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RESUMO

Ataxia Espinocerebelar compreende um grupo heterogéneo de enfermidades
neurodegenerativas, que se caracteriza pela presenca de ataxia cerebelar
progressiva, resultando em comprometimento no planejamento e execucdo dos
movimentos voluntarios, de tronco e dos membros, devido a lesdo cerebelar. Uma
vez que o cerebelo é conhecido por desempenhar um papel importante na fungéao do
controle motor e na aprendizagem motora, o beneficio do treinamento permanece
controverso para os pacientes com degeneragao cerebelar, devido a progressao da
doenca. Esta alteragdo na coordenacdo dos movimentos gera dificuldades no
controle do movimento fino e manipulagcdo de objetos o que, consequentemente,
dificulta o desempenho ocupacional do paciente acometido. Esta pesquisa propde
investigar se uso de adaptagdes melhoram o padrao da escrita destes pacientes e se
estas adaptacdes seriam utilizadas pelos mesmos, bem como, identificar a correlagcao
entre a avaliacdo MIF - Medida de independéncia funcional e a SARA Escala de
Avaliacdo e Classificagao de Ataxia utilizadas para avaliagdo desses pacientes e,
classificar e qualificar, de acordo com a CIF — Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude, os problemas de desempenho ocupacional
relatados por estes e discutir os dados levantados de acordo com a literatura. Esta
pesquisa comparou o uso de dispositivos que visavam o controle e a qualidade da
escrita de pacientes com ataxia espinocerebelar por meio de avaliagbes qualitativa e
quantitativa, o Spiral Test, a Escala de Avaliacdo SARA, a MIF - Medida de
Independéncia Funcional, além de levantar informagdes sobre o desempenho
ocupacional baseados no Checklist da CIF, versao 2.1a, Formulario Clinico, e os
dados apresentados classificados e qualificados na CIF-cj. Dos 63 pacientes
avaliados, 40 concordam que as adapta¢des melhoram a qualidade da escrita e a
utilizariam no dia a dia. A média de tempo para realizagdo do Spiral test sem
adaptacao foi de 36,9s e com o uso de adaptagdes a média foi de 32,51s. Foi
constatada correlagdo negativa e de moderada magnitude entre a gravidade da
doenca e as subescalas total e motora da MIF, evidenciando que o nivel de
independéncia funcional esta diretamente relacionado a gravidade da doenga, e os
principais problemas relatados foram andar (d450), escrever (d170) e trabalho
remunerado (d850). Este estudo mostra que a utilizacdo de adaptagdes pode
melhorar o desempenho para escrita de pacientes com ataxia espinocerebelar, e os
fatores determinantes para os problemas de desempenho mencionados séo
facilmente classificados e qualificados na CIF. Estudos prospectivos devem ser
realizados para confirmar a hipétese.

Palavras-Chave: Ataxias Espinocerebelares. Avaliacdo de Resultado de
Intervencdes Terapéuticas. Terapia Ocupacional. Equipamentos de autoajuda. Escrita
manual. CIF. Analise e Desempenho de Tarefas.



ABSTRACT

Spinocerebellar ataxia is a heterogeneous group of neurodegenerative diseases,
characterized by the presence of progressive cerebellar ataxia, resulting in impairment
in the planning and execution of voluntary movements, body and limbs, due to
cerebellar lesion. Since the cerebellum is known to play an important role in motor
control and motor learning, the benefits of training remains controversial for patients
with cerebellar degeneration due to disease progression. This change in coordination
of movements creates difficulties in the control of fine movement and manipulation of
objects which consequently hinders the occupational performance of the patient
involved. This research was aimed to investigate whether use of such adaptations
improve the standard of writing of these patients and whether these adaptations would
be used by them as well, and to identify the correlation between assessment FIM
(Functional Independence Measure) and the Scale for Assessment and Rating Ataxia
SARA used to evaluate these patients and, classify and qualify, according to ICF —
International Classification of Functioning, Disability and Health, occupational
performance problems reported by these data and discuss the data collected in
accordance with the literature. This research compared the use of devices aimed at
the control and quality of writing of the patients with spinocerebellar ataxia through
quantitative and qualitative evaluations, the Spiral Test, SARA Rating Scale, the
Functional Independence Measure (FIM), as well as raising information on
occupational performance based on the ICF Checklist, Version 2.1a, Clinical Form,
and the data presented classified and qualified in the CIF-cj. Out of the 63 patients
evaluated, 40 of them agreed that the adjustments to improve the quality of writing
was good and would use them on a daily basis. The average time to perform the
Spiral Test without adaptation was 36.9s and with the use of adaptation was 32.51s,
but there is no statistical significance between the methods of testing. It was found
negative correlation and moderate magnitude between the severity of the disease and
the total subscales and motor skills of the FIM, showing that the level of functional
independence is directly related to the severity of the disease, and the problems
reported were walking (d450), writing (d170) and employment (d850). This study
shows that the use of adaptations can improve the writing performance of the patients
with spinocerebellar ataxia, and key factors for such problems mentioned are easily
classified and qualified in CIF. Prospective studies should be performed to confirm the
hypothesis.

Keywords: Spinocerebellar ataxias. Evaluation of Results of Therapeutic
Interventions. Occupational Therapy. Equipment self-help. Handwriting. International
Classification of Functioning, Disability and Health. Task Performance and Analysis.
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1 INTRODUCAO

Ataxia, do grego ataxis, quer dizer sem ordem ou incoordenacgao, refere-se a
incapacidade de coordenacdo dos movimentos musculares voluntarios e que pode
fazer parte do quadro clinico de numerosas doengas do sistema nervoso. Trata-se,
portanto, de um sintoma que pode estar presente em varios tipos de doencgas. As
ataxias podem ser de origem genética (ataxia hereditaria), ou adquiridas,
decorrentes, por exemplo, de efeitos ambientais, tumores, doencas
neuroimunoldgicas, entre outras, ndo havendo um componente genético envolvido).
(ABAHE, 2013)

As ataxias hereditarias formam um grupo heterogéneo de doencas, mas que
possuem, como caracteristica comum, o fato de serem geneticamente determinadas.
S&o subdividas em dois grandes grupos: as autossOmicas recessivas cujo 0s
primeiros sintomas surgem usualmente antes dos 20 anos de idade, e uma das
primeiras ataxias desse grupo a ser descrita foi a ataxia de Friedreich, sendo esta a
ataxia recessiva de maior prevaléncia mundial; e as autossémicas dominantes cujas
manifestagdes iniciam, geralmente, na fase adulta, mas podem ter inicio precoce. Ha
varias ataxias dominantes descritas, particularmente as incluidas sob nome de
espinocerebelares (AECs). (ARRUDA; TEIVE, 1997; TEIVE, 2009; ABAHE, 2013)
Atualmente, existem cerca de 37 AECs descritas na literatura. (TEIVE, 2009; TEIVE;
et al, 2012; ABAHE, 2013)

