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RESUMO

Introducdo: A participacdo € um importante indicador de saude na primeira infancia de criancas
com Paralisia Cerebral (PC) e deve ser priorizada nos programas de reabilitacdo. No entanto,
criancas pequenas com PC tendem a enfrentar restricfes para participar em atividades na
comunidade, o que reforca a necessidade de investigar esse desfecho em paises de média e baixa
renda, como o Brasil. Objetivo: Descrever a participacdo na comunidade e o perfil ambiental de
criancas pequenas brasileiras com PC, analisar a correlacdo entre os dominios de participacéo,
fatores ambientais e o nivel GMFCS da crianga, e sugerir uma estratégia de intervencdo para
melhorar a participacdo. Métodos: Este estudo, recorte do projeto multicéntrico “PartiCipa Brasil”,
envolveu criancas brasileiras com PC, entre 2 e 5 anos e 11 meses. Utilizou-se um questionario de
fatores contextuais, 0 Gross Motor Function Classification System (GMFCS) - Family Report para
classificar a fungdo motora grossa, e o Young Children's Participation and Environment Measure
(YC-PEM) para avaliar a participacdo (Frequéncia, Envolvimento e Desejo de mudanca) e o
ambiente (Suportes, Barreiras, Ajudas, Recursos e Apoio geral do Ambiente). As analises foram
feitas por meio do software Jamovi (versdo 2.3.28) com estatisticas descritivas e correlacdo de
Spearman, adotando p<0,05. Além disso, como segundo produto, foi elaborado um capitulo de
livro com um caso clinico de uma crianca com PC, de 7 anos, submetida a uma intervencéo baseada
na abordagem PREP (Caminhos e Recursos para 0 Engajamento e Participacdo). Foram utilizados
os instrumentos Canadian Occupational Therapy Measure (COPM), Participation and Environment
Measure for Children and Youth (PEM-CY) e a Escala de Metas terapéuticas acordadas em
parceria com a familia (GAS). Resultados: Das 541 criancas com PC acompanhadas pelo PartiCipa
Brasil, 109 responderam o YC-PEM e foram incluidas neste estudo, com idade média de 44,8
meses (DP=12,0). Houve predominio do sexo masculino, PC espastica e nivel V do GMFCS, com
criangas oriundas de familias de baixa renda. Em média, as criangas participaram da comunidade
“uma vez no ultimo més” e se envolveram no nivel “mais ou menos”, com énfase em atividades
relacionadas a “compromissos”. Observou-se maior nivel de suportes em comparacédo as barreiras
enfrentadas, e 49,8% dos cuidadores expressaram desejo de mudanca na participacdo. A
Frequéncia de Participacéo correlacionou-se significativamente com o GMFCS da crianga (r?=-
0,240, p=0,011); o Envolvimento com os Suportes (r2=0,230, p=0,016), Ajudas do Ambiente
(r>=0,210, p=0,028) e Apoio Geral do Ambiente (r?=0,238, p=0,012); e o Desejo de Mudanca com
Suportes (r2=-0,274, p=0,003), Barreiras (r2=0,340, p=0,001), Ajudas do Ambiente (rz=-0,359,
p=0,001) e Apoio Geral do Ambiente (r2=-0,344, p=0,001). Para o capitulo de livro, foi percebido
mudancas clinicamente significativas na COPM e na GAS com escores acima de 2 pontos e 50
pontos, respectivamente, e melhora nas pontuacfes de Participacdo e Ambiente na PEM-CY.
Conclusao: Trata-se do primeiro estudo com dados do PartiCipa Brasil que descreve como criangas
pequenas com PC de diferentes regides do Brasil participam na comunidade. Compreender a
participacdo e os fatores ambientais pode apoiar intervenc6es, como a abordagem PREP, para
melhorar as oportunidades de participacdo deste publico na sociedade.

Palavras-chave: Saude da crianca; Participacdo Social; Ambiente Social; Paralisia Cerebral.



ABSTRACT

Introduction: Participation is an important indicator of early childhood health in children with
Cerebral Palsy (CP) and should be prioritized in rehabilitation programs. However, young children
with CP tend to face restrictions in participating in community activities, which reinforces the need
to investigate this outcome in low- and middle-income countries such as Brazil. Objective: To
describe community participation and the environmental profile of young Brazilian children with
CP, to analyze the correlation between participation domains, environmental factors and the child's
GMFCS level, and to suggest an intervention strategy to improve participation. Methods: This
study, part of the “PartiCipa Brasil” multicenter project, involved Brazilian children with CP, aged
between 2 and 5 years and 11 months. A questionnaire of contextual factors, the Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) - Family Report was used to classify gross motor
function, and the Young Children's Participation and Environment Measure (YC-PEM) was used
to assess participation (Frequency, Involvement and Desire for change) and the environment
(Supports, Barriers, Aids, Resources and General Environmental Support). The analyses were
carried out using Jamovi software (version 2.3.28) with descriptive statistics and Spearman'’s
correlation, adopting p<0.05. In addition, as a second product, a book chapter was written with a
clinical case of a 7-year-old child with CP, with an intervention based on the Pathways and
Resources for Engagement and Participation (PREP) approach. The Canadian Occupational
Therapy Measure (COPM), Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-
CY) and the Therapeutic Goals Scale agreed in partnership with the family (GAS) were used.
Results: Of the 541 children with CP followed up by PartiCipa Brasil, 109 answered the YC-PEM
and were included in this study, with a mean age of 44.8 months (SD=12.0). There was a
predominance of males, spastic CP and GMFCS level V, with children from low-income families.
On average, the children participated in the community “once in the last month” and were involved
at the “more or less” level, with an emphasis on activities related to “commitments”. A higher level
of support was observed compared to the barriers faced, and 49.8% of caregivers expressed a desire
for change in participation. Frequency of Participation correlated significantly with the child's
GMFCS (r?=-0.240, p=0.011); Involvement with Supports (r?=0.230, p=0.016), Environmental
Helpfulness (r2=0.210, p=0.028) and Overall Environmental Support (r2=0.238, p=0.012); and
Desire to Change with Supports (r2=-0.274, p=0.003), Barriers (r2=0.340, p=0.001), Environmental
Helpfulness (r2=-0.359, p=0.001) and Overall Environmental Support (r2=-0.344, p=0.001). For the
book chapter, clinically significant changes were seen in the COPM and GAS with scores above 2
points and 50 points, respectively, and improvement in the Participation and Environment scores
on the PEM-CY. Conclusion: This is the first study using PartiCipa Brasil data to describe how
young children with CP from different regions of Brazil participate in the community.
Understanding participation and environmental factors can support interventions, such as the PREP
approach, to improve opportunities for this audience to participate in society.

Keywords: Child health; Social participation; Social environment; Cerebral Palsy.
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YC-PEM - Medida da Participacdo e do Ambiente — Criangcas Pequenas (Young Children’s

Participation and Environment Measure)
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CAPITULO 1
APRESENTA(;AO DA AUTORA

Me chamo Viviann, tenho vinte e cinco anos, sou filha de Viviane e Edelson, e irm& mais
velha de duas pessoas incriveis: Elton e Liviann. Sou cristd, amo estar com meus amigos e minha
familia, ir a igreja, brincar com meus animais, ler livros, assistir filmes e séries, rir até a barriga
doer, fazer meus doces, me emocionar com a vida e ser grata por tudo que tenho. Além disso, sou
fisioterapeuta formada pela Universidade Federal da Paraiba e, ao contrario da maioria das pessoas
da minha area, a fisioterapia nunca foi minha primeira opcao. A verdade é que ela me escolheu, e
ainda bem que isso aconteceu, porque hoje sou totalmente realizada na minha profisséo.

Desde o primeiro periodo da graduacdo eu me envolvi com pesquisas nas areas de
neuromodulacdo, satde da mulher e satde materno-infantil. Foi a partir disso que nasceu em mim
0 desejo de seguir a carreira académica. Participei de diversos eventos académicos, tive a
oportunidade de apresentar e ter varios trabalhos premiados, fui confiada como coordenadora de
um projeto de pesquisa, e no Gltimo ano de graduacao ingressei como voluntaria na Caravana da
Rede Cuidar, que oferece por 13 dias assisténcia de salde gratuita a criancas em todo o sertdo
paraibano, o que despertou em mim ainda mais amor pela pediatria. Ao longo de tudo isso, pude
me desenvolver tanto academicamente como pessoalmente, cujos conhecimentos e experiéncias
repercutem em mim até hoje.

Quando estava prestes a concluir o curso e diante de muitos medos e incertezas, havia algo
firme em meu coragdo: eu iria tentar o mestrado na UFPB. E assim o fiz. Porém, nesse momento,
precisei decidir entre seguir pelo caminho conhecido e permanecer na minha zona de conforto ou
ir além. Escolhi a ultima opcdo, inscrevendo-me para uma professora recém-chegada a instituicéo,
que se dedicava a pesquisa na area infantil. Consegui a vaga no tdo sonhado mestrado, e, para a
minha surpresa, ainda recebi um “plus”: passei em terceiro lugar e obtive a maior nota geral de
curriculo. Isso reforgcou em mim a certeza de que toda a dedicacdo que investi para chegar até ali
havia valido a pena e que eu realmente merecia essa conquista.

Ao iniciar o mestrado, fui convidada pela minha orientadora, Profa. Dra. Egmar Longo, a
integrar o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil, cujo objetivo é estudar criancas e adolescentes com
Paralisia Cerebral no pais. Esse grupo conta com a colaboragdo de renomados pesquisadores



brasileiros na area de fisioterapia neurofuncional infantil, além de uma parceria com o grupo
internacional CanChild. Nesse ambiente, tive a oportunidade de aprimorar minhas habilidades
como pesquisadora, participar de diversos projetos, colaboracdes e producdes, e, ainda, aprender
sobre o desenvolvimento de pesquisas em um contexto multicéntrico nacional e internacional.
Todos os produtos da minha dissertagdo, bem como os dos grupos PartiCipa Brasil e
CanChild, sdo importantes para a comunidade cientifica, pois contribuem significativamente para
0 avanco do conhecimento sobre a Paralisia Cerebral e o impacto da fisioterapia neuro pediatrica
na reabilitacdo de criancas e adolescentes. Além disso, esses trabalhos tém o potencial de
influenciar praticas clinicas, melhorar estratégias de intervencdo focadas na participacdo ativa,
desmistificar preconceitos e direcionar a promocdao de politicas de saude e inclusdo mais eficazes,
beneficiando diretamente os profissionais da area e, principalmente, os pacientes e suas familias.
Essa perspectiva de fazer a diferenca na vida das pessoas e de contribuir para um mundo mais
inclusivo e igualitario é o que me motiva a seguir nessa jornada, empenhada em transformar a

pesquisa em acOes concretas que realmente impactem positivamente a sociedade.

Viviann Alves de Pontes
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CAPITULO 2
ORGANIZACAO DA DISSERTACAO

Essa dissertagdo € um requisito para a obtencdo do titulo de Mestre em Fisioterapia pela
Universidade Federal da Paraiba. Teve por objetivo descrever o perfil de participacdo e ambiente
na comunidade de criancas pequenas brasileiras com Paralisia Cerebral, analisar a correlacéo entre
os dominios de participacdo com o ambiente e o nivel de GMFCS da crianca e sugerir uma
estratégia de intervencdo para melhora da participacdo. O estudo, de carater transversal e
multicéntrico, foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de
Fora (CAAE: 28540620.6.1001.5133).

Esta dissertacdo foi elaborada no formato alternativo do Programa de Pds-Graduacdo em
Fisioterapia (PPGFIS — UFPB), composta por dois produtos, em conformidade com a Resolucao
02/2020 e a Resolucdo 29/2017 do Regimento do PPGFIS. Nos capitulos seguintes serdo
apresentados o artigo principal submetido para periddico, resultante da presente dissertacdo, além
dos produtos e atividades desenvolvidas durante o periodo do mestrado, e impacto social e
inovacao e tecnologia da pesquisa. O capitulo 3 apresenta a introducdo com um breve referencial
tedrico usado para o desenvolvimento do estudo, cujos objetivos sdo expostos no capitulo 4. O
capitulo 5 apresenta o percurso metodoldgico e o capitulo 6 o artigo principal desta dissertacdo. O
capitulo 7 apresenta o capitulo de livro. O capitulo 8 as conclusfes desta dissertacdo e no capitulo

9 sdo sumarizadas as producdes da autora durante o periodo que compreende o mestrado.
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CAPITULO 3

3 INTRODUCAO

A participacéo é um importante indicador de saude e bem-estar das criangas e deve ser uma
prioridade nos programas de reabilitagdo (Albrecht; Khetani, 2017). E definida pela Classificagio
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) como o envolvimento em situagdes
de vida, que podem ser influenciadas por condicGes de saude, fatores pessoais e fatores ambientais
(OMS, 2001). Com o aumento do interesse neste dominio e a falta de um conceito mais especifico,
Imms et al. (2016) estabeleceram uma nova definicdo pela perspectiva da Familia de Constructos
Relacionados a Participacao (fRPC) em que engloba o comparecimento, ou seja, estar presente, e
0 envolvimento.

A primeira inféncia, que abrange o periodo do nascimento até os seis anos de idade (Likhar
et al., 2022), corresponde a fase em que as criangas pequenas se encontram, termo adotado no
presente estudo. Ela € marcada por um desenvolvimento maturacional do cérebro, que ocorre de
forma ordenada e interativa, promovendo habilidades motoras, perceptivas, cognitivas,
socioemocionais, de linguagem e autorregulacéo (Black et al.., 2017). A participacdo em ambientes
que favorecam o desenvolvimento durante essa fase potencializa os resultados para a crianga e sua
familia, além de facilitar a aquisicdo dessas competéncias (Khetani et al.., 2015).

As atividades sociais e de lazer desempenham um papel fundamental no desenvolvimento
infantil, promovendo conexdes interpessoais, formacédo de identidade, autonomia e bem-estar fisico
e mental (Caldwell; Witt, 2011; Dahan-Oliel; Shikako-Thomas; Majnemer, 2012). Essas atividades
podem ser estruturadas e organizadas, como aulas de musica e esportes, ou nao estruturadas e
espontaneas, como sair com amigos para locais publicos (Majnemer et al.., 2015). Criangas com
deficiéncia ou atraso no desenvolvimento tendem a participar com menos frequéncia e apresentam
niveis reduzidos de envolvimento, tanto em casa quanto fora dela (Khetani et al.., 2013; Law et
al.., 2015), o que pode gerar insatisfacdo entre seus cuidadores (Benjamin et al.., 2016; Krieger et
al.., 2023).

Ao se considerar criangas com deficiéncia, a Paralisia Cerebral (PC) é a deficiéncia fisica

mais comum na infancia, com uma prevaléncia mundial de dois a trés casos por mil nascidos vivos
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(Vitrikas; Dalton; Breish, 2020). Trata-se de um grupo de distarbios permanentes do
desenvolvimento e da postura, causados por lesdes ndo progressivas no cérebro fetal ou infantil em
desenvolvimento (Rosenbaum et al..,, 2007; Sadowska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020). As
principais caracteristicas clinicas incluem distarbios motores, sensoriais, cognitivos, perceptuais,
de comunicacdo e comportamento, que resultam em limitacfes nas atividades de vida diéria
(AVDs) e podem levar a comprometimentos secundarios, como luxac¢ao do quadril e deformidades
musculoesqueléticas (Sadowska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020; Vitrikas; Dalton; Breish, 2020).

A PC em paises desenvolvidos, ha prevaléncia de 2,1 casos por mil nascidos vivos. Em
contrapartida, em paises em desenvolvimento com baixa e média renda, a prevaléncia aumenta
para sete casos por mil nascidos vivos (Brandeburg; Fogarty; Sieck, 2019; Malek; Rosenbaum;
Gorter, 2020; Tarran et al., 2014). No Brasil, ainda ndo existem dados epidemioldgicos sobre a PC,
embora o pais produza pesquisas e ofereca atendimentos fisioterapéuticos para esta populagédo
(Danis; Kutluk, 2020; Furtado et al., 2021). No entanto, devido a grande heterogeneidade regional
e as desigualdades sociais e de cuidados, é possivel que existam cenarios variados de prevaléncia
de PC (Pereira, 2018), com uma porcentagem maior de individuos com limitagdes mais graves
(Das; Ganesh, 2019; Khandaker et al., 2015; Verschuren et al., 2016). Isso ressalta a necessidade
de avaliar esses fatores no pais, sendo a aplicacdo de estudos longitudinais a abordagem mais
adequada (Portney; Watkins, 2015).

O PartiCipa Brasil € um estudo de coorte multicéntrico, longitudinal e prospectivo (CAAE:
28540620.6.1001.5133) envolvendo criancas e adolescentes brasileiros com diagnéstico de PC,
entre 1 e 18 anos, de ambos os sexos. O primeiro estudo de recorte do grupo (Alves et al., 2024),
teve como objetivo caracterizar os fatores ambientais e classificar a funcionalidade de criangas e
adolescentes com PC, entre 1 e 14 anos, no estado de Minas Gerais (MG). Para a coleta de dados,
foram utilizados o questionario sociodemogréafico baseado na CIF, o GMFCS (Gross Motor
Function Classification System) e a MACS (Manual Ability Classification System). Os resultados
indicaram que a maioria dos participantes era do sexo masculino, com PC do tipo espéstica e
comprometimento motor bilateral. Os niveis funcionais predominantes foram 11 no MACS e V no
GMFCS. A pesquisa revelou que as escolas, embora menos frequentadas, eram as mais adaptadas
as necessidades dessas criangas, enquanto 0s espacos publicos apresentaram acessibilidade parcial

e 0s parques exibiram mais barreiras ambientais. O estudo contribuiu para o entendimento das
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condigdes ambientais que influenciam a vida de criangas e adolescentes com PC, identificando
barreiras e facilitadores.

Nesse sentido, a participacdo na comunidade é definida como a capacidade dos individuos
de realizar atividades significativas e interagir naturalmente com outras pessoas em seu ambiente
(Levasseur et al.., 2010; Salzer et al.., 2014). Estudos indicam que criangas com deficiéncia na
primeira infancia, participam menos de atividades comunitérias, tanto em frequéncia quanto em
envolvimento e diversidade, em comparagdo com outros ambientes (Chiarello et al.., 2016;
Stelmokaite, Prasauskiene; Bakaniene, 2022). Além disso, frequentemente enfrentam obstaculos
em atividades sociais, comunitarias e de lazer (Anaby et al.., 2014; Imms et al., 2008), o que tende
a aumentar com a idade (Dahab et al.., 2020; Majnemer et al.., 2015).

As restricdes de participacdo podem estar relacionadas a fatores infantis (condicéo fisica,
comportamental e social), familiares (nivel de escolaridade dos pais, renda familiar, rede de apoio)
e ao ambiente fisico, social ou atitudinal (Badia et al.., 2016; Longo et al.., 2013; Stelmokaite;
Prauskiene; Bakaniene, 2022). Estudos tém explorado esses fatores na participagdo de criancas
com deficiéncia em atividades domiciliares, educacionais, recreativas e comunitarias. No entanto,
os dados disponiveis sdo predominantemente provenientes de paises de média e alta renda (Anaby
etal.., 2014; Bedel et al.., 2013; Benjamin et al.., 2016; Erin; Khetani, 2016; Chiarello et al.., 2016;
Kalleson; Jahnsen; Ostensjo, 2022; Khalifa et al., 2020; Lim et al.., 2016; Stelmokaite;
Prasauskiene; Bakaniene, 2022; Di Marino et al.., 2018; Shikako-Tomas et al.., 2008).

