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RESUMO

TEIXEIRA, A.P.S. Fatores ambientais, pessoais e socioecondmicos associados a
participacio escolar de criancas brasileiras com Paralisia Cerebral. 2025. Dissertacio
(Mestrado) — Universidade de Brasilia, Brasilia, DF.

INTRODUCAO: Restrigdes na participagdo escolar, como as vivenciadas por criangas com
Paralisia Cerebral, tém consequéncias ao longo da vida para a aprendizagem, o
desenvolvimento e o bem-estar. OBJETIVO: Este estudo investigou quais fatores ambientais
e pessoais estio associados & participacdo escolar de criancas com PC. METODOS:
Participaram deste estudo transversal 101 criangas brasileiras com PC, com idade média de
8,3 anos. A participagdo escolar incluindo os dominios de frequéncia e envolvimento, bem
como facilitadores e barreiras no ambiente escolar, foi avaliada por meio da Participation and
Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY). Os fatores pessoais foram
analisados utilizando o Gross Motor Function Classification System (GMFCS), a Functional
Mobility Scale (FMS) e o Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive
Test (PEDI-CAT). Os fatores contextuais foram coletados por meio de um questionario
estruturado. As analises estatisticas incluiram estatisticas descritivas, coeficientes de
correlagdo de Spearman e testes ndo paramétricos de comparagdo entre grupos, como
Kruskal-Wallis e Mann-Whitney. RESULTADOS: A participacdo escolar apresentou
associagdo positiva com os dominios do PEM-CY relacionados ao apoio ambiental geral,
utilidade do ambiente e suporte na escola, assim como com as habilidades sociais e cognitivas
avaliadas pelo PEDI-CAT. CONCLUSAO: Ambientes escolares com suporte adequado,
aliados ao fortalecimento das habilidades funcionais, podem favorecer uma maior

participag@o escolar entre criangas com PC.

Palavras-chaves: Paralisia Cerebral, Crianga, Participagdo, Escola, Medida de Participagdo e

Ambiente.
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ABSTRACT

TEIXEIRA, A.P.S. Environmental, personal, and socioeconomic factors associated with
school participation of Brazilian children with cerebral palsy. 2025. Dissertation

(Master’s degree) — University of Brasilia, Brasilia, DF.

INTRODUCTION: Restrictions in school participation, such as those experienced by
children with cerebral palsy, have lifelong consequences for learning, development, and
well-being. OBJECTIVE: This study investigates which environmental and personal factors
are associated with school participation among children with CP. METHODS: A total of 101
Brazilian children with cerebral palsy, with a mean age of 8.3 years, participated in this
cross-sectional study. School participation, including the domains of frequency and
involvement, as well as facilitators and barriers in the school environment, was assessed using
the Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY). Personal
factors were analyzed using the Gross Motor Function Classification System (GMFCS), the
Functional Mobility Scale (FMS), and the Pediatric Evaluation of Disability Inventory —
Computer Adaptive Test (PEDI-CAT). Contextual factors were collected through a structured
questionnaire. Statistical analyses included descriptive statistics, Spearman’s rank correlation
coefficients, and non-parametric group comparisons using the Kruskal-Wallis and
Mann-Whitney tests. RESULTS: School participation was positively associated with the
PEM-CY domains of overall environmental support, environmental helpfulness, and support
at school, as well as with social and cognitive skills measured by the PEDI-CAT.
CONCLUSION: Accessible and supportive school environments and strengthened functional

skills may promote greater school participation among children with CP.

Keywords: Cerebral Palsy, Child, Participation, School, Participation and Environment

Measure.
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CAPITULO 1
APRESENTACAO DA AUTORA



Meu envolvimento com a area de Neuropediatria teve inicio em 2008, durante a
graduagdo em Terapia Ocupacional na Universidade de Brasilia — Faculdade de Ciéncias e
Tecnologias em Saude (FCTS/UnB). Entre 2009 e 2011, atuei como bolsista CNPq sob
orientagdo da professora Tatiana Barcelos Pontes, em projetos de Iniciagdo Cientifica voltados
ao acompanhamento de recém-nascidos pré-termo. O primeiro projeto, intitulado
“Acompanhamento do Crescimento e Desenvolvimento de Recém-Nascidos Pré-Termo —
Ceilandia”, foi seguido, em 2010, por um novo estudo sobre a “Prevaléncia de baixo peso em

coorte de recém-nascidos pré-termo em Ceilandia/DF”.

Desde minha formacdo, em 2013, atuei por nove anos na aten¢do a criancas €
adolescentes com deficiéncia, incluindo aquelas com diagnostico de paralisia cerebral, e
participei de diversas formagdes complementares como nas areas de comunicagao alternativa,
Avaliacdo Neurologica Infantil de Hammersmith (HINE), orteses neurologicas, abordagem
CO-OP e cuidados intensivos pediatricos. Atualmente, curso a especializagdo em

Neurociéncias e Aprendizagem na Educa¢ao pela Universidade de Sao Paulo (USP).

Em 2022, passei a compor a equipe da Coordenacao-Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Saude, atuando no monitoramento ¢ na avaliagdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD). Entre as principais contribui¢des, destaco a
participagdo na atualizagdo da Politica Nacional de Aten¢ao Integral a Satide da Pessoa com
Deficiéncia (PNAISPD), publicada em 2023, e a atuacdo na coordenacdo do processo de
revisdo das Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Paralisia Cerebral, das Diretrizes em
Intervencdo Precoce e das Diretrizes de Tecnologia Assistiva, a serem publicadas pelo

Ministério da Saude.

No mesmo ano, ingressei no Mestrado em Ciéncias da Reabilitacio do Programa de
P6s-Graduacao em Ciéncias da Reabilitagdo (FCTS/UnB), com o objetivo de aprofundar
minha atuacdo na drea. Neste periodo também participei do projeto de extensdo Cuidar de PC,
avaliando criancas e adolescentes com PC e apoiando seus responsaveis, o que ampliou minha
compreensdo sobre os desafios enfrentados pelas familias. Dessa forma, o mestrado também
tem fortalecido minha formagdao em pesquisa e andlise critica, integrando teoria, pratica e

politicas publicas.
Minha pesquisa investiga os fatores associados a participacdo escolar de criangas com
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paralisia cerebral, com o objetivo de subsidiar estratégias que promovam a participagdo

escolar e, consequentemente, a inclusdo dessa populagao.

Ana Priscila da Silva Teixeira

17



18

CAPITULO 2
ORGANIZACAO DA DISSERTACAO
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Essa dissertacdo teve por objetivo identificar os fatores associados a participagao
escolar de criancas brasileiras com Paralisia Cerebral (PC). Nos capitulos a seguir serdo
apresentados o referencial tedrico, objetivos e hipoteses do estudo principal que compde a
presente dissertacdo, além das implicagdes clinicas e impactos desta dissertagdo para a
sociedade.

O Capitulo 3 apresenta o referencial teérico que fundamenta o estudo principal,
oferecendo a base conceitual para a compreensdo dos fatores que influenciam a
participagdo escolar de criancas com paralisia cerebral. No Capitulo 4, sdo descritos os
objetivos e as hipoteses da pesquisa, com a delimitagdo das perguntas de investigagdo, dos
procedimentos metodologicos e dos pressupostos tedricos que sustentam a analise. No
Capitulo 5 estd o estudo principal, o qual foi submetido a revista Disability and
Rehabilitation, e identifica quais os fatores estdo associados a participagdo escolar das
criangas brasileiras com PC. Por fim, o Capitulo 6 aborda as implica¢des clinicas dos
achados, ressaltando a importancia de uma abordagem centrada na crianga que considere
tanto suas habilidades funcionais quanto os fatores contextuais para promover a

participacao escolar.
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REFERENCIAL TEORICO



3.1 PARALISIA CEREBRAL

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ a principal causa de incapacidade fisica na infancia, sendo
caracterizada por um grupo de distirbios permanentes que afetam o desenvolvimento motor e
a postura, resultando em limitacdes significativas nas atividades diarias (ROSENBAUM et
al., 2006). Essas disfungdes tém origem em lesdes cerebrais ndo progressivas que ocorrem em
diferentes fases do desenvolvimento infantil: durante a gestagdo (pré-natal), no momento do
parto (perinatal) ou nos primeiros anos de vida (pos-natal) (Rosenbaum et al., 2006). Além
das disfun¢des motoras, a PC pode incluir distarbios cognitivos e sensoriais, ampliando assim
as limitagdes funcionais dos individuos afetados (NOVAK et al., 2012). Consequentemente, a
PC nao se limita apenas a dificuldades de movimento, mas afeta amplamente a qualidade de
vida e a interacdo social das pessoas que convivem com a condi¢ao.

O diagnoéstico precoce da PC ¢ fundamental para a interveng¢do adequada e o
desenvolvimento de estratégias terap€uticas eficazes. De acordo com diretrizes estabelecidas
por Novak e colaboradores (2017), o diagndstico da PC segue protocolos especificos. Assim,
bebés com fatores de risco neonatais, como prematuridade, baixo peso ao nascer ou lesdo
cerebral, devem ser avaliados antes dos 5 meses de idade. Por outro lado, os bebés sem esses
fatores, mas que apresentam atrasos no desenvolvimento motor, sdo avaliados entre 5 e 24
meses. O diagnoéstico preciso, nesse caso, ¢ baseado em uma combinagdo de exames de
imagem, como a ressonancia magnética cerebral, e avaliagdes neuroldgicas e motoras,
utilizando ferramentas como o General Movements Assessment (GMA) e a Hammersmith
Infant Neurological Examination (HINE) (NOVAK et al., 2017). Estudos demonstram que a
convergéncia dos resultados desses testes pode alcancar uma precisdo preditiva superior a
97% para o diagnostico de PC (MORGAN et al., 2019).

Além das questdes motoras, a PC ¢ frequentemente acompanhada de comorbidades,
como distirbios sensoriais, comprometimentos cognitivos, disfungdes gastrointestinais,
epilepsia, distirbios do sono e alteragdes comportamentais, que agravam ainda mais o quadro
clinico e aumentam o impacto na qualidade de vida. Essas condi¢des ndo apenas reduzem a
qualidade de vida do individuo e de sua familia, mas também aumentam os custos para a
familia e para a sociedade (NOVAK et al., 2012; VISWANATH et al., 2023).

De acordo com a classificagdo do Banco Mundial, paises de alta renda sdao aqueles
com renda nacional bruta (RNB) per capita superior a US$ 14.005, como Alemanha, Canada e
Japao (WORLD BANK, 2024). Ja os paises de renda média e baixa, como Brasil, India,
Nigéria e Mogambique, apresentam menores niveis de renda e maiores desigualdades no
acesso a servigos de saude e educagao (WORLD BANK, 2024). Nesse contexto, observa-se

que a prevaléncia da paralisia cerebral varia significativamente entre essas diferentes
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realidades socioecondmicas (MCINTYRE et al., 2022; NOVAK et al., 2017). Em paises de
alta renda, a prevaléncia geral de nascimentos com paralisia cerebral ¢ de aproximadamente
1,6 por 1.000 nascidos (MCINTYRE et al., 2022). Embora os dados sobre paises de renda
média e baixa ainda sejam escassos, € possivel inferir uma prevaléncia mais elevada nesses
contextos (MCINTYRE et al., 2022). No caso do Brasil, por exemplo, ndo hd dados nacionais
oficiais sobre a prevaléncia da paralisia cerebral, e os estudos existentes sdo restritos a
determinadas unidades federativas, o que limita sua representatividade para toda a populagdo
(PEIXOTO, 2020; ZANON et al., 2018).