As AECs formam um grupo heterogéneo de doengas neurodegenerativas,
que se caracterizam pela presenca de ataxia cerebelar progressiva, que possuem
em comum o envolvimento do cerebelo e suas conexdes. A doenga frequentemente
inicia com disartria e ataxia de marcha seguidas, nos primeiros dez anos, por sinais
piramidais como nistagmo, oftalmoplegia, amiotrofia, hipo/arreflexia+ (ARRUDA;
TEIVE, 1997; TEIVE, 2004; TEIVE, 2009). E caracterizado pelo comprometimento no
planejamento e execugcdo dos movimentos voluntarios, de tronco e dos membros,
devido a lesdo cerebelar. Esta alteragdo na coordenagdo dos movimentos gera
dificuldades no controle do movimento fino e manipulagdo de objetos o que,
consequentemente, dificulta o desempenho ocupacional do paciente acometido.
(DIAS; et al., 2009)
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As ataxias espinocerebelares tem uma prevaléncia média de cercade 1 a 5
casos por cada 100.000 pessoas. Suas diferentes formas de AECs tem uma
prevalencia geofrafica variavel, sendo a AEC tipo 3, a forma mais comum da doenca
em todo o mundo, e a mais frequente no Brasil, seguidas pelas AECs tipo 1, tipo 2,
tipo 6, tipo 7 e tipo 10. (TEIVE, 2009; TEIVE,; et al, 2012)

No Brasil ndo ha estudos sobre prevaléncia e incidéncia da doencga na
populagdo em geral, mas existem estudos de prevaléncia em Minas Gerais, Sao
Paulo, Goias e do Espirito Santo, com uma média de 6,55 casos por 100.000
habitantes (com variagdes de 0,78 a 228). No Sul do Brasil (no Estado do Rio
Grande do Sul), os autores concluiram que a propor¢ao de casos encontrada foi alta,
sugerindo um efeito fundador acoriano, estimado a frequéncia de Doenca de
Machado-Joseph (um tipo de Ataxia) em 1.8/100.000, sendo de 0.2/100.00 para
outras formas de ataxia autossémica dominante. (TEIVE; et al, 2012)

Em um estudo recente, foram avaliados 150 pacientes de 104 familias
brasileira com AECs, e, mutagdes foram identificadas em 66,3% das familias, a AEC
tipo 3, também conhecida como Doenca de Machado-Joseph, foi a forma mais
frequente da doenca (72,46%), seguida pela AEC 10 (12%), AEC 2 (7,25%), AEC 7
(4,34%), AEC 1 (2,9%) e AEC 6 (1,45%). (TEIVE; et al, 2012)

Atualmente, ndo ha tratamento farmacolégico efetivo disponivel para o
tratamento da AEC, nem qualquer medicamento capaz de reduzir os prejuizos
funcionais decorrentes dos sintomas da doenca. (BASTIAN, 2009)

O prognostico da AEC e o tratamento de reabilitacdo ainda sdo incertos,
uma vez que ha poucos estudos quanto ao processo de reabilitagdo em ataxias, e os
relatos na literatura referente a eficacia dos mesmos sao escassos, visto que a
efetividade de uma intervengao de reabilitacdo pode ser mascarada pelo declinio
natural associado & doenga. (BASTIAN, 2009; DIAS, 2009, WIIG; et al., 2009).

Quanto aos poucos estudos referentes a reabilitagcao fisica de pacientes com
AEC, observa-se que, em sua maioria, sao direcionados a dificuldade de
deambulacao apresentada por esses pacientes, logo, ndo ha pesquisas direcionadas
a outros problemas de desempenho relatados pela amostra deste estudo, sendo
esta pesquisa pioneira quanto a utilizacdo de adaptagdes para escrita em pacientes

com este diagnostico.
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Devido aos problemas decorrentes dos sintomas da AEC, os pacientes com
este diagndstico apresentam comprometimento em sua independéncia funcional,
necessitando de auxilio e supervisdo constante para realizar suas tarefas diarias.

O nivel de independéncia funcional em pacientes com AEC tém sido
considerado um indicativo da qualidade de vida relacionada a saude, uma vez que o
desempenho nas atividades da vida diaria permite aos profissionais da area da
saude uma visdao ampla do comprometimento da saude e progressdo da doencga.
(SCATTOLIN; et al, 2007)

A MIF - Medida de Independéncia Funcional € um instrumento de avaliagéo
da incapacidade de pacientes com déficits funcionais de origem variada, tendo sido
desenvolvida na América do Norte na década de 1980 e seu objetivo € avaliar de
forma quantitativa a carga de cuidados demandada por uma pessoa para a
realizacédo de uma série de tarefas motoras e cognitivas de vida diaria. Este mostra-
se um instrumento sensivel aos ganhos funcionais desenvolvidos durante o
programa de reabilitagdo ambulatorial. (RIBERTO; et al., 2001; RIBERTO; et al.,
2004)

Quanto a CIF - Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude, € uma proposta da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), que surge
como uma ferramenta para classificar e identificar fatores, que além da condicéo de
saude, estejam interferindo na funcionalidade de pacientes na realizagdo de
atividades. (OMS, 2011)

Contudo, para compreender a importancia do tratamento terapéutico
ocupacional na AEC, faz-se necessario conhecer e entender a profissdo e sua
atuacao. Assim, entende-se que a terapia ocupacional € uma profissao da saude
que busca promover o restabelecimento e o0 maximo uso das fungdes das pessoas
com diminuigao, déficit ou incapacidade fisica ou mental, temporaria ou permanente.

A WORLD FEDERATION OF OCCUPATIONAL THERAPY (2003, p.13)
afirma que:

“O Terapeuta Ocupacional profissionalmente qualificado envolve o paciente
em atividades destinadas a promover o restabelecimento e o maximo uso de suas
fungdes, com o propdsito de ajuda-los a fazer frente as demandas de seu ambiente
de trabalho, social, pessoal e doméstico e a participar da vida em seu mais plano
sentido. Terapia Ocupacional pode ser indicada para ajudar a manter ao maximo o
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bem-estar; prevenir a piora em uma desordem crbnica; ajudar no diagnostico;
promover e restabelecer as fungbes biopsicossociais; acelerar a convalescenga;
restabelecer a capacidade laborativa; promover a adaptacéo e integragcao social; e
examinar a estabilidade da recuperagao.”

A selecao dos procedimentos a serem utilizados durante o tratamento é feita
de acordo com as necessidades de cada paciente. Portanto, o éxito depende em
grande parte dos envolvidos, terapeuta, paciente e cuidador, e do esforgco com que
cada paciente pode ser encorajado no sentido de sua recuperacao.

A Associacdo de Terapia Ocupacional da Republica da China/Taiwan
(WOFT, 2003, p. 25) complementa, descrevendo a Terapia Ocupacional como a
profissao voltada para a melhoria da qualidade de vida de um individuo, auxiliando-o
a escolher, organizar e conduzir atividades cotidianas. Os individuos que podem
beneficiar-se da Terapia Ocupacional sdo aqueles cujas fun¢des da vida diaria e/ou
a participacao social estao limitadas por disfuncao fisica e/ou psicossocial, disturbios
no desenvolvimento, disturbios na aprendizagem, envelhecimento e ambiente
sociocultural inadequado.