Especificamente no Brasil, um pais de média e baixa renda, as pesquisas sobre a
participacdo de criancas com PC ainda sdo pouco explorada, concentrando-se em amostras
pequenas, incluséo de criangas acima de 5 anos, adolescentes e jovens ou na falta de exploragéo de
todos os dominios de participacdo e ambiente da fRPC (Alves et al., 2024; Figueiredo et al., 2023;
Furtado et al., 2015; Marques et al., 2021; Mélo et al., 2017). Dessa forma, ainda ndo existe um
estudo que descreva exclusivamente o perfil de participagdo na comunidade e o ambiente de
criangas pequenas brasileiras com PC, evidenciando a necessidade de preencher essa lacuna no
conhecimento.

Tais contestagbes levantam as seguintes questdes norteadoras: qual é o perfil de
participacdo na comunidade de criangas pequenas brasileiras com PC? Quais séo as barreiras e 0s
facilitadores presentes no ambiente da comunidade? Os dominios de participagéo se correlacionam

com os dominios do ambiente e nivel funcional dessas criangas?
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Dito isto, 0 objetivo da presente dissertacdo € descrever o perfil de participacdo e do
ambiente na comunidade de criancas pequenas brasileiras com PC entre 2 e 5 anos de idade, de
ambos 0s sexos, acompanhadas pelo projeto multicéntrico PartiCipa Brasil, analisar a correlacéo
entre os dominios de participacdo com o ambiente e o nivel de GMFCS da crianga e sugerir uma
estratégia de intervencdo para melhora da participacdo. Acredita-se que estes resultados podem
enfatizar a participagédo na comunidade como um desfecho crucial para a reabilitacdo infantil, bem
como direcionar a implementacdo de estratégias eficazes que promovam maior inclusdo desse

publico na sociedade, além de direcionar futuros estudos.
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CAPITULO 4
OBJETIVOS DA DISSERTACAO

4.1 OBJETIVO GERAL

Descrever o perfil de Participacdo e do Ambiente na comunidade de criangas pequenas
brasileiras com PC, analisar a correlacdo entre os dominios de participacdo com o ambiente
e o nivel de GMFCS da crianca e sugerir uma estratégia de intervencao para melhora da
participacao.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sociodemografico (da crianga e familia) e clinico-funcional de criangas
pequenas brasileiras com PC.

Caracterizar a Participacao (Frequéncia, Envolvimento, Desejo de Mudanca e NUmero de
atividades);

Caracterizar o Ambiente (Suportes, Barreiras, Ajudas, Recursos e Apoio geral do
ambiente);

Caracterizar os tipos de desejo de mudanca (frequéncia, envolvimento e variedade de
atividades) reportados pelos cuidadores.

Identificar as atividades que as criancas pequenas brasileiras com PC frequentam e se
envolvem na comunidade.

Correlacionar a Participacédo (Frequéncia, Envolvimento e Desejo de Mudanca) com o nivel
GMFCS da crianca;

Correlacionar a Participacdo (Frequéncia, Envolvimento e Desejo de Mudanca) com
Ambiente (Suportes, Barreiras, Ajudas, Recursos e Apoio geral do ambiente).

Sugerir uma estratégia de intervengdo para melhora da participacdo a partir de um caso

clinico.
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CAPITULO 5
METODOS

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um recorte transversal, descritivo e exploratério, de carater quantitativo, do
estudo multicéntrico longitudinal denominado Curvas de Atividade e Trajetorias de Participacdo
para Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PartiCipa Brasil (CAAE:
28540620.6.1001.5133), envolvendo cuidadores de criancas pequenas com PC entre 2 e 5 anos e
11 meses.

5.2 POPULACAO E AMOSTRA
5.2.1 Recrutamento

A amostra foi recrutada por meio de contatos diretos vinculados a servi¢os de saude de
Instituicdes Federais de Ensino Superior (IFES) do Brasil, como hospitais universitarios e centros

especializados de reabilitacdo parceiros, e por divulgacdes em redes sociais.
5.2.2 Célculo amostral

A etapa de planejamento do inquérito aplicado para obtencdo dos dados desta dissertacéo
optou pelo plano de amostragem aleatoria simples. A populacdo-alvo foi definida como sendo o
conjunto de criancas brasileiras com faixa etaria entre 2 e 5 anos e 11 meses com PC. Para este
publico, ndo existe disponivel a informacéo do quantitativo total de criancas da populacéo brasileira
com PC (Ou seja, o tamanho populacional denotado por N). Entéo, o calculo de tamanho da amostra
foi realizado a partir do artigo Di Marino et al. (2018), considerando custo de sele¢do fixo para
todas as criancas que serdo observadas, conforme descrito por Cochran (1977) e Valliant et al.

(2013). A formula do calculo de tamanho de amostra é a seguinte:

_szSf]
==
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em que:

e S{ — Indicador que representa uma variancia populacional. Na auséncia de indicadores
populacionais, decidiu-se considerar a variancia da varidvel FREQUENCIA DE
PARTICIPACAO NA COMUNIDADE, observada no artigo de Di Marino et al. (2018),
que foi igual a 0,4489;

e d — Margem de erro considerada na estimagdo de médias. Para esta pesquisa, como ha o
interesse de um indicador de média, a ideia € que a margem de erro tenha precisao razoavel.
Como se trata de uma variavel com escala de pontos, e considerando o que € apresentado
em alguns artigos da area (Chiarello et al., 2016; Guichard; Grande, 2019) foi decidido
considerar uma margem de erro de 0,13 décimos na estimacdo da média;

e 7z — Valor tabelado da distribuicdo normal considerando o nivel de confianca. Neste

trabalho foi decidido utilizar um nivel de confianca de 95%, logo z = 1,96;

Dessa forma, o tamanho final da amostra obtido foi de 102 (cento e duas) criangas.

5.2.3 Critérios de incluséo

Cuidadores de criancas pequenas brasileiras diagnosticadas com PC, com a faixa etéria
entre 2 e 5 anos e 11 meses, de ambos os sexos, de todos os tipos clinicos e niveis de GMFCS,
acompanhados nos servicos de satde vinculados as IFES parceiras ou recrutados por redes sociais,

que assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).
5.2.4 Critérios de excluséo

Cuidadores de criangas pequenas brasileiras com incapacidades motoras ocasionadas por
outra condicao de saude reconhecida, como mielomeningocele ou sindromes genéticas, ou criangas

e familias que desejaram se retirar do estudo a qualquer momento.
5.2.5 Atrito e aderéncia

Como atrito, foi considerada a falta de respostas dos cuidadores. Para facilitar a aderéncia

dos participantes ao estudo, foram organizados horéarios flexiveis de acordo com as suas



27

disponibilidades para as avalia¢cdes. Além disso, realizou-se envios de mensagens periddicas, a fim
de manter contato, estabelecer vinculo e evitar a evasdo do estudo, como também entrega de um
relatorio do estado de salide da crianca e orientacfes quanto ao progndstico e tratamentos baseados

nesse prognostico e em evidéncias cientificas para melhora da funcionalidade.
5.2.6 Riscos

Todas as avaliagdes realizadas ndo foram invasivas e ndo apresentaram risco direto a
crianca. Os responsaveis puderam se sentir constrangidos ao responder alguma pergunta. Se isso
aconteceu, o pesquisador esclareceu as duvidas. Se o responsavel se recusou a responder alguma
pergunta, esse direito foi respeitado sem nenhum prejuizo para a participacdo da crianca na

pesquisa.
5.3 LOCAL E PERIODO DE PESQUISA

As avaliagOes ocorreram de forma remota ou presencial, no formato de entrevista ou
autopreenchido, dependendo da localidade e disponibilidade dos cuidadores, com os enderecos
eletronicos dos formularios fornecidos pelos pesquisadores. Salienta-se que 0s examinadores eram
experientes em reabilitagdo infantil e estavam treinados na utilizagdo de todos 0s instrumentos.

Essa pesquisa ocorreu no periodo de novembro de 2022 a julho de 2024,
5.4 PROCEDIMENTO DE COLETAS DE DADOS

As avaliacdes foram realizadas por meio de questionarios aplicados aos cuidadores e de
testes padronizados e validados com as criangas. Os questionarios foram preenchidos por meio de
formularios do Google Forms e puderam ser aplicados aos responsaveis de forma remota (por
chamada de video ou audio pelo WhatsApp ou Google Meet; ligacado telefénica) ou presencialmente
no Servico de Fisioterapia Infantil (SFI) da UFPB ou na Fundagéo Centro Integrado de Apoio a
Pessoa com Deficiéncia (FUNAD). Para a aplicacdo presencial, foram obtidas autorizagcdes por
carta de anuéncia, que foram anexadas na emenda do projeto. Esta opcdo foi oferecida aos
cuidadores que residiam em Jodo Pessoa ou estavam sendo atendidos nestes locais e optaram por
participar dessa forma.

Os termos de consentimento foram enviados via link pelo Google Forms. As avaliagdes

com as criancas foram realizadas em até trés dias no intervalo de uma semana, com duracdo média
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de até 45 minutos por dia. O procedimento de coleta de dados se deu por um protocolo, onde cada
avaliador precisa seguir o passo a passo, sendo aplicado todos os instrumentos.

5.5 INSTRUMENTOS DE COLETAS DE DADOS
5.5.1 Questionario de fatores contextuais

O questionario, desenvolvido pelo grupo PartiCipa Brasil, € baseado na CIF e coleta
informacdes sobre fatores pessoais da crianca (nome, idade, sexo, histdrico de saude, tipo clinico
e topografia da paralisia cerebral, forma de alimentagdo e comunicacao, uso de toxina botulinica e
medicamentos, e habitos de vida), dos cuidadores (nome, idade, sexo, ocupacdo, escolaridade e
nivel socioeconémico) e fatores ambientais (acesso a produtos e tecnologias, servigos de saude,

profissionais, transporte, educacdo e lazer).
5.5.2 GMFCS

O Gross Motor Function Classification System (GMFCS), denominado como Sistema de
Classificacdo da Funcdo Motora Grossa, foi desenvolvido em 1997 pelos pesquisadores vinculados
a Canchild - Centre for Childhood Disability Research, para diferenciar criangas, entre 0 e 12 anos
de idade, com diagnostico de PC por niveis de mobilidade funcional (Palisano et al., 1997). Trata-
se de um sistema de classificacdo simples, valido e confiavel, amplamente aceito e utilizado em
pesquisas e praticas clinicas, além de ser validado para a lingua inglesa e apresentar um excelente
indice de confiabilidade (Morris; Bartlett, 2004).

A classificagdo é baseada no movimento voluntério, com foco no sentar, transferéncias e
mobilidade, considerando as limitacdes funcionais e o uso de dispositivos auxiliares para
mobilidade manual ou sobre rodas, dividida por faixas etarias. Ela € composta por cinco niveis, de
I a V, onde o nivel | corresponde a criangas independentes na marcha e mobilidade, enquanto o
nivel V engloba aquelas totalmente dependentes, que necessitam de assisténcia para mobilidade.
A descricdo de cada nivel é a seguinte:

e Nivel I — Andam sem limitacGes, em espagos externos e na comunidade. Sdo capazes de
subir e descer escadas sem assisténcia e sem o uso de corrimdo. Conseguem pular e correr,

mas a velocidade, equilibrio e coordenacéo podem ser prejudicados;
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e Nivel Il — Andam na maioria dos ambientes e sobem escadas com uso de corrimdo. Podem
ter dificuldade de equilibrio em terrenos irregulares e apresentam dificuldade para correr e
pular. No ambiente externo, podem precisar de assisténcia fisica, um dispositivo de
mobilidade, ou utilizar locomocdo sobre rodas para descolamento de longas distancias;

e Nivel 11 — Andam utilizando um dispositivo manual de mobilidade na maioria dos espacos
internos. Podem subir ou descer escadas com assisténcia e uso do corriméo. Utilizam
cadeiras de rodas para deslocamentos de longas distancias e podem fazer a auto-propulséo
por curtas distancias;

e Nivel IV — Auto-mobilidade com limitaces, pois requerem assisténcia fisica ou mobilidade
motorizada na maioria dos ambientes. Em casa, andam curtas distancias com assisténcia
fisica ou utilizam mobilidade motorizada. Na escola, espacos externos e na comunidade,
sdo transportadas em uma cadeira de rodas manual ou motorizada.

e Nivel V — Transportado em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes.
Apresentam limitacdo na habilidade de manter posturas antigravitacionais de cabeca e

tronco e de movimentar os membros superiores e inferiores (Palisano et al., 1997).

O GMFCS é considerado um sistema padronizado para medir a gravidade da disfuncao do
movimento e a variabilidade clinica da PC. Por meio dele, é possivel entender a delimitacdo do
prognostico e, a partir disso, auxiliar o planejamento da intervencao terapéutica e fornecer mais
orientagdes aos cuidadores (Palisano et al., 1997; Papavasiliou et al., 2007; Gorter et al., 2004).

Para uso no Brasil, 0 GMFCS foi traduzido e adaptado transculturalmente seguindo
rigorosamente os critérios propostos por Beaton et al. (2000), Herdman; Fox-Rushby; Badia (1998)
e Pasquali (1998). Apresenta boa confiabilidade entre examinadores com ICC de 0,945,
obedecendo a um intervalo de confianca de 95%, variando de 0,861 a 0,979. Quanto a consisténcia
interna do instrumento, obteve-se um a de Cronbach de 0,972 (Hiratuka; Matsukura; Pfeifer, 2010).
A versdo mais utilizada no pais é a do Questionario de Relato Familiar (Family report for the Gross
Motor Function Classification System), ao qual permite que a familia e/ou cuidador principal

classifique a sua crianga dentro das faixas etarias (Morris; Galuppi; Rosenbaum, 2004).
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5.5.3 YC-PEM

A ferramenta utilizada para avaliar a participacdo e o ambiente na comunidade foi a Young
Children’s Participation and Environment Measure (YC-PEM), denominada Medida da
Participacdo e do Ambiente - Criangas Pequenas, traduzida e adaptada transculturalmente para uso
no Brasil (Silva Filho et al., 2019). As propriedades psicométricas iniciais para o0 uso no Brasil sdo
aceitaveis, com consisténcia interna variando de 0,62 a 0,99 nas diferentes subescalas (Pontes et
al., 2023). A verséo original demonstrou boa consisténcia interna, com valores de 0,68 a 0,96 nas
escalas de participacdo e ambiente, e confiabilidade teste-reteste variando de 0,31 a 0,93 para a
escala de participacdo e de 0,91 a 0,94 para a escala ambiental (Khetani et al., 2014).

A ferramenta, desenvolvida em 2013 pelo grupo Canchild, é baseada na CIF e avalia a
percepcdo dos cuidadores de criangas de 0 a 5 anos e 11 meses, com ou sem deficiéncia ou atraso
no desenvolvimento, sobre a participagcdo em atividades e os fatores ambientais que influenciam
essa participacdo. Ela é composta por trés secdes: casa, creche/pré-escola e comunidade (Khetani
et al., 2014). A ferramenta segue 0 modelo da Participation and Environment Measure for
Children and Youth (PEM-CY), criada em 2010 pelo mesmo grupo (Coster; Bedell, 2010), e foi
traduzida e adaptada para o Brasil (Galvao et al., 2018).

A YC-PEM ¢ dividida em duas escalas: A primeira avalia Participacédo, inclui 27 itens e
abrange os seguintes dominios: frequéncia de participacdo, envolvimento e desejo de mudanca. A
frequéncia de participacao ¢ pontuada de 0 a 7, onde 0 significa “nunca”, 1 indica “uma vez nos
ultimos quatro meses”, 2 representa “algumas vezes nos Ultimos quatro meses”, 3 equivale a “uma
vez no ultimo més”, 4 corresponde a “algumas vezes no ultimo més”, 5 ¢ “uma vez por semana”,
6 ¢ “algumas vezes por semana” e 7 significa “uma ou mais vezes por dia”. O envolvimento ¢é
pontuado de 0 a 5, sendo 1 “pouco envolvido; 2 “25% envolvido; 3 “mais ou menos envolvido”, 4
“75% envolvido” e 5 “muito envolvido”. O desejo de mudanga ¢ expresso em porcentagem, de 0
a 100%, e o nimero de atividades realizadas é contabilizado de acordo com o numero de atividades
totais de cada secdo. Para cada tipo de atividade, é solicitado aos cuidadores que avaliem a
participacdo dos seus filhos considerando uma janela de tempo maximo de 4 meses, de trés
maneiras diferentes: a frequéncia com que os filhos participam em determinada atividade; o nivel
de envolvimento durante a realizacdo da atividade; e se ha algum desejo de mudanca na

participacdo dos filhos e, em caso afirmativo, qual mudanga é desejada.
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A segunda parte da escala € Ambiente, composta por 46 itens, com o0s seguintes dominios:
suportes, barreiras, ajudas do ambiente, recursos do ambiente e apoio geral do ambiente. Apos
responder as perguntas sobre a participacdo das suas criancas em diferentes atividades, os
cuidadores sdo questionados sobre a presenca de elementos na casa, creche/pré-escola e
comunidade que atuam como facilitadores ou barreiras na participagédo de seus filhos, resultando
em um escore que varia de 0 a 100% (Tabela 1).

Na secdo casa, a YC-PEM descreve a participacdo em 13 atividades subdivididas em 4
grupos de itens: A - Rotina de cuidados basicos (4 atividades): descansar; cuidados pessoais;
limpar-se; alimentacdo; B - Tarefas domésticas (4 atividades): organizacao; preparar refeicdes;
cuidar de membros da familia; lavar roupa ou louca; C - Brincadeira interativa e organizada (3
atividades): artes, artesanato, histdrias, musicas; hora dos eletrdnicos; jogos e brincadeiras em casa;
D - Socializagdo com amigos e familiares (2 atividades): comemoracBes em casa; visitas em casa.
Na secdo creche/pré-escola, sdo avaliados 3 tipos de atividades em um dnico grupo de itens: A -
Programacao escolar: atividades em grupo; socializagdo com 0s amigos; passeios e eventos.

Enquanto na secdo comunidade, sdo avaliados 11 atividades divididos em 4 grupos de itens:
A - Passeios no bairro e na comunidade (3 atividades): compras ou servicos; comer fora;
compromissos; B - Aulas e grupos (2 atividades): aulas e cursos; atividades fisicas organizadas; C
- Atividades organizadas na comunidade (4 atividades): atragdes na comunidade; encontros e
atividades religiosas; encontros sociais; eventos comunitérios; D - Atividades recreativas e viagens
(2 atividades): atividades fisicas livres; viagens, férias e passeios fora da comunidade.

