexto das criancas e suas familias, é
necessario considerar que as criangas existem antes do nascimento e até antes da
concepgao, visto que nascem na imaginacdo dos pais quando estes conseguem
imaginar seu filho. Esta idealizacao se intensifica no decorrer da gravidez e prepara
a familia para a chegada do bebé real que nasceu. O bebé imaginario é constituido
pelos pais a partir de componentes, sendo estes o estético, que abrange questbes
fisicas e do bebé perfeito. O componente de competéncia, que abrange um bebé
com capacidades, que corresponda ao estilo de vida e valores dos pais. E o
componente do futuro, que se relaciona as expectativas dos pais para o porvir, de
um filho bem sucedido (FRANCO, 2009).

A gravidez é periodo importante no processo de estruturacdo da identidade
da mulher e das representacdes que estabelece sobre seu filho. Neste processo,
guando ocorre a suspeita ou a confirmacdo de agravos na integridade fisica e/o
mental do seu filho, pode surgir uma barreira para a relacdo mae-bebé (COHEN et
al.,, 2011). Quando a relacdo pais-bebé estd comprometida, as limitacdes
psicossociais podem agregar-se as limitacdes biol6gicas da crianca em seu
desenvolvimento (PICHINI et al., 2016).

O nascimento da crianca com deficiéncia ira desencadear uma crise, sendo
impossivel retornar ao ponto anterior desta. Fala-se em crise no sentido neutro, o
gue se segue ird depender da organizacdo que se construira e da maneira como
cada um dos membros familiares ird elaborar a nova situacdo (FRANCO, 2009).

Nesta crise, muitos sentimentos aparecem, tais como a revolta, a negacgao, a
culpabilizacdo e sentimentos depressivos. Para seguir o processo, a familia
necessita fazer o luto pela perda do bebé imaginado. Neste periodo estara presente
a desiluséo, visto que, o bebé imaginado nunca nasceu, contudo chegou a familia o
bebé com deficiéncia que vem acompanhado de ansiedades e angustias (FRANCO,
2009).
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O luto familiar em relagdo a deficiéncia do filho pode ser continuo e
relacionado as limitacdes do desenvolvimento da crianca (MORO; SOUZA, 2012).
Quando a familia vive a impressao da perda do filho idealizado e desejado, gera um
conflito existencial e emocional, 0 qual exige que se reexaminem as expectativas
gue foram colocadas no seu filho. Este impasse inicial pode ampliar-se com o passar
do tempo, podendo desaparecer ou ser instalado, dependendo da conduta dos pais
e da significacdo para cada um dos membros da familia (LEITHNER et al., 2004;
BRUNHARA; PETEAN, 1999).

No luto, varios fatores estdo presentes, sendo estes internos e contextuais.
Os fatores internos incluem as caracteristicas de cada um dos pais, suas
personalidades, historias pessoais e a resiliéncia. Os fatores contextuais se
relacionam com a rede social desta familia, sendo importante a relacdo intrafamiliar,
como a coesdo (FRANCO; APOLONIO, 2002). Sera significativa também toda a
rede social ndo-formal, como familia alargada, vizinhos, amigos e comunidade
(FRANCO, 2009).

ApoOs o luto, vem a reidelizacdo que pressupfe ao nao retorno a idealizacao
inicial, mas sim, a possibilidade de investir emocionalmente no bebé real e permiti-lo
trilhar o caminho adequado para qualquer crianca (FRANCO, 2009). Neste
processo, a resiliéncia € parte fundamental, e refere-se aos fatores que apoiam os
pais, sendo constituida a medida que estes sdo capazes de utilizar os contextos e
seus proprios recursos para melhorar seu desempenho. Outro aspecto essencial € o
suporte que a familia possui, tanto intrafamiliar, quanto nas redes sociais. Todo este
processo requer tempo e a Intervencdo Precoce vem auxiliar neste sentido,
contribuindo para que o vinculo se fortifique o mais rapido possivel (FRANCO,
2009).

Sabe-se que ter um filho com dificuldades no desenvolvimento & um grande
desafio para o funcionamento afetivo, emocional e social dos pais, ameacando a
saude mental e bem-estar destes. O filho exerce papel particular no
desenvolvimento dos individuos que irdo ser pai e made. Da mesma forma que o filho
necessita dos pais para se desenvolver, os pais também precisam estar em
processo de desenvolvimento para ser um cuidador adequado (FRANCO, 2016b).

Na Figura 1 €& apresentado o modelo do processo de adaptagdo e

desenvolvimento dos pais de criangas com deficiéncia.
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Figura 1 - Quadro conceitual do desenvolvimento dos pais de criancas com

deficiéncia.
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Fonte: FRANCO, 2009.

Este modelo expBe um percurso adaptativo, de carater interno que comeca
anteriormente ao diagnéstico da deficiéncia e busca o retorno do desenvolvimento
por parte do pai e da mde. Sendo que, neste percurso os conceitos de idealizacéo e

re-idealizac&o sédo cruciais.

2.3 COTIDIANO E O DESENVOLVIMENTO INFANTIL

O cotidiano é constituido no que é singular do individuo e no que é coletivo,
compondo-se de contextos micro, no que se relaciona a vida do sujeito, e em
contextos macro, referente a suas producdes sociais (SALLES; MATSKURA, 2013).
Abrange contextos biolégicos, econdmicos, sociais e culturais. No qual o individuo
esta imerso a um complexo entrelacado de memdrias, valores, crengas, simbolos,
mitos e imagens. Podendo gerar sentimentos de prazer, alegria, tristeza, dor, entre
outros (COLAPIETRO, 1989).

O cotidiano é entendido pelo que o sujeito executa de significativo em sua
vida. E compreendido por seu fazer e pela expressdo das ocupacdes que executa.

Sendo que estas sao facilitadores da vida social, mantem a autonomia, constituem a
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identidade e a saude. Ou seja, a ocupacao € parte essencial da vida cotidiana,
sendo o elemento centralizador no qual a vida se organiza. Estas ocupac¢des podem
ser geradoras de processos de saude e/ou de doenca (SALLES; MATSUKURA,
2015).

O cotidiano se relaciona na conexdo do que € singular e social do sujeito, em
um determinado tempo e espago, ou seja, em um processo historico e social. E
importante que o0 sujeito alcance sua potencialidade incorporada em sua
individualidade, com base em suas possibilidades e desafios, inseridas em seu
contexto social. Outro aspecto importante € a relacdo com as pessoas que estdo a
sua volta, visto que, a vida cotidiana de um sujeito esté relacionada com a vida
cotidiana das pessoas ao seu redor. Os cotidianos se entrecruzam, as ocupacoes
sdo compartilhadas, e os acontecimentos da vida de um sujeito tém influéncia para
as pessoas proximas. A forma de ser de um sujeito interfere e é afetada pelas outras
pessoas. As ocupagOes compartilhadas e as atividades individuais afetam a vida dos
outros sujeitos (SALLES; MATSUKURA, 2015).

A crianca constitui seu cotidiano por meio do brincar (ANGELI; LUVIZARO;
GALHEIGO, 2012), sendo uma ocupacgédo fundamental para o desenvolvimento
infantil. Nesta ocupacgéo estdo representados as expectativas, suportes e limitacoes
do ambiente (NUNES et al., 2013). A partir do brincar, a crianga explora seu corpo e
objetos, expressando-se, comunicando-se, refazendo sua historia e trajetoria.
Portanto, cada individuo compde seu dia a dia e através disto, pode tornar-se
protagonista do processo saude-doenca, realizando a apropriacdo de sua condicéo,
como uma oportunidade de reinventar a si e o seu lugar no mundo (ANGELI,
LUVIZARO; GALHEIGO, 2012).

O cotidiano da crianca € composto por objetos, ocupacdes e relacdes, sendo
vivenciado com brincadeiras, brinquedos, escola, familia, amigos, entre outros
(NUNES et al.,, 2013). A partir do brincar, a crianga consegue aprender e
compreender sobre o ambiente ao seu redor, incorporando aspectos da realidade
em seu mundo de fantasias. Na brincadeira, a crianga vai vivenciando aspectos
cotidianos, podendo relacionar-se com outras criancas e com adultos, e a partir
destas vivéncias vai conquistando atitudes reguladas por regras e principios morais
e sociais (MARQUES; BICHARA, 2011).

Winnicott (1982) aponta que o brincar proporciona prazer para as criangas,

contudo, este ndo é o Unico motivo que o realizam, visto que, pelas brincadeiras as
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criangas controlam suas angustias e impulsos, adquirem experiéncias e
desenvolvem sua personalidade, integrando sua realidade interior e exterior. O
brincar também possibilita a proximidade e relagéo entre as criancas.

Sabe-se que a subjetividade e singularidade de cada sujeito tem influéncia
significativa no cotidiano. E as criangas, assim como os adultos, estabelecem seu
cotidiano a partir de suas ocupagdes, como o brincar, sono, lazer, estudo, cuidados
com a saude, entre outros. Essas ocupacdes se diferenciam para cada sujeito, em
relacdo ao tempo demandado e as companhias. Assim, essas ocupac¢fes, a maneira
que a crianga processa, 0 ambiente em que esta inserida, as relacdes estabelecidas
(com adultos e criancas), as habilidades que se ampliam, vao moldando a
personalidade da crianca, sua maneira de enxergar o mundo, suas vontades e
consequentemente seu desenvolvimento (NUNES et al., 2013).

A relagdo que a crianga tem com o0 meio € essencial para o seu
desenvolvimento, no qual age a partir de suas possibilidades, realizando a expansao
de seu repertério. O meio proporciona suporte e acolhimento, algumas vezes,
necessitando a adaptacdo da crianca. O suporte, a expectativa e as limitacbes
proporcionadas pelo ambiente sdo expressas pelas atividades. As atividades
cotidianas proporcionardo diversas experiéncias que irdo dar suporte para o
desenvolvimento infantil. As vivéncias no cotidiano em relacdo ao ambiente,
oferecem experiéncias de amadurecimento em seu desenvolvimento, auxiliando na
constituicdo de sua personalidade e na sua forma de enfrentar o mundo (NUNES et
al., 2013).

Entre os efeitos que a experiéncia apresenta esta a possibilidade de se
comunicar com o outro. A crianca bem sustentada enunciativamente (OLIVEIRA;
LIMONGI, 2011) adquire a linguagem e desenvolve capacidades comunicativas que
Ihes permitem maior funcionalidade tanto pela possibilidade de se marcar enquanto
sujeito na e pela linguagem, quanto na possibilidade de interagir nos distintos
ambientes com os diversos interlocutores que se apresentam.

Sabe-se que na literatura acerca das dificuldades de linguagem das criancas
com SD, ha uma série de trabalhos que apontam para o atraso no processo de
aquisicao inicial, sobretudo da capacidade de falar, e que ressaltam a importancia da
intervencdo precoce para minimizar ndo somente o atraso inicial, como para
oferecer oportunidades de ampliacdo do repertorio linguistico e minimizacdo dos

efeitos neurologicos sobre o déficit intelectual e de linguagem a partir da
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consideracdo do entorno familiar na andlise das possibilidades de comunicacdo da
crianca (PEREIRA; OLIVEIRA, 2015). Os trabalhos valorizam a contribuicdo da
gestualidade da crianca com SD para o0 acesso ao funcionamento linguistico
(FLABIANO-ALMEIDA; LIMONGI, 2010), analisam aspectos da evolucdo fonologica
e da linguagem escrita (ALEIXO et al., 2014), estratégias de comunicacao
suplementar/alternativa (ANDRADE et al., 2014).

2.4 TERAPIA INSTRUMENTAL CENTRADA NA CRIANCA VERSUS TERAPIA
ESTRUTURAL CENTRADA NA FAMILIA E NA CRIANCA

A perspectiva na qual se propde a analise desta pesquisa demanda que se
diferencie a terminologia utilizada no campo clinico de criancas, a saber:
Estimulacdo precoce nomeada neste estudo como terapia instrumental centrada na
crianga e a Intervencdo precoce nomeada como terapia estrutural centrada na
familia e na crianca.

Araudjo (2016) define a terapia instrumental centrada na crianca como uma
técnica que intervém para oferecer estimulos de maturagdo da criancga, objetivando
estimular e facilitar posturas para um bom desenvolvimento motor e cognitivo. Ela
objetiva o desenvolvimento das capacidades da crianca desde 0 seu nascimento,
podendo oferecer estimulacéo tatil, visual, auditiva e verbal.

Franco (2016a) menciona que o conceito de terapia instrumental centrada na
crianca € ultrapassado, porque se baseia em uma visdo limitada e embasada
apenas em objetivos biol6gicos e cognitivos, pois coloca a criangca como uma
receptora passiva, e por isso, 0s técnicos iriam proporcionar o seu desenvolvimento
atuando sobre a crianca. Atualmente, sabe-se que ndo é desta forma que ocorre o
desenvolvimento infantil, visto que, ndo é a acao pontual sobre a crianca que ira ser
eficaz, mas a consideracdo de que ela ndo é passiva e que ndo existe sem sua
familia e demais ambientes que frequenta no seu cotidiano.

O desenvolvimento acontece vinte quatro horas por dia, em um continuum de
interacOes, relacdes e transacdes. Por isso, que o papel da familia é indiscutivel
para a compreensdao do desenvolvimento da crianga com atrasos no
desenvolvimento. Quando os programas de intervencdo descuidam dos aspectos
emocionais relacionados com o desenvolvimento da parentalidade para centrar-se

unicamente nas competéncias funcionais e praticas, podem colocar um fardo a mais
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para a familia aumentando a negacdo, dando-lhes uma esperanca ilusoria de
tratamento e cura ou aumentando a culpa com a vergonha e a obrigagdo. Somente a
intervencao sobre o significado de ser pai e mde de uma crianca com deficiéncia
pode impactar nos movimentos internos que cada membro da familia tera que fazer
de maneira a constituir uma parentalidade saudavel para si e para a crianca
(FRANCO, 2016b).

Atualmente, fala-se de terapia estrutural centrada na familia e na crianca
como um conjunto de acdes de apoio integrado focado na crianca e na familia, o
qual engloba medidas de prevencdo e reabilitacdo, nas areas sociais, de saude e
educacado. Esta intervencao inclui criangas que possuem alteracbes nas estruturas
corporais, estruturas biolégicas, condi¢cdes psicoafetivas ou ambientais inadequadas,
trazendo limitacbes em seu desenvolvimento e em sua participacdo ativa nas
atividades cotidianas (ALEIXO, 2014).

A terapia estrutural centrada na familia e na crianca abrange o
acompanhamento e intervencdo clinica e terapéutica objetivando o melhor
desenvolvimento para cada crianga, considerando o seu desenvolvimento
neuropsicomotor, aspectos de socializacdo, linguagem e a estrutura subjetiva
(BRASIL, 2016), abrangendo a prevencao e amenizag¢do dos possiveis agravos que
a crianca possa apresentar (COSTA, 2013). E essencial que este tipo de terapia e o
apoio familiar sejam oferecidos o mais rapido possivel, visto a importancia do
aproveitamento da plasticidade cerebral e da minimizacdo das repercussbes da
patologia da crianga no seu desenvolvimento e na relagdo com os pais (OLIVEIRA,;
PERUZZOLO; SOUZA, 2013; BORTAGARI; SOUZA, 2013).

Fox, Livitt e Nelson (2010) destacam que o0s primeiros trés anos de vida sao
cruciais para a crianca. Trata-se de um periodo sensivel, no qual existe uma
oportunidade do aprendizado, possibilitando a modelagem da estrutura e funcéo do
cérebro. Através da terapia estrutural centrada na familia e na crianga, considerando
a plasticidade neuronal, a crianca conseguird ganhos na area motora, intelectual e
afetiva, fazendo com que a criangca com deficiéncia ou risco ambiental desenvolva as
bases neuroldgicas para o aprendizado, todos ancorados na sua relacdo com a
familia. Diante disto, fica clara a importancia do investimento neste tipo de terapia
trazendo beneficios para a crianca, para a familia e para a sociedade (NUNES;
CHAMHINI, 2017).
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O profissional que se dedica a terapia estrutural centrada na familia e na
crianga necessita ter um olhar global sobre a crianga, como um ser psiquico,
bioldgico, cognitivo e social. E a familia deve ser sustentada na direcdo de poder vir
a ter este mesmo olhar sobre seu filho, para que possa construir uma marca
simbdlica, que transcenda a visdo do organico (FRANCESCHI; PERUZZOLO, 2011).
Os programas de intervengdes que promovem o0 envolvimento e participagao ativa
dos pais produzem melhores resultados. Os pais sdo solicitados a trabalhar
juntamente com os profissionais, achando caminhos para sustentar o
desenvolvimento de seus filhos a partir do exercicio da parentalidade (FRANCO,
2016a).



