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Resumo

Introducao: As causas da hemiplegia sdo multifatoriais e sua reabilitacdo
depende do déficit funcional decorrente da doenca de base. Na
literatura, a orientacdo domiciliar para executar atividades funcionais
em criangas hemiplégicas é descrita, mas seus efeitos e repercussoes
precisam ser mais bem entendidos. Objetivos: Relatar os efeitos da
orientacao domiciliar nas atividades funcionais em criangas hemiplégicas
edescrever a repercussdo na qualidade de vida delas e de seus cuidadores.
Descricao dos casos: Foram incluidos no estudo dois participantes do
sexo masculino com cinco e 10 anos e, respectivamente, hemiplegia no
hemicorpo a direita e esquerda. Na avaliacdo de funcionalidade, houve
melhora em numerosos aspectos apds a orientagdo domiciliar, sendo
estes demonstrados por melhor pontuacdo nos seguintes marcadores:
Children’s Hand-use Experience Questionnaire, Pediatric Disability
Assessment Inventory, Auto Questionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé
e World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-bref). Nao houve,
entretanto, manutencao satisfatdria da pontuagao em alguns marcadores
ap6s um periodo de dois meses com a auséncia de orientacdo domiciliar.
Discussao: Encontrou-se, na avaliacdo e abordagem de dois casos de
hemiplegia, que as orientagdes domiciliares resultaram em beneficios aos
participantes e seus cuidadores. A manutenc¢do dos beneficios depender3,
aparentemente, de uma orientacdo domiciliar periédica, uma vez que,
apo6s um periodo sem a realizacao desta orientacdo, alguns marcadores
tiveram reducao da pontuacgao. O estudo foi um relato de dois casos, e
para que se tenha poder de inferéncia estatistica, outros estudos devem
ser realizados com maior casuistica.
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Abstract

Introducao: Hemiplegia is a multifactorial disease, and its rehabilitation
depends on the functional deficit resulting from the underlying disease.
In the literature, family orientation to perform functional activities in
hemiplegic children is described, but its effects and repercussions
need to be better understood. Objectives: To report the effects of
family orientation on functional activities in hemiplegic children and to
describe the quality of life impact to patients and their caregivers. Case
description: Two male participants aged 5 and 10 years, and hemiplegia
in the right and left hemi-bodies, respectively, were included. In the
evaluation of functionality, there was an improvement in several aspects
after family orientation, which were demonstrated by better scores
on Children’s Hand-use Experience Questionnaire, Pediatric Disability
Assessment Inventory, Auto Questionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé,
and the World Health Organization Quiality of Life (WHOQOL-Abreviado).
However, the score in some markers was not kept after a period of two
months with the absence of family orientation. Discussion: It was found,
in the evaluation and approach of two cases of hemiplegia, that family
orientation resulted in benefits for the participants and their caregivers.
The maintenance of benefits, apparently, will depend on a periodic family
orientation, since, after a period without this guidance, the score of some
markers was reduced. The study was a report of two cases and to have
power of statistical inference, other studies must be carried out with a
larger sample.
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Introducao

As causas da hemiplegia sdao multifatoriais e
podem acontecer no periodo pré-natal, perinatal e
pos-natal. A hemiplegia originada na infancia decorre,
frequentemente, da encefalopatia croénica nao
progressiva da infancia (ECNPI), podendo ser associada
ao comprometimento vascular, desde que ocorrido
até os dois anos de idade, que pode ser caracterizado
como acidente vascular cerebral (AVC)'.

A reabilitacdo na hemiplegia depende do grau de
déficit funcional e da doenca de base, enfatizando-
se: coordenacdo motora; facilitacdo das respostas
de endireitamento e de equilibrio; integracao dos
estimulos sensoriais; desenvolvimento de habilidades
funcionais.? Atualmente, sabe-se da importancia
dos treinos funcionais que, quando associado as
orientagdes aos cuidadores, favorece no melhor
desempenho das habilidades funcionais e do nivel de
independéncia na ECNPI3

A terapéutica em criangas hemiplégicas apresenta
associacao com a acgao dos cuidadores. No entanto, as
maes, principais responsaveis pelos cuidados de seus
filhos, em geral possuem participacao incipiente no
tratamento.* Nesse contexto, a orientacao domiciliar
é relevante para reabilitar os pacientes e auxiliar os
cuidadores. Este estudo relata os efeitos da orientacao
domiciliar nas atividades funcionais de duas criancas
com hemiplegia e descreve sua repercussao na
qualidade de vida (QV) destas e de seus cuidadores.