Salienta-se que, no presente estudo, foram explorados apenas a Participacdo (frequéncia,
envolvimento e desejo de mudanca) e 0 Ambiente (suportes, barreiras, ajudas do ambiente, recursos
do ambiente e apoio geral do ambiente) da se¢do comunidade. O desejo de mudanca foi agrupado
em trés categorias: frequéncia, representando as respostas “fazer mais vezes” e “fazer menos
vezes”’; envolvimento, indicando as respostas “interagir mais” e “colaborar mais”; e variedade de
atividades, com a opg¢ao de resposta “participar de uma maior variedade de atividades”.

Todas as variaveis da ferramenta foram calculadas utilizando a calculadora YC-PEM
BRASIL, desenvolvida por uma equipe de cinco pesquisadores, onde um membro tinha experiéncia
em programacdo. A calculadora, elaborada no programa Excel, foi projetada para calcular
automaticamente os escores de participacao e ambiente, conforme as diretrizes do manual da verséo

original da ferramenta. Ela inclui uma versdo eletronica da YC-PEM, formatada com o mesmo
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layout, perguntas e opgdes de resposta da versédo original, inserida em uma planilha Excel. Essa
planilna permite armazenar os resultados para um grupo de individuos e realizar analises
estatisticas, além de guardar as respostas abertas para analises qualitativas. A Calculadora YC-
PEM Brasil também gera tabelas e graficos individuais, facilitando a visualizacdo dos resultados
obtidos por cada sujeito (Figuras 1A e 1B). Isso contribui para a tradugdo do conhecimento para
profissionais e familiares que acompanham as criangas, além de facilitar a prética clinica (Silva et
al., 2024).

Figura la - Representacdo da folha de resultados gerada pela Calculadora YC-PEM Brasil:

Tabela com dados de Participagdo e Ambiente

CALCULADORA YC-PEM BRASIL
Folha de Resultados
Codigo Data de Nascimento Data da Avaliagho Idade
AR01062019AU 01/06/2019 08/04/2024 4 Anos, 10 Meses e 7 Dias
PARTICIPACAO
DOMINIOS CASA {0-13) CRECHE/PRE-ESCOLA (0-3) COMUNIDADE (0-11)
Frequéncia 6 4,666666667 4
Envelvimento 4 2 4
Desejo de Mudanca 85% 100% 64%
Atividades Realizadas 13 3 5
AMBIENTE
DOMINIOS CASA CRECHE/PRE-ESCOLA COMUNIDADE
Suporte 69% 63% 82%
Barreiras 8% 25% 6%
Ajudas do ambiente 100 100 97
Recursos do ambiente 67 58 86
Apoio geral do ambiente 87 79 92
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Figura 1b - Representacdo da folha de resultados gerada pela Calculadora YC-PEM Brasil:
Gréficos com dados de Participacdo e Ambiente

Participa¢do em CASA

. Frequéncia (1- 7}
. Envolvimento (1 - 5)

. Desejo de Mudanga (0- 1)

Participagdo na ESCOLA

. Frequéncia (1-7)
- Envolvimento (1 - 5)

. Desejo de Mudanga (0 - 1)

5.6 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Os dados foram inicialmente organizados em uma planilha do Excel e, subsequentemente,
transferidos para um banco de dados gerido pelo software Jamovi (versdo 2.3.28), cuja analise
estatistica dos dados incluiu a realizacdo de célculos de média, desvio padrdo, valores absolutos e
porcentagem. As andlises descritivas foram conduzidas de forma geral e por itens avaliados. Para
analisar a correlacdo entre os dominios de Participacdo (Frequéncia, Envolvimento e Desejo de
Mudanca) com Ambiente (Apoios, Barreiras, Recursos Ambientais, Meio Ambiente utilidade e
suporte ambiental geral) e GMFCS da crianca foi aplicado o teste de Correlagdo de Spearman,
cuja interpretacdo adotada foi a seguinte: correlagbes de 0,00 a 0,30 foram consideradas
insignificantes; 0,30 a 0,50 correlacéo fraca; 0,50 a 0,70 correlacdo moderada; 0,70 a 0,90 foi uma
correlagéo alta; e 0,90 a 1,00 uma correlacdo muito alta (Mukaka, 2012). Foi estabelecido um nivel

de significancia <0,05 para todas as analises.

5.7 ASPECTOS ETICOS
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O estudo, de carater transversal e multicéntrico, foi aprovado pelo Comité de Etica (CEP)
em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF) e obteve aprovagdo (CAAE:
28540620.6.1001.5133) (Anexo 1). A emenda deste projeto, com o objetivo de incluir a instituicdo
como centro participante e possibilitar a coleta de dados de criancas paraibanas com conformidade
com as normas éticas, foi submetida a0 Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal da Paraiba (UFPB) e obteve aprovacdo (CAAE 28540620.6.2009.5188) (Anexo 2). Todos
0s preceitos, diretrizes e normas que regem as pesquisas envolvendo seres humanos serdo atendidos
de acordo com as Resolucdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude. Apenas 0s
cuidadores que concordaram e consentiram sua participacdo, apos leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), participaram da pesquisa, respeitando os principios

éticos da beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica.
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CAPITULO 6
ARTIGO

O manuscrito a seguir, intitulado como “Perfil de Participacdo e Ambiente de Criancgas
Brasileiras com Paralisia Cerebral: Correlagdes com Funcionalidade e Fatores Ambientais” é o
produto principal desta dissertacdo, foi submetido para publicagao no peridodico “Revista Paulista
de Pediatria”, qualis B1, e encontra-se em analise.

RESUMO

Objetivo: Descrever a participacdo na comunidade e o perfil ambiental de criancas pequenas
brasileiras com Paralisia Cerebral (PC) e analisar a correlacdo entre os dominios de participacéo,
fatores ambientais e o nivel GMFCS da crianca.

Meétodos: Estudo transversal derivado do projeto “PartiCipa Brasil”, envolvendo 109 criangas
brasileiras com PC, idade média de 44,8 meses (DP=12,0). O questionario sociodemogréafico
caracterizou a amostra, o0 Gross Motor Function Classification System (GMFCS) - Family Report
classificou a funcdo motora grossa, e 0 Young Children's Participation and Environment Measure
(YC-PEM) avaliou a participagéo e fatores ambientais na comunidade. Os dados foram analisados
por estatistica descritiva e correlacdo de Spearman para investigar relacdes entre os dominios de
participacdo, fatores ambientais e 0 GMFCS, adotando p<0,05 como significancia.

Resultados: Predominio do sexo masculino, PC espéstica e nivel V do GMFCS, com crianc¢as
oriundas de familias de baixa renda. Em média, as criangas participaram da comunidade “uma vez
no ultimo més” e se envolveram no nivel “mais ou menos”, com énfase em atividades relacionadas
a compromissos de rotina. Observou-se maior nivel de apoios em comparacdo as barreiras
enfrentadas, e 49,8% dos cuidadores expressaram desejo de mudanca na participacdo. Os fatores
ambientais da crianca e o seu nivel de GMFCS correlacionaram-se com a sua participacao.

Conclusao: Trata-se do primeiro estudo com dados do PartiCipa Brasil que descreve como criangas
pequenas com PC de diferentes regides do Brasil participam na comunidade. Compreender a
participacdo e os fatores ambientais pode apoiar a criacdo de intervencdes para melhorar as
oportunidades de participacdo deste publico na sociedade.

Palavras-chave: Saude da crianca; Participacdo Social; Ambiente Social; Paralisia Cerebral.
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6.1 INTRODUCAO

Os primeiros anos de vida sdo moldados por experiéncias positivas em ambientes de apoio
que podem influenciar o perfil de participagdo (Slavkovic; Pavic; Golubovic, 2024). A participacdo
é definida pela Familia de Construtos Relacionados a Participacdo (fRPC) através de duas
dimensdes principais: a frequéncia de atividades e envolvimento (Imms et al., 2016). E um
resultado de satde importante, especialmente para criangas pequenas com deficiéncia, que muitas
vezes enfrentam mais barreiras a participacdo em comparacdo com seus pares sem deficiéncia. Isto
geralmente acontece em contextos comunitarios para menores de seis anos de idade, sendo estes
constrangimentos particularmente pronunciados em ambientes comunitarios (Khetani et al.., 2015;
Chiarello et al.., 2016; Lim et al., 2016; Chien et al.., 2016; Chien et al., 2020). Portanto, seus
cuidadores muitas vezes expressam insatisfacdo em relacdo a essas limitacOes e restricbes de
participacdo (Benjamin et al., 2016; Krieger et al., 2023).

A paralisia cerebral (PC) é a deficiéncia fisica mais comum na infancia (Vitrikas; Dalton;
Breish, 2020). No Brasil, criancas com PC apresentam comprometimentos significativos na funcédo
motora grossa, avaliada por meio do Sistema de Classificacdo da Fungéo Motora Grossa (GMFCS)
(Chagas et al., 2024). Pesquisas indicam que criangas pequenas, desde a infancia até os seis anos
de idade (Likhar et al.., 2022), com PC enfrentam maiores restricdes na participacdo comunitaria
(Chiarello et al.., 2016; Stelmokaite; Prasauskiene; Bakaniene, 2021). Isto esta frequentemente
associado a fatores infantis, familiares e ambientais ((Di Marino et al.., 2018; Stelmokaite;
Prauskiene; Bakaniene, 2021). A participacédo de criangas pequenas com deficiéncia, incluindo PC,
em ambientes comunitarios tem sido conduzida principalmente em paises de alta renda (Chiarello
et al.., 2016; Di Marino et al.., 2018; Kallesson; Janhsen; Ostenjo, 2021; Lim et al., 2016;
Stelmokaite; Prasauskiene; Bakaniene, 2021). De acordo com esses estudos, as principais barreiras
a participacdo de criangas pequenas com deficiéncia sdo a idade, as limitaces nas habilidades
motoras, a utilidade ambiental e o funcionamento familiar.

A variabilidade cultural desempenha frequentemente um papel crucial na influéncia dos
niveis de participacdo (Abu-Dahab et al.., 2020), sublinhando a importancia de investigar este
resultado em paises de rendimento médio e baixo. No Brasil, um estudo recente com criangas
pequenas com mielomeningocele, utilizando o Young Children's Participation & Environment
Measure (YC-PEM), identificou que a idade foi o principal fator associado ao nimero de atividades

realizadas na comunidade, enquanto a mobilidade influenciou o envolvimento e o desejo de
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mudangas na participacdo comunitaria (Ferreira et al.., 2025). No entanto, a literatura sobre
participacdo na PC ainda é pouco explorada, muitas vezes limitada por amostras pequenas (Mélo
et al.., 2017), um foco predominante em criangas com mais de 5 anos (Souto et al., 2021), bem
como em adolescentes e adultos jovens (Figueiredo et al.., 2023), ou uma falha em examinar de
forma abrangente toda a participacdo e ambiente por dominios da fRPC (Alves et al.., 2024).
Essas limitagOes destacam a importancia de ampliar os estudos sobre a participagéo de
criancas pequenas com PC no contexto brasileiro, abordando questdes relacionadas a barreiras,
facilitadores e aspectos pessoais. Portanto, este estudo tem como objetivo explorar a participacao
comunitaria e os perfis ambientais de criancas pequenas brasileiras com PC e analisar a correlacdo

entre dominios de participacédo, fatores ambientais e o nivel de GMFCS da crianga.

6.2 METODOS

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e exploratorio, quantitativo, derivado do
projeto de pesquisa longitudinal multicéntrico intitulado "Protocolo de estudo: curvas e trajetérias
funcionais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral no Brasil — PartiCipa Brasil" (Chagas
et al., 2020), que envolveu criancas e adolescentes com PC. O Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Juiz de Fora aprovou o estudo, que esta registrado sob nimero de
protocolo 4.418.388. Detalhes adicionais sobre o protocolo do estudo podem ser acessados
conforme necessario (Chagas et al., 2020).

Os participantes foram recrutados em ambientes clinicos de Universidades Federais do
Brasil, incluindo hospitais universitarios e centros de reabilitacao, e por meio de midias sociais. A
amostra do estudo foi determinada através de calculo amostral baseado no estudo de Di Marino et
al. (2018), considerando margem de erro fixada em 0,13 e nivel de confianga de 95%, obtendo
tamanho amostral minimo de 102 criancas. Foram incluidas criancas de 2 a 5 anos e 11 meses com
diagnostico de PC, de ambos os sexos, independentemente do tipo clinico, cujos cuidadores
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram excluidas criangas com
deficiéncias motoras decorrentes de outras condi¢fes de saide, como mielomeningocele ou
sindromes genéticas, ou com dados incompletos.

Os cuidadores das criancas preencheram trés instrumentos de avaliagdo: questionario
sociodemogréafico; o0 GMFCS — Relatorio Familiar (Palisano et al., 1997; Morris, Galuppi, &

Rosenbaum, 2004); e YC-PEM (Khetani et al.., 2013). Essas avalia¢cdes foram administradas on-
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line usando o Google Forms. Os participantes tinham duas opgdes de preenchimento: (1) poderiam
responder por meio de um link compartilhado via WhatsApp, com apoio da equipe de pesquisa
disponivel para qualquer divida, ou (2) poderiam realizar uma entrevista por videoconferéncia com
um membro da equipe de pesquisa. Todos os examinadores receberam treinamento prévio na
administracao desses instrumentos.

O questionério sociodemografico, desenvolvido pelo grupo PartiCipa Brasil com base na
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS, 2001), foi
elaborado para coletar informac6es sobre fatores pessoais e ambientais da crianca. O GMFCS
categoriza a mobilidade em cinco niveis, de | a V, onde as criancas do nivel | sdo independentes
na marcha e na mobilidade, e as do nivel VV sdo completamente dependentes e necessitam de
assisténcia (Palisano et al., 1997). Este estudo utilizou o versdo do relatério familiar do GMFCS
para criangas entre 2 e 4 anos e novamente para criancas entre 4 e 6 anos, com ambas as versdes
traduzidas para o portugués brasileiro (Chagas et al., 2009).

O YC-PEM avalia as percepgOes dos cuidadores sobre a participacdo e os fatores
ambientais de criancas de 0 a 5 anos e 11 meses, com ou sem deficiéncia, nos Gltimos quatro meses.
Este instrumento é composto por duas escalas: (1) Participacdo e (2) Meio Ambiente, divididas em
trés secdes: domicilio, creche/pré-escola e comunidade, resultando em um total de 73 itens. Os
detalhes dos dominios e pontuagdes do YC-PEM estdo na Tabela 1. Utilizamos a verséao brasileira
traduzida e adaptada (Silva Filho et al., 2019), que apresentou propriedades de medida iniciais

aceitaveis (Pontes et al., 2023).

Tabela 1. Descrigdo dos itens da Medida da Participacdo e Ambiente - Criangas Pequenas (YC-
PEM)

ESCALA/
NUMERO DE DOMINIOS PONTUACAO DA ESCALA SCORE
ITENS

Participacéo Escala de 8 pontos (0-7)
Casa: 13 itens (0= nunca; 1= Uma vez nos ultimos 4
Creche/Pré-escola: Frequéncia meses; 2= Algumas vezes nos Ultimos Frequéncia
3itens 4 meses; 3= Uma vez no ltimo més; média
Comunidade: 11 4= Algumas vezes no Gltimo més; 5=
itens Uma vez por semana; 6= Algumas

vezes por semana; 7= Uma ou mais
vezes no dia)



Envolvimento

Desejo de mudanca

Escala de 5 pontos (1-5)
(1=Pouco envolvida; 2=Entre 1 e 3;
3=Mais ou menos envolvida; 4= Entre
3 e 5; 5= Muito envolvida)

Escala de 2 pontos (0-1)
(0= Néo; 1= Sim, deseja mudanca)

39

Média de
envolvimento

Porcentagem de
atividades nas
quais a mudanca
é desejada
(0 - 100%)

Ambiente
Casa: 13 itens

Creche/pré-escola:

16 itens
Comunidade: 17
itens

Suportes

Barreiras

Ajudas do ambiente

Recursos do
ambiente

Apoio geral do
ambiente

“Geralmente ajuda” e
“Geralmente sim”

“Geralmente torna mais dificil” e
“Geralmente ndo”

Escala de 3 pontos:
1 = Geralmente torna mais dificil; 2 =
As vezes ajuda, as vezes dificulta; 3 =
Geralmente ajuda; e ndo é um problema

Escala de 3 pontos:
1 = Geralmente ndo; 2 = As vezes sim,
as vezes nao; 3 = Geralmente sim; e
nao é necessario

Todas as pontuagdes ambientais

Porcentagem de
itens
classificados
como Suportes
na participagdo
(0-100%)

Porcentagem de
itens
classificados
como Barreiras
na participagdo
(0-100%)

Porcentagem de
ajudas do
ambiente
(0-100%)

Porcentagem de
recursos
disponiveis no
ambiente
(0-100%)

Porcentagem de
apoios
percebidos para
a participagéo
no ambiente (O-
100%)

Fonte: Khetani; Coster; Law; Bedell, 2013
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Neste estudo, examinamos Participacdo e Ambiente na se¢cdo comunidade da verséo
brasileira traduzida do YC-PEM (Silva Filho et al., 2019). O desejo de mudanca foi agrupado em
trés categorias distintas: Frequéncia, que incluiu respostas como “Sim, faga com mais frequéncia”
e “Sim, faga com menos frequéncia”; Envolvimento, significando respostas como “Sim, interagir
mais” e “Sim, colaborar mais”; ¢ Variedade de Atividades, representada pela op¢ao de resposta
“Sim, participar de uma maior variedade maior de atividades”.

Os escores de todos os dominios da versdo brasileira do YC-PEM foram computados por
meio de uma calculadora customizada (Excel) criada seguindo as diretrizes e opcdes da versao
original do YC-PEM (Silva et al., 2024).

Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva, incluindo médias, valores
absolutos, percentuais e desvios padrdo. Foi feita uma andlise descritiva da participacdo
(frequéncia, envolvimento, desejo de mudanca e tipos de desejo de mudanca) e de cada atividade
por item avaliado (exemplo: Compras e servigos e Comer fora). Para a analise descritiva da escala
Ambiente por item avaliada pelo YC-PEM, o percentual de 40% sera considerado ponto de corte
significativo caso todos os cuidadores optem por esta opcao, conforme estudo de Krieger et al.
(2024). O teste de correlacdo de Spearman foi utilizado para investigar a correlacdo entre os
dominios de Participacéo (Frequéncia, Envolvimento e Desejo de Mudanca) e o nivel do GMFCS
do participante, bem como com os dominios do Ambiente (Apoios, Barreiras, Recursos
Ambientais, Meio Ambiente utilidade e suporte ambiental geral). A interpretacdo do teste de
Spearman foi a seguinte: correlacdes de 0,00 a 0,30 foram consideradas insignificantes; 0,30 a 0,50
correlacdo fraca; 0,50 a 0,70 correlacdo moderada; 0,70 a 0,90 foi uma correlacdo alta; e 0,90 a
1,00 uma correlacdo muito alta (Mukaka, 2012). Foi estabelecido um nivel de significancia <0,05

para todas as analises. As analises estatisticas foram realizadas no software Jamovi (v.2.3.28).