Embora a prevaléncia da paralisia cerebral varie entre paises, ¢ fundamental
caracterizar o perfil funcional desses individuos para uma interven¢do mais precisa. Para
tanto, alguns sistemas de classificagcio foram projetados considerando os niveis de
desempenho, conforme descrito na Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) (WHO, 2001; COMPAGNONE et al.,2014; HIDECKER et al.,
2011). Entre esses sistemas, destacam-se o Gross Motor Function Classification System
(GMFCS), o Manual Ability Classification System (MACS), o Communication Function
Classification System (CFCS), o Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)
e o Visual Function Classification System (VFCS) (CHAGAS et al., 2020). Dessa forma,
compreender a toda a funcionalidade, incluindo capacidade, desempenho e participacdo das
criangas com PC, conforme a CIF, permite também planejar estratégias para proporcionar a

participacdo dessas criancas em diferentes contextos.

3.2 CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE,
INCAPACIDADE E SAUDE (CIF) CONCEITO E APLICACAO A
PARALISIA CEREBRAL
Com o objetivo de instituir uma linguagem padronizada e unificada acerca da
Funcionalidade e Incapacidade, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), no inicio do século
XXI, elaborou a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
(FURTADO et al, 2022). A CIF propde uma nova perspectiva sobre a deficiéncia e a
incapacidade, que vai além da mera consideracdo dos aspectos bioldgicos e médicos, e
também leva em conta os determinantes sociais da saide que afetam diretamente a qualidade
de vida das pessoas. Essa abordagem holistica ¢ fundamental para o desenvolvimento de
politicas publicas mais inclusivas e para um acompanhamento abrangente das condi¢des de
vida das pessoas afetadas (FERREIRA et al., 2022).
A CIF organiza as informa¢des em duas partes principais. A primeira parte aborda a

funcionalidade e a incapacidade, dividindo-se em fungdes e estruturas do corpo, atividades e
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participagdo. Por sua vez, a segunda parte trata dos fatores contextuais, que incluem tanto os
fatores ambientais, que dizem respeito ao entorno em que a pessoa vive, quanto os fatores
pessoais, que referem-se a caracteristicas individuais, como idade e género (OMS, 2013).
Dessa maneira, a CIF apresenta um modelo conceitual abrangente, que, aliado a sua estrutura,
possibilita a codificagdo e a classificagdo da funcionalidade. Esse aspecto torna a CIF uma
ferramenta valiosa para pesquisas epidemiologicas, permitindo uma andlise mais precisa e
abrangente das condi¢des de satde da populagio (ANDRADE et al, 2017).

E importante reconhecer que o modelo biopsicossocial proposto pela CIF promoveu
uma transformac¢do significativa ao abandonar a abordagem tradicional que se concentrava
exclusivamente nas "consequéncias da doenga". Em vez disso, a CIF enfatiza a importancia
dos "componentes da satde", proporcionando uma visao mais abrangente e integrada da satde
e da funcionalidade. Assim, a Classificacdo se estabelece como a base conceitual para a
assisténcia a pessoas com deficiéncia, oferecendo um framework que pode ser utilizado por
profissionais de saude, formuladores de politicas e pesquisadores (DANTAS et al., 2020).

De acordo com o Global Report on Health Equity for Persons with Disabilities,
publicado em 2022, aproximadamente 16% da populagdo mundial, ou cerca de 1,3 bilhdo de
pessoas, vive com algum tipo de deficiéncia (WHO, 2022). No Brasil, dados preliminares da
amostra do Censo 2022, divulgados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), apontam que, entre os 198,3 milhdes de habitantes com dois anos ou mais de idade,
14,4 milhdes (7,3%) eram pessoas com deficiéncia (IBGE, 2025).

A CIF define deficiéncia como um problema nas fungdes ou estruturas do corpo, o que
pode manifestar-se como uma perda, um desvio ou uma anormalidade em comparagdo a um
padrao tipico. As deficiéncias sdo classificadas com base em critérios que incluem: (a) perda
ou auséncia de funcdo, (b) redugdo da capacidade funcional, (c) aumento ou excesso de
funcdo, e (d) desvio em relagdo ao padrao esperado (WHO, 2001). Dessa forma, segundo a
CIF, deficiéncia ndo ¢ apenas uma limitacdo bioldgica, mas como uma interagdo entre o
individuo e seu ambiente.

Em suma, a CIF introduz uma nova compreensao da deficiéncia, ao considerar nao
apenas o0s aspectos biologicos, mas também os sociais ¢ ambientais que influenciam a
funcionalidade e, especialmente, a participacdo das pessoas em atividades cotidianas. Essa
abordagem biopsicossocial torna-se essencial para o desenvolvimento de politicas publicas
mais inclusivas, que visem a promover ndo apenas a saide, mas também a inclusao social das
pessoas com deficiéncia. Apesar de sua complexidade, a CIF se destaca por fornecer uma
estrutura abrangente que permite avaliar como fatores contextuais afetam diretamente a

capacidade e o desempenho dos individuos, contribuindo assim para uma analise mais
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completa das suas necessidades e potencialidades.

3.3 PARTICIPACAO DAS CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) oferece
um marco conceitual que permite uma compreensdo abrangente da participacao de pessoas
com paralisia cerebral na sociedade. Este modelo, ao promover uma distingdo entre
"atividade" e "participacdo", e ao diferenciar "limitagdes de atividade" e '"restrigdes a
participagdo", evidencia que os obstaculos ao engajamento pleno em atividades cotidianas
podem ser fisicos, sociais ou atitudinais, limitando a participacdo ativa das pessoas com

deficiéncia, inclusive aquelas com paralisia cerebral (WHO, 2001).

Consequentemente, a participacdo pode ser descrita por dois elementos: "frequéncia",
que trata da regularidade com que a pessoa participa de atividades, e "envolvimento", que ¢ a
experiéncia subjetiva da participagdo (MILICEVIC & NEDOVIC, 2018). Por sua vez, a CIF
também utiliza dois qualificadores para medir "Atividade e Participacao": "capacidade", que
reflete o potencial de realizar uma tarefa em um ambiente controlado, e "desempenho", que
avalia a execu¢do dessas atividades no ambiente habitual, levando em conta fatores externos,

como barreiras fisicas e sociais (WHO, 2001). Ou seja, a CIF nos permite entender que a

participagao ¢ influenciada tanto por fatores individuais quanto ambientais.

Considerando a perspectiva da CIF, estudos como o de Pashmdarfard e colaboradores
(2022) aprofundam a compreensdo dos fatores que influenciam a participacdo de criangas
com paralisia cerebral. A partir da revisdo sistematica da literatura, estes autores identificaram
que habilidades motoras, tipo clinico de paralisia cerebral e ambiente fisico sdo os principais
fatores que impactam a participagdo em diversas esferas da vida, como nas Atividades de
Vida Diaria (AVD), no brincar, no sono ¢ no desempenho escolar (PASHMDARFARD et al.,
2022). No entanto, ¢ importante destacar que a avaliagdo da participacdo deve ser
individualizada, levando em conta a complexidade de cada caso e a interacdo entre os
diferentes fatores. A pesquisa de Pashmdarfard e colaboradores (2022) chama a atencao, em
particular, para a importancia da avaliacdo das habilidades motoras como ponto de partida

para o planejamento de intervencdes adequadas.

Corroborando esses achados, um estudo realizado em Uganda utilizou o Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) para investigar a relagdo entre limitagdes motoras e
participagdo em atividades cotidianas de criancas com paralisia cerebral (ANDREWS et al.,
2023). Os resultados deste estudo demonstram que criangas com comprometimento motor
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mais grave, classificadas nos niveis III a V do GMFCS, apresentam menor participagdo em
comparagdo aquelas com comprometimento mais leve, classificadas nos niveis I e II. Essa
evidéncia sugere que as limitacdes motoras, avaliadas pelo GMFCS, tém um impacto
significativo na capacidade das criancas de se envolverem ativamente em atividades diarias,
especialmente aquelas que demandam maior mobilidade e independéncia (ANDREWS et al.,

2023).

Complementando, outro estudo realizado nos Estados Unidos ¢ Canada, aprofundou a
analise dos fatores que influenciam a participagdo de criangas com paralisia cerebral
(ALGHAMDI et al., 2015). Ao analisar uma amostra de 694 criangas com PC, os autores
identificaram que a fun¢do de comunicagdo desempenha um importante papel na participagdo
de criancas com PC, sendo fundamental considerd-la ao estabelecer metas e planejar
intervengoes. Paralelamente, Faro e colaboradores (2022) observaram que, apesar das criangas
com GMFCS niveis I e II demonstrarem um bom desempenho na fun¢do motora grossa, elas
ainda podem enfrentar dificuldades em atividades de autocuidado. Essas limita¢cdes impactam
diretamente sua capacidade de participar de atividades sociais ¢ aumentam a dependéncia de
terceiros. Ademais, a gravidade das limitagdes motoras e o grau de dependéncia nas

atividades de vida diaria possuem uma correlagao direta.

Embora seja importante a avaliagdo da funcionalidade, ¢ fundamental reconhecer que
ela, por si s0, ndo ¢ suficiente para explicar as dificuldades enfrentadas pelas criangas com PC
no dia a dia. Ampliando a perspectiva sobre a participagdo de criangas com PC, Earde e
colaboradores (2018) demonstraram que a participacdo e a qualidade de vida dessas criangas
sdo impactadas por fatores externos, como a disponibilidade de servigos de satde e apoio
familiar. Um estudo realizado por Ploypetch e colaboradores (2022) revelou que a
acessibilidade em paises de baixa e média renda ¢ frequentemente limitada, constituindo uma
barreira significativa. O estudo também destaca o impacto do nivel socioecondmico na
participagdo. Além disso, em paises de baixa e média renda, barreiras ambientais, como a
falta de transporte adaptado e atitudes negativas da sociedade em relagdo a deficiéncia, sdo

mais acentuadas.

De forma semelhante, Longo e colaboradores (2020) constataram que criangas e
adolescentes espanhois com PC percebem diversas barreiras para sua participagdo em
atividades de lazer, como a funcdo motora, barreiras ambientais ¢ atitudinais, e a falta de
oportunidades adequadas. Diante desses achados, os estudos convergem para a necessidade de

politicas publicas e praticas sociais que promovam a inclusdo de forma mais abrangente,
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considerando os fatores individuais, ambientais e sociais.

Diante do exposto, percebe-se que a participagdo de criangas com paralisia cerebral ¢
uma questdo multifacetada, resultante de uma complexa interacdo entre fatores individuais e
contextuais. Pesquisas indicam que intervengoes eficazes devem ir além da funcionalidade
motora, contemplando também os fatores sociais e ambientais que afetam a qualidade de vida.
Nesse sentido, a andlise das barreiras e facilitadores auxiliam a compreender e aprimorar

estratégias que promovam ambientes mais inclusivos e acessiveis.