Métodos

Realizou-se ensaio clinico analitico e experimental,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(C.A.AE:#1.774.366) e desenvolvido na Clinica Escola
de Fisioterapia da Universidade e no domicilio, apos
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido pelo responsavel do participante. Foram
incluidas criancas com hemiplegia do Setor de
Neuropediatria e com diagndstico de ECNPI ou AVC
por exame de neuroimagem.

A avaliagao inicial (Al) foi realizada pela
aplicacao de questionarios de analise funcional
— Pediatric Disability Assessment Inventory (PEDI)*
e Children’s Hand-use Experience Questionnaire
(CHEQ)® - e de avaliacao da QV - Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)” e World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-Abreviado).?
Posteriormente, foi agendada a primeira visita
domiciliar para observar as atividades funcionais.
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O PEDI é um método avaliativo que deve ser
aplicado aos pais ou responsaveis do paciente,
sendo preferencialmente aplicado ao cuidador que
permanece maior parte do tempo com a crianga. Os
itens analisados no questionario estdao distribuidos
em trés partes, que contemplam trés areas cada, a
saber: habilidade funcional [inclui as seguintes areas:
autocuidado - 74 itens; mobilidade - 59 itens; funcao
social — 64 itens; sendo que para cada item é atribuido
uma pontuacao de 0 (se incapaz) ou 1 (se capaz)];
assisténcia do cuidador [inclui as seguintes areas:
autocuidado - 8 itens; mobilidade - 7 itens; funcdo
social — 5 itens]; e modificagdes [inclui as seguintes
areas: autocuidado - 8 itens; mobilidade - 7 itens;
funcao social - 5 itens]. A pontuacgao para assisténcia
do cuidador e modificacbes ocorre de acordo com
a dependéncia do paciente, sendo considerado: 0
(assisténcia total), 1 (assisténcia maxima), 2 (assisténcia
moderada), 3 (assisténcia minima), 4 (assisténcia
com supervisao) e 5 (sem assisténcia). Pelo escore
bruto (soma dos itens das trés partes), chega-se ao
escore normativo, que permite a comparagao entre
o desempenho do paciente com o de criangas sadias
da mesma faixa etaria. Por sua vez, o escore continuo
representa a porcentagem da habilidade funcional
do sujeito naquela drea e pode ser analisado em
individuos de qualquer idade.?

O CHEQ é um questionario composto por 29
questdes sobre as atividades bimanuais para criancas
e adolescentes entre trés e 18 anos (dividido em 3-6
anos e 6-18 anos, respectivamente, com a percepgcao
da funcao motora sendo respondida pelo cuidador
ou proéprio paciente) que, por razdes diversas, tiveram
limitagao funcional em uma das maos. No questionario
sao avaliadas trés escalas de eficcia (a saber, alcance
manual, tempo e grau do incdbmodo) nas atividades
desempenhadas com uma mao, com as duas maos
ou com a ajuda do cuidador. A percepg¢ao do cuidador
em relacdo a funcao motora da crianga (até 6 anos) ou
da propria percepcao funcional da crianga (acima de 6
anos)sao,assim, avaliados.Naliteraturaérecomendado
gueascriancas comidadeinferiora 13 anos respondam
ao questiondrio com o auxilio dos pais. O CHEQ pode
ser utilizado para descrever a performance bimanual
infantil, definir metas e avaliar os efeitos do tratamento.
A estrutura interna das escalas foi confirmada por
analise Rasch em unidade de 0-100 pontos.®

O AUQEI é um questionario utilizado em criangas
com idade de quatro a 12 anos. O AUQEI possui 26
questdes que abordam quatro fatores de vivéncia:
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autonomia, lazer, fungdes e familia. A partir do ponto
de vista da crianca, o questiondrio pode ser respondido
comoauxiliode quatroimagens querepresentam faces
com diferentes emocdes, sendo estas: muito infeliz (0),
infeliz (1), feliz (2) e muito feliz (0). O valor maximo do
escore bruto é de 78 pontos, sendo considerada como
baixa QV a pontuacao igual ou inferior a 48 pontos, e
como boa QV a pontuagao superior a 48 pontos.’