O terapeuta ocupacional aplica principios da ciéncia ocupacional e de
analise das atividades para determinar fatores que influenciam o desempenho
ocupacional do individuo e abordam esses fatores de uma perspectiva
biopsicossocial, uma vez que os déficits no aprendizado de tarefas, componentes ou
contextos empobrecidos de desempenho podem levar a limitagdes e prejuizos no
desempenho ocupacional. (WOFT, 2003)

Sendo assim, através do uso de recursos de tecnologia assistiva como as
adaptagdes que podem ser ambientais ou de equipamentos, e orteses, auxiliam o
individuo a se envolver em atividades diarias significativas, mantendo seu senso de
bem-estar e prevenindo ou diminuindo a regressao das fung¢des, para assegurar sua
satisfacédo em viver, e uma maior independéncia em seu desempenho ocupacional,
uma vez que oOs recursos atuais ainda ndo conseguem reverter as expressivas
alteracdes fisicas e emocionais, bem como os prejuizos resultantes no desempenho
ocupacional do individuo acometido pela AEC. (BASTIAN, 2009; HOHMANN, 2011)

O termo independéncia é entendido pela terapia ocupacional como
‘independéncia funcional”’, ou seja, a habilidade de realizar tarefas sem auxilio,
indugao, ou supervisao. Esta independéncia, segundo HAGEDORN (2007), afeta os
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papeéis e as relagdes em que o individuo esta inserido, por essa razao os terapeutas
ocupacionais preocupam-se em maximizar as capacidades funcionais individuais e
aumentar a independéncia em todas as areas de desempenho.

Uma vez que o terapeuta ocupacional trabalha com a compensagao de
déficits nas areas de desempenho e com a corregdo destes componentes, o papel
deste profissional, neste contexto, é facilitar tanto um equilibrio apropriado quanto
um desempenho ocupacional optimizado, visando a manutencdo dos papeis
ocupacionais com maior independéncia possivel, visto que a AEC é uma doencga
degenerativa. (WOFT, 2003; TEIVE, 2009)

Sao0 poucos os estudos e relatos sobre o processo de reabilitagdo em
ataxias, e sobre problemas de desempenho ocupacional destes pacientes na
literatura, bem como, quanto a eficacia dos mesmos.

Sendo assim, a falta de estudos e os questionamentos sobre os resultados
das intervencbes de reabilitagdo em pacientes com AEC justificariam novas
pesquisas, de forma que aqui se propde uma pesquisa sobre a efetividade do uso de
adaptagcdes como facilitadores da escrita junto a essa populagdo, visto que a
atividade de assinar foi a segunda mais relatada pela amostra pesquisada. Desta
forma, buscando entender esta intervencdo levanta-se as seguintes questdes: “O
uso de adaptacdes para escrita, especificamente uso de peso no punho e/ou uso de
triangulo para caneta, melhoram a qualidade da assinatura e/ou do controle sobre a
caneta, quando comparados a adaptacdo nenhuma? Essas adaptagcdes na opinidao
do paciente melhoram a escrita e sdo da preferéncia deste? A opinido do paciente
sobre a qualidade da assinatura com o uso de adaptacgdes € diferente da opinido do
avaliador? Existe correlagcao entre a avaliacdo MIF e a SARA - Escala de Avaliagao e
Classificacao de Ataxia utilizadas para avaliagdo de pacientes com diagndstico de
AEC? E possivel classificar e qualificar, de acordo com a CIF, as principais
dificuldades de desempenho ocupacional relatados por esses pacientes?

Para responder tais questdes, serdo utilizados alguns métodos de
avaliagdes, séo eles: SARA - Escala de Avaliagao e Classificagdo de Ataxia, o Spiral
Test e a Avaliacao MIF - Medida de Independéncia Funcional, bem como a CIF -

Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
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1.1 OBJETIVOS

1. Avaliar o uso de adaptacbes para escrita junto ao paciente com AEC,

considerando os seguintes desfechos:

1a) Identificar o quanto € importante e o quanto € dificil a atividade de
assinar para o paciente com AEC em relagdo a outras atividades apontadas por
eles;

1b) Se o uso do peso no punho e/ou o tridngulo na caneta, na opinidao do
paciente, melhoram a escrita, quando comparados sem o uso da adaptacao, e se
sao de preferéncia destes;

1c) Se o uso de adaptacgdes, peso no punho e/ou o tridngulo na caneta,
melhoram o desempenho do paciente no Spiral test;

1d) Se a opinido do paciente sobre a qualidade da assinatura com o uso
de adaptacoes é diferente da opinido do avaliador.

2. Verificar a correlagdo entre a avaliagcdo MIF e a SARA - Escala de
Avaliacdo e Classificacdo de Ataxia utilizadas para avaliagdo de pacientes com
diagndstico de AEC.

3. Classificar e qualificar, de acordo com a CIF, as dificuldades de
desempenho ocupacional relatados por pacientes com AEC e discutir estes dados

de acordo com a literatura.
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2 METODOLOGIA

Este € um trabalho descritivo, do tipo transversal, desenvolvido com base no
projeto de pesquisa “A Utilizacdo de Adaptagdes para Facilitagdo da Escrita em
Pacientes com Diagndstico de Ataxia Espinocerebelar”. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana (HC-UFPR) sob o numero de Registro no CEP 2516.125/2011-05, CAAE
0106.0.208.000-11. Foram avaliados e entrevistados pacientes com idade entre 18 e
60 anos, ambos os sexos, com diagndstico de AEC confirmado por estudo genético,
apresentando evidéncias de sintomas atribuidos pela doenga e em seguimento
regular no Ambulatério de Ataxia do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana. Sendo critério de exclusao pacientes que apresentavam alteracbes
cognitivas ou confusdo mental, avaliados através do Mini Exame do Estado Mental.

A técnica de amostragem deu-se por conveniéncia, ou seja, foram incluidos
no estudo todos os pacientes agendados para os dias de acompanhamento
ambulatorial que atenderam aos critérios de inclusdo deste estudo. Estes foram
submetidos a entrevista individual privativa realizada pela pesquisadora responsavel,
apods a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, com a aplicacao
da MIF. A Escala de Avaliacédo e Classificacao de Ataxia SARA foi levantada junto
aos prontuarios dos pacientes.

Este € um estudo transversal, explicativo para a comparacgao entre o uso € o
nao uso de adaptacdes junto ao paciente com AEC. As variaveis avaliadas possuem
caracteristicas quanti-qualitativas, relativas a variaveis numéricas, relacionado ao
tempo através do Spiral Test e a gravidade da AEC através da SARA - Escala de
Avaliacao e Classificagcao da Ataxia, e opinido do paciente na comparagao das suas
assinaturas.

Contudo, o Spiral Test foi desenvolvido como medida de coordenagao sendo
uma medida valida de precisdo e velocidade em uma tarefa fina. Também é um
método util para fornecer o feedback qualitativo ao paciente. Trata-se de um teste
onde o paciente deve desenhar uma linha de uma posigao inicial marcada, até o
ponto central, tdo depressa quanto possivel e sem tocar nas linhas, acrescentando
trés segundos ao tempo total de realizagdo do teste, e cinco segundos toda vez que
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uma linha é cruzada. O paciente é pontuado no tempo que leva para desempenhar o
teste em segundos. (VERKERK; SCHOUTEN, 1990; CAAR. J.; SHEPHERD, R
2008).

