ISSN 2526-8910

ERAPIA

“OCUPACIONAL

Artigo Original

Compreensio das dificuldades e dos fatores
contextuais nas atividades cotidianas de
pessoas com esclerose multipla: um estudo
piloto

Understanding difficulties and contextual factors in the daily activities
of people with multiple sclerosis: a pilot study

Renata Conter Franco* @, Haidar Tafner Curib* @, Luana Foroni Andrade® @, Eliana Chaves Ferretti*

Universidade Federal de Sao Paulo — UNIFESP, Santos, SP, Brasil.
®Universidade Federal de Sergipe — UFS, Lagarto, SE, Brasil.

Como citar: Franco, R. C., Curib, H. T., Andrade, L. F., & Ferretti, E. C. (2022). Compreensio das
dificuldades e dos fatores contextuais nas atividades cotidianas de pessoas com esclerose maltipla: um
estudo piloto. Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, 30, ¢€2942. https://doi.org/10.1590/2526-
8910.ctoA022292942

Resumo

Introdugdo: A esclerose multipla (EM) ¢é caracterizada pela degeneragio de
estruturas do sistema nervoso. Essa condi¢do de saide pode causar dificuldades na
realizago das atividades de vida didria e impactar a qualidade de vida do individuo.
Objetivo: Compreender as dificuldades e os fatores contextuais (ambientais e
pessoais) que atuam nas atividades cotidianas das pessoas com EM. Método:
Estudo piloto, transversal, descritivo, exploratério e de abordagem quantitativa e
qualitativa. Utilizou-se o formuldrio WHODAS 2.0 de 36 itens e entrevista
semiestruturada, a fim de compreender as dificuldades e os fatores contextuais que
atuam nas atividades cotidianas das pessoas com EM. Resultados: Os participantes
apresentaram maiores dificuldades em relagao & mobilidade e em atividades de vida,
como caminhar por longas distincias e a realizacio de tarefas domésticas. Os
recursos de tecnologia assistiva mais utilizados sio as cadeiras de rodas, bengalas e
andadores. As instalacoes de barras de apoio, corrimios e rampas foram descritas
como modificagdes realizadas no ambiente. Conclusao: Os achados desta pesquisa
contribuiram para verificar a possibilidade de recrutamento de uma amostragem
maior, explorar as causas das dificuldades, aprofundar as investigagoes acerca do
uso de recursos de tecnologia assistiva, adaptag6es no ambiente e enfatizar eventual
associacio da intensidade das dificuldades com os recursos auxiliares de locomocio
e adaptagbes ambientais.

Palavras-chave: Atividades Cotidianas, Classificacio Internacional de Funcionalidade,
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Compreensio das dificuldades e dos fatores contextuais nas atividades cotidianas de pessoas com esclerose miiltipla: um estudo piloto

Abstract

Introduction: Multiple sclerosis (MS) is characterized by the degeneration of the
nervous system structures. This health condition can cause difficulties in carrying
out activities of daily living and impact the individual’s quality of life. Objective:
To understand the difficulties and contextual factors (environmental and personal)
that act in the daily activities of people with MS. Method: Pilot, cross-sectional,
descriptive, exploratory study with a quantitative and qualitative approach. The
36-item WHODAS 2.0 form and semi-structured interview were used in order to
understand the difficulties and contextual factors that affect the daily activities of
people with MS. Results: Participants had greater difficulties in terms of mobility
and life activities, such as walking long distances and performing household chores.
The most used assistive technology resources are wheelchairs, canes and walkers.
The installations of grab bars, handrails and ramps were described as modifications
made to the environment. Conclusion: The findings of this research contributed
to verifying the possibility of recruiting a larger sample, exploring the causes of the
difficulties, deepening the investigations about the use of assistive technology
resources, adaptations in the environment and emphasizing the possible association
of the intensity of the difficulties with the mobility aids and environmental
adaptations.

Keywords: Activities of Daily, Living International Classification of Functioning,
Disability and Health, Self-Help Devices.

Introdugio

A esclerose maltipla (EM) é uma desordem neurolédgica inflamatdria, cronica e
desmielinizante do sistema nervoso central que ocasiona leses disseminadas ou placas
na substincia branca e na medula espinhal (Silva & Silva, 2014). A EM ¢ a causa nio
traumdtica de incapacidade mais frequente em pessoas entre os 20 e os 40 anos
(Guimaraes & S4, 2014), sendo duas vezes mais comum em mulheres que em homens
(Multiple Sclerosis International Federation, 2013).

