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RESUMO

Objetivos: Descrever a participagdo social de criangas/adolescentes com paralisia
cerebral (PC) no ambiente escolar. Métodos: Estudo descritivo e transversal com
criangas/adolescentes de até 17 anos com diagnédstico de PC, residentes no sul do
Brasil. A coleta de dados ocorreu mediante plataformas online através dos
questionarios Fatores Contextuais, Topografia, Sistema de Classificagdo da
Habilidade Manual para criangas com PC (MACS), Sistema de Classificagdo Motora
Grossa (GMFCS), Young Children’s Participation and Environment Measure (YC-
PEM) ou Patrticipation and Environment Measure — Children and Youth (PEM-CY).
Para analise dos dados foi utilizado o programa Epi Info™, Versao 7.0. Resultados:
Participaram 36 criancas/adolescentes com PC, sendo 77,78% residentes em Santa
Catarina. A maioria frequenta escola (88,89%) em instituicdes publicas regulares
(55,56%). Desses, 47,22% apresentavam baixa participacdo nas atividades
escolares, enquanto 52,78% relataram participacado satisfatéria. 33,33% dos pais
classificaram como moderado o suporte a participacao nas escolas e 27,78% como
alto. Desses, 47,22% relataram que ndo existem barreiras que atrapalhem
participagdo nesses ambientes. A maioria dos pais (77,14%) consideraram
desnecessarios recursos adicionais nas escolas. Conclusao: A maioria frequenta
escola publica, demonstrando distribuicdo equilibrada entre baixa e satisfatoria
participacdo. A maioria dos pais percebe o ambiente escolar como facilitador,

apontando auséncia de barreiras e disponibilidade de recursos adequados.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Participagcao Social; Escolas.






ABSTRACT

Objectives: To describe the social participation of children/adolescents with cerebral
palsy (CP) in the school environment. Methods: Descriptive and cross-sectional
study with children/adolescents up to 17 years old diagnosed with CP, living in
southern Brazil. Data collection was conducted via online platforms through the
Contextual Factors, Topography, Manual Ability Classification System for children
with CP (MACS), Gross Motor Function Classification System (GMFCS), Young
Children’s Participation and Environment Measure (YC-PEM), or Participation and
Environment Measure — Children and Youth (PEM-CY) questionnaires. Data analysis
was performed using Epi Info™, Version 7.0. Results: Thirty-six children/adolescents
with CP participated, with 77.78% residing in Santa Catarina. Most attend school
(88.89%) in regular public institutions (55.56%). Of these, 47.22% had low
participation in school activities, while 52.78% reported satisfactory participation.
Thirty-three point thirty-three percent of parents rated school participation support as
moderate, and 27.78% as high. Of these, 47.22% reported that no barriers hinder
participation in these environments. Most parents (77.14%) considered additional
resources in schools unnecessary. Conclusion: Most attend public school, showing
a balanced distribution between low and satisfactory participation. Most parents
perceive the school environment as a facilitator, noting the absence of barriers and

the availability of adequate resources.

Keywords: Cerebral Palsy; Social Participation; Schools.
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1INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral (PC) é a desordem crénica do neurodesenvolvimento
infantil mais comum globalmente (Vitrikas; Dalton, 2020), com incidéncia de 1,5 a 4
para cada mil nascidos vivos (Duma et al., 2023). A PC resulta de alteragdes que
ocorrem durante o neurodesenvolvimento fetal ou infantil gerando disturbios motores
e posturais permanentes e n&o degenerativos (Kakooza-Mwesige et al., 2015).
Dentre os principais sintomas motores estdo a espasticidade, discinesia, ataxia e
hipotonia (Khandaker et al., 2018). Além disso, esses sintomas frequentemente
estdo associados a epilepsia, deficiéncia intelectual, retardo mental, desnutri¢ao,
problemas gastrointestinais e de comunicagdo (Sadowska; Sarecka-Hujar; Kopyta,
2020).

As alteragdes causadas pela PC geram limitagbes funcionais e
comprometem a participacdo destes individuos em sociedade (Pereira; Ortiz;
Callegari, 2023). A participagdo social € entendida como o envolvimento ativo do
individuo nas atividades cotidianas e em sociedade, considerando como consegue
exercé-la dentro do contexto em que vive. (Organizagao Mundial da Saude, 2008;
Schenker; Coster; Parush, 2005; Cordeiro; Marques; Cruz, 2024). A definicao de
participacdo engloba dois elementos essenciais: frequéncia e envolvimento. A
frequéncia representa o aspecto quantitativo da participacdo, se refere a
regularidade e ao numero de atividades realizadas. Envolvimento corresponde ao
aspecto qualitativo, expressando o interesse, prazer e engajamento do individuo
durante a experiéncia participativa (Resch et al., 2020; Imms et al., 2016).

As disfuncbes motoras, frequentes na PC, como a falta de coordenacgao
(Santamaria et al., 2016), impactam a independéncia e a qualidade de vida desses
individuos e de seus cuidadores (Williams et al., 2020; Pereira; Ortiz; Callegari,
2024). Assim, varias atividades de socializagdo, como estudar, trabalhar e participar
de eventos, podem ser comprometidas na PC. Apesar de ser do conhecimento geral
que a inclusio escolar é essencial para o desenvolvimento e uma participagéo social
adequada de criangas e adolescentes com PC (Silva Souza Lucio, 2021; Brasil,
1990), a presenca de pessoas com deficiéncia nas escolas permanece reduzida
(Bines; Lei, 2011; Huang et al., 2013).

Dados brasileiros demonstram uma baixa insercdo de pessoas com

deficiéncia no ambiente escolar. Em Sergipe, um estudo indicou que 57,1% das
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criangas com PC néao frequentavam creche ou escola (Carvalho; Souza Sobrinho,
2019). O desempenho fisico € apontado como a principal barreira para a
participagédo escolar desse publico (Schenker; Coster; Parush, 2005). Além disso, &
relevante considerar que a infraestrutura do ambiente também pode ser um
facilitador ou barreira para a participacdo na escola. Carvalho & Souza Sobrinho
identificaram a falta de acessibilidade como a principal barreira na amostra avaliada,
especialmente nas atividades diarias e na escola. Como facilitadores encontraram o
apoio de amigos, familia e servigos de educagao (Carvalho; Souza Sobrinho, 2019).

No Brasil, ha poucos estudos sobre a participagdo escolar de criangas e
adolescentes com PC, especialmente no sul do pais. Ademais, € desconhecido o
impacto que essa lacuna de informagdes gera na qualidade de vida e no
desenvolvimento dessa populagdo (Chagas et al., 2020). Este estudo tem como
objetivo descrever a participagdo social de criangas e adolescentes com PC no
ambiente escolar, avaliando a frequéncia e o grau de envolvimento nas atividades
escolares. Além disso, descrever os aspectos clinicos, funcionais, socioecondmicos,
tipo de escola e acessibilidade do ambiente dessa populagédo. Investigar a
participacado escolar permitira identificar barreiras e facilitadores, contribuindo para o
desenvolvimento biopsicossocial e para a melhoria da qualidade de vida dessa

populacgao.
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2METODOS

Trata-se de um estudo de carater descritivo e delineamento transversal que
faz parte do “Participa Brasil’, um projeto multicéntrico que tem como obijetivo
examinar as curvas de atividade e as trajetérias de participagcdo das criangas e
adolescentes com PC no Brasil. Esta pesquisa foi aprovada pelo comité de ética e
pesquisa com seres humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)
(CAAE 28540620.6.2001.0121).

Foram incluidos criangcas e adolescentes diagnosticados com PC e também
criangas que mesmo nao possuindo diagnostico clinico, possuiam caracteristicas
clinicas e neuromotoras (ex: espasticidade ou prejuizos de mobilidade) e historico
compativel com a PC (ex: problemas durante a gestagao ou parto), identificadas por
profissionais de saude, que realizam o acompanhamento da crianga. Além disso,
foram incluidos neste estudo os participantes residentes na regidao sul do Brasil
(Santa Catarina, Rio Grande do Sul e Parana) e que tinham até 17 anos. Foram
excluidas as criancas ou adolescentes que tinham, além da PC, outras disfuncdes
neuromotoras associadas, tais como, mielomeningocele, distrofias musculares ou
sindrome de Down.