Para avaliar e mensurar a gravidade da AEC de forma mais facil e pratica,
Chmitz-hubsch; et al, propds uma nova escala: a Escala para a Avaliagcdo e
Classificacdo da Ataxia (SARA). Em um trabalho de adaptacéao cultural e validagéo
desta, a escala foi traduzida para a versao brasileira com adequada consisténcia,
onde se concluiu que a escala mostra uma boa confiabilidade e validade. (SCHMITZ-
HUBSCH; et al., 2006; BRAGA-NETO; et al., 2010)

Na presente pesquisa foram utilizadas duas adaptagdes que visam a
melhora da escrita para o paciente com ataxia. Uma para ser utilizada como pulseira
na mao dominante para escrita, confeccionada em tecido e preenchida com areia,
pesando 500 gramas; e outra se trata de uma adaptagéao triangular para escrita, feita
de borracha, adaptada a caneta ou lapis, permitindo um adequado padrdo de

preensao para a pega no instrumento.

llustracdo 1 e 2 — Demonstracao adaptagdes tridngulo na caneta e peso no punho

Foram comparadas visualmente as assinaturas, em critério de melhor ou pior
de acordo com a opinidao do paciente e do avaliador, e comparado o tempo entre o
uso do peso, do triangulo, do peso mais o triangulo, com o ndo uso das adaptacdes
no Spiral Test.
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llustragdo 3 e 4 — Demonstragao resultado Spiral Test sem utilizagdo de adaptagdes; e com a
utilizagdo de peso no punho

llustragao 5 e 6 - Demonstragdo resultado Spiral Test com a utilizagéo do tridngulo na caneta e peso
no punho + tridngulo na caneta

Para responder os objetivos propostos, foi solicitado ao paciente que
compare o resultado das assinaturas e identifique qual ele achou que ficou melhor e
em seguida perguntado sobre qual a preferéncia dele pelo uso ou ndo uso das
adaptacgdes.

Sendo entao descrito, de acordo com a opinido do paciente e do avaliador, a

frequéncia das respostas.
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llustragcdo 7 — Demonstragdo comparagao assinaturas sem e com as adaptagdes sugeridas

Referente o quanto é importante e o quanto é dificil a atividade de assinar
para o paciente com AEC em relagdo a outras atividades apontadas por eles, foi
levantado junto ao paciente quais as atividades ele elencaria como as mais
importantes para o seu desempenho ocupacional e qual a dificuldade em melhora-
las. As respostas foram pré-definidas em uma escala nominal de quatro itens assim

definidos, conforme a tabela 1:

Importéancia Dificuldade
0 = ndo é importante 0 = nao ha dificuldade
1 = pouco importante 1 = pouca dificuldade
2 = moderadamente importante 2 = moderada dificuldade
3 = muito importante 3 = muita dificuldade

Tabela 1 — Escala nominal para Avaliagdo dos problemas de desempenho quanto a importancia e
dificuldade

Para analise descritiva foram levantados dados referentes ao género, estado
civil, idade e tempo de doenga. Além destes dados, foram levantadas informagdes
relativas a atividade e participagdo do paciente tendo por base o Checklist da CIF,
versao 2.1a, Formulario Clinico. (OMS, 2003)

Sendo assim, foi considerada a opinido do paciente quanto as atividades que
ele elencaria como as mais prejudicadas em o seu desempenho ocupacional e qual
a dificuldade em melhora-las, considerando seu ambiente real. Essas informacgdes

foram classificadas e qualificadas na CIF como desempenho. Os pacientes
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enquadrados nos critérios da pesqui sa foram submetidos a um momento avaliativo
unico.

Enfatiza-se que as pessoas com algum tipo de prejuizo em seu desempenho
ocupacional incluem, em suas percepg¢des, dificuldades e facilidades em suas vidas
diarias, e estas respostas refletem a percepgcdo que elas tém sobre suas
funcionalidades, o que justifica considerar a visédo e a opinido do paciente quanto a
importancia e as dificuldades no desempenho ocupacional desse paciente.

Os problemas de desempenho relatados pelos pacientes foram classificados
e qualificados até terceiro nivel da CIF, e o qualificador descreve a dificuldade
apresentada quanto ao desempenho dos pacientes, durante realizacdo das tarefas
mencionadas.

Os dados referentes a atividade e participacdo dos pacientes foram
classificados utilizando-se os cédigos da CIF conforme exemplificado na Tabela 2, e

os problemas encontrados discutidos conforme a literatura atual.

Atividade Dominio da CIF Classificacao e
Qualificacao

Assinar Escrever d170.3
Trabalho remunerado Trabalho remunerado d850.3
Andar Andar d450.2

Tabela 2 — Principais problemas de desempenho relatados, classificados e qualificados na CIF

A MIF é um dos métodos mais utilizados para a avaliagao da funcionalidade
e pode ser verificado por meio do auto-relato (entrevista) ou por observacgéo direta
do desempenho do individuo nas atividades da vida diaria. Para o presente estudo
foi utilizado o auto-relato. O instrumento foi desenvolvido na década de 1980, na
tentativa de padronizar conceitos e definicbes sobre independéncia e de obter um
instrumento que permitisse uma avaliacdo global da reabilitagdo com base nas
atividades cotidianas. (RIBERTO, et al.; 2004; SCATTOLIN, 2007) Foi traduzido e
validado para a cultura brasileira por Riberto et al. (RIBERTO, et al.; 2004;
SCATTOLIN, 2007) Trata-se de um conjunto de 18 tarefas, divididas em duas

subescalas: (1) MIF motora (MIFm) — avalia as atividades referentes ao autocuidado,
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que compreende a avaliagdo do desempenho em relagdo a higiene matinal, banho,
vestir-se acima e abaixo da cintura, uso do vaso sanitario; controle da urina e das
fezes; transferéncias do leito para a cadeira/cadeira de rodas, para o vaso sanitario,
para o chuveiro ou banheira e locomog¢do, com avaliagdo da marcha e do
desempenho ao subir e descer escadas; (2) MIF cognitiva/social (MIFcs) — avalia a
compreensao, expressao, interacdo social, resolucido de problemas e memoria.
(RIBERTO, et al.; 2004; SCATTOLIN, 2007) Cada item pode ser classificado em
uma escala de graus de dependéncia de 7 niveis, sendo que o valor 1 corresponde a
dependéncia total e o valor 7, independéncia completa. O paciente descreve como
realiza cada tarefa e o avaliador pontua conforme o protocolo para aplicacdo do
instrumento. O familiar/cuidador pode auxiliar na descricdo da tarefa realizada,
inclusive indicando quanto de ajuda o paciente necessita. A avaliacao é feita pela
soma da pontuacido obtida nos 18 itens, com intervalo possivel de 18 a 126. Os
maiores escores indicam maior independéncia funcional. O instrumento foi utilizado
como proposto por Riberto et al. sem modificagdo alguma. (RIBERTO, et al.; 2004;
SCATTOLIN, 2007; RIBERTO; et al. 2001; RIBERTO; et al, 2013)