21

3 METODOLOGIA

3.1 DESENHO DO ESTUDO

Esta pesquisa configura-se como um estudo transversal, descritivo, de
abordagem quantitativa. O estudo transversal € utilizado quando a exposicdo ao
fator ou causa é constante no tempo e seu efeito é crénico (HOCHMAN et al., 2005).
De acordo com Gil (2010), a pesquisa descritiva visa descrever as caracteristicas de
certa populacdo, bem como apontar possiveis relacées entre as variaveis.

A abordagem quantitativa permite explicar e interpretar a dinamica das
atitudes dos individuos/grupos sociais, possibilitando um entendimento mais
genérico sobre os fendbmenos investigados (BAQUERO, 2009). Segundo Creswell
(2010) a pesquisa quantitativa € utilizada para verificar a objetividade das teorias por

meio de instrumentos quantificaveis.

3.2 POPULACAO E AMOSTRA

A pesquisa foi realizada no interior do Rio Grande do Sul, nos municipios de
Santa Maria, Agudo e Restinga Seca. Teve como participantes os pais de criangas
com diagnéstico de SD. A amostra foi captada em locais que proporcionam
assisténcia terapéutica a este publico.

Em Santa Maria a coleta foi realizada no Servico de Atendimento
Fonoaudiolégico (SAF) e na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE). Nos municipios de Agudo e Restinga Seca os dados foram coletados na
APAE da cidade.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

3.3.1 Critérios de incluséo

- Pais de criancas de seis meses até sete anos de idade com diagndstico

médico e/ou psicoldgico de SD.
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- Pais de criangas com SD que estejam em acompanhamento terapéutico ou
que tenham recebido algum acompanhamento por um periodo minimo de seis

meses antes dos trés anos de idade.

3.3.2 Critérios de excluséao

- Pais de criancas com patologias associadas, como, por exemplo, o quadro
clinico de Transtorno de Espectro Autista e encefalopatia motora ndo progressiva.

- Pais de criangas com SD que ndo tenham recebido acompanhamento
terapéutico ou que o receberam com duracao inferior a seis meses.

- Os pais possuirem algum déficit cognitivo que impossibilitasse responder os

instrumentos da pesquisa.

3.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

O primeiro passo da coleta foi a submissao desse projeto aos locais de coleta
para sua autorizacdo e posterior envio ao comité de ética em pesquisa da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM). A partir da autorizacdo do estudo, a
pesquisadora teve acesso as informacgdes dos provaveis participantes da pesquisa.

A pesquisadora foi até os municipios para realizar a coleta de dados, a qual
foi executada em uma sala disponibilizada pelos locais de coleta. Os participantes
foram contatados via telefone ou pessoalmente na instituicdo, a fim de explicar o
estudo, e se 0 responsavel se voluntariou foram explicados o0s objetivos e
procedimentos da pesquisa, riscos e desconfortos, e foi assinado o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE B) e agendado o horario de
coleta.

No horario agendado a pesquisadora aplicou a Medida canadense de
desempenho ocupacional (COPM) (ANEXO A), o instrumento da entrevista com o
familiar (APENDICE C) e a Escala Parental de Adaptacdo a Deficéncia (EPAD)
(ANEXO B). No mesmo momento ou em momento posterior, foi aplicado o Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (ANEXO C).

A COPM foi aplicada acerca das dificuldades no cotidiano do familiar da
crianga, a partir da chegada do novo membro a familia. O instrumento da entrevista

com o familiar referiu-se aos aspectos socioecondmicos, obstétricos e o tipo de
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terapia que a crianca foi submetida, seja esta de cunho instrumental com foco na
crianga e/ou estrutural centrada na familia e na criangca. A EPAD foi aplicada sobre o
processo de desenvolvimento e adaptacdo a deficiéncia, sendo que o instrumento
estd em processo de validacdo na pesquisa de doutoramento de Angélica Dotto

Londero, a qual o presente estudo esta associado.

3.4.1 Instrumentos de coleta de dados.

A COPM é uma medida individual de autopercep¢do do sujeito sobre os
problemas encontrados no seu préprio desempenho ocupacional. Essa avaliacdo
permite que o sujeito identifique ocupaces que quer ter, precisa ou espera realizar
na vida diaria, considerando se é capaz de realizar aquelas ocupacdes ou se esta
satisfeito com a maneira que as realiza. Portanto, as primeiras perguntas referem-se
as necessidades percebidas pelo sujeito e as demais se referem ao desempenho e
a satisfacdo ao realiza-las. Apds o sujeito identificar seus problemas, foi solicitado
gue pontuasse a atividade de 1 a 10, quanto a importancia, ao desempenho e a
satisfacdo. Foram somadas as pontuacdes em cada categoria, € o resultado foi
dividido pelo niamero de problemas de cada uma (LAW et al.,, 2009). Para o
levantamento dos dados desta pesquisa, foram utilizados apenas os passos 1 (A, B,
C), 2 e 3da COPM.

O PEDI é um instrumento norte-americano padronizado que avalia
guantitativamente a capacidade funcional da crianca e a independéncia para realizar
atividades de autocuidado, mobilidade e funcéo social. Foi executada por meio de
uma entrevista com o familiar ou responsavel pela crianca. Abrange a idade de seis
meses até sete anos e seis meses (MANCINI, 2005).

O instrumento é dividido em trés partes, a primeira parte avalia as habilidades
funcionais da crianca, no que tange o autocuidado (73 itens), mobilidade (59 itens) e
funcdo social (65 itens). Os 73 itens que se referem ao autocuidado foram
compilados nas tarefas: alimentacao (14 itens), higiene pessoal (14 itens), banho (10
itens), vestir (20 itens), uso do toalete (5 itens) e controle esfincteriano (10 itens). Os
59 itens funcionais de mobilidade foram reunidos nas tarefas: transferéncias (24
itens), locomocao em ambientes internos (13 itens), locomogcdo em ambientes
externos (12 itens) e uso da escada (10 itens). Os 65 itens da escala de fungéo

social sdo: compreensao funcional (15 itens), verbalizacdo (10 itens), resolucao de
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problemas (5 itens), brincar (15 itens), autoinformacéo (5 itens), participacdo da
rotina doméstica/comunidade (10 itens) e no¢do de autoprotecdo (5 itens). Cada
item é pontuado com escore 0 (zero) se a crianca ndo é capaz de desempenhar a
atividade funcional, ou 1 (um) se a crianca conseguir executar a atividade (MANCINI,
2005).

A segunda parte identifica a quantidade de ajuda que é necesséria para a
crianca realizar a atividade e é pontuada em uma escala ordinal que varia de 5 (se a
crianca € independente no desempenho da tarefa, ndo necessitando de nenhum tipo
de assisténcia do cuidador para realizar a tarefa) a 0 (se a crianga é totalmente
dependente do cuidador para realizar a tarefa). Os escores intermediarios
descrevem quantidades diversificadas de auxilio fornecido pelo cuidador
(supervisao: minima, moderada ou maxima) (MANCINI, 2005).

A terceira parte identifica as modificacbes do ambiente para o desempenho
das tarefas funcionais, que inclui quatro categorias, sendo, nenhuma modificacao,
centrada na criancga, de reabilitacdo ou extensiva. Neste estudo foram utilizadas as
trés escalas das atividades funcionais da parte | e a parte Il de assisténcia do
cuidador (MANCINI, 2005).

O instrumento utilizado na entrevista com o familiar abrangeu questbes
abertas e fechadas com os dados da crianca e dos familiares. Também continha
dados obstétricos e do nascimento, investigacdo auditiva, aspectos
socioeconémicos e o historico de tratamentos que a crianca foi submetida, sendo
que neste item estava a area profissional, a frequéncia semanal dos atendimentos,
tempo de tratamento, a idade da crianca no inicio e final da intervencéo e o tipo de
terapia se focada na crianca de cunho mais instrumental ou se focada na familia e
na crianca, de modo conjunto, considerando os aspectos estruturais. O tipo de
terapia foi estabelecido pelo pesquisador, a partir dos relatos dos pais sobre os
atendimentos que a crianga teve acesso.

A terapia foi classificada com enfoque instrumental, para desenvolvimento de
habilidades da crianca quando ndo havia conversas continuadas com a familia,
quando os pais nao participavam dentro da sessao e quando raramente existiam
brincadeiras em atendimento conjuntos abrangendo pais e crianga em sessao. Foi
classificada como focada na estruturacdo da crianga com participacdo da familia,
guando os pais relatavam a presenca de brincadeiras no setting terapéutico, se os

pais participavam da sessao e se os profissionais realizavam conversas continuadas



25

com a familia. Também foram investigadas quais os profissionais que participaram
ou participavam no momento da coleta no processo terapéutico, entre elas
Fonoaudiologos, Terapeutas Ocupacionais, Fisioterapeutas, Psicologos, entre
outros.

Considerando as diferentes profissbes em cada caso e o fato de que
poderiam adotar uma visdo mais estrutural ou instrumental centrada na crianga, com
ou sem insercdo da familia, considerou-se a classificacdo de estrutural centrada na
crianca com insercao da familia se ao menos uma das profissionais que atendiam o
caso adotavam tal abordagem. Se, ao contrario, nenhuma das profissionais que
atendiam a crianca inseria a familia na terapia, e realizava o trabalho com a crianca
de modo mais instrumental, sobretudo comportamental, a atribuicdo de tipo
terapéutico ficou identificada como instrumental.

A EPAD é um instrumento de avaliacdo individual e identifica em que
momento do processo de desenvolvimento e adaptacdo a deficiéncia se encontram
o pai e a mée (FRANCO, 2016c). Essa escala é composta por 60 itens com escolha
para a marcacao dos resultados em uma escala de Likert de cinco pontos. Estes
itens estdo agrupados em 10 dimensdes, cada uma delas constituida por seis itens.

A dimenséo estética trata da maneira como 0s pais demonstram orgulho de
seu filho, tem prazer em apresenta-lo e que outras pessoas sintam afeicdo pela
crianca. A dimensdo capacidades se refere a forma como os pais identificam
qualidades e capacidades em seu filho, enxergando-o de maneira positiva. A
dimensédo do futuro abrange o modo como os pais tém expectativas positivas em
relacdo ao futuro e conseguem relaciona-la com o que ocorre atualmente.

A dimensao resiliéncia se refere aos recursos internos dos pais para se
adaptar a realidade. A dimenséo de apoio social se refere ao suporte recebido pelos
pais, que os auxiliam a responder as demandas cotidianas. A dimensdo de
idealizacdo trata sobre a ligagdo dos pais com a idealizacdo inicial do filho,
mantendo as expectativas iniciais. A dimensdo de diagnéstico se refere a forma
como 0s pais estdo imersos na noticia do diagndstico e o sofrimento gerado pelo
fato.

A dimensao da depresséao se refere aos sentimentos negativos que afetam os
pensamentos e comportamento dos pais. A dimenséo da culpa se refere a forma
como o0s pais conferem a culpa pela deficiéncia sobre si, a outros ou a entidades

sociais. A dimensédo de funcionalidade se refere ao modo como os pais estdo
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imersos pelas dimensdes praticas e pelo esforco que tém de despender para fazé-
las.

Ha questbes positivas nas dimensdes e ha questbes negativas. Por isso, ao
avaliar cada dimenséao, € atribuido um valor em espelho entre questdes positivas e
negativas na escala de likert utilizada nas respostas. Assim, um item positivo, que
indique reidealizagdo, terd o valor 5 para a resposta concordo totalmente e um
negativo que indique dificuldades na reidealizacdo tera valor 1. De um modo geral,
guanto melhor o processo de reidealizacdo maior a pontuacédo geral da EPAD. Isso
€ especialmente positivo nos itens relacionados ao desenvolvimento dos pais rumo a
adaptacdo como a reidealizacdo ocorrendo nas dimensdes estética, capacidade e
futuro, e como suporte para tal desenvolvimento por meio de recursos internos como

a resiliéncia e externos como apoio social.

3.5 ANALISE ESTATISTICA

Os dados referentes ao estudo foram digitados em uma planilha eletrénica do
Microsoft Excel, construindo-se um banco de dados. A analise estatistica constituiu-
se de andlise descritiva e inferencial, sendo realizados os testes ndo-paramétricos U
de Mann-Whitney e Correlacdo de Spearman com o auxilio do aplicativo
computacional STATISTICA 9.1., utilizando-se o nivel de significancia de 5%.

Este estudo teve como variaveis da crianca: idade, sexo, historico terapéutico
e a funcionalidade. E como variaveis da familia: renda, escolaridade, desempenho

ocupacional dos pais e a adaptacao parental a deficiéncia.

3.6 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa obedeceu aos preceitos éticos contemplados na Resolugéo n°
466/2012, do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012), que regulamenta
pesquisas envolvendo seres humanos. O projeto foi registrado no Sistema de
Informacdo de Ensino (SIE/UFSM) e tramitado no Gabinete de Projetos (GAP-
CCS/UFSM). Apo6s foi submetido ao CEP/UFSM por meio do preenchimento da
Plataforma Brasil. Esta pesquisa se insere em projeto maior sob o titulo
Desenvolvimento Infantil e sua relacdo com a adaptacdo parental a incapacidade do

filho: andlise da associacdo com aspectos sociodemograficos e oportunidades
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clinicas e educacionais, aprovado sob niumero de CAAE 02235218.9.0000.5346, e
namero do parecer 3.054.755.

Os participantes tiveram assegurados os direitos de voluntariado e sigilo de
suas identidades. Para isso, a pesquisadora responsavel assinou o Termo de
Confidencialidade (APENDICE A). O responséavel pela crianca assinou o TCLE,
onde constaram todas as informacdes do estudo e o contato das pesquisadoras.

Apés a finalizacdo da pesquisa, os documentos foram colocados em
envelopes lacrados, arquivados em um armario chaveado situado no laboratorio do
Nucleo Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil no prédio 26 E, localizado na
Avenida Roraima, n® 1000, na cidade de Santa Maria/RS, sob a responsabilidade da
orientadora Prof2. Dra. Ana Paula Ramos de Souza. Apés o periodo de cinco anos,

os documentos serao incinerados.
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4 RESULTADOS

Este capitulo esta organizado na forma de um artigo cientifico que sera

encaminhado a Revista Saude e Pesquisa.

SINDROME DE DOWN: FUNCIONALIDADE E HISTORICO
TERAPEUTICO DA CRIANCA, ADAPTACAO E DESEMPENHO
OCUPACIONAL DOS PAIS

RESUMO: O objetivo deste estudo é analisar a funcionalidade de criangas com SD
no que tange a mobilidade, autocuidado e funcdo social em relacdo ao historico
terapéutico da crianca, a adaptacdo parental a deficiéncia do filho, aos aspectos
socioeconémicos e ao desempenho ocupacional dos pais. Foram utilizados o
Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade, a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional, a Escala de adaptacdo parental a deficiéncia do filho e
uma entrevista. Participaram 30 genitores de criangas com SD de 10 meses a sete
anos de idade. As criancas apresentam melhor desempenho em mobilidade e maior
atraso em autocuidado. Grande parte das terapias sdo de cunho estrutural focadas
na familia e na crianca. O desempenho ocupacional dos pais apresenta problemas,
principalmente, na area de produtividade. Estes possuem dificuldade em lidar com o
diagnéstico. O nivel socioeconémico, de escolaridade e o exercicio do lazer dos pais
influenciam o desenvolvimento da crianca.

Palavras-chave: Funcionalidade, Comunicacdo, Crian¢a, Sindrome de Down,
Terapia, Adaptacdo Parental.

DOWN SYNDROME: FUNCTIONALITY AND THERAPEUTIC
HISTORY OF CHILD, ADAPTATION AND OCCUPATIONAL
PERFORMANCE OF PARENTS

ABSTRACT: The aim of this study is to analyze the functionality of children with DS
regarding mobility, self-care and social function in relation to the child's therapeutic
history, parental adaptation to the child's disability, socioeconomic aspects and
parental occupational performance. The Pediatric Disability Assessment Inventory,
the Canadian Occupational Performance Measurement, the Parental Adaptation to
Child Disability Scale, and an interview were used. Thirty parents of children with DS
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aged 10 months to seven years participated. Children have better mobility
performance and longer self-care delay. Most therapies are structurally focused on
the family and the child. The occupational performance of parents presents problems
mainly in the area of productivity. They have difficulty coping with the diagnosis.
Socioeconomic status, educational level and the exercise of parents' leisure influence
the child's development.

