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RESUMO

O uso das méaos durante a realizacdo de atividades diarias apresenta-se como um
desafio para criancas e jovens com paralisia cerebral unilateral espastica (PCUE).
Ao desempenhar atividades bimanuais, esses individuos podem ter dificuldades
para apreender, manipular e soltar objetos com a méao afetada. Frente a tais
dificuldades, individuos com PCUE podem evitar o uso da extremidade afetada ao
executar as atividades de sua rotina. Diante desses desafios, o interesse de criancas
e jovens com PCUE por determinadas atividades pode influenciar o uso da
extremidade afetada durante a realizacdo das atividades diarias. O objetivo geral do
estudo foi investigar a influencia do interesse em atividades da rotina diaria no uso
das maos de criancas e jovens com PCUE, no ambiente doméstico. Foi realizado um
estudo observacional transversal com 20 criancas e jovens, idades entre 8 e 14
anos, com diagnéstico de PCUE. As criancas e jovens foram classificadas nos niveis
[, 1l e Ill, conforme o Sistema de Classificacdo das Habilidades Manuais (MACS) e
obtiveram pontuacédo =85 no teste Kaufman Brief Intelligence Test (KBIT-2). Foram
realizadas entrevistas semi-estruturadas com os participantes que descreveram sua
rotina diaria e escolheram as atividades bimanuais consideradas de seu interesse e
de ndo interesse. As criancas e jovens foram filmadas no ambiente domiciliar
realizando as atividades escolhidas. Documentou-se o tempo de ocorréncia de
parametros que caracterizaram a forma de uso da mao afetada e a sua efetividade,
guantidade e tipo de suporte disponibilizado pelo cuidador e demonstracdo de
satisfacdo ao executar as atividades de interesse e de ndo interesse. O software
Datavyu 1.2.2., foi utilizado para analise dos videos e identificagdo do tempo de
duracdo de cada parametro, em cada atividade. Foram analisadas um total de 116
atividades, sendo 58 atividades de interesse e 58 atividades de nao interesse.
Utilizou-se o teste Wilcoxon Signed-Rank para comparagao do tempo de observacao
dos parametros nas atividades. Foi evidenciado efeito do interesse no tipo de
suporte fisico (p=0,0304) e na satisfagdo da crianca durante a realizacdo da
atividade, (p=0,0031). A direcdo desses efeitos apontou que criancas/jovens
receberam mais suporte fisico de seus cuidadores nas atividades de ndo interesse e
demonstraram maior satisfacdo na realizacdo das atividades de interesse. Nao foi
observado o efeito do interesse nos parametros forma de uso, efetividade e suporte.
Um modelo que ilustra o efeito do Interesse pela atividade no desempenho bimanual
de criancas e jovens com PCUE foi elaborado a partir dos resultados do presente
estudo em combinagcdo com as evidéncias da literatura sobre o desempenho
bimanual de criancas com PCUE. Alguns dos efeitos e dire¢cdes ilustradas no
modelo precisam ser testados cientificamente por estudos futuros. A partir desse
modelo sugere-se que proporcionar oportunidades de pratica das atividades de néao
interesse da crianca e jovem com PCUE pode contribuir para ampliagdo do seu
repertério de habilidades, senso de eficacia e expectativa de sucesso, favorecendo o
desempenho das atividades bimanuais.

Palavras chave: Atividades Cotidianas, Paralisia Cerebral, Reabilitacdo, Maos,

Motivacgao.



ABSTRACT

The use of hands during daily activities can be a challenge for children and young
people with spastic unilateral cerebral palsy (PCUE). While performing bimanual
activities, these individuals may have difficulties in grasping, manipulating and
releasing objects with the affected hand. Due to these difficulties, individuals with
PCUE may avoid using the affected extremity while performing their routine activities.
Even having to face these challenges, the interest of children and young people with
PCUE in certain activities can influence the use of the affected extremity during daily
activities. The general objective of the study was to investigate the influence of
interest in activities of the daily routine in the use of hands of children and young
people with PCUE, in their home environment. A cross-sectional observational study
was carried out with 20 children and young people, aged between 8 and 14 years,
with a diagnosis of PCUE. The participants in the study were those classified in
levels I, 1l and Il according to the Manual Ability Classification System (MACS) and
scored 285 on the Kaufman Brief Intelligence Test (KBIT-2). Semi-structured
interviews were conducted with participants who described their daily routine and
chose bimanual activities considered to be within their interest and non-interest. The
participants were fiimed in the home environment while performing the chosen
activities. The time of occurrence of parameters that characterized the way the
affected hand was used and its effectiveness was documented, as well as the
amount and type of support given by the caregiver and the demonstration of
satisfaction when performing activities of interest and of non-interest. Datavyu 1.2.2
software was used to analyze the videos and identify the duration of each parameter
in each activity. A total of 116 activities were analyzed, being 58 of interest and 58
non-interest. The Wilcoxon Signed-Rank test was used to compare the observation
time of the parameters in the activities. There was evidence of an effect upon the
interest of the child with reference to the type of physical support (p= 0.0304) and in
the child's satisfaction during the activity (p= 0.0031). The direction of these effects
indicated that children and young people received more physical support from their
caregivers in non-interesting activities and showed greater satisfaction carrying out
the activities of their interest. The effect of interest in the parameters of use,
effectiveness and support was not observed. A model illustrating the effect of the
interest in activities upon the bimanual performance of children and youngsters with
PCUE was drawn from the results of the present study in combination with the
literature evidence on the bimanual performance of children with PCUE. Some of the
effects and directions illustrated in the model should be scientifically tested by future
studies. Based on this model, it is suggested that promoting opportunities for
practicing non-interesting activities for children and young people with PCUE can
contribute to the expansion of their repertoire of skills, sense of efficacy and
expectation of success, favoring the performance of bimanual activities.

Key words: Daily activities, Cerebral Palsy, Rehabilitation, Hands, Motivation.
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1. INTRODUCAO

1.1 Uso das maos em atividades diarias

As atividades diarias que requerem o uso das maos apresentam-se como um
desafio para criancas com Paralisia Cerebral Unilateral Espastica (PCUE) (SKOLD
et al., 2004; SKOLD, 2010; SKOLD et al., 2011; SAKZEWSKI; ZIVIANI; BOYD, 2010;
KLINGLES et al., 2012). Durante o desempenho de atividades bimanuais, as méos
podem exercer diferentes acdes que podem variar conforme a demanda da tarefa e
o ambiente (SKOLD, 2010). No geral, a mdo dominante manipula os objetos,
executando movimentos que requerem maior precisao e velocidade, e a mao nao
dominante pode cumprir um papel de segurar e estabilizar os objetos (LECONTE;
FAGARD 2006). Para criancas com PCUE, o uso das maos pode exigir maior
energia, esforco e disponibilidade de tempo, uma vez que ao desempenhar tarefas
bimanuais, esses individuos podem ter dificuldades para alcancar, apreender,
manipular e soltar objetos com a extremidade afetada (SKOLD, et al., 2004; SKOLD,
2010; MILLER et al., 2013).

As dificuldades no repertério de habilidades de criancas com PCUE séo resultantes
de alteracbes neuromusculoesqueléticas, como amplitude de movimento
comprometida, reducédo da forgca muscular, alteracdo de sensibilidade, reducdo da
destreza manual (BROWN et al., 1987), dificuldades de controle da preensdo e
soltura de objetos (ELIASSON; GORDON; FORSSBERG, 1995) entre outras. Essas
alteracdes neuromusculoesqueléticas podem limitar a realizacdo de atividades
bimanuais dessas criangas (KLINGELS et al., 2012; SAKZEWSKI et al., 2010).
Klingels et al. (2012) examinaram o0 impacto da limitacdo de componentes
neuromusculoesqueléticos em criangas com PCUE no desempenho de atividades.
Foi observado que os componentes de forca de flexdo/extensdo de punho,
estereognosia e propriocepcdo foram os melhores preditores para a capacidade
unimanual. Além disso, forca de preensédo e forca de flexdo/extensdo de punho

foram os maiores preditores do desempenho bimanual, explicando 76% da variancia
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desse desfecho. Tais resultados apontaram a influencia dos componentes motores e
sensoriais para a capacidade unimanual e a contribuicdo dos componentes motores
para o desempenho bimanual das criancas. Sakzewski et al. (2010) exploraram a
relacdo entre a capacidade unimanual e o desempenho bimanual de criancas com
PCUE. Os autores apontaram forte correlagdo entre a capacidade unimanual e o
desempenho bimanual (r= 0.83). Tal resultado demonstrou o impacto positivo do uso

da extremidade afetada para o desempenho bimanual das criangcas com PCUE.

Sabe-se do impacto positivo do uso da extremidade afetada para o desempenho
bimanual (SAKZEWSKI et al. 2010), entretanto, frente as limitacdes no repertorio de
habilidades manuais, as criangcas com PCUE podem evitar o uso da extremidade
afetada ao realizar as atividades diarias (SKOLD et al., 2004; HERMANSSON et al.,
2013). A crianca com PCUE pode desenvolver estratégias compensatorias, que
podem incluir a realizacdo das atividades somente com o membro ndo afetado, o
que diminui 0 uso da extremidade afetada (SAKZEWSKI et al., 2010). Skold et al.
(2004) exploraram o planejamento e execugéo de atividades bimanuais de jovens
com PCUE. Os autores apontaram que as atividades bimanuais podem exigir maior
atencdo, planejamento e emprego de estratégias variadas (i.e., uso ou ndo uso da
mao afetada, movimentos compensatorios como a inclinagdo do tronco, uso de
outras partes do corpo como joelho e boca para estabilizar objetos, uso de
superficies disponiveis, solicitacdo de auxilio, entre outras) dos jovens com PCUE.
Observa-se que essas estratégias para a realizacdo das atividades bimanuais
podem estar ou ndo associadas ao uso das maos durante a execucdo dessas
atividades, pois as criancas podem fazer uso de estratégias alternativas para

atender as demandas das atividades diarias.

As estratégias adotadas pelas criangcas com PCUE podem estar relacionadas ao seu
repertério de habilidades, com as demandas das atividades e do ambiente (SKOLD
et al. 2004, SKOLD 2010). Algumas etapas da atividade bimanual sé podem ser
realizadas com as duas maos, o que faz o uso da extremidade afetada necessario
para a finalizacdo da atividade. Além disso, a criangca também pode perceber que
seu desempenho é melhor quando se usa as duas maos, bem como escolher usar
as duas maos por gquestdes de expectativa social, uso de adaptacdes, entre outros.

Por outro lado as experiéncias mal sucedidas do uso da extremidade afetada podem
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acarretar em falta de interesse, incbmodo e insatisfacdo, gerando situacfes de
desconforto na utilizacdo da extremidade afetada ndo s6 durante a execucdo de
atividades diarias em casa, mas também em outros ambientes (Skold et al. 2004).
Frente a essas consideracfes, nota-se que outros elementos também contribuem

para elucidar o uso das maos de criangas com PCUE.