O pesquisador convidou o©0s pais e/ou responsaveis pelas
criancas/adolescentes com PC para participar voluntariamente da pesquisa. Apds o
aceite dos responsaveis, ocorreu a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). O TCLE foi enviado por meio de link, através do
WhatsApp e assinado via Google Forms. O pesquisador se disponibilizou a
responder quaisquer duvidas que poderiam surgir a partir da leitura do termo.

Todos os questionarios utilizados foram disponibilizados aos participantes
através de links via WhatsApp, chamada telefénica ou video chamada, de acordo
com a preferéncia e escolha dos pais/responsaveis e respondidos via Google Forms.
O preenchimento das respostas foi realizado apenas pelos participantes ou de forma
sincrona com o auxilio do pesquisador, sendo que em ambas as formas, o
pesquisador estava disponivel para esclarecer duvidas.

Os questionarios disponibilizados aos participantes foram: “Fatores
Contextuais”, “Topografia”, “Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual para
Criangas com Paralisia Cerebral (MACS)”, “Sistema de Classificagdo Motora Grossa
(GMFCS)”, “Young Children’s Participation and Environment Measure (YC-PEM)” e
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“Participation and Environment Measure — Children and Youth (PEM-CY)”. Até o
preenchimento de todos os questionarios solicitados, o pesquisador e o0s
participantes tiveram contato frequente, de forma virtual.

Os pesquisadores, membros do projeto de pesquisa Participa Brasil,
receberam um treinamento para a aplicagao e analise de dados dos instrumentos.
Os questionarios foram aplicados em aproximadamente 40 minutos. No final da
coleta, os pais/responsaveis, receberam um relatério com todos os resultados das
avaliagdes da crianca/adolescente. Os resultados do relatério final puderam
contribuir com os profissionais de saude a fim de auxiliar nas intervencdes das
criangas/adolescentes que eles acompanham. As coletas foram iniciadas em margo
de 2021 e finalizadas em agosto de 2025.

O questionario denominado “Fatores Contextuais” foi desenvolvido pelos
pesquisadores membros do Participa Brasil sendo baseado na Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Tem como obijetivo,
identificar caracteristicas clinicas, pessoais e ambientais da crianga/adolescente
com PC. E composto por 62 perguntas, contudo, neste estudo serdo utilizadas
somente 13 questdes (APENDICE B). As perguntas de interesse se referem ao tipo
de ténus na PC, idade de seu diagndstico, forma de comunicagdo e compreensao de
comandos. Ademais, buscou-se identificar a utilizacdo de dispositivo de
posicionamento, equipamento para mobilidade ou transporte e se os ambientes
frequentados estdo adaptados. Além disso, foram utilizadas perguntas relacionadas
ao ambiente escolar, buscando identificar se os participantes frequentam ou nao a
escola, o tipo de escola frequentada (funcional/especial, publica/regular) e se os
pais/responsaveis acham que a escola contribui para seu desenvolvimento, saude e
bem-estar.

O questionario “Topografia” foi desenvolvido pela equipe do Participa Brasil
para identificar o grau de comprometimento motor da criangca/adolescente a medida
que os responsaveis indicam as partes do corpo afetadas pela PC.

O “Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual para Criangas com
Paralisia Cerebral (MACS)”, foi desenvolvido em 2006 e busca verificar como a
crianga/adolescente com PC utiliza as maos durante a realizagdo de atividades
diarias, como brincar, escrever e vestir-se. O MACS pode ser utilizado por individuos
de quatro a 18 anos. E dividido em cinco niveis (I a V) que se baseiam na habilidade

da crianga em iniciar e finalizar sozinha determinadas tarefas. Dessa forma, a
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distingdo entre os niveis para cada crianga, leva em consideragdo o tempo,
adaptagdes e o nivel de assisténcia necessaria para a realizagdo das atividades
(Eliasson et al., 2006). O nivel | refere-se ao individuo que consegue manusear
facilmente objetos ou encontra dificuldade apenas em objetos muito pequenos e
leves. Ja o nivel V descreve individuos que ndo manuseiam objetos simples,
precisando de assisténcia total ou aqueles que participam minimamente com
pequenos movimentos (Paulson; Vargus-Adams, 2017).

O “Sistema de Classificagdo Motora Grossa (GMFCS)” foi desenvolvido para
classificar criangas e adolescentes de até 18 anos com PC (Palisano et al., 2007).
Dividido em quatro faixas etarias, a classificagdo possui cinco niveis que se diferem
quanto as caracteristicas motoras grossas, baseando-se nas habilidades e
limitagbes de cada crianga/adolescente durante atividades funcionais. Quanto maior
o nivel no GMFCS, maior é a limitagdo funcional da crianga ou adolescente. Assim,
individuos classificados no nivel | apresentam marcha sem restrigdes, enquanto
aqueles no nivel V necessitam de em cadeira de rodas manual para locomogao
(Palisano et al., 2008). No GMFCS ha uma subdivisdo de grupos etarios que variam
de 0-2 anos, 2-4 anos, 4-6 anos, 6-12 anos e 12-18 anos. Estas subdivisdes
permitem uma avaliagao de forma precisa, pois considera as habilidades motoras de
acordo com a faixa etaria da crianga/adolescente (Huroy et al., 2022).

O instrumento “Young Children’s Participation and Environment Measure
(YC-PEM)” foi desenvolvido baseado na CIF e busca avaliar a participagéo social
das criangas através de questionarios respondidos pelos pais e/ou responsaveis. O
instrumento é aplicado para criangas entre zero e cinco anos, que possuam ou nao
deficiéncia ou atraso no desenvolvimento (Khetani et al., 2015; Silva Filho et al.,
2019). Esta ferramenta é validada e traduzida transculturamente para o Brasil (Silva
Filho et al., 2019; Silva; Jodo Antdnio Filho, 2019). A avaliacao da participagcao se da
em diferentes ambientes, como domicilio, creche e pré-escola e comunidade (Silva
Filho et al., 2019). Neste estudo, serdo utilizadas apenas as perguntas referentes ao
ambiente escolar. As atividades deste ambiente referem-se a participagdo nas
atividades em grupo, socializagdo com amigos e passeio e eventos. Analisa-se para
cada um destes: frequéncia, envolvimento da crianga com PC e desejo de mudanga
deste cenario por parte dos pais e responsaveis (Mary A. Khetany et al., 2013). O

instrumento ajuda profissionais a entenderem a crianga com PC e sua familia,
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identificando expectativas e desejos de mudanga na participagao social (Silva Filho
et al., 2019; Khetani et al., 2015).

A “Participation and Environment Measure — Children and Youth (PEM-CY)”
também foi desenvolvida baseada na CIF objetivando avaliar por meio do relato dos
pais e/ou cuidadores de criangas/adolescentes, dos cinco aos 17 anos de idade, a
participacao social das mesmas em diferentes atividades e ambientes (Galvao et al.,
2018). A PEM-CY leva em consideragcdo o contexto ambiental, financeiro, além de
fatores emocionais que interferem na participacado (Coster et al., 2011;Ayupe et al.,
2024). A avaliacdo também é feita em trés dominios ambientais: casa, escola e
comunidade, onde cada ambiente possui tépicos especificos e suas respectivas
pontuagdes (Ayupe et al., 2024). Essa pesquisa, focou exclusivamente no dominio
“‘escola”, onde foi analisada a participagado da crianga e adolescente com PC e o
ambiente escolar. Os topicos sao divididos em cinco itens sobre a participagao e 17
sobre o ambiente escolar. Avaliam-se o grau e a frequéncia com que a crianga
participa de atividades como passeios e fungdes na escola. Quanto ao ambiente,
analisam-se os estimulos oferecidos, a seguranga e a presenga de materiais
adaptados as suas necessidades (Coster; Law; Bedell, 2010). Esse instrumento
possui validagao transcultural para o Brasil (Galvao et al., 2018), sendo uma boa
ferramenta de avaliagdo de participacdo social de criancas e adolescentes
brasileiras com PC (Ayupe et al., 2024).