Keywords: Child, Down Syndrome, International Classification of Functioning,
Disability and Health.

Introducéo

A Sindrome de Down (SD) também conhecida como trissomia 21 manifesta-
se de trés maneiras citogenéticas: Trissomia simples ou livre, Mosaicismo e
Translocacdo Robertsonianal. A SD afeta um em cada 800 recém-nascidos no
mundo. No Brasil, nascem oito mil criancas com SD a cada ano. Sendo a alteracéo
genética mais diagnosticada na area pediatrica 2.

Os sujeitos com SD manifestam deficiéncia intelectual e caracteristicas
singulares no que tange questdes fisicas e motoras. Outros fatores associados a SD
também podem acometer estes sujeitos, como atraso para o desenvolvimento
neuropsicomotor e da linguagem, cardiopatias, problemas respiratorios, tendéncia a
obesidade, baixa estatura, alteracdes neurolégicas e no sistema estomatognaticos.
Além disto, Kim* cita que estas criancas manifestam comprometimento em
competéncias cognitivas, como memoria, comunicagdo, concentracdo e
desempenho da tarefa.

A familia é o primeiro ambiente de insercdo da crianca, sendo um importante
preditor para um desenvolvimento infantil saudavel®. Nos primeiros anos de vida da
crianga, a interacdo com a familia pode gerar comportamentos importantes para o
repertério no desenvolvimento infantil®.

A gqualidade de vida é fundamental para todos os membros da familia, ao
passo que, o seio familiar é a base para as relagées sociais atuais e futuras’. O
ambiente que a crianca esta submetida pode ser facilitador de seu desenvolvimento.
Sendo que, no ambiente domiciliar existem oportunidades de estimulos que sao
potencializadores de aprendizado e desenvolvimento de habilidade?®.

A chegada de uma crianca com deficiéncia pode ser um fator estressor para
familia, visto que, demandara além das modifica¢cdes naturais geradas pela chegada
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de um novo membro familiar, pode requisitar ainda a aquisicdo de uma série de
habilidades e competéncias mais especificas devido as caracteristicas da
deficiéncia®.

Uma das areas que pode ser afetada com a chegada da crianca na familia € o
desempenho ocupacional dos pais. Este € conceituado como a execucao de uma
ocupacgao que é resultado da associag¢do entre o sujeito, a atividade, o ambiente e o
contexto!®, o qual demanda das habilidades do sujeito em desempenhar papéis e
atividades no que tange seu autocuidado, a produtividade e o lazer!?.

A familia da crian¢ca com SD necessita realizar modificacdes no que se refere
a reorganizacdo de papeéis, estruturacdo e dindmica familiar. Diante disto, busca
reestabelecer o equilibrio, enfrentando um extenso processo de adaptacdo a
deficiéncia e as dificuldades da crianca, até chegar ao momento de desenvolvimento
de um ambiente mais adequado para incorporar a crianga como um membro parte
da familia®?.

E importante que apds a descoberta da deficiéncia, a crianca inicie a
intervencao e a familia receba apoio para promover a aceitacao deste sujeito no seio
familiar'®. Para Sampaio'4, as criancas com SD podem se desenvolver em plena
potencialidade e adquirir sua autonomia, sendo sujeitos produtivos e atuantes na
sociedade. Contudo, precisam ser estimuladas e acompanhadas desde o seu
nascimento, considerando suas limitacfes. Sendo necessario 0 apoio e incentivo da
familia e de profissionais capacitados. O profissional que atende estas criancas
necessita ter um olhar global sobre estas, como um ser psiquico, biolégico, cognitivo
e social. E a familia deve ser convocada a ter este mesmo olhar sobre seu filho, para
gue possam construir uma marca simbélica, ndo com um olhar apenas sobre um
6rgéo ou sobre uma patologia®®.

Em relacdo aos tratamentos, existem duas grandes linhas de intervencédo no
tratamento de criancas, sendo estas a estimulagéo precoce nomeada neste estudo
como terapia instrumental centrada na crianga e a intervencao precoce denominada
como terapia estrutural centrada na familia e na criangca. A terapia instrumental
centrada na crianca oferece estimulos de maturacéo da crianca, visando estimular e
facilitar posturas para um bom desenvolvimento motor e cognitivo!®. J& a terapia
estrutural centrada na familia e na criangca é um conjunto de a¢bfes de apoio
integrado focado na criangca e na familia, englobando acbes de prevencdo e

reabilitacdo, nas areas sociais, de saude e educacdo'’. Contudo, ndo se sabe a
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eficicia dos diferentes tipos de terapias, no que tange aspectos de desenvolvimento
infantil e cenario familiar.

Devido a importancia da tematica e das relacbes familiares para o
desenvolvimento infantil, o objetivo desta pesquisa foi analisar a funcionalidade de
criangas com SD atendidas em trés cidades do interior do Rio Grande do Sul, no que
tange a mobilidade, autocuidado e funcao social em relacéo ao histérico terapéutico
da crianca, a adaptacdo parental a deficiéncia do filho, aos aspectos

socioeconémicos e ao desempenho ocupacional dos pais.

Metodologia

Esta pesquisa configura-se como um estudo transversal, descritivo, de
abordagem quantitativa. Foi realizada entre os meses de dezembro de 2018 e abril
de 2019, em instituicdes que atendem criangas com deficiéncia intelectual. Teve
como participantes, pais de criancas com diagndstico de SD em trés municipios do
interior do estado do Rio Grande do Sul.

Os critérios de inclusédo foram pais de criancas de seis meses até sete anos
de idade com diagnéstico médico de SD, que estdo em acompanhamento
terapéutico ou que tenham recebido alguma intervencao na area da saude antes dos
trés anos de idade. Os critérios de exclusdo foram pais de criancas com patologias
associadas, como o quadro clinico de Transtorno de Espectro Autista e
encefalopatia motora nao progressiva, criancas que nao tenham recebido
acompanhamento terapéutico.

A pesquisadora foi até os municipios para realizar a coleta de dados, sendo
executada em uma sala disponibilizada nos locais de coleta. Os participantes foram
contatados, via telefone ou pessoalmente na instituicdo, a fim de explicar o estudo.
No caso do responsavel ter aceitado em participar da pesquisa foram explicados os
objetivos e procedimentos da mesma, 0s possiveis riscos e desconfortos, sendo
assinado o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e agendado o horario
de coleta. A pesquisadora assinou o termo de confidencialidade.

No horario agendado, o responsavel pela crianga, respondeu a uma entrevista
com dados socioecondmicos, informagfes das terapias e 0s trés instrumentos
utilizados na avaliacdo: a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional
(COPM), a Escala de Adaptacdo Parental & Deficiéncia (EPAD) e a Pediatric
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Evaluation of Disability Inventory (PEDI), esta ultima sobre o desenvolvimento da
crianca nas areas de autocuidado, mobilidade e funcédo social.

A entrevista com o familiar abrangeu questdes abertas e fechadas com os
dados da crianca e de sua familia, sobre 0s aspectos socioecondmicos, obstétricos,
informagdes do nascimento e o detalhamento de tratamentos que a crianca foi
submetida. Sendo que, no  histérico de tratamentos foram realizados
guestionamentos sobre a area profissional, tempo de tratamento e a idade da
crianca no inicio da intervencdo. A partir da entrevista, cada area de tratamento foi
classificada sobre o seu enfoque, podendo este ser focado na criangca de cunho
mais instrumental ou ser focada na crianca e em sua familia de modo conjunto,
considerando aspectos estruturais.

A terapia foi classificada com enfoque instrumental, para desenvolvimento de
habilidades da crianca quando ndo havia conversas continuadas com a familia,
quando os pais nao participavam dentro da sessao e quando raramente existiam
brincadeiras em atendimento conjuntos abrangendo pais e crianca em sessédo. Foi
classificada como focada na estruturacdo da crianca com participacdo da familia,
guando os pais relatavam a presenca de brincadeiras no setting terapéutico, se os
pais participavam da sessao e se os profissionais realizavam conversas continuadas
com a familia. Também foram investigadas quais as profissdes participaram ou
participavam no momento da coleta no processo terapéutico, entre elas
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Psicologia, entre outras.

Considerando as diferentes profissbes em cada caso e o fato de que
poderiam adotar uma visdo mais estrutural ou instrumental centrada na crianga, com
ou sem insercdo da familia, considerou-se a classificacdo estrutural centrada na
crianca com insercao da familia se ao menos uma das profissionais que atendiam o
caso adotavam tal abordagem. Se, ao contrario, nenhuma das profissionais que
atendiam a crianca inseria a familia na terapia, e realizava o trabalho com a crianca
de modo mais instrumental, sobretudo comportamental, a atribuicdo de tipo
terapéutico ficou identificada como instrumental.

O PEDI é um instrumento norte-americano padronizado que avalia,
guantitativamente, a capacidade funcional da crianca e a independéncia para
realizar atividades de autocuidado, mobilidade e funcdo social. E aplicada por meio
de uma entrevista com o familiar ou responsavel pela crianca. Abrange a idade de

seis meses até sete anos e seis meses. O instrumento é dividido em trés partes, a
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primeira parte avalia as habilidades funcionais da crianga, quanto ao autocuidado
(73 itens), a mobilidade (59 itens) e a funcao social (65 itens). Cada item é pontuado
com escore 0 (zero) se a crianca ndo € capaz de desempenhar a atividade funcional,
ou 1 (um) se a crianca conseguir executar'®.

A segunda parte identifica a quantidade de ajuda que é necesséria para a
crianga realizar a atividade e € pontuada em uma escala ordinal que varia de 5 (se a
crianca € independente para realizar a tarefa, ndo necessitando de nenhum tipo de
assisténcia do cuidador para realiza-la) a 0 (se a crianca é totalmente dependente
do cuidador para executar a tarefa). Os escores intermediarios descrevem
quantidades diversificadas de auxilio fornecido pelo cuidador (supervisdo: minima,
moderada ou maxima). A terceira parte identifica as modificacbes do ambiente para
o desempenho das tarefas funcionais'®, sendo que esta parte néo foi utilizada neste
estudo. Entdo, foram avaliadas nesta pesquisa, as trés escalas das atividades
funcionais da parte | e a parte 1l de assisténcia do cuidador.

A partir dos escores brutos (EB) e da idade cronoldgica das criancas foram
obtidos os escores normativos (EN), que informam sobre o desempenho esperado
de criancas da mesma faixa de idade. Em cada grupo etario, o intervalo de
normalidade compreende um EN entre 30 e 70, de modo que EN, inferior a 30,
representa atraso ou desenvolvimento significativamente inferior e EN, superior a 70,
identifica um desempenho significativamente superior as criancas de mesma faixa
etaria'®.

A COPM foi aplicada considerando as dificuldades no cotidiano do familiar a
partir da chegada do filho a familia. Este instrumento € uma medida individual de
autopercepcdo do individuo sobre os problemas encontrados no seu préprio
desempenho ocupacional. Essa avaliagdo permite que o sujeito identifique
ocupacdes que quer ter, precisa ou espera realizar na vida diaria, considerando se &
capaz de realizar aguelas ocupacdes ou se esta satisfeito com a maneira que as
realiza. Portanto, as primeiras perguntas referem-se as necessidades percebidas
pelo sujeito e as demais se relacionam ao desempenho e a satisfacdo ao realiza-las.
Entdo, apO0s o sujeito identificar seus problemas na é&rea do autocuidado,
produtividade e lazer, é solicitado que pontue a atividade de 1 a 10, quanto a
importancia, o desempenho e a satisfacdo. S&o somadas as pontuacbes em cada
categoria, e o resultado € dividido pelo numero de problemas de cada uma, gerando

uma pontuacéo final para o desempenho e satisfacdo, sendo que a pontuacao mais
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proxima do O significa incapacidade de realizar a atividade e/ou insatisfacdo em
realiza-la, ja a nota mais proximo do 10, significa maior capacidade e satisfagcdo em
realizar a atividade?. Para o levantamento dos dados desta pesquisa, foram
utilizados todos os passos da COPM, exceto o passo 2 que se refere a nota de
importéncia dos problemas.

A EPAD é um instrumento de avaliacdo individual e identifica em que
momento do processo de desenvolvimento e adaptacédo a deficiéncia se encontram
0 pai e a mae?. Essa escala é composta por 60 itens com escolha para a marcacéo
dos resultados em uma escala de Likert de cinco pontos. Estes itens estao
agrupados em 10 dimensdes, cada uma delas constituida por seis itens.

A dimenséo estética trata da maneira como os pais demonstram orgulho de
seu filho, tem prazer em apresenta-lo e que outras pessoas sintam afeicdo pela
crianga. A dimensdo capacidades se refere a forma como os pais identificam
qualidades e capacidades em seu filho, enxergando-o de maneira positiva. A
dimensédo do futuro abrange o modo como 0s pais tém expectativas positivas em
relacdo ao futuro e conseguem relaciona-la com o que ocorre atualmente.

A dimensao resiliéncia se refere aos recursos internos dos pais para se
adaptar a realidade. A dimensao de apoio social se refere ao suporte recebido pelos
pais, que os auxiliam a responder as demandas cotidianas. A dimensdo de
idealizacdo trata sobre a ligacdo dos pais com a idealizacdo inicial do filho,
mantendo as expectativas iniciais. A dimensdo de diagndéstico se refere a forma
como os pais estao imersos na noticia do diagnéstico e o sofrimento gerado pelo
fato.

A dimenséo da depresséao se refere aos sentimentos negativos que afetam os
pensamentos e comportamento dos pais. A dimenséo da culpa se refere a forma
como os pais conferem a culpa pela deficiéncia sobre si, a outros ou a entidades
sociais. A dimensédo de funcionalidade se refere ao modo como os pais estdo
imersos pelas dimensdes praticas e pelo esforco que tém de despender para fazé-
las.

Ha questbes positivas nas dimensdes e ha questdes negativas. Por isso, ao
avaliar cada dimenséao, € atribuido um valor em espelho entre questdes positivas e
negativas na escala de likert utilizada nas respostas. Assim, um item positivo, que
indique reidealizacdo, terd o valor 5 para a resposta concordo totalmente e um

negativo que indique dificuldades na reidealizacdo tera valor 1. De um modo geral,
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qguanto melhor o processo de reidealizacdo maior a pontuagédo geral da EPAD. Isso
€ especialmente positivo nos itens relacionados ao desenvolvimento dos pais rumo a
adaptacdo como a reidealizacdo ocorrendo nas dimensdes estética, capacidade e
futuro, e como suporte para tal desenvolvimento por meio de recursos internos como
a resiliéncia e externos como apoio social.

A andlise estatistica constituiu-se de analise descritiva e inferencial, sendo
realizados os testes ndo-paramétricos U de Mann-Whitney e Correlacdo de
Spearman com o auxilio do aplicativo computacional STATISTICA 9.1., utilizando-se
o nivel de significancia de 5%.

Esta pesquisa obedeceu aos preceitos éticos contemplados na Resolugao n°
466/2012, do Conselho Nacional de Saude??, que regulamenta pesquisas
envolvendo seres humanos. O projeto foi registrado no Sistema de Informacao de
Ensino (SIE/UFSM) e tramitado no Gabinete de Projetos (GAP/CCS/UFSM). Apds foi
submetido ao CEP/UFSM por meio do preenchimento da Plataforma Brasil. Esta
pesquisa se insere em projeto maior sob o titulo Desenvolvimento Infantil e sua
relacdo com a adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da associacao
com aspectos sociodemograficos e oportunidades clinicas e educacionais, aprovado
sob nimero de CAAE 02235218.9.0000.5346, e numero do parecer 3.054.755.

Resultados

Participaram deste estudo 30 genitores (28 maes e trés pais) de criangas com
SD com idade entre 10 meses e sete anos (média=3,6 anos; desvio padrao=2,0
anos). Do total das criancas, 50% sédo do sexo feminino, com cor da pele branca
80%, negra 13,3% e parda 6,6%.