1.2 Elementos que interferem no uso das maos

Elementos como caracteristicas pessoais da crianca, suporte parental,
disponibilidade de tempo, organizacdo da rotina diaria e expectativas do meio social
também podem influenciar 0 uso das méos na realizacdo das atividades diarias
(MILLER et al., 2013; BRANDAO et al., 2014). Miller et al. (2013) examinaram a
relacdo entre a persisténcia nas atividades diarias de criancas com PCUE
australianas e caracteristicas da familia. Foi reportado que o estilo parental,
caracterizado por disciplina e incentivo a prética das atividades estava relacionado
com a persisténcia das criancas na execucdo das tarefas bimanuais, mesmo que
tais atividades requeiram esforgo individual e mais tempo. Por outro lado, cuidadores

permissivos, negligentes e prolixos podem refor¢car comportamento voluntarioso,
dependéncia e falta de persisténcia da crianca. No estudo qualitativo de Brand&o et
al. (2014), houve uma analise comparativa do uso das maos por criancas com
PCUE em casa e no ambiente clinico. Os autores identificaram que 0 uso das méaos
pode ser influenciado por caracteristicas pessoais da crianca (e.g personalidade,
senso de eficicia), suporte parental, disponibilidade de tempo para realizacdo das
atividades e organizac@o da rotina familiar. Além disso, foi observado que a atitude
negativa da crianca (i.e., baixo senso de eficacia, falta de interesse, comportamento
voluntarioso, etc) acrescida da falta de organizacao da rotina e ao tempo insuficiente
e para iniciar e desempenhar as atividades, minimizam o envolvimento delas nas
atividades diarias. Tais resultados demonstram a complexidade com que esses
elementos influenciam o uso das méos, e como favorecem ou ndo o envolvimento

das criancas nas atividades diarias.

O interesse da crianca pela atividade foi outro elemento apontado no estudo de
Brandao et al. (2014). Foi relatado pelos os cuidadores que as criangcas com PCUE
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fazem uso mais frequente da extremidade afetada em atividades que sdo do seu
interesse. Entretanto, a medida na qual o interesse da crianca pela atividade
modifica a forma como ela usa as mados em atividades diarias, permanece a ser

investigado.

1.3 Interesse pela atividade

1.3.1 Conceituacao do Interesse

O interesse € um componente motivacional definido como um estado psicologico
que pode predispor a crianga ao engajamento em uma atividade, ou envolvimento
em determinado assunto, em situacdo especifica ou ao longo do tempo. Teorias
contemporaneas caracterizam o interesse em dois tipos: individual e situacional
(HIDI; RENNINGER; KRAPP, 2004; HIDI; RENNINGER, 2006).

O Interesse individual refere-se ao envolvimento pessoal ou predisposicao que
permite o engajamento em uma atividade de modo duradouro, sendo considerado
como uma predisposi¢cao que o individuo pode transferir de um contexto para o outro
(e.g. interesse da crianca por futebol). Ja o interesse situacional concerne a uma
atencdo seletiva ou reacdo afetiva em uma situacdo especifica e momentanea, por
algum estimulo ambiental passageiro (e.g. ler uma revista na espera de um
atendimento em um consultério médico) (HIDI; RENNINGER, 2006).

O interesse individual e o situacional sao constituidos por um componente afetivo e
um componente cognitivo, que estdo em constante interacdo. O componente afetivo
€ manifestado por sentimento positivo e atribuicdo de importancia a determinada
atividade ou assunto, resultando em emocdes e memodrias afetivas. O componente
cognitivo refere-se a percepcédo pessoal de uma atividade ou assunto, que permite o
desenvolvimento da atencdo, interpretacdo de eventos, memoria e reconhecimento
de uma atividade ou determinado contetudo. (HIDI; RENNINGER; KRAPP, 2004;
HIDI; RENNINGER, 2006). Para esse estudo, considera-se como referéncia

conceitual o interesse individual.
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1.3.2 Desenvolvimento do interesse

Segundo Hidi e Renninger (2006), trés aspectos contribuem para o desenvolvimento
do interesse da crianca por uma atividade: o conhecimento, a emog¢ao positiva e 0
valor pessoal. O interesse pode ser desencadeado, inicialmente, por meio de uma
exposicao prévia a determinada atividade ou assunto, que resulta em conhecimento.
Tal exposicéo favorece novos aprendizados e expansao de habilidades. O aumento
do conhecimento pode acarretar emocgdes positivas que permitem o envolvimento
emocional e sentimento de competéncia na realizagdo de uma determinada
atividade, e consequentemente, atribuicdo de valor a atividade. Além disso, 0s
autores ressaltam que mesmo com uma predisposi¢cao genética que pode direcionar
certas aptidées do individuo por uma atividade em particular, o individuo necessita
de um modelo que proporcione instrugdo e oportunidade de descobertas, para se
aprofundar em determinados contetdos, ampliando o interesse por determinada
atividade ou assunto. A presenca de suporte e a oportunidade de pratica também
sao elementos que contribuem para manter o interesse pela atividade. Por meio do
suporte, ha instrucdes e referéncias para se envolver em alguma atividade ou
assunto e as oportunidades proporcionam repeticdo no desempenho, contribuindo
para o aperfeicoamento de em determinada atividade ou assunto, e novas

descobertas da crianga.

1.3.3 Modelo Motivacional - Teoria Expectativa-Valor

O modelo motivacional ancorado na Teoria Expectativa-Valor proposta por Eccles e
Wigfield (1992), pode contribuir para elucidar o envolvimento e atribuigéo de valor da
crianca por uma atividade. De acordo com esse modelo, o comportamento de
realizacdo do individuo frente ao desempenho de uma atividade, o qual influencia na
escolha por essa atividade, é resultado da combinacdo de dois elementos:
expectativa de sucesso, pautada nas percepcdes préprias, tanto da habilidade de
executar e persistir numa tarefa, quanto da atividade, e os valores atribuidos a

atividade, que vém de memodrias afetivas e experiéncias anteriores com a atividade.
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O valor possui quatro componentes de importancia: interesse (i.e., tarefa divertida,
prazerosa e satisfatoria), valor utilitario (i.e., relevancia para a rotina), valor de
realizacdo (i.e., senso de autorrealizacdo) e valor de custo (i.e., energia, esforco,
recursos e tempo). Juntos, esses elementos representam duas caracteristicas do
individuo frente ao envolvimento com determinada atividade: um que se refere a
expectativa de competéncia (serd que consigo realizar a atividade?), e outro que se
refere a um atributo emocional de desejo (Sera que quero realizar a atividade?)
(ECCLES; WIGFIELD, 1992, 2000). Nesse modelo, nota-se 0 interesse como um
dos componentes de importancia vinculado a sentimentos de diversdo, prazer e

satisfacdo atribuidos a uma atividade.

Na perspectiva do modelo Teoria Expectativa-Valor, tanto a expectativa de sucesso,
guanto o atributo emocional de desejo da crianca, sao resultados das relacdes entre

as caracteristicas pessoais da crianca e seu meio cultural (Figura 1).
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Figura 1. Modelo Expectativa-Valor de Eccles e Wigfield (1992) — Verséo Traduzida.



21

1.3.4 Contribui¢cbes do Interesse para o envolvimento da crianca na atividade

No contexto educacional, estudos buscaram investigar as contribuicdes do interesse
para o envolvimento em atividades. Katz et al. (2006) investigaram o papel do
interesse enquanto recurso motivacional para o engajamento em atividades de
raciocinio de criancas, em duas condi¢cdes experimentais. As condicbes eram
caracterizadas por auséncia e presenca de avaliacdo positiva sobre o desempenho
da crianca. Os autores observaram que o interesse contribuiu para superar 0S
efeitos da falta de avaliacdo positiva sobre o desempenho. Além disso, eles
apontaram que as criancas apresentam mais disposicdo e tolerancia para realizar
tarefas desafiadoras em situagBes dificeis quando elas valorizam e gostam de
determinados conteudos, como jogos de pensamento, questdes de I6gica e quebras
cabecas. Harackiewicz e Hulleman (2010) revisaram as contribuicdes do interesse
para o desempenho académico de estudantes, escolha de cursos e de profissdo. Os
autores apontaram que 0 interesse esta associado ao tipo de valor atribuido as
atividades ou conteudos, tal valor ajuda a determinar os investimentos académicos e
profissionais dos estudantes. Além disso, ressaltou-se o impacto positivo do
interesse no envolvimento em atividades extracurriculares, esportivas e de lazer, e
na satisfacdo pessoal. Sansone et al. (1992) analisaram estratégias que o0s
estudantes usam para manter sua motivacdo na realizacdo de atividades
relacionadas a esporte, leitura e masica. Os autores apontaram que o interesse foi
fator que mais contribuiu para motivacao dos estudantes em continuar e finalizar as
atividades. Estratégias como a compreensdo da relevancia das atividades, a
identificacdo de alguma vantagem ou recompensa (e.g, beneficio para saude) e
recebimento de retorno positivo do desempenho, também contribuiram para manter
a motivacado dos estudantes e para a conclusdo das atividades. Nesse sentido, o
interesse promove a atencdo, d4 suporte ao esforco e a persisténcia em uma tarefa
(HIDI et al., 2004; SANSONSE et al., 1992; KATZ et al., 2006; HARACKIEWICZ;
HULLEMAN, 2010).
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1.4 Justificativa

No cenario da reabilitacdo infantil, sabe-se que o interesse pela atividade aumenta a
frequéncia de uso da extremidade afetada de criancas e jovens com PCUE e o
tempo que elas permanecem na atividade (BRANDAO et al., 2014). Em acréscimo, é

possivel que o interesse pela atividade promova também formas distintas de uso da
extremidade afetada. Tal argumento, entretanto, necessita ser testado
cientificamente e apresenta-se como informagcdo relevante para potencializar

propostas de intervencéo direcionadas a essa populagéao.

1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo Geral

Investigar a influencia do interesse em atividades da rotina diaria no uso das méaos

de criancas e jovens com PCUE, no ambiente domeéstico.

1.5.2 Obijetivos Especificos

Comparar a forma de uso da méo afetada em atividades de interesse e atividades
de ndo interesse que séo realizadas por criancas e jovens com PCUE.

Explorar a efetividade do uso da mao afetada durante a realizagéo das atividades de

interesse e de ndo interesse por criancas e jovens com PCUE.

Comparar o suporte disponibilizado pelos pais durante a realizagdo de atividades de
interesse e de ndo interesse por criangas e jovens com PCUE.
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Investigar o tipo de suporte disponibilizado pelos pais durante a realizacdo de

atividades de interesse e de néo interesse por criancas e jovens com PCUE.

Investigar a demonstracédo de satisfacdo de criancas e jovens com PCUE durante a

realizacao de atividades de interesse e de ndo interesse.
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2. MATERIAIS E METODOS

2.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um desenho observacional transversal.

2.2 Participantes

Vinte criancas e jovens com PCUE foram selecionadas por conveniéncia. O nimero
de participantes foi estimado considerando-se 0s seguintes parametros: tamanho de
efeito de d=0, 876, relativo a eficacia de preensao, obtido no estudo de Hermansson
et al. (2013) que teve como objetivo explorar o uso da extremidade afetada em
atividades bimanuais; poder estatistico de 0,80; a = 0,05; estudo com um grupo
Gnico e uma variavel independente com 2 niveis (interesse; nao interesse pela
atividade). Com base nesses parametros, o software G*Power 3.1.5 indicou a
necessidade de uma amostra total de pelo menos 14 individuos para evidenciar 0s

efeitos, caso existam.

Contactou-se as criancas e 0s jovens em um no centro de reabilitacdo infantil
Associacdo Mineira de Reabilitacdo (AMR) e por meio de contatos de profissionais
de clinicas de reabilitacdo da regido metropolitana de Belo Horizonte. Todos os
participantes do estudo atenderam os seguintes critérios de inclusdo: diagndstico
médico de Paralisia Cerebral Unilateral Espastica (PCUE), idade entre 8 a 14 anos.
Todas as criancas e jovens estiveram nos niveis I, Il ou Ill do Sistema de
Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS) (ELIASSON et al., 2006) que
descreve como criangas usam habitualmente suas maos para manipular objetos em
suas atividades diarias. Além disso, as criancas e jovens foram capazes de
compreender instrugcbes verbais. Tais habilidades foram estimadas com a

administragcéo da escala de conhecimento verbal do teste Kaufman Brief Intelligence
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Test (KBIT-2) (KAUFMAN; KAUFMAN, 2004), foi considerada uma pontuacao
minima de 85 pontos, este escore esta dentro do intervalo caracteristico de
desempenho médio, que varia de 85 a 115 pontos. Esse critério visou assegurar a
condicao cognitiva da crian¢ca em relatar sua rotina e dizer sobre suas atividades que
sdo de interesse e que ndo sdo de seu interesse. Criangas e jovens submetidos a
cirurgia e/ou a aplicacdo de toxina botulinica nos membros superiores (MMSS), em
um tempo inferior a seis meses, foram excluidos desse estudo, pois tais

procedimentos podem alterar o desempenho funcional.