A Escala SARA é utilizada para a avaliagdo da gravidade da AEC sendo
verificada observagédo direta do desempenho do individuo nas tarefas solicitadas
durante a avaliagdo. Trata-se de um conjunto de 8 tarefas com pontuacéo total de 0
a 40 e quanto maior a pontuacéao total, maior gravidade da doenga. Este conjunto de
8 tarefas divididas em subescalas: (1) Marcha - pontuacao deste item é 0 a 8; (2)
Postura - pontuacao deste item é 0 a 6; (3) Sentar - pontuacéo deste item € 0 a 4; (4)
Disturbios da Fala - pontuacdo deste item € 0 a 6; (5) Teste de Persegui¢cdo do dedo
- pontuagao deste item € 0 a 4; (6) Teste Index-nariz - pontuacéo deste item é 0 a 4;
(7) Movimentos alternados e rapidos das maos - pontuagao deste item é 0 a 4; e (8)
Manobra calcanhar-joelho - pontuagédo deste item € 0 a 4. Considerando que sera
Normal e quanto maior a pontuacao sera classificado em Incapaz de realiza a tarefa
solicitada (SCHMITZ-HUBSCH,; et al., 2006). O paciente realiza cada tarefa e o
avaliador pontua conforme o protocolo para aplicacdo do instrumento. A avaliagao é
feita pela soma da pontuacao obtida nos 8 itens, com intervalo possivel de 0 a 40.
Os maiores escores indicam maior incapacidade funcional e consequentemente
maior gravidade da doenga. (BRAGA-NETO; et al., 2010)
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Os dados obtidos foram submetidos a analises estatisticas descritiva, para
tratamento dos dados clinicos e escores de independéncia relacionada a MIF; e
relacionados aos escores de gravidade da doenca (SARA), e a correlagao entre as
avaliagdes descritas. O emprego do Coeficiente de Correlagdo de Pearson foi para
avaliar as correlacdes entre os escores da MIF e SARA.

Foram langadas as seguintes hipéteses de correlagao entre os instrumentos:
(a) correlagao inversa de moderada a forte magnitude — entre a dimensao fisica do
SARA e da MIF; A direcdo dessas correlagbes se deve ao fato de que os escores do
SARA sao inversamente ordenados, ou seja, quanto maiores os escores, maior a
gravidade da doenca e pior a qualidade de vida relacionada a saude, e os escores
da MIF sao diretamente ordenados (maiores escores indicam maior independéncia
funcional).

Para todos os testes realizados, foi considerado o nivel de significancia igual
a 5% (p<0,05).

2.1 ANALISE ESTATISTICA

2.1.1 Variaveis do estudo

2.1.1.1 Variaveis Qualitativas:
Sexo
Melhor Adaptacéo.
Melhor Adaptagao na visdo do Usuario.
Usaria Adaptacao.
MIF Dependéncia.

2.1.1.2 Variaveis Quantitativas:
MIF Total.
SARA.
Tempo sem a Adaptacao.
Tempo com a Adaptagao STT.
Tempo com a Adaptacao STP.
Tempo com a Adaptacao STPT.

2.1.2 Descri¢ao do estudo



29

Este estudo tem como objetivo avaliar e quantificar os individuos dos Grupos
com relacdo as variaveis acima denominadas e identificar possiveis diferengas entre

os valores das variaveis para os grupos contrastados em cada analise.

2.1.3 Metodologia estatistica
A analise dos dados foi realizada utilizando os softwares R version 2.11.1
(2010-5-31) e Statgraphics Centurion, além das necessarias planilhas em excel para

tabulacao dos dados.

2.1.4 Testes aplicados

Os testes utilizados para a analise dos dados foram: Teste de Wilcoxon;
Teste Exato de Fischer; Teste de Kruskal-Wallis; Teste de Comparagdes Multiplas
para Dados Nao Emparelhados; Correlacdo de Kendall; Correlagdo de Pearson; P-

valor; e Nivel de Significancia.
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3 RESULTADOS

Dos 63 pacientes da pesquisa, todos respondentes primarios, 33 (52,38%)
apresentam diagnostico de AEC 3, 13 (20,63%) apresentam AEC tipo 10, 9 (14,28%)
AEC tipo 2, 5 (7,94%) pacientes com AEC tipo 7 e 3 (4,76%) com AEC tipo 1.

A partir dos dados pessoais, observou-se o perfil da populacido estudada, na
qual caracterizou-se por distribuicdo semelhante entre homens e mulheres, sendo
(562,73%) do sexo masculino. A média de idade do grupo de pacientes avaliados foi
de 43 anos (9,70 anos) e tempo meédio de inicio dos sintomas de 11 anos (7,53
anos), sendo 43,64% casados, 29,09% com ensino médio completo, 21,82%
possuem emprego assalariado e 40% aposentados. A média do resultado da
avaliacao SARA foi de 12 (+ 6,43) e da MIF pontuacéao total Média de 108 (£11,98).

O Grafico 1 ilustra a aceitagao da utilizacdo das adaptacdes propostas para
a atividade de escrita na rotina diaria dos pacientes avaliados. Este mostra que
dentre os 23 pacientes que nao usariam essas adaptagdes, 17 sao homens,

resultando em uma significancia estatistica como mostra o teste exato de Fischer.
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Grafico 1 — Aceitacao da utilizacdo das adaptagdes propostas para a atividade de escrita comparados
entre homens e mulheres

Na tabela 3, o Teste Exato de Fischer confirma significAncia estatistica
referente aos resultados apresentados pela aceitagdo da utilizacdo de adaptagdes

para a atividade de escrita quando comparados entre homens e mulheres. Ja quanto
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a relacdo das opindes de melhor com adaptagcdo e melhor sem adaptacdo, nao

houve significancia estatistica quando comparados nos grupos homens e mulheres.

Variavel Comparada Grupos Estatistica P-valor
Aceita Adaptagcdo  Grupo Sexo Masculino - 0,0084
X

Grupo Sexo Feminino

Com Adaptacao Grupo Melhor com - 0,9999
Adaptacéao
X
Grupo Melhor sem
Adaptacéao

Tabela 3 — Teste Exato de Fischer: Comparacgao opinides homens e mulheres

Quanto ao objetivo 1a, para 19 dos pacientes avaliados a atividade assinar
foi a mais importante em relacado as outras atividades apontadas por eles. Desses 19
pacientes, 13 relataram ter muita dificuldade na realizagcdo dessa atividade. Para os
outros pacientes a atividade de assinar teve dificuldade e importancia moderada,
quando comparada as outras atividades. Dos 63 pacientes avaliados, apenas trés
nao apontaram quaisquer problemas relativos ao seu desempenho ocupacional.

Dentre o total dos pacientes avaliados, 40 (63,49%) concordam que as
adaptagdes melhoram a qualidade da escrita e a utilizariam no dia a dia, o que
responde ao objetivo 1b. Porém 23 deles afirmaram que n&o utilizariam as
adaptagdes em sua rotina diaria, mesmo que para 12 dos 23, a utilizacido das
adaptacdes propostas melhora a qualidade da escrita, e concordam que realizaram
a atividade proposta de forma mais rapida e com uma escrita mais legivel, como
mostra a tabela.