Em relagéo a idade dos genitores, a média de idade das mées foi de 38,3
anos (minimo=18,0 anos; maximo=48,0 anos), os pais apresentaram média de 43,5
anos (minimo=24,0 anos; maximo=64,0 anos). Na Tabela 1 estdo inseridos os
resultados sociodemograficos dos pais e maes, a partir dos quais se pode perceber
o baixo nivel de escolaridade, que grande parte tem estado civil como casado,
sendo que com frequéncia os pais exercem ocupacao de trabalho fora de residéncia,

em relacdo as maes.
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Tabela 1. Distribuicdo percentual do estado civil, escolaridade e ocupacdo em
funcdo dos pais e maes (n=60)

Pais
Estado civil Mae Pai
Casado 80,0 80,0
Solteiro 13,3 10,0
Divorciado 6,6 6,6
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 13,3 13,3
Ensino fundamental completo 13,3 6,6
Ensino médio incompleto 3,3 20,0
Ensino médio completo 13,3 6,6
Ensino superior incompleto 6,6 0
Ensino superior completo 26,6 0
Situacdo ocupacional
Do lar 33,3 0
Com atividade 46,6 100,0
Sem atividade 20,1 0

Em relacdo a renda, 13,3% das familias recebem, mensalmente, até 1000
reais, 36,6% até 2000 reais, 13,3% até 3000 reais, 6,6% até 4000 reais, 13,3% até
5000 reais, 3,3% até 6000 reais, 10% até 7000 reais e 3,3% mais de 7000. Sobre a
situacdo da residéncia da familia, 80% possuem casa prépria, 13,3% alugada e
6,6% emprestada.

Em relacdo as intercorréncias pés-natais das criancas, 43,3% apresentaram
hiperbilirrubinemia. E 33,3% da amostra referiu desconforto auditivo dos filhos diante
de barulho excessivo, 0 que pode caracterizar hipersensibilidade auditiva.

Do total, 53,3% receberem aleitamento misto entre amamentagédo e uso da
mamadeira, 36,6% aleitamento materno exclusivo e 10% receberam somente
alimentacdo artificial. Sobre o cotidiano das criancas, a grande maioria (90%)
permanecia a maior parte do dia sob os cuidados da mae.

Em 83,3% das familias, o pai participa dos cuidados diarios com a crianca,
10% nao participa e 6,6% participa esporadicamente. Do total dos pais e maes,
somente 20% receberam algum acompanhamento psicolégico e/ou psiquiatrico para
si, apos a chegada da crianca na familia.

Os dados sobre o histérico terapéutico da crianca se encontram na Tabela 2,
na qual podemos perceber que o atendimento especializado realizado pelos

fonoaudidlogos foi o de maior acesso. Os fisioterapeutas iniciaram a intervengao
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mais precocemente e tiveram maior tempo de duragdo. Os atendimentos realizados
por terapeutas ocupacionais tiveram menor indice de acesso, a crianga apresentou

maior idade de inicio e por consequéncia menor tempo de terapia.

Tabela 2. Descricdo de atendimentos recebidos pelas criancas, a idade de inicio e 0
tempo de tratamento em meses (n=30).

Desvio
Médias (meses) Padrédo
% Idade Tempo de Tempo de
Profissao acesso no inicio da intervencao intervencao
intervencao
Fonoaudiologia 93,3 17,1 24,8 20,55
Fisioterapia 90,0 8,4 29,9 27,7
Terapia Ocupacional 63,3 26,3 11,3 7,4

Sobre a realizacdo de terapias paralelas, 50,0% das criancas tiveram acesso
aos trés atendimentos, 33,3% tiveram acompanhamento com os fonoaudidlogos e
os fisioterapeutas, 6,7% tiveram acesso aos fonoaudiblogos e terapeutas
ocupacionais, 6,7% acessaram somente a intervencdo com os fisioterapeutas e
3,3% somente com os fonoaudiélogos. Nenhuma crianca teve acompanhamento
psicolégico.

Em relacdo a classificacdo geral das terapias, selecdo esta realizada a partir
dos relatos dos genitores, observou-se que 76,7% (n=23) das terapias eram
centradas na familia com enfoque estrutural e 23,3% (n=7) centrada na crianca com
enfoque instrumental. Sobre a classificacdo das terapias por grupo de profissbes, a
area predominante classificada como estrutural centrada na familia foi a intervencéo
fonoaudiolégica com 95,7% (n=22), seguido da fisioterdpica com 87,0% (n=20) e
terapéutica ocupacional com 73,9% (n=17). J4, quando a classificacdo ¢é
instrumental centrada na crianca, 100,0% (n=7) realizaram intervencdo com
fisioterapeutas, 85,7% (n=6) com fonoaudi6logos e 28,6% (n=2) com terapeutas
ocupacionais.

Na Tabela 3 sao apresentadas as medidas descritivas dos escores
normativos do PEDI, que avaliam as areas de autocuidado, mobilidade e funcéo
social das criangas. Os escores entre 30 a 70 representam intervalo de normalidade
para cada idade, abaixo de 30 significam atraso significativo no desenvolvimento. As

criangas desta pesquisa apresentaram escores normativos na area de mobilidade, e
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atraso nas areas de autocuidado e funcdo social. Em relagdo aos escores de
assisténcia ao cuidador, apresentaram atraso nas trés areas, significando que
demandam maior auxilio na realizacdo destas atividades em relagcéo as criancas da

mesma idade.

Tabela 3. Medidas descritivas dos escores normativos do Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (n=30)

Média Desvio Atraso AC
Escores Normativos (minimo-maximo) padrdo CV% Crianca(%) (%)
Autocuidado 22,4 (10,0 - 58,4) 13,8 61,6 73,3
Mobilidade 31,1 (10,0 - 56,3) 16,8 54,0 50,0
Funcéo Social 26,8 (10,0 - 63,1) 18,6 69,4 63,3
AC para autocuidado 27,6 (10,0-68,1) 16,5 59,8 56,7
AC para mobilidade 29,3 (10,0 - 67,7) 20,6 70,3 56,7
AC para funcdo social 26,5 (10,0 — 90,0) 20,5 77,4 73,3

Legenda: AC = Assisténcia do cuidador; CV%=coeficiente de variacdo percentual

Sobre o desempenho ocupacional dos pais, constatou-se que nove genitores
relataram dificuldade em autocuidado, foram citados diversos problemas, como a
alimentacdo, dormir, cuidados pessoais, atividade fisica e compras. Na &rea da
produtividade 16 genitores relataram estar com problemas, sendo que 33,3%
informaram como dificuldade ndo estar trabalhando no momento. Quanto a area do
lazer, nove genitores manifestaram estar com dificuldades, destes, 23,3%
mencionou ndo passear como problema cotidiano.

Em relacdo a pontuacdo total dada pelos pais para quantificar seu
desempenho nos problemas apontados, obteve-se uma média de 5,52 (minimo=2,0;
maximo=8,0) com desvio padrdo de 2,04. Quanto a pontuacdo de satisfacdo, a
média foi de 4,95 (minimo=0,0; maximo=9,0) com desvio padrao de 2,96.

Na Tabela 4, sdo apresentados os escores nas dimensbes da EPAD,
respondida pelos pais em relacdo a adaptacdo parental a deficiéncia do filho.
Quanto maior pontuacdo, melhor a adaptacdo a cada item. E importante observar
gue os pais deste estudo apresentaram maior dificuldade de lidar com o diagnéstico

e maior facilidade de enxergar as capacidades do filho.
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Tabela 4. Medidas descritivas das somas dos escores das dimensdes da Escala
Parental de Aceitacdo a Deficiéncia respondida pelos genitores (n=30)

Média
Dimensdes da EPAD (minimo-maximo) Desvio Padrdo CV %
Estética 25,6 (21,0 — 29,0) 2,1 8,4
Capacidades 27,6 (23,0 — 30,0) 2,2 8,0
Futuro 25,5 (21,0- 30,0) 2,8 11,0
Depresséo 24,2 (14,0 — 30,0) 4,7 19,4
Diagnostico 19,3 (12,0 — 24,0) 3,1 16,1
Resiliéncia 25,8 (18,0 — 30,0) 2,9 11,2
Idealizacéo 25,0 (16,0 — 30,0) 3,5 14,0
Funcional 21,2 (14,0 — 26,0) 3,0 14,2
Culpa 23,8 (19,0 — 30,0) 2,7 11,3
Apoio Social 24,9 (12,0 — 30,0) 4,1 16,5
Total 243,0 (205,0 — 278,0) 20,4 8,4

CV%=coeficiente de variagao percentual

Na Tabela 5 sdo apresentadas as correlacdes significativas (p<0,05) entre as
dimensdes da EPAD e os escores do PEDI. Os pais identificaram mais capacidades
na crianga, conforme esta manifestava maior independéncia em autocuidado e em
funcdo social. Outro resultado importante foi a correlacdo significativa entre o apoio
social e o nivel de independéncia em autocuidado da criang¢a, ou seja, quanto maior
0 apoio social que a familia recebia maior independéncia a crian¢ca manifestava na

area de autocuidado.

Tabela 5. Correlacbes significativas entre dimensbes da Escala Parental de
Aceitacdo a Deficiéncia e escores normativos do Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (n=30)

Coeficiente de

Variaveis correlacéo (r) P

Capacidades x EN de autocuidado 0,61 <0,01
Capacidades x EN de funcao social 0,45 0,012
Capacidades x EN de AC de autocuidado 0,44 0,014
Capacidades x EN de AC de funcéo social 0,58 <0,01
Apoio social x EN de autocuidado 0,45 0,013

Legenda: Escore Normativo (EN); Assisténcia do cuidador (AC).

Considerando as comparacbes do PEDI e EPAD em fungdo da COPM,
observou-se que n&o houve diferenca significativa (p>0,05) nos escores do PEDI e
EPAD em relagdo as areas de autocuidado (nenhum problema; com problema) e

produtividade (nenhum problema; com problema) da COPM.
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Contudo, verificou-se que os pais que nao identificam problemas na &rea do
lazer, possuem filhos significativamente (p=0,01) com maior independéncia na
funcdo social. Além disto, estes pais sem problemas no lazer conseguem identificar
significativamente (p=0,04) mais capacidades em seus filhos, em relacdo aos que
referiram problema nesta area.

Ao comparar os escores das dimensdes da EPAD em funcéo da classificacao
de terapia, ndo houve diferenca significativa. Quando se avaliou a associacao entre
a COPM e as terapias que a crianca esteve submetida, também n&o houve
associacao significativa (p>0,05) entre o tipo de terapia (estrutural centrada na
criangca com insercdo da familia ou instrumental centrada na crianca) e problemas no
desempenho ocupacional dos pais.

Constatou-se que quando a terapia é de tipo instrumental centrada na
crianca, 0s escores de assisténcia em autocuidado séo significativamente maiores
(p=0,005) do que quando a terapia € estrutural centrada na familia. Quando se
comparou os escores normativos do PEDI das criancas em funcéo do tipo de terapia
(estrutural centrada na crianca com insercao da familia ou instrumental centrada na
crianga) ndo houve diferenca significativa para habilidades funcionais de mobilidade
(p=0,227), autocuidado (p=0,147) e funcédo social (p=0,100), assim como, de
assisténcia do cuidador em mobilidade (0,432) e fungéao social (p=0,175). Para a
assisténcia do cuidador no autocuidado os escores normativos do PEDI foram
significativamente menores para a crianca cuja terapia foi estrutural centrada na
crianca com insercéo da familia (p=0,006).

Ao correlacionar a renda familiar e o PEDI, constatou-se que existe correlacéo
significativa entre a renda e a assisténcia para funcéo social (r=0,57; p=0,001), ou
seja, quanto maior a renda da familia, mais independente € a crianca para exercer a
fungéo social. Com as outras areas do PEDI, n&o houve correlagdo significativa com
a renda.

Ao comparar a renda familiar em funcé@o das areas da COPM, constatou-se
gue houve os pais que nao referiram problema no lazer tem, significativamente,
maior renda em relacdo aos que relataram problemas no lazer (p=0,032). As
comparacdes da renda familiar com as outras areas da COPM de autocuidado
(p=0,529) e produtividade (p=0,207) ndo apresentaram diferencas significativas.

Ao correlacionar a escolaridade dos pais com o PEDI, verificou-se que existe

correlacdo significativa entre a escolaridade da méae (r=0,55; p=0,002) e do pai
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(r=0,45; p=0,015) com a assisténcia para funcédo social. Ou seja, quanto maior o
nivel de escolaridade dos pais, maior independéncia da crianca para fungéo social.
Com as demais partes do PEDI, ndo houve correlacdo significativa com a
escolaridade.

Ao comparar a escolaridade da mée e do pai com os problemas da COPM,
ndo houve diferenca estatistica significativa nas areas de autocuidado (mae: p=
0,906/ pai p= 0,820), produtividade (méae: p= 0,983/ pai p=0,572) e lazer (mée: p=
0,063/ pai: p= 0,150).

Discussao

Os resultados desta pesquisa sobre a funcionalidade da crianca em
mobilidade podem estar relacionados ao trabalho instrumental precoce, centrado na
crianca, realizado por fisioterapeutas, uma vez que 90% da amostra apresentou a
intervencao, com inicio precoce e maior tempo de duracéo desta terapia.

Marinho?® em sua reviséo bibliografica sobre a atuacéo da fisioterapia na SD,
concluiu que a intervencao fisioterapéutica para este publico €, prioritariamente,
motora e este profissional deve compreender sobre a atuacao de outras profissoes e
tratamentos alternativos para a crianga com SD de forma que supram as
necessidades do sujeito.

A fonoaudiologia se apresentou como a profissdo predominante em relacao
ao acesso (93,3%), ou seja, as familias identificam como prioridade a insercdo da
crianca nesta terapia. Talvez este fato ocorra devido as caracteristicas biologicas e
funcionais das criancas com SD, que podem impactar em funcbes alimentares,
auditivas e de linguagem, sendo todas objeto da atuacao do fonoaudiologo.

E importante considerar que grande parte das intervencdes fonoaudiolégicas
desta pesquisa foram, predominantemente, estruturais com insercdo da familia,
demonstrando que os profissionais tiveram enfoque no brincar e no didlogo para o
desenvolvimento infantil, assim como, consideraram a importancia do meio familiar
para tal desenvolvimento.

Em relacdo a intervencao terapéutica ocupacional, observou-se um menor
percentual de acesso das criangas com SD, além de ter inicio mais tardio. Esse
resultado pode explicar a dificuldade das criangas em autocuidado, ao passo que

esta profissdo atua diretamente na autonomia e independéncia, além do
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desenvolvimento neuropsicomotor. E importante citar que a independéncia em
mobilidade, ndo garante que a crianga tenha independéncia em autocuidado, ou
seja, a fisioterapia com foco em questbes motoras, embora tenha apresentado
ganhos em aspectos neuromotores, ndo assegura independéncia das criancas em
seu cotidiano.

Resultado semelhante encontrou Saldanha?* que avaliou o desempenho
ocupacional de 10 criancas com SD com idade de trés a sete anos. O estudo
concluiu que as criancas apresentaram atraso, principalmente nas atividades de
autocuidado, seguido de socializacéo, fala e atividades escolares.

Resultado similar ao do presente estudo, em relacdo ao autocuidado e fungao
social, encontraram Gomes et al.?®, que realizaram uma pesquisa em Goiania no
qual avaliou o desempenho funcional de 28 criangcas com cinco e seis anos de
idade, sendo 14 com SD e 14 com desenvolvimento motor tipico. Utilizaram o PEDI
para a avaliacdo das criancas. As criancas com SD apresentaram desempenho
funcional inferior em relacdo as criancas com desenvolvimento tipico da mesma
idade, principalmente em funcdo social (habilidades funcionais) e autocuidado
(assisténcia do cuidador).

E importante citar que a maior parte das terapias, nas diferentes profissées,
sdo centradas na crianca com a insercdo da familia (76,7%), ou seja, utilizam
brincadeiras como principal forma de intervencao, incluem os pais em sessao e sao
realizadas conversas continuadas com os cuidadores. Essa estratégia é ressaltada
por Nunes e Garcial®!® quando destacam que o “brincar dentro do setting
terapéutico ndo pode ser considerado como algo destituido de sentidos, visto que, a
crianca quando brinca faz um percurso em busca da sua constituicdo enquanto ser
humano”. Estes autores realizaram um estudo através de fragmentos de
atendimentos em uma clinica escola do interior do Rio Grande do Sul avaliando a
importancia do brincar na conducédo do tratamento. Tiveram como resultado que o
brincar € um importante aliado e um recurso terapéutico imprescindivel para a
constituicdo psiquica da crianca, fazendo com que esta seja capaz de percorrer a
transicdo que envolve o mundo real e o mundo imaginario, e o terapeuta fornecera o
suporte para que a crianga consiga superar as suas angustias. Assim, o brincar
auxiliard a crianca a atribuir significado sobre aquilo que esta sendo expresso, além
de servir como meio de comunicacdo de assuntos que precisam ser ditos e

escutados. Por isso, 0s autores concluem que o setting terapéutico deve continuar
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sendo a construcdo de um espago onde o brincar, em toda a sua diversidade, seja
por exceléncia o recurso para a escuta da crianca.

