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EPIGRAFE

"Que 0s vossos esforcos desafiem as impossibilidades,
lembrai-vos de que as grandes coisas do homem
foram conquistadas do que parecia impossivel."

Charles Chaplin



http://pensador.uol.com.br/autor/charles_chaplin/

RESUMO

Monografia de Especializacdo
Curso de Especializagdo em Reabilitacdo Fisico-Motora
Universidade Federal de Santa Maria

O COTIDIANO DE CRIANCAS COM MIELOMENINGOCELE
AUTORA: Bruna Simonetti Rossato
ORIENTADORA: Lucielem Chequim da Silva
Data e Local da Defesa: 8 de julho de 2015.

A Mielomeningocele (MMC) caracteriza-se por ser uma malformacéo do sistema nervoso, no
qual ocorre uma falha no fechamento do tubo neural e como consequéncia, deformidades
ortopédicas congénitas ou adquiridas, hidrocefalia, disfuncéo vesical, incontinéncia urinéria e
os déficits posturais, os quais dificultardo para o seu satisfatdrio desenvolvimento. Teve-se
como objetivo geral investigar de que forma estdo sendo realizadas as atividades cotidianas de
criancas com MMC. Buscou-se especificamente detectar a funcionalidade de criangas com
MMC a nivel motor e nas atividades de autocuidado; identificar a percepcdo do cuidador
sobre o cotidiano da crianga com MMC; verificar junto ao cuidador se houve atendimento
terapéutico ocupacional, bem como sua importancia na recuperagdo das criancas com MMC.
O estudo caracterizou-se por ser de natureza qualitativa e de carater quantitativo devido ao
seu instrumento de coleta, que foi o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI). Posteriormente foi realizada uma entrevista com os cuidadores. A amostra constituiu-
se por dois pacientes, provenientes do Ambulatério Neuropediatrico Infantil do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM). O periodo da realizacdo do estudo compreendeu 0s
meses de fevereiro a junho de 2015, em local neutro. Constatou-se através do estudo,
prejuizos no desempenho funcional das criangas, na area de autocuidado devido aos déficits
motores. Na entrevista com os cuidadores foram apontados sobrecarga devido ao intenso
cuidado com as criangas, e que os atendimentos terapéuticos ocupacionais se fizeram
necessarios no periodo da recuperacdo. Sugere-se um novo estudo a partir dos dados
coletados com o PEDI, que demonstre os aspectos da mobilidade dessas criangas.

Palavras-chave: Mielomeningocele. Terapia Ocupacional. Atividades cotidianas.
Cuidadores



ABSTRACT
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THE DAILY LIFE OF CHILDREN WITH MYELOMENINGOCELE

AUTHOR: BRUNA SIMONETTI ROSSATO
SUPERVISOR: PROF.2 M2 LUCIELEM CHEQUIM DA SILVA
Date and Place of Defense: Santa Maria, July 08, 2015.

Myelomeningocele (MMC) is characterized by being a malformation in the nervous
system, in which occur a flaw in the closing of the neural tube and as a consequence,
congenital or acquired orthopedic deformities, hydrocephaly, bladder dysfunction, urinary
incontinence and the postural deficits, which will make it harder to its satisfactory
development. The general objective was to investigate in what way the daily life activities of
children with MMC are being performed. It was particularly pursued to detect the
functionality of children with MMC in the motor level and in self-care activities; to identify
the caregiver perception about the daily life of child with MMC; to verify together with the
caregiver if there was occupational therapeutic service, as well as its importance in the
recuperation of children with MMC. The study was characterized by being of qualitative
nature and of quantitative personality due to its collecting instrument, which was the
Inventory of Pediatric Evaluation of Incapacity(PEDI). Later, an interview was applied to the
caregivers. Two patients, by the Infant Neuropaediatrical Ambulatory of the University
Hospital of Santa Maria (HUSM), formed the sample. The period in which the study was
performed was in the months of February until June of 2015, in a natural place. Through this
study, it was determined losses in children functional development, in the area of self-care
due to the motor deficits. In the interview with the caregivers it was noticed an overload due
to the intense care with the children, and that the occupational therapeutic services are
necessary during the recuperation period. It is suggested a new study from the collected data
with the PEDI, which shows the mobility aspects of these children.

Key-Words: Myelomeningocele. Occupational Therapy. Daily Life Activities. Caregivers.
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INTRODUCAO

A Terapia Ocupacional tem um papel fundamental no cotidiano dos sujeitos por
apresentar como objeto de estudo o Desempenho Ocupacional. Compreende-se por
desempenho ocupacional de acordo com Law e colaboradores (2009), as interacdes entre
pessoas, ambiente e ocupacdo. Assim, a pessoa € definida a partir de aspectos motores,
afetivos, cognitivos e 0 ambiente a partir de elementos sociais, culturais e institucionais.

No contexto da reabilitacdo fisica, o profissional de Terapia Ocupacional angaria
conhecimentos anatémicos e cinesioldgicos, a fim de auxiliar no tratamento de uma
determinada patologia, utilizando diversos recursos e adaptacGes para o aprimoramento da
funcionalidade. Dentre as doencas que interferem no desenvolvimento de uma funcéo,
encontra-se a Mielomeningocele (MMC), a qual Bizzi e Machado (2012, p.139) relatam que
esta “caracteriza-Se por uma malformacdo do sistema nervoso central que ocorre nas
primeiras quatro semanas de gestacdo, decorrente de uma falha no fechamento do tubo
neural”. Ainda, de acordo com os autores, a malformacédo acarreta alteracdes funcionais com
graus variados.

Segundo Almeida (2012), a MMC caracteriza-se por ser um tipo de espinha bifida.
Existem vérias formas, dentre elas a oculta em que ndo ha comprometimento de meninges
nem da medula, € o tipo menos grave, a Meningocele que apresenta comprometimento de
vértebras e a MMC, reconhecida como o tipo mais grave por estar associada a
comprometimento de meninges e medula, acarretando problemas motores e sensoriais.

A MMC, como ja discutido, interfere em diversos contextos de vida dos sujeitos por
ela acometidos. No caso das criancas, pode haver uma defasagem no desenvolvimento
neuropsicomotor, exigindo intervencdo precoce e continua. No periodo de insercdo escolar,
por exemplo, a crianca que apresenta o diagnostico de MMC pode se deparar com algumas
dificuldades no processo de aprendizagem, impossibilitando o desempenho escolar
satisfatorio devido a problemas posturais e também de mobilidade.

No contexto social é de suma importancia que a criangca com MMC frequente a escola
regular, para que ela possa além de, desenvolver seu potencial intelectual, interagir com
outras criancas da sua idade. E relevante que o terapeuta ocupacional busque cada vez mais o
aprimoramento de saberes ndo somente na area fisica, mas também no campo social, e

principalmente na pesquisa.
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Além disso, alguns casos podem apresentar atrasos cognitivos, exigindo, portanto, que
a escola esteja adaptada e preparada para receber alunos com deficiéncias e cuidados
especiais. Acredita-se que, além das questdes relacionadas a acessibilidade, devido a
mobilidade, a escola deve oferecer ao aluno atendimento especializado, estando assim,
coerente com o que preconizam as leis de inclus&o.