A EM afeta em média de 15 a 18 pessoas a cada 100 mil habitantes
(Finkelsztejn et al., 2014). Os estudos epidemiolégicos da EM no Brasil sdo escassos; no
entanto, estima-se que hd 25 mil pessoas com EM, em sua maioria na regiio sudeste
(Mesquita, 2013). As causas da EM ainda sio desconhecidas, mas estudos sugerem que
a predisposicio genética e fatores ambientais podem estar relacionados ao
desenvolvimento da doenga (Oliveira-Kumakura et al., 2019; Cotsapas et al., 2018).
Dentre os sintomas mais frequentes da EM, estao: fadiga, dor e alteragoes da motricidade
e sensibilidade (Silva & Cavalcanti, 2019).

As pessoas com EM podem apresentar incapacidades, situacdes de desvantagem e
limitagdes nas atividades cotidianas. Os prejuizos na capacidade de desempenho
costumam iniciar devido a fadiga e fraqueza, posteriormente, podendo evoluir para
outros sintomas, como paraparesia ou hemiparesia, espasticidade, incoordenagio
motora e tremores involuntdrios (Pimentel & Toldr4, 2017; Oliveira-Kumakura et al.,
2019). Essas alteragbes motoras podem causar limitagbes em atividades como
transferéncias e locomogao. Alteracoes Gpticas, vesicais, intestinais e cognitivas também
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sio comuns nessa populagio (Blake & Bodine, 2002). Esses sintomas podem se
constituir como limitagdes para realizacio de atividades como leitura, relacoes sexuais e
de tomada de decisoes (Blake & Bodine, 2002).

Diversos estudos utilizaram o World Health Organization Disability Assessment Schedule
2.0 (WHODAS 2.0) para averiguar nivel de incapacidade em pessoas com EM,
concluindo que esse instrumento fornece uma estrutura ttil para avaliar diferentes aspectos
da deficiéncia nessa populagio (Chopra et al., 2008; Gomes & Carvalho, 2019;
Pokryszko-Dragan et al., 2020; Wu et al., 2020). O WHODAS 2.0 foi desenvolvido pela
Organizagio Mundial da Satde (World Health Organization, 2010) e teve sua versao
brasileira validada para uso no processo de aferi¢io da funcionalidade em pessoas com EM,
sendo considerado uma ferramenta util tanto na prética clinica, para identificar dreas com
déficits e que necessitam de intervengoes adicionais, quanto como instrumento de
pesquisas (Cardoso et al., 2020). Esse instrumento demonstrou ser eficaz para fornecer
informagoes valiosas a respeito dos diferentes aspectos do impacto da doenga no individuo
(Chopra et al., 2008; Wu et al., 2020), assim como para avaliar o nivel de incapacidade
fisica e correlacionar com quadros depressivos (Gomes & Carvalho, 2019) e qualidade da
participagio social (Pokryszko-Dragan et al., 2020).

Segundo a Classificagio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Sadde
(CIF) da OMS (Organiza¢io Mundial da Satde, 2013), modelo biopsicossocial da
deficiéncia, o nivel de funcionalidade de uma pessoa ocorre devido a uma interagiao
dinimica entre sua condi¢do de satde, fatores ambientais e fatores pessoais. Isso ¢, a
deficiéncia nao deve ser relacionada apenas a limitagoes fisicas ou mentais (condigio de
satide), mas considerada como uma disfunc¢io da interface entre um individuo € o seu
contexto (Organiza¢do Mundial da Saide, 2013). Os fatores contextuais sio compostos
por fatores ambientais e pessoais. Os fatores ambientais sio definidos como o acesso a
recursos, como tecnologia assistiva (TA), acessibilidade de ruas, edificios e meios de
transporte. Jd4 os fatores pessoais sio compostos por atitudes de outras pessoas,
prioridades publicas e disponibilidade de servigos (Organizagio Mundial da Saudde,
2013). A compreensao desses fatores pode contribuir para reduzir eventuais barreiras e,
assim, facilitar a participagdo das pessoas com EM.

As pessoas com EM que apresentam baixo desempenho ocupacional utilizam
dispositivos de tecnologia assistiva (T'A) com a finalidade de melhorar ou manter sua
capacidade funcional (Blake & Bodine, 2002). Cadeiras de rodas, bengalas e andadores
sa0 os dispositivos mais utilizados devido & limita¢do na mobilidade causada pela doenca
(Blake & Bodine, 2002; Souza et al., 2010; Backus, 2016). O uso de TA pode aumentar
a qualidade de vida (QV) de pessoas com EM (Devitt et al., 2004) e atuar como um
facilitador durante as AVD’s, promovendo maior participagdo as pessoas com EM
(Ferreira et al., 2017).