A QV dos cuidadores foi avaliada pelo WHOQOL-
Abreviado, composto por 26 questdes, sendo duas
gerais sobre a QV e outras 24 que avaliam os dominios
fisico, psicoldgico, relacdo social e meio ambiente,
tendo pontuacao de 1 a 5. No WHOQOL-Abreviado,
guanto maior for a pontuacao, melhor serd a QV.2

Em seguida, foi elaborado um protocolo de
intervencdo com seis atividades ltdicas funcionais, o
qual deveria ser realizado diariamente, com base nas
dificuldades de cada participante, sendo aplicado
por visitas domiciliares quinzenais (uma hora/
visita), durante dois meses, totalizando trés visitas.
Os cuidadores receberam uma agenda para realizar
anotacgoes diarias, contendo: data; realizou a orientagao
(sim/ndo); atividade realizada; e observacgao. Os itens
eram compostos por multiplas escolhas; exceto o
item “observacao’, que apresentou resposta aberta.
Os participantes foram reavaliados, apds dois meses
de intervencao (AFI) e dois meses ap6s o término da
intervencao (AF2) pelos mesmos instrumentos da Al.

Descricao dos casos

Participaram do estudo duas criangas do sexo
masculino; sendo eles:

Participante 1 (P1): natural de Sao Paulo e
proveniente de Braganca Paulista-SP, com cinco anos
de idade. Gestacao nao foi planejada, mas desejada.
Mae referiu que realizou quatro consultas de pré-
natal, sem intercorréncia; negou traumas, doencas
ou uso de substancias teratrogénicas. O participante
nasceu por parto vaginal, com 32 semanas de idade
gestacional; mae nao relatou Apgar. Aos trés meses
nao movimentava o hemicorpo direito, e a mae o levou
para a consulta com um pediatra, que encaminhou
0 paciente a um ortopedista. Com um ano de idade,
durante a consulta com um neurologista infantil, foi
solicitado o exame de tomografia computadorizada,
que apresentou alteracao neuroldgica estrutural
(AVC isquémico fetal). Posteriormente, o participante
foi encaminhado para tratamento fisioterapéutico;
atualmente apresenta-se com hemiplegia em
hemicorpo direito, marcha ceifante, déficit de equilibrio
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em ortostatismo e cognitivo aparentemente adequado
para idade. Como queixa principal, o participante relata
dificuldades em atividades bimanuais escolares.

Participante 2 (P2): natural e proveniente de
Braganca Paulista-SP com 10 anos de idade. Gestacao
nao planejada, mas desejada. Mae negou o uso de
substancias teratogénicas, porém relatou que durante
a gravidez caiu duas vezes, sendo uma queda da
escada (sem complicaces). Participante nasceu por
parto vaginal, com 31 semanas de idade gestacional,
Apgar 9/10 e sem intercorréncias. Aos oito meses de
idade, o participante nao manipulava brinquedos,
nao engatinhava e nao permanecia sentado sem
apoio. A mae o levou ao pediatra, que solicitou
o exame de tomografia computadorizada, que
evidenciou lesao cerebral com diagndstico de ECNPI.
Aos dois anos de idade, o participante apresentava
hemiplegia a esquerda de predominio braquial,
marcha ceifante, aparente déficit cognitivo e déficit de
equilibrio dinamico. O participante foi encaminhado
a fisioterapia, para avaliagao e tratamento dos déficits
funcionais apresentados.