De acordo com Gaiva, Neves e Siqueira (2009), a MMC é uma condicdo crénica,
reduzindo, portanto, a capacidade de autonomia dos sujeitos acometidos, gerando momentos
de dificuldades para a realizacdo de atividades de autocuidado, dependendo muitas vezes de
um familiar ou cuidador. A familia precisa estar preparada para a aceitagdo das novas
condicBes de saude da crianga, para uma readaptacdo do cotidiano familiar e para o
aprendizado de novas habilidades como: cateterismo vesical, medicamentos e cuidados com a
pele (GAIVA; NEVES, SIQUEIRA, 2009). Nesse sentido a presente pesquisa foi guiada pela
seguinte problematica: “Como s3o realizadas as atividades do cotidiano de criangas com
Mielomeningocele?”.

A producdo de conhecimento cientifico no campo da Terapia Ocupacional, ainda é
escassa, gerando a necessidade de novos estudos, principalmente no que se refere a questdo
investigativa da pesquisa. Logo, o estudo justifica-se pelo interesse da profissional na area de
reabilitacdo fisica, e na procura de sanar as inquietagdes quanto a funcionalidade das criancas
com MMC, a fim de investigar de que forma ocorrem as atividades cotidianas e quais as
maiores dificuldades encontradas, tanto a partir da visdo das criangas quanto dos seus
cuidadores. A partir das analises dos casos participantes, foi possivel evidenciar aspectos que
interferem no cotidiano tanto em nivel motor, quanto as atividades voltadas para a area de
autocuidado.

E importante ressaltar que, trabalhos como esse, apresentam relevancia social, pois
além de identificar aspectos importantes quanto a problematica estudada, novos estudos
poderdo ser efetivados pensando em solucdes que auxiliem cuidadores e criangas, sendo,
portanto, uma fonte de esclarecimentos para a familia, estudantes, pacientes e demais pessoas
da sociedade em geral.

Este estudo foi registrado no Sistema de Informagdes Educacionais (SIE) sob n.°
038920, em vinte sete de novembro de 2014 (Anexo A), e teve inicio apos a aprovagdo pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM), sob CAAE n.° 39978514.0.0000.5346 (Anexo B).

Teve como objetivo geral, investigar de que forma estdo sendo realizadas as atividades

cotidianas de criangas com Mielomeningocele, e como especificos, detectar a funcionalidade
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de criangas com Mielomeningocele a nivel motor; identificar a percepgdo do cuidador sobre o
cotidiano da crianga com Mielomenigocele e verificar junto ao cuidador se houve
atendimento terapéutico ocupacional, bem como sua importancia na recuperagdo das criancas
com Mielomeningocele.

A presente pesquisa caracterizou-se por ser qualitativa e também de carater quantitativo
devido ao seu instrumento de coleta de dados. O desenvolvimento da pesquisa ocorreu em
local neutro, ndo havendo vinculo com qualquer instituicdo, e foi escolhido por meio de
comum acordo entre cada participante. A amostra baseou-se em criancas com diagndstico de
Mielomeningocele, com idades entre trés a sete anos.

A pesquisa contou com a participacdo de trés criangas inicialmente, sendo que, no
percurso do estudo houve desisténcia de uma delas. Os participantes sdo provenientes do
Ambulatério Neuropediatrico Infantil do Hospital Universitario de Santa Maria - HUSM.
Também foram investigados os cuidadores principais destas criancas. O primeiro contato com
0s responsaveis se deu via telefénica e posteriormente realizado um encontro para colocacao
de duas perguntas norteadoras. O periodo de realizacdo do estudo compreendeu os meses de
fevereiro a junho de 2015.

Para a coleta de dados da pesquisa utilizou-se o Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI), desenvolvido para oferecer descricdo detalhada do desempenho
funcional da crianca. O teste informa aspectos relacionados ao ambiente doméstico, a
influéncia do cuidador e as caracteristicas do ambiente fisico. A aplicacdo do PEDI pode ser
realizada através de métodos ou formatos diferentes como entrevistas estruturadas ou
observacdes com pais/cuidadores da crianca.

O PEDI é um questionario para avaliar perfil funcional de criancas de 6 meses a 7
anos e meio de idade. Informa sobre o desempenho das habilidades, independéncia ou
guantidade de ajuda fornecida, modificagfes do ambiente doméstico utilizadas na rotina diaria
da crianca (MANCINI, 2005). O dado utilizado para a analise serd o escore continuo do
PEDI, este se da& através da transformacdo do escore bruto para escores continuos
acompanhados pelos erros padrdes nas areas de autocuidado e mobilidade. Por fim, essa
investigacdo servira para averiguar o desempenho funcional da crianga atraves dos itens
compostos no inventario (MANCINI, 2005).

Além do PEDI, foi realizada uma entrevista com 0s pais dos participantes que, de
acordo com Boni e Quaresma (2005) permite uma aproximagdo maior entre o pesquisador e o
entrevistado, possibilitando discussdo das questdes mais profundas e complexas, facilitando

uma interacdo afetiva de ambas as partes. Essa técnica de entrevista contribui na averiguacao
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de aspectos subjetivos, valores e sentimentos dos entrevistados, possibilitando a liberdade e a
espontaneidade nas respostas, podendo surgir novas indagacfes para 0 pesquisador
enriquecendo ainda mais a pesquisa. Nesse sentido, para a coleta dos dados qualitativos, foi
desenvolvidas duas perguntas, as quais direcionaram-se aos cuidadores.

Os dados angariados através da entrevista, foram discutidos de forma complementar
ao instrumento do PEDI, utilizando o programa Microsoft Excel Office Professional Plus
2010 para a analise estatistica. Por fim, o artigo apOs analise, serd encaminhado para
submissdo de avaliacdo pelo Cadernos de Terapia Ocupacional da Universidade Federal de
Séo Carlos (UFSCar).
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O COTIDIANO DE CRIANCAS COM MIELOMENINGOCELE

RESUMO: Introducdo: O terapeuta ocupacional assume um relevante papel no
desenvolvimento infantil, o qual auxiliara para que estes venham a tornar-se independentes
em suas atividades cotidianas. A Mielomeningocele (MMC) acaba prejudicando o
desenvolvimento normal da crianca e devido consequéncias da mesma, encontram-se 0s
déficits posturais, deformidades ortopédicas congénitas ou adquiridas, hidrocefalia, disfuncao
vesical, incontinéncia urinaria, os quais dificultardo para o seu satisfatério desenvolvimento.
Objetivo: Teve-se como objetivo geral investigar de que forma estdo sendo realizadas as
atividades cotidianas de criancas com MMC. Métodos: O estudo caracterizou-se por ser de
natureza qualitativa e quantitativa. Realizou-se uma entrevista com os cuidadores constituida
por questdes norteadoras. O instrumento de coleta foi o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI). A amostra constituiu-se por dois pacientes, provenientes do
Ambulatério Neuropeditrico Infantil do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM). O
periodo da realizacdo do estudo compreendeu os meses de fevereiro a junho de 2015, em local
neutro. A partir dos resultados, as criancas apresentaram dificuldades no desempenho
funcional de algumas tarefas diarias, sendo elas alimentacdo, vestuério e tarefas de toalete.
Resultados/Discussdo: Na entrevista com os cuidadores, constatou-se a partir dos relatos a
importancia dos atendimentos de Terapia Ocupacional e também a sobrecarga de afazeres.
Conclusédo: Os achados desse estudo reforcam a necessidade de um terapeuta opacional para
auxiliar na recuperacdo da crianca e também na promocdo e prevencdo da salde dos

cuidadores, devida constante atengdo as necessidades da crianga.