Adaptacoes e mudangas estruturais no ambiente também sio ac¢oes desenvolvidas
para as pessoas com EM (Blake & Bodine, 2002). A utilizagao de recursos assistivos e a
implementacio de alteracoes arquitetonicas sio realizadas geralmente no contexto
domiciliar, de trabalho e em veiculos (Blake & Bodine, 2002). Essas intervencoes
contribuem para reduzir as limitacoes devido ao estado funcional e, consequentemente,
aumentar a participacdo social em suas atividades significativas (Blake & Bodine, 2002).

Segundo o Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (2015), o terapeuta

ocupacional é o profissional habilitado para prescrever, orientar e desenvolver dispositivos
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auxiliares de locomogio e adaptacoes estruturais que promovam aumento do desempenho
ocupacional. No processo de reabilitacio da pessoa com EM, o terapeuta ocupacional
contribui com agbes em satide que possibilitem maior participagio em atividades de
autocuidado, trabalho e lazer (Steulgens etal.,, 2003). Intervengoes como programas de
reabilitagio, de promogio de satide e manejo de fadiga podem promover maior desempenho
funcional e nivel de participacio de pessoas com EM (Yu & Mathiowetz, 2014a). A terapia
ocupacional pode ainda promover beneficios as fungdes cognitivas, motoras e de regulagio
emocional de pessoas com EM (Yu & Mathiowetz, 2014b).

O presente estudo se configura como um estudo piloto. Em outras palavras, um
estudo preliminar com a finalidade de verificar a viabilidade do método delineado para
realizar futuras investigagdes em maior escala (In, 2017). Os estudos pilotos
demonstram ser um importante passo para diminuir os riscos de planejamento e de
método ao projetar o estudo principal (In, 2017; Thabane et al., 2010). Dessa forma,
este estudo pode contribuir para compreensio da populagio alvo investigada, dos
instrumentos de avaliacdo relacionados, da possivel relacio dos dados prévios e dos
desafios futuros acerca das dificuldades e fatores contextuais encontrados no cotidiano
das pessoas com EM (In, 2017; Thabane et al., 2010).

Fundamentado nessa perspectiva, acredita-se que o estudo principal podera contribuir com
informagoes aos terapeutas ocupacionais sobre as dificuldades, dispositivos de TA’s e fatores
pessoais comumente relatados pelas pessoas com EM. Ainda, possibilitard eventuais associagoes
entre as dificuldades em relagao aos diferentes tipos de atividades, avaliada pelo WHODAS
2.0, e fatores contextuais (ambientais e pessoais). Sendo assim, o presente estudo tem por
objetivo compreender as dificuldades e os fatores contextuais (ambientais e pessoais) que atuam
nas atividades cotidianas das pessoas com EM.

Método

Delineamento metodolégico

Trata-se de um estudo piloto de natureza transversal, descritiva e exploratéria com
abordagem quantitativa e qualitativa. Considerando objetivo do estudo principal, este
estudo piloto verificou os seguintes componentes de viabilidade: processual (desafios
para o recrutamento de participantes); recurso (aplicabilidade dos instrumentos de
investigacdo); e cientifico (avaliagio de possiveis relagio dos resultados prévios e desafios
para o estudo principal) (Thabane et al., 2010).

Contexto

Este estudo foi realizado por meio de uma parceria entre o departamento de Ciéncias
do Movimento Humano da Universidade Federal de Sio Paulo (UNIFESP) e com a
Associagao Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM).

Participantes

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Sdo Paulo,
CAAE 28940519.7.0000.5505. O presente estudo contou com a participagao de individuos
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diagnosticados com esclerose multipla. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que esclarece os direitos quanto 2 liberdade de
participagio e desisténcia, o direito de identidade preservada e a auséncia de riscos oferecidos a
sua vida, uma vez que as medidas utilizadas sao indiretas e nao invasivas.

Critérios de inclusio: ser diagnosticado com esclerose multipla hd pelo menos 6
meses, ter pelo menos 18 anos completos na data da coleta de dados, autodeclarar nio
possuir comorbidades ou outra doenga fisica cronica ou incapacidade (por exemplo,
acidente vascular cerebral ou lesdo medular, um diagnéstico de doenga mental, sintomas
psicéticos ou alteragoes cognitivas importantes) e concordar em participar do estudo,
assinando o termo de consentimento livre e esclarecido.

Critérios de exclusio: ser diagnosticado com esclerose multipla hd menos de 6 meses,
nao possuir 18 anos completos na data da coleta de dados, autodeclarar possuir
comorbidade ou outra doenga fisica cronica ou incapacidade (por exemplo, acidente
vascular cerebral ou lesio medular, um diagnéstico de doenga mental, sintomas
psicéticos ou alteragoes cognitivas importantes) e discordar em participar do projeto,
nao assinando o termo de consentimento livre e esclarecido.