3.4 AMBIENTE ESCOLAR E MODALIDADES DE ENSINO NO CONTEXTO DA
INCLUSAO

A compreensdo sobre os tipos de escola e seus respectivos ambientes constitui um
elemento fundamental para o debate sobre inclusdo escolar. No Brasil, a histéria da educagao
das pessoas com deficiéncia foi marcada, ao longo do século XX, por uma légica segregadora,
em que predominavam instituigdes especializadas, voltadas exclusivamente para esse publico.
Essas institui¢des, baseadas em um modelo clinico-terapéutico, atuavam sob o pressuposto de
que os alunos com deficiéncia deveriam ser atendidos em espacos separados, distantes da

convivéncia com os demais estudantes (MANTOAN, 2003).

A partir da década de 1990, impulsionada por compromissos internacionais, como a
Declaracdo de Salamanca, e pelo fortalecimento dos marcos legais nacionais, consolidou-se
no pais a defesa da educagao inclusiva (BRASIL, 2008; MANTOAN, 2003). Essa perspectiva
reconhece que os estudantes com deficiéncia devem ter assegurado o direito a escolarizagao
na escola comum, em classes regulares, com os apoios necessarios para sua participagao plena
(BRASIL, 2008). A escola regular, nesse sentido, deixa de ser um espaco neutro e passa a ser
interpelada pela diversidade, devendo reorganizar seus processos pedagdgicos, estruturais e

relacionais para garantir o direito a educagdo a todos.

Como apontam Thesing e Costas (2019), embora haja avangos em termos de acesso,
persistem lacunas importantes nas escolas regulares brasileiras, como a insuficiéncia de
recursos materiais ¢ pedagdgicos acessiveis, a precariedade na formagdao docente e a
sobrecarga atribuida exclusivamente aos professores de educacdo especial. Esses fatores
revelam a complexidade dos processos de inclusdo e a necessidade de superagdo das barreiras
institucionais que ainda marcam o cotidiano escolar. O ambiente escolar, entendido como a
combinagdo entre estrutura fisica, cultura institucional, praticas pedagogicas e relacdes
interpessoais, influencia diretamente a efetivacao da inclusao (MANTOAN, 2003; SANTOS;

CAPELLINIL2021; THESING; COSTAS, 2019).
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Estudos sobre as relagdes entre os diferentes tipos de escola — regular, especial e suas
interse¢des — indicam que, para além da matricula, é necessario garantir a participagao
efetiva dos estudantes com deficiéncia nas atividades escolares (MANTOAN, 2003;
CASTELLANOS-PATINO, 2018; CARVALHO, 2023). Castellanos-Patifio (2018), ao
analisar a colaboracdo entre professores do ensino comum e da educacdo especial, identificou
a auséncia de praticas colaborativas entre os profissionais e a dificuldade das escolas em
construir projetos pedagogicos inclusivos de forma coletiva. A autora defende a urgéncia de
acOes formativas integradas e continuas, que fortalecam o didlogo entre os diversos atores

envolvidos.

Complementando essa perspectiva, Carvalho (2023) demonstrou, por meio da analise
do Programa de Assessoria Escolar Colaborativa (PAEC), que a interagdo entre equipes da
saude e da educacdo pode favorecer a reorganizacdo dos ambientes escolares, por meio de
orientacdes praticas as professoras do ensino regular. O estudo evidenciou que, ao receberem
apoio sistematico sobre estratégias de ensino, adaptagdes de material e uso de tecnologias
assistivas, as docentes se sentiram mais preparadas para lidar com as especificidades dos
estudantes com paralisia cerebral. A assessoria, nesse caso, revelou-se uma estratégia

promissora para promover a inclusdo de forma compartilhada e contextualizada.

Tais analises reforcam que a inclusdo escolar demanda o reconhecimento das
diferentes realidades institucionais ¢ a valorizagdo de praticas que integrem os sujeitos da
escola comum e da educagdo especial. A escola inclusiva ndo se limita a presenca fisica de
estudantes com deficiéncia, mas se constroi na medida em que seus espagos € praticas se
tornam acessiveis, participativos e responsivos a diversidade. Como afirma Mantoan (2003), ¢
necessario “recriar o modelo educativo”, rompendo com as estruturas excludentes e
promovendo ambientes nos quais todos aprendam juntos, com equidade e respeito as

diferencas.

Assim, ao considerar os tipos de escola e seus ambientes, reafirma-se a importancia de
condi¢des estruturais e pedagogicas para a consolidacdo de uma educagdo verdadeiramente
inclusiva. Isso implica ndo apenas investimentos em infraestrutura e formag¢ao, mas também o
fortalecimento de uma cultura escolar comprometida com os direitos humanos, a justica social

e a valorizagado da diversidade.
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3.5 INCLUSAO E PARTICIPACAO ESCOLAR DAS PESSOAS COM PARALISIA
CEREBRAL

A inclusdo escolar, um movimento que busca garantir igualdade de oportunidades para
todos, ¢ definida como um conjunto de processos educacionais que visam assegurar o0 acesso,
a participacdo e a permanéncia de todos os estudantes na escola regular, independentemente
de suas caracteristicas (CARNEIRO, 2007). Esse principio ¢ respaldado por um arcabougo
legal no Brasil, que tem impulsionado o aumento da matricula de estudantes com deficiéncia
nas escolas (BRASIL, 2022). No entanto, a inclusdo escolar vai além da mera presenca do
aluno na escola. Ademais, inclusdo escolar envolve um processo em trés niveis: (a) "estar na
escola", (b) participagdo e (c) aprendizagem. A participagdo, em particular, ¢ um aspecto

fundamental para a inclusdo escolar efetiva (AINSCOW, 2009).

Em 2022, apenas 7,4% das pessoas com deficiéncia haviam concluido o ensino
superior, enquanto esse percentual chegava a 19,5% entre as pessoas sem deficiéncia,
evidenciando uma disparidade significativa no acesso a educacdo (IBGE, 2025). Embora a
inclusdo escolar no Brasil esteja legalmente garantida, ainda existem desafios e barreiras que
dificultam sua efetividade. A formagao continua de pais e professores, assim como a presenga

de um auxiliar especializado, sdo fatores essenciais (MONTEIRO, 2019).

Assim, ressalta-se que a educagdo inclusiva ¢ um direito de todas as criangas,
incluindo aquelas com paralisia cerebral. No entanto, a inclusdo escolar de criangas com PC
ainda enfrenta desafios que impedem a plena participacdo e desenvolvimento desses alunos
(ALEMDAROGLU-GURBUZ; KARAKUS, 2019). Diante dessa realidade, a investigagio

sobre a participacdo escolar de criangas com paralisia cerebral se torna indispensavel.

Entretanto, as pesquisas referentes a participacdo desta populagdo agruparam-se em
torno do lazer ou da participagcdo comunitaria. Dessa forma, ha uma lacuna de conhecimento
sobre a participagdo dessas criangcas no ambiente escolar. Considerando a importancia da
escola como ambiente de aprendizado e socializacdo, e o fato das criancas passarem uma
parcela significativa de seu tempo nesse espago, € relevante compreender suas experiéncias e

necessidades para oferecer os apoios adequados. (NORWICH, 2016).

Nesse sentido, um estudo realizado com criangas e adolescentes turcos em idade
escolar com paralisia cerebral corrobora a necessidade de aprofundar a investigagdo sobre a
participagio escolar de criangas com PC (ALEMDAROGLU-GURBUZ; KARAKUS, 2019).
O estudo identificou uma correlacao entre mobilidade, independéncia nas atividades didrias e

os niveis de participagio (ALEMDAROGLU-GURBUZ; KARAKUS, 2019). De forma
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complementar, Zuli¢ e colaboradores (2021) analisaram fatores que predizem a participagdo
de alunos com PC em escolas primarias na Republica Tcheca, e concluiram que habilidades
manuais, mobilidade e intelectuais sdo preditores significativos dessa participa¢do. Sob essa
mesma Otica, um estudo realizado com criancas e adolescentes com paralisia cerebral no
Brasil evidenciou que os niveis do GMFCS e o desempenho motor tém impacto direto tanto
na participacdo escolar quanto na qualidade de vida desses estudantes (TAVARES-NETTO et
al., 2020).

Além disso, pesquisas adicionais aprofundaram a analise, destacando que, além das
dificuldades motoras, os perfis cognitivos e académicos dessas criangas também devem ser
considerados (TAVARES-NETTO et al., 2020; FLUSS & LIDZBA, 2020). Professores
apontam que atividades de mobilidade e recreacdo sdo grandes desafios para a plena inclusao
escolar (TAVARES-NETTO et al., 2022). Em paralelo, FLUSS E LIDZBA, 2020, destacaram
a relevancia de uma avaliagdo que va além dos aspectos motores, a fim de identificar as

necessidades cognitivas especificas de cada aluno.

Paralelamente, Jeong (2019) analisou os fatores contextuais que influenciam a
participagdo escolar de criangas com e sem deficiéncia, incluindo a paralisia cerebral, na
Coreia do Sul. Esses fatores incluem demandas fisicas e cognitivas, relacionamento com
colegas e a disponibilidade de recursos adequados. Por outro lado, o acesso ao transporte foi
identificado como um facilitador, pois permite que criangas com deficiéncia cheguem a escola
com mais facilidade (JEONG, 2019). Além disso, o apoio de profissionais da educagdo, como
professores e assistentes, junto a uma rede de suporte positiva, contribui significativamente

para a funcionalidade e participacdo escolar dessas criangas (Tavares-Netto et al., 2020).

No entanto, a falta de treinamento adequado para os profissionais sobre como atender
as necessidades especificas dos alunos com deficiéncia, incluindo a paralisia cerebral,
permanece como uma barreira persistente. Essa caréncia de conhecimento dificulta a
adaptacdo das atividades escolares. Além disso, barreiras fisicas, como a falta de
acessibilidade em edificios escolares, afetam diretamente a mobilidade e a participagdo dessas

criancas (TAVARES-NETTO et al., 2020).

Por fim, a inclusdo escolar de criangas com paralisia cerebral ¢ um direito previsto em
lei no Brasil, mas ainda enfrenta diversos desafios. Apesar dos avangos legais, barreiras
fisicas, pedagdgicas e atitudinais impedem a plena participagdo e desenvolvimento desses
alunos. Assim, a inclusdo escolar dessas criancas exige um esforco conjunto de todos os

envolvidos, com o objetivo de construir uma educagdo de qualidade para todos.
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3.6 A ATEN(;AQ A SAUDE DAS CRIANCAS COM DEFICIENCIA NO SISTEMA
UNICO DE SAUDE (SUS)
De acordo com o relatério intitulado "Seen, Counted, Included: Using data to shed

light on the well-being of children with disabilities", publicado pelo Fundo das Nag¢des Unidas

para a Infancia, (UNICEF), em 2021, aproximadamente 240 milhdes de criangas em todo o

mundo vivem com algum tipo de deficiéncia. O relatério da UNICEF (2021) aponta que

essas criangas, especialmente as que pertencem as camadas mais pobres e residem em areas

rurais, enfrentam maiores dificuldades de saude e t€ém acesso limitado a cuidados médicos.

