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“Vida antes da morte
Forga antes da fraqueza

)

Jornada antes do destino.’

Brandon Sanderson
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RESUMO

CABRAL, N. O. Preditores de participaciao de criancas brasileiras em casa e na pré-
escola: estudo transversal e multicéntrico. 2024. Dissertacio (Mestrado) —

Universidade de Brasilia, Brasilia, DF.

Introducio: A participacao foi identificada como um objetivo principal das intervengdes
de reabilitacdo e pode ser afetada por fatores pessoais, familiares e ambientais. Nas
criangas pequenas de paises de baixa e média rendas (LMICs), existem poucos dados
sobre os fatores que podem prever a participagdo em casa ¢ na creche/pré-escola. Logo,
o objetivo deste estudo ¢ identificar preditores para a Participagdo de criangas entre zero
e cinco anos ¢ 11 meses de idade em casa ¢ na creche/pré-escola.

Metodologia: Os dados foram coletados dos responsaveis por 276 criangas (idade média
de 34,83 meses, (SD =19,59; meninas=130 e meninos=146) em cinco centros de estudos
no Brasil por meio pesquisa online, com aplicagdo do instrumento YC-PEM (Young
Children’s Participation and Environment Measure). Um modelo de predicao foi utilizado
para avaliar se os fatores pessoais da crianca (idade, diagndstico e frequentar a creche/pré-
escola), familiares (renda familiar, escolaridade e ocupagdo do responsavel) e ambientais
(Suportes e Barreiras) eram capazes de predizer a frequéncia e envolvimento em casa e
na creche/pré-escola.

Resultados: A escolaridade do responsavel (=-0,13, p=0,030) foi capaz de predizer a
frequéncia em casa, enquanto o envolvimento foi explicado pelos suportes (f=0,266,
p<0,001), presenca de deficiéncia (=-0,221, p<0,001) e frequéncia da creche/pré-escola
(B=-0,199, p=0,001). J4 na creche/pré-escola, os Suportes (=0,806, p<0,001; p=0,832,
p<0,001), Barreiras (f=0,226; p<0,001; p=0,155, p<0,001) e presenca de deficiéncia (p=-
0,066, p<0,001; p=-0,109, p<0,001) foram capazes de predizer a frequéncia e o
envolvimento, respectivamente.

Conclusio: Este estudo ¢ o primeiro estudo a ser realizado em um pais de média renda,
Brasil, a predizer a Participagdo de criangas com e sem deficiéncia, da primeira infancia
em casa e na creche/pré-escola. Foi observado que os Suportes e Barreiras do Ambiente,
junto a presenca de deficiéncia foram capazes de predizer a Participacdo nas segoes
avaliadas, o que reflete a importancia da modificagdo da estrutura ambiental a fim de

viabilizar a Participagao.



Descritores: Participagdo; Primeira infancia; Pré-escola; Ambiente; Deficiéncia;

Preditores.



ABSTRACT

CABRAL, N. O. Predictors of participation of Brazilian children at home and in
daycare/preschool: cross-sectional and multicenter study. 2024. Dissertation

(Master's) — University of Brasilia, Brasilia, DF.

Background: Participation has been identified as a primary objective of rehabilitation
interventions and can be affected by personal, familial and environmental factors. In
young children from low-and-middle-income countries (LMICs), there is little data
regarding the factors that can predict participation at home and in daycare/preschool.
Therefore, the aim of this study is to identify predictors for the Participation of children
between zero and five years and 11 months of age at home and at daycare/preschool.
Methods: Data were collected from the guardians of 276 children (mean age 34.83
months, SD = 19.59; girls = 130 and boys = 146) in five study centers in Brazil through
an online survey, using the YC-PEM (Young Children's Participation and Environment
Measure) instrument. A prediction model was employed to ascertain whether the child's
personal factors (age, diagnosis, and attendance at daycare/preschool), family factors
(family income, schooling, and occupation of the guardian), and environmental factors
(supports and barriers) were capable of predicting frequency and involvement at home
and daycare/preschool.

Results: The level of education of the guardian (B=-0.13, p=0.030) was able to predict
attendance at home. The involvement at home was explained by supports (f=0.266,
p<0.001), the presence of a disability (p=-0.221, p<0.001) and attendance at
daycare/preschool (p=-0.199, p=0.001). In daycare/preschool, Supports (=0.806,
p<0.001; B=0.832, p<0.001), Barriers (p=0.226, p<0.001; B=0.155, p<0.001) and
presence of disability (B=-0.066, p<0.001; B=-0.109, p<0.001) were able to predict
attendance and involvement, respectively.