Instrumentos

WHODAS 2.0

World Health Organization Disability Assesment Schedule (WHODAS 2.0) é uma
escala de avaliacio da incapacidade/dificuldade da Organizagio Mundial da Satde
(OMS). O WHODAS 2.0 tem como finalidade mensurar a satide e deficiéncia de forma
transcultural. O instrumento foi desenvolvido com base em conceitos definidos pela
Classificagio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Sadde (CIF) com
perguntas acerca das dificuldades enfrentadas pelos entrevistados nos tltimos 30 dias e
em 6 dominios da vida: (1) Cogni¢do: compreensio e comunicacio; (2) Mobilidade:
movimenta¢io e locomogio; (3) Autocuidado: lidar com a prépria higiene, vestir-se,
comer e permanecer sozinho; (4) Relacoes interpessoais: interagdes com outras pessoas;
(5) Atividades de vida: atividades domésticas, escolares e de trabalho; (6) Participagio:
participar de atividades comunitdrias e na sociedade (Word Health Organization, 2010).

Para cada dominio, o instrumento apresenta uma medida geral de funcionalidade e
deficiéncia (grau de limitagao funcional), sem ter como foco uma doenga especifica. O
questiondrio WHODAS se encerra com trés perguntas acerca da frequéncia com a qual
o participante sentiu dificuldades e incapacidades no Gltimo més, tais como: (1) “Em
geral, nos dltimos 30 dias, por quantos dias essas dificuldades estiveram presentes?”; (2)
“Nos tltimos 30 dias, por quantos dias vocé esteve completamente incapaz de executar
suas atividades usuais ou de trabalho por causa da sua condi¢io de satde?”; (3) “Nos
tltimos 30 dias, sem contar os dias em que vocé esteve totalmente incapaz, por quantos
dias vocé diminuiu ou reduziu suas atividades usuais ou de trabalho por causa de alguma
condi¢ao de satde?” (Word Health Organization, 2010).

Foi realizado o cdlculo simples proposto pelo manual do WHODAS 2.0 (Word Health
Organization, 2010), atribuindo um escore de 0 a 100 a cada item, além de um escore total
do questiondrio (Word Health Organization, 2010). Cada participante relatou qual seu nivel
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de dificuldade em cada atividade de acordo com uma escala de 5 niveis: “1 — nenhuma
dificuldade” contabilizando-se 0 ponto, “2 — dificuldade leve” (25 pontos), “3 — dificuldade
moderada” (50 pontos), “4 — dificuldade grave” (75 pontos) e “5 — dificuldade extrema/nao
consigo realizar esta atividade” valendo 100 pontos. Ou seja, quanto mais préximo de 100 for
o escore, maior a dificuldade (Word Health Organization, 2010).

O escore médio para cada dominio ¢ a soma da pontuacio de cada atividade relacionada,
dividida pelo ndmero de itens do dominio. O escore total é a soma das pontuagées de todos
os dominios, dividida pelo nimero total de itens do questiondrio, que ¢ 36 itens (Word Health
Organization, 2010). Foram apresentados os valores de escore médio dos dominios, o desvio
padrao e os valores minimo e méximo da varidvel medida referentes 2 amostra total.

Entrevista sobre os fatores de contexto

Elaborou-se uma entrevista semiestruturada com a finalidade identificar fatores de
contexto como fatores pessoais, o uso de dispositivos assistivos e adaptagdes no ambiente
que permeiam as atividades cotidianas desses individuos (Organizagio Mundial da
Satde, 2013). Essa entrevista foi baseada na Classificagio Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satide (CIF), a qual é caracterizada por ser um modelo
de organizagio e documentagio de informagoes sobre funcionalidade e incapacidade.

A CIF ¢ organizada em duas partes, sendo a primeira sobre funcionalidade e
incapacidade e a segunda sobre os fatores contextuais, subdividida em fatores ambientais
e pessoais (Organizagio Mundial da Satde, 2013). A primeira parte é subdividida em
funcdes/estruturas do corpo e atividades/participagio. Fungoes do corpo sio os aspectos
fisiolégicos dos sistemas organicos; jd as estruturas so o suporte anatdmico. Atividades sao
as agoes ¢ tarefas executadas pelos individuos; jd participagio ¢ definida como o
envolvimento em situacoes de vida didria. A segunda parte da CIF é subdividida em fatores
ambientais e pessoais. Os fatores ambientais se trata do ambiente fisico, social e de atitude
no qual as pessoas vivem e conduzem sua vida. Enquanto isso, os fatores pessoais sio
caracterizados por questoes especificas de cada individuo, como género, idade, estilos de
vida, hébitos, educagio e profissio (Organizacdio Mundial da Satude, 2013).