Apos a Al, foram realizadas orientagcdes para ajustar
a atividade ludica com a funcionalidade no segundo
dia da visita domiciliar: (P1) apresentou adequagao
nos exercicios “passar a manteiga no pao” e “fechar o
zZiper com a mao direita’; sendo este ultimo adaptado
pelo uso de um pedaco de espuma vinilica acetinada
(EVA) como suporte para fechar o ziper; (P2) exercicio
de “carregar a bandeja” foi substituido pela atividade
de equilibrio utilizando as duas maos — andar em um
corredor realizando o mesmo percurso por 10x ida e
volta, carregando uma bandeja com um copo cheio de
agua, evitando que a dgua e/ou o copo caissem.

Nas 29 atividades avaliadas pelo CHEQ, o P1
apresentou melhora nos quesitos avaliados, exceto
nas “atividades desempenhadas com uma mao’
que teve aumento entre Al e AFl. Na AFIl, houve pior
desempenho para “pensamento do cuidador sobre
o funcionamento da mao da crianca’, “tempo de
realizacdo das tarefas” e “atividades desempenhadas
com as duas maos”; no entanto, houve melhora das
“atividades desempenhadas com uma mao”(Tabela 1).

A “habilidade funcional” no PEDI do P1 teve
acréscimo entre Al e AFl. Na AFll, o participante
continuou evoluindo, exceto na “funcédo social’, onde
teve decréscimo. Na “assisténcia do cuidador” P1
obteve aumento nos itens entre Al e AFl; e na AFI|,
a mobilidade foi o Unico item que teve acréscimo;
“autocuidado” e “funcao social” sofreram decréscimo
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Tabela 1. Escore para avaliagao funcional dos participantes com hemiplegia do estudo pelo Children's Hand-use Experience Questionnaire (CHEQ)

Grupos avaliados

Participante

Momento de avaliacdo

Atividades com uma mao

1

2

o . 1
Atividades com as duas maos )
1

Atividades com ajuda 5
- ) ) - ) 1
Impressao do cuidador sobre funcionamento da méo da crianca 5
1

Tempo para fazer tarefa comparado com colegas )
1

Incomodo pela reduzida fun¢do durante atividade 5

Al AFI AFII
3 4 5
1 0 0
10 13 12
22 26 26
14 10 10
4 1 1
42 50 41
69 75 77
45 47 43
60 68 76
59 60 60
100 77 100

nesse periodo (Tabela 2). Em relacao a QV, o P1 no
AUQUEI apresentou escore de 50 pontos na Al e AF,
com melhora ainda do escore na AFIl para 66 pontos.
Pela avaliacago do WHOQOL, seu cuidador apresentou
reducdo no “dominio fisico” na AFl e AFIl em relacao
a Al. No “dominio psicologico” houve melhora entre
Al e AFI, com piora na AFIl, porém mantendo escore
maior que na Al. No “dominio relagdes sociais’, ocorreu
melhora entre Al e AFl, com pequena reducao na AFIL.

O P2 obteve melhora no CHEQ entre a Al e AFI,
exceto na“maneira como a crianga se sente ao realizar
as tarefas” O “pensamento sobre o funcionamento
da mao da crianga’, “tempo de realizacdao das tarefas”
e “maneira como a crianca se sente ao realizar as
tarefas” apresentaram melhora na AFIl. No estudo, o
CHEQ foi respondido pelo cuidador do participante 1.
Adicionalmente, o participante 2 respondeu o préprio
questionario. Na avaliacao realizada pelo questionario
PEDI, P2 teve acréscimo na area de“autocuidado” entre
Al e AFI, mantendo esse valor na AFIl; nas demais areas
avaliadas, o participante manteve o mesmo escore
entre Al, AFl e AFII.

Ao avaliar a QV do P2, houve melhora na pontuagao
passando de baixa QV para boa QV entre Al (46
pontos) para AFI (48 pontos); adicionalmente na AFII,
a QV subiu para 50 pontos. A partir da avaliacao pelo
WHOQOL, seu cuidador obteve melhora no “dominio
fisico” e “dominio relagdes sociais” entre a AFl e AFII,
com a manutencao deste Ultimo dominio na AFIl; o
“dominio psicolégico” apresentou melhora apenas na
AFlI; e “dominio meio ambiente” obteve melhora entre
a Al e AFI, com reducao entre AFI e AFII (Tabela 2).