As conversas continuadas com os pais dentro e fora da sessdo com a
crianca, também sao cruciais para as familias, no que tange o exercicio de suas
funcbes parentais, a reorganizagdo diante das dificuldades de cuidados com a
crianca, possibilitando que o terapeuta identifique as dificuldades e possa incluir
como demandas de sua intervencédo. Conforme Siquier e Salzberg?’, ao terapeuta
escutar as apreensfes da familia sobre a crianca, se consegue desvendar o lugar
ocupado por ela na vida destes pais. A escuta permite conhecer a necessidades que
eles trazem e que pode estar encobertas nas palavras e ir além delas. Além disto, a
escuta pode possibilitar os insights dos pais, ou seja, que ao verbalizar, escute a si
préprio e consiga lidar com suas questdes.

Torna-se essencial que os terapeutas compreendam o funcionamento da
familia e promovam a melhor forma da familia guiar o desenvolvimento da crianca.
Para Pimentel?®, os desejos e as necessidades da familia precisam ser tratados
como prioridades dentro do processo terapéutico.

Nesta pesquisa uma das dificuldades dos genitores foi em aspectos
relacionados com o diagnéstico de seu filho. Resultado semelhante ao de Silva e
Ramos?® que executaram um estudo sobre as reacdes e sentimentos que estiveram
e estdo presentes nas vidas de quatro maes e trés pais de criancas com deficiéncia
e idade entre dois e sete anos. Tiveram como resultado a fragilidade emocional dos
pais frente a tematica e falta de preparo dos profissionais da area da saude para
expor sobre o diagndstico, ndo conseguindo dar o suporte e as explicacbes
necessarias para a familia, o que agravou os sentimentos negativos em relacao a
deficiéncia do filho, gerando dificuldade no processo de entendimento por parte dos
pais. Os sentimentos, como choque, negac¢dao, culpa e tristeza, destacaram-se como
as reacdes mais frequentes diante do diagnéstico.

A descoberta da deficiéncia, a qualquer momento, ocasiona inevitavelmente
uma crise?!. Este impacto é vivido em familia e por cada membro individualmente,
gerando uma sobrecarga emocional®. A forma como os genitores conduzirdo este
momento inicial sdo essenciais para o ajustamento e adaptagdo parental®®.

E importante citar que a crianca ja faz parte da familia antes do nascimento,
por meio de pensamento e imaginacdo dos genitores, sendo constituido através de

componentes estéticos, de competéncia e de futuro®, sendo a base para relacées
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com o recém-nascido. Quando este pré-vinculo ndo se estabelece existe um
aumento de risco de abandono emocional e/ou fisico, negligéncia ou cuidados
inadequados®?.

A continuacdo do desenvolvimento parental e pessoal, bem como de
adaptacdo a deficiéncia ndo finaliza com o luto. E preciso que a crianga seja
reidealizada e fantasiada pelos seus pais, além de ser cuidada e investida
emocionalmente33. A reidealizacdo ird depender da capacidade dos genitores
“conceber um novo bebé ideal, completo e desejado, a partir de um bebé real que se
impoem pelas suas evidentes imperfeigdes ou insuficiéncias” 3213,

Para que os genitores invistam emocionalmente no filho é preciso que a
reidealizacdo seja estruturada nas trés dimensodes, estética, de competéncias e de
futuro. O contexto também influenciara neste processo de reidealizacdo, ao passo
que o apoio social recebido serd um recurso externo da familia®*. No presente
estudo encontrou-se que as maes desta pesquisa, em sua grande maioria, ndo tem
ocupacao profissional e exercem a funcédo de principal cuidadora das criancas com
SD. Além disto, encontrou-se relacdo do apoio social recebido pelas familias, com
maior independéncia da crianga em autocuidado, demonstrando a importancia deste
apoio para as familias de criangcas com SD.

Costa®® destaca que com frequéncia a mde é quem se responsabiliza pelos
cuidados com a crianca e esta demanda uma rede de suporte social para que
consiga suportar a sobrecarga diaria da responsabilidade de cuidar do filho. Esta
rede de suporte pode se dar por um sistema de diversas fun¢gbes ofertando apoio
emocional, financeiro e de divisdo de responsabilidades nos cuidados.

Stort et al.*¢ encontraram resultados semelhantes sobre o apoio social, no
qual investigaram 14 familiares de criangcas com SD para conhecer e analisar a
parentalidade de pais das criangcas que sado atendidas em uma instituicao
especializada em uma cidade do interior de Sao Paulo. Verificaram que existe
significativa influéncia e importancia da rede de apoio dos pais, proporcionando o
suporte necessario para que estes se sintam capazes de cuidar de seus filhos.

Outro aspecto importante para reidealizacdo, organizacao familiar e
adaptacdo a nova situacdo é a assisténcia psicologica. Contudo o presente estudo
revelou ainda que a grande maioria dos genitores ndo recebeu acompanhamento

psicologico desde a chegada da crianga.
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Jesus®’ realizou um estudo longitudinal com duas familias primiparas de
bebés com SD, no qual os participantes foram filmados aos trés e oito meses de
idade da crianca, na residéncia da familia. Foram analisadas as interacfes verbais e
nao-verbais da relacdo méae-bebé e pai-bebé. Obtiveram como resultado que o0s
genitores entendiam o choro como necessidades fisioldgicas do filho e ndo como
interacdes para o contato mais afetivo, apresentando significativo receio de segurar
o filho, mantendo a relacéo igual no terceiro e oitavo més. Ficou claro que os pais
apresentam dificuldade de supor um sujeito na crian¢ca, manipulando a crianca
segundo seus préprios desejos. Com isso, € necessario que 0s pais sejam
auxiliados no exercicio de suas funcdes parentais e consigam sustentar uma
linguagem comum entre pais e filho.

Os resultados de Jesus®’ exemplificam a importancia da atuacdo da
psicologia em casos da descoberta da deficiéncia. Oliveira e Poletto3® citam a
importancia da atuacdo da area de psicologia para que os pais de filhos com
deficiéncia possam manifestar uma atitude equilibrada diante dos desafios,
preservando sua saude emocional que refletira diretamente na relacdo com seu
filho. Os autores ainda sugerem a qualificacdo dos profissionais da area da saude
que participam do momento do diagnostico e da consecutiva intervencdo, que
demandam uma abordagem multidisciplinar. Outro aspecto citado pelos autores foi a
necessidade da constituicdo de grupos de convivéncia que possibilitam a troca de
experiéncias entre os familiares.

Na presente pesquisa, pode-se constatar que 0s genitores das criancas
apresentam baixo nivel socioeconémico e de escolaridade, e que este resultado se
relaciona com o desempenho da crianca para o exercicio de suas fungdes sociais.
Nascimento, Carvalho e Blascovi-assis®® realizaram um estudo com 20 cuidadores
familiares de criangcas com SD de idade entre dois e cinco anos de Teresina/PlI,
utiizando o PEDI como avaliacdo. Concluiram que criancas com cuidadores
desprovidos financeiramente tem iminentemente maior vulnerabilidade a
acontecimentos estressores e a escassez de estimulos. Os pesquisadores
enfatizaram que o nivel socioecondmico pode influenciar o desempenho funcional
das criancas com SD e a qualidade dos seus cuidadores, sendo condicédo de risco
para o desenvolvimento.

Os principais problemas no desempenho ocupacional referidos pelos

genitores participantes desta pesquisa foram nao exercer a ocupacao do trabalho e
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de lazer. Sendo que os resultados mostraram que o0 acesso ao lazer, esta
relacionado a maior independéncia na area de funcdo social da crianca. E
importante considerar a possivel contribuicdo do baixo nivel socioeconémico como
empecilho para a participacdo plena a cidadania, além de poder influenciar
negativamente no envolvimento nas ocupacdes de trabalho e lazer.

Ferraz 4% 1% cita que “o trabalho é em quase todas as culturas uma atividade
central na organizagcédo social e econémica”. Contribui para os sujeitos afirmarem
para si e para outros, o que eles sdo, exercendo papel central na identidade do
sujeito e na composicdo da coletividade, sendo uma ocupacdo fundamental na
sociedade*!. Outra ocupacédo referida como dificuldade para as familias desta
pesquisa foi o lazer. Esta € desempenhada espontaneamente e diferentemente do
trabalho, é realizada conforme o desejo em executa-la*?. Para Marcellino3, o lazer é
o tempo dispensado para vivéncias de valores que colaboram no exercicio da
cidadania, participacéo popular, sendo uma das bases para a mudanca social.

Reis** realizou um estudo em Brasilia objetivando compreender o significado
do lazer para 22 familias de criancas com SD. Os participantes responderam que
entendem o lazer como um momento de descanso, brincadeiras, passeios, diversao,
interacdo e desenvolvimento, atendendo as perspectivas teoricas do lazer. Os
pesquisadores concluiram que o lazer gera bem-estar e qualidade de vida para as

pessoas com deficiéncia.

Conclusao

Conclui-se que as criancas apresentam desempenho adequado para a idade
na area de mobilidade. Nas areas de autocuidado e funcéo social apresentam atraso
significativo. Fato que provavelmente se relaciona a intervencao fisioterapica ter
inicio precoce, maior tempo de duracdo e ser de cunho instrumental centrado na
criancga.

O atendimento de fonoaudiélogos foi predominante em relagdo ao acesso,
comprovando que as familias priorizam a insercédo da crianga nesta terapia. Talvez
este fato ocorra devido as caracteristicas fisiolégicas das criangas. A intervencéo
terapéutica ocupacional foi a de menor acesso e de inicio mais tardio, o que pode
estar associado com o0 atraso na &rea de autocuidado. Nenhuma crianga teve

acesso a intervencéo psicoldgica.
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E preciso que as criangas com SD tenham a possibilidade de acesso aos
diferentes atendimentos, ao passo que, cada profissdo possui seu foco de atuacao.
Para tanto, € necessario que cada profissional avalie, identifique e encaminhe para
os atendimentos especializados conforme as prioridades de cada crianca e de sua
familia. Visto que, muitas vezes, a insercdo em diversas terapias gera um desgaste
e sobrecarga nos pais que necessitam renunciar de suas ocupac¢des em funcao dos
cuidados com a crianca, trazendo maiores maleficios em comparacao aos ganhos.

Os profissionais inseridos neste cuidado necessitam trabalhar em rede e ter
um olhar global para a singularidade destes sujeitos, intervindo de forma a suprir as
necessidades sobre o desenvolvimento global da crianca e atuando com a familia
para auxilia-los em suas funcdes parentais e possiveis dificuldades que surgiréo.

De forma geral, as familias apresentam como caracteristicas, baixo nivel
socioecondmico e de escolaridade, sendo as maes as principais cuidadoras. Os
genitores apresentaram como principais problemas de desempenho ocupacional
questbes relacionadas ao ndo exercicio das ocupacdes de trabalho e de lazer. E
importante refletir sobre a ruptura das ocupacdes a partir da chegada da crianca, no
qual muitas vezes, 0s genitores necessitam abandonar seus papéis ocupacionais
em funcao dos cuidados com o filho.

Os genitores apresentaram importante dificuldade em lidar com o diagndéstico,
talvez devido a poucos pais receberem assisténcia psicologica. Além disto,
manifestam facilidade em identificar as capacidades dos filhos, conforme maior
independéncia da crianca nas areas de autocuidado e func¢éo social.

Destacando que o0s pais que nao referiram problema no lazer tem,
significativamente, maior renda e filhos mais independentes na funcédo social. Além
disto, estes pais, conseguem identificar maiores capacidades em seus filhos.
Resultados que confirmam a importancia de momentos de lazer entre familia,
possibilitando que o0s genitores desfoquem da patologia, identificando as
potencialidades de seu filho e ainda, fortalegam os vinculos familiares, gerando bem-
estar e satisfacéo.

Constatou-se também que o apoio social que a familia recebe € crucial, ao
passo que, familias que recebem este auxilio, tém filhos mais independentes na
area de autocuidado. Esta assisténcia possibilita que os genitores ndo se sintam
sozinhos nos cuidados com seu filho, recebendo suporte diante das necessidades

gue surgem no decorrer do desenvolvimento infantil.
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5 CONCLUSAO

As criancas demonstraram melhor desenvolvimento na area de mobilidade e
atraso nas areas de autocuidado e funcéo social, o que pode estar relacionado ao
inicio precoce e maior tempo de duragdo da intervencdo fisioterapica e esta ser de
cunho instrumental centrado na crianga.

Contatou-se que grande parte das intervencdes foram centradas na familia e
na crianca de uma forma estrutural, ou seja, utilizam brincadeiras como principal
forma de intervencdo, incluem o0s pais no setting terapéutico e sdo realizadas
conversas continuadas com os cuidadores. Contudo, as criangas que tiveram
acesso somente a terapia de cunho instrumental, apresentam maior nivel de
independéncia em autocuidado.

A profissdo de maior acesso foi a fonoaudiologia, ou seja, as familias
identificam como prioridade a inser¢cdo da crianca nesta terapia. Talvez este fato
ocorra devido as caracteristicas fisioloégicas das criancas com SD. A terapia
ocupacional foi a profissdo de menor acesso e de inicio mais tardio, o que
provavelmente se relacione com a dificuldade das criangas em autocuidado.
Nenhuma crianca teve acesso a acompanhamento psicolégico.

E de suma importancia que as criangas com SD tenham a oportunidade de
acessar os diferentes profissionais, como o0s fonoaudidlogos, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas e psicélogos, ao passo que, cada profissdo possui seu
ponto de atuacdo. Cada profissional necessita avaliar, identificar e encaminhar para
as profissées de acordo com as necessidades de cada crianca e sua familia. Ao
passo que, com frequéncia, a insercdo em diversas intervencfes acarreta um
desgaste e sobrecarga nos genitores que precisam abandonar suas ocupacfes em
funcdo dos cuidados com a crianga, trazendo maiores maleficios em comparacéo
aos ganhos.

Os profissionais inseridos na assisténcia as criangcas com SD e suas familias
precisam trabalhar em rede e ter um olhar integral para a singularidade destes
sujeitos, atuando para atendar as demandas sobre o desenvolvimento global da
crianca, também auxiliando a familia em suas fungbes parentais e possiveis
dificuldades que surgiréo.

Os genitores desta pesquisa apresentam baixo nivel socioeconémico e de

escolaridade, manifestando problemas ocupacionais principalmente nas areas de
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produtividade e lazer. Sendo necessério refletir sobre o impacto no cotidiano dos
genitores frente a ruptura de ocupacgfes e de papéis ocupacionais exercidos antes
da chegada da crianca, este fato pode ser gerador de sentimento negativos como
estresse e tristeza, além de dificultar a aceitacéo da deficiéncia.

Destacando que os pais que nao referiram problema no lazer possuem maior
renda e filhos mais independentes na funcdo social. Além disto, estes pais
conseguem identificar maiores capacidades em seus filhos. Dados que reafirmam a
influéncia do lazer, ao passo que a pratica destas atividades possibilitam bem-estar
e qualidade de vida, auxiliando as familias a ndo focar sua atengdo somente em
tratamentos e/ou na patologia, mas sim, no vinculo com seu filho e nas
potencialidades que a crianca apresenta.

As méaes desta pesquisa exercem funcgao principal de cuidadoras e a maioria
dos genitores ndo recebeu acompanhamento psicolégico, assim como, as criancas
nao tiveram acesso a intervencao psicologica. Talvez por isso, a grande dificuldade
das familias em lidar com o diagnéstico da SD. E essencial que as familias recebam
apoio psicoldgico para o enfrentamento da situacdo inesperada da deficiéncia,
auxiliando no exercicio de suas funcbes parentais. Apesar do ndo acesso a esta
intervencdo, 0s genitores conseguem identificar as capacidades de seus filhos,
conforme maior independéncia da crianca nas areas de autocuidado e em funcao
social.