Esse acesso restrito a servigos de saude impacta significativamente a qualidade de vida das

criancas com deficiéncia em todo o mundo, especialmente em paises de média e baixa renda,
como o Brasil.

Nesse sentido, o governo brasileiro instituiu a Politica Nacional de Aten¢ao Integral a

Satde da Crianga (PNAISC) no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS) que tem por

objetivo:

“promover e proteger a satde da crianga e o aleitamento materno, mediante

a atencdo e cuidados integrais e integrados da gestacdo aos 9 (nove) anos de vida,

com especial aten¢do a primeira infincia e as populagdes de maior vulnerabilidade,

visando a reducdo da morbimortalidade e um ambiente facilitador a vida com

condi¢des dignas de existéncia e pleno desenvolvimento (BRASIL, 2015)”

Com o objetivo de orientar as acdes de saude infantil em todo o territorio nacional,
esta politica foi estruturada em sete eixos estratégicos. Um desses eixos, o VI, aborda a saude
de criangas com deficiéncia ou em situagdes de vulnerabilidade (BRASIL, 2015). Sob esta
logica e a fim de superar a fragmentacao dos servicos de saude e garantir uma abordagem
mais coesa e integrada, o Ministério da Saude criou redes de atencdo a saude de criangas e
adolescentes. As agdes estratégicas voltadas para a saude infantil foram majoritariamente
atribuidas a Rede Cegonha, que atualmente ¢ conhecida como Rede Alyne (BRASIL, 2024).
Por outro lado, a atencdo a satde das criangas com deficiéncia ¢ coordenada pela Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD), garantindo, assim, que as criangas com
deficiéncia, incluindo as com Paralisia Cerebral, tenham acesso a um atendimento integral e
continuo (BRASIL, 2023).

Ademais, o SUS representa a principal forma de acesso a servicos de saude para os
participantes deste estudo, abrangendo desde o diagndstico e tratamento até a reabilitagdo e o
apoio psicossocial. Dessa forma, o SUS oferta e desenvolve a¢des para a promogao da saude e
qualidade de vida dessa populacdo, assegurando o acesso a servigos essenciais e contribuindo
para sua inclusao social.

Apesar da existéncia de redes de aten¢do a satde da crianca com deficiéncia no
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ambito do SUS, estudos indicam a presen¢a de lacunas significativas no atendimento a essa
populacao (BARREIROS et al.,2019). Entre os desafios identificados estd o modelo de
cuidado fragmentado, com enfoque biomédico que se mostra insuficiente para atender as
complexas necessidades de satide dessa populagdo, especialmente daquelas que requerem
cuidados mais especializados (BARREIROS et al.,2019).

A pesquisa de Mendonga e colaboradores (2024) aponta que o modelo de atengdo a
saude da crianga com deficiéncia no SUS ¢ insatisfatério, demonstrando que as agdes de
identificacdo precoce e acompanhamento do desenvolvimento infantil ainda estdo aquém do
esperado. A pesquisa, realizada com profissionais da Atencdo Priméria a Saude (APS),
revelou que apenas 63,6% realizavam a identificagdo precoce de deficiéncias e 49% o
acompanhamento do desenvolvimento infantil (MENDONCA et al., 2024). Isso evidencia a
necessidade de fortalecer a qualificacdo dos profissionais da APS, especialmente médicos e
enfermeiros das equipes de Saude da Familia, para a utilizagdo das diretrizes da RCPD.

Achados semelhantes foram identificados em um estudo sobre a percepcdo da
longitudinalidade do cuidado por cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral
(SANTOS et al., 2017). A pesquisa demonstra que a auséncia de longitudinalidade no cuidado
impacta negativamente a qualidade de vida das familias e a eficiéncia do sistema de satde,
reforgando a necessidade de fluxos de cuidado integrados para garantir a integralidade da
aten¢do a essa populacao.

Em suma, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da Crianga (PNAISC) e a
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) representam avangos significativos na
atencdo a saude de criancas com deficiéncia no Brasil, incluindo as com PC. No entanto,
persistem desafios na implementacdo efetiva dessas politicas, como a fragmentacdo dos
cuidados e a insuficiente qualificacdo dos profissionais de satide. Fortalecer a formagdo e a
integragdo dos servigos € essencial para garantir que todas as criancas com deficiéncia tenham
acesso ao cuidado integral e continuo, promovendo sua inclusdo social e melhorando sua

qualidade de vida.

3.7 PARTICIPA BRASIL: CURVAS DE FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

Este estudo transversal integra o projeto PartiCipa Brasil, uma coorte prospectiva que
tem o objetivo de estabelecer curvas de desenvolvimento motor e trajetdrias de participagdo
para criancas ¢ adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) no Brasil. O PartiCipa Brasil surge
da escassez de pesquisas sobre o desenvolvimento de criangcas com PC em paises de baixa e

média renda, como o Brasil, o que dificulta a formulacdo de politicas publicas que atendam
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adequadamente a realidade local (CHAGAS et al., 2020). Os dados utilizados neste estudo
foram coletados a partir de uma amostra especifica de participantes do PartiCipa Brasil, que
foram avaliados no periodo de mar¢co de 2021 a dezembro de 2023. A coleta de dados do
PartiCipa Brasil foi realizada em diversos centros de pesquisa no Brasil, utilizando uma
metodologia padronizada.

A paralisia cerebral, sendo uma condicdo neuroldgica que afeta o desenvolvimento
motor ¢ a funcionalidade, apresenta uma variedade de manifestacdes que podem variar de
leve a severa. Compreender a evolugdo desses aspectos ao longo do tempo ¢ fundamental para
promover melhorias na qualidade de vida e na inclusdo social de criangas com PC (CHAGAS
et al., 2020).

Para alcancar esse objetivo, o estudo utiliza uma gama diversificada de instrumentos
padronizados, como o Gross Motor Function Measure (GMFM-66), que avalia a atividade
motora grossa em criangas com paralisia cerebral; o Pediatric Evaluation of Disability
Inventory — Computer Adaptive-test (PEDI-CAT), que fornece uma visdo abrangente do
desempenho em habilidades funcionais e das necessidades de cuidados; o Early Activity Scale
for Endurance (EASE), que mede a resisténcia e a capacidade de atividade fisica; e o
Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY), que examina a
participagdo das criancas em diversas atividades diarias e os fatores ambientais que
influenciam essa participagao.

Por meio da aplicagdo desses instrumentos, o estudo busca entender como o
desenvolvimento motor e a participagdo dessas criangas evoluem ao longo do tempo,
considerando diferentes classificagdes funcionais, como as definidas pelo Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). As curvas geradas a partir dos dados coletados
servirdo como um recurso valioso para profissionais de saude e pesquisadores, permitindo
uma avaliagdo mais precisa do desenvolvimento motor das criangas com paralisia cerebral e
facilitando a definicdo de metas terapéuticas mais individualizadas e adequadas as
necessidades de cada crianga (CHAGAS et al., 2020).

Além disso, o PartiCipa Brasil tem contribuido de forma expressiva para a produgao
de conhecimento cientifico, evidenciando seu impacto na area. Com diversos artigos
publicados em periodicos académicos e apresentados em eventos cientificos, além de
dissertacdes e teses em desenvolvimento, o projeto reafirma seu compromisso com a pesquisa
e a aplicacdo pratica na clinica. Essa producdao cientifica ¢ o resultado do trabalho
colaborativo de uma equipe multidisciplinar composta por aproximadamente 40
pesquisadores, incluindo docentes e estudantes de graduacdo e pds-graduagdo de diversas

regides do Brasil. Essa diversidade de formagdo e experiéncia enriquece a pesquisa,
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contribuindo para uma compreensdo mais ampla das necessidades e potencialidades das

criangas com paralisia cerebral no pais.
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CAPITULO 4 OBJETIVOS E HIPOTESES

OBJETIVO GERAL

Identificar os fatores ambientais e pessoais associados a participacao escolar,
considerando as dimensdes de frequéncia e envolvimento, de criangas brasileiras com

paralisia cerebral.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

(1) verificar se os fatores pessoais, como o GMFCS, topografia do comprometimento motor,
FMS (50 metros), forma de comunicagdo e desempenho funcional nos dominios de atividades
de vida diaria, habilidades sociais/cognitivas e responsabilidade estdo associados a
participagao escolar;

(i) investigar a relacdo entre a participagdo escolar e fatores ambientais, incluindo
escolaridade do cuidador, renda familiar, tipo de escola, principal servi¢o de saude utilizado e
os aspectos do ambiente escolar mensurados pela PEM-CY, nos dominios de suporte,
barreiras, ajudas disponiveis, recursos fisicos e apoio geral e;

(ii1) comparar os escores de frequéncia e envolvimento escolar entre subgrupos definidos por
tipo de escola frequentada, principal servigo de saude utilizado, forma de comunicagdo e

topografia do comprometimento motor.

HIPOTESES

Com base na literatura e nos pressupostos do modelo biopsicossocial da

funcionalidade, foram formuladas as seguintes hipoteses:

e Ho.: Nao ha associagdo estatisticamente significativa entre os fatores pessoais e
ambientais analisados e a participacdo escolar (frequéncia e envolvimento) de criangas

com paralisia cerebral.
e H.: Existem associagdes estatisticamente significativas entre ao menos um dos fatores

pessoais e/ou ambientais analisados e a participacdo escolar (frequéncia e/ou

envolvimento) de criangas com paralisia cerebral.
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FATORES ASSOCIADOS A PARTICIPACAO
ESCOLAR DE CRIANCAS BRASILEIRAS COM
PARALISIA CEREBRAL

Estudo submetido na Revista Disability and Rehabilitation



INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ a principal causa de deficiéncia motora infantil e
compreende um conjunto de distirbios permanentes que afetam o desenvolvimento motor e a
postura, gerando limitacdes nas atividades diarias (PASHMDARFARDA et al., 2021;
ROSENBAUM et al., 2006). Essa condi¢do impacta a participacdo diversos contextos da vida
da crianca, incluindo o ambiente escolar, tornando essencial a compreensdo dos fatores que
influenciam sua participagdo nesse espago (AYUPE et al., 2024; KEMP et al., 2022; COSTER
etal., 2012).

A participagdo escolar pode ser analisada sob duas dimensdes principais: frequéncia,
que se refere a regularidade com que a crianca comparece a escola, e envolvimento, que
avalia o nivel de engajamento nas atividades, considerando fatores como atengao, interesse €
iniciativa (IMMS et al., 2015; COSTER et al., 2012). A participagdo neste ambiente ¢
essencial para o desenvolvimento social, cognitivo e pessoal da crianga (FLUSS & LIDZBA,
2020).