Palavras-chave: Mielomeningocele, Terapia Ocupacional, Atividades cotidianas,

Cuidadores.
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THE DAILY LIFE OF CHILDREN WITH MYELOMENINGOCELE

ABSTRACT: Introduction: The occupational therapist has an important role in the
children’s development, which will help themto become independent in their daily life
activities. The Myelomeningocele (MMC) can prejudice the child normal developmentand
due to its consequences, there are postural deficits, congenital or acquired orthopedic
deformities, hydrocephaly, bladder dysfunction, urinary incontinence, which will make it
harder to its satisfactory development. Objective: The general objective was to investigate in
what way the daily life activities of children with MMC are being performed. Methods: The
study was characterized by being of qualitative nature and quantitative. An interview
constituted by mainspring questions was applied to the caregivers. Its collecting instrument
was the Inventory of Pediatric Evaluation of Incapacity (PEDI).Two patients, by the Infant
Neuropaediatrical Ambulatory of the University Hospital of Santa Maria (HUSM), formed the
sample.The period in which the study was performed was in the months of February until
June of 2015, in a natural place. From the results, the children demonstrated difficulties in the
functional development in some daily life activities, such as alimentation, dressing and tasks
in the bathroom. Results/Discussion: In the interview with the caregivers, it was observed in
the reports the importance of the Ocupational Therapy services and also chores overload.
Conslusion: The findings of this study reinforce the necessity of the occupational therapist
professional to help in the child recuperation and also in the promotion and prevention of the

caregivers health, due to the constant attention to the child necessities.

Key-Words:Myelomeningocele, Occupational Therapy, Daily Life Activities, Caregivers.
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INTRODUCAO

A Mielomeningocele (MMC) ocorre desde o processo embrioldgico, por volta da terceira e
quarta semanas de gestacdo. Nesse periodo, o qual passa a ser chamado de neurulagéo
primaria, o tubo neural estd se fechando. Ao analisar e entender o desenvolvimento
embrionario normal, é caracteristico desse periodo que o ectoderma dorsal do embrido passe
por um espessamento e a seguir sofra invaginacédo, que posteriormente formara o sulco neural
e gradativamente aprofunda-se para dar origem a goteira neural, a qual apresenta labios que
irdo se fundir, formando assim o tubo neural (Bl1ZZI; MACHADO; 2012).

Ainda que seja desconhecida etiologicamente, estudos apontam sobre 0s niveis de acido félico
durante o periodo gestacional, ocorrendo na fase da embriogénese como desencadeante da
MMC, bem como fatores ambientais e também, associados a genética (SANTOS; PEREIRA,
2007).

Tratando-se da autonomia e autocuidado da criangca com MMC, essas podem reduzir ou até
mesmo perder a capacidade em desempenhar suas atividades diarias, que sdo essenciais no
seu cotidiano, tornando-se dependente da familia para ser cuidado. Salles e Matsukura (2013),
ao estudar sobre o cotidiano, ressaltam que o mesmo caracteriza-se por envolver todos 0s
acontecimentos vividos, e que nele esta incluso, objetos, pessoas, sua insercdo no ambito
social e cultural, expondo assim, seu modo de ser e construindo sua historia.

Evidencia-se, portanto, a familia como suporte essencial no processo da reabilitacdo, pois €
ela que acompanha diariamente o desenvolvimento da crianca.

No contexto da reabilitacdo fisica, a participacdo do terapeuta ocupacional torna-se
fundamental. O profissional ird desenvolver estratégias de tratamento que irdo auxiliar a
crianca a tornar-se independente, podendo esta desenvolver com aptiddo suas atividades que
nessa faixa etaria sdo essenciais para o seu desenvolvimento.

Ainda pelo comprometimento fisico, este ira limitar a forma da crianca explorar o ambiente,
brincar e relacionar-se com outras criancas, podendo gerar um atraso em seu desenvolvimento
neuropsicomotor (ASSIS; MARTINEZ, 2011).

Na avaliacdo em relacdo ao desempenho funcional da crianca acometida pela MMC, o PEDI
assume um papel qualificador e norteador para os profissionais da salde para que possam
clarificar os aspectos que impossibilitam a crianca de ter sua independéncia, e dessa forma,
tracar condutas que disponibilizem informacdes pertinentes a familia, quanto as limitacGes da

crianca e suas aptiddes.
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A partir do exposto acima, teve-se como objetivo investigar de que forma estd sendo
realizadas as atividades cotidianas de criancas com Mielomeningocele.

METODOS

O trabalho caracterizou-se por ser uma pesquisa qualitativa, bem como de carater quantitativo
devido ao seu instrumento de coleta. O desenvolvimento do estudo ocorreu em local neutro,
sem vinculo com qualquer instituicdo. A populacdo constituiu de criancas com diagndéstico de
MMC, com idades entre trés e sete anos. Inicialmente a amostra foi composta por trés
criangas, sendo que no decorrer do trabalho, houve desisténcia de uma delas.

Os participantes eram provenientes do Ambulatério Neuropediatrico Infantil do Hospital
Universitario de Santa Maria — HUSM. Foi realizada uma entrevista para o cuidador mais
préximo destas criangas com perguntas direcionadas. As falas foram gravadas e transcritas, e
o0 periodo desta pesquisa compreendeu os meses de fevereiro a junho de 2015.

Nos critérios de inclusdo priorizou-se 0s seguintes aspectos: Criangas com diagnéstico de
MMC; ambos 0s sexos; ja terem passado por procedimento cirirgico para correcdo da MMC
e gue aceitassem participar da pesquisa. Como critérios de exclusdo foram: criancas que nédo
apresentassem diagnostico definido; e que ndo tivessem se submetido a procedimento
cirargico para corre¢do da MMC.

No que se refere a técnica de coleta de dados quantitativos, foi realizada por meio do
Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI), desenvolvido para oferecer
descricdo detalhada do desempenho funcional da crianca. A administracdo do PEDI pode ser
realizada através de métodos ou formatos diferentes como entrevistas estruturadas ou
observacdes com pais/cuidadores da crianca.

O recurso utilizado para a andlise foi o escore continuo do PEDI, onde este fornece
informac@es sobre o nivel de capacidade da crianca, ndo levando em consideracdo sua idade.
Para obtencdo desse escore, existe uma tabela com respectivo erro padrdo. A mesma
corresponde a Area de Autocuidado. Ainda, o escore continuo é obtido através do escore
bruto na mesma area de desempenho funcional (MANCINI, 2005).