A tabela 4 ilustra a comparacdo entre os pacientes que usariam as
adaptacdes propostas com aqueles que nao usariam as adaptagdes, mesmo
afirmando que a utilizagao destas proporcionam melhora da qualidade da escrita e
facilitam a tarefa solicitada.
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Melhor assinatura x Utilizaria a adaptacao

Tipo Adaptacao Utilizaria a adaptagdao? Total
Sim Nao
Sem adaptacéao 8 11 19
Adaptacao Triangulo 17 6 23
Melhor Assinatura Adaptacio Peso 9 2 11
Adaptacgao 6 4 10

Peso+Triangulo

Total 40 23 63

Tabela 4 — Correlagédo entre melhor assinatura e se utilizaria as adaptagbes propostas

Quanto ao tempo médio para a realizagcado dos testes, observamos que com
a utilizacao das adaptacdes propostas, os pacientes apresentaram um desempenho
melhor quando comparado a nao utilizagdo de adaptagbes, o que responde ao
objetivo 1c, sendo considerado a Soma do Tempo Sem Adaptacdo (STSA),
comparando com a Soma do Tempo com a utilizagdo somente do Triangulo na
caneta (STT), a Soma do Tempo com a utilizagdo somente do Peso no punho do
paciente (STP) e a Soma do Tempo com a utilizagdo do Peso e do Triangulo juntos
(STPT).

O grafico 2, mostra o tempo médio para a realizagdo dos testes sem

adaptacao e com a utilizacdo das adaptagdes propostas.

Tempo Médio na Realilzagao dos
Testes

38,00 36/99
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28,00 T
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Grafico 2 — Tempo médio para a realizagdo dos testes sem a utilizagdo das adaptagdes e com a
utilizacao das adaptagdes propostas
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Referente ao tempo médio para a realizacdo dos testes, com o uso das
adaptacbes e sem a utilizacao destas, foi utilizado o Spiral Test que mostrou ganho
na diferenca de tempo, contudo sem significancia estatistica. O teste utilizado para

analise foi o de Kruskal-Wallis (tabela 5).

Variavel Comparada Grupos Estatistica P-valor

Grupos subdivididos
pelos Tipos de
Adaptacgao (STSA,
STT, STP e STPT)

Tempo 4,531 0,2095

Tabela 5 — Teste de Kruskal-Wallis: comparacédo do tempo utilizado para a realizagdo do Spiral Test

com e sem as adaptagdes propostas.

Para responder ao objetivo 1d, foram comparadas visualmente as
assinaturas e o resultado do Spiral Test em critério de melhor ou pior de acordo com
a opiniao do paciente e do avaliador, e em seguida comparadas as opinides dos
mesmos. Para o avaliador todos os pacientes avaliados apresentaram melhora na
qualidade das assinaturas e nos resultados quanto ao tempo do Spiral Test. As
opinides diferem em somente 11 pacientes, pois, para estes ndo houve melhora
nenhuma com a utilizagdo das adaptag¢des propostas e ndo usariam as mesmas em
sua rotina diaria.

Na tabela 6, através do Coeficiente de Correlagdo de Kendall & possivel
afirmar que ha uma correlacdo positiva e muito fraca quando comparadas as

opinides dos pacientes da amostra com a opinido do avaliador.

Variaveis Coeficiente de . Estatistica
. - Conclusao P-Valor
Relacionadas Correlacao de Teste

Melhor Adaptacao

Correlagao Positiva

X
il e Muito Fraca

Melhor Adaptacao na
Visao do Usuario

0,0964 0,9232

Tabela 6 — Coeficiente de correlacdo de Kendall: Correlagdo entre as opinides dos pacientes e
avaliador
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Quanto a correlacdo entre as avaliagcbes MIF e SARA (objetivo 2), a
pontuagcdo observada com a aplicacdo da MIF mostrou escores elevados,
principalmente na pontuacédo total Média de 108 (x11,98), o que aponta para
independéncia funcional dos pacientes estudados. Os resultados obtidos com a
aplicacdo do SARA mostraram uma média de escores de 12 (x6,43), o que aponta
menor gravidade da doenca.

A tabela 7 aponta os valores do coeficiente de correlagdo de Pearson entre
os escores da MIF e da SARA. Resultando em uma Correlagao negativa, devido ao
sentido inverso da pontuacado entre as variaveis, uma vez que a Escala SARA é
inversamente ordenada (maiores valores, maior gravidade da doenga) e a MIF é
diretamente ordenada (maiores valores, maior independéncia funcional). Foram
constatadas correlagdes significativas de moderada magnitude entre as dimensoes
de MIF Total e SARA.

Variaveis Coeficiente de - Estatistica
. ~ Conclusao P-Valor
Relacionadas Correlacao de Teste
MIF Total
10,5562 Correlagao Negativa e 5.2276 0,0001
X Moderada
SARA

Tabela 7 — Coeficiente de correlagdo de Pearson: Correlagdo entre MIF e SARA

O Grafico 3 ilustra o comportamento do escore total da Escala SARA e MIF,
indicando que, a medida que a independéncia funcional aumenta, melhora o
desempenho ocupacional do individuo, enquanto os maiores escores da Escala
SARA indicam maior incapacidade funcional e consequentemente maior gravidade

da doencga.
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Grafico 3 — Correlagao do escore total da escala SARA e MIF

Porém, quando comparados a classificagdo média da ataxia (resultado
obtido através da avaliagdo SARA) com o nivel de incapacidade da amosta avaliada
(resultado obtido pela avaliagcdo MIF) podemos afirmar que ha significancia

estatistica como mostra o teste de Wilcoxon.

Variavel

Comparada Grupos Estatistica P-valor

Grupo MIF Dependéncia
Moderada
SARA X 456 0,0021
Grupo MIF Dependéncia
Completa

Tabela 8 — Teste de Wilcoxon: Correlagédo entre a avaliagdo SARA e a avaliagao MIF

O Grafico 4 ilustra a comparagao da classificagdo média da ataxia (resultado
obtido através da avaliagdo SARA) com o nivel de incapacidade da amosta avaliada

(resultado obtido pela avaliagdo MIF).



36

20,00 18,23

15,00

10,87

10,00

5,00

Classificagdo Média da Ataxia

0,00
MIF - Dependéncia Moderada MIF - Dependéncia Completa

Grafico 4 — Comparagédo da classificagdo média da ataxia com a média do nivel de incapacidade da
amostra estudada

Como ja mencionado anteriormente, dos 63 pacientes avaliados, somente
trés ndo apontaram qualquer problema relativo ao desempenho ocupacional. Dos 60
pacientes restantes os problemas desempenho ocupacional foram os seguintes: 29
pacientes relataram como principal dificuldade o andar, 19 a atividade de escrever
(assinar), 4 trabalho remunerado, 2 pacientes afirmaram ser limpar a habitagao, 1
correr, 1 subir, 1 levantar-se, 1 recreacao e lazer, 1 funcido visual, e 1 paciente
afirma como principal dificuldade a atividade de dirigir. Logo, para responder o
objetivo 3, os problemas relativos ao desempenho ocupacional da amostra avaliada,
foi classificado e qualificado de acordo a CIF — Classificagdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude, como mostra a Tabela 9.