2.3 Procedimentos e Instrumentacgéo

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (CAAE: 52532215.0.0000.5149) (Anexo A). Realizaram-se
visitas domiciliares agendadas previamente com 0s responsaveis. Inicialmente, na
primeira visita domiciliar foram entregues os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) (Apéndice A) e o Termo de autorizacdo para filmagem (Apéndice A) para 0s
responsaveis e para as criancas e 0s jovens, respectivamente. Apds esse momento,
0s responsaveis responderam o questionario de Classificacdo Socio-Econdmica da
Associacdo Brasileira das Empresas de Pesquisa (ABEP, 2015) (Anexo B), que
permite o levantamento das caracteristicas socioecondmicas de um domicilio, tais
como presenca e quantidade de alguns itens eletrodomésticos e o grau de
escolaridade do chefe de familia, atribuindo pontuacdo a cada item. A soma da
pontuacao total dessa classificacdo pode ser estratificada em categorias ordinais de
classificacdo econdmica da familia sendo definidos por Al, A2, B1, B2, C1, C2, D e
E (ABEP, 2015).

Foram coletadas também informacdes demogréaficas dos cuidadores tais como
idade, sexo, relacdo de parentesco do cuidador da crianca/jovem e grau de
escolaridade do cuidador, através de um questionario semi-estruturado (Apéndice
B).
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Informacdes sobre as caracteristicas descritivas das criancas/jovens incluiram sexo,
idade, atendimento de reabilitacdo, classificacdo da habilidade manual segundo o
Sistema de Classificacdo das Habilidades Manuais (MACS) (ELIASSON et al.,
2006), e funcdo cognitiva por meio do KBIT-2 (Kaufman Brief Intelligence Test)
(KAUFMAN; KAUFMAN, 2004).

O Sistema de Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS) (ELIASSON et al.,
2006) descreve como criancas usam habitualmente suas maos para manipular
objetos em suas atividades diarias. Os niveis sdo fundamentados na habilidade da
crianca em iniciar sozinha a manipulacéo de objetos e a necessidade de assisténcia
ou adaptagdo para realizar atividades manuais da rotina diaria. Criancas
classificadas como MACS nivel | manuseiam, de forma efetiva e independente,
diversos objetos da rotina diaria; criancas do nivel Il manuseiam a maioria dos
objetos, com precisdo ou velocidade reduzidas; criancas no nivel Ill manuseiam
objetos com dificuldade, necessitando de alguma supervisdo ou adaptagdo; no nivel
IV a crianga manipula uma variedade limitada de objetos faciimente manipulaveis,
requerendo algum suporte, assisténcia e/ou adaptacdo; no nivel V a crianca nao
manipula objetos, realiza parcialmente uma atividade mesmo com equipamento
adaptado e requer assisténcia total. As criancas participantes do estudo
apresentaram niveis I, Il ou Il do MACS, que apresentam limitacdo leve ou
moderada para manipular os objetos (ELIASSON et al., 2006). O nivel do MACS
caracteristico de cada crianga foi determinado por observac¢éo da crianga realizando
atividades da sua rotina didria em casa, na primeira visita domiciliar, apés o

consentimento para participacao voluntaria nesse estudo.

O teste Kaufman Brief Intelligence Test (KBIT-2) (KAUFMAN; KAUFMAN, 2004)
avalia a funcdo cognitiva em individuos de 4 a 90 anos de idade, e € composto por
dois subtestes verbais e um subteste ndo-verbal. O dominio verbal contém o
subteste de Conhecimento Verbal com 60 itens que abordam vocabulario e
informacdes gerais sobre o mundo, e o subteste Charadas que possui 48 itens, que
avaliam compreensdo, raciocinio e conhecimento de vocabuldrio. O dominio néo
verbal é composto por 46 itens que avaliam o raciocinio l6gico em uma ordem
crescente de dificuldade. A soma da pontuacdo obtida nesses itens resulta em um

escore bruto para cada dominio e em um escore padronizado por idade. Estes
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escores podem ser analisados separadamente ou somados, fornecendo um escore
de QI Total. O KBIT-2 consiste numa avaliacdo da inteligéncia breve e confiavel
(KAUFMAN; KAUFMAN, 2004). A funcdo cognitiva do participante foi determinada
pela aplicacdo do teste na primeira visita domiciliar, apdés o consentimento para a

participacdo voluntéria no estudo.

Os instrumentos MACS (ELIASSON et al., 2006) e KBIT-2 (KAUFMAN; KAUFMAN,
2004) foram utilizados para caracterizacdo da amostra e administrados por um

avaliador previamente treinado no uso e na interpretacdo dos mesmos.

2.3.1 Interesse em atividades bimanuais

Na primeira visita, foi realizada entrevista semi-estruturada com a crianca/jovem para
identificar as atividades da sua rotina diaria que envolvem o uso das maos. Apos a
listagem das atividades bimanuais da rotina diaria informadas pela crianga, cada
crianca/jovem foi solicitado(a) selecionar aquelas que s&o de seu interesse e as que
ndo séo de seu interesse. Um roteiro de entrevista semi-estruturado com perguntas
relacionadas ao uso rotineiro das maos em atividades bimanuais foi elaborado para
nortear essa entrevista (Anexo C). O entrevistador solicitou que a crianca/jovem
descrevesse como € a sua rotina diaria, pedindo que ele (a) relatasse as atividades
gue realiza em casa no decorrer de um dia tipico de semana. Essa descri¢cao foi
norteada por meio de horéarios e turnos (manha, tarde e noite) para que a crianga
descrevesse o0 que fazia em cada hora/turno do dia. Durante a entrevista, o
entrevistador fez nota das atividades relatadas que requeriam o uso das maos. Apés
a descricdo das atividades solicitou-se a crianga/jovem que selecionasse trés
atividades que eram de seu interesse e também trés atividades que ndo eram de
seu interesse, para que em outra visita domiciliar fossem realizadas observagdes da
crianca/jovem executando as atividades bimanuais de ambas as categorias.
Atividades que exigissem privacidade, como por exemplo, uso do banheiro, banho,
etc e/ou que ndo pudessem ser realizadas em casa (fazem parte da rotina, mas sao

realizadas em outro local) foram excluidas.

2.3.2 Filmagem
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Foram feitas filmagens com uma camera digital posicionada pelo entrevistador em
um tripé colocado de frente a crianca/jovem para documentacdo da crianca/jovem
desempenhando as atividades manuais da rotina diaria. O posicionamento da
filmadora permitiu a visualizacdo dos membros superiores da crianga/jovem, sua
face e seu corpo, bem como existéncia de interferéncia (i.e., suporte verbal e/ou
ajuda fisica) de algum cuidador durante a execucdo das atividades. Todas as
atividades foram filmadas desde o momento inicial até a sua finalizacdo, sem
gualquer interferéncia do examinador. Apos realizar a filmagem, foi perguntado ao
cuidador se a crianca/jovem desempenhou a atividade conforme faz diariamente.
Caso a resposta fosse ndo, a filmagem foi realizada novamente em outra visita

domiciliar.

2.3.3 Transformacgéo de Dados: Parametros de codificacdo dos videos

Durante a analise dos videos da crianca/jovem executando as atividades bimanuais
de interesse e de nao interesse, foi considerado o tempo de ocorréncia dos aspectos
referentes ao uso da méo afetada. Foram investigadas acdes relacionadas a forma
de uso da extremidade afetada, sua efetividade e o suporte oferecido pelo cuidador
ao realizar as atividades bimanuais, com base em critérios do Questionario da
Experiéncia de Criancas no Uso da Mao/Children’s Hand-Use Experience
Questionnaire (CHEQ) (SKOLD et al., 2011). O CHEQ é um gquestionario online que
avalia o uso das maos em tarefas de vida diaria por criangas com PCUE ou outras
condicbes que acarretem na reducdo da funcdo de uma das extremidades
superiores (SKOLD et al., 2011). O questionario apresenta boa confiabilidade,
validade e adequacéo cultural para criancas e adolescentes brasileiros (SKOLD et
al., 2011; Brandao et al., 2017). Outros parametros incluidos no roteiro para anélise
dos videos foram o tipo de suporte oferecido pelo cuidador e a demonstracdo de

satisfagdo da crianca/jovem ao realizar as atividades de interesse e nao interesse.

A forma de uso da méo afetada foi definida por dois aspectos incluindo apoio,
manipulacdo e/ou preensdo. O apoio refere-se ao uso do membro afetado para
apoiar os objetos, mas sem segura-los. A manipulacao e/ou preensao refere-se ao

qguao eficiente a crianca/jovem move e/ou estabiliza diversos tipos de objetos, se
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estes sdo manipulados e/ou segurados de forma estavel, sem escorregar durante a
atividade ou se o0s objetos ndo deslizam da mao afetada. Esse parametro foi
categorizado como: a) A crian¢a/jovem usa a mao afetada manipulando/segurando o
objeto, e 0 objeto permanece estabilizado pela mao; b) A crianca/jovem usa a méo
afetada como apoio, sem segurar o objeto; c) A criangca/jovem ndo usa a mao
afetada.

A efetividade indica as condicdes de uso da extremidade afetada que permitia o
sucesso e finalizacdo da atividade mesmo com algum nivel de dificuldade. Esse
parametro foi definido da seguinte forma: a) o uso da mao afetada € efetivo,
realizado com sucesso e sem dificuldade; b) razoavelmente efetivo, sendo que a
criangca/jovem usa a extremidade afetada com um pouco de dificuldade ou lentid&o;
c) pouco efetivo, a crianca/jovem faz uso da méao afetada, mas ndo € capaz de
completar a atividade; d) o uso da mao afetada ndo é efetivo, sendo que a
crianga/jovem ndo consegue realizar nenhuma etapa da atividade com a mé&o

afetada.

O suporte oferecido pelos cuidadores foi evidenciado por algum tipo de auxilio
(verbal/fisico) que a crianca/jovem receba para a execucdo da tarefa, sendo
categorizado como: a) A crianca/jovem realizou a atividade de forma independente.
b) A crianca/jovem recebeu suporte do cuidador na execugdo da tarefa sem solicita-
lo; ¢) A crianga/jovem solicitou, mas ndo recebeu suporte do cuidador; d) A

crianca/jovem solicitou e recebeu suporte (verbal/fisico) do cuidador.

O tipo de suporte disponibilizado pelo cuidadores caracterizou-se como: a) suporte
fisico, crianca recebeu alguma auxilio fisico para execucédo da atividade; b) suporte
verbal, crianga recebeu algum orientagdo verbal para a execucdo da atividade; c)
suporte verbal e fisico, crianca recebeu auxilio fisico e verbal ao mesmo tempo para

execucao da atividade.

A demonstracdo de satisfacdo para realizar as atividades bimanuais da rotina
diaria foi determinada por comportamentos por parte da crianga/jovem que
sugerissem diversdo. Esse parametro foi estabelecido como: a) Satisfeito, com

demonstracdo verbal/fisica positiva durante ou ao finalizar a atividade; b) Neutro,
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ndo demonstra qualquer comportamento que ilustre satisfagcdo ou insatisfacéo; c)
Insatisfeito, com demonstracao insatisfacdo, com queixa verbal ou irritacdo, podendo

até desistir da atividade.