Uma vez tracado o escore continuo da crianga no mapa, todos os itens que estiverem
localizados a esquerda deste intervalo apresentam uma complexidade relativa menor do que o
demonstrado pela crianga, e 0s que encontram-se a direita do intervalo, apresentam
complexidade superior, ndo sendo esperado pelas criangas que os realizem. A partir da
avaliacdo dos itens que compdem a escala e sucessivamente a compreensdo dos escores, a

mesma serviu para avaliar o desempenho funcional das crianga (MANCINI, 2005).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da analise dos dados utilizando o PEDI, foram discutidos nesse artigo, os itens
relacionados aos aspectos de higiene, vestuario e alimentacdo, os quais compdem a area de
autocuidado. Os participantes da pesquisa foram representados por Participante 1 e
Participante 2. As perguntas norteadas para o0s cuidadores também foi discutida e
contextualizada, a fim de mostrar o olhar das pessoas mais proximas das criancas, sendo
identificados como Cuidador 1 e Cuidador 2.

A seguir, 0 mapa de itens referente a area de autocuidado caracteriza 0s pontos que as
criancas apresentam maiores dificuldades em relacdo a sua funcionalidade. Os itens
destacados com um circulo representam as atividades que as duas criangas ndo conseguem
desempenhar. O que esta destacado com um tridngulo, apenas uma criangca apresenta

dificuldade para desempenhé-la.
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Figura 1- Mapa de Itens da Area de Autocuidado

Como pode ser observado no mapa, os itens demarcados que se referem ao vestuario, 0s quais
formam: Retira calcas, incluindo abrir fechos (52); Veste calcas, incluindo fechar fechos (53),

as criangas mostram o desempenho prejudicado. Ao considerar que as mesmas j& passaram
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pelo procedimento cirdrgico para correcdo da MMC, os déficits fisicos persistem, impedindo
que a crianca realize o vestuario de forma independente (ALMEIDA, 2012).

O terapeuta ocupacional é um importante facilitador nesse item na medida em que podera
realizar o fortalecimento da musculatura, para que obtenha controle de tronco, mostrando
algumas posicOes que poderdo facilitar a crianga conseguir vestir-se sozinha, além de propor
adaptacBes no vestudrio como a substituicdo dessas roupas por pecas de facil manuseio, que
ndo tenham fechos e que o tecido seja maleavel (TEIXEIRA, 2003).

Ja as tarefas de toalete conforme o mapa de itens sdo apontadas por serem as mais
prejudicadas. Os itens destacados foram: Indica quando molhou a fralda ou calga (64);
ocasionalmente indica necessidade de urinar (65); Indica, consistentemente, necessidade de
urinar e com tempo de utilizar o banheiro (66); vai ao banheiro sozinho para urinar (67);
mantém-se constantemente seco durante o dia e a noite (68); ocasionalmente manifesta
vontade de ir ao banheiro (70); indica, constantemente, necessidade de evacuar e com tempo
de utilizar o banheiro (71); faz distin¢do entre urinar e evacuar (72) e vai ao banheiro sozinho
para evacuar, ndo tem acidentes intestinais (73).

Uma possivel relacdo é a falta de sensibilidade de membros inferiores decorrentes da lesdo na
regido da coluna vertebral, pois os revestimentos e nervos da medula espinhal se projetam
através da divisdo, gerando certo grau de paralisia e perda da sensibilidade abaixo do nivel da
lesio (GAIVA; CORREA; SANTO, 2011).

Em virtude da auséncia de sensibilidade, a grande maioria das criancas com MMC
apresentam controle urinario e intestinal afetado (MARTINS, 2011). Nos dois casos
estudados nessa pesquisa, conforme relato das cuidadoras e demarcados no mapa, as criangas
ndo se dirigem a elas para referir vontade de ir ao banheiro ou até mesmo indicar se a fralda
esta molhada.

O terapeuta ocupacional estard presente constantemente nesse caso, devido a crianca ter
dificuldades para realizar a atividade de vida diaria, propondo a familia que fique atenta aos
horarios que a crianca realiza evacuagdo, programando assim, uma rotina, com horéarios de
alimentacdo, troca de fraldas, fazendo com que ela utilize o vaso sanitario o mais cedo
possivel.

Na area que compreende a alimentacéo, o Participante 1 foi incapaz de realizar o item (9), que
se refere a utilizag@o da faca para passar manteiga no péo e cortar alimentos. Destaca-se aqui
a relevante figura do terapeuta ocupacional no que se refere ao processo da doenca e nas

guestbes envolvendo a capacidade funcional.
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No momento da realizagdo dessa coleta, as cuidadoras acabaram percebendo que, muitas das
atividades que as criangas ndo desempenham s&o devido aos seus receios de deixar a crianga
manipular, por exemplo, a faca para auxiliar a cortar os alimentos. Embora o uso de talheres
exija cautela por parte do cuidador, torna-se necessario também deixar que a crianca
manipule-os na hora da refei¢éo, priorizando sua independéncia e assim, ndo sobrecarregando
0 cuidador.

Contemplando a necessidade de dar continuidade a essa discussdo, os dados anunciam outros
resultados que estardo em pauta para outras consideracdes. Nesse contexto foram realizadas
duas perguntas norteadoras, em que uma das cuidadoras expressou a seguinte fala em relacéo

ao desempenho da crianga nas suas atividades cotidianas:

Eu acho que ela faz tudo bem, né, acho que ela ndo tem muita dificuldade pra fazer né. Ela
depende mais de mim na parte de se vestir. Na parte de trocar ela, na higiene também, eu que
tenho que auxiliar (Cuidador 2).

Frente ao relato, percebe-se a necessidade da crianca em ter a participacdo constante da
cuidadora, desempenhando papel fundamental devido as suas restricbes para vestir-se e
higienizar-se. Cipriano et al. (2009), corrobora com o estudo ao apontar a importancia da
familia, a qual compete um papel significativo no cotidiano de quem precisa dessa assisténcia,
0s quais sdo responsaveis por fornecer a atencdo na maioria de suas tarefas, que devido a
patologia e por conseguinte sequelas instaladas, prejudicam o desempenho da crianca para
realizar suas tarefas diarias. Logo, as limitagbes fisicas que essas criancas apresentam,
tornam-se um fator agravante ao realizarem independentemente suas necessidades diérias.

O terapeuta, nesse caso, podera criar estratégias, para que a crian¢a consiga desempenhar suas
tarefas, tais como, desenvolver adaptacdes e a confeccdo de dispositivos de tecnologia
assistiva para oferecer suporte as dificuldades. O profissional também podera adaptar o
banheiro para que ela consiga utilizar os recursos para suas necessidades (SPERS;
PENACHIM; GARBELLINI, 2011).

Estes sdo alguns dos recursos utilizados pelo profissional e oferecidos a crianca que, devido a
limitacdo dos aspectos fisicos, interfere na forma da crianca explorar o ambiente, brincar e se
relacionar com outras criangas, podendo gerar um atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor da mesma (ASSIS; MARTINEZ, 2011).