Os dados obtidos por meio das analises dos instrumentos foram digitados
utilizando o programa Excel. Foi realizada analise descritiva de frequéncia das
variaveis categoricas e analise das medidas de tendéncia central e de dispersao das
variaveis continuas. O programa Epi Info™, Versao 7.0. foi utilizado para a entrada,

processamento e analise dos dados.

3RESULTADOS

O recrutamento inicial de participantes, foi composto por uma amostra de
204 criangas e adolescentes, destes 38 recusaram sua participacdo, 91 nao
responderam ao convite e 52 aceitaram participar. No entanto, entre os participantes
que aceitaram participar, 16 criangas e adolescentes foram excluidos por ndo terem
respondido aos questionarios necessarios para esta pesquisa, totalizando uma

amostra de 36 individuos no presente estudo. A maior parte da amostra foi
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composta por individuos do sexo masculino, os quais receberam diagnéstico de PC
entre os 6 meses a 1 ano de idade. Quanto ao ténus, a maioria dos participantes séo
espasticos e de topografia diplégica. Em relacdo as habilidades motoras finas, a
amostra mostrou-se uniforme para os niveis da MACS, especialmente para os niveis
lll, IV e V. No que se refere as habilidades motoras grossas, a amostra € composta
principalmente por individuos com limitagdes locomotoras, que realizam a
deambulagdo em ambiente externo e em longas distancias apenas com auxilio de
dispositivos manuais de mobilidade ou sdo transportados em cadeira de rodas
manual, correspondendo, respectivamente, aos niveis Il e V da classificagao
GMFCS. Grande parte da amostra utiliza dispositivos de posicionamento como
orteses do tipo Ankle Foot Orthosis (AFO) e Knee Ankle Foot Orthosis (KAFO).
Metade da amostra comunica-se através da fala, e a grande maioria entende ordens
e comandos (Tabela 1). A amostra é constituida principalmente por individuos de

baixa renda que recebem menos de 1 ou 1 salario-minimo per capta.



Tabela 1:Caracteristicas clinicas e sociodemograficas da amostra.
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Variaveis n %
Sexo
Feminino 13 36,11
Masculino 23 63,89
Estado
RS 6 16,67
SC 28 77,78
PR 2 5,56
Idade do diagndstico
< 6 meses 8 22,22
6 meses a1 anoou <1 ano 16 44,44
1 e 2 anos 9 25,00
> 2 anos 3 8,33
Topografia
Hemiplegia 5 13,89
Diplegia 18 50,00
Quadriplegia 9 25,00
Nao sabe 4 11,11
Tipo da PC *
Nao sabe 6 17,14
Espastica 28 80,00
Mista 1 2,86
MACS *
Nivel | 6 17,14
Nivel Il 8 22,86
Nivel 111 7 20,00
Nivel IV 7 20,00
Nivel V 7 20,00
GMFCS *
Nivel | 2 5,71
Nivel Il 11 31,43
Nivel 111 3 8,57
Nivel IV 4 11,43
Nivel V 15 42,86
Forma de Comunicagéao
Fala 18 50,00
Gestos 13 36,11
Comunicacéo verbal 2 5,56
N&o se expressa 2 5,56
Comunicagéo alternativa 1 2,78
Entende ordens e comandos
Sim 29 80,56
Nao 7 19,44
Utiliza dispositivo de posicionamento
Sim 27 75,00
Nao 9 25,00
Renda (per capta) <1 salario-minimo 15 41,67
1 salario-minimo 19 52,78
>1salario-minimo 2 5,56
Total 36 100

*Dados faltantes. PC=paralisia cerebral; MACS= Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual para

Criancas com Paralisia Cerebral; GMFCS= Sistema de Classificacdo Motora Grossa.
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A maior parte da amostra frequenta a escola (88,89%) em instituicdes
publicas regulares (55,56%). Considerando o conceito de participagdo social,
observou-se uma distribuicdo equilibrada entre os resultados de baixa frequéncia e
frequéncia satisfatoria no ambiente escolar. Definiu-se como baixa frequéncia de
participacdo aquelas criangas que participavam esporadicamente nas atividades
escolares, cujos pais responderam as categorias: “nunca” ou “uma vez no ultimo
més” ou “algumas vezes no ultimo més”, correspondendo a 47,22% da amostra. A
categoria de frequéncia satisfatoria correspondeu a uma participagdo mais regular
nas atividades escolares, englobando as categorias “uma vez por semana’,
“algumas vezes por semana” e “uma ou mais vezes por dia”, totalizando 52,78% da
amostra (Figura 1).

Resultados semelhantes foram identificados no envolvimento das atividades
escolares, em que a amostra também obteve uma distribuicdo considerada
homogénea entre baixo e alto envolvimento. A categoria de baixo envolvimento foi
definida como a participagdo eventual nas atividades escolares, englobando as
categorias de respostas: “Muito pouco envolvido”, “Pouco envolvido”, e “25%
envolvido”, correspondendo a 47,22% da amostra deste estudo. Para alto
envolvimento foi considerado um envolvimento mais frequente nas atividades,
correspondendo as categorias “Muito envolvido”, “75% envolvido” e “Mais ou menos

envolvido”, totalizando 52,78% da amostra (Figura 2).
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Uma ou mais veze por dia 11,11%

Algumas vezes por semana 19,44%

Uma vez por semana 22,22%

Algumas vezes no ultimo més _ 13,90%
Uma vez no ultimo més _| 8,33%
Nunca 25,00%
0 5 10 15 20 25 30

Figura 1- Frequéncia escolar de criangas e adolescentes com PC da amostra

Muito envolvido 33,33%

75% envolvido 19,44%

§ Mais ou menos envolvido _ 11,11%
@

=}

o

g 25% envolvido [} 2.79%

Pouco envolvido _ 8,33%
Muito pouco envolvido 25,00%
0 5 10 15 20 25 30 35 40

% de criangas e adolescentes

Figura 2 - Envolvimento em atividades escolares de criancas e adolescentes com PC da amostra

Na analise sobre os facilitadores para a participacdo das criangcas com PC
no ambiente escolar, a maioria dos pais relataram, respectivamente, como
moderado e alto (33,33% e 27,78%). A maioria também relatou que nao existem
barreiras que atrapalhem participacdo das criangas/adolescentes (47,22%) e,
quando presentes, essas barreiras normalmente nao atrapalham (27,78%). Assim,

acreditam que o ambiente escolar apresenta caracteristicas que favorecam a
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participagdo das criancas (83,33%). Além disso, consideram que nao ha
necessidade de recursos adicionais para facilitar essa participagcdo e, quando

necessarios, esses recursos estao disponiveis (77,14%).

4DISCUSSAO

Foi identificado no presente estudo que a maior parte da amostra esta
matriculada em escolas, sendo essas predominantemente publicas, assim como
observado no estudo de Chagas et al., (2024) (Chagas et al., 2024). Este achado
reflete a tendéncia nacional de ampliacdo da inclusdo educacional. Dados recentes
apontam que, entre 2023 e 2024, houve um crescimento de 17,2% nas matriculas
de pessoas com deficiéncia em instituicbes de ensino no Brasil (Assessoria de
Comunicacao Social do Inep, 2025). Entretanto, embora uma grande proporg¢ao de
criangas com PC esteja inserida nas escolas, a participacdo escolar nao se limita
apenas a presenca fisica nesses ambientes, na medida em que o envolvimento nas
atividades escolares é fundamental. Além disso, a participacdo escolar recebe
influéncia de diversos fatores, como por exemplo, aspectos motores do individuo e
estrutura fisica do ambiente (Ribeiro Reus, 2024; Silva; Martinez; Santos, 2012;
Menezes; Curi; Jurdi, 2024).