Sabe-se que cuidar de uma crianca gera mudancas cotidianas, demanda
adaptacdo as necessidades do novo membro familiar e a superacdo de muitos
desafios. Por isso é crucial que a familia receba apoio social nas diversas areas,
como por exemplo, da familia, comunidade, terapeutas, amigos, etc. Para que
assim, consiga usufruir de uma rede de apoio que possa lhe dar suporte as

demandas que surgirdo no decorrer do desenvolvimento infantil.
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APENDICE A — TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Termo de confidencialidade

Titulo do projeto: Desenvolvimento Infantil e sua relagdo com adaptacdo parental a
incapacidade do filho: andlise da associacdo com aspectos sociodemograficos e
oportunidades clinicas e educacionais

Pesquisador responsavel: Ana Paula Ramos de Souza

Pesquisadores participantes: Dra. Anaelena Braganca de Moraes, Dra. Carolina Lisbba
Mezzomo, Dr. Vitor Franco, doutorandas profas Antdnia Mota Roth Van Hoogstraten e
Angélica Dotto Londero; mestrandos Bianca Fraga Halberstadt, Diogo Ribas dos Santos,
Isabela de Moreas Fattore e Tamires Dias dos Santos.

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Fonoaudiologia; Departamento de
Fonoaudiologia

Telefone:32208541.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
participantes desta pesquisa, cujos dados seréo coletados por meio de entrevistas com pais,
observacdo dos comportamentos sensoriais da crianca e filmagem da cena alimentar, na
APAE de Santa Maria, no consultério particular de Pamela Lima de Oliveira e no Servigo de
Atendimento Fonoaudioldgico. Informam, ainda, que estas informacdes serdo utilizadas,
Unica e exclusivamente, para execucao do presente projeto.

As informacdes somente poderdo ser divulgadas de forma annima e serdo mantidas
na UFSM - Avenida Roraima, 1000, prédio 26- anexo da Fonoaudiologia, laboratério do
Nucleo Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil (NIDI), segundo andar bloco esquerdo -
97105-900 - Santa Maria - RS, por um periodo de quatro anos, sob a responsabilidade de
Ana Paula Ramos de Souza. Ap0s este periodo os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM em

..... [.....l......., e recebeu o nUmero Caae ..........cceeeeeeeeee.

Santa Matria, de de 201 _.

Assinatura do pesquisador responsavel.
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do estudo: Desenvolvimento Infantii e sua relacdo com adaptacdo parental a
incapacidade do filho: andlise da associacdo com aspectos sociodemogréficos e
oportunidades clinicas e educacionais

Pesquisador responsavel:  Ana Paula Ramos de Souza

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-0000. Avenida Roraima, 1000, prédio 26,
sala 1434, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: APAEs de Agudo, de Santa Maria e de S&o Pedro; Servico de
Atendimento Fonoaudioldgico.

Eu Ana Paula Ramos de Souza, responsavel pela pesquisa Desenvolvimento Infantil e
sua relagdo com adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da associagdo com
aspectos sociodemogréaficos e oportunidades clinicas e educacionais, o convidamos a
participar como voluntario deste nosso estudo.

Esta pesquisa pretende estudar o desenvolvimento infantii quanto a linguagem,
funcionalidade e constituicdo psiquica e sua relagdo com a adaptacdo parental a
incapacidade do filho e com o tipo e tempo de intervengdo precoce quando presente.
Acreditamos que ela seja importante porque trard elementos para pensar o aprimoramento
da intervencgéo precoce e para refletir sobre agfes terapéuticas que auxiliaram os pais a se
adaptarem a incapacidade de seu filho com deficiéncia. Também permitird observar como
experiéncias clinicas e educacionais incidem sobre o desenvolvimento infantil. Para sua
realizacao serdo feitos os seguintes procedimentos: entrevista com 0s pais ou responsaveis
pela crianga para saber seu histérico de saude, familiar, clinico e educacional; os pais
também responderdo a questionarios sobre funcionalidade dos filhos, sua atividade
ocupacional, e uma escala de adaptacao parental a deficiéncia do filho, desenvolvimento de
seu filho e histérico de risco psiquico dele, nos casos de transtorno do espectro do autismo
a CARS, um questionario sobre sintomas de autismo. As criancas serdo observadas por
meio do Cdédigo internacional de Funcionalidade (CIF) para criancas e adolescentes, serao
avaliadas quanto a linguagem, cognicao, constituicdo do psiquismo, por meio da avaliacao
de desenvolvimento da linguagem (ADL), inventario Portage e APEGI, avaliacdo

psicanalitica e escolar infantil. Sua participagdo constara de responder as entrevistas e
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escalas e trazer seu filho para as avaliagdes de linguagem, funcionalidade e psiquismo.

E possivel que acontecam desconfortos como enfrentar a demora durante as
avaliagcOes e vir ao servico ao menos duas vezes para participar da pesquisa. Esta pesquisa
ndo possui riscos. Os beneficios que esperamos com o estudo sao favorecer a reflexdo
sobre os efeitos da intervencdo precoce, quando presente, conhecer mais sobre a
adaptacdo parental a incapacidade do filho e verificar o desenvolvimento infantil
comparando criangas que tiveram as que nao tiveram intervencao precoce.

As criancas avaliadas ja estardo em tratamento de saude e continuardo o mesmo. As
equipes que a atendem poderéo ter orientacées dos pesquisadores a partir dos resultados
das avaliaces realizadas, o que podera auxiliar na terapia.

Durante todo o periodo da pesquisa, vocé tera a possibilidade de tirar qualquer davida
ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos

pesquisadores ou com o Conselho de Etica em Pesquisa.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada pela Universidade Federal de Santa Maria, curso de
Fonoaudiologia.

Vocé tem garantido a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua

permissao a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua deciséo.

As informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderéo divulgadas, apenas, em
eventos ou publicacdes, sem a identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Os dados
coletados estardo em fichas e planilhas de excell armazenados no laboratério do Nucleo
Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil no prédio 26 E e serdo destruidos apds cinco
anos de armazenamento.

Os gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos comprova-

damente decorrentes da participacdo na pesquisa.

Autorizacao

Eu, ap6s a leitura ou a escuta da
leitura deste documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado,
ficando claro para que minha participacdo € voluntaria e que posso retirar este
consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou

ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido,
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dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade, bem
como de esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de espontanea vontade,
expresso minha concordancia em participar deste estudo.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responséavel pela obtencéo do TCLE

Santa Matria, de de 201 .
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APENDICE C - ENTREVISTA COM O FAMILIAR

ENTREVISTA COM O FAMILIAR

AVALIADOR: DATA: / /
N° DA COLETA:

IDENTIFICACAO:

Nome da crianca: ()M ()F
Data de Nascimento: / / Idade:

Endereco:

Bairro: Telefone:

Cidade: UF:

DADOS FAMILIARES

Nome da mée:

Idade:

Estado Civil: solteira( ) casada( ) divorciada( ) viava ( )
Escolaridade materna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Profissdo materna: donadecasa( ) Outra( )

Especificar:
Situacgéo profissional: trabalhando ( ) desempregada ( ) né&o trabalha ( )
Numero de filhos:

Idade dos filhos:

Nome do pai:
Idade:
Estado Civil: solteiro ( ) casado ( ) divorciado ( ) viavo ( )
Escolaridade paterna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Profissao paterna:
Numero de filhos:
Idade dos filhos:
Outro cuidador:
Idade:
Parentesco do bebé: Profisséo:

Estado Civil: solteiro ( ) casado( ) divorciado ( ) viavo ( )
Escolaridade: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Numero de pessoas que residemnacasa:2a4 () 5a7( ) 8al0()
Mais de 11( )
Renda Familiar*; Até R$500,00 ( ) Até R$1.000,00( ) Até 2.000,00( )

Até R$3.000,00 ( ) Até R$4.000,00( ) Até R$ R$5.000,00 ( )

Até R$6.000,00 ( ) Até R$7.000,00( ) Mais R$ 7.001,00( )

*Salario minimo nacional 2017: 937,00

Residéncia: Prépria( ) Alugada( ) Cedida/Emprestada ( )

Qutros:

lluminagéo: Muito escura ( ) Escura ( ) Clara ( ) Muito clara ( )

N&o possui ( )

Possui (n°): Televisdo( ) DVD( ) Radio( ) Geladeira( ) Freezer* ( ) Maq. Lavar ( )

Carro( ) Moto ( ) Banheiro ( ) Empregada mensalista ( ) Diarista ()
*Geladeiras com congelador, tipo duplex, conta como 1 geladeira e 1 freezer.

VARIAVEIS OBSTETRICAS:
N° consultas pré-natal:
A partir de: 0-3 meses ( ) 4-6 meses () 7-9 meses ( )




Intercorréncias: () Sim ( ) Néo
Quiais:
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Ruptura prematura da membrana (bolsa): SIM( )  NAO ( )
Quando:

Uso de medicamentos: SIM( ) NAO ( )
Quiais:

Uso de drogas ( ) alcool () cigarro( )

INFECCOES INTRA-UTERINAS (identificacdo em meses):
Citomegalovirus () Quando:

Rubéola ( ) Quando:

Toxoplasmose () Quando:

Herpes () Quando:

Sifilis ( ) Quando:

HIV () Quando:

Outros: Quando:

HISTORICO OBSTETRICO (considerar o bebé avaliado na contagem):
Numero de gestacgles: Numero de abortos:

partos:

Histérico de parto prematuro anterior: Sim ( ) N&o ( ) Quantos:

Ndmero de

OBS:

Gestacédo: Planejada ( ) N&o planejada () Desejada ( )
Indesejada ( )

DADOS DO NASCIMENTO

Parto: () Normal/Vaginal () Cesérea Peso:

Apgar: 1' 5

Etnia: branco( ) negro( ) hispanico( ) asiatico( ) indio( )

INTERCORRENCIAS NEONATAIS
UTl neonatal: SIM( ) NAO( ) Tempo de UTI:

Ventilagdo Mecéanica: SIM( ) NAO ( ) Tempo ventilagio:

Medicac&o Ototoxica: SIM () NAO ( )

Qual: Penicilina ( ) Gentamicina ( ) Amicacina ( ) Agentes quimioterapicos ( )

Ceftriaxone ( ) Vancomicina ( )
Outros:

Hiperbilirrubinemia: SIM ( ) NAO ( ) Nivel: Leve ( ) Discreto ( ) Infeccioso ( )

Zona: 1 () () WM() V()

Tempo: Precoce (24h) ( ) Tardio (ap6s 24h) ( )
Procedimentos: Fototerapia ( ) Ex-sanguineo transfusao ( )
Demais intercorréncias: SIM () NAO ()

Meningite Bacteriana () Disturbios Metabdlicos ( ) Convulsdes neonatais ( )

Hipoglicemia ( ) Hemorragia intra-ventricular ( ) Traumat. Craniano ( )
Pneumonia ( ) Bronquiolite ( ) Otite ( )

TIPO DE ALEITAMENTO
Materno exclusivo ( ) Artificial ( ) Misto ( )
Usa mamadeira desde:

Qual o tipo de leite artificial utilizado:

Dificuldade de alimentaco: SIM( ) ( ) NAO
Tosse( ) Engasgo( ) Refluxo( )
Usachupeta: SIM( ) NAO( ) Desde quando:

Frequéncia: Sempre ( ) Asvezes( )



Especificar:

VARIAVEIS SOCIAIS
Quem permanece mais tempo com a crianga:
Suporte social: nenhum () marido( ) mae( ) sogra ( )
Outros:

Tem contato com outras criangas/adultos (que ndo os pais e/ou irmaos):
SIM( ) NAO ( ) Quem/idade:
Tem brinquedos: SIM () NAO ( ) Quais:
Tem preferéncia por algum brinquedo? Qual:
Ela chamavocé: ( )SIM ( )NAO Como:( )chora ( )grita ( )resmunga
( )vocaliza ( )olha

Vocé o chama: ( )SIM ( )NAO Como:
Tem um jeito diferente de chamar outras pessoas: SIM () NAO ()
Quem:
Como: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza ( )olha

Ele responde ao seu chamada: ( )SIM ( )NAO

Como: ( )olha ( )vocaliza ( ) se movimentar-se

Vocé conversa com a crianga:

( )Sempre ( )Asvezes ( )Nunca

Em que situacgdes: () Sempre que acordado () Troca roupa

( ) Quando alimenta ( ) Quando faz dormir () Quando brinca com ele
() No banho

O que incomoda a crianga:

Como ela informa: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza ( )olha
Participa da dinamica familiar: SIM () NAO ( )

Acorda/dorme nos mesmos horarios ()

Faz refeicdes junto com a familia ()

Acompanha a familia em passeios ()

Como é a rotina dele:
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Como dorme a noite, horario/ritual:

Onde ele dorme:

Berco ( ) Cama dos pais () Carrinho () Colo ()
Com quem ele dorme:
Sozinho ( ) Comamae ( ) Com os pais ( ) Com outra pessoa ( )

Enfrentou alguma crise no periodo de gestacéo: SIM () NAO ()
Quais:

Esta enfrentando alguma crise situacional: SIM ( ) NAO ()

Como a mée esté se sentindo com a chegada da criancga:

Como o pai esta se sentindo com a chegada da crianca:

Os pais receberam algum tipo de tratamento especifico a partir da chegada da criancga:
( )SIM ( )NAO

Qual?
Por quanto tempo?
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Os pais atualmente estédo recebendo algum tipo de tratamento:
( )SIM ( )NAO

Qual?
Por quanto tempo?

A familia tem alguma crenca religiosa?
()SIM ( )NAO

Historico familiar de doenca mental na familia: SIM () NAO ()
Quem:

INVESTIGACAO AUDITIVA

Perda auditiva/familiares (desde a infancia): SIM( )  NAO ( )
Quem:
Recebeu orientacéo de profissional de saude sobre o teste da orelhinha (TAN):

SIM( ) NAO( )

Profissional que indicou o exame:

Médico ( ) Enfermeiro ( ) Fonoaudiélogo ( )

Outro:

Ja teve infecgdo de ouvido: SIM ( ) NAO ( )

Reacéo aos sons:

Se assusta com barulho ( ) Procura a voz materna () Tem atencdo aos sons ()
Se acalma com a voz materna ()

Na residéncia vocé tem habito de ouvir masica: SIM () NAO ()

Com que frequéncia:

() Todos os dias ( ) Fins de semana

Outros:

HISTORICO DE TRATAMENTOS DA CRIANCA

Descricao de tratamentos desde o nascimento:

Qual profisséo:

Educacdo especial ( ) Fisioterapia ( ) Fonoaudiologia ( ) Psicologia ( )
Terapia Ocupacional ( )

Outro:

Profissdo | Frequéncia | Tempo de tratamento/ Idade da crianga no Tipo
semanal inicio e final da intervencéo
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Perguntas norteadoras para o tipo de terapia:

Durante os atendimentos o responsavel entrava na sala enquanto era realizada a
intervengédo?

Durante o atendimento, o terapeuta solicitava repeticdo de exercicios por parte da
crianca?

O profissional escutava a demanda da familia?

A crianga brincava durante o atendimento?

Durante o atendimento, a crianca podia escolher objetos ou brincadeiras conforme
seu interesse?

Como era 0 comportamento da crianca diante da terapia?

Durante a gravidez, a mae e/ou a familia participou de tratamentos alternativos?
( )religiosos ( )uso de ervas ( )uso de chéas ( )dietas ( )rituais misticos
( )outros

Especifique:
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MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO OCUPACIONAL (COPM)'

Segunda Edicio

Autores: Mary Law, Sue Baptiste, Amne Carswell, Mary Ann McColl, Helene Polataiko, Naney Pollod®

Nome do diente:

Entrevistado:

{52 o foe o clertd)

Terapeuta:

Ginica/Hospital:

Programa:

Wade: Sexo:

Registro n™:

Dato do avaboci:
Data prevista para reavabacio:

Data da reavaliogdo:

PASSO 1: IDENTIAICACAO DE QUESTOES NO DESEMPENHO 0 CUPACIONAL
Para identficar poblemas, preocupacdes e questdzs reltivis oo desempentn oaupaconal, enteriste o iente questionando
sobie o5 atvidadss do dioodin mo que se refer & afvidadss produfivas, de autoudodo @ de bazer. Soliate 00 chente que

identifique o5 atividades do dioo-dia que quer redlizar, que nexessita renlizar ou que & espemdo que eleredlize, exompndo-

00 pesar num da tigio. Em sequida, pesa que idenfique quas dessas afidodes atalmente $30 ddiceis de realza, de
foma satsfoida. Registe estas otividodes probleméticas nos Passes 14, 18w 10

A Mtowidodo
Cuidados pessoais
(ex.: vestudro, banho,
almerdo;io, higiens)

Mobiédode fundonak:
(ex.: tnsferinaos, mobildode
dentio & fom de cosa)

Independénda fora de cos
(ex.: varspartes, comprcs, Snan;as)

B. Produtividade
Trabakho {remunerada/ndo-remunerado)

(ex.: proawar /manter um emprago,
afividodes volurtisas)

Tarefos domésticas

{ex - lmpezas, ‘avogem de roupas,
prepan¢i de refeides)

Brincar/Escola
{ax  habiidode pam trincar,
fazer 0 dever de csa)

C Lozer

Reaeagio rangiila
{ex.: hobbies, letwa, arlesmah)

Reaeacio afva
(e esportes, passens, vingems)

Sociakzacio
(ex.: visitas, telefonamas,
festes, escrenes caris)

PASSO 2: CLASSIFICACAD DO GRAU DE IMPORTANCIA

Usando os catdes de pontacda, pe;a 0o clente que chssfique,
mma escah d2 1 a 10, o impxfinda de cody atwidode.
{alogue 05 pontua;Bes nos respectves quadodas nas Passas 14,

18ell.
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PASSO 3: PONTUACAD — AVALIACRO INICIAL

{cafeme com o chente o5 § problemas mass impartantes e regishiecs abaixa. Usmda os cartdes de portuacdo, paco 0o chente para dassifcar coda problemano que diz respaito oo Desempentn
& Satishid, depois cakule o pordyogio total. Pam cabculr o pontiogda fotal same o pantua;da do desempentn ocupocional ou da satisfo;Bo de fodas os prablamas e diida pelondmero de
problamas.