A entrevista contém perguntas acerca dos fatores pessoais, como: idade, género, tempo de
diagndstico, situacio civil, situacio laboral, nivel de escolaridade e renda mensal. A entrevista
contém perguntas referentes aos fatores contextuais ambientais, como: “Utiliza algum tipo de
dispositivo assistivo no seu cotidiano”; “Qual o recurso que mais utiliza?”; © Qual foi a forma
de aquisi¢io da TA?”; “Realizou alguma adaptagio no seu ambiente (casa, trabalho,
automével)”; “Quais modificagoes foram realizadas?”; “Essas adaptagdes caracterizam-se como
barreiras ou facilitadores?”; “Suas relagoes pessoais atuam como barreiras ou facilitadores?”. Os
participantes ainda tiveram a op¢do de relatarem observagoes que julgassem significativas em
relagio ao uso do dispositivo assistivo no cotidiano, bem como as barreiras arquitetonicas nos
ambientes em que mais frequentam.

Procedimentos

A coleta de dados ocorreu na sede da ABEM em Sio Paulo, na data de 4 de marco
de 2020, com os usudrios do servico que aguardavam seus agendamentos no saguio
principal. Esses foram selecionados pela pesquisadora principal, configurando-se como
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uma amostra por conveniéncia. Os usudrios que concordaram participar da pesquisa
foram entrevistados para coleta de dados do presente estudo.

Sendo assim, realizou-se um levantamento por meio do formuldrio WHODAS 2.0
administrado pelo entrevistador ou na forma autoadministrada, de acordo com as
necessidades de cada entrevistado. Posteriormente, os participantes foram entrevistados,
a fim de compreender se os fatores de contextuais atuam como barreiras e facilitadores
nas atividades cotidianas.

Andlises de dados

A andlise descritiva dos dados demogréficos, bem como a entrevista semiestruturada, foi
realizada apds os procedimentos de codificagio das respostas e tabulagio dos dados (Gil, 2010).
As varidveis continuas foram agrupadas sob a forma de média e desvio padrio. As varidveis
categdricas foram agrupadas sob a forma de frequéncia absoluta e relativa. Os dados coletados
por meio do WHODAS 2.0 foram agrupados sob a forma de média e desvio padrio. A andlise
descritiva dos dados foi realizada por meio do software R (R Core Team, 2020).

Resultados

Caracteristicas da amostra

Participaram do estudo oito individuos com idade média de 47 anos (+10,60), sendo
que, desses, 75% (n=6) sio do género feminino e 87,5% (n=7) com tempo de
diagnéstico hd mais de 6 anos. Quanto 2 situagdo civil da amostra, 37,5% (n=3) dos
participantes eram solteiros, 25% (n=2) casados ¢ 37,5% (n=2) divorciados. Sobre a
situacdo laboral atual, 62,5% (n=5) dos participantes eram aposentados e 25% (n=2) se
declararam em outras categorias, sendo um como temporariamente afastado do trabalho
e outro como responsdvel pelas tarefas domésticas. Somente um participante declarou
realizar atividades escolares ou de trabalho.

Em relacdo a escolaridade, 25% (n=2) possuem ensino fundamental incompleto, 37,5%
(n=3) ensino médio completo, 25% (n=2) ensino superior incompleto e 12,5% (n=1) ensino
superior completo. Sobre a renda mensal, 25% (n=2) recebem até 1 saldrio minimo, 37,5%
(n=3) recebem de 1 a 3 saldrios minimos e 37,5% (n=3) de 3 a 6 saldrios minimos por més.

Descrigao das dificuldades na realizacio das atividades cotidianas e o grau de
limitagao funcional (WHODAS 2.0)

Os participantes apresentaram dificuldade moderada em “Mobilidade” (40,9+20,7)
e em “Atividades de Vida” (38,3+37,1). O dominios “Participa¢do Social” (28,8+20,0),
“Autocuidado” (25,8+31,1) e “Cognicao” (18,2+14,6) apresentaram dificuldade leve,
enquanto, em “Relagoes Interpessoais”, nenhuma dificuldade (7,5+8,9). A média do
escore total dos participantes foi 26,3 (+11,0), isto ¢, apresentaram dificuldade leve nas
atividades mencionadas no questiondrio em geral (Tabela 1).
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Tabela 1. Medidas descritivas das varidveis.