Os achados dessa pesquisa referentes a frequéncia e envolvimento nas
atividades no ambiente escolar indicam um equilibrio nos resultados encontrados
entre baixa frequéncia e envolvimento, bem como, entre frequéncia e envolvimento
satisfatorios. Esses achados divergem da literatura, onde, criancas com PC
apresentam, em geral, menor grau de participagao escolar (Silva, 2023; Souza et al.,
2011). Os resultados destes estudos estdo associados principalmente aos niveis de
comprometimento motor e a necessidade de ajuda para as tarefas fisicas. Dessa
forma, criancas com niveis maiores de GMFCS necessitam de mais auxilio durante
as tarefas, apresentando um menor grau de participagdo nas escolas. Além disso,
destacam-se também as necessidades cognitivas e comportamentais, onde criangas
com PC necessitam de maior suporte para corresponder as regras sociais e para
terminar atividades ou tarefas escolares (Silva, 2023; Souza et al., 2011).

No presente estudo, os resultados do MACS foram semelhantes para todos
0s niveis, ja para o GMFCS houve uma distribui¢cado equilibrada entre os niveis Il e V,

0 que demonstra algumas limitagdes motoras grossas na presente amostra. Estes



27

achados, divergem do estudo multicéntrico brasileiro de Chagas et al. (2024), no
qual ha prevaléncia entre os niveis Il e V do MACS e IV e V do GMFCS. Pinto et al
(2022) e Silva et al (2012) em suas respectivas pesquisas, identificaram que a taxa
de participacdo das criangas com PC tem uma variabilidade acima de 80%, a
depender do comprometimento motor e da necessidade de assisténcia em tarefas
fisicas e cognitivas (Pinto; Gonzaga; Lourenco, 2022; Silva; Martinez; Santos, 2012).

Estudos indicam que a fungdo motora pode ser classificada como um dos
principais determinantes da participacdo em criancas com PC (Pashmdarfard;
Richards; Amini, 2021; Pavao; Lima; Rocha, 2020). Dessa forma, a variabilidade dos
resultados entre baixa e satisfatoria frequéncia e envolvimento, podem ser atribuidos
a variagado dos niveis de GMFCS presentes na amostra. Lopes et al., (2019) e
Palisano et al.,, (2011) ja haviam observado em seus estudos que criangas e
adolescentes com maior autonomia de locomogao apresentam niveis mais elevados
de envolvimento e participagdo em atividades sociais (Lopes et al., 2019;Palisano et
al., 2011). Apesar de ndo ter sido possivel fazer um teste estatistico em virtude da
pequena amostra, um hipbétese dos resultados do presente estudo é de que ,
criangas do nivel Il do GMFCS podem estar relacionadas aos resultados de
frequéncia e envolvimento satisfatérios, enquanto as do nivel V a baixos niveis para
0S Mesmos.

Além disso, observou-se que metade da amostra do presente estudo
comunica-se pela fala, seguidas de uma porcentagem significativa de comunicagao
por gestos, conforme observado também no estudo de Hidecker et al., (2018)
(Hidecker et al.,, 2018). Entretanto, estes resultados foram diferentes dos
encontrados por Chagas et al., (2024) onde a maior parte das criangas com PC néao
falavam (Chagas et al., 2024). Uma pesquisa anterior identificou que a forma de
comunicacgao utilizada influencia na participacdo. A comunicagao oral facilita o
engajamento nas atividades escolares, todavia, a auséncia dessa pode dificultar a
participagdo de criangas e adolescentes com PC (Deliberato; Aparecida; Santos,
2009). Ainda, foi identificado que a maioria dos individuos que compdem a amostra
deste estudo entende ordens e comandos. Carracedo-Martin et al (2025) em seu
estudo destacaram que as habilidades cognitivas sao importantes para facilitar a
participagdo de criangas e adolescentes com PC (Carracedo-Martin et al., 2025).

Nesse contexto, os achados do presente estudo relacionados a habilidade de fala e
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de compreensao por maior parte da amostra, podem estar relacionados aos
resultados de frequéncia e envolvimentos satisfatérios.

Estudos indicam que a participagao escolar depende dos recursos ofertados,
da organizacdo do ambiente e interacdo social. Menezes et al (2024), identificaram
uma ligacdo entre a variavel frequéncia de participagdo com fatores sociais,
referentes ao apoio de pais e colegas e fatores fisicos, relacionados as condi¢cdes do
ambiente. Quando os fatores sociais e fisicos estdo associados de maneiras
favoraveis, a realizagcdo das atividades é facilitada e ha uma tendéncia de maior
participacdo dessas criancas e adolescentes (Menezes et al., 2024). Pinto et al
(2022) também sugere que em ambientes que oferecem um suporte adequado,
observa-se uma participagdo mais ativa das criangas e adolescentes com PC (Pinto;
Gonzaga; Lourengo, 2022). Pode-se afirmar entdo que o ambiente pode ser uma
barreira ou facilitador da participacao.

No presente estudo, a maioria dos pais percebe o ambiente escolar como
propicio a participagao infantil, devido a auséncia de barreiras e a disponibilidade de
recursos adequados. Esses achados sugerem uma possivel explicagcdo para os
resultados satisfatorios observados nos niveis de frequéncia e envolvimento para
aproximadamente metade dos pais da amostra. Entretanto, resultados diferentes em
relacdo aos ambientes fisicos sdo encontrados na literatura (Welsh et al., 2006 ;
Ricardo et al., 2007; Mei et al., 2015 ;Almeida; Graziele Carolina et al., 2003). Mei et
al (2015) identificou que os pais de criangas australianas com PC classificam o
ambiente escolar como um dificultador a participacdo de seus filhos, quando
comparados ao ambiente casa. Apesar dos professores desempenharem um papel
fundamental na facilitacido da participacao, limitagdes na comunicacido e interagao
social, além de barreiras fisicas foram obstaculos para o envolvimento (Mei et al.,
2015). Além disso, um estudo realizado em Sao Paulo evidenciou que, embora
criangas com PC estejam inseridas nas escolas, ainda enfrentam dificuldades para
participar das atividades. As barreiras relacionadas a ambientes escolares nao
adaptados sao os principais empecilhos para a efetiva inclusédo e participagao (Silva;
Martinez; Santos, 2012).

Entretanto, apesar dos resultados favoraveis ao ambiente fisico identificadas
no presente estudo, parte da amostra classificou a frequéncia e envolvimento como
baixos. Um estudo realizado no Brasil identificou diferentes barreiras para a

participagao escolar, as quais nao se limitavam exclusivamente aos aspectos fisicos
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do ambiente. Na regido Sul, a falta de capacitacdo docente, dificuldades de
implementagao da legislagao inclusiva e a auséncia de acomodagdes adequadas
foram identificados como as principais barreiras a participagdo (Batista Duarte Braga
et al., 2024). Neste contexto, apesar do presente estudo ndo se aprofundar na
analise referente a capacitacao profissional docente, esta poderia ser uma hipotese
para os resultados de frequéncia e envolvimento baixos.

Entretanto, para que haja a participagdo social de forma efetiva, precisa
coexistir uma dindmica entre os fatores ambientais e sociais (Imms et al., 2017,
Menezes et al., 2024a). Parte da amostra deste estudo, apesar de indicar que exista
um fator ambiental que predispdéem a participagao social, classificam o envolvimento
e frequéncia como baixos. Neste contexto, barreiras psicossociais, apesar de nao
terem sido analisadas neste estudo, podem representar uma hipotese explicativa
para os achados de baixa frequéncia e envolvimento observados. Maciver et al.,
(2019) identificou que fatores psicossociais como, por exemplo, motivagao,
interesses pessoais e sensacdao de pertencimento, impactam diretamente na
participagéo social de criangas com deficiéncia (Maciver et al., 2019).

Outro fator a ser discutido € a renda familiar. A maioria das familias das
criangas e adolescentes com PC do presente estudo vivem com renda igual a 1
salario-minimo per capita, diferente da renda encontrada no estudo de Chagas et al.,
(2024), onde renda familiar média foi de aproximadamente 2 salarios-minimos
(Chagas et al., 2024). Rendas mais baixas estdo associadas a dificuldades de
acesso a servigos assistenciais para pessoas com deficiéncia (Chagas et al., 2024;
Medeiros et al., 2021). Assim, a hipotese de que fatores socioeconémicos
influenciam a participacdo escolar € plausivel, pois 0 acesso a servigos
assistenciais, como saude basica e tratamentos adequados, tende a facilitar essa
participacdo. No entanto, a literatura atual apresenta poucas evidéncias que
correlacionem renda familiar a participagao escolar de criangcas com PC, dificultando
a confirmacao dessa hipoétese.