A cuidadora 1 também relatou sobre a melhora da crianca devido aos atendimentos da Terapia

Ocupacional, descrevendo algumas das atividades que a mesma auxilia no dia-a-dia.
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Ele ajuda nas tarefas da casa, seca a louca, passa 0 pano na mesa. Pra ele que até os 4 anos
ndo conseguia ficar sentado, ndo se movia nada, entdo ele esta bem, eu acho que ele esta bem
(Cuidadora 1).

E importante esclarecer que o cuidador e/ou a familia devem possibilitar a crianca com MMC,
participar diariamente das acdes da casa, deixando que ela auxilie nos afazeres do domicilio,
pois com isso, estard aprimorando suas habilidades, ndo se sentindo impotente ou excluida do
seu ambiente.

No decorrer das falas, foi perguntado sobre os atendimentos da Terapia Ocupacional e se 0s

mesmos estavam sendo importantes.

Elas trabalhavam mais com ele para segurar as coisas na mao. Faziam joguinhos para ativar
a memoéria. E é bom porque ele vai ficar mais idependente, ndo vai depender tanto de mim
(Cuidador 1).

Erhardt e Merrill (2011), destacam que a Terapia Ocupacional busca realizar um tratamento
visando além do controle postural da crian¢a, sua coordenacdo motora fina, forca, preensdo e
na medida do possivel, que o terapeuta procure deixar presente o contexto onde esta crianca
estd inserida, para entender quais suas caréncias, ou recursos que lhe faltam e que estes
estejam barrando o seu desenvolvimento.

Tratando-se do cuidado com a pessoa que estd continuamente acompanhando essa crianca,
Gaiva, Neves e Siqueira (2009) ressaltam a necessidade de o cuidador ter um apoio de outros
membros da familia, visto que ocorre uma sobrecarga muito grande em um cuidado que nunca
desempenhou antes, ou por nao ter um apoio continuo de profissionais e servicos de saude.
Em um estudo realizado com mées de criangcas com MMC, Morais (2010), descreveu sobre a
qualidade de vida dessas cuidadoras, onde foram constatados varios fatores que acabam
influenciando negativamente por prestarem um cuidado constante aos seus filhos, tais como,
prejuizos fisicos e mentais, presenca de ansiedade, preocupacao excessiva e cansago.

Portanto, verifica-se a necessidade de acolher e proporcionar suporte a esse responsavel para
auxiliar nas atividades rotineiras da casa e com a crianga, para que nao ocorra um desgaste
fisico e nem emocional.

Nos atendimentos em que o cuidador acompanhou a crianca, foi relatado por ele que:

Os TOS trabalhavam para pegar o lapis, como pintar. A TO e a Fisio ensinavam ela a andar
no aparelho. S6 visualizei ela sendo treinada para andar em um aparelho e ai levavam ela
até uma mezinha pra pegar o lapis e fazer um desenho (Cuidador?).
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A descricdo referida pelo cuidador € muito importante, pois a crianga encontra-se em idade
escolar e o terapeuta ocupacional, tém em sua formagdo conhecimentos que sdo especificos,
0s quais irdo permiti-lo atuar nos aspectos ergonémicos, a fim de adequar o contexto através
de adaptacOes e treinos individuais, bem como dos materiais utilizados, a partir da verificacao
da melhor maneira de o aluno responder aos desafios inerentes ao contexto educacional para
que dessa maneira tenha autonomia e bom desenvolvimento escolar (PAULA; BALEOTTI,
2011).

Torna-se comum nesse periodo a auséncia da crianga na escola, devido aos motivos de saude
decorrentes da MMC, ocasionando prejuizos tanto na aprendizagem, quanto na adaptacéo do
ambiente escolar. Diante das dificuldades, faz-se necessario que a escola busque atribuir
apoio suplementar para a crianga, uma vez que as mesmas estejam afetando constantemente a
participacdo da mesma nesse contexto (ALMEIDA, 2012).

Vale considerar a necessidade de acompanhamento continuo com uma equipe
multidisciplinar, os quais poderdo trabalhar de maneira integrada, visando 0S aspectos

integrais da crianga e que precisam ser assistidos.

CONSIDERACOES FINAIS

Com o estudo pode-se notar as consequéncias da MMC, a qual acarretou em prejuizos no
desempenho funcional das criancas. Através do PEDI, foi constatado na area de autocuidado
que as criancas foram incapazes de realizar algumas tarefas. Isso fez com que o cuidador
apresentasse sobrecarga de tarefas devido ao fato de estar atento as necessidades da crianca.

O profissional de Terapia Ocupacional mostrou-se essencial no acompanhamento desses
pacientes durante os atendimentos, sempre tendo em vista o desempenho ocupacional
satisfatorio.

Através desse estudo, buscou-se outros achados na literatura para correlacionar a pesquisa,
chegando a conclusdo de que ha poucos registros que busquem associar a MMC através do
PEDI, instrumento esse que torna-se um mediador para o terapeuta ocupacional conduzir suas
intervencdes.

A pesquisa apresentou como limitagdo, 0 numero reduzido de participantes para uma analise
de conteldo e estatistica.

Por fim, a partir desse trabalho, e devido ja existir os dados, havera novas analises no que se
refere @ mobilidade dessas criancas, estando portanto, proporcionando estudos atualizados
para sanar as davidas da populagdo em geral.
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CONCLUSAO

Com a concretizacdo desse estudo, constatou-se diante da busca por registros que
proporcionassem suporte a pesquisa e que existem poucos deles abordando a MMC e suas
consequéncias em criancas, relacionando-as com o PEDI. Dessa forma, a pesquisa mostrou-se
de suma relevancia para o &mbito cientifico.

Portanto, o estudo evidenciou prejuizos no desempenho funcional das criancas,
impossibilitando-as de desenvolver algumas das atividades de autocuidado, sendo elas, tarefas
de toalete, vestudrio e higiene pessoal. Os resultados também mostraram que houve
sobrecarga de responsabilidades aos cuidadores, e que estes, além das criancas, necessitam do
apoio familiar e de profissionais da saude.

ApOs essa pesquisa, a qual foi proposta no projeto e desenvolvida nesse curso de
Especializagdo, pretende-se redigir um novo artigo cientifico que contemplara os aspectos de
mobilidade dos mesmo participantes da pesquisa. O mesmo sera desenvolvido no segundo

semestre do ano de 2015.
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ANEXO B- Comprovante da Aprovacgéo do Trabalho no CEP

\‘-dru/
210, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
N a4 s -
3 > SANTA MARIA/ PRO-REITORIA %"M"P
& DE POS-GRADUACAO E

N
Y,

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O Cotidiano de criancas com Mielomeningocele
Pesquisador: Dani Laura Peruzzolo

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 39978514.0.0000.5346

Instituicao Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 935.970
Data da Relatoria: 10/03/2015

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto a ser realizado durante um curso de especializacao.O estudo caracteriza-se por ser
de natureza qualitativa descritiva de casos, buscando especificamente detectar a funcionalidade de criancas
com Mielomeningocele (MMC) a nivel motor e social e estudar aspectos relacionados ao cuidador. Sera
realizada uma entrevista com os cuidadores e para isso, hd um roteiro tematico com questdes norteadoras
sobre o assunto em questao. A pesquisa também seré de carater quantitativo devido ao seu instrumento de
coleta, o qual sera o Inventario de Avaliacado Pediatrica de Incapacidade (PEDI). A amostra da pesquisa
sera constituida por trés pacientes, provenientes do Ambulatorio Neuropediatrico Infantil do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM).