A participagdo escolar resulta da interacdo entre fatores individuais, familiares e
ambientais ¢ pode também ser restingida por eles (MACIVER et al., 2019; BRACCIALLI et
al., 2016; PRATT & GAEBLER-SPIRA, 2008; MIHAYLOV et al., 2004). Quando esses
fatores atuam como facilitadores, como um ambiente escolar inclusivo, suporte familiar
adequado e um bom nivel de funcionalidade motora, ha maior oportunidade de aprendizado e
interacao social significativa. Por outro lado, a auséncia de acessibilidade fisica ou atitudinal,
o estresse parental elevado e limitagcdes funcionais significativas podem se configurar como
barreiras, restringindo a inclusdo e a participagdo dessas criancas no ambiente escolar
(AYUPE et al., 2024; KEMP et al., 2022; SCHLEBUSCH et al., 2020, ANDREWS et al.,
2023; LEE et al., 2017; MONBALIU et al., 2017, MUTLU et al., 2017).

Apesar do reconhecimento da importancia da participagao escolar para criangas com
PC, a literatura em paises de baixa e média renda, como o Brasil, ainda ¢ limitada e
concentra-se na frequéncia, negligenciando o envolvimento nas atividades escolares (ANABY
et al.,, 2014; PINTO et al, 2022; SARTON & SMITH, 2018; UNICEF, 2014). Embora a
prevaléncia de deficiéncia nas populagdes em paises de baixa e média renda seja estimada
entre 10% e 16%, o nimero de criancas com deficiéncia identificadas ou matriculadas nas
escolas ¢ consideravelmente inferior, indicando uma notavel disparidade entre a prevaléncia
geral e a matricula escolar (SARTON & SMITH, 2018). No contexto brasileiro, a literatura
tem priorizado abordagens clinicas, centradas em aspectos como acessibilidade, Tecnologia

Assistiva (TA) e desempenho motor, sem abordar de forma abrangente a participacdo escolar
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(PINTO et al., 2022; SANTOS et al., 2018; TAVARES-NETTO et al., 2020). Esse cenario ¢
dificultado por barreiras recorrentes, como a infraestrutura inadequada das escolas e os fatores
ambientais (ALVES et al.,, 2024; CHAGAS et al., 2024; MIHAYLOV et al., 2004; PINTO et
al., 2022; SANTOS et al., 2018; SARTON & SMITH, 2018). Além disso, ha evidéncias de
que criangas com maior comprometimento motor, segundo a classificagio do GMFCS,
apresentam niveis mais baixos de participacdo e autonomia nas atividades escolares
(SANTOS et al., 2018; TAVARES-NETTO et al., 2020). Diante dessa lacuna, este estudo
analisou a associacao entre fatores ambientais e pessoais com a participagdo escolar,

considerando tanto a frequéncia quanto o envolvimento de criancgas brasileiras com PC.

METODOS

Desenho e Aspectos éticos

Este estudo transversal integra o estudo de coorte multicéntrico PartiCipa Brasil, que
tem como objetivo desenvolver curvas longitudinais de funcionalidade de criancas e
adolescentes com PC (CHAGAS et al., 2020). As criangas participantes foram recrutadas
entre marco de 2021 e dezembro de 2023, por meio de servigos de reabilitagdo em satde das
redes publica, filantrdpica e privada, localizados em todas as regides do Brasil, além das redes
sociais do grupo de pesquisa PartiCipa Brasil. O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica
em Pesquisa com seres humanos das institui¢des envolvidas (CAAE: 28540620.6.1001.5133),
e seguiu as recomendagdes do Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology (STROBE). Pais e/ou responsaveis foram convidados a participar, receberam
informagdes detalhadas sobre os procedimentos do estudo e assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.

Participantes

Foram incluidas criangas com diagnostico de paralisia cerebral (PC), com niveis de
GMFCS entre I e V e idade entre 6 ¢ 11 anos. Foram excluidas aquelas com outras condigdes
que pudessem interferir no desenvolvimento motor, com sindromes congénitas ou com dados
incompletos. O tamanho amostral foi estimado por meio do sofiware G*Power 3.1.9.7,
considerando uma correlagdo esperada de 0,5, o que resultou em uma amostra de 100

participantes e poder estatistico (1 — ) de 1,0.
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Instrumentos

Participation and Environment Measure for Children and Youth — PEM-CY (Medida de

Participacido e Ambiente para Criangas e Jovens):

O PEM-CY foi desenvolvido como uma medida que utiliza a percepg¢dao dos
pais/cuidadores para avaliar a participacdo de criangas e jovens com e sem deficiéncia em
atividades nos contextos de casa (10 itens), escola (5 itens) e comunidade (10 itens), assim
como as caracteristicas ambientais pertinentes a cada contexto (12 a 17 itens). A versao
original do instrumento apresentou consisténcia interna de moderada a boa (alfa > 0,59) e
confiabilidade teste-reteste (ICC > 0,58) (COSTER et al., 2012). O instrumento ¢
autoexplicativo; para cada grupo de atividades, o respondente avalia a frequéncia da
participagdo da crianga, o grau de envolvimento e se gostaria de ver algum tipo de mudanca
na participagdo da crianga (COSTER et al.,2011). Diversas caracteristicas relacionadas ao
ambiente fisico, social e atitudinal sdo avaliadas quanto ao seu papel de facilitar ou dificultar
a participagdo da crian¢a. Cada dominio possui um escore independente; quanto maior o
valor, maior o nivel de participagdo ou a presenga da caracteristica ambiental avaliada.

(COSTER et al., 2012; AYUPE et al., 2024; ABU-DAHAB et al., 2021).

Gross Motor Function Classification System - GMFCS (Sistema de Classificacdo da

Fun¢ao Motora Grossa):

A mobilidade dos participantes foi classificada considerando os niveis do GMFCS, os
quais variam em cinco niveis (I a V), variando da maior independéncia a dependéncia total

para mobilidade (PALISANO et al., 1997; MORRIS et al., 2004).
Assessment of Functional Mobility - FMS (Escala de Mobilidade Funcional):

A mobilidade funcional foi avaliada por meio da Escala de Mobilidade funcional, a
qual considera trés distancias: 5, 50 e 500 metros, com escores de 1 (menos independente) a 6
(mais independente). Neste estudo, foi utilizada a distancia de 50 metros, representando a

mobilidade no ambiente escolar (GRAHAM et al., 2004; HARVEY et al., 2010).

Funcionalidade e Incapacidade (Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Computer

Adaptive test PEDI-CAT):

O desempenho em atividades foi avaliado por meio do instrumento PEDI-CAT, o qual

mensura o desempenho funcional em quatro dominios: atividades diarias, mobilidade,
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social-cognitivo e responsabilidade. Para este estudo foram utilizados os escores continuos
dos dominios Atividades Diarias (AD), Social-Cognitivo (SC) e Responsabilidade (RES)
(HALEY et al., 2011; MORAES et al., 2023; SHORE et al., 2017). A versao brasileira foi

traduzida e adaptada por Mancini e colaboradores (2016).

Formulario de Fatores Contextuais

Os fatores contextuais foram analisados por meio deste instrumento elaborado pelos
pesquisadores do estudo PartiCipa Brasil, com base na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF). Esse instrumento incluiu varidveis pessoais,
como a forma de comunicagdo da crianca (verbal, gestual ou alternativa) e a topografia do
comprometimento motor (unilateral ou bilateral), além de varidveis ambientais, como
escolaridade do cuidador, renda familiar, tipo de escola e forma de acesso aos servigos de
saude. Também foram abordados dados socioeconomicos, incluindo o acesso ao Beneficio de
Prestagdao Continuada (BPC), bem como informacdes relacionadas a intervencdes médicas,

uso de tecnologias assistivas, acesso a servigos de transporte, satide e educagao.

Procedimentos

Pais ou responsaveis que concordaram em participar preencheram o formulario de
fatores contextuais. O questionario da PEM-CY Brasil foi utilizado para avaliar a participacao
e os fatores ambientais de todos os participantes. A versdao original do PEM-CY ¢
autoadministrada; no entanto, os dados do presente estudo foram coletados por meio de trés
formatos diferentes de aplicacdo, considerando a realidade brasileira, em que cuidadores
podem apresentar dificuldades de leitura e interpretagdo. A escolha do formato de aplicacao
considerou a preferéncia e o nivel de compreensdao dos respondentes, sendo adotadas trés
modalidades: preenchimento auténomo do PEM-CY, preenchimento com auxilio e entrevista
conduzida pelo avaliador, que realizava as perguntas e registrava as respostas. Essa
abordagem também foi empregada na coleta dos dados referentes & mobilidade segundo o
GMFCS, a mobilidade no ambiente escolar (FMS — 50m) e ao desempenho funcional nos
dominios Atividades Didrias (AD), Social-Cognitivo (SC) e Responsabilidade (RES) do

PEDI-CAT e dos Fatores ambientais e pessoais do Formulario de Fatores Contextuais.

Variaveis analisadas

A variavel dependente primaria foi a participacao escolar, mensurada por meio do
instrumento PEM-CY, operacionalizada nas dimensdes frequéncia (escala de 8 pontos, de

"nunca" a "diariamente") e envolvimento (escala de 5 pontos, de "minimo" a "maximo").
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Assim, o estudo apresenta duas variaveis de desfecho: envolvimento em atividades escolares e

frequéncia em atividades escolares.

As variaveis independentes foram organizadas em duas categorias, conforme a
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satude (CIF): fatores pessoais e
ambientais. Os fatores pessoais incluiram: GMFCS (niveis I a V), mobilidade no ambiente
escolar (FMS - distancia de 50 metros; niveis 1 a 6), forma de comunicagdo (verbal, gestual
ou alternativa), topografia do comprometimento motor (unilateral ou bilateral) e desempenho
o dominios: Atividades de vida didria (AD), Social/Cognitivo (SC) e Responsabilidade (RES)
do PEDI-CAT.

Os fatores ambientais foram avaliados por meio dos dominios do PEM-CY
relacionados a suporte, barreiras, ajudas disponiveis, recursos fisicos e apoio geral, os quais
representam elementos do ambiente que podem atuar como facilitadores ou barreiras a

participagdo escolar das criangas.

Além disso, foram considerados como fatores ambientais os fatores socioeconomicos,
extraidos do Formulario de Fatores Contextuais, incluiram escolaridade do cuidador (Ensino
Fundamental, Médio ou Superior), tipo de escola frequentada (privada, publica regular ou
especial), renda familiar (até 1 salario minimo, 1, 1 salarios minimos até 2 salarios minimos e

>2 saldrios minimos) e tipo de servigo de saude utilizado (SUS, plano de saude ou particular).

Analise dos dados

A andlise estatistica foi realizada utilizando o software R (versdo 4.3.3). Inicialmente,
as variaveis foram descritas por meio de estatisticas descritivas: varidveis categdricas foram
expressas em frequéncias absolutas (n) e percentuais (%). A normalidade dos dados foi
verificada pelo teste de Shapiro-Wilk, que indicou distribuigdo nao normal para as varidveis de
participagdo escolar (frequéncia e envolvimento), bem como para os fatores pessoais e
ambientais (p < 0,05). Para analises envolvendo compara¢des multiplas, foram empregados
procedimentos de ajuste do nivel de significancia para controlar o erro Tipo I. O impacto do

tamanho da amostra no valor de p também foi considerado (SULLIVAN & FEINN, 2012).