6.3 RESULTADOS

Das 541 criangas com PC acompanhadas pelo projeto PartiCipa Brasil no periodo de julho
de 2021 a julho de 2024, 128 familias responderam ao questionario YC-PEM. Destes, 19 foram
excluidos devido a dados incompletos do GMFCS. Como resultado, 109 criangas brasileiras

participaram deste estudo. A Figura 1 apresenta as caracteristicas dos participantes do estudo.
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Verificou-se que as criancas tinham idade média de 44,8 meses (DP=12,0), eram em sua maioria

do sexo masculino, apresentavam PC espastica e foram classificadas como nivel V do GMFCS.

Figura 1 - Caracteristicas descritivas dos participantes deste estudo

CARACTERISTICAS DA CRIANGA (N=109)

FISIOTERAPIA

RELAQT\O DO RESPONDENTE
Mae: 89,9%

Pai: 4,6%

Outro Parente: 5,6%
Média de 3 residentes
por familia (DP=0,98)

CARACTERISTICAS DO CUIDADOR (N=109)
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Privada: 10,1% 9.2%
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Maior que 2 salérios
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DP: Desvio padrdo; GMFCS: Classificagdo da Fungéo Motora Grossa; PC: Paralisia Cerebral

legenda: Ml Sim
W Nao

Os participantes apresentaram uma pontuacdo média de frequéncia do YC-PEM de 3,97,

indicando participagéo de “uma vez no ultimo més”, e uma pontuagdo de envolvimento de 3,95,

correspondente ao nivel de “mais ou menos envolvido”. Em média, envolveram-se em 6 das 11

atividades possiveis e 49,8% dos cuidadores desejavam mudanga. Ao considerar o ambiente, mais

participantes perceberam Apoios (52,8%) do que Barreiras (19,3%) (Tabela 2).
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Tabela 2. Resultados gerais descritivos da Participacdo e Ambiente na Comunidade pela
Medida da Participacdo e do Ambiente - Criancas Pequenas (YC-PEM)

Criancas (n=109)

Subescala YC-PEM M DP
Participacéo
Frequéncia (0-7) 3,97 1,15
Envolvimento (0-5) 3,95 1,20
Desejo de mudanca (%) 49,8 34,7
Atividades realizadas (0-11) 6,94 2,43
Ambiente
Suportes (%) 52,8 22,7
Barreiras (%) 19,3 16,6
Ajudas do ambiente (%) 77,8 145
Recursos do ambiente (%) 83,4 13,5
Apoio geral do ambiente (%) 80,1 11,2

n: nimero; M: média; DP: desvio padréo.
Fonte: autores.

Quanto a participacao nas atividades por item, conforme mostra a Tabela 3, observou-se
gue houve maior frequéncia de participagdo e envolvimento nas atividades de “compromissos” (ex:
“consultas médicas, terapias e idas ao dentista’’) e uma menor frequéncia e envolvimento em “aulas
e cursos” (ex: aulas extracurriculares como musica e linguas). Quanto ao desejo de mudanca
manifestado pelos cuidadores, a maior insatisfacdo refere-se a participacdo das criancas em
“atracdes ou locais na comunidade” (ex: idas a livraria, cinema ou zoologico”). Por outro lado, a
atividade que gerou mais satisfacdo, com menor desejo de mudanga, foi “compras OuU Servigos” (ex:
idas ao mercado, shopping e padaria).

Na Tabela 3, ao analisar os tipos de mudanca desejada, constatou-se maior percentual de
individuos que manifestaram desejo de mudanca quanto a frequéncia para “viagens, férias e
passeios fora da comunidade”, enquanto o envolvimento relacionado a “encontros sociais” (ex:
festas de aniversario ou de grupo jogos). Quanto ao desejo de mudanca em relacéo a variedade de
atividades, houve maior preferéncia por “atividades fisicas organizadas” (ex: futebol, danga ou

natacao).
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Tabela 3. Frequéncia de Participacdo, Envolvimento, Desejo de mudanca e tipos de desejos de mudanca na
Comunidade por atividades pela Medida da Participacdo e do Ambiente - Criancas Pequenas (YC-PEM)

Atividades (n=109)
Compras ou servigos
Comer fora
Compromissos
Aulas e cursos

Atividades fisicas
organizadas

AtracBes ou locais na
comunidade

Encontros e atividades
religiosas

Encontros sociais
Eventos comunitarios

Atividades fisicas
livres

Viagens, férias e
passeios fora da
comunidade

Frequéncia Envolvimento DM Tipos de desejo de mudanca - n (%)

M (DP) M (DP) % n*  Frequéncia Envolvimento Variedade
4,42 (2,20) 3,44 (1,77) 37,6 | 46 19 (41,30) 17 (36,96) 10 (21,74)
3,36 (2,11) 3,30 (1,92) 450 | 56 22 (39,29) 22 (39,29) 12 (21,43)
5,35(1,81) 4,10 (1,43) 42,2 | 55 18 (32,73) 23 (41,82) 14 (25,45)
0,82 (1,99) 1,08 (1,80) 46,8 | 54 21 (38,89) 7 (12,96) 26 (48,15)
1,66 (2,56) 1,69 (2,16) 58,7 | 76  30(39,47) 9(11,84) 37 (48,68)
1,12 (1,70) 1,72 (2,06) 62,4 | 75 30 (40,00) 15 (20,00) 30 (40,00)
2,84 (2,28) 2,51 (1,96) 495 | 58  30(51,72) 19 (32,76) 9 (15,52)
2,87 (1,79) 3,37 (1,78) 48,6 | 63 22 (34,92) 27 (42,86) 14 (22,22)
1,17 (1,58) 1,90 (2,10) 42,2 | 54 23 (42,59) 13 (24,07) 18 (33,33)
3,40 (2,13) 3,60 (1,82) 56,9 | 71 33 (46,48) 18 (25,35) 20 (28,17)
1,35 (1,40) 3,30 (1,92) 56,0 | 69 38 (55,07) 11 (15,94) 20 (28,99)

n: nimero; M: média; DP: desvio padrdo; DM: Desejo de mudanga; n*:nimero de respostas
Observagdo: Devido as multiplas op¢des de resposta, as porcentagens dos tipos de desejo de mudanca se referem ao total de respostas

recebidas.
Fonte: autores.

As pontuacdes médias de Frequéncia e Envolvimento de participacdo na se¢do Comunidade

sdo representadas atraves do hendecagono, um poligono com 11 lados, que correspondem as 11

atividades desta secdo (Figura 2). As pontuac6es sao apresentadas de forma decrescente (de 7 a 0),

com cada linha indicando um nivel pontuacdo. Quanto mais afastada da origem, melhor a

pontuacgéo, sendo neste estudo as atividades com maior participacdo as de “compromissos” e

“compras ou servigos”.
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Figura 2. Médias de Frequéncia e Envolvimento de participacdo na se¢do comunidade por
atividades avaliados pelo YC-PEM

Al. Compras ou servi¢os

D2. Viagens, férias e 7
passeios fora da 6 A2. Comer fora

comunidade 5

4

D1. Atividades fisicas
livres

A3. Compromissos

C4. Eventos

cixe B1. Aulas e cursos
comunitarios

C3. Fiicohtios soelals B2. Atividades fisicas

organizadas
C2. Encontros e C1.Atragoes ou locais da
atividades religiosas comunidade

= Frequéncia Envolvimento

Fonte: autores.

No que diz respeito as caracteristicas do ambiente na se¢do Comunidade, os cuidadores
identificaram como Suportes, na sec¢do de fatores, o relacionamento com os colegas, “demandas
sociais das atividades” e as “atitudes” das pessoas em relag@o a crianca. Na se¢do de recursos, os
suportes foram reconhecidos como “acesso a transporte pessoal”, “equipamentos ou suprimentos”,
“tempo” e “informacao”. Por outro lado, as principais barreiras percebidas na secdo de fatores
foram “layout fisico”, “seguranca” e “qualidade sensorial”. Na se¢do de recursos, parte dos

cuidadores marcaram “informac¢do” e “dinheiro” (Tabela 4).
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Tabela 4. Aspectos ambientais na se¢cdo comunidade da YC-PEM

(n total = 109 criangas) Suportes Barreiras
N % N %
Fatores Os seguintes aspectos do “Geralmente ajuda” “Geralmente torna
ambiente da comunidade mais dificil”

ajudam ou tornam mais
dificil a participacdo da
crianca nas  atividades
comunitarias?

1. Layout fisico 26 23,9 34 31,2
2.Qualidade sensorial 14 12,8 30 27,5
3.Demandas fisicas da atividade 26 23,9 24 22,0
4.Demandas cognitivas da atividade 29 26,6 21 19,3
5.Demandas sociais das atividades 49 45,0* 11 10,1
6.Atitudes 46 42,2* 7 6,4
7.Relacionamento com os colegas 69 63,3* 7 6,4
8.Condicdes climaticas 13 11,9 24 22,0
9.Seguranca 27 24,8 32 29,4
10. Politicas 29 26,6 13 11,9
Recursos Os seguintes aspectos estdo “Geralmente sim” “Geralmente nao”

disponiveis ou sdo
adequados para ajudar na
participacdo da sua crianga
na comunidade?

11. Acesso a transporte pessoal 68 62,4* 16 14,7
12. Acesso a transporte publico 41 37,6 22 20,2
13. Programas e servigos 38 349 27 24,8
14. Equipamentos ou suprimentos 67 61,5* 15 13,8
15. Informagéo 47 43,1* 35 32,1
16. Tempo 67 61,5* 12 11,0
17. Dinheiro 33 30,3 26 23,9

*= Se mais de 40% de todos os cuidadores optaram por essa op¢do. Ponto de corte adotado conforme o estudo de
Krieger et al., 2024.
Fonte: autores.

Foi observada correlagdo fraca, negativa e estatisticamente significativa entre GMFCS e
Frequéncia de participacdo. Em relacdo ao Envolvimento, foi observada correlagdo fraca, positiva
e estatisticamente significativa com Suportes, Ajudas e Apoio geral do ambiente. Para o Desejo de
mudanga, foi observada correlacéo fraca, positiva, estatisticamente significativa com Barreiras e

negativa com Suportes, Ajudas do ambiente e Apoio geral do ambiente.
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Tabela 5. Teste de Correlagéo de Spearman

Dominios de Participacdo na secdo Comunidade da YC-PEM

Variaveis Frequéncia Envolvimento Desejo de mudanca
r2 P r2 P r2 p

GMFCS -0,240 0,011* 0,031 0,748 0,184 0,054
Suportes 0,099 0,304 0,230 0,016* -0,274 0,003*
Barreiras -0,024 0,799 -0,158 0,099 0,340 <0,001*
Ajudas do ambiente 0,106 0,272 0,210 0,028* -0,359 <0,001*
Recursos do ambiente -0,017 0,852 0,091 0,343 -0,159 0,097
Apoio geral do 0,092 0,336 0,238 0,012* -0,344 <0,001*
ambiente

Fonte: autores.

6.4 DISCUSSAO

Este estudo € o primeiro a descrever a participacdo na comunidade e os fatores ambientais
em criancas pequenas brasileiras com PC. A maioria € de baixa renda e apresenta maior
comprometimento da funcdo motora grossa, tem acesso a salde publica, principalmente
fisioterapia, e metade frequenta creches. Descobrimos que o0s participantes geralmente estavam
mais ou menos” envolvidos e apresentavam uma frequéncia de participacdo de “uma vez no tltimo
més”. Metade dos cuidadores desejava a mudanga, com mais apoios do que barreiras no seu
ambiente. Nossas descobertas sugerem no YC-PEM que os dominios ambientais avaliados pelo
YC-PEM, juntamente com o nivel de fun¢do motora grossa, estdo correlacionados com os dominios
de participacdo. Estes resultados estimulam uma investigacdo mais aprofundada sobre aspectos
além das deficiéncias fisicas, incluindo caracteristicas individuais, familiares e ambientais, que
servem como determinantes sociais da saude.

As criancas deste estudo apresentaram uma frequéncia média de participacdo na
comunidade correspondente a “uma vez no ultimo més”. Esta média estd alinhada com os
resultados de estudos envolvendo criancas com deficiéncia e uma faixa etaria semelhante
realizados na China (Chien et al.., 2020), Canada (Di Marino et al.., 2018) e nos Estados Unidos
(Khetani et al.., 2015). No entanto, esta frequéncia é notavelmente superior a relatada em paises de
alta renda como Singapura e Lituénia, onde a participagdo foi “algumas vezes nos ultimos quatro
meses” (Lim et al.., 2016; Stelmokaite et al.., 2021). Em média, as criangas estavam “mais ou
menos envolvida”, o que corresponde a pesquisas anteriores em paises de alta renda (Chien et al..,
2020; Limetal.., al., 2017), e indica que criancas pequenas brasileiras com PC podem efetivamente

se envolver em atividades comunitarias.
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Os resultados da participacdo neste estudo podem ser influenciados pelo contexto

3

sociocultural. Notavelmente, a atividade com maior participagdo foi “compromissos”, o que
contrasta com os resultados relatados em paises de renda média e alta (Di Marino et al. 2018;
Stelmokaite; Prasauskiene; Bakaniene, 2021), onde o mais frequente atividades eram “compras ou
servigos” e “atividades fisicas ndo estruturadas”. Essa participacdo observada no presente estudo
era esperada, considerando que a maioria da amostra tem comprometimento motor grave, além de
praticamente a totalidade ter acompanhamento fisioterapéutico, o que frequentemente demanda
uma significativa quantidade de tempo (Stelmokaite, Prasauskiene; Bakaniene, 2021).

Por outro lado, na amostra atual, a atividade com menor participacdo foi a de “aulas e
cursos”. Esse achado contrasta com o estudo de Lim et al.. (2016), realizado num pais de
rendimento elevado, onde a atividades relatada com menos frequéncia foi “viagens, férias e
passeios fora da comunidade”. As baixas taxas de participagdo de criangas brasileiras com paralisia
cerebral (PC) em “aulas e cursos” podem ser atribuidas em grande parte as restricdes econdmicas
enfrentadas por suas familias, limitando o investimento em oportunidades de desenvolvimento.
Esta situacdo também pode ser agravada pela acessibilidade inadequada e pela falta de inclusdo em
atividades extracurriculares (Benjamin et al.., 2016).

Identificamos que a participagdo em determinadas atividades, como “atracdes ou locais na
comunidade” (i.e livrarias, cinemas e zooldgicos), “eventos comunitarios” (i.e idas a festivais,
apresentacdes ou jogos), “viagens, férias e passeios fora da comunidade” e “atividades fisicas nao
estruturadas” (i,e futebol, natagdo e danca), tende a ser baixa. Esta participacao diminuida pode ser
atribuida as restricdes financeiras enfrentadas por muitos individuos da amostra, o que se alinha
com os niveis de rendimento mais baixos identificados. Esse fator foi reconhecido como preditor
de participagcdo em pesquisas anteriores (Arakelyan et al.., 2019; Guichard; Grande, 2019).

A literatura mostra resultados heterogéneos no desejo relatado de mudanca (Di Marino et
al.., 2018; Khetani et al.., 2015; Lim et al.., 2016; Chien et al.., 2020). Essa variagdo pode resultar
de diferencas culturais, desafios contextuais e preferéncias parentais variadas entre os estudos. No
presente estudo, aproximadamente metade dos cuidadores manifestou desejo de mudanca,
sugerindo insatisfacdo com as atividades que seus filhos participam. Di Marino et al. (2018)
observaram um baixo desejo de mudanga entre os cuidadores, 0 que 0s autores atribuem as

diferentes expectativas dos pais em relacdo a participagdo comunitaria dos seus filhos com
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deficiéncia; uma expectativa que pode evoluir a medida que as criancas adquirem mais
competéncias.

Nenhum estudo na literatura existente se concentrou em criangas pequenas com PC e no
seu desejo de mudanca nas atividades, destacando uma area que merece maior exploracdo. Neste
estudo, a atividade que demonstrou maior desejo de mudanga foi “atragdes comunitarias”, que
também apresentou algumas das frequéncias e niveis de envolvimento mais baixos. Os cuidadores
expressaram o desejo de uma maior frequéncia em atividades relacionadas com “viagens”, um
envolvimento mais ativo em “encontros sociais” € uma variedade mais ampla de “atividades fisicas
organizadas”. Estas conclusdes indicam que, apesar das oportunidades limitadas, existe um forte
desejo de experiéncias enriquecedoras que promovam a socializagdo e o desenvolvimento global
das criancas.

Em relacdo aos fatores ambientais vivenciados pela amostra na comunidade,
“relacionamentos com colegas”, “atitudes” ¢ “demandas sociais de atividades” emergiram como
Suportes, ressaltando a importancia das interagdes sociais na vida das criancas. Pesquisas anteriores
corroboram esta afirmacéo, indicando que a participacdo comunitaria promove a interacdo social,
0 que melhora o bem-estar emocional, as competéncias sociais e 0 desenvolvimento da identidade
e da autonomia (Abu-Dahab et al.., 2020; Alghamdi et al.., 2017). Além disso, 0 acesso a transporte
pessoal, equipamentos e suprimentos necessarios, bem como a disponibilidade de tempo e
informacdes foram identificados como Apoios. Estas conclusdes sublinham a importancia de
integrar componentes que possam otimizar os resultados da participacdo das criancas.

Em contrapartida, as barreiras identificadas pelos cuidadores, incluindo questdes
relacionadas com a disposi¢do fisica e a seguranca, sdo preocupantes. Ambientes que nao sdo
acessiveis ou seguros podem dificultar a participacdo das criancas nas atividades, impactando
negativamente no seu desenvolvimento (Slavkovic; Pavic; Golubovic, 2024). Além disso, a
qualidade sensorial emergiu como uma barreira significativa; ambientes caracterizados por ruido
excessivo, iluminacdo forte ou temperaturas desconfortaveis podem causar desconforto e diminuir
a participacdo ativa (Bevans; Piller; Pfeiffer, 2020). Tais fatores reforcam a necessidade de
adaptacdo ambiental para garantir a participacdo e desenvolvimento dessas criangas.

Os resultados revelam diversas correlagdes fracas, mas significativas, entre as variaveis. A
correlagéo negativa observada entre 0 GMFCS e a frequéncia de participacéo sugere que criangas

com maiores limitagdes motoras tendem a demonstrar um nivel reduzido de participacdo nas
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atividades, o que é consistente com a literatura anterior (Alghamdi et al., 2017; Chiarello et al.,
2016). No entanto, a correlacdo observada ndo foi forte, sugerindo que determinantes além da
funcdo motora influenciam significativamente a frequéncia de participacdo (Guichad; Grande,
2019).

As correlagdes positivas entre Suportes, Ajudas do Ambiente e Apoio geral do Ambiente
com o envolvimento da crianca sugerem que sugere que o ambiente que oferece suportes promove
um maior engajamento nas atividades. Esse achado € confirmado pela pesquisa realizada por
Anaby et al. (2013), indicando que a participacdo no ambiente comunitario é influenciada por
apoios quanto por barreiras. O desejo de mudanca apresentou correlacdo positiva com Barreiras e
correlagdes negativas com Suportes, Ajudas do ambiente e Apoio Geral do Ambiental. Isto
sublinha a necessidade de modificar ou melhorar o ambiente comunitario para se alinhar com as
mudancas desejadas pelos cuidadores e para melhorar a participacao das criancas com PC.