Paciente Atividade Dominio da CIF Classificacao Qualificacao

P5, P8 d170.1
P14, P27, P36,

P41 d170.2

P4, P6, P30, Assinar Escrever d170

P31, P33, P56,

P57, P58, P59, d170.3
P60, P61, P62,

P63
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P34 Dificuldade o\ =6 Visual b210 b210.2
enxergar

P9, P12, P15,
P17, P19, P23,
P25, P28, P29,
P37, P45, P47,
P48, P53

d450.2

P40 Dirigir Dirigir d475 d475.1

P32, P42, P52

P54 Levantar da Levantar-se d4104 d4104.2
cama

P21 Correr Correr d4552 d4552.3

P7, P18, P43 Pacientes ndo apresentaram queixas

Tabela 9 — Correlagéo entre os problemas de desempenho relatados, classificados e qualificados na
CIF
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4 DISCUSSAO

Em relacdo & amostra, verifica-se escassez de estudos sobre métodos de
intervencdo em reabilitagcdo em pacientes com AEC. Contudo, foram encontrados
sete estudos em base de dados, onde a média do numero de pacientes foi de 25.

Ha poucos estudos referentes a reabilitacdo de pacientes com AEC e que,
em sua maioria referem-se a atividade de andar. Quanto a atividade de assinatura
desses pacientes nao foi encontrada na literatura.

A literatura expressa poucos estudos relacionados a independéncia funcional
de individuos com AEC. Nos estudos de WIIG; et al. (2009), encontramos relato de
um grupo com 16 pacientes diagnosticados com ataxia progressiva, no qual foi
examinado a eficacia de um treinamento intensivo da coordenacgao, e obteve-se
melhora significativa no desempenho motor e reduc¢ao dos sintomas da ataxia. DIAS;
et al. (2009) objetivando avaliar e aplicar uma técnica com utilizacdo de pesos em
membros inferiores buscando melhorar equilibrio e coordenagcédo da marcha, mostrou
uma melhora significativa na maioria dos instrumentos utilizados para mensurar o
desfecho do tratamento proposto. Sendo assim, acredita-se que o uso de peso pode
aumentar a percepgao corporal dos individuos, promovendo um aumento do
feedback e uma melhora no tremor durante 0 movimento.

MANTO; et al (1994) afirmam que alguns estudos dizem que a adi¢cdo de
peso de 500 gramas na extremidade distal de membros superiores exacerba a
dismetria durante movimentos voluntarios, mas faz melhorar o tremor de intencao, o
que difere desta pesquisa, pois neste grupo de pacientes avaliados, esse fato
(dismetria) ndo foi observado. Sendo assim, para esta amostra a adigéo de peso de
500 gramas na extremidade distal de membros superiores auxiliou no controle da
caneta e na atividade de assinar, além de melhorar visivelmente o tremor de
intencdo apresentado por alguns pacientes, favorecendo tanto no tempo de
execucgao da atividade de escrita, quanto na qualidade da tarefa realizada. Melhora
observada por grande parte dos pacientes e pelo avaliador.

Quando se refere a estudos de reabilitagdo e resultados de intervengao da
terapia ocupacional nas AECs, foram encontrados na literatura, somente dois

estudos. Em um desses estudos, os autores SILVA; et al (2010) referem sobre a



39

intervencdo da terapia ocupacional em pacientes com AEC associada a sintomas
depressivos, o qual afirma melhora nestes pacientes apds o periodo do tratamento
proposto. E outro que, os autores DELBONI; et al (2006), sugerem a prescri¢gao e
confeccdo de adaptacbes para a independéncia funcional na atividade de
alimentacdo; na pesquisa foi confeccionada uma Ortese para posicionamento e
contencdo de tronco e coluna cervical em material termomoldavel, objetivando
estabilizagao do tremor ataxico, somado a um apoio de madeira, além da aplicagao
de um dispositivo antiderrapante, aumento da borda do prato com material
termomoldavel removivel, e engrossadores de talheres com massa plastica para
facilitar preensédo, buscando a independéncia funcional do paciente durante esta
atividade, mostrando resultado positivo e boa aceitagdo do paciente quanto a
adaptagao proposta.

Contudo, a utilizagdo de adaptacdes para pacientes com AEC pode
possibilitar um melhor desempenho ocupacional aos mesmos, como visto nesta
amostra estudada, e na pesquisa dos autores DELBONI; et al (2006).

A avaliacgao funcional tem sido destacada pela literatura como um importante
conceito para a compreensido do impacto da doenca na rotina diaria dos pacientes.
Inclui uma variedade de fatores, tais como a percepcdo dos sintomas, barreiras
ambientais, necessidade de auxilio e supervisao, bem como fatores emocionais e do
contexto familiar em que este individuo encontra-se inserido. (OTTENBACHER; et
al., 1996; SCATTOLIN; DIOGO; COLOMBO, 2007; OMS, 2011; RIBERTO, 2011)

De acordo RIBERTO; et al (2004), através da MIF € possivel mensurar o
nivel de independéncia do paciente; sendo assim, no presente estudo, os pacientes
com diagnostico de AEC apresentaram escores de independéncia funcional
intermediarios em todas as dimensdes das avaliagdes propostas (MIF e SARA),
indicando moderado comprometimento relacionado a saude e necessidade de
supervisdao em relagdo ao seu desempenho ocupacional. Segundo BRAGA-NETO;
et al (2010), a escala SARA é um método utilizado para a avaliagdo da gravidade da
AEC, sendo assim, a média dos escores da MIF e da Escala SARA demonstraram
que com o agravamento da doenca ha consequentemente uma piora no nivel de
independéncia funcional dos pacientes avaliados.

As hipoteses de existéncia de correlagdes significativas entre a MIF e SARA,
lancadas neste estudo, foram confirmadas. Eram esperadas correlagdes de
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moderada a forte magnitude entre subescalas/dimensdes similares. Tais achados
indicam que as subescalas da MIF estdo relacionadas a gravidade da doenga,
especialmente no que se refere a dimensao fisica e escore total.

Ha uma diversidade de problemas de desempenho que os pacientes com
AEC referem ter, e os trés principais problemas relacionados a atividade e
participagdo, ja citados anteriormente, s&o escrever, andar e trabalho remunerado,
que tém base em queixas do tipo: assinar, manter-se no emprego e andar.