As limitagbes do presente estudo incluem o tamanho reduzido da amostra,
bem como, a auséncia de uma analise mais aprofundada das caracteristicas
psicossociais das criangas e adolescentes. Além disso, aspectos socioecondmicos e
educacionais dos pais, como o0 nivel de escolaridade, necessitam de maior
investigacdo, pois poderiam revelar a influéncia desses fatores nas respostas

obtidas. Além disso, a maior parte da amostra corresponde a criangas residentes em
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SC, sendo recomendavel, em estudos futuros, a inclusdo de um numero equilibrado
de participantes dos demais estados da regido sul do Brasil, a fim de ampliar a

representatividade e a generalizagdo dos achados.

5CONCLUSAO

Este estudo foi desenvolvido a partir da percepg¢ao de pais e cuidadores
acerca da participacdo das criancas e adolescentes e das caracteristicas do
ambiente escolar que frequentam. Verificou-se que a maior parte das criangas
frequentam escolas publicas. Além disso houve uma distribuicdo equilibrada entre
baixo envolvimento e frequéncia nas atividades escolares, bem como, entre
envolvimento e frequéncias satisfatérias nas mesmas. Verificou-se que a maioria
dos pais percebe o ambiente escolar como facilitador da participagao das criangas,
destacando a auséncia de barreiras significativas e a existéncia de recursos
adequados sempre que necessarios para favorecer essa participagao.

E relevante destacar que ha poucos estudos nacionais de qualidade que
discutam a participacdo escolar de criangas e adolescentes com PC. Apesar das
limitacbes do estudo, os resultados obtidos permitiram uma analise da participagao
escolar de criangas e adolescentes com PC na amostra analisada. Os resultados
podem ser uteis a gestores da educacdo e profissionais da saude pois permitem
compreender barreiras e limitacbes frente a participacdo nas escolas.
Consecutivamente, este estudo pode auxiliar no desenvolvimento de politicas
publicas e assistenciais nas escolas para que a participacdo de criangas com PC

ocorra de maneira efetiva.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da
pesquisa “Curvas de Atividade e Trajetorias de Participacdo para Criangas e
Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”, porque tem sob sua
responsabilidade uma crianga ou adolescente com paralisia cerebral (PC). Neste
estudo pretendemos realizar o acompanhamento ao longo do tempo da
funcionalidade (aquilo que ela/ele consegue fazer) e a incapacidade (aquilo que
ela/ele tem dificuldade em fazer) de criangas e adolescentes com PC de diferentes
regides do Brasil. O motivo que nos leva a estudar e realizar esse acompanhamento
€ possibilitar um melhor entendimento da evolugcdo da funcionalidade dos
participantes e a partir dos resultados identificar as principais incapacidades de
criangas e adolescentes com PC brasileiras, entender a natureza e evolugdo das
mesmas e a influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades.

Para este estudo serdo utilizados diferentes instrumentos, cada um com
seus procedimentos, detalhados a seguir. Inicialmente, vocés (pais/responsaveis)
preencherao um questionario sobre os fatores pessoais de sua crianga/adolescente
(histérico do estado de saude, idade, sexo, nivel de escolaridade, habitos de vida) e
ambientais (uso de produtos e tecnologias, acesso a servigos, profissionais de
saude, transporte, educagao e lazer). O nivel econbmico sera avaliado pelo Critério
de Classificagdo Econbmica Brasil que informa sobre a escolaridade do chefe da
familia, se ha agua encanada e eletricidade, além de algumas coisas que existem
dentro de sua casa, como por exemplo, geladeira. O desempenho dos participantes
sera classificado de acordo o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GMFCS) e Functional Mobility Scale (FMS), ou seja, como a sua
crianga/adolescente se locomove ou anda. As habilidades manuais pelo Sistema de
Classificagao das Habilidades Manuais (MACS), a comunicagéo pelo Sistema de
Classificagao da Fungao de Comunicagao (CFCS), a capacidade de beber e comer
pelo Sistema de Classificagdo de habilidade de beber e comer (EDACS) e de ver
pelo Sistema de Classificacdo da Fungao Visual (VFCS); ou seja, como sua
crianga/adolescente faz uso das maos para funcionalidade, como ela se comunica,
bebe e come e como ela enxerga, respectivamente.

A Medida de Avaliagcdo da Fungcdo Motora Grossa (GMFM), avalia o

desempenho da crianga/adolescente nas atividades motoras, nas posturas deitado e
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rolando, sentado, engatinhando e ajoelhado, de pé, andando, correndo e pulando.
Um questionario baseado no GMFM sera realizado com os pais, por via remota,
chamado de GMF-PR — Fung¢do Motora Grossa — relato dos pais. O Challenge avalia
a capacidade de correr, pular e atividades motoras mais complexas, como por
exemplo ficar parado em um pé sé por 20 segundos, em criangas e adolescentes
acima de 5 anos de idade. A capacidade de andar sera medida pelo teste de
caminhada de 10 metros e também pelo High Level Mobility Assesment Tool
(HIMAT). Sera aplicado também o Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade-versao adaptada para computador (PEDI-CAT), que €& um
questionario, aplicado aos pais por meio do software (programa de computador), que
avalia o desempenho das criangas e adolescentes em quatro dominios: atividades
diarias, mobilidade, cognitivo/social e responsabilidade. A participagdo no contexto
social das criangas e adolescentes sera avaliada pelos instrumentos Medida de
participacdo e ambiente YC-PEM, para criangas menores de 5 anos, e PEM-CY,
para individuos de 5-17 anos. Os dois sao questionarios respondidos por vocés
pais/responsaveis e avaliam a participacdo em casa, na escola e na comunidade,
além dos fatores ambientais que podem influenciar nessa participacgéao.

Por fim, a avaliagao das fungdes neuromusculoesqueléticas serdo avaliadas
pelo Functional Strength Assessment (FSA), que foi desenvolvida para avaliar a
forca muscular de criancas e adolescentes com PC. A funcao de tolerar a realizagao
de exercicios fisicos sera mensurada pelo Early Activity Scale for Endurance (EASE)
que € uma avaliagio realizada com vocés, cuidadores, sobre a percepgao que vOCés
tém do esfor¢co que eles fazem durante a pratica de atividades, além do teste de
caminhada de 6 minutos e o Incremental Shuttle Walking Test Modificado para
criangas e adolescentes com PC, ambos realizados em terreno regular, que também
avaliam a funcao de tolerancia ao exercicio. A fungao cognitiva sera realizada com
12 perguntas a crianga ou adolescente, e a percep¢ao de dor por uma escala visual,
caso a crianga ou o adolescente saiba relatar sua sensacido de dor.
Todas as avaliacbes descritas serao realizadas de seis em seis meses em criangas
menores de 6 anos e anualmente em criangas e adolescentes maiores de 6 anos,
em horarios previamente acordados com o(a) senhor(a).7

Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em riscos minimos, aqueles
tipicos de um dia de atividade fisica ou brincadeira que ocorre com a

crianga/adolescente. Por exemplo, possivel desequilibrio corporal, desconforto,
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cansago e fadiga durante a execugdo da avaliagdo. Espera-se que nao haja
intercorréncias, pois, os pesquisadores e/ou vocés estarao ao lado dos participantes
durante cada etapa do estudo amparando o participante e evitando quedas. Além
disto, caso seu filho ou vocé queira desistir da avaliacdo, o teste podera ser
interrompido a qualquer momento, sem que haja prejuizo no atendimento
fisioterapéutico prestado. Ademais, em caso de desconfortos, dor, cansago ou
qualquer outra queixa, a avaliagdo sera interrompida garantindo assim, o bem-estar
dos avaliados com o tempo de descanso necessarios durante as avaliagdes. Caso
seu filho fique cansado, e seja necessario, poderemos reagendar a avaliagao para
continuar a mesma dentro do intervalo maximo de uma semana.
As avaliagdes serdo realizadas presencialmente com vocé, porém devido ao
contexto atual de pandemia devido ao COVID-19, vocé podera ser avaliado via
chamada de video online ou por telefone. O avaliador conversara diretamente com
vocé, realizando a avaliacdo de forma remota. Outro inconveniente, € que vocé pai
ou responsavel, devera disponibilizar seu tempo para responder as perguntas. No
entanto, a entrevista sera agendada no horario que for melhor para vocé. A
entrevista pode ter perguntas que o deixe constrangido em responder, mas sera
respeitado o seu direito em ndo responder todas. Ressalta-se que a entrevista sera
individual e em local reservado.