2.3.4 Confiabilidade da codificacéo

A estabilidade na identificacdo dos parametros de uso da méo afetada foi garantida
pela codificacdo das filmagens de 5 criancas/jovens de um grupo piloto que nao
participou do estudo. As codificacbes dos parametros observados pelos avaliadores
deveriam ter concordancia substancial a excelente. Para estabelecimento da
confiabilidade intraexamidador, um avaliador assistiu e codificou as filmagens em
dois momentos, com intervalo de 7 a 14 dias entre as codificagcdes, sem acesso a
codificacdo anterior. Para confiabilidade interexaminador, dois avaliadores
independentes codificaram as filmagens das mesmas criancas. Utilizou-se a medida
de concordancia Kappa para analise das duas confiabilidades. A concordancia
intraexaminador foi excelente, com valores entre 0.81 (95% IC: 0.478-1.157) a 1.0
(95% IC: 1.0-1.0). A concordancia interexaminador foi de substancial a excelente
0.69 (95% IC: 0.470-0.913) e 1.00 (95% IC: 1.0-1.0).

2.4 Analise de dados

A descricdo da amostra foi realizada nas variaveis: sexo, idade, atendimento de
reabilitacdo, grau de habilidade manual (MACS) (ELIASSON et al., 2006) e funcao
cognitiva (KBIT-2) (KAUFMAN; KAUFMAN, 2004). As atividades de interesse e de
ndo interesse que a crianga/jovem escolheu e realizou em casa foram agrupadas

nos seguintes dominios da area de ocupacdo humana (AOTA, 2015):

- Atividades de Vida Diaria (AVDs): Vestir, alimentar, cuidar de objetos pessoais e

higiene pessoal,

- Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AlVDs): Cuidar dos outros, cuidar dos
animais, gerenciamento de comunicacao, gerenciamento de manutencao da saude,

estabelecimento e gerenciamento do lar, preparar refeicoes e limpeza,
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- Educacédo: Atividades educacionais, atividades extracurriculares e atividades

vocacionais;

- Brincar: Brincar exploratorio e Participagédo no brincar.

Para analise dos videos de desempenho das atividades utilizou-se o software
Datavyu 1.2.2, que permitiu a codificacdo das filmagens com o registro do tempo de
inicio e de término dos parametros estabelecidos: forma de uso, efetividade, suporte,
tipo de suporte e demonstracdo de satisfacdo. Apos finalizacdo do registro da
codificacdo em cada atividade, o software concedeu informagdes sobre o tempo total
de cada parametro nas atividades de interesse e de ndo interesse de cada
crianca/jovem. O tempo total de cada parametro foi extraido para analises

inferenciais.

Por meio do teste de Wilcoxon Signed-Rank, comparou-se a proporcao relativa de
cada parametro de uso da mao, considerando o tempo total despendido em

atividades de interesse e atividades de nao interesse da crianga/jovem.

As analises foram realizadas com o software STATA versdao 13.0. O nivel de

significancia considerado foi de a=0,05.

2.5 Cuidados para Confidencialidade dos Dados

O registro e as analises das filmagens foram realizados exclusivamente pela
mestranda, sem divulgacdo ou disponibilizacdo das imagens para ninguém ou para
gualquer fim. Os videos foram armazenados em DVDs, identificados por codigos, e

todos os dados das imagens foram mantidos em sigilo em um local seguro.
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Resumo

Diante dos desafios apresentados por atividades bimanuais, o interesse de criancas e jovens
com paralisia cerebral unilateral espastica (PCUE) por determinadas atividades pode
minimizar ou maximizar 0 Uso as Maos e, consequentemente, a participacdo do membro
afetado durante a execucdo dessas atividades. O objetivo geral do estudo foi investigar como
criangas e jovens com PCUE usam as mdos em atividades que séo de seu interesse, no
ambiente doméstico. Participaram do estudo 20 criancas e jovens com PCUE, idades entre 8 e
14 anos, classificadas nos niveis I, Il e Ill, no Sistema de Classificacdo das Habilidades
Manuais (MACS). Entrevistas semi-estruturadas com os participantes descreveram sua rotina
diéria e escolheram atividades bimanuais consideradas de seu interesse e de ndo interesse. As
criancas foram filmadas no ambiente domiciliar realizando as atividades selecionadas.
Documentou-se o tempo de ocorréncia de parametros que descreverama forma de uso da mao
afetada e a sua efetividade, quantidade e tipo de suporte disponibilizado pelo cuidador e
demonstragéo de satisfacdo ao realizar as atividades de interesse e de ndo interesse. No total,
116 atividades foram analisadas, sendo 58 atividades de interesse e 58 atividades de néo
interesse. Foi evidenciado efeito do interesse no tipo de suporte fisico (p=0.0304) e na
satisfacdo da crianca durante a atividade (p=0.0031). A direcdo desses efeitos indicou que
criancas e jovens receberam mais suporte fisico de seus cuidadores nas atividades de néo
interesse e demonstraram maior satisfacdo na realizacdo das atividades de interesse. Nao foi
demonstrado o efeito do interesse nos parametros forma de uso, efetividade e suporte. Um
modelo que ilustra o efeito do Interesse pela atividade no desempenho bimanual de criancas e
jovens com PCUE foi elaborado a partir dos resultados e em combinagdo com evidéncias da
literatura sobre o desempenho bimanual de criangas com PCUE. Alguns efeitos e direcdes do
interesse pela atividade ilustradas no modelo precisam ser testados cientificamente por
estudos futuros. Esse modelo incorpora mais conhecimento sobre as a¢des da familia referente
a assisténcia disponibilizada a crianca e jovem, bem como da importancia de valorizacao de
suas habilidades e oportunidade de préatica das atividades diéarias.

Palavras Chave: Atividades Cotidianas, Paralisia Cerebral, Reabilitacdo, Maos, Motivacao.
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As atividades diarias que requerem o uso das mdos apresentam-se como um desafio para
criangas e jovens com paralisia cerebral unilateral espéstica (PCUE) (Skold, Josephsson &
Eliasson, 2004; Skold, 2010; Skdld, Hermansson, Krumlinde-Sundholm, & Eliasson, 2011;
Sakzewski, Ziviani & Boyd, 2010; Klingles, Demeyere, Jarspers, De Cock, Molenaers, Boyd
& Feys, 2012). Ao desempenhar tarefas bimanuais, esses individuos podem ter dificuldades
para alcancar, apreender, manipular e soltar objetos com a mdo afetada (Skold, et al., 2004;
Skold, 2010; Miller, Ziviani, Ware & Boyd, 2013). Frente a tais dificuldades, as criangas com
PCUE podem evitar usar a extremidade afetada em atividades diérias (Skold et al., 2004;
Sakzewsk et al., 2010; Klingles et al., 2012). Diante dos desafios apresentados por atividades
bimanuais, o interesse de criangas e jovens com PCUE por determinadas atividades pode
minimizar ou maximizar 0 uso as maos e, consequentemente, a participacdo do membro

afetado.

Sabe-se que componentes motores (e.g., forca muscular, tbnus muscular) e sensoriais (e.g
estereognosia, propriocepcdo) sdo preditores da capacidade unimanual e do desempenho
bimanual de individuos com PCUE (Sakzewsk et al., 2010; Klingles et al., 2012). Entretanto,
outros elementos tais como caracteristicas pessoais da crianca (e.g., personalidade,
motivacédo), tipo de suporte parental, disponibilidade de tempo, estrutura de organizagéo da
rotina diaria e expectativas do meio social também podem influenciar o uso das médos (Skold,
et al., 2004; Skold, 2010; Brand&o, Ocarino, Bueno & Mancini, 2014; Miller et al., 2013).
Branddo et al. (2014) analisaram comparativamente o uso das maos por criangas com PCUE
em casa e no ambiente clinico. Nesse estudo qualitativo, os pais relataram que as criangas

fazem uso mais frequente da extremidade afetada em atividades que sdo do seu interesse.
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Entretanto, a medida na qual o interesse da crianca pela atividade modifica a forma como ela

usa as maos em atividades diarias necessita ser investigado.

O interesse pode ser definido como um estado psicol6gico que predispde o engajamento do
individuo em uma atividade ou assunto (Hidi, Renninger & Krapp, 2004; Hidi & Renninger,
2006; Harackiewicz & Hulleman, 2010), o qual resulta da interacdo de componentes afetivo e
cognitivo (Hidi, Renninger & Krapp, 2004; Hidi & Renninger, 2006). O componente afetivo é
manifestado por sentimento positivo e atribuicdo de importancia a atividade ou assunto. O
componente cognitivo refere-se a percepcdo pessoal da atividade, que permite a atencao,
interpretacdo de experiéncias anteriores, memorizacao e reconhecimento dessa atividade ou
assunto (Hidi, et al., 2004; Hidi & Renninger, 2006). Katz, Assor, Kanat-Maymon & Bereby-
Meyer, (2006) investigaram o papel do interesse enquanto recurso motivacional para o
engajamento em atividades de raciocinio, em condi¢Ges de presenca e auséncia de avaliacdo
positiva do desempenho da crianga. Os autores observaram que o interesse contribuiu para
superar os efeitos da falta de avaliacdo positiva sobre o desempenho da crianga. Além disso,
eles apontaram que as criancas apresentam maior disposicdo e tolerancia para realizar tarefas
desafiadoras, em situacdes dificeis, quando elas valorizam e gostam de determinados
contetdos, como jogos de pensamento, questdes de l6gica e quebras cabegas. Harackiewicz &
Hulleman (2010) revisaram as contribui¢cdes do interesse para o desempenho académico de
estudantes, escolha de cursos e profissao. Os autores apontaram que 0 interesse esta associado
ao tipo de valor atribuido as atividades ou conteddos, tal valor ajuda a determinar os
investimentos académicos e profissionais dos estudantes. Além disso, ressaltou-se o impacto
positivo do interesse no envolvimento com atividades extracurriculares, esportivas e de lazer,
e na satisfacdo pessoal. Sansone, Weir, Harster, & Morgan (1992) analisaram estratégias que

0s estudantes usam para manter sua motivacdo na realizacdo de atividades relacionadas a
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esporte, leitura e masica. Os autores apontaram que o interesse foi fator que mais contribuiu
para manter motivacdo dos estudantes em continuar e finalizar as atividades. Estratégias como
a compreensdo da relevancia das atividades, a identificacdo de alguma vantagem (e.g,
beneficio para salde, reconhecimento social) e recebimento de retorno positivo do
desempenho, também contribuiram para manter a motivacdo dos estudantes e para a
concluséo das atividades. Nesse sentido, o interesse promove a atengdo, da suporte ao esforco
e a persisténcia em uma tarefa (Hidi et al., 2004; Sansonse et al., 1992; Katz et al., 2006;

Harackiewicz & Hulleman, 2010).

No cenario da reabilitacdo infantil, sabe-se que o interesse pela atividade aumenta a
frequéncia de uso da extremidade afetada de criancas e jovens com PCUE e o tempo que elas
permanecem na atividade (Branddo et al., 2014). Em acréscimo, é possivel que o interesse
pela atividade promova também formas distintas de uso da extremidade afetada na realizacdo
das atividades. Tal argumento, entretanto, necessita ser testado cientificame nte e apresenta-se
como informacdo relevante para potencializar propostas de interven¢do com essa populagao
clinica. O objetivo desse estudo foi investigar como criangas e jovens com PCUE usam as

méaos em atividades que sao de seu interesse, no ambiente doméstico.

METODO

Trata-se de um estudo observacional transversal.