PASSO 4: REAVALIACAO
No intevalb de tempa apropsodo pa reawaliog@o, o cente dassific novomente coda problama, no que s rfere 00 Desempentn @ @ Sofsho;dn.

Problemas de Desempenho Ocupacional Avaliacio Inicil Reavaliacdo
Desempenho 1 Satisfagio | Desempenho 2 Satisfocdo 2
l.
2
3
4.
5.
—— -
Portun; 3o Tataldo
oo i - T i A T A

PASSO 5: COMPUTANDO 0 ESCORES DE MUDANCA
{akule &5 mudongs, subtrands o pontosdo obda na avalioda da obddanarevalo;do.

Mudanca no Desempenho = Pontuagio do Desempenho 2 — Pontuagdo do Desempenho 1 __ =

Mudanga na Satisfacio = Pontuagiio da Satisfogio 2~ Pontuagdo do Setisfacio 1 ___=__

ANOTACOES ADICIONAIS E OBSERVACOES

Avabagao inicak

Reavaliocdo:

(atadhae 0 ) P # (TOPH). Vertnbrosh drtdpor UuoC. Mogdhids, tthon Y. Mogahis & A Ando Cordis.
Pbbrdopels GOTAHch s AT © AL Low, 5 Begtite, & Comed, AL A Moo, R, X Ridod, 2000
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ANEXO B — ESCALA PARENTAL DE ADAPTACAO A DEFICIENCIA

ESCALA PARENTAL DE ADAPTACAO A DEFICIENCIA — EPAD (v.1)
Versao autorizada exclusivamente para investigacao
© Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2016

Ter uma crianca com um problema de desenvolvimento afeta muito a vida dos seus pais e
cuidadores. Através deste questionario pretendemos conhecer melhor a sua experiéncia pessoal
como pai ou mae.

Pedimos que responda de acordo com aquilo que sente neste momento. Nao ha respostas certas
nem erradas. Por isso pedimos que responda com a maxima sinceridade. As suas respostas séo
completamente confidencias, serdo usadas apenas para fins de investigacdo e nenhuma pessoa tera
acesso a sua identificacao.

Nome Mae
Idade

Nome Pai
Idade

Nome Filho (a)
Idade do filho(a)
Cidade

Agora leia atentamente todas as frases que lhe vamos apresentar e marque com um X a que melhor
corresponde a sua opinido, numa escala de 1 a 5.

1- significa que discorda completamente da afirmacéo

2- significa que discorda da afirmacéo

3- significa que ndo concorda nem discorda da afirmacéo
4- significa que concorda com a afirmacéo

5- significa que concorda completamente com a afirmagéo

ss .82l 8 5 |g|s8¢
P24 3| BT |2|EBoe
oacd ol 9 o O Og c
OEQ’EU CUG)Q o oEm
(%] = 0 c S » c < =
= O q = o = o o O
N o g © O © o o o

1 | Muitas pessoas acham meu filho(a) bonito(a)
2 | Sinto orgulho de que as outras pessoas o(a) conhecam
3 | Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das
capacidades do meu filho(a)
4 | Reconheco as competéncias do meu filho(a)
5 | O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender
6 | Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o
maximo de capacidades
7 Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste
e deprimido
8 A minha vida perdeu o sentido apds saber sobre a
deficiéncia do meu filho(a)
9 Sempre que me lembro de quando me deram o
diagnostico fico nervoso ou ansioso
10 | Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a)
tinha uma deficiéncia
11 | Tenho de ser forte para ajuda-lo(a)
12 | As limitacdes dele(a) me fazem forte para enfrentar a
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situacao

13 | Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a)

14 | Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me
sinto muito triste

15 | Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar
a situacao

16 | Minha vida tem girado em torno de ganhar dinheiro para
sustentar as necessidades de meu filho(a)

17 | Acho que a culpa da situacdo do meu filho(a) é da minha
mulher/marido

18 | Acho que a culpa é da equipa médica

19 | A minha familia tem sido de grande ajuda

20 | O meu marido/mulher tem sido uma grande ajuda

21 | Independentemente do que as outras pessoas pensam,
eu acho o meu filho(a) bonito(a)

22 Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas
sobre ele(a)

23 Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de
alegria.

24 | Tenho dificuldades em perceber qualidades no meu
filho(a)

25 | Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer

26 | O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e 0s
técnicos possam |he dar

27 | Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por
causa da situacao dele(a)

28 | Me sinto esgotado(a) e sem forcas

29 | O diagnéstico dele(a) me ajudou a ajustar o meu
comportamento e expectativas

30 | Teria sido melhor ndo saber o diagnéstico

31 | Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a
encarar melhor o futuro

32 | Nunca pensei ser téo forte como tenho sido para cuidar
dele(a)

33 O nascimento dele(a) foi uma grande desilusao

34 Preferia que ele(a) ndo tivesse nascido

35 O meu filho(a) me da muito trabalho com transporte,
alimentacéo e higiene.

36 Penso que ndo dou ao meu filho(a) o que ele(a) precisa

37 | Acho que a culpa da situacdo do meu filho(a) € minha

38 Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a)

39 | Nao tenho tido ajuda de ninguém

40 Os meus amigos tém sido uma grande ajuda

41 Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos

42 | N&o gosto que as pessoas o(a) vejam e comentem

43 | Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas

44 | Meu filho(a) embora tendo mais capacidades em relacao
a algumas criangas com menos capacidades que ele(a),
me parece menos feliz

45 | Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissdo

46 | Penso que o meu filho(a) n&o pode vir a ser feliz

47 Sinto muitas vezes vontade de chorar

48 | Com a situacdo de meu filho(a), tenho tido dificuldade
para dormir

49 | Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o
diagnéstico

50 | Descobri coisas boas em ter um filho(a) com deficiéncia

51 | Desde que o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e

infeliz
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52 | Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a)

53 | Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a)

54 | Se ele tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter
qualquer deficiéncia

55 | Vale a pena fazer sacrificios por ele(a)

56 | Sinto que ndo sei cuidar do meu filho(a) adequadamente

57 | Estou sempre lembrando de quem € a culpa pela
deficiéncia dele(a)

58 | Se vivéssemos noutro pais o meu filho nao teria as
dificuldades que tem

59 | Tenho recebido muita ajuda dos servicos, instituicdes e
profissionais

60 | Me sinto sozinho(a) no cuidado do meu filho(a)

EPAD- Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia - Versao autorizada exclusivamente

para investigagado

© Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2017
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ANEXO C - PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY

B
PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI
Inventario de Avaliagdao Pediatrica de Inca\pacidade
Tradugdo e adaptagio cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.
Versdo 1.0 Brasileira
Stephen M. Haley. Ph.D., P.T.; Wendy J. Coster, Ph.D., OTR/L; Larry H. Ludiow, Ph.D.; Jane T. B
Haltiwanger, M.A., Ed.M.; Peter J. Andrellos, Ph.D.
1992, New England Madical Center and PEDI Research Group. A "
FORMULARIO DE PONTUAGAO
Sobre a Crianca Sobre o entrevistado (pais ou responsavel)

Nome: Nome:
Saxo: MO FCI Sexo: MCIFO
Idade. Ano Més Dia Parentesco com a crianga:

Entrevista Profissao (especificar

Nascimento Escolaridade:

4, Cronologica
Diagndstico (se houver): Sobre o examinador

priendrio adicional Nome:
Profissao:

Situacéo atual da crianga Instituicso:

[l hospitalizada ) mora em casa
O cuidado intensivo [ mora em instituicio Sobre a avaliacédo
Cresbilitagso Recomendada por:
Outros (especificar): Razdes da avallagdo:
Escola ou outras instalagdes: Notas:
Séne escolar:
DINWGGMI.Z mmum?*w;:nmgmumwwm
Parte | - Habilidades Funcionais: Parte Il - Assisténcia do adulto de  Parte Ill - Modificagbes: -
197 itens referéncia: 20 atividades 20 atividades funcionais complexas
funcionais complexas
Argos: autocuidado, mobilidade, funclo sacial  Areas: autocusdado, mobildade, funclo socisl  Areas: sutocuidado, mobilkdade, fungdo sockal
Pontuagio: Pontuagho: Pontuagbo:
0 = incapaz ou limitado na capacidade de § = Indopondents N = Nenhuma modificagio
executar 0 item na maiora das situaghes. 4 =Supervisio C = Modfcaclo centrada na crianga
1-mamﬂom~ndorh¢u 3 = Assistncia minima (ndo especializada)
situagdes, ou o lem ji fol previamente 2 = Assistiincia moderada R = Equipamento de reabiltacdo
conquistado, @ habildades funcionais 1 = Assistincia méodma E = Modificactes extansivas
progrediram além desta nivel. 0 = Assistdncia fotal o “
o p—
POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS | ".

Boston Universty.

mp.mgmmmmnmmmunmmmnmumuwinﬁuuzm:-;" ,

e . SN




Parte 1. Habilidades funcionars
(M conla e

Area de Autoculdado e thes Antts 0 & incapas, 1 * capar)
A: TEXTURA DOS ALIMENTOS | o f"
1- Come alimonto botidosumassado/coado

2. Come alimento moidoigranulado
3. Come almonto pcadoiam podagos i
4- Come comidas do texturas variadas 1]

| B: UTIZAGAO DE UTENSILIOS |

5- Almenta-se com os dedos

6- Pega comida com colher @ leva alé a bocs

7- Usa bem a colher

8- Usa bem o garfo

9. Lisa faca para passar manteiga no pdo, corta
olimentos macios

| €: UTILIZAGAO DE RECIPIENTES DE BEBER |  ,
10- Segura mismadeira ou copo com bico ou canudo ﬁ

11- Levanta copo para beber, mas pode dermamar

12- Levania, ¢ fummeza, copo sem tampa, usando as 2 maos
13- Levanta, o firmeza, copo sem tampa, usando 1 das maos
14- Sarve-se da liquidos de uma jarra ou embalagem

| b: HiGIENE ORAL "
15- Abre a boca para & limpeza dos dentes
16- Segura escova de dante
17- Escova 0s dentes, pordm sem escovagio completa
18- Escova os dentes complatamento
18- Coloca creme dental na escova
| E: CUIDADOS COM OS CABELOS | S o

20- Mantém a cabega estivel enquanto o cabelo é penlsado
21- Leva poente ou escova 8té © cabelo

22- Escova ou penieia o cabelo

23- E capaz de desembaragar e partir o cabelo

[ F: CUIDADOS COM O NARIZ | 2.1

24- Permile que 0 nariz sefa limpo

25- Assoa o nariz com lengo

26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando salicitado

27- Limpa nariz usando lengo ou papel sem ser solicitado

28- Limpa & assoa o nariz sem ser solicitado |

| 6: LavaR AS MAOS | 2

20- Mantém as mios elevadas para que as mesmas
sefam lavadas

30- Esfrega as méos uma na outra para kmpd-los

31- Abre & fecha tomeira e utiliza sobéio

32- Lava as mdos completamente

33- Seca as mbos completamente

[ H: LAVAR O CORPO EAFACE | i

34- Tenla lavar parles do corpo J

35- Lava 0 corpo completamente, nlo incluindo a face
36- Utllizs sabonete (e esponja, se for costume)

37- Seca o corpo completamente

38 Lava e seca a face completamente

[ AGASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NAFRENTE |

39- Auxilia empurrando os bragos pV vestir a manga da camisa
40- Relira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho
41- Coloca camisata, vestido ou agasalho sem fecho

42- Coloca o relira camisas abertas na frente, porém s/ fechar
43- Coloca e relira camisas abertas na frents, fechando-as

PEDI-2
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[2:FECHOS |

44- Tanta parficipar no fechamento de
45- Abre e fecha focho de correr, sem sopard-io ou

fochar o boto IV_IA

4 " i

46- Abre ¢ fecha colchete de pressdo

A7- Abotoa & desabotoa

48- Abre e fecha o fecho de comer (ziper), separando @
fechando colchete/botio

[kcacas| -
49- Auxilia colocando as pernas dentro da calga pars vestic
50- Retira caigas com eléstico na cintura
51. Veste calcas com eldstoo na cintura
53 Veste calgas, incluindo fechar fechos

56- Calga meias
57- Coloca o sapato no pé cormeto; maneja fechos de velcro
58- Amarra sapatos (prepara cadango)

| L:SAPATOS / MEIAS | %

M: TAREFAS DE TOALETE
(roupas. usc do banheiro e kmpeza)

59- Auxi¥a no manejo de roupas |
60- Tents Ampar-se deposs de utiizar o banheird %

61- Wiliza vaso saniténo, papel higidgnico e dé descarga
62- Lida com roupas antes e depols de utilizar o banheiro
63- Limpa-se completamenta depois da evacuar

N: CONTROLE URINARIO
(escore = 1 pe a orianga |4 ¢ capaz) 8.1
64- Indica quando mahou fralda ou calga
65- Ocasionalmante indica necessidade de unnar

ko
(durante o dia) . . —— U:]
H

66- Indica,
com termpo de utiiizar o banheiro {durante o dia)
67- Val a0 banheiro sozinho para urinas (durants o dia)
68- Mantém-se constantemente seco duranie o

dia @ & noite

O: CONTROLE INTESTINAL
(s8core = | 58 a Criancs @ ¢ capaz) 0 1

63- Indica necessidade de ser rocado
70- Ocasionaimente manifesta vontade de ir a0 banheiro

72- Faz distingSo enltre urinar ¢ evacuar
73- Val 80 banheiro sozinho pars evacuar, nbo tem
acidentes intestinais

Somatorio da Area de Autocuidado: D
Pox tavor, cenlifique-se de ter respondido a todos os llens
Comentarios:




.
a0 Cormeapondunie pary Gada B

e de “Ob“wt emcorEe GO8 BT O = mcapil A T capar)
—— — 2y
A TRANSFERENCIAS NO BANHEIRO | -+
1- Fica contado so Extiver GpOEA0 BM eqUIPIMBNIC ou 1]

no odulto y
2-Fica wnmtoumaponmpnvndaouwm
2 Senta e lavanta do privada baixi ou troninhio
J-S«nonwnlademwdngmmpunmb
S-Santnolavumd-pmadaummmptwm

B: TRANSFERENCIAS DE CADEIRAS!
CADEIRAS DE RODAS 1

- Fica sentado se estiver 3poindo em aquipamento ou adulto 1{

7+ Fica sontado em cadeirs ou banco sem apoio

8- Senta e levanta de cadeira, mobilia baxafintantis

9. Senta e levania de cadeira/cadeira de rodas de

tamanho adullo
10- Sents @ levanta de cadeira sem usar sous proprios tragos [ [ ]

| €-1: TRANSFERENGIAS NO CARRO | s

1148 Movimenta-s& no cano; mexe-se 8 sobe'dosce da L]
cadeirinha de carmo Ve

12a- Enira e sai do caro com pouco auxibio ou instruciio

13a- Entra e $ai do cormo sem assisiéncia ou instrucho ’

145 Maneja cnlo de ou cinto da cadeirnha de cao
153- Enira & sa&i do camo @ abra & fecha 2 porta do mesmo

[ C-2: TRANSFERENCIAS NO ONIBUS |

11b- Sobe e desce do banco do dnibus
12b- Move-se com dnibus em movimento
13- Desce a escada do Onlbus