Esta pesquisa nao trara, a principio, retorno direto para sua
crianca/adolescente. Entretanto, a pesquisa contribuira para acompanhar a evolucao
longitudinal da funcionalidade de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral
residentes no Brasil. Adicionalmente, permitira identificar as principais incapacidades
de criangas e adolescentes com PC brasileiras, entender a sua natureza e evolucgao
das mesmas e a influéncia dos fatores ambientais sobre essas incapacidades.
Futuramente, estratégias de intervencdo poderdao ser formuladas a partir destes
resultados.

Para participar deste estudo vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, o Sr. (a) tem assegurado o direito
a indenizagado. O Sr. (a) sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto
que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar
seu consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua

participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
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penalidade ou modificagdo na forma em que o Sr. (a) é atendido pelo pesquisador,
que tratara a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a
legislacéo brasileira (Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude),
utilizando as informag¢des somente para os fins académicos e cientificos. Durante as
avaliagbes, vocé podera ser filmado ou fotografado, mas garantimos que seu rosto
sera retirado ou tampado por um quadrado preto quando divulgados, pois nossa
intencdo € demonstrar a avaliacdo realizada, para fins de comparagcdo da
funcionalidade e divulgacao cientifica, sendo assim, se vocé assinar esse termo esta
concordando com a utilizagdo da sua imagem e seus depoimentos. Os dados do seu
prontuario eletrbnico serdo necessarios para analise e complementagdo das
avaliagdes, sendo assim, assinando este termo vocé também autoriza o acesso a
esses dados.
Os resultados da pesquisa estardao a sua disposicao quando finalizada. Seu nome
ou o material que indique sua participacao nao sera liberado sem a sua permisséo.
O (A) Sr. (a) ndo sera identificado (a) em nenhuma publicagdo que possa resultar
deste estudo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados
com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apos esse
tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias originais, sendo que uma via sera arquivada pelo pesquisador
responsavel, no Hospital Universitario — Juiz de Fora — Unidade Dom Bosco e a

outra sera fornecida ao Sr. (a).

No caso de duvidas, podera entrar em contato comigo pelo numero: (51)
998657201 ou pelo e-mail: Kaiany2001.souza@gmail.com. Ainda, se necessario,
podera entrar em contato com a professora orientadora da pesquisa, pelo e-mail:
rafaela.moreira@ufsc.br. Além disso, podera ser marcado reunido presencial no
endereco: UFSC - Unidade Jardim das Avenidas, Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201,
sala 314, Jardim das Avenidas — Ararangua — SC - CEP: 88.906-072.

Apés assinado, este documento, assim como as informagdes nele contidas,
serao mantidas em confidencialidade, garantindo seguranca a suas informacoes,
bem como sua seguranca para participacéo da pesquisa. E importante ressaltar, que
mesmo assinando este documento, em casa de quaisquer motivos de desisténcia,
este ndo impede. Ou seja, caso decida parar de participar da pesquisa, vocé podera

e estara segura.


mailto:Kaiany2001.souza@gmail.com
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Para mais informag¢des da pesquisa, podera entrar em contato com o Comité
de Etica de Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina, no seguinte endereco: Rua Desembargador Vitor Lima, bairro Trindade, n°
222, 4° andar, sala 401- Prédio Reitoria Il. Para denuncias, o telefone e e-mail,

consecutivamente, séo: (48) 3721-6094 e o e-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br.

Por fim, caso aceite participar da pesquisa, solicito o preenchimento do

seguinte formulario exposto abaixo.

Eu, , portador (a) do

documento numero: , na presente data:

, declaro para devidos fins que fui informado (a) dos

objetivos do estudo “Curvas de Atividade e Trajetorias de Participagao para Criangas
e Adolescentes com Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informagdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.
Também recebi e li todas as informagdes contidas no TCLE. Por fim, por meio

deste, declaro que estou ciente e aceito participar da pesquisa.

Assinatura do participante voluntario

Rafaela Silva Moreira- Professora de Fisioterapia da UFS


mailto:cep.propesq@contato.ufsc.br
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APENDICE B — QUESTIONARIO “FATORES CONTEXTUAIS”
Ola! Obrigada por fazer parte dessa pesquisal

Este € um questionario sobre caracteristicas da sua crianga/adolescente.
Perguntaremos também sobre os equipamentos e tratamentos da sua
crianca/adolescente. Este questionario faz parte de uma pesquisa sobre a
funcionalidade de criancas e adolescentes com Paralisia Cerebral, coordenada por
Fisioterapeutas, professores de sete universidades publicas do Brasil, o grupo de
pesquisa PartiCipa Brasil. Respondendo esse questionario vocé vai nos ajudar a
planejar melhores intervengdes para essa populagcdo. Garantimos que seus dados
pessoais e da crianga/adolescente serdo mantidos em sigilo.

Este questionario deve ser respondido pelo responsavel principal da
crianga/adolescente. Responda as questdes abaixo considerando, principalmente,
as condi¢des atuais da crianga/adolescente. Se tiver duvidas estamos a disposicao

para respondé-las.

1) Vocé sabe qual o tipo de paralisia cerebral da crianga/adolescente?
() Paralisia Cerebral tipo espastica
() Paralisia Cerebral tipo discinética ou coreoatetdsica ou distonica
() Paralisia Cerebral tipo ataxica
(

) N&o sei o tipo de paralisia cerebral

2) Com que idade a crianga/adolescente recebeu o diagnostico de paralisia
cerebral:
() Antes de completar 1 ano de idade
( )Entre 1 e 2 anos de idade
() Depois dos 2 anos de idade
()

Nao sei informar

3) Qual a principal forma de comunicagdo da crianga/adolescente?
() Pela fala/conversando

() Através de gestos, por exemplo, apontando o que deseja
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) Utiliza comunicacdo alternativa (Tablet, computador, prancha de

comunicagao)
() Outro:

4) As pessoas conseguem entender o que a crianga/adolescente deseja quando

ele(a) se comunica?

(
(

) Sim
) Nao

5) A crianga/adolescente entende a ordens e comandos que sdo dadas a ele(a)?

(
(

6) A

) Sim
) Nao

crianga/adolescente

utiliza

algum

desses

equipamentos

para

posicionamento atualmente: - Nesta questéo, selecione os equipamentos que

a crianga/adolescente faz uso atualmente.

Marque também como o

equipamento foi adquirido (pelo sistema publico ou particular). (Marque todas

que se aplicam)

Orteses ou botinhas nas
pernas

Orteses nos bragos

Polaina ou parapédium para
ficar de pé

Cadeira de banho em
concha ou em forma de
banheira

Cadeira de banho com
encosto reclindvel

Cadeira de posicionamento
com ou sem mesinha de

atividades

Cadeirinha de canto

Nao
usa

Usa

Adquiriu pelo
sistema
publico

Adquiriu particular
(comprou ou ganhou)



44

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

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

Andador anterior
sem rodas

Andador anterior
com rodinhas

Andador posterior
Muletas

Bengalas

Carrinho adaptado

Cadeiras de rodas
manual

Cadeira de rodas
motorizada

8) Os locais que a crianga/adolescente frequenta sdo adaptados para pessoas
com

deficiéncia?