Participantes
Vinte criangas e jovens com PCUE foram selecionadas por conveniéncia em um centro de
reabilitacdo infantil, Associacdo Mineira de Reabilitacdo (AMR), e em clinicas de reabilitacéo

da regido metropolitana de Belo Horizonte. Os participantes do estudo atenderam aos
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seguintes critérios de inclusdo: diagnéstico médico de Paralisia Cerebral Unilateral Espastica
(PCUE), idade entre 8 a 14 anos, funcdo manual classificada nos niveis I, 11 ou 11l do Sistema
de Classificagdo das Habilidades Manuais (MACS) (Eliasson, Krumlinde-Sundholm,
Rosblad, Beckung, Arner & Ohrvall, 2006). Além disso, os participantes deveriam ser
capazes de compreender instrucGes verbais, estimadas por meio do teste Kaufman Brief
Intelligence Test (KBIT-2) (Kaufman & Kaufman, 2004) no intervalo de desempenho médio
(85-115 pontos). Esse critério visou assegurar a condi¢do cognitiva da crianca em relatar sua
rotina e dizer sobre suas atividades que sdo de interesse e que ndo sdo de seu interesse.
Criancas e jovens submetidos a cirurgia e/ou a aplicacdo de toxina botulinica nos membros

superiores (MMSS) em um tempo inferior a seis meses, foram excluidos desse estudo.

Procedimentos e Instrumentacao

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Minas Gerais (CAAE: 52532215.0.0000.5149). Anteriormente ao inicio da coleta de dados,
pais e criangas/jovens assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), respectivamente.

Foram realizadas visitas domiciliares agendadas previamente com 0s responsaveis das
criangas/jovens. Na primeira visita, 0s responsaveis responderam a um questionario semi-
estruturado para coleta de informacdes demogréficas dos cuidadores, e as caracteristicas
descritivas das criancas/jovens, como sexo, idade, acompanhamento em atendimento de
reabilitacdo. Os responsaveis também responderam ao questionario de Classificacdo Socio-
Econémica da Associacdo Brasileira das Empresas de Pesquisa (ABEP, 2015), que permitiu o

levantamento das caracteristicas socioeconbémicas da familia. Em seguida, entrevista semi-
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estruturada com a crianca/jovem com PCUE para identificar as atividades da sua rotina diaria
que envolvem o uso das maos. A crianga/jovem selecionou pelo menos 3 atividades que eram
de seu interesse e também pelo menos 3 atividades que ndo eram de seu interesse. Na segunda
visita domiciliar, foram feitas filmagens da crianga/jovem realizando as atividades de
interesse e de ndo interesse selecionadas. Essas visitas foram agendadas em horarios que a
crianga/jovem comumente realizava as atividades ou em acordo com a crianga/jovem, caso 0
horario ndo coincidisse. A posi¢cdo da camera permitiu a visualizacdo dos me mbros superiores
da crianca/jovem, sua face e seu corpo, bem como observar se houve interferéncia (i.e.,
suporte verbal e/ou fisica) de algum cuidador durante a execucdo das atividades. Todas as
atividades foram filmadas desde o momento inicial até a sua finalizacdo, sem qualquer
interferéncia do examinador. As atividades que exigiam privacidade, como por exemplo, uso
do banheiro, banho e/ou que ndo eram realizadas em casa (ex. atividades escolares, esportes)

foram excluidas.

Posteriormente, realizou-se a analise dos videos da crianga/jovem executando as atividades
bimanuais de interesse e de ndo interesse. Para tanto, foi construido um roteiro semi-
estruturado com parametros de uso da extremidade superior acometida, efetividade de uso e 0
suporte oferecido pelo cuidador a crianga/jovem ao realizar as atividades bimanuais, com base
em critérios do Questionario da Experiéncia de Criangas no Uso da Mdo (CHEQ) (Skéld, A.,
Hermansson, L. N., Krumlinde-sundholm, L., & Eliasson, A. C. (2011). O CHEQ é um
instrumento que avalia 0 uso das mdos em tarefas de vida diaria por criangas com PCUE
(Skold et al. (2011). Outros parametros incluidos no roteiro foram o tipo de suporte oferecido
pelos pais e a demonstracdo de satisfacdo da criangca/jovem ao realizar essas atividades que
requerem o uso das duas mdos. A Tabela 1 descreve as categorias utilizadas para codificar as

filmagens das criangas realizando as atividades em casa.
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Inserir Tabela 1

Confiabilidade dos parametros

A estabilidade na identificagdo dos parametros de uso da mio afetada foi garantida pela
codificacdo das filmagens de 5 criancas/jovens de um grupo piloto que ndo participou do
estudo. Dois avaliadores analisaram os videos de criangas e jovens com PCUE realizando
atividades bimanuais. Para estabelecimento da confiabilidade intraexamidador, um avaliador
assistiu e codificou as filmagens em dois momentos, com intervalo de 7 a 14 dias entre as
codificagbes e sem acesso a codificagdo anterior. Na confiabilidade interexaminador, dois
avaliadores independentes codificaram as filmagens das mesmas criancas. Utilizou-se a
medida de concordancia Kappa para analise das duas confiabilidades. A concordancia
intraexaminador foi excelente, com valores entre 0.81 (95% IC: 0.478-1.157) a 1.00 (95% IC:
1.0-1.0). A concordancia interexaminador foi de substancial a excelente 0.69 (95% IC: 0.470-

0.913) e 1.00 (95% IC: 1.0-1.0).

Analise dos dados

O grupo amostral foi caracterizado quanto ao sexo, idade, atendimento de reabilitacdo, nivel
de habilidade manual (MACS) (Eliasson et al., 2006) e fun¢do cognitiva (KBIT-2) (Kaufman
& Kaufman, 2004). As atividades de interesse e de ndo interesse da crianca/jovem foram
agrupadas nas areas de ocupacdo Atividade de Vida Diaria, Atividade Instrumental de Vida

Diaria, Brincar e Educacao.
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O software Datavyu 1.2.2 viabilizou a codificacdo das filmagens marcando o tempo de
duracdo dos pardmetros observados Forma de uso, Efetividade, Suporte, Tipo de suporte,
Demonstracao de satisfagdo nas atividades de interesse e de ndo interesse da crianga/jovem.

Por meio do teste de Wilcoxon Signed-Rank, comparamos a proporc¢do relativa de cada
parametro de uso da mdo, considerando o tempo total despendido em atividades de interesse e
em atividades de ndo interesse da crianca/jovem. As analises foram realizadas com o software

STATA versao 13.0; nivel de significancia de 0=0.05.

Resultados

A Tabela 2 apresenta caracteristicas descritivas das criancas e jovens com PCUE, bem como

as principais informac@es descritivas e demograficas dos pais ou responsaveis.

Inserir Tabela 2

Atividades de interesse e de ndo interesse

As criangas e jovens selecionaram 127 atividades, sendo 65 atividades de interesse e 62
atividades de ndo interesse. Onze atividades (7 de interesse e 4 de ndo interesse) ndo foram
observadas, uma vez que crianga/jovem recusou executar a atividade e o cuidador ndo
solicitou que a atividade fosse realizada ou a materiais ndo disponiveis na casa da
crianca/jovem para realizacdo. Desse modo, 116 atividades foram observadas, sendo 58
atividades de interesse e 58 atividades de ndo interesse (Tabela 3). As atividades analisadas
totalizaram um tempo de 2.6479,86 segundos correspondendo aproximadamente 7,35 horas

de duracdo. As atividades de interesse e de ndo interesse foram agrupadas conforme os
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dominios de ocupacdo, sendo que entre as atividades de interesse das criancas, 22 (37.93%)
envolviam Atividades de Vida Diaria, 14 (24.13%) Atividades Instrumentais de Vida Diéria,
16 (27.58%) do Brincar e 6 (10.34%) relacionadas a Educacédo. Nas atividades relatadas pelas
criangas como sendo de ndo interesse, 29(50%) foram Atividades de Vida Diaria, 24
(41.37%) Atividades Instrumentais de Vida Diaria, 2 (3.44%) Brincar e 3 (5.17%) de
Educacgéo (Tabela 3). N&do houve diferenca significativa entre o tempo gasto nas atividades de

interesse e nas atividades de ndo interesse (p> 0.05) (Tabela 4).

Inserir Tabelas 3 e 4

Tempo dos parametros

A comparacdo do tempo gasto nas atividades de interesse e de ndo interesse, conforme 0s
parametros de uso das mados, evidenciou efeitos do interesse da crianca pela atividade diéria
no tipo de suporte fisico e na satisfacdo, p=0.0304 e p=0.0031, respectivamente (Tabela 5). A
direcdo desses efeitos indicou que criancas/jovens receberam mais suporte fisico de seus
cuidadores nas atividades de ndo interesse e demonstraram maior satisfacdo na realizacédo das
atividades de interesse. N&o foi evidenciado efeito do interesse da crianca pela atividade
diaria nos demais parametros estabelecidos, forma de uso, efetividade e suporte (Tabela 5).

Inserir Tabela 5

Discussao
Este estudo investigou a influéncia do interesse em atividades da rotina diaria, na forma como
criancas e jovens com PCUE usam as méos. Foi evidenciado que as criancas/jovens recebem

mais suporte fisico por parte dos cuidadores nas atividades de ndo interesse, em relacdo as
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atividades de interesse. Além disso, as criancas/jovens demonstraram maior satisfacdo durante
a realizacdo de atividades de interesse. Ndo foi demonstrado o efeito do interesse nos

parametros forma de uso, efetividade e suporte.

No presente estudo, as criancas/jovens com PCUE receberam mais assisténcia fisica dos
cuidadores para realizar as atividades de ndo interesse. A assisténcia disponibilizada pelos
cuidadores as criancas nas atividades de ndo interesse das criancas variou de pouca a
completa assisténcia para execucdo dessas atividades. Esse resultado parece indicar que oS
cuidadores assumem um comportamento de fazer pela crianca/jovem (completamente ou
parcialmente) as atividades bimanuais que elas ndo tém interesse e, consequentemente, ha
diminuicdo da oportunidade de execucdo dessas atividades. Em geral, a assisténcia
disponibilizada pelo cuidador tende a suprir certas limitacdes de habilidades apresentadas pela
crianca, para atender a demanda da atividade funcional. Ou seja, pais ou cuidadores ajudam
seu(ua) filho(a) em atividades diarias quando ele(a) parece ndo conseguir fazer sozinho, ou
faz parcialmente, suprindo, assim, a falta (total ou parcial) de habilidade da crianga no
desempenho (Mancini, Alves, Schaper, Figueiredo, Sampaio, Coelho & Tirado, 2004,
Oliveira Matsukura & Mancini, 2016). Os resultados do presente estudo ampliam a
tradicional caracterizagdo da assisténcia do cuidador, revelando que ela acontece na rotina

diaria também para suprir a falta de interesse da crianca/jovem com PCUE pela atividade.

A falta de congruéncia entre a assisténcia disponibilizada pelo cuidador (quantidade e tipo) no
desempenho de atividades funcionais e o repertorio de habilidades da crianca foi argumentada
por Mancini et al. (2004), ao compararem o perfil de funcionalidade de criangcas com paralisia
cerebral (PC) brasileiras de diferentes niveis de gravidade motora. Os resultados revelaram

que, no que se refere ao repertério de habilidades, criancas de gravidade leve e moderada
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mostraram-se equivalentes, entretanto, na assisténcia do cuidador, criancas de gravidade
moderada se assemelharam as criancas graves. Ou seja, 0s cuidadores de criancas com PC
disponibilizam mais assisténcia em uma atividade didria ndo necessariamente pautados nas
habilidades presentes (ou ausentes) no repertorio dessas criangas/jovens, mas, talvez, a
assisténcia aconteca a partir de uma expectativa de desempenho inferior ou de sucesso

limitado da crianca/jovem.