Para investigar a associagdao entre os escores de participagdo escolar (frequéncia e
envolvimento) e varidveis independentes de natureza numérica ou ordinal, foi utilizado o
coeficiente de correlagdo de Spearman (p). Entre os fatores pessoais, foram incluidos: nivel de
funcdo motora grossa (GMFCS), mobilidade funcional no ambiente escolar (FMS — 50

metros), ¢ os dominios do PEDI-CAT referentes a Atividades de Vida Didria (AD),
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Habilidades Sociais/Cognitivas (SC) e Responsabilidade (RES). Ja entre os fatores
ambientais, foram analisadas as pontua¢des dos dominios do PEM-CY, além da escolaridade
do cuidador e da renda familiar. A magnitude do coeficiente p foi classificada como irrisoria
(p < 0,30), fraca (p > 0,30), moderada (p > 0,50), alta (p > 0,70) ou muito alta (p > 0,90)
(Hinkle et al.,2003) (Hinkle; Wiersma; Jurs, 2003).

Para comparar os escores de participagdo escolar entre subgrupos definidos por
variaveis categoricas, foram utilizados testes ndo paramétricos. A variavel topografia do
comprometimento motor (unilateral e bilateral), por apresentar duas categorias, foi analisada
por meio do teste de Mann-Whitney, com o tamanho do efeito estimado pelo coeficiente 7,
classificado como pequeno (r > 0,10), médio (r > 0,30) ou grande (r > 0,50), conforme Fritz et

al. (2012) e Cohen (1988).

Para variaveis com trés categorias: tipo de escola frequentada (privada, publica
regular, publica especial), tipo de servico de satude utilizado (SUS, privado, convénio) e forma
de comunicagdo da crianga (verbal, gestual, alternativa), aplicou-se o teste de Kruskal-Wallis.
Nos casos em que o resultado foi estatisticamente significativo (p < 0,05), procedeu-se a
analise post-hoc com correcdo de Dunn-Bonferroni, adotando-se um nivel de significancia
ajustado. O tamanho do efeito para o Kruskal-Wallis foi estimado pelo eta-quadrado baseado
na estatistica H (n?*[H]), interpretado como pequeno (n? > 0,01), médio (n* > 0,06) ou grande
(m? > 0,14), segundo Tomczak e Tomczak (2014) e Field (2013).

As varidveis quantitativas foram mantidas como continuas nas analises de correlagao.
Nenhuma dessas varidveis foi categorizada, a fim de preservar a variabilidade dos dados e

evitar perda de informacao.

RESULTADOS

A amostra do estudo foi composta por 101 criangas com PC, com idades entre
6 ¢ 11 anos (média de 8,3 anos, DP + 1,64). A maioria dos participantes era do sexo
masculino (65,4%, n=66) e frequentava escolas publicas regulares (73,3%, n=74). Em relagdo
ao nivel de funcionalidade motora, 39,6% (n=40) das criangas estavam classificadas no nivel
II, enquanto 25,7% (n=26) apresentaram nivel V. A caracterizacdo da amostra pode ser

observada na Figura 1.
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Figura 1 - Caracteristicas dos participantes (n = 101).
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A maioria das varidveis analisadas, pela correlagdo de Spearman, apresentou

associacoes estatisticamente significativas com a frequéncia e o envolvimento na participagao,

embora com magnitudes classificadas como irrisorias ou fracas.

Entre os fatores pessoais, a mobilidade avaliada pelo GMFCS, correlacionou-se

negativamente com a frequéncia escolar (p = 0,043), enquanto os dominios do PEDI-CAT

relacionados a atividades de vida diaria (p = 0,021), responsabilidade (p = 0,047) e

habilidades sociais/cognitivas (p = 0,005) apresentaram correlagdes positivas com a

frequéncia. Para o envolvimento escolar, foram observadas correlagdes positivas com

responsabilidade (p < 0,001), habilidades sociais/cognitivas (p < 0,001) e atividades de vida

diaria (p = 0,002) do PEDI-CAT, com magnitudes levemente superiores as observadas na

frequéncia. A mobilidade funcional no ambiente escolar avaliada pelo FMS (50m) ndo
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apresentou correlacdes estatisticamente significativas com nenhum dos dominios (Tabela 1).

Tabela 1- Correlagdo entre as Variaveis pessoais ¢ os dominios de frequéncia e envolvimento da PEM-CY (p <

0,05).
Variavel Frequéncia (p) Valor-p Envolvimento (p Valor-p
GMFCS' - 0,202 0,043* -0,085 0,395
FMS (50m) 0,192 0,054 0,065 0,519
PEDI CAT — AD? 0,230 0,021* 0,304 0,002*
PEDI CAT - RES? 0,198 0,047* 0,350 <0,001*
PEDI CAT - SC* 0,279 0,005* 0,444 <0,001*

IGMFCS = Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa; 2PEDI CAT - AD = atividades de vida
diaria;*PEDI CAT - RES = responsabilidade social; ‘PEDI CAT - SC = social cognitivo; p = Coeficiente de

Correlacdo de Spearman.

* Diferenca estatisticamente significativa segundo o teste Correlagdo de Spearman.

No que se refere aos fatores ambientais, a frequéncia escolar apresentou correlagdes

positivas com suporte (p = 0,01), ajudas disponiveis (p = 0,015) e apoio geral do ambiente (p

= 0,021), e correlagdes negativas com barreiras ambientais (p = 0,009) e escolaridade do

cuidador (p = 0,003). O envolvimento também mostrou correlagdes positivas com suporte (p

< 0,001), ajudas (p = 0,001), recursos (p = 0,002) e apoio geral (p < 0,001), além de

correlagdo negativa com barreiras (p < 0,001). A renda familiar ndo apresentou associa¢ao

significativa com nenhum dos dominios da participagao.

Tabela 2 -Correlagdo entre as Variaveis ambientais e os dominios de frequéncia e envolvimento da PEM-CY (p

<0,05).
Variavel Frequéncia (p) Valor-p Envolvimento (p) Valor-p
Suporte escolar 0,256 0,01%* 0,392 <0,001%*
Barreiras escolares -0,258 0,009* 0,391 <0,001%*
Ajudas no ambiente 0,242 0,015%* 0,321 0,001*
Recursos no ambiente 0,131 0,191 0,307 0,002*
Apoio Ambiente 0,229 0,021%* 0,371 <0,001%*
Renda familiar 0,012 0,902 -0,063 0,528
Escolaridade Resp. -0,291 0,003* -0,049 0,628

p = Coeficiente de Correlagdo de Spearman.

* Diferenga estatisticamente significativa segundo o teste Correlagdo de Spearman.
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A Tabela 3 apresenta as andlises entre subgrupos que indicaram diferenca
estatisticamente significativa na frequéncia escolar entre criangcas com comprometimento
motor unilateral (p = 0,027), com efeito classificado como fraco. Por outro lado, ndo foram
identificadas diferencas significativas nos escores de frequéncia segundo a forma de

comunicagdo, o tipo de servigo de saude utilizado ou o tipo de escola frequentada.

Em relagdo ao envolvimento escolar, foram identificadas diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos segundo a forma de comunicacio (p = 0,002), com efeito de
tamanho pequeno, e o tipo de escola frequentada (p = 0,019), com magnitude moderada. Nao
foram observadas diferencas significativas nos escores de envolvimento escolar segundo a

topografia do comprometimento motor ou o tipo de servigo de satude utilizado (Tabela 3).

Tabela 3 - Diferenga entre subgrupos e os dominios frequéncia e envolvimento da PEM-CY.

Frequéncia Envolvimento

Variavel ES (p)! ES (p)!
Topografia -0,22 (0,027) * -0,02 (0,783)
Forma de comunicagio -0,0003 (0,373) 0,10 (0,002)**
Tipo de servigo de saude -0,01 (0,644) -0,01 (0,748)
Tipo de escola frequentada -0,01 (0,718) 0,06 (0,019)**

'Effect Size (p) indica a magnitude do tamanho do efeito € o respectivo valor de p. *Diferenga estatisticamente
significativa segundo o teste U de Mann-Whitney; **Diferenca estatisticamente significativa segundo o teste
Kruskal Wallis.

DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi investigar a associacao entre fatores ambientais e pessoais
e a participagdo escolar, considerando tanto a frequéncia quanto o envolvimento de criancas
brasileiras com paralisia cerebral, utilizando a PEM-CY. Os achados revelaram associagdes
estatisticamente significativas em alguns casos; no entanto, a for¢a dessas associagdes variou
de fraca a moderada. Esses resultados sugerem que os fatores analisados explicam apenas
parte da variabilidade na participagdo escolar. Portanto, os achados devem ser interpretados
com cautela, considerando a complexidade do constructo de participagdo e a possivel

influéncia de variaveis nao controladas (MACIVER et al.,2022).

Esses resultados podem estar relacionados a limitagdes metodologicas, especialmente
a heterogeneidade da amostra, composta por criancas com diferentes niveis GMFCS, distintas
formas de comunicacao e instituicao escolar. Além disso, embora o estudo tenha incluido 101

47



participantes, nimero proximo ao estimado no calculo amostral, com poder estatistico (1 — )
de 1,0, a combinagdo entre o delineamento transversal ¢ o tamanho amostral ainda
relativamente reduzido limitou a detec¢ao de associagdes mais robustas. Ademais, a utilizagao
da perspectiva de pais ou cuidadores, embora amplamente empregada na literatura, pode
introduzir variabilidade nas avalia¢des de participagdo escolar (SANTOS et al., 2018; PINTO
et al, 2022; TAYLOR, 2017).

Em consonancia com estudos anteriores, observou-se que niveis mais elevados de
comprometimento motor se associam a menores niveis de frequéncia escolar, embora de
forma fraca (FARO et al., 2020; SANTOS et al., 2018; FURTADO et al., 2015; ORLIN et al.,
2010; TAVARES-NETTO et al., 2020). Essa tendéncia ja foi descrita como reflexo das
limitagcdes impostas pelas dificuldades motoras severas sobre a mobilidade e o engajamento
em contextos escolares (LEE et al., 2017; PARK & KIM, 2015; SCHENKER et al., 2005;
FURTADO et al., 2015). Por outro lado, divergéncias como as observadas por Akter (2024),
que encontrou correlacdo positiva entre fungcdo motora e frequéncia escolar, ilustram a

complexidade dessa relagdo e reforcam a influéncia de fatores contextuais e individuais.

Entre os fatores pessoais, a comunicagdo verbal destacou-se como um elemento
facilitador do envolvimento escolar, de acordo com a tendéncia identificada na literatura
(VAILLANT et al., 2024; MICHELETTI et al., 2024; BURGESS et al., 2023; COLEMAN et
al., 2015). Criangas que se comunicam verbalmente demonstraram maior participacdo em
atividades escolares, enquanto aquelas com comunicagcdo por gestos ou comunicagao
alternativa foram associadas a menor engajamento. Em relagdo aos fatores socioecondmicos,
a escolaridade do cuidador apresentou correlagdo fraca e negativa com a frequéncia escolar,
em contraste com estudos que tradicionalmente associam baixa escolaridade parental & menor
participacdo (ARAKELYAN et al., 2019). Essa divergéncia sugere que aspectos como a
coesdo familiar e a dindmica de apoio podem exercer influéncia mais relevante do que o nivel

educacional isoladamente (KEMP et al., 2022).