14b- Passa na roleta

15b- Sobe a escada do dnibus

[ D: MOBILIDADE NA CAMA / TRANSFERENCIAS |

16- Passa deo detado para sentado na cama oy bergo
17- Passa para sentado na beirada da cama;
deila a partir da santado na beirada da cama
18- Sobe e desoe da sua propria cama
19- Sobe @ desca de sua propria cama, sem
usar seus bracos

8.1

[ E: TRANSFERENCIAS NO CHUVEIRO |
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[ #: LOCOMOGAD EM AMBIENTE INTERMO: | s
AFRRASTA | CARREGA DBJETUS '.‘\ o
33 Muda de ltnénv intoncionalmenis | T
31- Movarse, concomitaniements, com objetos pelo chido |||
35- Carrega objelos pequenos que cabem emumadas || |

maos
36~ Carroga objetos grandes que requerem & ublzagdo | |
das duas mios

37- Carrega objetos frageis ou qua conlenham liguidos 1]
I: LOCOMOCAD EM AMBIENTE EXTERNO:
METODOS

HE

mm.mmnmmaWw
aparalhos de apolo
30 Anda sem apoko

J: LOCOMOGAQ EM AMBIENTE EXTERNO:
DISTANCIA / VELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz)

40- Move-se por 3 -15 m (comp o de 1-5 )y |

41- Move-se por 15 - 30 m (compreimento de 5-10 carros)

42- Move-ge por 30 - 45 m

43- Move-se por 45 m ou mais, mas com dificuldade |
(Yropeca, velocidade lenta para a idade)

44- Move-se por 45 m ou mais sem dificuidade (131

K: LOCOMOGAO EM AMBIENTE EXTERND:
SUPERFICIES

45- Superficies nivelacas (passeios e ruas planas) %

46- Superficies pouco acidentadas (asfallo rachado)
47- Superficies iregulares o scidentadas (gramados e
ruas de cascalho)

48- Scbe e desca rampas ou inclinagdes E
49- Sobe & desce mew-fio
L: SUBIR ESCADAS
(eacore 1 50 a crianga conquistou previaments 3 habifidade) a1
50- Arrasta-se, engatinha para cima por panes ou [
lances parciais de escada (1-11 degraus)
51- Arrasta, engatinha para cma por um lance de ED
escada completo (12-15 degraus)

52- Sobe partes de um lance de escada {ereto)

53- Sobe um lance complelo, mas com dificuldade
(lento para a idade)

54- Sobe um conjunto de lkances de escada sem |'_'|
dificuldade

20- Entra no chuveiro

21- Sal do chuveiro

22- Agacha para pagar sabonete ou shampoo no chilo
23- Abro ¢ fecha box/cortinado

24- Abre & fecha lomeira

HHE:

F: METODOS DE LOCOMOGAD EM AMBIENTE
INTERNO (escore 1 se ja realiza) o

25- Rola, pivoteia, arrasta ou engatinha no chdo

26~ Ayvda, porém segurando-se na mobilia, parede,
adulto ou utiiza apareihos para apolo

27- Ands sem audlio

}4

HHE

G: LOCOMOGAO EM AMBIENTE INTERNO:
DISTANCIAVELOCIDADE (escore 1 se jé realiza)

2B- Move-se pelo ambiente, mas com dificuldade
(cai; velocidade lenta para a idade)

29- Move-se pelo ambiente sem dificuldade

30- Move-se entre smblentes, mas com dificuldade
(cai; velocidade lenta para a idade)

31- Move-se entre ambientes sem dificuldade

32- Move-se em amblentes Internas por 15 m;
abre e fecha portas intemas & extemas

H B

i: DESCER ESCADAS
(escore 1 se o crianga conquistou previamente p hatiidade) 2
55- Arrasta-se, engatinha para balxo por paries ou
lances parciais de escada (1-11 degraus)

56- Arrasta-se, rastejn para baixo por um lsnce de escada
57- Desce, eroto, um lance de escada comploto

(1215 degraus)
58- Desce um lance complelo, mas com dificuidade 1

(lento para & idade)
59- Desce um conjunto de lances de escads sem ED

dificuidade

4 -

|

Somatério da Area de Mobilidade: D
Por faver, certifique-se de ter respondido a lodos os llens
Comentarios:




v © CONTIPANALIE PO63 2314 dent

s da Funcio Social esoires don e 14 nognz 1A CaT)

'A: COMPIEENSAO DO SIGNIFICADO DA PALAVRA | s 1

t- Orienta-se palo som l L]
2- Reage 50 Nio"| reconhioces oo nome ou de alguma

pesson lamiar
3 Reconlwee 10 palovias 3¢ ]
4- Entendo guando vocl fala sobvo relacxmamenios entre
pessnas QML COISRE qua S0 visiveis ) ) o
8- Entande quando voos (ala sobre lempo @ saqidncia ]

da ovenlos

| 8: COMPREENSAQ DE SENTENCAS COMPLEXAS 1

6 Compreands soniongas cunas sobre objelns e pessoas

{amdinees
7. Compraende comandos simples com palavras que [::]
descreverm pessoas Ou Ccosas .
8- Comproende treches que descrevem onde alguma ||
codsn esta
9. Compreance comando de dois passos, ulilizando
salentbo, anlesidepols, primeiro/segundo olc.
18- Comproande disas sentoncas qua falam de um maesmo | [ ]
sujeilo, mas de uma forma déderente
[ C: USO FUNGIONAL DA COMUNICAGAD |
11- Noenein objslos l l,]
12> Usa palavras espocificas ou gesios para dwecionar
ou requisiiar agdes de oulras pesscas
13- Procura informag®o fazendo porguntas
14- Descrove agdes ou obyelos
15- Fala sobre senlimsntos ou pensamentos propnos

| 0: COMPLEXIDADE DA COMUNICAGAO EXPRESSIVA| ,
o |

16- Usa gasion que 1am proposiso adequado l
17- Usa umna (nica palavis com significado sdequado !
18- Combina duas palavras com significado adequado !
19- Usa sanlengas de 4-5 palavas { 1

20- Conecta duas ou maes iddias para contar uma histona |
simples
[ E: RESOLUGAO DE PROBLEMA | .

21- Tanta indicar © problema ou dizer o que & necessane || |
para sjudar a resolvé-lo

22- S transtomado por causa de um problema, a crianga |

precisa ser ajudada mediotaments, ou ¢ sey

compontamenio & prejudicado

23- Sa transtomado por causa de um problema, a crangs [ |

consegue pedir ajuda @ esperar se houver uma demora

de pouco lempo

24- Em situaghes comuns, & crianca descreve 0 problama [

@ seus senbimentos com algum detathe

(geralmente niio faz birra) 3

25- Daanle de sigum problema comum, a cnngd pode

proourae um sdulto para rabaihar uma solugio em

congunio

[[F: J0G0 SOCIAL INTERATIVO (ADULTOS; |

20 Mostra intlersase sm relagio a cutros

27« Inicie uma brincadeira familiar N

28- Agusrda sum vez em um jogo simples, quando é dada N

dica de que & sua vez —

29- Tenia Iritsr uma agio prévia de um adulto duranta [_L—_]
uma iincadeira

30- Durania a brincadelra, 8 crignga pode sugerr passos [I]

novos ou diferentes, ou responder o wma supestdo de

um adulio com uma outra ioéia

O CITANGAS DE TOADE SMELIANTE) o
CRI. i LHA
31+ Percebe a presanca de oulras oriancss @ pode

vocalizar ou gesticular para os companhsiros
32- Interago com oulras criangas om situagbes breves D]
& s
33- Tents exervilsr brincadelras simples em uma atividade [:D
com outra cranca
34+ Planoja o exeoula atividade cooperativa com outras ED
criancas: brincadeira é complexa @ mantida

e

| H: BRINCADEIRA COM OBIETOS | i

36- Manipuls trinquedon, objeds ou 0 COMo com IMencio :O,I_.

37- Usa objotos reais ou substiluldos em seqoiintin simnphes! t 1 =
de lxz de-conta :

38- Agrupe malarais para lormar alguma coisa {1
33- Invenia longas rones de faz-de-conta, envolvendo | | |
coisas que A crienca M entende ou conhece B
40- inventa seqiéncias elsboradas do faz-de-conta & partir | ||

da >

tAuromromucAo] L

41- Dz 0 primeiio norme i ]
42- Diz 0 primeiro & (MiMo nome 1 l
43- D4 o nome e informacdes Sescritivas sobre os

membros da familia =
44. D& 0 enderego completo da casa; se no hosplial, (13

dé o nome do hospital @ o numero do quarto gy
45- Dirige-3 & um adullo poara pedis auxilio sobre como |||

voltar para cass ou voltar a¢ quarin do hospital

46- Tem uma nogéo garal do hordrio das refeigdes e L]
das robnas durante o dia AR
47- Tom alguma nogdio da seqldncia dos oventos 1l
familiares na semana
48- Tem conceilos simples de lempa -
49- Assocka um hordrio espeacifico com atvidadesievenion :
S0- Ofha o reddglo regularmente ou pergunta as horas
para cumptr 0 curso das obrigacies

| K:TAREFAS DOMESTICAS |

.

51- Comega 8 ajudar & Culdsr dos seus parances se for Lt]
dade uma onenMacdo e ordens constantes

52- Comega a ajudar nas tarefas domésticas simples se II.!
Tor dada uma orlentaciio o ordens constantes

53- Ocasionalments inicia rofinas simples para cuidardos ||
seun proprios perlences; pode requisitar sjuda fisica
ou ser lembrado de complela-ias

54- Ocasionalmente inicia tarefes domésticas simples; pode | | ]
requisitac ajuda fisica ou ser lembrado de complatd-las

55- Inicia & termina pelo menos uma tarefa doméstica que ||
envolve virios passos e decisdes; pode requisitar
auda fisica

L: AUTOPROTEGAD |
56- Mostra culdado npropriado guando esti perto de escadas “]:l{
-

§7- Mostra culdado aproprado perto de objelos quantes
ou carlanies

68- Ao oiravessar a rus na presenca de um aduito, o
crianga ndo preciss ser advertida sobre as normas

de sagurancs

59- Sabe que ndo deve aceltar pesseilo, comids oy EL_
dinheiro da estranhos
susdncia de um adulio

| M: FUNGAO COMUNITARIA

61- A crianga DINCR &M C252 COM SEgUANGa, S8M pracisar
ser viginda constantamento

62- Vi a0 ambiante extemo i casa oom seguranca & & [___I:}
vipada apenas periodcaments o3

63- Segue regras/expectativas da escola & de ( | |
estabelocimontos comunitaros

64- Explora ¢ ofua om estabelacimentos comunitirios (|
50 supervisio

65- Faz transagbes em uma loja da vizinhanga sem 1
B335580C-8

Somatério da Area de Fungio Soclal: [:]
Por favor, certifique-se de ter reapondido a todos os Bans

Comentirios:
PEDI -4
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Crrade 0 nacoen aguupriado pors avalier cada dem day escalm de Asarstincia
o Cuidador @ MOOACICHn 0o Ambuente

Area d= Autocuidado
ta Camobdnnasrelelcﬁearmmes néo
:rﬂmrmmwmpenrasmwwﬂdas 5|4|3(2]1]0 C|R|E
fravessas. e
B. Higlene Pessoal: Escova denles, ncovaoupoMmocabalo
e mpa o nanz 5|43 |2(1]0 C|R|E
C. Banho: Lavaeisecaomsﬁoessmbos toma banho; ndo inclul I A [
onharcsardoohummoubmhonmpwaéguaabmu S5|4|3|2|1]0 C|R|E
cosfas ou cabelos. &)
D. Vestir - parte superior do : Roupas de uso didrio,
inclui ajudar a colocar e retirar oupvﬁbsenaoirwmar S5|4|13|2|1]0 C|R|E
rwpmdocnnédoaugawruwarmmmma |
E. Vestir - parto inferior do corpo: Roupas da uso Giaro, |
incluindo colocar e firar drtese ou protese; nao inclul tirar a5 5(4|3|2|1]0 C|R|E
m;pasdoam:anowgawln
;Banholro L:darcanmas ndo do vaso ou uso de
stalacdes extemnas, e r-58 mdwtrandwéndemo 5|4|3(2|1]|0 C|R|E
sandgrygmnmedoshor ouhmpar-seapbsachemes
Gmmh::hmcmmdhenmlmpaﬂ slalal2l1lo0 clrlE
H. Controle Intestinal: Controle do intestino dia e noite,
hmpersenposacmnhoconlmledoshomb 5|4(13|2)1]0 CIR|E
Somadadreade | |
Area de Moblilidade o
A.Tmof-rimhsmbmhowmcmdemda slal3|2]1l0 clrlE
Infantil, cadeira de tamanho adulto, sanitério de tamanho adulto.
B. Transfaréncias no carro/énibus: Mobilidade dentro do =
carro ou no dnibus, uso do cinto de nga, transferéncias/ 5|4|3|]2|1]|0 C/R|E
abrir @ fechar as portas do camo ou enirar e sair do dnibus.
C. Mobliidade na camaltransferéncias: Subir e descer da slalal2l1lo clr
cama sozinho & mudar de posicio na propria cama. E
D, Transferéncias no chuveiro: Entrar e sair do chuvelro, abrir
dgwwwrmwbnmmwmmmm 5(4|3[2[1|0 C|R|E
0
%.moqhomﬁblmbhwno 15 metros; ndo inclui abrir slal3alz2l1]o0 clrlE
F. Locom em amblente extorno: 45 metros em superficies
niveladas; izar na habllidade fisica para mover-se em slalal2l1]o clrlE
ambients externo (ndo considerar comportamento ou questdes
de Seguranca como alravessar ruas).
nzmt;wodmrumhmmom s(4]l3]2l1]0 clrlE
Soma da drea do [—_]
Area de Fungéio Social s snccine
A. Compreensio funcional: Entendimento
das solicitagbes e instrupbes, 5|4[3|2(1]0 CIR|E
E. Expressfo funcional: Habilidade paraiomow
sobrasuaspmpnasonvtdodao conhecidas as suas 5(14|3(2|1]0 C|R|E
necessidades; inclul clareza na articulagio,
C. Resolugho da problamas em parceria: Inclui
doptobhmaooompmhocomoadtﬂodomwum
outro adulto em encontrar uma solugdo; inclul apenasproblemas | 5 | ¢ | 3| 2| 1| 0 C|R|E
cotidianos ocorrem durante as alividades didrias (por exem-
plo, perda de um brinquedc e conflitos na escolha das roupas).
DBdmrcanmmﬂnﬁoHabmmmnmo 5|4|3[211]0 CIR|E
executar atividades com um companheiro conhecido.
Ewwadosmmtmmemmamda
rofina didria, incluindo escadas, lAminas ou objetos 5/4|3|2(1]0 C|R|E
quentes e deslocamentos.
Soma da area de |
Funglio Social

PEDI . K
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Nomwe = Data do teste: . ldade: _ =
Identificagio .. Entrevislador._ —
SUMARIO DOS ESCORES
Escores Compostos

AREA
Escore Escoro Erro Escore Erro
Bruto Normativo Padrio Continuo Padrio
Aulocuadado Habidades T B
funcionas |
Motuhidade Habildades { {
funcionats -
Fungho Hablidades
Socul funcionas
Autocudado Assisthnoia do |
ausdador | |
Mobadaco Assisténcia do '
culdador
Funglio Assisténcia do
Socim cuitador |
S — Modificagio (freqiiéncias)
Autocuidado (8 itens) Mobilidade (7 itens) Fung&o Social (5 itens)
Nenhuma | Crianca |ﬂubauao Extensive | Nenhuma | Crianca :Ruulnwbo Extensiva | Nenhuma | Criangs |Reablitagso Extensiva
| |
Perfil dos Escores
AREA ESCORE ESCORE
NORMATIVO CONTINUO
Autocuidado Habilidades funcionais b p—p—t—f—+- g It} ———
10 30 50 70 20 0 50 100
Mobilidade Habilidades funcionais — bt N 1
10 30 5 7 9 0 50 100
Fungdo Social  Habilidades funcionais o4 I i e U N E T
10 30 50 70 90 0 50 100
Autocuidado Assisténcia do cuidador —t—t—t——t—t—t—oA vt + { TV S S——
10 30 50 70 90 0 50 100
Mobilidads Assisténciadocuidador o . L . . . —t——t—t—f—t- e et
0 30 5 7 90 0 50 100
Fungdo Social  Assistdnciadocuidador . . . ¢+ . . . e W e b e
10 30 30 70 90 0 % 100
+- 2 emos padrbes
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