E possivel que a falta de interesse pela atividade também se relacione com a falta de
habilidades no repertorio das criangas/jovens com PCUE. O ndo interesse por uma atividade
bimanual pode estar associado a uma auto-avalia¢do negativa sobre seu préprio desempenho.
Ou seja, a crianca percebe limitacbes em seu repertdrio de habilidades, tem baixa expectativa
guanto ao desempenho e, diante das demandas das atividades bimanuais, desinteressa-se por
elas. Individuos com PCUE tendem a subestimar suas habilidades diante dos desafios
presentes nas atividades bimanuais (Sterr, Freivogel & Schmalohr, 2002). Tal realidade pode
interferir na percepcdo que a crianca tem em sua habilidade de se organizar, executar e
persistir em uma atividade, resultando em baixo senso de eficacia e pouca expectativa de
sucesso no desempenho das atividades (Majnemer, Shevell, Law, Poulin & Rosenbaum,
2010). Nesse sentido, a falta de interesse da crianca/jovem com PCUE pela atividade pode
levar a menor organizacdo e persisténcia, limitando o aprimoramento do seu repertorio de

habilidades.

As criancas/jovens com PCUE demonstraram maior satisfacdo durante a realizacdo de
atividades de interesse. O efeito do interesse na demonstracédo de satisfacdo da crianga/jovem
pode indicar uma emoc¢do positiva que faz com que ela permaneca mais tempo envolvida na

atividade e, consequentemente, tenha mais oportunidades de préatica, o que pode resultar em
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um desempenho mais bem sucedido. A compreensdo sobre o comportamento de realizacdo de
atividades de interesse pode estar ancorada no modelo motivacional Teoria Expectativa-Valor
proposto por Wigfield & Eccles (1992). Segundo o modelo, o comportamento de realizacdo
do individuo frente ao desempenho de uma atividade, o qual influencia a escolha por essa
atividade, é resultado da combinacgéo de dois elementos: a expectativa de sucesso, pautada nas
percepcdes proprias e da atividade, e o valor atribuido a atividade, oriundo de memarias
afetivas e experiéncias anteriores com a atividade. Esse valor possui quatro componentes de
importancia: interesse (i.e., tarefa divertida, prazerosa e satisfatoria), valor utilitario (i.e.,
relevancia para a rotina), valor de realizacéo (i.e., senso de autor-realizacdo) e valor de custo
(i.e., tempo, energia, esforco e recursos) (Wigfield & Eccles 1992, 2000). Nesse modelo, nota-
se 0 interesse como um dos componentes de importancia relacionado ao sentimento de
satisfacdo, diversdo e prazer atribuido a uma atividade. Nossos resultados também ilustram
essa atribuicdo, uma vez que o interesse por determinadas atividades bimanuais indicou a

demonstragéo de satisfacdo da crianga/jovem durante o desempenho dessas atividades.

Com base nos resultados do presente estudo e nas evidéncias da literatura acerca das
contribuigcdes do interesse pela atividade, propde-se um Modelo que ilustra o Efeito do
Interesse pela Atividade no Desempenho de Atividades Bimanuais por criangas e jovens com

PCUE (Figura 1).

Inserir Figura 1

E possivel que a satisfacdo presente ao desempenhar uma atividade de interesse proporcione

mais tempo de envolvimento da crianga/jovem nessa atividade, contribuindo para pratica

dessa atividade. A préatica de uma atividade bimanual de interesse favorece o aperfeicoamento
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dessa atividade, o que pode ampliar o repertério de habilidades da crianga/jovem com PCUE,
e consequentemente, impactar positivamente no senso de eficacia e na expectativa de sucesso
da crianca. Por outro lado, a auséncia de interesse da crianga pode levar a disponibilizagéo de
assisténcia fisica pelo cuidador, diminuindo a oportunidade de préatica da atividade. A falta de
pratica pode trazer impactos negativos para o repertdrio de habilidades dessa crianca/jovem,
para o senso de eficcia e para a expectativa da crianga, comprometendo o desempenho

independente da atividade bimanual de ndo interesse.

Observou-se auséncia do efeito do interesse pela atividade nos parametros relacionados a
forma de uso da extremidade afetada, a efetividade de uso e o suporte. Essa auséncia de efeito
do interesse pode estar associada ao desenvolvimento de estratégias alternativas que podem
substituir as tentativas sem éxito de uso da extremidade afetada nas atividades bimanuais.
Além disso, as estratégias escolhidas pela crianca estdo pautadas nas percepcdes de suas
habilidades, as quais variam conforme a demanda da tarefa e a expectativa de desempenho
bem-sucedido da atividade (Skold et al., 2004; Skoéld, (2010). Skold et al. (2004) apontaram
que, para jovens com PCUE, as atividades bimanuais podem exigir maior atencéo,
planejamento e emprego de estratégias variadas (e.g., uso ou ndo uso da mdo afetada,
movimentos compensatorios como inclina¢do do tronco, uso de outras partes do corpo para
estabilizar objetos, uso de superficies disponiveis, solicitacdo de auxilio, entre outras). Dessa
forma, as estratégias para execucdo da atividade parecem ndo ser diretamente relacionadas
com a forma de uso da méo afetada e sua efetividade mas com estratégias variadas de uso das
maos para realizar a atividade. Embora no estudo de Branddo et al. (2014) os pais tenham
relatado que o interesse pela atividade aumenta a frequencia de uso da extremidade afetada,
nossos resultados demonstraram que o interesse da crianca pela atividade ndo influencia a

forma como a crianca faz uso da extremidade afetada nas atividades da rotina doméstica.
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Parece que as criancas e jovens com PCUE adotam estratégias alternativas que permitem a
finalizacdo da atividade bimanual com sucesso. Nesse sentido, é possivel que o desempenho
tanto nas atividades de interesse e de ndo interesse, ndo depende completamente da forma de
uso da extremidade durante a execugéo dessas atividades bimanuais. Pode ser que o interesse
esteja relacionado com as estratégias alternativas escolhidas pela crianca para a reali zagcdo das
atividades bimanuais, uma vez que o interesse da suporte ao esforco e a persisténcia em uma
atividade (Hidi et al., 2004; Sansonse et al., 1992; Katz et al., 2006; Harackiewicz &

Hulleman, 2010), no entanto, essa hipotese ndo foi cientificamente testada em nosso estudo.

LimitacGes do estudo

A limitacdo deste estudo refere-se ao fato de que a presenca do observador no ambiente
domeéstico das criancas pode modificar a rotina e a forma natural como as atividades sdo
realizadas. Os cuidadores e as criangas/jovens com PCUE, ao perceberem a presenca de um
observador, podem modificar a espontaneidade e a naturalidade com que as atividades sé&o
realizadas na rotina diaria. Além disso, ndo foi realizada uma anélise da relacdo do interesse
com o nivel de complexidade relativa das atividades. Sugere-se para futuros estudos,
sucessivas filmagens das atividades bimanuais selecionadas pela crianga/jovem, para
favorecer a naturalidade de desempenho durante a observacdo dessas criangcas. Em acréscimo,
informacdes sobre os motivos de interesses e de ndo interesse das criancas pelas atividades
podem ajudar a elucidar possiveis mediadores da relacdo entre interesse pela atividade e

desempenho funcional da crianca na rotina diaria em casa.

Implicacgdes para pratica clinica
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Esse estudo acrescenta contribui¢fes acerca da influéncia do interesse pela atividade no senso
de satisfacdo da crianca e na sua independéncia. O Modelo que ilustra o Efeito do Interesse
pela Atividade no Desempenho de Atividades Bimanuais apresenta 0s possiveis impactos do
interesse para 0 desempenho de uma atividade bimanual. Ressalta-se a necessidade de
compreender as estratégias para o desenvolvimento do interesse da crianca por atividades
relevantes para sua rotina. Nesse sentido, sugere-se que promover oportunidades de pratica
com sucesso de atividades de ndo interesse pode ter uma repercussao positiva na ampliacéo
do seu repertorio de habilidades. Tais praticas podem aumentar do senso de eficacia e
expectativa de sucesso da crianca, favorecendo o desempenho das atividades bimanuais. Além
disso, esse modelo incorpora mais informagdes sobre as atitudes da familia em relacdo ao
nivel assisténcia disponibilizada a crianga/jovem, oportunidade de pratica e valorizacdo das
suas habilidades, bem como o incentivo ao esclarecimento para a crianca/jovem sobre a
relevancia do desempenho das atividades diarias, principalmente para as atividades

consideradas de ndo interesse por esse publico.
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Figura 1. Modelo que ilustra o efeito do Interesse pela Atividade no Desempenho de
Atividades Bimanuais por criancgas e jovens com PCUE
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Tabela 1: Parametros de CodificacGes das Filmagens

Parametros de Codificacdo

Segura/Manipula

Forma de uso Apoio
Né&o usa
Uso da
extremidade Efetivo
afetada Razoavelmente efetivo
Efetividade Pouco efetivo
Néo efetivo
Independente
S Recebeu suporte sem solicitar
uporte .. « -
Solicitou, mas ndo recebeu suporte do cuidador
Assisténcia Solicitou e recebeu suporte do cuidador
do cuidador _
Fisico
Tipo de Suporte ~ verbal
P P Fisico e Verbal
i N . Satisfacédo
Diversédo da Demonstragéo de Neut ¢
crianga satisfacao eutro

Insatisfeito




Tabela 2: Caracteristicas descritivas das criancas e dos pais ou responsaveis

Caracteristicas descritivas dos participantes

N° de participantes

Caracteristicas
Sexo ?

Idade °

MACS ®

Extremidade
Afetada ?

Atendimento de
reabilitacdo *

Funcéo Cognitiva °

Feminino
Masculino

ANoS

Esquerda
Direita

Terapia Ocupacional
Fisioterapia
Nenhum

Escala de Conhecimento Verbal
KBIT-2

13 (65%)
7 (35%)

10,65 + 2,27
5 (25%)
13 (65%)
2 (10%)

9 (45%)
11 (55%)

14 (70%)
17 (85%)
3 (15%)

101,3 + 14,5

Caracteristicas descritivas dos pais ou responsaveis

N° de participantes

Caracteristicas

Sexo ?

Idade ®

Relacéo de
parentesco

Escolaridade 2

Nivel

Socioecondmico ?

Feminino
Masculino

ANoS

Mae
Pai
Avo e/ou Tia

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo

Ensino Superior Completo
Categorias CCEB

A
BleB2
CleC2
D/E

18 (90%)
2 (10%)

39,6 + 8,6

14 (70%)
2 (10%)
4 (20%)

5 (25%)
1 (5%)
1 (5%)
8 (40%)
5 (25%)

3 (15%)
3 (15%)
11 (55%)
2 (10%)

 Ntmeros indicam frequéncia e (porcentagem)
® Ntiimeros indicam média e (desvio-padrao)

¢ Escores dentro do intervalo caracteristico de desempenho médio, que varia de 85 a 115 pontos KBIT-2



KBIT-2 = Kaufman Brief Intelligence Test
CCEB = Critério de Classificacdo Econdmica Brasil
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MACS = Sistema de Classificacdo de Habilidade Manual (niveis I, 11 e Il indicam limitacdes leve a

moderada no uso das maos em atividades de vida diaria)

Tabela 3: Frequéncia das atividades de interesse e de ndo interesse, por area de ocupacao.

Atividades Atividades de

Dominios de Ocupacéo Atividades de interesse Nio Interesse
Vestir 11(18,96%) 24 (41,37%)
AVD Alimentar 1(1,72%) 1(1,72%)

Higiene pessoal *

Cuidar dos outros *
Cuidar de animais *

AIVD Gerenciamento de Comunicacéo *
Gerenciamento de Manutencdo da
satde ?

Estabelecimento e gerenciamento
do lar?
Preparar RefeicOes e Limpeza ®

Educacéo Atividades educacionais *
Atividade extracurricular ?