MNao MNao sei

Sim Nao Parcialmente
frequento responder

Escola
Shopping

Locais pablicos, como
servigos de salde

Parque ou dreas de lazer da
sua cidade

9) Usando a escala abaixo, vocé considera que a estrutura ou edificagdo dos
locais que a crianga/adolescente frequenta marcados na pergunta anterior,

AJUDAM ou ATRAPALHAM a crianca/adolescente a frequentar estes locais:
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Nao

Atrapalha Atrapalha Atrapalha Atrapalha ajuda
completamente consideravelmente moderadamente levemente nem
atrapalha

Escola
Shopping

Locais
publicos,
como
servigos
de salde

Parques
ou areas
de lazer
da sua
cidade

10)Qual a renda total da familia?

Menor que 1 salario minimo

1 salario minimo

De 1 até 1,5 salaric minimo

1,5 saldrio minimo

Menor ou igual a 2 salarios minimos

Maior que 2 salarios minimos

12)A crianga/adolescente frequenta a escola? Se sim, qual tipo de escola ele(a)

frequenta?

13)Usando a escala abaixo,

Publica funcional/especial
Publica reqular
Privada

MNao frequenta a escola

vocé considera que a escola que a

crianga/adolescente frequenta, AJUDA ou ATRAPALHA o desenvolvimento,

saude e bem-estar da crianga/adolescente:



Marcar apenas uma oval.

_, Atrapalha completamente
() Atrapalha consideravelmente
() Atrapalha moderadamente
() Atrapalha levemente

() Néo ajuda nem atrapalha
() Ajuda levemente

() Ajuda moderadamente

() Ajuda consideravelmente
() Ajuda completamente

-'\__\; Néo frequenta a escola

LM ATRARALA

46
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APENDICE C - TOPOGRAFIA

Por favor, assinale qual a opcédo representa quantas partes do corpo da

crianga/adolescente tem comprometimento:

()
\ L
.‘l ff ..l‘\
f/ { A ﬁ\“
(1) (L)
|I A { l\ /
" [ 4
e
() Um lado do corpo comprometido () As pernas mais

comprometidas

() O corpo todo comprometido
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APENDICE D - QUESTIONARIO “SISTEMA DE CLASSIFICAGAO DA
HABILIDADE MANUAL (MACS)”

O MACS descreve como criangas usam habitualmente suas maos para
manipular objetos em casa, na escola e em ambientes comunitarios (0 que a crianga
faz), classificando-a em cinco niveis. Por favor, escolha a opgao que mais se parece

com sua crianga:

NIVEL V: Ndo manuseia objetos e tem habilidade muito limitada para
desempenhar agbes até mesmo muito simples. Requer assisténcia total. Minha
crianga consegue apenas participar com um simples movimento em situagdes
especiais, por exemplo, apertar um simples botdo ou ocasionalmente pegar objetos
que sao faceis de segurar.

() Essa descricao € a que mais se assemelha a minha crianga.

NIVEL IV: Manuseia uma variedade muito pequena de objetos que s&o
faceis de serem manuseados, e isso acontece apenas em situagcées adaptadas.
Realiza parte das atividades com esforco e com sucesso limitado. Requer suporte e
assisténcia continuos e/ou equipamento adaptado para, mesmo assim realizar
parcialmente a atividade. Minha crianga desempenha parte de uma atividade,
porém, necessita de ajuda continua.

() Essa descrigcao € a que mais se assemelha a minha crianga.

NIVEL Ill: Manuseia objetos com dificuldade; necessita de ajuda para
preparar e/ou modificar as atividades. Realiza as atividades de forma lenta e com
qualidade e quantidade inferior. Mas elas sao realizadas mesmo se nao tiverem sido
organizadas ou adaptadas. Minha crianca pode desempenhar atividades
selecionadas se a situagdo € préestabelecida e se tiverem supervisdo e tempo
suficiente. Ela ndo consegue desempenhar certas atividades e seu grau de
independéncia esta relacionado ao grau de apoio oferecido pelo contexto ambiental.

() Essa descrigao é a que mais se assemelha a minha crianga.

NIVEL Il: Manuseia a maioria dos objetos, mas com a qualidade e/ou

velocidade da realizagdo um pouco reduzida. Certas atividades podem ser evitadas
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ou serem realizadas com alguma dificuldade; maneiras alternativas de realizagao
poderiam ser utilizadas (por exemplo, utilizar uma superficie de suporte ao invés de
manusear objetos com as duas maos), mas as habilidades manuais geralmente nao
restringem a independéncia nas atividades do dia a dia. Diferengas entre as méos
podem limitar o desempenho.

() Essa descrigcao € a que mais se assemelha a minha crianga.

NIVEL |: Manuseia objetos facilmente e com sucesso. Pode ter pequena
dificuldade para realizar tarefas manuais que requerem velocidade e precisao.
Porém, as limitagdes nas habilidades manuais nao restringem a independéncia para
realizar as atividades do dia a dia.

() Essa descricao € a que mais se assemelha a minha crianga.
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APENDICE E - QUESTIONARIO “SISTEMA DE CLASSIFICAGAO DA
FUNGAO MOTORA GROSSA (GMFCS)”

Por favor, leia os itens seguintes e marque apenas uma opg¢éo ao lado da descrigéao

que melhor represente as habilidades de movimento da sua crianga.

Tem dificuldade de sentar sozinho e de controlar a postura da cabega e do corpo na
maior parte das posigGes
e tem dificuldade em conseguir qualquer controle de mavimento voluntdrio

e necessita de uma cadeira de suporte especial para sentar-se confortavelmente
€ tem que ser levantade ou carregado por outra pessoa para mover-se

3
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() Essa descricdo € a que mais representa as habilidades da minha crianga

E capaz de sentar sozinho mas ndo fica de pé ou anda sem suporte significativo
€ portanto depende, na maioria das vezes, da cadeira de rodas em casa, na escola & na comunidade
e frequentemente necessita de suporte extra para corpo/ tronce para melhorar a fungdio do brago e da mde

€ pode mover-se sozinho usando uma cadeira de rodas motorizada

() Essa descri¢cdo € a que mais representa as habilidades da minha crianga



E capaz de levantar sozinho e anda apenas usando equipamento auxiliar (come andador,
andador com rodinhas, muletas, bengalas, etc.)

€ acha dificil subir escadas ou andar em superficies irregulares
¢ pode usar uma cadeira de rodas quando move-se per longas distancias ou em lugares cheios de pessoas

() Essa descricdo é a que mais representa as habilidades da minha crianga

E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar, mas necessita segurar o
corrimdo quando sobe ou desce escadas

e frequentemente acha dificil andar sobre superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de pessoas

() Essa descricdo é a que mais representa as habilidades da minha crianga

E capaz de andar sozinho sem usar equipamento auxiliar e é capaz de subir e descer
escadas sem necessidade de segurar o corrimdo

€ anda para qualquer lugar que deseja (incluindo superficies irregulares, rampas ou em lugares cheios de
pessoas)

¢ ¢ capaz de correr e pular embora sua velocidade, equilibrio, e coordenagdo possam ser levemente limitados

Al =
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() Essa descricdo é a que mais representa as habilidades da minha crianga
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ANEXO A - SUBMISSAO O COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Platbaforma
SANTA CATARINA - UFSC asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Curvas de Afividade & Trajetdrias de Participacdo para Criangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

Pesquisador: Rafaela Silva Moreira

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 28540620.6.2001.0121

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Niomero do Parecer: 4.533.915