Varidveis Média (+DP) Minimo Miximo
Escore Mobilidade 40,9 (+20,7) 10,0 72,0
Escore Atividades de Vida 38,3 (¥37,1) 0,0 100,0
Escore Participacao 28,8 (+20,0) 10,6 65,6
Escore Autocuidado 25,8 (¥31,1) 0,0 75,0
Escore Cognicio 18,2 (+14,6) 4,1 50,0
Escore Relagoes Interpessoais 7,5 (+8,9) 0,0 20,0
Escore Total 26,3 (+11,6) 13,2 46,9

Mobilidade

Os individuos apresentaram dificuldade moderada nas atividades “andar por longas
distAncias como um quilémetro” (65,6+32,6) e “ficar em pé por longos periodos como
30 minutos” (53,1+36,4). Enquanto isso, apresentaram dificuldade leve em “levantar-
se a partir da posi¢ao sentada” (37,5+42,2), “sair de casa” (28,1+33,9) e “movimentar-

se dentro de casa” (14,3+19,7) (Tabela 2).

Tabela 2. Escore Médio dos participantes nas atividades do dominio “Mobilidade”.

Mobilidade Escore Média Desvio Padrao
Andar por longas distAncias como um quilémetro 65,6 32,6
Ficar em pé por longos perfodos como 30 minutos 53,1 36,4
Levantar-se de uma posi¢ao sentada 37,5 42,2
Sair de casa 28,1 33,9
Movimentar-se dentro de casa 14,3 19,7

Atividades de vida: atividades domésticas, escolares e de trabalho

Em “atividades domésticas”, os participantes declararam maior dificuldade em “fazer as
tarefas domésticas na velocidade necessiria”, indicando dificuldade moderada (53,1+41,0). Os
participantes demonstraram dificuldade leve em “fazer todas as tarefas domésticas que
precisavam” e “cuidar dos afazeres domésticos”, ambas com escore médio 37,5 (+37,8) e “fazer
bem suas tarefas domésticas mais importantes” (34,4+37,6) (Tabela 3).

Apenas um participante declarou realizar atividades escolares ou de trabalho, isto ¢,
esses itens nio foram pontuados aos demais participantes, conforme instrucoes do
Manual do WHODAS 2.0 (Organizagio Mundial da Saide, 2013). Sendo assim, nao

foi possivel descrever o escore médio da amostra em relagio a essa atividade.

Tabela 3. Escore médio dos participantes nas atividades do dominio “Atividades de Vida - Atividades
Domésticas”.

Atividades domésticas Escore Média Desvio Padrao
Fazer as tarefas domésticas na velocidade necessiria 53,1 41,0
Fazer todas as tarefas domésticas que precisava 37,5 37,8
Cuidar dos afazeres domésticos 37,5 37,8
Fazer bem suas tarefas domésticas mais importantes 34,4 37,6
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Descrigiio dos fatores contextuais ambientais

Quanto aos fatores contextuais, 87,5% (n=7) dos participantes relataram utilizar
algum tipo de TA no seu cotidiano, enquanto somente 12,5% (n=1) relataram nao fazer
uso. A maioria (n=6) tiveram sua TA paga com recursos préprios. Somente dois
participantes receberam o recurso de TA por doagdo. Sobre os tipos de tecnologia
utilizadas, os participantes relataram usar apenas bengala (n=2), bengala e andador
(n=1), andador e cadeira de rodas (n=2) e apenas cadeira de rodas (n=2).

Cinco (62,5%) participantes fizeram altera¢oes no ambiente (casa, local de trabalho
ou no automével), como instalagio de barras de apoio (n=2), corrimées nas escadas
(n=2), rampas nas dreas onde havia degraus (n=1), elevacio do assento do vaso sanitdrio
(n=1) e compra de carro adaptado (n=1). Somente trés participantes (37,5%) disseram
nio ter feito nenhuma alteracio.

Todos os participantes que realizaram adaptagoes alegaram que as mesmas foram
importantes para a realizagio das atividades cotidianas e, dessa forma, agiram como um
facilitador. Ademais, todos os participantes relataram ter pessoas (familiares, amigos e
vizinhos) que agem como facilitadores no seu dia a dia.

Na drea reservada para observagoes, 25% (n=2) dos participantes relataram que a
falta de acessibilidade urbana configura barreira para a participagio plena. Nio foram
realizadas observagoes acerca do uso de dispositivos assistivos.

Discussao

O presente estudo tem por objetivo compreender as dificuldades e os fatores
contextuais (ambientais e pessoais) que atuam nas atividades cotidianas das pessoas com
EM. Os participantes dessa pesquisa apresentaram caracteristicas tipicas previstas as
pessoas com EM no Brasil e no mundo, no que se diz respeito a género, idade e situagao
laboral (Andrade et al., 2014). Por outro lado, em relagio ao nivel de escolaridade,
apenas 12,5% dos participantes relataram ter o ensino superior completo. Esse dado
contrasta com os achados do estudo de Estrutti et al. (2019), no qual 67% haviam
completado o ensino superior. E possivel que essa assimetria seja causada pela diferenca
no tamanho das amostras estudadas.