Atividade vocacional 2

Brincar exploratério *
Brincar Participacdo no brincar ?

10 (17,24%) 4 (6,89%)

1(1,72%)  1(1,72%)

0 3 (5,17%)
2 (3,44%) 0
1 (1,72%) 0

5(8,62%) 18 (31,03%)

5(8,62%) 2 (3,44%)

4(6,89%)  3(5,17%)

1(1,72%) 0
1 (1,72%) 0
16 (27,58%) 0
0 2 (3,44%)

®NUmeros indicam frequéncia e (porcentagem)

AVD: Atividade de Vida Diaria; AIVD: Atividade Instrumental de Vida Diaria.



Tabela 4: Comparacdo do tempo gasto em atividades de interesse e ndo interesse

Atividades
observadas ?
Tempo (s)
Média + DP
Atividades de
interesse ® 280,4 + 317,1

Atividades de
N&o Interesse ? 176,1 + 239,6

Z-score
Minimo -Maximo (Valor p)
(13,0 - 1356,8)
-1,5(0,135)

(9,6 - 1461,3)

#Wilcoxon Signed-Rank Test, valor p<0,05*.
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Tabela 5: Tempo gasto nas atividades de interesse e ndo interesse, conforme os parametros

observados.
Atividades Atividades de
. de Interesse  N&o Interesse
Parametros Cateqorias
observados g
z-score
Tempo (S) Tempo (S) (Valor - p)
Média+ DP  Média = DP
Preensdo/Manipulacéo * 57,7 + 30,3 595 + 31,1 0,7 (0,502)
Uso da mdo  Apoio ? 13,3 = 16,7 7,3 £ 12,2 -1,6 (0,120)
Né&o uso da méo * 29,0 £ 274 332 £ 250 0,6 (0,576)
Efetivo ® 525 + 32,6 495 + 332  -0,1(0,911)
Efetividade Razoavelmente efetivo * 189 + 235 141 + 20,8 -0,9(0,348)
Pouco efetivo 2,2 + 46 2,2 £ 6,1 -0,3 (0,742)
Néo efetivo 10 + 04 0,1 + 34 0,0 (0,971)
Independente ? 928 + 125 88,1 + 174  -0,7(0,459)
Suporte Recebeu  suporte sem
P solicitar ® 17 + 31 39 = 85 -0,3 (0,764)
Pediu suporte e recebeu ® 45 + 116 76 + 143 1,0 (0,335)
Pediu suporte e ndo recebeu® 1,2 + 0,7 04 + 172 0,0 (0,957)
Tipode  Fisico® 12 + 39 80 = 193  2,2(0,030)*
Suporte Verbal ? 29 = 6,7 30+ 74 -0,8 (0,394)
Fisico e Verbal * 21 £ 75 25 £ 6,0 1,0 (0,299)
Satisfacio Satisfeito 17,8 + 27,9 0,0 £ 0,0 -3,0 (0,003)*
¢ Neutro 81,8 £ 28,1 91,7 £ 17,3 1,3 (0,188)
Insatisfeito 05 * 0,2 8,3 + 17,3 1,7 (0,082)

#Wilcoxon Signed-Rank Test, valor p<0,05*.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo acrescenta contribuicbes acerca da influéncia do interesse pela
atividade que requerem o uso das maos no senso de satisfacdo da crianca/jovem e
na sua independéncia. Foi evidenciado que as criancas/jovens recebem mais
suporte fisico por parte dos cuidadores nas atividades de nao interesse, em relacao
as atividades de interesse. Além disso, as criancas/jovens demonstraram maior
satisfacdo durante a realizacdo de atividades de interesse. Nao foi demonstrado o
efeito do interesse nos parametros forma de uso, efetividade e suporte. Um Modelo
que ilustra o Efeito do Interesse pela Atividade no Desempenho Bimanual de
criangas e jovens com PCUE foi elaborado a partir dos resultados do presente
estudo em combinagdo com evidéncias da literatura sobre o desempenho bimanual
de criangas com PCUE. Este modelo apresenta os possiveis impactos do interesse
para o desempenho de uma atividade bimanual. Alguns efeitos e dire¢des ilustradas
no modelo ainda podem ser testados cientificamente por estudos futuros. Assim,
esse modelo pode agregar mais conhecimento sobre as acdes da familia referentes
a assisténcia disponibilizada a crianga/jovem, oportunidade de prética e valorizacéo
do seu repertério de habilidades. Sugere-se o incentivo ao esclarecimento para a
crianca/jovem sobre a relevancia do desempenho das atividades diarias,

principalmente para as tarefas consideradas de ndo interesse por esse publico.
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Anexo A

UNI\'EI{SII).—\.DE FEDERAL DE MINAS (.'!-'_,R,\IS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEI

Projeto: CAAE — 52532215.0.0000.5149

Interessado(a): Profa. Marisa Cotta Mancini

Departamento de Terapia Ocupacional
EEFFTO- UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 12 de maio de 2016, o projeto de pesquisa intitulado *“ A
influéncia do interesse pessoal no uso das miaos em atividades
diarias de criangas e jovens com paralisia cerebral” bem como:

« Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

« Termo de Assentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apds o inicio do projeto através da Plataforma Brasil.

t/nq Cor?osﬂq/mog -

Profa. Dra. Telma Campos Medeiros Lorentz
Coordenadora do COEP-UFMG

Av Pres Antomo Corlos. 6627 — Umdade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 Cep 31270-901 - f114-7(G
Telefax: (031) 3409-1592 - c-mail_ coepprpg uimg by



Anexo B

Modelo de Questionario sugerido para aplicacdo

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de cdassificacio
economica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo
os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intengdo de
consertar ou repor Nos proximaos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

ITENS DE CONFORTO

Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os
que trabalham pelo r cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho
Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo gue leia DVD e desconsiderando
DVD de automével

Quantidade de geladeiras

Quantidade de fr independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de micn putadores, iderando wpwutadores de
xax PRI =y AP,

mesa, laptops, er e desc

palms ou smartphones
Quantidade de lavadora de lougas .

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de ich desconsiderando as usadas

excluss nte para uso profissi |

Quantidade de miquinas secad de roup iderando lava e
seca

A dgua utilizada neste domicilio é praveniente de?

1 Rede geral de distribuicSo
2 Paco ou nascente
3 Outro meio

Considerando o trecho da rua do seu domidlio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada
2 Terra/Cascalbo

do Brasicra de Eorgepsas de Po



Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomendatura atual

Analfabeto / Fundamental | incompleto  |Analfabeto/Primdrio Incompleto

Nomendatura anterior

Fundamental | completo / Fundamental it

Primario Completo/Gindsio

jncompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio Gindsio Completo/Colegial

jncompleto Incompleto

pMédio completo/Superior incompleto  [Colegial Completo/Superior
Incompleto

Buperior completo

Superior Completo

OBSERVACOES IMPORTANTES

Este critério foi construido para definir grandes classes
que atendam 3s necessidades de segmentagio (por
poder aquisitivo) da grande maioria das empresas.
Nio pode, entretanto, como qualguer outro critério,
satisfazer todos os wusudrios em todas as
dgrcunstincias. Certamente hi muitos casos em que o
universo a ser pesquisado € de pessoas, digamos, com
renda pessoal mensal acima de USS 30.000. Em casos
como esse, 0 pesquisador deve procurar outros
critérios de selegdo que ndo o CCEB.

A outra observacio ¢ gue o CCEB, como os seus
antecessores, foi construido com a utilizagio de
técnicas estatisticas gue, como se sabe, sempre se
baseiam em coletivos. Em uma determinada amastra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de dassificagio correta, (que,
esperamos, seja alta) e uma probabilidade de erro de
dassificacdo (que, esperamos, seja bata).

Nenhum critério estatistico, entretanto, tem validade
sob uma andlise individual. Afirmagdes frequentes do
tipo “.. conhego um sujeito que é obwomente closse
D, mos pelo critério é closse B.." n3o invalidam o
critério que ¢ feito para funcionar estatisticamente.
Servem, porém, para nos alertar, quando trabalhamos
na andlise individual, ou quase individual, de
comportamentos e  atitudes  (entrevistas em
profundidade e discussdes em grupo
respectivamente). Numa discuss3o em grupo um Gnico
caso de mad classificagcio pode por a perder todo o
grupo. No caso de entrevista em profundidade os
prejuizos s3o ainda mais 6bvios. Além disso, numa
pesquisa qualitativa, raramente uma definicio de
dlasse exclusivamente econdmica serd satisfatoria.

Portanto, é de fundamental importincia que todo o
mercado tenha ciéncia de que o CCEB, ou qualquer
outro critério econdmico, ndo € suficiente para uma
boa dassificacio em pesguisas qualitativas. Nesses
casos deve-se obter além do CCEB, o méximo de
informagdes (possivel, vidvel, razodvel) sobre os
respondentes, incduindo entdo seus comportamentos
de compra, preferéncias e interesses, lazer e hobbies e
até caracteristicas de personalidade.

Uma comprovagdo adicional da adequacio do Critério
de Classificagdo Econdmica Brasil € sua discriminacio
efetiva do poder de compra entre as diversas regides
brasileiras, revelando importantes diferencas entre
elas.
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Apéndice A

y Termo de Conseqtimento Livre e Esclarecido
(PAIS, MAES OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS DE 8 A 14 ANOS)

Prezados pais, mdes ou responsaveis e prezadas criancas e jovens, obrigada
pela disponibilidade e interesse em participar deste estudo. Temos o0 objetivo de
observar 0 uso das maos em atividades de vida diaria que sdo ou ndo sao de
interesse pessoal da Crianca/Jovem com Paralisia Cerebral. A pesquisa é
coordenada pela Professora Marisa Cotta Mancini e contara com a aluna de
mestrado Rachel Oliveira, do programa de PéOs-Graduacdo em Ciéncias da
Reabilitacdo da Escola de Educacédo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
UFMG.

Nesse estudo, serdo realizadas entrevistas com vocé e com a sua
crianca/jovem, além de observacbes da crianca/jovem executando atividades da
rotina didria na sua casa, que acontecerdo no momento que for de maior
conveniéncia para Vocé e para crianca/jovem. A observacdo da crianca
desempenhando as atividades da rotina diaria sera registrada por meio de
filmagens. As entrevistas e observacdes serdo realizadas por uma terapeuta
ocupacional, aluna do Programa de Mestrado em Ciéncias da Reabilitagdo da
UFMG. Durante a entrevista, mestranda procurard deixar vocé a vontade para
responder as perguntas e as observacdes s6 serdo filmadas mediante o seu
consentimento. Como sera utilizado o recurso de filmagem durante as observacoes,
ha risco de constrangimento para vocé ou sua crianca durante os procedimentos
deste estudo. Para evitar que isso aconteca, todos os detalhes dos procedimentos
para sigilo das informacbes e das filmagens serdo previamente explicados e
discutidos com vocé e seu(ua) filho(a). Entretanto, caso vocé e/ou seu(ua) filho(a) se
sintam constrangidos com os procedimentos, em qualguer momento da pesquisa,
poderemos interromper a entrevista ou a observacao/filmagem, e ser& respeitada a
sua vontade. Isto ndo trara nenhum tipo de prejuizo para vocé ou para sua crianca
ou para a relacdo de vocés com a mestranda, com a UFMG ou com a Associa¢cao
Mineira de Reabilitacdo. Apesar da informacdo deste estudo ndo beneficiar
diretamente vocé ou sua criangca/jovem, os resultados deste estudo poderao
contribuir para compreender o impacto do interesse por parte da crianca com
paralisia cerebral no uso das méos em atividades da rotina diaria em casa, e auxiliar
os profissionais de reabilitacdo a planejarem procedimentos de intervencdo pautado
em atividades de interesse da crianga, caso isso tenha impacto no desempenho.