Dessa forma, ambos os participantes se tornaram
mais independentes e aprenderam novas habilidades
entre Al e AFI nas “habilidades funcionais”. No entanto,
a area de “assisténcia do cuidador/autocuidado” do
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P1 revelou interferéncia do cuidador nas atividades
funcionais na AFll; e a do P2 revelou a participagao do
cuidador nas atividades funcionais entre o periodo das
avaliacoes (Tabela 2).

A agenda para controlar as orientacdes do P1 foi
preenchida corretamente. Dentre as observacoes,
foi descrito que espatula para “passar a manteiga” e
o ziper da mochila foram adaptados com EVA, mas o
participante manteve a dificuldade nas tarefas de ziper
apos a adaptacao. O participante utilizava o cotovelo
para se levantar da cama e possuia dificuldades com
os sapatos. O protocolo ndo foi realizado devido a
virose em um dia, e apenas uma atividade especifica
(“passar a manteiga no pao”) foi realizada um dia apds
a virose — periodo de recuperacao. A agenda do P2 foi
preenchida pelo cuidador até metade do protocolo,
sendo posteriormente preenchida com a data. Nas
observacoes, foi descrito que o participante conseguiu
atingir a independéncia para sua higiene apos realizar
a evacuacao a partir do segundo dia de orientagao.
Em alguns dias, ndo foi possivel dar orientacdes
relacionadas a manipulacdo de embalagens de
alimentos, pelo nao acesso as mesmas.

Discussao

O estudo relata os efeitos das orientacbes
domiciliares para as atividades funcionais em
participantes hemiplégicos. A hipétese inicial era de
que ocorressem beneficios funcionais e de QV aos
participantes que repercutiriam na QV dos cuidadores.

O aumento da pontuacao dos participantes
em algumas atividades realizadas sem ajuda,
concomitantemente a reducao das atividades
desempenhadas com ajuda e aumento do incobmodo
pela reduzida funcao durante a atividade, pode
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Tabela 2. Escore para avaliacado funcional e da qualidade de vida dos cuidadores e dos participantes com hemiplegia do estudo pelo Pedia-
tric Disability Assessment Inventory (PEDI) e World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-bref)

PEDI

Habilidade funcionais do participante Participante

Momento de avaliacao

Al AFI AFIl
Autocuidado 1 69,01 70,95 74,23
2 79,95 92,21 92,21
Mobilidade 1 54,45 58,20 71,50
2 77,28 77,28 77,28
Funcéo social 1 71,61 78,10 75,16
2 66,81 66,81 66,81
Assisténcia do cuidador do participante Participante Al AFI AFII
Autocuidado 1 76,52 79,37 77,86
2 79,31 79,31 79,31
Mobilidade 1 64,31 65,74 81,30
2 100 100 100
Funcéo social 1 100 100 78,27
2 82,54 82,54 82,54
WHOQOL-bref
Dominio Cuidador Al AFI AFII
Fisico 1 3,40 3,14 2,85
2 3,80 3,50 3,70
Psicologico 1 2,10 3,10 3,00
2 2,60 2,50 333
Relagdes sociais 1 4,30 4,60 4,33
2 3,30 333 333
Meio ambiente 1 3,10 3,25 312
2 2,75 3,00 2,60