O periodo da realizacao do estudo compreendera os meses de fevereiro a junho de 2015, em local
neutro,ou seja sem vinculo com qualquer instituicao.Os dados qualitativos se darao por meio da analise de
conteudo, segundo Gomes (2007).

Objetivo da Pesquisa:
GERAL: investigar de que forma estdo sendo realizadas as atividades cotidianas de criangas com
Mielomeningocele.

Endoreco: Av. Roraima. 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmaui.com

Pagna 01 de 03
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Continuagio do Parecer: 935.970

ESPECIFICOS:

- Detectar a funcionalidade de crian¢as com Mielomeningecele a nivel motor e social;

- Identificar a percepcéo do cuidador sobre o cotidiano da crianca com Mielomenigocele;

- Verificar junto ao cuidador se houve atendimento terapéutico ocupacional, bem como sua importancia na
recuperacéo das criancas com Mielomeningocele.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Riscos: desconforto ao responder o questionario.

Beneficios: indiretos uma vez que permitira a comunidade cientifica, bem como terapeutas ocupacionais e
também a familia/cuidador, entender como € o processo cotidiano de crian¢as com Mielomeningocele, como
desenvolve suas atividades diarias, bem como compreender através da fala do cuidador de que forma
interpreta e analisa esse processo cotidiano da crianga.

Comentérios e Consideraces sobre a Pesquisa:

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Apresenta todos os documentos necessarios redigidos de forma correta e assinados.

Recomendacoes:

Veja no site do CEP - http://w3.ufsm.br/nucleodecomites/index.php/cep - na aba "orientagdes gerais”,
modelos e orientagbes para apresentacao dos documentos. Acompanhe as orientagdes disponiveis, evite
pendéncias e agilize a tramitac&o do seu projeto.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Todas as pendéncias foram atendidas.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Enderego: Av. Roraima. 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Pagna 02 se 0
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Continuacso do Parecer: 935 870

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao
Considerac¢oes Finais a critério do CEP:

SANTA MARIA, 21 de Janeiro de 2015

Assinado por:
CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador)

Enderego: Av. Roraima, 1000 - précio da Reitorsa - 2* andar
Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Pagna 03 de 02
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ANEXO C - Normas para submissao do artigo ao Periodico

Formato: Textos em portugués, inglés ou espanhol, digitados em arquivo do programa
Microsoft Word 2007 ou posterior, papel tamanho A4, margens de 2,5 cm, espacgo 1,5, letra

Times New Roman 12. Todos os paragrafos devem comecar na coluna 1, sem tabulacéo.

Os artigos submetidos deverdo atender aos critérios de estruturacdo para a sua apresentacao e
de acordo com as diretrizes apontadas a seguir. E sugerido aos autores que fagcam
um checklist quanto a estrutura do artigo antes de submeté-lo ao periodico. Os artigos que nao
atenderem aos itens mencionados serdo devolvidos aos autores para adequagdo anteriormente
a avaliacdo pelos Revisores ad hoc. Seguem abaixo as diretrizes para elaboragédo da: 1) Folha

de Rosto e 2) Estrutura do Texto.

Resumo e Abstract: Devem refletir os aspectos fundamentais dos trabalhos, com no minimo
150 palavras e, no maximo, 250. Preferencialmente, adotar explicitacdo da estrutura do
trabalho, com colocacédo de subtitulos (Introducgédo, Objetivos, Métodos, Resultados/Discussdo

e Conclusdes). Devem preceder o texto e estar em portugués e inglés.

Palavras-chave: De trés a seis, em lingua portuguesa e inglesa, apresentadas apds o resumo e
apos o abstract, respectivamente. As palavras-chave deverdo vir separadas por virgulas.
Consulte o DeCS (Descritores em Ciéncias da Satude — http://decs.bvs.br) e/ou o Sociological

Abstracts.

Tabelas: Devem estar citadas no texto através de numeragédo crescente (ex.: tabela 1, tabela 2,
tabela 3) e apresentar legenda numerada correspondente a sua citacdo. As tabelas deverdo ser
apresentadas em formato editavel (indica-se, preferencialmente, o uso do programa Microsoft
Word 2007 ou posterior para preparacdo e envio das tabelas em formato .doc). Tabelas devem
estar também devidamente identificadas e em escala de cinza. As tabelas devem estar
inseridas no texto, em formato editavel, e ndo ao final do documento, na forma de anexos.

Todo quadro deve ser nomeado como tabela.

Figuras: As figuras (diagramas, graficos, imagens e fotografias) devem ser fornecidas em alta
resolucdo (300 dpi), em JPG ou TIF, coloridas e em preto e branco, e devem estar
perfeitamente legiveis. Toda figura deve estar citada no texto atraves de numeragao crescente

(ex.: figura 1, figura 2, figura 3) e deve apresentar legenda numerada correspondente. As
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figuras devem estar inseridas no texto, em formato editavel, e ndo ao final do documento, na
forma de anexos. Todo diagrama, grafico, imagem e/ou fotografia deve ser nomeado(a) como

figura.

Citagdes no texto: Quando o nome do autor estiver incluido na sentenca, deve estar grafado
com as iniciais mailsculas e com a indicacao da data. Ex: Segundo Silva (2009). Se o0 nhome
do autor vir entre parénteses, esse deve estar grafado em letras maitsculas. Quando houver
mais de um autor, 0s nomes devem estar separados por ponto e virgula. Ex: (SILVA;
SANTOS, 2010). Se os autores estiverem incluidos no corpo do texto/sentenca, 0S nomes
deverdo vir separados pela letra “e”. Ex: Segundo Amarantes ¢ Gomes (2003); Lima, Andrade
e Costa (1999). Quando existirem mais de trés autores em citacdes dentro ou fora dos
parénteses, deve-se apresentar o primeiro autor seguido da expressao “et al.”. Toda a
bibliografia utilizada e citada no texto devera, obrigatoriamente, estar na lista de referéncias,

assim como toda a lista de referéncias devera estar citada no texto.
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APENDICE A - Termo de Confidencialidade

24

APENDICE B - TFRMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: O cotidiano de criangas com Mielomeningocele

Pesquisador responsavel: Dani Laura Peruzzolo

Demais pesquisadores: Bruna Simonetti Rossato

Institui¢do de origem do pesquisador: Universidade Federal de Santa Maria - RS
Local da coleta de dados: Local neutro

Registro no CEP/UFSM:

Os pesquisadores do projeto, acima identificados. assumem o compromisso de:
I preservar o sigilo e a privacidade dos sujeitos cujos dados (informagdes e/ou
materiais biologicos) serdo estudados:
1. assegurar que as informagdes serdo utilizadas, tnica e exclusivamente, para a
execugdo do projeto em questio;
III.  assegurar que os resultados da pesquisa somente serio divulgados de forma
andnima, ndo sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagdes que possam
identificar o sujeito da pesquisa.
IV. O material coletado ficara sob os cuidados da professora Dani Laura Peruzzolo no
prédio 26 C sala 9 Os dados ficario armazenados por cinco anos e apds esse periodo,
0s mesmos serdo desgravados.
Os pesquisadores declaram ter conhecimento de que as informagdes pertinentes as
técnicas do projeto de pesquisa somente podem ser acessados por aqueles que assinaram o
Termo de Confidencialidade, excetuando-se os casos em que a quebra de confidencialidade ¢

inerente 4 atividade ou que a informagdo e/ou documentagio ja for de dominio publico.