Este estudo apresenta certas limitagOes, incluindo o desafio de comparar perfis de
participagdo com resultados de pesquisas anteriores devido aos diagndsticos variados nas amostras
e a andlise coletiva dos resultados junto a grupos sem deficiéncia. Além disso, a natureza
transversal do estudo impede o estabelecimento de relacGes causais. No entanto, estas limitacdes

néo prejudicaram os resultados, uma vez que 0s objetivos do estudo foram alcangados com sucesso.

4.5 CONCLUSAO

As criancas brasileiras com PC incluidas neste estudo participam com mais frequéncia de
atividades comunitérias associadas a “compromissos” € mostram menor envolvimento em “aulas
e cursos”. Observou-se um maior nivel de Suportes quando comparado as Barreiras enfrentadas.
Os cuidadores expressaram varios graus de desejo de mudanca, com notavel insatisfacdo com
atividades de “atracfes ou locais na comunidade”. Os aspectos ambientais e GMFCS da crianca
estdo correlacionados com os dominios de Participacdo. Sugere-se que estudos futuros sejam
realizados com amostras maiores, investiguem fatores determinantes da participacdo e
aprofundem-se no dominio de Desejo de mudanga, a fim de direcionar intervencdes que melhorem

a participacao.
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CAPITULO 7
CAPITULO DE LIVRO

O capitulo a seguir, intitulado como “Intervenc¢do focada no contexto: Caminhos e recursos
para 0 engajamento e a participacdo (PREP) em criancas” é 0 segundo produto desta dissertacéo,
que se encontra no capitulo 22 do livro “Intervengdes para Criangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral: Raciocinio Clinico para Tomada de Decisdo Baseada em Evidéncia”,
publicado pela editora MedBook em 2024.

Figura 3 — Capa do Livro Intervencdes para Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral:
Raciocinio Clinico para Tomada de Decisdo Baseada em Evidéncia
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Figura 4 — Primeira pagina do capitulo de livro “Intervengdo focada no contexto:
Caminhos e recursos para o engajamento e a participacdo (PREP) em criangas” publicado no

livro
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INTRODUCAO

Este capitulo apresentara a descri¢do de uma intervencgdo para uma crianga com Paralisia
Cerebral (PC), denominada “Caminhos e Recursos para o Engajamento e Participacao (PREP)”.
Trata-se de uma abordagem facilitada por profissionais de saude com o objetivo de aumentar a
participacao de individuos através da modificacdo do ambientet.

Para mais informacdes sobre os principios teéricos que norteiam a intervencdo PREP, e
descricdo detalhada das estratégias utilizadas em cada etapa da intervencao, sugerimos a leitura do
capitulo 21- Intervencédo focada no contexto associada a uma intervencédo de esportes modificados

em criangas.

PARTE I: Descricdo da intervencao

A participacdo representa o envolvimento de um sujeito em situacdes da vida real2. Em
2017, Imms et al3, desenvolveu uma nova proposta, que compreende a participacdo através de uma
familia de constructos. A familia de constructos foi dividida em dois elementos: 1)
Comparecimento, que significa a frequéncia de participacdo em atividades, e 2) Envolvimento, que
abrange os elementos de engajamento, persisténcia, afeto, conexdo social e preferéncias em
atividades®. Essa iniciativa objetiva facilitar a implementacdo da avaliagdo e intervencdo em
participacdo, e pode beneficiar o desenvolvimento de programas de reabilitagdo que almejam
melhorar a participacdo de criancas com deficiéncia.

A PREP ¢é uma proposta de intervencdo inovadora, pode ser aplicada a individuos de
diferentes idades, habilidades e envolve cinco etapas: (1) Estabeleca metas, (2) Faca 0 Mapeamento
do plano, (3) Faca acontecer, (4) Medir o processo e os desfechos e, (5) Siga em frente, como
descrito na figura 5. Objetiva melhorar a participacdo em atividades escolhidas pelo proprio

individuo e/ou familiar, modificando aspectos do ambiente e treinando criangas/jovens/pais *°.
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Figura 5 - Etapas do protocolo de desenvolvimento da PREP

1. Estabelegca metas

Reunides para apresentacgéo e 3 Faqa acontecer
discussao sobre metas da crianga

e familia e avaliacac Construcéo e execugéo do formuléario de

intervengao com estratégias e solugdes

Preenchimento do formulario
de planejamento com
barreiras e facilitadores

Reavaliagdo com instrumentos
de participagéao

Verificando o
seguimento

Fonte: Adaptado de Souto et al., 2023
As etapas da intervencdo incorporam uma discussdo engajada da equipe que promove

trocas de informacOes para aumentar o conhecimento e a capacidade da familia na resolugédo de
problemas, resultando no desenvolvimento de um plano personalizado para minimizar barreiras e
criar apoios para a criangal.

A abordagem PREP propde que a participacdo das criancas pode ser influenciada pela
modificacdo do ambientel. Pesquisas recentes apontam que intervencfes personalizadas que
incorporam elementos de educacao e orientagdo podem melhorar a participacao’ .

O PREP ndo oferece riscos aos seus participantes e pode ser realizado em todos os locais
onde o individuo participa, pois o principal ingrediente consiste na modificagdo do seu ambiente
natural. O prazo de realizacdo do PREP é variavel, contudo, foi desenhado para um periodo de 20
semanas, sendo uma etapa inicial de 4 semanas, 12 semanas de intervencdo e 4 semanas de
acompanhamento com trés metas de participag&o.

Por tratar-se de uma intervengdo centrada nas modificacdes do ambiente, ndo existem

elementos, recursos ou equipamentos definidos no uso do PREP. Pode ser aplicado para melhorar
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a participacdo em qualquer condi¢cdo de saude, incluindo criangas com Paralisia Cerebral (PC)
classificadas em qualquer nivel do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS).

A PC é definida como um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento e da
postura, que ocasionam limitagdes de atividades de vida diaria, atribuidas a disturbios nao
progressivos que ocorreram no cérebro fetal ou infantil em desenvolvimento, sendo uma das causas
mais frequentes de incapacidade motora em criangas®.

Essas desordens podem acompanhar distirbios sensoriais, cognitivos, perceptuais, de
comunica¢do e comportamento, além de interferir diretamente no sistema musculoesquelético™®.
Por esses motivos, criangas com PC necessitam estar inseridas em programas de reabilitacdo o mais
cedo possivel para que ocorra o acompanhamento especializado, estimulo precoce do
desenvolvimento neuropsicomotor € melhora do desempenho nas atividades'' 2.

Nesse contexto, a abordagem terapéutica para esta populagéo, que outrora focava apenas
na mudanca dos dominios da fungéo e estrutura do corpo com o pressuposto que elas interferem
nos dominios da atividade e participacdo®3, deve almejar a mudanca das habilidades da crianca por
meio do uso de sistemas dinamicos que se concentram na crianga, na familia e em seu ambiente'.

As principais medidas de avaliacdo utilizadas na intervencdo com o PREP sdo a Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)' e a Medida de Participacdo e Meio Ambiente
para Criancas e Jovens (PEM-CY). A COPM possibilita medir o progresso, elencar problemas de
participacdo, e a PEM-CY avalia a participagdo e o ambiente da crianga de 5 a 17 anos'.

Atualmente um dos objetivos dos servigos de reabilitacdo!” e a expectativa dos pais € o
direito a participagdo'®. Dito isso, a Comunidade Internacional de Saude Infantil esta empenhada
em desenvolver acdes coletivas para avangar na implementacéo de intervencdes com abordagens
focadas na participacdo'®2°, dentre elas, destaca-se o PREP*. Quando o PREP ¢ comparado a outras
abordagens tradicionais, apresenta um diferencial, pois visa identificar pontos fortes e barreiras no
ambiente que a crianca esté inserida, em vez de alterar deficiéncias subjacentes, como coordenacao
motora ou cognicao?.

A literatura disponivel evidencia caréncia de intervengdes baseadas em evidéncias
cientificas oferecidas para criancas com deficiéncia moderada a grave. Nesse sentido, 0 PREP
surge como uma intervengdo potente para ser implementada por profissionais da reabilitacdo

infantil, visto que promove a participacao, através do envolvimento e empoderamento das familias
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e de suas criangas. Na sessdo a seguir serd apresentado um caso clinico referente ao uso do PREP,
com detalhamento do planejamento e aplicacgéo pratica.

PARTE Il - Apresentacéo do Caso Clinico

Identificacdo

Paciente JD; 7 anos; sexo masculino, com Paralisia Cerebral espastica bilateral, Classificacdo da
Funcdo Motora Grossa (GMFCS) 4, Classificacdo da Habilidade Manual (MACS) 4, Classificacao
da Funcdo de Comunicacéo (CFCS) 4.

Historia Clinica

A mée relatou que engravidou, sem planejamento, pela segunda vez aos 34 anos. O pré-
natal foi completo, e na tltima ultrassonografia 0 médico suspeitou da Sindrome Congénita do Zika
(SCZ). O parto ocorreu com 42 semanas de gestacao por via vaginal. O bebé nasceu com 2,980g,
48 cm, de Perimetro Cefalico (PC) de 30 cm. O apgar foi 9 no primeiro minuto e 9 no quinto
minuto. N&o precisou de cuidados intensivos, e recebeu alta junto com a mae apoés trés dias de
internacdo. Durante a internacdo realizou ultrassom transfontanela para investigacdo do perimetro
cefalico diminuido, porém, o diagndstico de SCZ somente foi confirmado através de uma
tomografia computadorizada aos 2 meses. Apos o diagndstico, a familia iniciou acompanhamento
com equipe multiprofissional, incluindo fisioterapia e fonoaudiologia. Aos 3 anos de idade, a
crianca recebeu aplicacdo de toxina botulinica em MMSS e MMII para reducdo da espasticidade.
Ap0s o procedimento deu inicio a utilizacdo de orteses abdutora do polegar e de posicionamento
para tornozelo e pé. Néo apresenta epilepsia e nunca fez uso continuo de medicacGes. Recebe o

beneficio de prestacdo continuada para auxiliar nas despesas com o tratamento.

Fatores contextuais: Sobre apoio e atitudes, a crianca reside com os pais, tem uma irma mais
velha que ja é casada. Os tios frequentam a casa semanalmente, e atuam como rede de apoio quando
necessario. Quanto a produtos e tecnologia, a crianca utiliza Orteses AFO rigidas para
posicionamento e parapodium de cano PVC para treino de ortostatismo (confeccionado pelos pais).
Para a locomogé&o, possui cadeira de rodas manual sem adaptacées, a qual é propulsionada por

terceiros, e um carro de brinquedo motorizado modificado. Atualmente, a crianga é acompanhada
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em dois Servicos de Salde, ambos fora do seu municipio, onde realiza fisioterapia duas vezes por
semana. Para se deslocar aos servicos, a familia utiliza o transporte da secretaria de saude. Apesar
de receber o beneficio de prestacdo continuada para a crianca, relata que o valor é insuficiente para

a participacdo em atividades de lazer.

Fatores pessoais: JD é uma criancga feliz, sorridente, e motivado para as atividades propostas.

Queixas e expectativas da crianca e da familia

Nessa etapa de planejamento, a mée foi estimulada a falar sobre as habilidades que ela
gostaria que o filho adquirisse. A entrevista, remota, foi guiada por um fisioterapeuta e um
terapeuta ocupacional, ambos com expertise em participacdo. Os avaliadores iniciaram a discussao
perguntando a mae sobre as atividades que ela gostaria que a crianca melhorasse. As tarefas foram
divididas considerando os diferentes cenarios de participacdo: casa, comunidade e escola. Quanto
as atividades na comunidade, existe uma praca perto de casa onde a crianga passeia utilizando o
carro de brinquedo motorizado. Neste cendrio, a mée relatou que todas as atividades que a crianca
realiza é na posicao sentada, e percebe que seu filho tem muito interesse por jogar bola. O jogar
bola foi expressado como uma tarefa que ela gostaria que a crianga participasse. No cenario da
casa, a mae relatou que gostaria que a crianga utilizasse o carro de brinquedo motorizado. Ela
acredita que com o apoio da familia e da equipe, a crianca poderia ser independente dentro de casa,
e sente que essa atividade proporciona envolvimento e desfrute para a crianca. No cenario da escola
ndo foi possivel obter informacdes, pois a crianca continua na modalidade de ensino remoto.

Com o conhecimento das expectativas da familia e possiveis metas, foi identificado que o
PREP poderia ser indicado para melhorar a participacdo da crianca. Sendo assim, a familia foi
convidada para participar da intervencdo. Considerando que o PREP possui uma sequéncia pratica
bem estabelecida, para fins didaticos, a intervencdo sera descrita utilizando o modelo READ. O

resumo do caso clinico que sera descrito a seguir pode ser consultado nas figuras 6a e 6b.



Figura 6a: Modelo READ para construcdo da meta 1 através da intervencdo PREP

Paciente JD; 7 anos; sexo masculino, com Paradlisia Cerebral espdstica bilateral. Ele é classificado como nivel IV no
Sistema de Classificagéio da Fungéio Motora Grossa (GMFCS), e no Sistema de Classificagéio da Habilidade Manual
(MACS)

TERAPEUTA: Quais as atividades que vocé gostaria que ele fizesse ou que conseguisse
w fazer um pouco melhor? (Instigagéio com a familia para determinar metas)

META 1: Andar no carro de brinquedo motorizado na comunidade (COPM adaptada

nota de importéncia: 10/10; nota de desempenho: 1/10; nota de satisfagéo: 1/10). Em 4

semanas, a crianga deverd ser capaz de andar no carro de brinquedo motorizado na
comunidade com familiar/amigo (600m) em 20 minutos.

2 Realista REALISTA: SIM, com adaptagdes ambientais .
VIAVEL: SIM o protocolo PREP foca em realizar adaptagdes no contexto real

da crianca e familia.

5 FAMILIA: "Nés acreditamos que com o equipamento adequado e com esforco da
familia e da equipe, ele poderia se movimentar com independéncia dentro de casa, e
na comunidade."

TERAPEUTA: " Podemos conversar com a rede de apoio para ajudar nos passeios com
o carro de brinquedo motorizado na comunidade; fazer um treinamento em ambiente
controlado e realizar as adaptagées no carro de brinquedo motorizado para melhorar
a seguranga e o conforto no uso, o que acha?"

*Meta especificada para incluir adaptagdes na tarefa.

‘
E Protocolo PREP para minimizar ou eliminar as barreiras ambientais e desenvolver suportes &

particpagio na meta de escoha MECANISMO. modificagBes ambientais para
remover/minimizar barreiras e potencializar os suportes a participagéio.

Treinar o uso do carro de brinquedo motorizado e do acionador em ambientes
controlados para melhorar os movimentos para desvio e choque com obstdculos.
MECANISMO: a aprendimgfem motora é dependente da prdtica sistemdtica e
especifica de determinada tarefa.
COMORBIDADE: Contratura de dedos e punho em flexéio, limitando o uso do acionador. Presenca de
espasticidade durante o movimento voluntdrio afetando a resposta-agéo para o desvio de obstdculos.
SUPORTE FAMILIAR: A mée do crianga é bastante engajada, participou de todas as etapas de
construgdo da intervengéio, mas ¢ sobrecarregada com tarefas em casa e sente dificuldades de colocar
a intervengdo em pratica.

|NTERVENC6ES CONTEXTUAIS: em conjunto a familia e a equipe, identificaram as
barreiras e suportes. Com essas informagdes foi possivel criar estratégias para minimizar as

?w barreiras e potencializar os suportes e assim garantir a participagéio na meta desejada. Apés
isso, a familia pode implementar as estratégias, e teve suporte da equipe quando foi
necessdrio.

TERAPEUTA: "Nés vamos ter encontros uma vez por semana para avaliar o progresso da
intervengéo e a necessidade de implementar novas estratégias para que em 4 semanas o J.D

fm possa conseguir realizar a meta. Além disso, JD realizard treino de alcance e percepgéo-agéio
para o manuseio correto do acionador do carro de brinquedo motorizado. A meta serda
realizada sem dias fixos para néo gerar ansiedade na familia."

7
Meia Alcangada?
RESULTADO META 1 - Andar de carro de brinquedo motorizado na comunidade (COPM

adaptada nota de desempenho: 3,5/10; nota de satisfagéo: 5/10)

TERAPEUTA: Parabéns, a estratégia foi implementada com sucesso. Sempre que puder,
chame os amigos da crianca e leve-o a pracinha para ter momentos de envolvimento e
desfrutel

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Figura 6b: Modelo READ para construcdo da meta 2 através da intervencdo PREP

TERAPEUTA: Tem algum esporte ou brincadeira que vocé gostaria de praticar?
(Instigagéio com a familia para determinar metas)

META 2: Jogar bola com os primes e tios nos finais de semana (COPM
adaptada nota de desempenho: 1/10; nota de satisfagéo: 2/10). Em 4 semanas, a
crianga deverd ser capaz de jogar bola com os primos e tios nos finais de
semana durante 45 minutos sem pausa.

REALISTA: SIM, com adaptagses em um andador de PVC construido pela familia. NAQ,
para realizar a atividade sem dispositivo auxiliar @ marcha.

VIAVEL: SIM o protocolo PREP foca em realizar adaptagées no contexto real

da erianga e familia.

FAMILIA: "Ele tem grande interesse por bola, sendo a atividade de jogar bola uma
“IPRYRIY tarefa que eu gostaria que ele realizasse e se envolvesse”

TERAPEUTA: "A habilidade de jogar bola ¢ uma tarefa que envolve bipedestagéio,
marcha, equilibrio, e tempo de reagéo. Para tornar a tarefa vidvel serd necessdrio uma
intervengdo no ambiente e na tarefa. Serd que podemos adaptar o andador caseiro
que ele tem em casa? Usar as drteses extensoras para manter a bipedestagéo e
trabalhar aspectos da parendizagem para recepgéo e chute da bola. O que acha?"
*Meta especificada para incluir adaptagées no ambiente e tarefa.

Intervengéo

E Protocolo PREP para minimizar ou eliminar as barreiras ambientais e desenvolver

Pt

suportes & participagéio na meta de escolha MECANISMO: modificagdes ambientais
para remover/minimizar barreiras e potencializar os suportes a participagéio.
ﬂ Treinar a habilidade de chute e recep¢tio da bola durante o uso do andador em

casa MECANISMO: a uprendiz:ﬁem motora é dependente da prdtica sistemdtica
e especifica de determinada tar

COMORBIDADE: Espasticidade de membro inferior, com contratura em flexéo de joelho e
quadril, e flexdo plantar de tornozelo. Presenca de luxagéo bilateral de quadril.

SUPORTE FAMILIAR: A mée do crianga ¢ bastante engajada, participou de todas as etapas
de construgdo da intervengdo, mas é sobrecarregada com tarefas em casa e sente
dificuldades de colocar a intervengéo em prdtica.