Diante do objetivo proposto nesta pesquisa, classificar e qualificar de acordo
a CIF, que segundo a OMS (2011), € uma ferramenta para classificar e identificar
fatores, que além da condicdo de saude, estejam interferindo na funcionalidade de
pacientes na realizacdo de suas atividades diarias, as principais dificuldades de
desempenho ocupacional relatados por pacientes com diagnéstico de AEC, nao
houve qualquer dificuldade em qualificar tais atividades, diferente quanto a
realizacao da classificagdo, uma vez que a atividade de assinar, ou assinatura nao é
contemplada na CIF, ou seja, ndo foi encontrado nenhum dominio especifico para
assinar, sendo entao classificada esta atividade como escrever, que de acordo com
a CIF significa “Utilizar ou produzir simbolos ou linguagem para transmitir
informagdes, como produzir um registro escrito de eventos ou ideias ou redigir uma
carta”. (OMS, 2003; OMS, 2011)

Nao ha discussao sobre a atividade “assinar’ na literatura, o que dificulta a
sua discussao nesta pesquisa. E importante destacar que, apesar do problema mais
frequente ter sido “andar’, esta pesquisa mostrou a importancia dada pelos
pacientes avaliados para a atividade “assinar’, sendo esta queixa a segunda mais
citada pelos mesmos, pois esta diretamente relacionada com a incapacidade e
dependéncia, visto que estes individuos deixam de realizar papéis ocupacionais
importantes em sua rotina diaria decorrente desta dificuldade.

Sao0 poucos os estudos sobre o processo de reabilitacdo em ataxias, e os
estudos encontrados referem-se a atividade de andar. Os autores WIIG; et al.(2009);
DIAS (2009); Manto; et al. (1994), afirmam que os relatos da literatura referente a
eficacia da reabilitacao ainda sdo escassos, uma vez que qualquer resultado positivo
decorrente de uma intervencdo pode ser completamente mascarado pelo declinio

natural associado a doenca.
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E valido mencionar que os problemas de desempenho relatados por esses
pacientes sao resultados das deficiéncias progressivas das fungdes corporais, visto
que a AEC é uma doenca degenerativa. Contudo, ndo se pode descartar que fatores
ambientais e pessoais, podem contribuir para um baixo desempenho destes
individuos, quando n&o ha suporte cientifico para questdes que vao além da clinica,
como a reabilitagcdo. (OMS, 2011; Cartilha do Censo, 2010)

Portanto, torna-se evidente que as expectativas nos niveis de déficits
funcionais apresentados devem ser consideradas nos programas especificos de
reabilitacdo fisica. Isto estimula a criacdo de novos métodos e conceitos de
reavaliacdo do individuo, descobrindo meios de investigagdo dentro de uma
concepgao voltada a demanda da doenca.

Acredita-se ainda que, identificar a capacidade funcional do paciente com
AEC e sua competéncia para realizar suas atividades de vida diaria e atividades de
trabalho e lazer aproxima o profissional de saude da realidade vivida pelos mesmos.
Isto também possibilita um melhor planejamento da assisténcia a ser prestada,
especialmente quando se fala em incapacidades, pois estas irdo interferir
diretamente na qualidade de vida desse paciente, nas suas demandas cotidianas,

nos seus cuidadores e, consequentemente, no ambiente em que vivem.
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5 CONCLUSAO

5.1 A atividade de assinar € o segundo maior problema levantado pela
amostra estudada nesta pesquisa, com nota maxima quanto a importancia e a
dificuldade em realizar esta atividade.

Espera-se com este estudo facilitar a atividade de escrita do paciente com
AEC, dando-lhes a opg¢ao da utilizagdo das adaptagbes aqui propostas, e
consequentemente, contribuir para o desenvolvimento de novas pesquisas sobre o
resultado de intervencdo em reabilitagcdo junto a essa populagéo.

5.2 As hipéteses de existéncia de correlagdes significativas entre a MIF e a
SARA, lancadas neste estudo, foram confirmadas. Tais achados indicam que as
subescalas da MIF estdo relacionadas a gravidade da doencga, especialmente no
que se refere a dimensao fisica e escore total, e evidenciam correlacdes de
moderada magnitude entre a subescala motora e escore total da MIF e todas as
dimensdes da SARA.

5.3 Quanto ao desempenho ocupacional desses pacientes o0 que se
levantou, na amostra estudada, é que todas as areas de desempenho destes sado
impactadas decorrentes dos sintomas da doencga. As dificuldades de desempenho
levantadas pela amostra refletem os problemas encontrados na literatura. Esta
pesquisa mostrou que os problemas de desempenho ocupacional relatados, pelos
pacientes com AEC, foram pouco ou nunca discutidos na literatura, como a atividade
de assinar, por exemplo, sugerindo assim estudos prospectivos envolvendo este

tema.
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ANEXO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé tem tipo de doenga denominada Ataxia Espinocerebelar, esta sendo
convidado a participar de um estudo intitulado “A UTILIZACAO DE ADAPTACOES
PARA FACILITACAO DA ESCRITA EM PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE
ATAXIA ESPINOCEREBELAR”. Salientamos que é através das pesquisas que
ocorrem avancos na area de saude e reabilitagdo e sua participacdo é de
fundamental importancia para nos.

Estaremos selecionando 24 pessoas para a pesquisa, todas com a mesma
doencga que vocé possui, todas serdo submetidas ao uso de adaptagdes (peso no
punho e adaptacéao triangular na caneta) para verificar a qualidade do resultado e a
sua preferéncia entre o uso e o nao uso das adaptacdes para a assinatura.

Caso vocé participe da pesquisa, sera necessario passar por um processo de
avaliagao do uso de adaptagbes descritas em um unico momento, logo apds a sua
consulta neste ambulatorio. Para isto, devera permanecer no ambulatério por
aproximadamente mais 30 minutos.

Esta pesquisa ndo ira gerar riscos a sua saude fisica ou mental, nem ira gerar
nenhum gasto financeiro extra.

Sua participacado é importante porque nos dara uma no¢cdo mais abrangente
sobre o0 uso de adaptagdes para escrita da pessoa com ataxia.

O pesquisador responsavel por este trabalho € a terapeuta ocupacional Thais
Vaz Canelossi Rosa. Ela podera ser encontrada neste ambulatério, as tercas-feiras
das 08h30 as 10h30, ou durante a semana, nos dias uteis durante horario comercial,
no telefone (41)3363-1390.

Vocé tem garantidas todas as informacdes que vocé queira, antes, durante e
depois do estudo, tendo vocé liberdade para fazer qualquer pergunta sobre os dados
por vocé prestados e sobre os objetivos da pesquisa.

Queremos salientar que sua participacao nesta pesquisa € voluntaria, ou seja,
vocé tem liberdade de recusar a participar da mesma, ou, se aceitar participar, retirar
seu consentimento a qualquer momento. Esta sua atitude ndo implicara na
interrupcao do seu vinculo com o Hospital que esta assegurado.

As informacgdes relacionadas a pesquisa poderdao ser inspecionadas pelos
Terapeutas Ocupacionais e Médicos que executam a pesquisa e pelas autoridades
legais, no entanto, se qualquer informagao for divulgada em relatério ou publicacgéo,
isto sera feito sob forma codificada, para que seu nome seja mantido em sigilo.
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Salientamos que vocé nao tera qualquer despesa referente aos trabalhos
realizados pelos médicos e terapeutas ocupacionais e também n&o recebera
qualquer beneficio financeiro por participar dela.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, € sim um
codigo.

Eu, li o texto acima e
compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual fui convidado a participar. A
explicagdo que recebi menciona os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que
sou livre para interromper minha participacdo no estudo a qualquer momento sem
justificar. Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Assinatura do Paciente ou responsavel:

Assinatura do Pesquisador Responsavel:

Data:_/ [/