Santa Maria,.sA 2 de Aqmec 29 de 2042

i
A2 T

Prof"@/].)dani L; Pés-Graduanda Bruna Simonetti Rossato

D <O-
o

Se vocé tiver alguma considerac3o ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFSM - Cidade
Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n21000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria — RS. Telefone: (55) 3220-9362 — Fax: (55)3220-8009
Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web: www.ufsm.br/cep



APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA (UFSM)
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE FISIOTERAPIA
PROJETO DE PESQUISA

O COTIDIANO DE CRIANCAS COM MIELOMENINGOCELE

Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido

O presente estudo denominado O cotidiano de criangas com Miclomeningocele™,
serd realizado pela pos-graduanda em Reabilitagdo Fisico-Motora Bruna Simoncetti Rossato
orientada pela Prof* M.* Lucielem Chequim da Silva.

Esta pesquisa tem por objetivo investigar de que forma estdo sendo realizadas as
atividades cotidianas de criangas com Miclomeningocele. Como objetivos especificos, busca-se:
Detectar a funcionalidade de criancas com Mielomeningocele anivel motor; Identificar a
percepcdo do cuidador sobre o cotidiano da crianca com Mielomenigocele; Verificar
junto ao cuidador se houve atendimento terapéutico ocupacional, bem como sua
importancia na recuperacdo das criangas com Mielomeningocele.

Este estudo sera realizado em local a combinar com o responsavel legal da
crianga. O responsavel. apés a leitura deste termo e concordando em participar da
pesquisa, recebera uma cépia deste documento.

Esta pesquisa ndo oferece riscos potenciais a saide fisica ou mental do
participante. Porém, se em algum momento sentir-se prejudicado, sob qualquer aspecto,
devido a pesquisa, a pesquisadora se responsabilizard por eventuais encaminhamentos
aos servigos pablicos de saOde.

O participante nao serd identificado em nenhum momento, sendo respeitada a
sua privacidade € o material coletado ficard sob os cuidados de Lucielem Chequim da
Silva no prédio 26 Csala 9. Os dados ficardo armazenados por cinco anos ¢ apis esse
periodo, os mesmos serdo desgravados. Nao haverd despesas pessoais em qualquer fase
do estudo. também nao havera compensacio financeira relacionada a sua participacao.

Em caso de dividas posso entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Santa Maria, através do telefone(55) 3220-9362.

Se vocé tiver alguma consideracio ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em Pesquisa — UFSM -
Cidade Universtaria - Bairro Camobi, Av, Roraima, n¥2000 - CEP: 97,105,900 Santa Maria - RS. Telefone: (S5) 3220-9362 ~ Fax:

{55)3220-8009 Email comtenticapesquisa@smal ufsm br. Web: www.ufsm br/cep

38
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Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que estou de acordo
em participar deste projeto de pesquisa, livre de qualquer tipo de constrangimento, pois
fui informado, de forma clara e detalhada, dos propositos do estudo, procedimentos,
riscos, desconfortos e beneficios aos quais serei submetido. Fui igualmente informado
que minha participagio ¢ isenta de despesas. Fica também estabelecido que tenho a
liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que haja prejuizo de

qualquer ordem.

Ciente ¢ de acordo com 0 que foi anteriormente exposto, eu,

(Responsavel), RG namero

estou de acordo com a participagio de

(Participante)  nesta

pesquisa, assinando este consentimento.

Eu. 5

(Participante) concordo em participar da pesquisa,

Santa Maria, de 201 .

Assinatura do Responsavel Prof* M.* Lucielem Chequim da Silva
Pesquisadora responsavel (UFSM).
Docente do curso de Teaapia Ocupacional
Telefone:(55) 9152-3620

Pés-GraduandaBruna Simonetti Rossato



APENDICE C- Folha de Autorizacdo: Geréncia de Ensino e Pesquisa do Hospital
Universitario de Santa Maria (GEP-HUSM)

| . GEP Gereéncia de Ensino e Pesquisa
HUSM

do Hospital Universitirio de Santa Maria
FOLHA DE REGISTRO E ACOMPANHAMENTO DE PROJETOS

N Inscricgo GEP: 0

Pesquisador...... 00 L an G

() Institucional
| FINALIDADE ACADEMICA:( )TCC ¢ ) Especializacdo () Dissertagao ¢

)Tese ( )Outro

TIPO DE PESQUISA: () Inovagdes Tecnologicas em Saude () Operacional | ) Clinica (

) Basica
() Politicas Publicas de Saude

| FONTE DE FINANCIAMENTO: (>*) Recursos Proprios ( JHUSM ( ) Agéncia Publica de fomento nacional
() Agencia Publica de fomento internacional () IndUstria Farmacéutica
() Grupo de Pesquisa

| OBS: A fonte de financiamento da pesquisa devera estar claramente definida no projeto. Caso haja custos para o HUSM
a forma de ressarcimento devera estar definida no projeto e com o setor envolvido.

{

Pesquisador Responsavel ﬁ

Setores envolvidos Concorda com o projeto Assinatura e carimbo dos responsaveis
Rupmﬂ.Df‘,AnaLwaCuv'Prado
i HUSM
Leeu Co Caste- | N sim ( )Ndo | T\
AT W () Sim () Nao - -
e vco de TeACo {9 Sim ( )Nao / < )~ Danilawa acionsl
' K 10.
( )Sim ( )Nio CREFITO 3448
( )Sim ( ) Nzo
| ()sim ( )Néo
( )Sim ( ) Nzo
| o S
| PARECER COMISSAO CIENTIFICA GEP: Ao yono Data: <05 /1. 20! Y
PARECER Ac
Ao g SR, = Data:Aq /2 j20!1

Drof? Suzinara Beatrz Seares de uma
Chefe ¢a Divisso de Enfermagem
; HUGM - EBSERF

COREN 56.571
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APENDICE D- Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (pedi) — Manual da
versao brasileira adaptada

PEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTORY - PEDI

Inventario de Avaliagao Pediatrica de Incapacidade
Tradugao e adaptagao cultural: Marisa C. Mancini, Sc.D., T.O.

Versao 1.0 Brasileira

Stephen M. Haley. Ph.D., P.T.; Wendy J. Coster, Ph.D., OTR/L; Larry H. Ludlow, Ph.D.; Jane T.

| Haltiwanger, M.A., Ed.M.; Peter J. Andrellos, Ph.D.
1992, New England Medical Center and PEDI Research Group.