INTERVENGOES CONTEXTUAIS: em conjunto a familia e a equipe, identificaram as
barreiras e suportes, tragaram estratégias para lidar com esses fatores e garantir a

fm participagiio na meta desejada (adaptar o andador, encontrar um local adequade para
treinar a habilidade, entre outros). Apés isso, a familia pode implementar as estratégias, e
teve suporte da equipe quando foi necessdrio.

TERAPEUTA: "Nés vamos ter encontros uma vez por semana para avaliar o progresso da
intervencéio e a necessidade de implementar novas estratégias para que em 4 semanas o J.D
possa conseguir realizar a meta. Além disso, JD realizard treino das habilidades de recepgéio
de chute da bola no andader A meta serd realizada sem dias fixos para néo gerar ansiedade
na familia"

Q
f

RESULTADO META 2- Jogar bola com os primos e tios nos finais de semana
(COPM adaptada nota de performance: 3,5/10; nota de satisfagéo: 5/10)
TERAPEUTA: "Purubéns, vocé conseguiu fazer a tarefa com sucesso. Foram
necessdrios ajustes do ambiente, mas J.D conseguiu participar da tarefa e ter bons
niveis de envolvimento. Continue assim!"

Fonte: Elaborado pelos autores.

AplicacOes de testes padronizados
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (Canadian Occupational Therapy Measure
- COPM)

A COPM é administrada por um terapeuta, previamente treinado, através de uma entrevista
semi-estruturada, com duracdo entre 20 a 45 minutos. Pode ser aplicada a qualquer populacéo,
independente do diagndstico e etapa do desenvolvimento. A finalidade é medir a autopercepcéo na

mudanc¢a do desempenho ocupacional 2>72.
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Mudangas clinicamente significativas da COPM s&o detectadas acima de 2 pontos e a
confiabilidade esta relacionada ao teste e reteste?, por isso a pontuagdo do desempenho e da
satisfacdo devem ser reavaliadas e comparadas, para comprovar a eficacia da interven¢ao®.

As figuras 7a e 7b, ilustram os dados da COPM em relacgéo aos resultados da entrevista com
a mde sobre os dominios desempenho, satisfacdo e importancia nas tarefas selecionadas para a

crianga.

Figura 7a - Avaliacdo da importancia, desempenho e satisfacdo da atividade 1.

Importancia

Desempenho

Satisfacao

Fonte: Elaborado pelos autores.

Figura 7b - Avaliacdo da importancia, desempenho e satisfacéo da atividade 2.

Importancia

Desempenho

Satisfacao

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY)

A PEM-CY avalia, através da percepcdo dos cuidadores, a participacdo e o ambiente de
criangas ¢ jovens com idades entre cinco e 17 anos em casa, na escola e na comunidade?®. A versao
brasileira ¢ uma adaptacao transcultural da versao de Portugal, validada para o uso no Brasil*’.

A figura 8 ilustra os resultados da avaliacdo da participacdo da crianca na fase de pré-

intervengdo, considerando apenas a se¢do “Comunidade” da PEM-CY.

Figura 8 - Resultados da PEM-CY pré-intervencao: participacdo e ambiente (comunidade)

PEM-CY: pré-intervencao

Participacao Ambiente
Frequéncia 6,13 (7) Suporte 38%
Envolvimento 38(5) Barreiras 63%
Desejo de mudanca 60% Ajudas do ambiente 78%
Atividades realizadas 8(10) Recursosdoambiente  43%

Apoio geraldo ambiente  63%

Fonte: Elaborado pelos autores.

Metas terapéuticas acordadas em parceria com a familia (ESCALA GAS)
Apos a aplicagdo dos instrumentos, as metas foram definidas conjuntamente com a familia,
utilizando a GAS (figuras 9a e 9b).



Figura 9a - Escala GAS da meta 1.

Andar no carro de

Andar no carro de brinquedo modificado
brinquedo modificado na comunidade com
na comunidade com um um familiar/amigo

familiar/amigo (600m) (600m) em 15
em 25 minutos. minutos.

Andar no carro de
brinquedo
modificado na

Andar no carro de
brinquedo modificado
na comunidade com

Andar no carro de
brinquedo modificado

na comunidade com s
comunidade com um um familiar/amigo
um familiar/amigo

familiar/amigo N (600m) em 10
(600m) em 30 (600m) em 20 minutos. S

minutos.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Figura 9b - Escala GAS da meta 2.

Jogar bola com Jogar bola com
primos/tios nos finais de primos/tios nos finais
semana durante 30 de semana durante 50

minutos sem pausas minutos sem pausas

Jogar bola com
primos/tios nos finais
de semana durante
15 minutos sem

pausas

Jogar bola com
primos/tios nos finais
de semana durante 1

hora sem pausas

Jogar bola com
primos/tios nos finais

de semana durante 45
minutos sem pausas

Fonte: Elaborado pelos autores.

IMPLEMENTANDO O PROTOCOLO PREP

64

A intervencdo do PREP envolveu as cinco etapas descritas anteriormente e foi

desenvolvida em 16 semanas, divididos em blocos de 4 semanas, como ilustra a figura 10.
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Figura 10 - Linha do tempo com a descri¢do resumida das semanas de intervencdo com o PREP

INTERVENCAO PREP

(2) Faca o (5) Siga
ma::;m::to em frente
|

1° SEMANA 5° SEMANA 14° SEMANA 19° - 20° SEMANA

Novas metas para o
futuro.

2° SEMANA 6° SEMANA

Avaliagao do perfil
de participagao da
crianca pela
PEM-CY.

15° SEMANA

3° SEMANA 7°- 9° SEMANA 16° - 18° SEMANA

4° SEMANA
CRIANGA CRIANCA
A'?:,ff,ﬂ."{;?ﬁfg: © REALIZANDO A META 1 REALIZANDO A META 2
planejamento e

conversa inicial
sobre a crianca,
tarefas, barreiras e
facilitadores do
ambiente.

—

RESULTADO

10° SEMANA 11-13° SEMANA

Fonte: Elaborado pelos autores.

Etapa 1 (Estabeleca metas) e Etapa 2 (Mapeamento do plano)

As fases 1 e 2 do PREP aconteceram juntas porque estavam interconectadas e tiveram
duracdo de 4 semanas. Cada encontro teve a duracdo de 90 minutos, em média. A familia foi
apresentada ao formul&rio de planejamento que descreve as atividades de usar o carro de brinquedo

motorizado no ambiente de casa, e jogar bola com os primos e tios nos finais de semana, incluindo
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aspectos necessérios para a realizagdo. Nas tabelas 1la e 1b sdo apresentados o resumo dos

formulérios de planejamento desenvolvido pela familia e equipe.

Meta:

AREAFOCO

FATORES AMBIENTAIS

FATORES EM RELAGAO A
OCUPAGAO OU ATIVIDADE

FATORES PESSOAIS

Tabela 1a. Formulario de planejamento para a meta 1.

FATOR ESPECIFICO
POR EXEMPLO, DISPONIBILIDADE DE
AMIGOS, ACESSIBILIDADE FiSICA,
DEMANDAS COGNITIVAS DA ATIVIDADE

A mie da crianga é sobrecarregada e relata ter
pouco tempo para se dedicar a atividades de
lazer com a crianca.

A crianga tem um carro de brinquedo
motorizado que utiliza para atividades de lazer
em casa e na comunidade.

Ambiente de casa tem espaco para o treino
com o carro de brinquedo motorizado.

Filha de 22 anos as vezes ajuda nos cuidados
com a crianga.

A crianga ndo desvia objetos quando utiliza
o carro de brinquedo motorizado.

A crianca ndo fica mais de 1 hora no carro de
brinquedo motorizado.

A crianca fica muito feliz quando usa o
carro de brinquedo motorizado.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Andar no carro de brinquedo motorizado na comunidade

SUPORTE OU BARREIRA
PARA PARTICIPAGAO?

20

M0

M0

)24

M

M0

M

Barreira

Suporte

Suporte

Suporte

Barreira

Suporte

M0

M0

M0

M

M

20

M

PODE SER MODIFICADO?

1-SIM, FACILMENTE MODIFICADO

2 - SIM, COM DIFICULDADE

3-NAO, NAO PODE SER MODIFICADO
4 - NAO NECESSITA SER MODIFICADO

2 - Conversar com a rede de apoio para ajudar
nas tarefas relacionadas & crianga.

1- Sim, facilmente modificado (o carro de
pode i
d des devido o i da
crianga).

4 - Nilo necessita ser modificado.

1- Incentivar a filha a estar nos momentos de
intervencdo.

2 - Treinamento.

2 - Enfatizar junto a familiaa
qualidade da tarefa.

4 - Ndo necessita ser modificado.
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Tabela 1b. Formulario de planejamento para a meta 2.

Meta: Jogar bola com os primos e tios

FATOR ESPECIFICO PODE SER MODIFICADO?
AREA FOCO POR EXEMPLO, DISPONIBILIDADE DE SUPORTE OU BARREIRA 1-SIM, FACILMENTE MODIFICADO
AMIGOS, ACESSIBILIDADE FiSICA, PARA PARTICIPAGAO? 2-SIM, COM DIFICULDADE
DEMANDAS COGNITIVAS DA ATIVIDADE : - :ﬁg:é‘; ::;iii:n‘gr;m&%
Disponibilidade dos primos e tios. MO Suporte DDD>) 4-Atfamiliadispse de tempono fim de
semana.
FATORES AMBIENTAIS Disponibilidade do gindsio de esportes. >>>)> Barreira >>)>> 2 - Os hordrios sdo negocidveis.
o 2 - Estudar possibilidades de melhorar as
o PVC. ))))) Barreira >>>)> adaptacdes para a tarefa.
Chutar a bola. MDD>  Bameira  DDDDD  2-Treinamento.
FATORES EM RELAGAO A
Al c 1~ Serd realizado por um integrante da
OCUPAGAO OU ATIVIDADE Instrucdo ou coaching, MO Suporte >0 b b il e
equipe.
1~ Treinamento e orientacdo dos primos e
Velocidade da bola. ) )))) Barreira >>>>> tios sobre a velocidade adequada da tarefa.
FATORES PESSOAIS Luxagdo de quadril. >>>)> Barreira >>>>) :I::::ml(ur o tempo de realizagdo

Alvo daintervencido: Treinar a tarefa durante a intervencao fisioterapéutica.
Realizar a visita domiciliar para treinar a tarefa no contexto de vida real da crianca.
Orientar os primos e tios quanto a estratégias que podem ajudar na realizacao segura da tarefa.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Etapa 3 (Faga acontecer)
Nessa fase da intervencdo a familia recebeu um formulario de intervencdo contendo
informacBes sobre a descricdo da meta, as barreiras que foram elencadas no formulario de

planejamento e as estratégias ou solucgdes utilizadas para a eliminacdo da barreira (Tabela 2a).



Tabela 2a. Formulério de intervengdo da meta 1.

Meta 1 : Andar no Carro de brinquedo motorizado motorizado na comunidade

Barreiras / Suportes

ambientais ou de atividade

Estratégias

A mae concordou em pedir
ajuda da filha mais velha e

dos irmdos que moram
préximo.
E a equipe concordou da

Comentarios

As duas estratégias
funcionaram.
A mde teve 0 apoio da
filha e irmdos nos fins de

Tempo = ) R
P tarefa ndo ter sistematizacdo semana, tornando

de horarios, sendo realizada  possivel a realiza¢do da
duas ou trés vezes na semana tarefa nos finais de
em momentos de lazer da semana.
familia.

A estratégia funcionou bem
durante as 2
primeiras semanas.

O Carro de brinquedo
motorizado se mostrou
seguro e estavel para uso
na comunidade.

Usar o Carro de
brinquedo motorizado
motorizado como uma Porém, na terceira semana,

ferramenta para facilitar uma das adaptacdes se
0s passeios da crianca na rompeu pelo uso continuo.
comunidade. A familia da crianca
consertou o cinto que havia
rompido e a crianga voltou
a realizar a tarefa na quarta
semana de intervencao.

Carro de brinquedo
motorizado

A estratégia funcionou.
Uma praga maior, com
menos obstaculos e mais

Ir a uma praca mais
A crianga néo distante, mas que tem
desvia de mais espaco disponivel e area livre deu a
obstaculos adequado para a possibilidade da crianca
mobilidade motorizada da andar livremente sem se
crianca. preocupar com o desvio
de obstaculos.

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Meta 1 : Andar no Carro de brinquedo motorizado na comunidade

Barreiras / Suportes L. L.
Estratégias Comentarios

ambientais ou de atividade
A estratégia funcionou.

A familia deixou de se

Manter a crianga na det ¢ q
. o realizacdo da tarefa € fer~ao‘ erT‘F’O €
A crianca ndo fica . exposicdo a atividade, e
. enquanto foi prazeroso !
mais de uma hora no para a mesma, sem se comecou a focar mais
Carro de b_rmquedo deter ao tempo de nos nivels de
motorizado exposicao envolvimento e prazer da
crianga na realizacdo da
tarefa.
Apesar da filha e tios _ Alestrategclja foi
. ibilidade d trabalharem durante a IR == e .a.com
Disponibilidade da sernana. eles se sucesso. Os familiares se
filha mais velha . L ; i i
- disponibilizaram a ajudar el fehdzes S
e dos tios na intervenc¢do durante os PRl Rl
finais de semana momento de lazer da
crianca.

A estratégia foi
implementada com
sucesso. Sempre que se
programava para fazer o
passeio na praga, a mae
da crianga avisava a
vizinhanca do passeio.
Participaram da
atividade 6 criancas.

A mae ficou com a tarefa

Convidar as de fazer o convite as
criancas da comunidade

criancas da rua
para participar para irem a praca durante
a realizacdo da tarefa.

Utilizar essa motivacdo da

crianga para mostrar a A estratégia funcionou.

A motivagdo da crianga

A crianca
demonstra grande importancia da realizagao
interesse no uso do da atividade para na realizacdo conseguiu
Carro de brinquedo I LEr S IR R contagiar a mae e a rede

e, envolvimento e de apoio.

participacao da crianca.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Apds as quatro semanas de intervencado, a primeira meta “Andar no carro de brinquedo

motorizado na comunidade”, foi alcancada com sucesso, e em comum acordo com a equipe e
familia foi dado seguimento a intervencéo para o desenvolvimento do formulario de planejamento

da segunda meta descrita na tabela 2B.



Tabela 2b. Formulério de intervencéo da meta 2.

Meta 2 : Jogar bola com os tios e primos no final de semana

Barreiras / Suportes

ambientais ou de atividade

A crianga é um GMFCS
4 e ndo tem
habilidades motoras
para bipedestagdo e
marcha, sendo
necessario o uso de
um dispositivo de
tecnologia assistiva
para apoio durante a
realizacdo da
atividade

A crianga tem uma
luxagdo de quadril
que poderia ser um
fator limitante para o
uso do dispositivo

Adquirir um
dispositivo auxiliar a
marcha adaptado
para as
necessidades da
crianga

Fonte: Elaborado pelos autores.

Estratégias

Fazer adaptacdes em um

parapodium de cano PVC

para tornar a tarefa viavel
para a crianga.

Utilizar o equipamento por

periodos curtos de tempo.

15 a 20 minutos e observar

desconforto por parte da
crianga durante o uso.

A equipe pesquisou qual
dispositivo e adaptagdes

seriam necessarias para a
realizacdo da atividade.

Comentarios

A estratégia funcionou
parcialmente.
Foram realizadas as
adaptacgdes para o uso
do dispositivo, porém o
peso do equipamento
impediu o transporte
dele até o ginasio de
esportes, sendo a tarefa
realizada somente no
ambiente de casa.

A estratégia funcionou.
No periodo estipulado a
crianca nao relatou
desconforto e mostrou
bons niveis de
envolvimento e
participagao.

A estratégia ndo funcionou
dentro das 4 semanas de
intervencao.

A familia ndo tinha recursos

préprios e precisou entrar
com um pedido do
dispositivo junto a
Secretaria de Saude, que
ndo deu um prazo para
retorno.

70
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Meta 2 : Jogar bola com os tios e primos no final de semana

Barreiras / Suportes

ambientais ou de atividade =reies Comentarlos

A estratégia funcionou
parcialmente.

Durante a semana a mde Em casa. durante a

poderia jogar bola com a semana, a mae

crianca na area de casa. conseguiu fazer o uso do

Frequentar um local Nos finais de semana a dispositivo que tinha

adequado para jogar crianca e os primos para jogar bola com a
bola poderiam ir a um gindsio crianga na area da casa.

de esportes perto de casa E durante os finais de

para assistir a jogos de semana, a crianga e os

futebol. primos frequentaram o

ginasio de esportes.
Porém a Unica atividade
realizada nesse contexto
foi a de assistir aos jogos.

Fonte: Elaborado pelos autores.

Nas oito semanas seguintes a familia colocou em préatica o plano de intervencao, para
eliminacdo de barreiras e incentivo aos facilitadores para a realizagdo da meta “Jogar bola com os
tios e primos no final de semana”. A familia, e equipe continuaram se reunindo uma vez por
semana para discutir as estratégias que estavam funcionando, e as que precisavam ser adaptadas
para permitir a participacdo da crianga no contexto escolhido. Nesse periodo a equipe também fez
uma visita a casa e comunidade onde a crianca estava inserida com objetivo de reforcar os
facilitadores, ajudar na eliminacdo de barreiras ambientais e apoiar a realizacdo das metas pela

crianga.

Etapa 4 (Medir o processo e os desfechos)

Nessa fase do projeto a equipe reavaliou as habilidades e a participacéo da crianca atraves
da COPM, PEM-CY e GAS, e acompanhou a familia de forma remota por 4 semanas para observar
a retencdo das mesmas.

Os resultados da COPM ap0s o periodo de intervencao estdo ilustrados nos graficos 1A e
1B. Percebe-se que houveram mudancas clinicamente significativas nas atividades estabelecidas

pela familia, com escores acima de 2 pontos.
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Gréfico la - Resultados da COPM na atividade 1 apds intervencao.

10
Desempenho 9
BRI
7
6
Mudangas 5 /
nos escores
4
3 Linha de base
2

Satisfacdo

ey

Semana 4 Semana 8 Semana 12 Semana 16

—_

Inicio da intervencdo

Fonte: Elaborado pelos autores.

Gréfico 1b - Resultados da COPM na atividade 2 ap0s intervencao.

Desempenho 8 e

- /7

5
Mudangas
nos escores 4
3 Linha de base
& |
1 Inicio da intervencdo
Satisfacdo

Semana 4 Semana 8 Semana 12 Semana 16

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Além das mudancgas expressas nos escores da COPM, também foram identificadas
mudangas nos valores da PEM-CY (figura 11), o que reforca que intervenc6es focadas no ambiente

podem favorecer a participacdo de criangas com PC.

Figura 11 - Resultados da PEM-CY pds-intervencao: participacdo e ambiente
(comunidade).

PEM-CY: pos-intervengao

Participacao Ambiente
Frequéncia 7(7) Suporte 63%
Envolvimento 4 (6) Barreiras 30%
Desejo de mudanga 45% Ajudas do ambiente 86%
Atividades realizadas 10 (10) Recursos do ambiente 57%

Apoio geraldo ambiente  78%

Fonte: Elaborado pelos autores.