Conclusions: This study represents the inaugural investigation of the participation of
children with and without disabilities in early childhood at home and in daycare/preschool
settings within a LMICs, Brazil. It was observed that the presence of environmental
supports and barriers, in conjunction with the existence of disability, was able to predict
participation in the sections evaluated. This finding reflects the importance of modifying

the environmental structure in order to enable participation.



Key words: Participation; Child; Preschool; Environment; Disability; Predictors.



CAPITULO 1
APRESENTACAO DA AUTORA

Me chamo Nadine, tenho vinte e sete anos, e sou fisioterapeuta formada pela
Universidade Federal da Paraiba. Ao contrario da maioria das pessoas na minha area, eu
ndo encontrei a fisioterapia pediatrica: ela me encontrou. Ha cerca de cinco anos, me
tornei revisora de trabalhos cientificos no Laboratorio de Perinatalogia e Pediatria, onde
criei curiosidade sobre a pediatria € me conectei com voluntariados nessa area, dos quais
fago parte até hoje.

Nas oportunidades em que tive de trabalhar com criancas de diferentes origens,
notei que de onde vocé vem, quem vocé tem ao redor, o quanto sua familia recebe, e mais
importante de tudo, o quanto de apoio e amor vocé recebe determinam o quanto vocé se
insere e participa no que nés conhecemos por sociedade.

Ao iniciar o mestrado, fui convidada pela minha orientadora, Profa. Dra. Aline, a
ser parte do grupo de pesquisa PartiCipa Brasil, iniciado em 2020, que conta com a
colaboragdo de muitos dos pesquisadores mais renomados do Brasil na area da
fisioterapia neuro pediatrica. Dentro do PartiCipa Brasil, desenvolvi todas as minhas
habilidades de pesquisadora e também pude aprender sobre o desenvolvimento de
pesquisas num ambito internacional, dado que o grupo de pesquisa colabora com o grupo
de estudos CanChild, um grupo composto de pesquisadores de diversos paises que
procura estudar criancas e adolescentes com variadas condi¢des de todo o mundo.

Todos os resultados que tanto a minha propria dissertacdo quanto os grupos
PartiCipa Brasil e CanChild trazem sdo fundamentais para ampliar a percepcdo da
comunidade cientifica e das instituigdes de saude publicas acerca da participacao das

criangas em sociedade, fator que me motiva diariamente a continuar estudando.

Nadine Oliveira Cabral



CAPITULO 2
ORGANIZACAO DA DISSERTACAO

Essa dissertagdo teve por objetivo identificar preditores para a participagao de
criangas entre zero e cinco anos e 11 meses de idade em casa e na creche/pré-escola. Além
disso, também foram caracterizados os niveis de participacdo em casa e na creche/pré-
escola. Os dados foram coletados no periodo entre setembro de 2021 e agosto de 2023
com pais/responsaveis por criangas com e sem deficiéncia de cinco centros participantes
da pesquisa. O estudo, de carater transversal e multicéntrico, foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa dos respectivos centros participantes da pesquisa (CAAEs:

28540620.6.1001.5133; 28540620.6.2009.5188; 79628017.0.3001.5537).

Nos capitulos seguintes serdo apresentados o artigo submetido para periodico,
resultante da presente dissertacdo, além dos impactos desta dissertagdo para a sociedade
e suas implicagdes clinicas. O capitulo 3 apresenta o referencial tedrico usado para o
desenvolvimento do estudo, cujos objetivos sdo expostos no capitulo 5. O capitulo 4 trata
do grupo de pesquisa PartiCipa Brasil e sua participacdo fundamental para a existéncia
desta dissertacao.

O capitulo 6 apresenta o artigo principal desta dissertagdo, o qual foi um estudo
de predicdo da participacdo de criangas da primeira infancia brasileiras em casa e na
creche/pré-escola. Nos capitulos 7 e 8, serdo apresentadas as implicacdes clinicas e os
impactos na sociedade, respectivamente, onde se discutem os principais achados da
pesquisa e suas possiveis contribui¢des para a comunidade cientifica. No capitulo 9, sdo
sumarizadas as producdes da autora durante o periodo que compreende o mestrado, os

quais sao expostos na integra no Apéndice A.