Ademais, observou-se que criangas matriculadas em escolas privadas apresentaram
maior envolvimento escolar. Esse achado pode estar relacionado a maior qualidade dos
suportes educacionais e a valorizagao de praticas inclusivas, conforme relatado por Moraes e
Belluzzo (2014) e Alvarenga e colaboradores (2021). A literatura também indica que a
efetividade do suporte depende mais da sua adequagdo e integracdo ao cotidiano escolar do

que da quantidade de assisténcia oferecida (SCHENKER et al., 2005).
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No que se refere ao ambiente escolar, particularmente aos elementos que atuam como
facilitadores ou barreiras a participagdo, os resultados deste estudo indicam que niveis mais
elevados de suporte, ajudas disponiveis e apoio geral do ambiente escolar estiveram
positivamente associados a frequéncia e ao envolvimento escolar de criangas com paralisia
cerebral. Tais achados sugerem que contextos escolares mais inclusivos e responsivos tendem
a favorecer o engajamento dessas criangas nas atividades escolares. Por outro lado, as
barreiras ambientais apresentaram associagdes negativas com ambos os dominios da
participagdo, evidenciando que obstaculos de natureza fisica, social ou atitudinal podem
comprometer o acesso, a permanéncia e a participagdo significativa no ambiente escolar.
Adicionalmente, observou-se associagdo negativa entre a escolaridade do cuidador e a
frequéncia escolar, um resultado que requer investigaciao adicional, considerando possiveis

especificidades contextuais da amostra analisada.

Nessa perspectiva, o ambiente pode atuar como facilitador ou restritor da participagao
ao disponibilizar (ou ndo) espagos estruturados, relagdes sociais, atividades e oportunidades
que influenciam diretamente as escolhas, comportamentos e percepgdes dos individuos. Tais
fatores, contudo, ndo operam de forma isolada na determinacao dos niveis de participagao.
Por isso, as pesquisas na area devem considerar as contribui¢des simultineas e
interdependentes entre fatores pessoais e ambientais. Esses elementos interagem entre si,
podendo exercer influéncias distintas sobre diferentes dimensdes da participagdo, o que
reforca a importdncia de sua analise conjunta (MACIVER et al.,2020; 2022; IMMS et
al.,2016).

Outro aspecto relevante foi a topografia do comprometimento motor. Criangas com
paralisia cerebral unilateral apresentaram maior frequéncia escolar do que aquelas com
comprometimento bilateral, convergindo com estudos que indicam maior desempenho
funcional e menores déficits cognitivos entre criangas com envolvimento unilateral (MUTLU
et al., 2017; MORRIS et al., 2006; PUEYO et al., 2009; BINGOL et al., 2024). Ainda, fatores
como o local de residéncia podem representar barreiras adicionais ao acesso e a frequéncia

escolar em casos de comprometimento motor mais severo (HAMMAL et al., 2004).

Ainda destaca-se que habilidades sociais e cognitivas mais desenvolvidas favorecem o
envolvimento escolar de criangas com paralisia cerebral, conforme observado neste estudo
pela correlagdo entre os escores do dominio Social/Cognitivo do PEDI-CAT e o envolvimento
nas atividades escolares. Esses achados sdo consistentes com estudos que ressaltam a

importancia das fungdes executivas e da cognicao social para o comportamento adaptativo ¢ a
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participagdo escolar (HALEY et al., 2011; STADSKLEIV, 2020; GALANT et al., 2024). A
limitacdo de oportunidades de participagdo pode comprometer o desenvolvimento social,
emocional e cognitivo, enquanto a localizagdo e extensao da lesdo cerebral influenciam tanto
a cogni¢do quanto a mobilidade, o que contribui para a compreensao da associacdo negativa
identificada entre maior comprometimento motor e menor frequéncia escolar (GALANT et
al., 2024; STADSKLEIV, 2020). Esses achados reforcam a natureza multifatorial da

participagdo de criancas com paralisia cerebral.

Diante desses achados, recomenda-se que estudos futuros considerem amostras mais
homogéneas em relacdo ao nivel de funcionalidade motora e que integrem avaliacdes
longitudinais e multissetoriais para aprofundar a compreensdo dos fatores que modulam a

participagdo escolar de criangas com paralisia cerebral.

LIMITACOES DO ESTUDO

O presente estudo possui algumas limitagdes quanto ao tamanho amostral
relativamente reduzido, a utilizacdo de relatos de pais/cuidadores, sujeitos a viés de
percep¢ao, e a natureza transversal do estudo, que impede inferéncias causais. Além disso,
embora multicéntrica, a amostra pode ndo refletir todas as especificidades regionais
brasileiras. Estudos futuros com delineamentos longitudinais e amostras mais homogéneas sao

recomendados.

CONCLUSAO

Em suma, este estudo evidenciou que a participacdo escolar de criangas brasileiras
com paralisia cerebral ¢ influenciada por fatores ambientais, pessoais e funcionais. A presenca
de suporte escolar, menores barreiras ambientais, habilidades sociais e cognitivas mais
desenvolvidas, comunicagdo verbal, menor comprometimento motor ¢ matricula em escolas
privadas foram associados a melhores niveis de frequéncia e envolvimento escolar. Os
resultados reforcam a importancia de estratégias que favorecam a acessibilidade e a inclusao

de criancas com PC no ambiente escolar.
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CAPITULO 6
IMPACTOS NA SOCIEDADE

Avaliacao da Qualidade da dissertacao quanto a abrangéncia, aplicabilidade, complexidade e
inovacao

Abrangéncia: alta

Este estudo foi realizado no dmbito de um projeto multicéntrico nacional, o PartiCipa
Brasil, com coletas realizadas em todas as regides do pais. Essa abrangéncia permite uma
maior generalizacdo dos achados para a populacdo de criancas com paralisia cerebral no

Brasil.

Aplicabilidade: alta

Os instrumentos empregados na pesquisa sdo validados para a populagdo brasileira e
amplamente utilizados na préatica clinica e cientifica na area da reabilitacdo de criangas com

paralisia cerebral, o que garante a robustez dos resultados e sua aplicabilidade pratica.
Complexidade: alta

A pesquisa envolveu a coleta e andlise de dados por meio de diversos instrumentos
padronizados e de métodos estatisticos adequados, demandando conhecimentos especificos
sobre a condi¢dao clinica, os instrumentos de avaliacdo funcional e técnicas de analise
quantitativa. O desenvolvimento do estudo contou com a colaboracdo de equipe

multidisciplinar, caracterizando sua complexidade.
Inovacio: alta
Este estudo analisou, de forma integrada, a participagdo escolar de criangas com

paralisia cerebral considerando fatores ambientais e pessoais, contribuindo para a amplia¢ao

do conhecimento sobre o tema no contexto brasileiro.
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APENDICE

Programa de Pos-Graduagio
em Ciéncias da Reabilitacio

PARTICIPAGAO ESCOLAR

de criangas brasileiras com Paralisia Cerebral

Sobre o0 estudo

Este estudo investigou quais fatores ambientais e pessoais estdo associados a
participagdo escolar, considerando as dimensdes de frequéncia e envolvimento,
de criangas brasileiras com Paralisia Cerebral (PC).

METODOS

.

' Participaram do estudo 101 criangas com PC, com idades entre 6 e 11 anos.

A Medida de Participagdo e Ambiente para Criangas e Jovens (PEM-CY) avaliou
a participagdo escolar (frequéncia e envolvimento) das criangas com PC e

aspectos do ambiente escolar.
!(%\FATORES PESSOAIS ANALISADOS
s

A Nivel de mobilidade: quanto apoio a criana precisa para se mover.
Lado do corpo afetado: se o comprometimento motor & de um lado s6 ou dos dois (topografia).
X Forma de locomogio na escola: como a crianca se move em distancias curtas.
& Como se comunica: se fala, usa gestos ou comunicagio alternativa.
x Habilidades didrias: como se sai em tarefas comao se vestir, comer, brincar e se relacionar.

FATORES AMBIENTAIS ANALISADOS

R Apoio da escola: se a escola ajuda e incentiva a participagdo da crianga.

A Ajudas is: presenca de recurso: e suporte.

R Barreiras: dificuldades no ambiente escolar que atrapalham a participagao.
R Recursos: acessibilidade, condicSes do prédio e materiais disponiveis.
&
R

Apoio: em gue medida o ambiente escolar favorece a inclusdo e a autonomia da crianga.
Aspectos soci i idade do vel, renda familiar, tipo de servigo de saide
utilizado e o tipo de escola frequentada.

PRINCIPAIS ACHADOS

FREQUENCIA ENVOLVIMENTO
NIVEL DE MOBILIDADE | 1B |DADES DIARIAS
BILIDADES D
R ST SUPORTE, AJUDAS,
BARREI POI
SUPORTE, AJUDAS, REC'“; RAS; :MO ©
BARREIRAS, APOIO RECOHIREMECY)
(PEM-CY)
FORMA DE
ESCOLARIDADE DO COMUNICAGAO
CUIDADOR E
TIPO DE ESCOLA
TOPOGRAFIA FREQUENTADA

IMPLICACOES PRATICAS



59

ANEXOS

Taylor & Francis

Taylor & Francis Group

Dear ANA TEIXEIRA,

Thank you for your submission.

Submission ID 257501483

FACTORS ASSOCIATED WITH SCHOOL PARTICIPATION OF BRAZILIAN

Manuscript Title CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY

Journal Disability and Rehabilitation

If you made the submission, you can check its progress and make any requested revisions on the_Author
Partal

Thank you for submitting your work to our journal.
If you have any queries, please get in touch with IDRE-peerreview@journals.tandf.co.uk.