A mobilidade e a realizacio de atividades de vida, essencialmente locomo¢io em
longas distincias e tarefas domésticas, foram descritas como as atividades mais
desafiadoras para essa populacio. Esse dado também ¢é apontado por Backus (2016) que
se refere & mobilidade como uma fun¢io com maior limitagio em pessoas com EM. Em
contrapartida, Finlayson et al. (1998) e Andrade et al. (2014) concluem que atividades
realizadas em pé, atividades domésticas e de circulagio fora de casa sio as mais
comprometidas pela EM.

A EM ¢é uma doenga incapacitante que causa prejuizos na realizacio independente de
atividades de autocuidado, instrumentais e avancadas da vida didria (Oliveira-
Kumakura et al., 2019). Atividades que necessitam de locomogao em longas distincias e
a realizagdo de atividades de vida podem exigir gastos energéticos exacerbados as pessoas
com EM (Hameau et al., 2017; Severijns et al., 2018). A locomogio estd associada com a
forca muscular e a espasticidade (Hameau et al., 2017), enquanto que o uso didrio dos
membros superiores pode gerar fadiga neuromuscular (Severijns et al., 2018).
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A espasticidade, a perda de forca muscular e a fadiga sao sintomas comumente presentes
em pessoas com EM que podem impactar de forma significativa as atividades de vida didria
(AVD). A espasticidade compromete a fun¢io dos membros inferiores, sendo que, de forma
mais agravante, pode limitar o desempenho em atividades como subir escadas, caminhadas
e, até mesmo, o sono (Bethoux & Marrie, 2016). Outros sintomas, como a limitacio na
forca muscular (Wangetal, 2020) e a fadiga (Oliveira-Kumakuraetal, 2019;
Andrade etal,, 2014), estio correlacionados com o desenvolvimento da EM e,
consequentemente, so fatores limitantes ao desempenho de atividades de autocuidado,
produtividade e lazer (Andrade et al., 2014; Wang et al., 2020).

Em relacio ao uso de TA, pode-se dizer que os dispositivos como cadeiras de rodas,
bengalas e andadores foram empregados a fim de melhorar a performance nas dreas de
maior dificuldade, uma vez que o dominio que obteve escore mais alto foi “mobilidade”.
As TAs relacionadas a mobilidades sdo frequentemente prescritas as pessoas com EM
por apresentarem limitagdes durante a marcha como fadiga, fraqueza muscular,
espasticidade, ataxia e desequilibrio (Pereira, 2020; Souzaetal., 2010). Esse
comprometimento pode impactar a mobilidade independente, interferindo
significativamente nas atividades de vida didria (Van der Feen etal., 2020). Logo, ¢
comum que pessoas com EM cuja incapacidade é de moderada a severa necessitam de
bengalas e cadeira de rodas para realizar mobilidade com mais autonomia e
independéncia (Pittock et al., 2004; Souza et al., 2010).

A prescrigio desses dispositivos de mobilidade deve ser baseada nas estruturas e
funcoes do corpo e nos fatores de contexto (ambientais) da pessoa com EM, visando
proporcionar maior desempenho na mobilidade e participagio nas atividades didrias
(Eberhardt & Finlayson, 2005). A compreensao desses fatores ¢é essencial para diminuir
o risco de limita¢do ao uso e abandono dos dispositivos de TA de mobilidade ¢ aumentar
a funcionalidade do individuo de acordo com as suas necessidades (Jiménez-Arberas &
Ordénez-Ferndndez, 2021).

Em relagio as modificagoes domiciliares, 62,5% dos participantes relataram ter feito
alguma adaptagdo, como instalagio de barras de apoio, rampas nas entradas e elevagio
de vaso sanitdrio.

A acessibilidade arquiteténica em domicilios as pessoas com desordens neuroldgicas
¢ essencial para o desenvolvimento de um ambiente seguro e funcional. Tais adaptagoes
nos ambientes devem ser realizadas em conjunto com profissionais habilitados. De
acordo com Bishop et al. (2013), é comum que pessoas com EM realizem adaptagoes
em suas residéncias e mudem para casas com mais acessibilidade arquitetonica.
Entretanto, o estudo aponta ainda que 1 a cada 4 pacientes apresenta dificuldades
financeiras para realizar as adaptagdes necessdrias em suas residéncias e 10% relatam ter
sofrido preconceito ao tentar alugar uma casa, sendo negados como inquilinos ou nao
conseguindo autorizacdo do proprietdrio para realizar adaptagdes para melhorar a
acessibilidade (Bishop et al., 2013).