Os resultados da GAS apontam que houveram mudancas clinicamente significativas no
alcance das metas (figura 12), com escore-T acima de 50, conforme definidos nos parametros da
prépria escala.

Figura 12 - Resultados da GAS no alcance das metas 1 e 2.

Atividade 1
Andar no carro de brinquedo modificado na comunidade

22,6 77.4 54,8

GAS Basal (-2) GAS Final (+2) Mudangas nos escores

Atividade 2
Jogar bola com os primos e tios nos finais de semana

22,6 68,3 45,6

GAS Basal (-2) GAS Final (0) Mudangas nos escores

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Etapa 5 (Seguir em frente)
Através do desfecho da avaliacdo a equipe e a familia puderam identificar novas metas

para o futuro apoiadas na abordagem estabelecida no PREP.
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CAPITULO 8
CONCLUSOES DA DISSERTACAO

A partir dos dados analisados, observou-se que as criancas pequenas brasileiras com PC
inseridas neste estudo, em sua maioria, apresentam restricdes de participacdo na comunidade. Essa
realidade pode estar relacionada a uma combinacdo de fatores, como a gravidade da condic¢do
motora, evidenciado pela predominancia de criancas classificadas no nivel V do GMFCS, e as
barreiras ambientais, particularmente em familias de baixa renda. Ambos os fatores sao
amplamente reconhecidos na literatura como preditores de participacdo, mas é necessario que
futuros estudos investiguem mais profundamente os determinantes especificos da participacao
dessa populacdo no contexto brasileiro.

Outro aspecto relevante foi a correlacdo entre os fatores ambientais e a participacdo das
criancas. Embora tenha sido observado um maior apoio do que barreiras para as criangas com PC,
os desafios ambientais ainda sdo evidentes e afetam negativamente a melhoria da participacao. 1sso
evidencia a necessidade de um ambiente mais favoravel, que ndo se limite ao apoio fisico, mas que
também inclua recursos sociais e culturais, para garantir uma maior inclusdo dessas criancas nas
atividades comunitarias.

A correlacdo significativa entre o nivel de funcionalidade motora e a participacdo sugere
que criangas com maior comprometimento motor, conforme o GMFCS, enfrentam maiores
dificuldades para participar das atividades. Esse resultado reforca a importancia de compreender o
perfil funcional de cada crianca, o que deve incentivar os profissionais de saude a aprimorar seus
conhecimentos e a aplica-los de forma prética e didatica ao orientar as familias. Além disso, €
fundamental direcionar intervencdes especificas para cada nivel de funcionalidade, com
abordagens individualizadas, respeitando as particularidades de cada crianca.

O desejo de mudanca expresso por quase metade dos cuidadores destaca a importancia de
considerar as vivéncias e as expectativas dessas familias. Isso refor¢a a necessidade de envolvé-las
ativamente no processo de tomada de decisdo, tanto nas pesquisas quanto nas intervencdes, para
garantir que as estratégias de reabilitacdo estejam alinhadas as suas realidades. A participacdo dos
familiares na construcdo das solucGes pode aumentar a adesdo ao tratamento e melhorar os

resultados de participacdo. Além disso, a insatisfacdo com a situacdo atual aponta para um grande
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potencial na implementacdo de programas de reabilitagdo e politicas pablicas voltadas a incluséo
social dessa populagéo.

O estudo fornece dados importantes que ndo apenas contribuem significativamente para a
comunidade cientifica, mas também tém um impacto social substancial, considerando que aborda
uma populagéo que necessita de maior atencdo e apoio. As evidéncias apresentadas podem servir
como base sélida para a formulacdo de acGes e intervengdes voltadas a ampliacdo da participacdo
social das criancas pequenas com PC no Brasil. Adicionalmente, em relacdo ao capitulo de livro,
evidenciou-se a utilizacdo de uma intervencdo focada na melhora da participacdo, o principal
desfecho da presente dissertacdo, e os resultados destacaram a importancia de se considerar as
vivéncias e as expectativas dessas familias para inclui-las no processo de planejamento e
intervencdo, bem como as adaptacGes ambientais. Tudo isso abre caminho para futuras pesquisas
que explorem de forma mais detalhada os fatores que influenciam a participacdo, ampliando as

possibilidades de intervencdes eficazes e sustentaveis no Brasil.
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CAPITULO 9
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DURANTE O PERIODO DO MESTRADO E IMPACTO
SOCIAL E INOVACAO E TECNOLOGIA DA PESQUISA
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8.3 ESTUDOS QUE A AUTORA CONTRIBUI ATUALMENTE

8.3.1 VALIDADE DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DA YC-PEM NO BRASIL

O objetivo do estudo é avaliar as propriedades psicométricas da YC-PEM, aplicada a pais
ou responsaveis por criangas de 0 a 5 anos e 11 meses, com e sem deficiéncia, de diversos centros
de pesquisa no Brasil. A coleta de dados foi concluida, os dados foram analisados e, atualmente, o
manuscrito esta em elaboracdo. Espera-se que o estudo seja submetido a um periodico cientifico

até o final de 2025. A orientadora desta dissertacdo também participa do estudo.

8.3.2 PAREAMENTO DOS NIVEIS DE PARTICIPACAO ENTRE CRIANCAS
BRASILEIRAS E INGLESAS

O objetivo do estudo é realizar o pareamento entre criancas brasileiras e inglesas com
Paralisia Cerebral (PC), utilizando a PEM-CY. Serédo analisadas a Participacdo por médias gerais
e por atividade, bem como as barreiras e facilitadores encontrados em cada contexto. A pesquisa
abrange criancas de 6 a 16 anos, de ambos o0s sexos, classificadas com nivel de GMFCS entre 1 e
3, de centros de pesquisa no Brasil e no Reino Unido. A coleta de dados j& foi finalizada, a planilha
de dados ja elaborada e, atualmente, os dados estdo sendo analisados. O estudo conta com a

colaboracéo da orientadora desta dissertaco.

8.3.3 PARTICIPACAO E AMBIENTE EM CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
PARALISIA CEREBRAL AVALIADOS PELA PEM-CY: UMA REVISAO DE ESCOPO

O objetivo do estudo é explorar dados de Participacdo e Ambiente de criancas e
adolescentes com PC entre 5 e 17 anos, e identificar quais fatores influenciam a Participagdo dessas
criangas e adolescentes em casa, escola e comunidade. Além disso, contard com a validacéo da
revisdo de escopo através de um Patient and Public Involvement (PPI) group. Atualmente, o
delineamento do estudo foi finalizado e o grupo formado. Iremos iniciar a coleta de dados e
pretende-se que o estudo seja submetido a um periddico cientifico até o final de 2025. A orientadora

desta dissertagdo também participa do estudo.
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8.4 PREMIOS

Eu e 0 meu grupo de pesquisa da UFPB (orientadora profa. Dra. Egmar Longo, doutoranda
Jaiza Marques e as alunas de iniciagdo cientifica), tivemos a honra de receber mencéo honrosa pelo
trabalho intitulado “Classificacao funcional de criancas e jovens com Paralisia Cerebral do Estado
da Paraiba”, apresentado no XVIII Forum Nacional de Pesquisa e Pos-Graduacdo em Fisioterapia
da Associagdo Brasileira de Pesquisa e P6s-graduagdo em Fisioterapia, em 2023, na cidade de Jodo
Pessoa. Este reconhecimento reflete a relevancia do nosso estudo para a compreensdo da
funcionalidade das criancas com Paralisia Cerebral no contexto brasileiro.

Além disso, em 2024, no Congresso Internacional de Fisioterapia Neonatal e Pediatrica,
conquistamos o 1° lugar com o trabalho “Apoios e barreiras ambientais na participacdo comunitaria
de criangas paraibanas com Paralisia Cerebral” e o 3° lugar com o trabalho “Frequéncia e tipo de
desejo de mudanca de participagdo na comunidade de criangas paraibanas com Paralisia Cerebral”.
Esses prémios refletem o impacto das nossas pesquisas sobre as condi¢bes de participacdo e 0s
desafios enfrentados por essas criancas, sendo um importante avango para o conhecimento da area.
Esses reconhecimentos reforcam o compromisso do nosso grupo de pesquisa em contribuir para o
aprimoramento do cuidado e da qualidade de vida de criangas com Paralisia Cerebral e a promogéo

de um ambiente mais inclusivo e acessivel.

8.5 OUTRAS ATIVIDADES

Tive a oportunidade de me tornar bolsista da CAPES no ultimo ano de mestrado, o que
contribuiu significativamente para o meu rendimento e me permitiu dedicar-me exclusivamente a
pesquisa. Além disso, realizei estagio de docéncia na disciplina de Saude Materno-Infantil, onde
acompanhei os alunos em suas préaticas, conduzi discussdes relevantes, os avaliei por meio de
seminarios e provas tedricas, e, a0 mesmo tempo, ampliei meus conhecimentos na area. Estive
envolvida com todos os projetos de pesquisa da minha orientadora na instituicdo, participando da
formulacdo de atas, selecdes e treinamentos de alunas para iniciagdo cientifica, discussao dos
temas, producdo e correcdo de trabalhos académicos, bem como do Nucleo de Estudos e
Desenvolvimento Infantil (NESDI) e como monitora do projeto de extensédo “Identificacdo e
acompanhamento fisioterapéutico aos bebés de risco da Universidade Federal da Paraiba.”

Em 2023, participei como voluntaria novamente da Caravana da Rede Cuidar, onde prestei

assisténcia na area de pediatria e estabeleci contatos para ajudar na minha coleta de dados. Também
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fui para o Congresso Internacional da ABRAFIN em Fortaleza-CE apresentar um trabalho
aprovado como modalidade oral, e atuei como membro da Comissdo Organizadora do XVIII
Férum Nacional de Pesquisa e Pds-Graduacdo em Fisioterapia da Associacdo Brasileira de
Pesquisa e Pds-graduacdo em Fisioterapia, realizado na cidade de Jodo Pessoa, contribuindo para

a organizacao e sucesso do evento.
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A PC é definida como um grupo de disturbios do desenvolvimento do movimento e da postura devido a uma
lesdo nao progressiva no cérebro imaturo. A lesdo pode ocorrer no periodo pré-natal (e.g., infecgdes
uterinas, disturbios do metabolismo materno), perinatal (e.g., hipdxia, parto prolongado, prematuro ou pés-
maduro) e pds-natal (e.g., acidente vascular cerebral, convulsdo, intoxicacdo). As incapacidades
secundarias englobam deficiéncias nas fungdes mentais, sensoriais e neuromusculoesqueléticas, limitagées
de mobilidade e auto-cuidado, além de restricdes na participagdo social. Em 2002 um grupo de
pesquisadores da CanChild, coordenado pelo Dr. Peter Rosenbaum, criaram curvas do desenvolvimento
da mobilidade de criangas com PC, com base em avaliagdes longitudinais de 5 anos de um grupo de 657
criangas canadenses, de acordo com os 5 niveis do Sistema de Classificagcdo da Fungdo Motora Grossa
(Gross Motor Function Classification System - GMFCS). Essas curvas ajudam os profissionais de saude e
os pais a entenderem a evolugdo natural das criangas com PC, de acordo com seu nivel de GMFCS e
idade, bem como prever seu potencial de aquisicdo mobilidade e independéncia na locomogdo. Embora
essas curvas sejam amplamente utilizadas para orientar a tomada de deciséo clinica no Brasil, elas foram
construidas com base na funcionalidade de criangas com PC, entre 1 e 13 anos de idade, acompanhadas
por 19 servigos de reabilitagdo em Ontario, Canada. Pouco se sabe sobre a evolugdo da capacidade e do
desempenho de criangas e
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ANEXO I11
Questionario de GMFCS — Relato Familiar

Criancas de # a «4 anos de idade

Por fovor, leia of iters sequintes e morgue apenos uma opgao oo lodo da descrigdo que melhor
represente of hobilidode< de movimento de <uo oriango

Minha crianga

J

Tem dificuldade de comtrelar a pesfura da cabepa & ds trenco na malor parte das posicifes

& LEd AEREATS EspcBlmeTe Sdaprads para senTar-se coffartae menTe
& Tem gut S lewanTad por sullfo Eifed pard Mover -5

J

£ capar de semtar sozinho quande colocade no chis & é copax de mover-se dentre do cimeds
& LhS a8 M CEMO PO ara manTer o equilbras sentade

& habstusimente use equipaments adaptalive pars Senter & pirmaneser &m pé
& Mewi-Si Pelonds, arraiiands-s sabre g barriga au engatinhands

£ capar de semtar sazinha & ardar peguEnas ditiecias com eguipaments audiliar (come
andider, cidodsr com Podinhod, Subif ol Bengalad &Te )

& pecdie ftedaitar do o juds de um adulfe pard guiar & vire® guands caminda cof eguiBomienles duil e

& habdtusimente senie-se ne chls na pesecd &m ~ W™ & pode nbtessiter da ajuda de us odulis pera Se SeRTar

& piafi pusiar-ge pard ficar em pé ¢ deshicar- s par pequenas diSTan: B8 S3M apsis nES Ml
& prefere mever arraifonds- 52 & engatinfands

£ capaz de semtar sozinho & habituslmerte move-s¢ ondands com eguipsments auxiliar

& piafi Ter dificuldade Ao egulibris Senteds guahds b s duis Mias pard. BiRoae
& & capal di dnlrar & Soir Je peaarBes Senaled SaZinks

& £ copa ¥ di pusisr-2 pard ficar &R p & didlBear-si Dbduronds &M Mdviis

& £ capa ¥ di dngaTinkar, Ml preders mover-se andands

£ copaz de semtar sozinho & mover-se andando, sem equipamests ouslis
& £ copar de equiibrar-se sentods quands usa g duds mles pora brinear

& copal die Entrar & Seir das pesesBies senfada & i pé siem ojuda di adultas

& prefiere mover.se onddnde

Trodeglo rodiaoda per Fasl 8, de £ Chagoa, Maroio £, Moncre, Bloira F, do Amord © Banela V. Vaa, Progroma de Péi Graduagis
em CiEncia do Bechiitogls. Eicola de Ed. Fiiica, Fuicteropn © Terapia Doupaciend . Linfreradads Fodorol o Mo e

® Ay Dewtrich, Kruifen dbercrombse, Jomie Forerg. & Doreen arblert, 3007

Duposivel om Eendhils Centra. for Childhesd Doobibty Beisorch (www conchald call, Mziesrher Unracrarty
GMACS meddficada com o permiiids de Polbono ot o, [1987) G Med Cheld Meurcl, 39, 204-223
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Criancat de 4 a <& anos de idade

For fovor, leia o iters Ssaquintes e morque apenas uma opgio oo lado do descrigdo que melhor
represente of hobilidades de movimento de Suo orianco

Minha criongo.

D Tem dificddade de sentar sozinks & de confrolar & pestora da cabeca & do corps na malor
parte das posicdes

& Tem i wuldale &m corddquir qualjuer cantrole di Mesminio welunTars

& RECELsita i una cadira di SuperTe especialmente adaprads pora senfar-se canferiavelmente

& TER guak SiEr lEsanTads du dorrbgads par oulrd pERioa Pofd MavEr-SiE

D ﬂupﬂ:ﬁmﬁruﬂ'ﬂumﬂﬂufnmﬂmuﬂu sem apolo sigeificatin @ supervisdo
de adulte
& pidi fecEstiTar diE apda xR pard cofps TRendo para melherar o fusgds do brage & da mds
& hobsTuslmente ndseisita d& aesisTEncia de adulte para sentar & lvantar de uma codeir
& piddi M-S S0 2Rk Sonds uma codgira e Medes meTarimads ou € Trafepertalo i comunidade

D ﬂ capar de andar serimkes sands equipaments auwllise (coms andader andnder cam radinhog,
mulites, bengalas, &12,)
& € eopaz habituslmenie de enirar € soir da endeira sem susinifncia de adulfe

£ pode umar uma sadieira de rodes quinds meve-se e longas disTine g ou fora de oan
& acha difecil Subir escades ol andar £F UMa SuperTecit Frbjuls” 68 &judd condederdvel

D £ capar de andar sezimhe Sem uses eouipaments suxiiar mas tem dificsddade em andar
distinciss begas ou em superficies irregulares
& £ capar di SEfTar ef umd cadird narmal de adulfo & user as duds mded Feremienie
& £ copar di mover do chdle para de pE em aasistiEnei de adulta
& RESERSIBS SEguPar o orfilmls quands Sabe ol desce escadng
& ginda ndo & capar de correr & pulae

D £ capaz de andar sezimhe Sem LSS ESuipamEnTs aucibiar inchands distincias razoave imeste
lengas, oo or livve & em superficies irregulares

& £ copalr di Mo de chlls su de uma eadeira para de pé Sem usar &f mBsg para Superte
& € copan di subie ¢ discer eseadat Som nicestidade de Segurer & corrimdn

£ E5TA combgands o correr & pular

Trodiegfo realizeda par Fasha 8. de © Chagas, Marte £ Mancr, Bloina F, do dmerel & Danigla V. Vaz, Progroma de fds Gradusgis
om Lz do Beohiibogds Furolz de Bd Fisiza, Fuisiemopa & Terapi Dougacized | Urreeredade Fedordd de Minon Geroa

# Jore: Kerr ond liroen Mcliowel |, 3007

Gipasivel e Eondhis Coire for Childheed Doiakikty Beseorch {wew carcheld oo, McMeiter Unraricty
BMFCE madificada com o permikids de Fabsano ot o, (1937T) Bae Med Chald Meurcd, 39, 314-233
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APENDICE A

Formulario de fatores contextuais elaborado
pelo grupo PartiCipa Brasil

FORMULARIO ON-LINE DE FATORES CONTEXTUAIS

OIl&! Obrigada por fazer parte dessa pesquisal Este € um questionario sobre caracteristicas da sua
crianca/adolescente. Perguntaremos também sobre os equipamentos e tratamentos da sua
crianga/adolescente. Este questionario faz parte de uma pesquisa sobre a funcionalidade de criangas
e adolescentes com Paralisia Cerebral, coordenada por Fisioterapeutas, professores de sete
universidades publicas do Brasil, o grupo de pesquisa PartiCipa Brasil. Respondendo esse
questionario voceé vai nos ajudar a planejar melhores intervencdes para essa populacdo. Garantimos
que seus dados pessoais e da criangca/adolescente serdo mantidos em sigilo.

Este questionario deve ser respondido pelo responsavel principal da crianca/adolescente. Responda
as questBes abaixo considerando, principalmente, as condicdes atuais da crianga/adolescente. Se
tiver davidas estamos a disposicéo para respondé-las.