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de avaliagdo de emenda na qual a Universidade Federal de Santa Catarina encontra-se na
condigdo de coparticipante de um projeto multicéntrico, sob responsabilidade nessa versao da emenda em
apreciacdo pela profa. Rafaela Silva Moreira. O estudo apresenta, segundo informagbes colhidas no
formulério de informagbes basicas da Plataforma Brasil, o seguinte delineamento: Desenho: Estudo de
coorte, prospectiva. Hipdtese: Temos como hipdteses gque a capacidade em atividades e o desempenho na
participacio social das criangas & adolescentes brasileiros s8o inferiores aos indices da populagéo de
paises desenvolvidos e que os fatores ambientais, como baixo nivel econémico, terdo impacto negativo na
funcionalidade dessas criangas e adolescentes. Metodologia Proposta: Estudo longitudinal de avaliagio de
individuos com PC, entre 1-18 anos, selecionados nos servicos de salde de Instituigbes Federais de Ensino
Superior (IFES) do Brasil, como hospitais universitarios e centros de reabilitagio parceiros. Com base no
estudo de Rosenbaum et al, espera-se ter 500 participantes no total, sendo, em média, 72 por centro
coparticipante. Avaliagbes serfo realizadas a cada 6 meses em criangas menores de 6anos e a cada 1 ano
nos maiores, por 3 anos consecutives. Os examinadores sao experientes em reabilitagdo infantil e seréo
treinados na utilizacdo dos instrumentos. As criangas serdo avaliadas no servigo da IFES onde séo
acompanhadas, em data agendada. As avaliagbes serdo realizadas em formato de questiondric aos
responsaveis e aplicagbes de testes padronizados e validados com a crianga. Devido ao contexto atual de
pandemia, os questiondrics poderdo ser aplicados aos responsaveis

Enderego:  Uiniversidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reftoria Il, R: Dessmbangador Vitor Lima, n® 222 sala 401

Bailrra: Trindade CEP: BB.040-400
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Telefone: [(48)3721-60054 E-mail: cep propesqifilcontato. ufsc br
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Continuaghe do Parecer: 4. 833915

via remota (chamada de video ou telefone). Nesses casos, os termos de consentimentos

serdo enviados via link pelo Google forms. As avaliagbes com as criangas poderdo ser realizadas em dois
dias diferentes no intervalo de uma semana. As avaliagies remotas e presenciais poderdo ser filmadas para
fing cientificos, confirmacgio das pontuagdes dos instrumentos & acompanhamento. Os responsaveis
deverdo autorizar o uso de imagem e depoimentos. Desfecho Primédrio: ldentificacio de deficiéncias nas
fungbes neuro musculo esqueléticas, limitagbes de mobilidade e autocuidado e restrighes na participagsio de
criangas/adolescentes com PC brasileiras. Criacio das curvas de referéncia de capacidade e desempenho
para criangas e adolescentes brasileiros

com PC, de acordo com os niveis de classificacdo funcional. Desfecho Secundério:

Identificagdo de fatores preditores e moderadores associados & funcionalidade e incapacidade de
criangas/adolescentes com PC brasileiras. Construgio de dados normativos para a populagio de criangas
com PC brasileiras dos instrumentos de avaliagdo de funcionalidade que serdo utilizados. Justificativa da
Emenda:

A emenda justifica-se por que foram necessdrias algumas pequenas alteragdes na metodologia do
estudo(retirada e inclusdo de alguns instrumentos de avaliagdo de criangas e adolescentes com PC e
também o acréscimo da possibilidade da coleta de dados do projeto ser realizada por via remota devido a
continuidade da pandemia do COWID-19).

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Acompanhar longitudinalmente a funcionalidade e a incapacidade de criangas e adolescentes com PC de
diferentes regides do Brasil.

Objetive Secundario:

1. |dentificar & guantificar deficiéncias nas fungbes neuromusculoesqueléticas, limitagbes de mobilidade e
autocuidado, restriges na participagio de criangas/adolescentes com PC. 2. Criar curvas de referéncia de
capacidade (atividade) e desempenho (participagio) para criangas e adolescentes brasileiros com PC, de
acordo com os niveis de classificagdo de funcionalidade. 3. Identificar fatores preditores (pessoais ou
bioldgicos) e fatores moderadores (ambientais) associados & funcionalidade e incapacidade de
criangas/adolescentes com PC. 4. Investigar a relagcio entre os componentes de funcionalidade (ie.,
estruturas e fungdes corporais, atividade e participagdo) de criangasfadolescentes com PC. 5. Construir
dados

normativos para a populagdo de criangas com PC brasileiras dos instrumentos de avaliagio de
funcionalidade gue serio utilizados.
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Todas as avaliagdes que serdo realizadas ndo sio invasivas, sao avaliagbes de funcionalidade realizadas
rotineiramente nos servicos de fisioterapia das IFES para acompanhamento € planejamento terapéutico da
populacdo de criangas com PC. Essas avaliagbes nio oferecem risco direto a crianca e serdo realizadas no
local onde as mesmas sdo acompanhadas e atendidas, em ambiente adequado & com risco minimo de
quedas. Os pacientes mais graves serdo avaliados na posico deitada, sem risco de quedas. Apenas as
criangas que deambulam e acima de 5 anos de idade realizardo os testes de andar, correr e pular,
respeitando a capacidade e cada um e sempre com supervisio e auxilio do pesquisador, minimizando o
risco de queda. As criancas poderio se sentir cansadas com as avaliagbes, no entanto as mesmas poderao
descansar sempre que desejarem e a avaliacdo pode ser remarcada em um periodo de uma semana para
minimizar tal efeito. Os responsdveis podem se sentir constrangidos em

responder alguma pergunta. Caso isso aconteca. o pesquisador esclarecera as duvidas dos responsdveis.
Caso o responsdvel se recuse a responder alguma pergunta, esse direito sera respeitado sem nenhum
prejulzo para a participago da crianga na pesquisa. Apos as avaliagbes as familias receberfo um relatdrio
do estado de sadde da crian¢a/adolescente & orientagdes quanto ao progndstico € gquanto aos tratamentos
baseados nesse progndstico e em evidéncias cientificas para melhora da funcionalidade.

Beneficios:

Apds as avaliagdes as familias receberfio um relatério do estado de saldde da criangaladolescente e
orientagbes quanto ao progndstico e guanto aos tratamentos baseados nesse progndstico e em evidéncias
cientificas para melhora da funcionalidade.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Ma versdo da emenda apresentada os dados serdo coletados na Fundacio Catarinense de Educacao
Especial. Projeto com parecer de aprovagdo na instituigio proponente. Projeto multicénirico com periodo de
realizacio de 5 anos.

Consideragbes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

vide item "conclustes ou pendéncias & lista de inadequagdes”

Recomendagies:

nao se aplica
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Conclusao: Aprovado.

1. Documento Formuldrio de Informacgbes Bésicas da Plataforma Brasil: adequado & sem pendéncias.

2. Documento TCLETALE: adequado & de acordo com a Resolugéo 46672012 - incluido as alteracdes. Sem
pendé&ncias.

3. Documento anuéncia institucional: consta a anuéncia da Fundagdo de Educagdo Especial de Santa
Catarina.

4. Documento Folha de rosto: adeguado & sem pendéncias.

5. Projeto oniginal: adequado & sem pendéncias.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas PE_WFDHMAGGES_BAEIEAE_15?1]39 29/M12/2020 Aceito
do Projeto 4 E1.pdf 12:56:03
Folha de Rosto Folha_rosto Participa_Brasil_pdf 2812/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito

12:50:15
TCLE / Termos de Termr:n_de_assentimentn_GU-R‘l.-’AE_em 209/12/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Assentimento / enda.doc 12:45:02
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE menor CURVAS emenda.doc 28/12/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Aszsentimento / 12:44:42
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE Curvas emenda.doc 28/12/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
Aszsentimento / 124344
Justificativa de
| Auséncia
Declaragao de Parceria_ FCEE pdf 28/12/2020 |Rafaela Silva Moreira| Aceito
concordancia 12:40:44
Outros Carta_Encaminhamento. pdf 28/12/2020 |Rafaela Siva Moreira] Aceito
12:34:.14
Projeto Detalhado /| Projeto_Participa CEP_emenda_ 2020.p| 05M11/2020 |Paula Silva de Aceito
Brochura df 11:45:52 | Carvalho Chagas
| Investigador
Projeto Detalhado /| Projeto Participa CEP emenda 2020.d| 05/11/2020 |Paula Silva de Aceito
Brochura OCx 11:45:04 | Carvalho Chagas
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Investigador Projeto_Participa_CEP_emenda_2020.d| 05/11/2020 |Paula Silva de Aceito

OCx 11:45:04 | Carvalho Chagas

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacio da CONEP:
Mao

FLORIANOPOLIS, 10 de Fevereiro de 2021

Assinado por:

MNelson Canzian da Silva
{Coordenador{a))
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