FORMULARIO DE PONTUAGAO

Sobre a Crianga Sobre o entrevistado (pais ou responsavel)

Nome: Nome:
Sexo: MO FO) Sexo: MOFO X
Idade: Ano * Més Dia Parentesco Gomia crianga:

Entrevista Profissao (especificar):

Nascimento Escolaridade:

Id. Cronolégica
Diagnéstico (se houver): Sobre o examinador

primario adicional Nome:
Profissdo: -

Situagao atual da crianca Instituigdo: by
O hospitalizada 0 mora em casa

O cuidado intensivo (] mora em instituigao Sobre a avaliagao

Oreabilitagao Recomendada por: — — —
Outros (especificar): — Razdes da avaliagéo: o
Escola ou outras instalagdes: Notas: — —
Sérieescolar: R _—
| DiregBes Gerais: A e o et t cbios it mavoss |
|

Parte | - Habilidades Funcionais:
197 itens

Areas: autocuidado, mobilidade, fungao social

Pontuagao:

0 =incapaz ou limitado na capacidade de
executar o item na maioria das situagdes.

1 =capaz de executar o item na maioria das
situagdes, ou o item ja foi previamente
conquistado, e habilidades funcionais
progrediram além deste nivel

Parte Il - Assisténcia do adulto de
referéncia: 20 atividades
funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, fungao social

Pontuagao:

5 =Independente

4 = Supervisao

3 = Assisténcia minima

2 = Assisténcia moderada

1 = Assisténcia maxima

0 = Assisténcia total

Parte Ill - Modificagdes: i
20 atividades funcionais complexas

Areas: autocuidado, mobilidade, fungéo social
Pontuagao:
N = Nenhuma modificagdo
C = Modificagdo centrada na crianga
(nao especializada)
R = Equipamento de reabilitagao
E = Modificagbes extensivas

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE RESPONDER TODOS OS ITENS

|
o |

The Pediatric Evaluation Disability Inventory in its original forms is an English L

Boston University.

work, first

blished in 1992, the

to which is held by Trustees of



Parte |: Habilidades funcionais

(Marque cada item correspondente:
escores dos itens: 0 = incapaz; 1 = capaz)

|_A: TEXTURADOSALIMENTOS | {i’#

1- Come alimento batido/amassado/coado
2- Come alimento moido/granulado

3- Come alimento picado/em pedagos

4- Come comidas de texturas variadas

Area de Autocuidado

B: UTILIZACAO DE UTENSILIOS

0 1
5- Alimenta-se com os dedos
6- Pega comida com colher e leva até a boca

7- Usa bem a colher

8- Usa bem o garfo

9- Usa faca para passar manteiga no pao, corta
alimentos macios

C: UTILIZAGAO DE RECIPIENTES DE Beaeﬂ

0 1
10- Segura mamadeira ou copo com bico ou canudo
11- Levanta copo para beber, mas pode derramar

12- Levanta, c/ firmeza, copo sem tampa, usando as 2 maos
13- Levanta, ¢/ firmeza, copo sem tampa, usando 1 das maos
14- Serve-se de liquidos de uma jarra ou embalagem

I D: HIGIENE ORAL | °

0 1
15- Abre a boca para a limpeza dos dentes
16- Segura escova de dente

17- Escova os dentes, porém sem escovagéo completa
18- Escova os dentes completamente
19- Coloca creme dental na escova

| E: CUIDADOS COM OS CABELOS |
20- Mantém a cabega estavel enquanto o cabelo é penteado %

21- Leva pente ou escova até o cabelo
22- Escova ou penteia o cabelo
23- E capaz de desembaragar e partir o cabelo

| F: cuibADOS com 0 NARIZ |

0 1
24- Permite que o nariz seja limpo
25- Assoa o nariz com lengo
26- Limpa nariz usando lengo ou papel quando solicitado

27- Limpa nariz usando lengo ou papel sem ser solicitado
28- Limpa e assoa o nariz sem ser solicitado

G: LAVAR AS MAOS |

1

29- Mantém as maos elevadas para que as mesmas [j]
sejam lavadas

30- Esfrega as mdos uma na outra para limpa-las

31- Abre e fecha torneira e utiliza sabao

32- Lava as maos completamente

33- Seca as méos completamente

H: LAVAR O CORPO E A FACEJ

34- Tenta lavar partes do corpo

35- Lava o corpo completamente, néo incluindo a face
36- Utiliza sabonete (e esponja, se for costume)

37- Seca o corpo completamente

38- Lava e seca a face completamente

l:.A‘G_ASALHO / VESTIMENTAS ABERTAS NA FRENTE

39- Auxilia empurrando os bragos p/ vestir a manga da camisa
40- Retira camisetas, vestido ou agasalho sem fecho

41- Coloca camiseta, vestido ou agasalho sem fecho

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

7
PEDI -2

01

J: FECHOS

44- Tenta participar no fechamento de vestimentas

45- Abre e fecha fecho de correr, sem separé-lo ou
fechar o botdo

46- Abre e fecha colchete de pressao

47- Abotoa e desabotoa

48- Abre e fecha o fecho de correr (ziper), separando e
fechando colchete/botao

W&ALCAS 04

49- Auxilia colocando as pernas dentro da calga para vestir
50- Retira calgas com elastico na cintura

51- Veste calgas com elastico na cintura
52- Retira calgas, incluindo abrir fechos
53- Veste calgas, incluindo fechar fechos

L: SAPATOS / MEIAS G

54- Retira meias e abre os sapatos
55- Calga sapatos/sandalias

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

LM: JAREFAS DE TOALETE L
(0 uso do banheiro e limpeza) 0 1
59- Auxilia no manejo de roupas

60- Tenta limpar-se depois de utilizar o banheiro

61- Utiliza vaso sanitério, papel higiénico e da descarga

62- Lida com roupas antes e depois de utilizar o banheiro

63- Limpa-se completamente depois de evacuar

N: CONTROLE URINARIO
(escore = 1 se a crianga ja é capaz)
64- Indica quando molhou fralda ou calga
65- Ocasionalmente indica necessidade de urinar 1
(durante o dia) v
66- Indica, consistentemente, necessidade de urinar e l:[]
com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
67- Vai ao banheiro sozinho para urinar (durante o dia) BE}

68- Mantém-se constantemente seco durante o
dia e a noite

O: CONTROLE INTESTINAL
(escore = 1 se a crianga ja é capaz) 0 1

69- Indica necessidade de ser trocado
70- Ocasionalmente manifesta vontade de ir ao banheiro

(durante o dia)
71- Indica, constantemente, necessidade de evacuar

e com tempo de utilizar o banheiro (durante o dia)
72- Faz distingao entre urinar e evacuar
73- Vai ao banheiro sozinho para evacuar, néo tem

acidentes intestinais

|

(

H

Somatério da Area de Autocuidado: [ ]
Por favor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:
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APENDICE E — Perguntas para os cuidadores

Perguntas para o cuidador

01 | Como vocé cuidador, percebe o desempenho da crianga em relacdo as atividades
do seu cotidiano?
02 | Durante o processo de tratamento da crianga, houve atendimento com terapeuta

ocupacional? Caso positivo, foi ou estd sendo importante para a recuperacao
dela? Por qué?
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