Identificacdo
Email:
Cadigo de identificacdo (Primeiras duas letras da sua cidade, a data de nascimento da
crianca/adolescente, e as duas primeiras letras do nome da crianca/adolescente— ex: JUIZ DE
FORA, DN: 05/11/2012, ARTHUR - JU05112012AR) :
Data em que o questionario estd sendo respondido: _ / [/
Como este questionario esta sendo preenchido?
o Preenchimento online pelo responsavel principal da crianga/adolescente
« Entrevista realizada pelo pesquisador

Quem esta respondendo o questionario?
e Mae
o Pai
e Av0ouavo
e Sou o principal responsavel crianga/adolescente
« Nao sou o principal responsavel pela crianga/adolescente
o Outro:
Caracteristicas gerais
Escolaridade do principal responsavel pela crianca:
o Educacéo infantil
e Fundamental incompleto
e Fundamental completo




e Médio incompleto

o Meédio completo

e Superior incompleto
e Superior completo

e Mestrado

e Doutorado

e Nunca estudou

Ocupacéo atual do principal responsavel pela crianca/ adolescente:
o Emprego assalariado
« Trabalha por conta propria (Auténomo)
o Nao assalariado, voluntario/ caridade
o Estudante
« Prendas domeésticas/ Dona de casa
o Aposentado
o Desempregado (razéo de salde)
o Desempregado (outra razao)

Nome completo da crianga/adolescente:
Qual o sexo da crianga/adolescente:
e Feminino
e Masculino
o Na&o desejo informar
Data de nascimento da crianca/adolescente: _ / [/
Peso da crianga/adolescente (Kg):
Altura da crianca/adolescente (m):
Vocé sabe qual o tipo de Paralisia Cerebral da crianca/adolescente?
o Paralisia Cerebral tipo espéstica
« Paralisia Cerebral tipo discinética ou coreoatetésica ou distonica
« Paralisia Cerebral tipo ataxica
e Nao sei o tipo de paralisia cerebral

Com que idade a crianca/adolescente recebeu o diagnostico de paralisia cerebral:

e Antes de completar 1 ano de idade
e Entre 1e 2 anos de idade
o Depois dos 2 anos de idade
e Nao sei informar
Vocé sabe qual a causa da paralisia cerebral da crianca/adolescente?
o Causa genética
e Problemas durante a gestagéo / gravidez

95
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e Asfixia durante o parto

e Problemas ap0s o parto como internagédo

« Outras doengas, como meningite

« Acidentes, como por exemplo queda

« Na&o sei informar qual foi a causa da paralisia cerebral

o Outro:
Além da paralisia cerebral, a crianca/adolescente tem mais alguma doenga? Marque abaixo todas
que voceé sabe.

« Epilepsia (crise convulsiva)

o Doenca respiratoria

« Deficiéncia visual (ou alguma dificulade para enxergar)

« Deficiéncia auditiva (ou alguma dificuldade para ouvir)

« Deficiéncia intelectual/cognitiva/mental (ou sintomas de autismo, ou dificuldade de

aprendizado)
o Doenca cardiaca
« Na&o apresenta nenhuma outra doenca

e Outro:

A sua crianga/adolescente ja recebeu diagnostico de luxacao do quadril?
e Sim
e« Nao

Caso a crianga/adolescente possua luxagéo do quadril, em quantos graus era o deslocamento?
e Menor que 30 graus
e Entre 30 e 90 graus
e Maior que 90 graus
e N&o sei responder
e A minha criangca/adolescente ndo possui luxacéo de quadril
A sua crianca/adolescente ja se queixou de dor na regido do quadril?
e Sim
« Nao
A luxacdo do quadril prejudica a sua crianga/adolescente em alguma atividade do dia a dia?
(sentar, ficar em pé, entre outros)
e Sim
« Nao
Vocé tem conhecimento sobre a importancia do quadril no desenvolvimento do quadril da sua
crianca/adolescente?
e Sim
« Nao
Qual a principal forma de comunicacao da crianca/adolescente?
o Pela fala/conversando
o Através de gestos, por exemplo, apontando o que deseja
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« Utiliza comunicacdo alternativa (Tablet, computador, prancha de comunicacéo)
e Outro:
As pessoas conseguem entender o que a crian¢a/adolescente deseja quando ele(a) se comunica?
e Sim
« Nao
A crianga/adolescente entende a ordens e comandos que séo dadas a ele(a)?
e Sim
« Nao
Qual a forma de alimentacédo da crianca/adolescente?
o Pela boca, sozinho
e Pela boca, sendo alimentado por um adulto
o Gastrostomia

A crianga/adolescente, atualmente, utiliza algum medicamento relacionado a paralisia cerebral?
Se sim, selecione qual ou quais sdo utilizados.

o Usa medicamento para dormir

o Usa medicamento para diminuir a hipertonia/ espasticidade

« Usa medicamento para crise convulsiva

o Usa medicamento para diminuir dor

o Usa medicamento para problemas cardiacos

« Usa medicamento para doencas respiratérias

« Nao utiliza medicamento

o Outro:

A crianca/adolescente ja se queixou ou reclamou de dores musculares ou nas articulacdes?
e Sim
« Nao
« Minha crianga/adolescente ndo consegue queixar ou reclamar de dores
A crianga/adolescente ja fez alguma cirurgia? *
« Cirurgia para corre¢do de problemas musculares ou 6sseo nas pernas (quadril, joelhos ou
pé)
o Cirurgia para corre¢do de problemas musculares ou 6sseo nos bragos
o Cirurgia para correcdo de problemas musculares ou 6sseo na coluna
« Cirurgia para corre¢do de deficiéncia visual
o Cirurgia de rizotomia dorsal seletiva
o Cirurgia para implante de bomba de bacofleno
e Nunca fez nenhuma cirurgia
o Outro:
Hé& quanto tempo sua crianga/adelescente fez a cirurgia?
e 30dias
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Trés meses

Seis meses

De seis meses a um ano

Um ano

Mais de um ano

Nunca fez nenhuma cirurgia
Outro:

A crianca/adolescente ja fez aplicacéo de toxina botulinica (Botox)?

Sim
Nao

Hé& quanto tempo sua crianca adolescente fez aplicagdo de toxina botulinica

30 dias

Trés meses

Seis meses

De seis meses a um ano

Um ano

Mais de um ano

Minha crianga/adolescente nunca fez aplicacdo de toxina botulinica (Botox)
Outro:

Com qual frequéncia a crianga/adolescente brinca ou interage com outras criancas/ adolescentes?

Todos os dias

Alguns dias da semana

Somente aos finais de semana

Né&o brinca nem interage com outras criangas/adolescentes
Outro:

Durante os dias da semana (segunda a sexta-feira), quanto tempo a crianca/adolescente gasta
brincando ou jogando ao ar livre, nos jardins, no quintal ou nas ruas ou no entorno da casa onde
mora (ou da casa de vizinhos ou parentes)?

0 | 1-15min | 16-30min | 31-60min | >60min

Da hora que acorda até meio-dia

Do meio-dia até as seis da tarde

Das seis da tarde até a hora de dormir

Durante o final de semana (sdbado e domingo), quanto tempo a crianca/adolescente gasta
brincando ou jogando ao ar livre, nos jardins, no quintal ou nas ruas ou no entorno da casa onde
mora (ou da casa de vizinhos ou parentes)?

0 | 1-15min | 16-30min | 31-60min | >60min

Da hora que acorda até meio-dia
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Do meio-dia até as seis da tarde

Das seis da tarde até a hora de dormir

Durante os dias da semana (segunda a sexta-feira), quanto tempo a crian¢a/adolescente gasta
assistindo televisdo ou outras telas (celular, tablet, computador)?

0

1-15min | 16-30min

31-60min | >60min

Da hora que acorda até meio-dia

Do meio-dia até as seis da tarde

Das seis da tarde até a hora de dormir

Durante os dias do final de semana (sabado e domingo), quanto tempo a crianga/adolescente

gasta assistindo televisdo ou outras telas (celular, tablet, computador)?

0

1-15min | 16-30min

31-60min | >60min

Da hora que acorda até meio-dia

Do meio-dia até as seis da tarde

Das seis da tarde até a hora de dormir

Produtos e tecnologias para uso pessoal na vida diaria
A crianga/adolescente utiliza algum desses equipamentos para posicionamento atualmente:
Nesta questdo, selecione os equipamentos que a crianga/adolescente faz uso atualmente. Marque
também como o equipamento foi adquirido (pelo sistema publico ou particular).

Usa

Nao
usa

Adquiriu pelo
sistema publico

Adquiriu particular
(comprou ou ganhou)

Orteses ou botinhas nas pernas

Orteses nos bragos

Polaina ou parapodium para ficar
de pé

Cadeira de banho em concha ou
em forma de banheira

Cadeira de banho com encosto
reclinavel

Cadeira de posicionamento com ou
sem mesinha de atividade

Cadeirinha de canto

Usando a escala abaixo, vocé considera que 0s equipamentos, marcados na pergunta anterior,
AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, satde e bem estar da crianga/adolescente:
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-
Ex ] © ‘ | 8
: o
|
ATRAPALHA |  ATRAPAIHA WAG AJUCA DA I AuDA | AUOA
'MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE | MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
! 7 | :
ATRAPALHA e ATRAPALA AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

(Para cada um dos 7 equipamentos)

No ultimo ano, a crianga/adolescente ja teve indicacdo de algum desses equipamentos e Vocé ndo
conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem particular?

e Sim

« Nao

Qual (quais) destes equipamentos a crianga/adolescente teve indicacdo e ndo conseguiu adquirir?
« Orteses ou botinhas nas pernas

Ortese nos bracos Polaina ou parapddium para ficar de pé

e Cadeira de banho em concha ou forma de banheira

o Cadeira de banho com encosto reclinavel

o Cadeira de posicionamento com ou sem mesinha de atividades

e Cadeirinha de canto

o Na&o lembro quais equipamentos

Produtos para mobilidade e transporte:

A crianga/adolescente utiliza algum desses equipamentos para mobilidade ou transporte
atualmente:

Nesta questdo, selecione os equipamentos que a crianga/adolescente faz uso atualmente. Marque
também como o equipamento foi adquirido (pelo sistema publico ou particular).

Usa | Ndo Adquiriu pelo sistema | Adquiriu particular (comprou
usa publico ou ganhou)

Andador anterior sem
rodas

Andador anterior com
rodas

Andador posterior
Muletas

Bengalas

Carrinho adaptado
Cadeira de rodas
manual




101

Cadeira de rodas
motorizada

Usando a escala abaixo, vocé considera que 0s equipamentos, marcados na pergunta anterior,
AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, satde e bem estar da crianga/adolescente:

® ) )
| =2
|

ATRAPALHA | ATRAPAIHA NAD ANUDA AUDA
MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE

|
wio AUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA AJUDA

Nac

Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajude
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

(Descrever para cada um dos 8 equipamentos)
Atrapalha | Nem ajuda, nem atrapalha | Ajuda

Andador anterior sem rodas
Andador anterior com rodas
Andador posterior

Muletas

Bengalas

Carrinho adaptado

Cadeira de rodas manual
Cadeira de rodas motorizada

No ultimo ano, a crianga/adolescente ja teve indicacdo de algum desses equipamentos e vocé nao
conseguiu adquirir nem pelo sistema publico, nem particular?

e Sim

« Nao

Qual (quais) destes equipamentos a crianga/adolescente teve indicacdo e ndo conseguiu adquirir?
e Andador anterior sem rodas
e Andador anterior com rodinhas
e Andador posterior
e Muletas Bengalas
e Carrinho adaptado
o Cadeira de rodas manual
e Cadeira de rodas motorizada
« N&o lembro quais equipamentos
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Qual o principal meio de transporte que a familia tem disponivel para levar a crianga/adolescente
nas suas atividades e tratamentos?

o Carro proprio

« Onibus publico

e Metrb

« Onibus ou carro de apoio do servico de satde

e Transporte municipal

e Andaapé
o Carro particular (Ex: taxi, uber)
o Qutro:

Usando a escala abaixo, vocé considera que o meio de transporte marcado na pergunta anterior,
AJUDA ou ATRAPALHA o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

® ) )
| = | |
} 1 |
| ! I
ATRAPALHA | ATHAPAIHA NAD ANIDA AUDA [} AUDA | AIDA
'MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE | MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
| |

| i i
NAD AsUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALA AJUDA

Nac

Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajude
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

(Para o meio principal de transporte)

Produtos e tecnologia usados em projeto, arquitetura e construcéo de edificios para uso
publico

Os locais que a crianca/adolescente frequenta sdo adaptados para pessoas com deficiéncia?
Sim | N&o | Parcialmente | Nao Né&o sei
frequento responder

Escola

Shopping

Locais publicos, como servigos

de saude

Parque ou areas de lazer da sua

cidade
Usando a escala abaixo, vocé considera que a estrutura ou edificacdo dos locais que a
crianca/adolescente frequenta marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM a
crianca/adolescente a frequentar estes locais:
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® @ @

|

|

|
ATRAPALHA | ATRAPAIHA NAD AIDA AUDA | AIUBA
MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE | MODERAGAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
|
1

ATRAPALHA LT AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajude
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

(Descrever para cada um dos 4 ambientes)

Atrapalha | Nem ajuda, nem atrapalha | Ajuda

Escola

Shopping

Locais publicos, como servicos de salde
Parque ou areas de lazer da sua cidade

Bens
A crianga/adolescente recebe o beneficio de prestacdo continuada (BPC)? Se sim, com qual idade
comecou a receber?
e Com menos de 2 anos de idade
o Entre 2 a6 anos de idade
o Depois de 6 anos de idade
« Na&o recebe o beneficio
Vocé enfrentou dificuldades para conseguir o beneficio? Quais?
o Na&o enfrentei dificuldades
o Falta de informagéo
o Demora para realizar a pericia
« A crianca/adolescente ndo recebe o beneficio
o Outro:
Quantas pessoas residem na casa?
Quais as fontes de renda da familia?
o Pai
e Mae
« Beneficio da crianca/adolescente
o Familiares
Qual a renda total da familia? (Deve ser incluido todos que residem na casa e ajudam na renda.)
e Menor que 1 salario-minimo
1 salario-minimo
De 1 até 1,5 salario-minimo
e 1,5 salario-minimo
Menor ou igual a 2 salarios-minimos
Maior que 2 salarios-minimos



104

Apoio e relacionamentos

Quais tipos de tratamento que a crian¢a/adolescente recebe atualmente? (Marque quais
tratamentos a crianca/adolescente recebe e se sdo feitos pelo sistema publico ou pelo sistema
particular.)

Né&o recebe esse | Recebe pelo SUS ou outra | Particular | Plano de

tratamento instituicdo que ndo oferece salde
custo
Fisioterapia
Terapia Ocupacional
Nutri¢do
Fonoaudiogia
Pediatra

Neurologista
Ortopedista
Pisciologia/Psiquiatria
Dentista
Oftalmologista
Enfermeiro ou
cuidador

Usando a escala abaixo, vocé considera que os tratamentos que a crianga/adolescente recebe
marcados na pergunta anterior, AJUDAM ou ATRAPALHAM o desenvolvimento, salide e bem
estar da crianca/adolescente:

—~
. () (.

| = | I

| I |

| | I

ATRAPALHA | ATkAPAIHA NAD ANIDA AUDA | AJUBA | AJUDA
MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA UEVEMENTE | MODERAGAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
| | I

i i i
ATRAPALHA N ATRAPALIA AJUDA

Nac

Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajude

completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen

atrapa

(Descrever para cada um dos 11 profissionais)
Atrapalha | Nem ajuda, nem atrapalha | Ajuda

Fisioterapia

Terapia Ocupacional
Nutri¢do
Fonoaudiogia
Pediatra
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Neurologista
Ortopedista
Pisciologia/Psiquiatria
Dentista
Oftalmologista
Enfermeiro ou cuidador

A crianga/adolescente ja necessitou de algum tratamento que vocé ndo conseguiu nem pelo SUS
nem particular?

e Sim

o Néo
Qual tratamento a crianga/adolescente ja necessitou e ndo conseguiu?

Familia imediata
Quantas criancas, além da crianca/adolescente com paralisia cerebral, moram na mesma casa?
o S0 acrianca/adolescente com paralisia cerebral

o 1
o 2
e 3
e 40U mais

Quem da familia te ajuda no cuidado da crianca/adolescente?
e S0 eu mesmo

e Conjuge
e AvVO/ AVé
e Outro:

Usando a escala abaixo, vocé considera que sua familia AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, satde e bem estar da crianca/adolescente:

® @ 2

|

|

|

ATRAPALHA |
MODERADAMENTE | LEVEMENTE | NEMATRAPALAA | LEVEMENTE
|

| |
I I
| I

ATRARALHA WA AIUDA awoa | awor | ANCA
[ | CONSIDERAVELMENTE
[ I
i

i
WAD ASUDA

ATRAPALHA NEM ATRAPALIA AJUDA

Nac

Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajude
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

Amigos
A crianca/adolescente recebe amigos em casa para brincar ou interagir? Com qual frequéncia?
e Sim/Sempre
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e Sim/as vezes
e Sim/ raramente
e Nao

Vocé tem uma rede de cuidados/apoio que auxilia quando precisa sair para resolver algo, ou
quando acontece algo? Exemplo: Tios, primos, vizinhos ou amigos...

e Sim

« Nao

Usando a escala abaixo, vocé considera que a rede de amigos AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, satde e bem estar da crianca/adolescente:

. I | C @ | I O
: o
|
ATRAPALHA | ATRAPAIHA NAD AIUDA AUDA | AUBA I AUDA
'MODERADAMENTE | UEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE | MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
| ! I
' ' 4
ATRAPALHA NEM ATRAPALIA AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

Atitudes sociais
Usando a escala abaixo, vocé considera que as atitudes da sociedade, AJUDAM ou
ATRAPALHAM o desenvolvimento, salde e bem estar da crianga/adolescente:

® . ) . ‘ ®
: o
I
ATRAPALHA |  ATRAPAIHA NAG AJUOA AUDA | AUBA I AIUCA
'MODERADAMENTE | UEVEMENTE NEM ATRAPALHA LEVEMENTE | MODERADAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
I I I
i i 4
ATRAPALHA NEM ATRAPALIA AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

Servicos, sistemas e politicas de saude
Qual o principal servico de saude que a crianga/adolescente utiliza?

e SUS
o Plano de Saude
e Particular

Usando a escala abaixo, vocé considera que o servico de saide, AJUDA ou ATRAPALHA o
desenvolvimento, salde e bem estar da crianca/adolescente:
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| @ | I .
: | ] ‘
I
ATRAPALHA |  ATRAPALHA NAD AJUDA AUDA I AUDA I ANDA
'MODERADAMENTE | LEVEMENTE NEM ATRAPALHA AEVEMENTE | MODERAGAMENTE | CONSIDERAVELMENTE
! . !
ATRAPALHA LT AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda
completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa

Servicos, sistemas e politicas de educagdo/treinamento
A crianca/adolescente frequenta a escola? Se sim, qual tipo de escola ele(a) frequenta?
« Publica funcional/especial
o Publica regular
e Privada
« Nao frequenta a escola

Usando a escala abaixo, vocé considera que a escola que a crianga/adolescente frequenta,
AJUDA ou ATRAPALHA o desenvolvimento, saude e bem estar da crianga/adolescente:

® | S . ‘ ®
J I |
I
ATRAPALHA | ATRAPAIHA NAD AIUDA AUDA : AUBA I AOA
| | I
1 ' L
ATRAPALHA WeyloriY AJUDA
Nac
Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda

completamente consideravelmente moderadamente levemente  nen
atrapa