Para garantir que as informacbdes desse estudo sejam confidenciais, as
informacdes obtidas de vocé e de sua crianca receberdo cédigo de identificacdo ao
entrar no estudo e seu nome nem de seu(ua) filho(a) ndo serd divulgado em
gualquer situacdo. As imagens obtidas pelas filmagens serdo mantidas em completo
sigilo. Se as informacgdes originadas do estudo forem publicadas em revista ou
evento cientifico, vocé e sua crianga nao serdo identificados, sendo sempre
representados por pseudénimos.

Para realizar essa pesquisa nods precisamos que vocés déem consentimento,
permitindo a participacdo da crianga/jovem no estudo. ApOs a obtencdo dos
consentimentos, o pai, a mae ou responsavel devera responder questdes referentes
a situacdo socioecondmica da familia e a rotina da crianga/jovem. Caso vocés se
sintam intimidados ou ndo queiram responder alguma pergunta, sera respeitada
essa vontade, sem nenhum constrangimento ou 6nus para VOCEs.
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Ressaltamos que a sua participacdo nessa pesquisa € completamente
voluntaria, vocé é livre para aceitar ou ndo a participacdo. Apos ter lido as
informacdes acima, se concordar em participar, por gentileza, preencha o
consentimento no espago abaixo. Uma via desse documento ficara com vocé e outra
via com a coordenadora desse projeto. Caso vocé precise de mais esclarecimentos,
entre em contato conosco (telefones indicados abaixo). Se tiver duvidas sobre
questdes éticas, entre em contato com o Comité de FEtica em Pesquisa —

COEP/UFMG, no endereco indicado abaixo.

Agradecemos a sua colaboracao.

Atenciosamente,

Profa. Dra. Marisa Cotta Mancini
Coordenadora do Projeto de Pesquisa (31) (3409-4790)

Rachel Helena S. de Oliveira
Aluna do Mestrado UFMG — (31) (99676-1463)

Consentimento

Eu, , responsavel
por declaro
gue li e entendi as informacfes acima. Todas as minhas duvidas foram esclarecidas
e recebi uma via deste formulario de consentimento do estudo “A influéncia do
interesse pessoal no uso das maos em atividades diarias de criangas e jovens com
Paralisia Cerebral”. Tenho o direito de discutir qualquer davida em relagdo ao projeto
e concordo com minha participacdo no mesmo.

Assinatura da mae, pai/responsavel

Assinatura da crianga/jovem (com 8 anos a 14 anos)

Belo Horizonte, __ de de 20

Telefones para Contato/Infor magdes:

- Profa. Dra. Marisa C. Mancini, Departamento de Terapia Ocupacional UFMG, fone: (31) 3409-4790.
- Rachel Helena S. de Oliveira, Terapeuta Ocupacional, celular: (31) 99676-1463.

Em caso de dlvidas relacionadas a questdes éticas: COEP — Comité de Etica em
Pesquisa/UFMG Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il 20. Andar — Sala 2005 —
Cep 31270-901 Belo Horizonte — MG Telefone: (31) 3409-4592 Email:coep@prpgd.ufmg.
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Termo de Assentimento Livre e Esclarecido do Menor (TALE)
(CRIANCAS DE 8 A 14 ANOS)

Prezados participante,

Obrigado pelo seu interesse nessa pesquisa. Realizaremos um estudo para
analisar como criangas e jovens utilizam as méos nas atividades de vida diaria de
interesse delas ou ndo. Para isso, serdo realizadas entrevistas com seus pais e
observagdes na sua casa. Seus pais concordaram com sua participagao.

Nesse estudo, serdo realizadas entrevistas e observacdes em sua casa no
momento que Vocé executa suas atividades da rotina diaria. A execugdo das
atividades da sua rotina didria sera registrada por meio de filmagens, que
acontecerdo quando for de maior conveniéncia para vocé. As entrevistas e
observacOes serdo realizadas por uma terapeuta ocupacional, aluna do Programa
de Mestrado em Ciéncias da Reabilitacdo da UFMG. Durante a entrevista, a
mestranda procurara deixar vocé a vontade para responder as perguntas, e as
observacdes somente serdo filmadas com a sua autorizacdo e a dos seus pais.
Como sera utilizado o recurso de filmagem, ha risco de desconforto no momento da
filmagem. Para evitar que isso aconteca, todos os detalhes do que vamos fazer para
guardar as filmagens serdo explicados e discutidos com vocé antes de comegarmos
a entrevista. Se vocé sentir mal estar por estar sendo filmado e ndo quiser participar
da pesquisa vocé pode pedir para parar e desistir em qualguer momento, sera
respeitada sua vontade. As pessoas gue irdo participar tem de 8 a 14 anos, nao tera
problema se vocé desistir. Isto ndo trar& nenhum tipo de prejuizo para vocé, para a
sua relacdo com a mestranda, com a UFMG ou com a Associacdo Mineira de
Reabilitagdo. Apesar da informacao deste estudo ndo beneficiar diretamente vocé,
os resultados deste estudo poderao contribuir para saber o impacto do interesse por
parte da crianca com paralisia cerebral no uso das méaos em atividades da rotina
diarias em casa, e auxiliar os profissionais de reabilitagdo a planejarem
atendimentos com atividades de interesse da crianca, se isso tiver impacto.

Para garantir que as informacbes desse estudo sejam confidenciais, vocé
receberd codigo de identificacdo ao participar da pesquisa e seu nome nao sera
divulgado em qualquer situagao. As imagens obtidas pelas filmagens ser&o mantidas
em completo sigilo. Se as informacdes originadas do estudo forem publicadas em
evento cientifico ou revista, vocé e outras criancas/jovens ndo serdo identificados,
sendo sempre representado por pseuddnimos.

Caso vocé tenha alguma duvida, vocé pode me perguntar ou perguntar para a
coordenadora do projeto. Uma via desse documento ficara com vocé e outra via com
a coordenadora desse projeto. Caso vocé precise de mais esclarecimentos, entre
em contato conosco (telefones indicados abaixo). Se tiver duvidas sobre questbes
éticas, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa — COEP/UFMG, no
endereco indicado.

Agradecemos a sua colaboracao.
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Atenciosamente,

Profa. Dra. Marisa Cotta Mancini
Coordenadora do Projeto de Pesquisa

Rachel Helena S. de Oliveira
Aluna do Mestrado UFMG — (31) (99676-1463)

Consentimento

Eu, , aceito
participar da pesquisa “A influéncia do interesse pessoal no uso das mé&os em
atividades diarias de criangas e jovens com Paralisia Cerebral”. Declaro que li e
entendi as informagfes acima. Todas as minhas duvidas foram esclarecidas e recebi
um via do formulario de consentimento do estudo. Concordo com a minha
participacdo no estudo e tenho o direito de discutir qualguer duvida em relacdo ao
projeto.

Assinatura da crianga/jovem (com 8 anos a 14 anos)

Belo Horizonte,  de de 20

Telefones para Contato/Infor macdes:

- Profa. Dra. Marisa C. Mancini, Departamento de Terapia Ocupacional UFMG, fone: (31) 3409-4790.
- Rachel Helena. S. de Oliveira, Terapeuta Ocupacional; celular: (31) 99676-1463.

Em caso de davidas relacionadas a questdes éticas: COEP — Comité de Etica em
Pesquisa/UFMG Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il 20. Andar — Sala 2005 —
Cep 31270-901 Belo Horizonte — MG Telefone: (31) 3409-4592 Email:coep@prpg.ufmg.br
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AUTORIZACAO PARA FOTOGRAFIA E FILMAGEM
(PAIS, MAES OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS DE 8 A 14 ANOS)

Eu, autorizo que minha crianga/jovem
seja filmada exclusivamente para
fins de observagao e codificagcdo do desempenho nas atividades escolhidas como de interesse
pessoal da crianga, como previsto no projeto de pesquisa “A INFLUENCIA DO INTERESSE
PESSOAL NO USO DAS MAOS EM ATIVIDADES DIARIAS DE CRIANCAS E JOVENS COM
PARALISIA CEREBRAL”.

() Sim, eu autorizo a realizacdo das filmagens exclusivamente para fins deste projeto de pesquisa,
sendo que me foi garantido que estas filmagens serdo mantidas em sigilo pelo coordenador do
projeto. Se os resultados originados desse estudo forem publicados em revista ou evento cientifico,
minha crianca e eu podemos ser mencionados por pseuddnimos, garantindo o anonimato.

() Ndo, eu ndo autorizo a realizacdo das filmagens exclusivamente para fins deste projeto de
pesquisa, mesmo sendo informado(a) que serdo mantidas em sigilo pelo coordenador do projeto.

Assinatura de um dos pais ou responsavel/data

AUTORIZACAO PARA FOTOGRAFIA E FILMAGEM
(CRIANCAS E JOVENS DE 8 A 14 ANOS)

Eu, autorizo que a minha filmagem seja feita
exclusivamente para fins de observagao e codificagdo do desempenho nas atividades escolhidas
como de meu interesse pessoal, como previsto no projeto de pesquisa “A INFLUENCIA DO
INTERESSE PESSOAL NO USO DAS MAOS EM ATIVIDADES DIARIAS DE CRIANCAS E
JOVENS COM PARALISIA CEREBRAL”.

() Sim, eu autorizo a realizacdo das filmagens exclusivamente para fins deste projeto de pesquisa,
sendo que me foi garantido que estas filmagens serdo mantidas em sigilo pelo coordenador do
projeto. Se os resultados originados desse estudo forem publicados em revista ou evento cientifico,
eu posso ser mencionado por pseudénimos, garantindo meu anonimato.

() Nao, eu ndo autorizo a realizacdo das filmagens exclusivamente para fins deste projeto de
pesquisa, mesmo sendo informado(a) que serdo mantidas em sigilo pelo coordenador do projeto.

Assinatura da crianca/jovem/data

Telefones para Contato/Infor magdes:

- Profa. Dra. Marisa C. Mancini, Departamento de Terapia Ocupacional UFMG, fone: (31) 3409-4790.
- Rachel Helena S. de Oliveira, Terapeuta Ocupacional, celular: (31) 99676-1463.

Em caso de davidas relacionadas a questdes éticas: COEP — Comité de Etica em
Pesquisa/UFMG Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il 20. Andar — Sala 2005 —
Cep 31270-901 Belo Horizonte — MG Telefone: (31) 3409-4592 Email:coep@prpg.ufmg.br



Apéndice B

Questionario Demografico dos Cuidadores e Crianga/Jovem

Data da Entrevista: / /

Nome do Responsavel:

Data de Nascimento:

Idade:

Sexo:

Relacdo de parentesco com a crianga/jovem:

Escolaridade:

Nome da crianga/jovem:

Data de Nascimento:

Idade:

Sexo:

Ano Escolar que esta frequentando:

Atendimento de Reabilitagéo:

MACS:

Escore KBIT:
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Apéndice C

Roteiro de entrevista com a crianga/jovem

1) Como é suarotina diaria? Pode descrevé-la por gentileza.
Descreva quais atividades vocé realiza ao longo do dia, a partir de quando
acorda.

Manha:

Tarde:

Noite:

a) Atividades Bimanuais informadas:

2) Dentre as atividades bimanuais que vocé relatou em sua rotina diaria,
quais atividades vocé gosta de realizar e quais vocé néao gosta de
realizar.

3) Dentre as atividades bimanuais que vocé relatou em sua rotina diaria
cite trés que vocé gosta ou tem interesse em realizar? A crianga/jovem devera
citar no minimo trés atividades bimanuais.

4) Dentre as atividades bimanuais que vocé relatou em sua rotina diaria
cite trés que vocé nao gosta ou tem interesse em realizar? A crianga/jovem
devera citar no minimo trés atividades bimanuais.