Al - avaliacao inicial; AFI — avaliacdo final; AFIl - reavaliacdo que foi considerada a avaliagdo final Il (periodo apds dois meses sem a orientagdo familiar)

ser explicado pelo beneficio motor. Este gera
independéncia e insatisfacao da crianca ao realizar
atividades de maneira independente, devido ao habito
de receber auxilio de seus cuidadores e por questoes
psiquicas. Nos relatos de casos, P1 aparentemente
nao apresentava déficit cognitivo. No entanto,
P2 apresentou déficit cognitivo de acordo com
avaliacao durante a fisioterapia. A superprotecao do
cuidador as criangas com disfuncdes pode prejudicar
o desenvolvimento motor funcional e influenciar
emocionalmente, tendo impacto na QV das criancas
e dos cuidadores.9 Adicionalmente, relata-se que
maes que se engajam no tratamento, sobretudo
neuropsicomotor, podem auxiliar na reabilitagao.10
Na AFIl onde os participantes permaneceram sem
as visitas domiciliares, alguns quesitos obtiveram
pontuacdo inferior ou se mantiveram sem alteracao em
relacao a AFl. Uma explicacao para o resultado é que
entre AFl e AFIl, época de férias escolares, as orientacoes
propostas nao foram realizadas diariamente. O fato de
as orientacdes domiciliares propostas para P2 serem
compostas por atividades funcionais e do seu dia a
dia pode ter facilitado a frequéncia com que fossem
realizadas no periodo pés-intervencao. Na AFl, os itens
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que sofreram reducao demonstram interferéncia do
cuidador nas habilidades funcionais, revelando que,
apesar de o paciente ter aprendido novas funcoes,
provavelmente as orientagdes nao foram praticadas de
maneira correta. Dessa forma, a orientagao domiciliar
e individualizada a cuidadores tem efeito direto no
melhor desempenho funcional e nas atividades de
vida didrias, nas areas de “autocuidado’, “mobilidade” e
“funcao social”

Na literatura, relata-se que os cuidadores tém
dificuldade para realizar o tratamento fisioterapéutico
em casa e nos cuidados didrios,"" sendo importante
orientar e verificar, constantemente, a habilidade do
cuidador por parte do profissional da saude.

A QV dos participantes manteve-se adequada entre
a Al e AFI, com evolucao do P2 de baixa para boa. P1
apresentava comprometimento funcional maior do
que P2, porém o comprometimento motor influenciou
de maneira semelhante o AUQUEI, PEDI e CHEQ
Na literatura, estudo de corte transversal avaliou 33
criangas com paralisia cerebral, e apds aplicar o AUQEI-
modificado, demonstrou que o comprometimento
motor influencia na QV independentemente do grau
da disfuncao neuroldgica.™
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A QV dos cuidadores no WHOQOL oscilou com
melhora e piora dos dominios durante as avaliacoes,
sendo possivelmenteinfluenciada porinumerosfatores
(intervencao terapéutica, eventos internos e externos
da familia e seus integrantes, fatores emocionais,
relacionamento sociale o meioem que se vive)."* Ofator
emocionalatuanosfamiliaresdeacordocomaaceitacao
do diagnéstico e esclarecimento sobre a doenca,
exigindo orientagao para otimizar a QV, melhorar a
adaptacdao a situacao vivida e, consequentemente,
afetar positivamente o prognéstico.'

As orientacdes propostas foram direcionadas para
as dificuldades dos participantes, relatados por estes
ou analisadas pela agenda mensal. O tratamento
fisioterapéutico deve ser baseado na confianga mutua,
tanto relacionado a interacdo “terapeuta-paciente’,
quanto da crianca com seus familiares. O sucesso
da reabilitacao ira depender, também, da troca de
informagdes entre ambas as partes.'

Nosso relatado de casos descreve pontos
fundamentais para planejar uma reabilitacdo
adequada, otimizando a funcionalidade do

participante. Limitar-se ao ambiente clinico pode
esconder a condicao do paciente, postergando
a evolucao terapéutica. A orientacao domiciliar
individualizada pode aperfeicoar as caracteristicas
do paciente no meio em que se vive, tornando o
ambiente domiciliar um facilitador, melhorandoa QV e
aproximando cuidador-paciente-terapeuta.

As orientacdes domiciliares  possivelmente
contribuem para o melhor desempenho das atividades
funcionais na hemiplegia, otimizando as tarefas no
domicilio e a independéncia dos participantes, que,
consequentemente, podem ter melhor QV (bem como
seus cuidadores). No entanto, para que tenhamos
poder de inferéncia estatistica, outros estudos devem
ser realizados com maior casuistica.
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