Kind Regards,
Disability and Rehabilitation Editorial Office



UNB - FACULDADE DE
CEILANDIA DA UNIVERSIDADE W
DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Curvas de Atividade e Trajetorias de Participago para Griangas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral - PARTICIPA BRASIL

Pesquisador: Kennea Martins Almeida Ayupe

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 28540620.6.2005.8093

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ceilandia - FUNDACAD UNIVERSIDADE DE BRASILIA
Patrocinador Principal: Financiamento Froprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 4.525.062

Apresentacao do Projeto:

RESUMO: "A PC & definida como um grupo de disturbios do desemvolvimente do movimento @ da postura
devido a uma lesdo nao progressiva no cérebro imaturo. A lesio pode ocorrer no periodo pré-natal
(e.g.infecgdes uterinas, disturbics do metabolismo materno), perinatal (e.g., hipoxia, parto prolongado,
prematuroou pos-maduro) € pos-natal (e.g., acidente vascular cerebral, convuls&o, intoxicagao). As
incapacidades secundarias englobam deficiéncias nas fungdes mentais, sensoriais e
neuromusculoesqueléticas, limitagdes de mobilidade e auto-cuidado, alem de restrigbes na paricipagio
social. Em 2002 um grupo de pesguisadores da CanChild, coordenado pelo Dr. Peter Rosenbaum,
crigram curvas do desemolvimento da mobilidade de criangas com PG, com base em avaliaghes
longitudinais de & anos de um grupo de 657criancas canadenses, de acordo com oS 5 niveis do Sistema de
Classificagio da Funcio Motora Grossa(Gross Motor Function Classification System - GMFGS). Essas
curvas ajudam os profissionais de saude eos pais a entenderem a evolugio natural das criangas com PG,
de acordo com seu nivel de GMFGS e idade, bem como prever seu potencial de aguisigao mobilidade e
independéncia na locomocao. Embora essas curvas sejam amplamente utiizadas para onentar a tomada de
decis&o clinica no Brasil, elas foram construidas com base na funcicnalidade de criangas com PC, entre 1 e
13 anos de idade acompanhadas por 19 servigos de reabilitag&o em Ontario, Canada. Pouco se sabe sobre
a evolugdo da capacidade e do desempenho de criangas e adolescentes com PC em paises em

desenvolvimento. No Brasil a maioria das criangas com PC pertence a familias de baixo

Enderego: LUMNB - Prédio da Linkdade de Ensing & Docénda (LUED), Centro Metropolitans, cony. A, lote 01, Sala ATOTE6

Bairro: CEILANDLA SUL (CEILAMDIA]) CEP: 72 220-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone:  [51)3107-8434 E-mail: cepicedgmal.com

PBagina 0 da 06

60



CERTIFICADO DE EXTENSAQ Universidade de Brasilia

Decanato de Extensdo
Secretaria de Administragio Académica

Certificamos que, ANA PRISCILA DA SILVA TEIXEIRA, CPF 037.259.001-24, participou
do projeto de extensio ACOMPANHAMENTO E PLANEJAMENTO TERAPEUTICO DA
CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL: CUIDAR DE PC, promovido pelo(a) CAMPUS
UNB CEILANDIA: FACULDADE DE CIENCIAS E TECNOLOGIAS EM SAUDE, na fungéo de
COLABORADOR(A), com 150 hora(s) de atividades desenvolvidas. A atividade foi
realizada no periodo de 1 de Marco de 2023 a 31 de Dezembro de 2023.

Brasilia, 27 de Abril de 2025

JANAINA SOARES DE OLIVEIRA ALVES

Decana de Extenséao
Cddigo de verificagao: 8de8b9876e
Numero do Documento: 2392310
Para verificar a autenticidade deste documento acesse https://sig.unb.br/sigaa’/documentos/ e utilize o link Exiensao >> Certificado de

Participante como Membro da Equipe de Acdo de Extensdo, informando o nimero do documento, data de emissao do documento e o cédigo
de verificagdo.

CERTIFICADO DE EXTENSAO Universidade de Brasilia
Decanato de Extensdo
Secretaria de Administragdo Académica

Certificamos que, ANA PRISCILA DA SILVA TEIXEIRA, CPF 037.259.001-24, participou
do projeto de extensdao ACOMPANHAMENTO E PLANEJAMENTO TERAPEUTICO DA
CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL: CUIDAR DE PC, promovido pelo(a) CAMPUS
UNB CEILANDIA: FACULDADE DE CIENCIAS E TECNOLOGIAS EM SAUDE, na fungao de
COLABORADOR(A), com 180 hora(s) de atividades desenvolvidas. A atividade foi
realizada no periodo de 17 de Janeiro de 2022 a 31 de Dezembro de 2022.

Brasilia, 27 de Abril de 2025

JANAINA SOARES DE OLIVEIRA ALVES
Decana de Extenséao
Codigo de verificagao: 8fee636888
Numero do Documento: 2392312

Para verificar a autenticidade deste documento acesse https://sig.unb.br/sigaa/documentos/ e utilize o link Extensao >> Certificado de
Participante como Membro da Equipe de Agdo de Extensdo, informando o nimero do documento, data de emissao do documento e o cédigo
de verificacdo.




I CONGRESS0 INTERNACIOMAL
DE PARALISIA CEREBRAL

CERTIFICADO

Certificamos que

Ana Priscila da 5. Teixeira, Aline Martins de Toledo, Kénnea Almeida Ayupe, Egmar Longo,
Madine Oliveira Cabral, Amanda Larissa Oliveira Lima

Participaram do Il Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, promovido pelo Instituto Mossa
Casa e realizado de 29 de abril a 01 de maio de 2023 em Campinas - SP, apresentando O
TRABALHO "PREDITORES DA PARTICIPACAO ESCOLAR DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM PARALISIA CEREBRAL: RESULTADOS PRELIMINARES".

Campinas, 01 de maio de 2023,

J}Mu_ wo. (3 b Fraencind
MARISA COTTA MANCINI

Coordanesor Comissoo Cientilica

MARINA JUNGUEIRA AIRDLD BEATRIZ DOS SANTOS VIEIRA

Colundodoro do Instituto »

“ofundodarg dginstituto Nosso Casa

Realizacdo

F—-\
INTERMNATIONAL CONCRESS
OM CHILDREN WITH COMPLEX
HEALTH DISORDERS

\ HOSPTAL DA CRIANCA DE BRASILIA

HOSMTAL SANT 308 M DE DEL BARCELOMA

CERTIFICADO

Thamiris da Silva dos Santos

apresentou o trabalho Family-centered care approach in the rehabilitation of
children with cerebral palsy: experience report na modalidade de Pdster Eletronico
no Congresso Internacional da Crianca com Condicdes Complexas de Saide
promovido pelo Hospital da Crianga de Brasilia e Hospital Sant Joan de Déu Barcelona,
no periodo de 24 a 28 de abril de 2023.

Coautores: Sthefany da Silva Souza, Ana Priscila da Silva Teixeira, Nayara Cristina de
Jesus Silva, Rafaela Franca de Sousa, Kénnea Martins Ayupe, Aline Martins de Toledo

r,

i

I CRGANIZADORES:

=

‘ v pis e ?—?JEn“DM ﬁcB

Valdenize Tiziani Antoni Arnas Borcalorg - Hosgitol
Presidente do Congresso Vice-Presidente do Congresso




e
INTERNATIOMAL CONCRESS

( ‘ OMN CHILDREN WITH COMPLEX

. HEALTH DISORDERS

\J

HOSPITAL DA CRIANGA DE BRASILIA
HOSPTAL SANT J0AN DE DEU BARCELONA

CERTIFICADO

Ranny Keatlyn de Oliveira

apresentou o trabalho Relationship between levels of participation and desire for
change in primary caregivers of children with Cerebral Palsy na modalidade de
Comunicacio Oral no Congresso Internacional da Crianca com Condicdes
Complexas de Saide promovido pelo Hospital da Crianca de Brasilia e Hospital Sant
Joan de Déu Barcelona, no periodo de 24 a 28 de abril de 2023.

Coautores: Nadine Oliveira Cabral, Ana Priscila da Silva Teixeira, Tais Petrucci
Boechat, Julia Aratjo Goulart, Egmar Longo, Aline Martins de Toledo

ORGANIZADORES:

[ = s, HCB

Boreoiona - Hosgilol

Valdenize Tiziani Antoni Arias

Presidente do Congresso Vice-Presidente do Congresso

CERTIFICADO XVII FORUM

Nacional de Pesquisa e Pés-
graduacao em Fisioterapia

Certificamos que Aline Martins de Toledo apresentou o trabalho
intitulado: "PARTICIPA BRASIL - RELACAO ENTRE NIVEIS DE
PARTICIPACAQ E FUNCAO MOTORA GROSSA EM CRIANCAS COM
PARALISIA CEREBRAL: RESULTADOS PRELIMINARES" coma autor
principal na modalidade oral, durante o XVl Férum Nacional de
Pesquisa e Pés-Graduacao em Fisioterapia da Associacao
Brasileira de Pesquisa e Pés-graduacgio em Fisioterapia que
aconteceu nos dias 16,17 e 18 de novembro de 2022, na
modalidade presencial, na Universidade Federal de Santa

Catarina, Campus Floriandpolis.

Floriandpalis - SC, 18 de novembro de 2022.

o= o donlins

LIVIA ARCENCID DO AMARAL ROSIMEIRE SIMPRINI PADULA
PRESIDENTE 00 XKVI| FORUM DA ABRAPG- PRESIDENTE DA ABRAPG-FT;

FT, PROGRAMA DE POS-GRADUAGAD EM PROGAAMA DE MESTRADO E DOUTORADD
CIENCIAS DA REABILITAGAD - UFSC EM FISIOTERAPIA DA UNICID




64

XVIl FORUM

HACIONAL DE PESQUISA E POS-GRADUA EM
FISIOTERAPIA DA BRASI
PESOUISAE PO umnmmm

PARTICIPA BRASIL - RELACAO ENTRE NiVEIS DE
PARTICIPACAO E FUNCAO MOTORA GROSSA EM CRIANCAS
COM PARALISIA CEREBRAL: RESULTADOS PRELIMINARES

Aline Martins de Toledo; Nadine Oliveira Cabral; Ana Priscila da Silva Teixeira;
Amanda Larissa Oliveira Lima; Egmar Longo; Paula Silva de Carvalho Chagas; Kennea
Martins Ayupe

Introduciio: A funcio motora grossa de criangas com Paralisia Cerebral (PC) pode ser
classificada de acordo com o Sistema de Classificacio Motora Grossa (GMFCS),
vartando do nivel I (criangas andam sem limitagdes), ao V (limitaches graves e
necessidade de assisténcia). Criancas com niveis GMFCS mais elevados apresentam
maiores limitagdes e, portanto, espera-se menor participacio em atividades diarias. Este
estudo tem por objetivo descrever a participagio de criangcas com PC em diferentes
ambientes e investigar a relacio entre sua participacio e o nivel GMFCS. Métodos:
Estudo transversal, prospectivo e multicéntrico, no qual foram incluidas criangas de 5 a
12 anos com diagnostico de PC, de todos os niveis GMFCS. Os niveis de participagio,
que incluem frequéncia e envolvimento nas atividades nos ambientes ‘casa’, ‘escola’ e
‘comunidade’ foram avaliados pelo instrumento Participation and Enviroment Measure
— Children and Youth version (PEM-CY). Os dados foram analisados através de
estatisticas descritivas. . Para identificar diferengas entre os niveis GMFCS, utilizou-se
o teste de Kruskal-Wallis. Adotado nivel de significincia p<0,05. . Resultados: Foram
avaliadas 14 criangas (média de idade de 8,14 anos; £2 598) dos quais a maioria
pertencia ao nivel GMFCS 1I (42,9%). Quanto & participa¢do, observou-se que, em
escala de O a 10, a frequéncia e envolvimento das criangas em atividades de casa (8,19)
foi maior se comparadas s realizadas na comunidade (6,71) e escola (4,60). Nio foram
observadas diferencas enire os escores de participacdo entre criancas de diferentes
niveis GMFCS (p=0,05) em nenhum dos ambientes analisados. Conclusio: Com base
na amostra analisada, as criancas com PC apresentam maior frequéncia e envolvimento
de participaciio em atividades em casa do que comunidade e escola. A participaciio das
criancas com PC nfo varia ou € limitada conforme o nivel GMFCS. O numero de
participantes pode ter influenciado os resultados encontrados.

Palavras-chave (DeCS): Paralisia Cerebral; Participaciio Social; Crianca.
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