A atuagio do terapeuta ocupacional com a populagio com EM ¢ pautada no
gerenciamento dos sintomas, visando maximizar a independéncia e seguranga nas AVDs
(Buzaid et al., 2013). Considerando as dificuldades descritas pelas pessoas com EM
neste estudo, o profissional de terapia ocupacional poderd contribuir com agbes em
satde que possibilitem maior participagio em atividades de autocuidado, trabalho e lazer
(Steulgjens et al., 2003). Por meio da TA e adaptagbes no ambiente, a terapia
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ocupacional poderd também realizar agoes de promogao da funcionalidade, autonomia
e independéncia das pessoas com EM. Entende-se que o terapeuta ocupacional é o
profissional habilitado para prescrever, orientar e desenvolver dispositivos auxiliares de
locomogao, adaptagoes estruturais e treinamento e estratégias para realizar de forma
funcional as AVD (Buzaid etal., 2013; Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional, 2015). Essas agdes desenvolvidas pelos profissionais de terapia
ocupacional com essa populagio se demonstram efetivas, indicando diversidade de
intervengdes que podem ser utilizadas enquanto propostas terapéuticas as pessoas com
EM (Campos & Toldrd, 2019).

Esse estudo piloto propos verificar o método tracado, a fim de possibilitar a eventual
investigacdo acerca da utilizagio do WHODAS 2.0 e da entrevista semiestruturada
elaborada pelos autores com base na CIF, descrevendo as dificuldades e fatores de
contextos que permeiam as atividades do cotidiano das pessoas com EM. Em rela¢do ao
recrutamento, observou-se facilidade para abordagem dos participantes. Os usudrios da
ABEM se mostraram interessados em responder aos questiondrios e dispostos a discussao
com pesquisador. Além disso, destaca-se que, somente em um dia, foram recrutados e
coletados dados de oito participantes, mostrando facilidade na coleta. Portanto,
acredita-se que, para a realizagio do estudo principal, seja possivel recrutar uma
quantidade amostral maior com facilidade.

Quanto a aplicabilidade dos instrumentos, primeiramente, em relagio ao WHODAS
2.0, sabe-se que o questiondrio indica o nivel de dificuldade em cada atividade/dominio,
mas nio documenta as causas dessa dificuldade. Por exemplo, se uma pessoa apresentar
fadiga severa, provavelmente, terd dificuldade na atividade “andar por longas distdncias”.
Em outras palavras, o WHODAS 2.0 identificaria a existéncia da dificuldade, mas nao
a sua causa, isto ¢, a fadiga. Assim, é necessdrio que sejam implementadas questoes
suplementares que explorem as causas das dificuldades verificadas pelo questiondrio
WHODAS 2.0.

De outro lado, na entrevista semiestruturada, foi observada a necessidade de
aprofundar as investigacoes acerca do uso de recursos de TA, de modo a verificar em
quais atividades e contextos foram utilizados e implementados, por exemplo, registrando
os tipos de cadeiras de rodas (manual ou motorizada) e em qual ambiente esses
dispositivos sao utilizados. Em respeito as alteracoes feitas no ambiente, nio apenas
descrever como essas facilitam as AVDs, mas também a forma como foram indicadas e
instaladas (se foram indicadas por um profissional da sadde, planejadas pelo préprio
usudrio etc.).

Quanto aos resultados, por constatar maior dificuldade em atividades de mobilidade
e de tarefas domésticas e maior predominio de dispositivos de mobilidade, consideramos
enfatizar uma eventual associagio da intensidade das dificuldades com os recursos
auxiliares de locomocio e as adaptagdes realizadas nos ambientes. Para tal, percebe-se a
necessidade da aplicagao de testes estatisticos ao estudo principal, a fim de compreender
a relagio entre as varidveis investigadas.

Conclusao

Os participantes com EM apresentaram maiores dificuldades em relagio a
mobilidade e em atividades de vida, como caminhar por longas distancias, e a realizagao
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de tarefas domésticas. Os participantes relataram fazer uso de dispositivos e recursos de
tecnologia assistiva (TA), e todos as descreveram como facilitadores durante as
atividades. Os recursos mais utilizados sao as cadeiras de rodas, bengalas e andadores. As
instalagdes de barras de apoio, corrimios e rampas foram descritas como modificagoes
realizadas no ambiente. Esse estudo piloto possibilitou verificar: a possibilidade de
recrutamento de uma amostragem maior; necessidades de explorar as causas das
dificuldades verificadas pelo questiondrio WHODAS 2.0; aprofundar as investigacoes
acerca do uso de recursos de TA e adaptacdes no ambiente; e enfatizar eventual
associacio da intensidade das dificuldades com os recursos auxiliares de locomogio e
adaptacoes realizadas nos ambientes.
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