CAPITULO 3
REFERENCIAL TEORICO

A Organizacao Mundial da Satde descreve participacdo como o envolvimento de
um individuo em diferentes situagdes de vida, envolvam elas os cuidados pessoais,
comunica¢io, mobilidade, socializagdo comunitaria, entre outros'. Em estudo prévio a
essa definicdo, no qual foram revisados os estudos que avaliavam a forma com que as
criangas e jovens despendiam seu tempo, Larson e Verma® ja apontavam que ter
preferéncia por uma atividade afetava a frequéncia ou o quio envolvida a crianga se
apresentava’, o que sugere que a participacio ¢ composta por uma gama ainda maior de

determinantes.

Posteriormente, um modelo conceitual mais amplo foi sugerido por Imms et al®,
o qual propdés que a participacdo ¢ composta por uma Familia de Constructos
Relacionados a Participagao (fPRC). A fPRC ¢ composta por dois constructos que
formam o conceito de Participagdo, sendo eles: (1) frequéncia, que € o estar presente na
atividade; e (2) envolvimento, que € a experiéncia que se tem durante a execugdo da
atividade. A fPRC ainda inclui 3 constructos relacionados intrinsicamente a participacao,
sendo eles: (3) competéncia, dada ela habilidade em executar a atividade; (4) preferéncia,
que vem da escolha do individuo por atividades que ele valorize; e (5) senso de si mesmo,

que ¢ resultado das relagdes tidas durante a atividade, dando confianga e autoestima para

o individuo®.

A participacdo ¢ um desfecho de satide, presente em uma gama variada de aspectos
da vida de uma pessoa. As atividades que a compdem incluem ndo somente as tarefas
diarias, mas também aquelas realizadas em ambientes escolares, de trabalho e sociais*”.
Por ser um fator que compde o estado de saude de um individuo, estudos apontam que
niveis satisfatorios de participagdo contribuem para melhor qualidade de vida, além de,
em criangas, proporcionar oportunidades para o desenvolvimento, assim como adquirir

habilidades sociais importantes para inclusao®”.



Abu-Dahab et al’, em estudo recente com 110 criangas jordanianas de idades de 3
a 6 anos, constataram que tanto criangas de desenvolvimento tipico quanto com
deficiéncia mais jovens apresentam diferencas significativas na participagdo, avaliada
pelo instrumento Arabic Preschool Activity Card Sort (APACS), quando comparadas a
seus pares mais velhos, porém essa diferenca era significativamente maior em criangas

de desenvolvimento tipico.

A participagdo em criangas menores de 2 anos, no entanto, ¢ de conhecimento
limitado atualmente. Nessa faixa etdria, ha a impossibilidade de autorrelato, logo a
avaliacdo da participagdo ¢ realizada de acordo com o que ¢ observado pelos
pais/responsaveis ou por profissionais da saide e da educagdo que acompanhem o
desenvolvimento da crianga®. A auséncia de evidéncias mais numerosas provavelmente é
decorrente da falta de instrumentos de avaliagcdo da participagdo que englobem a faixa

etaria de zero a dois anos, sendo que apenas a medida YC-PEM engloba toda ela®.

No entanto, apesar das evidéncias apontarem a influéncia da faixa etaria na

5-6.13.19-20 "e]a ndo pode ser estudada de forma isolada, dado que outros fatores

participago
podem contribuir e impactar na participacao. Fatores contextuais, como fatores
socioecondmicos, familiares, recursos e barreiras podem contribuir, conjuntamente a

idade, para o nivel de participacio percebido’.

Achados apontam que criangas com deficiéncia apresentam menores niveis de
participagdo quando comparadas a seus pares, sendo, nestes estudos, essa diferenca mais

10,11 Em estudo realizado analisando exclusivamente

perceptivel no ambiente escolar
criangas com variados tipos de deficiéncia, Stelmokaite et al'’ encontraram que os
participantes apresentaram maiores frequéncia e envolvimento de participagdo na se¢ao

casa, enquanto tinham menor participagao na se¢ao creche/pré-escola.

Chiarello et al®3

avaliaram criangas com Paralisia Cerebral (PC), de 1,5 a 5 anos
de idade, utilizando o instrumento Envolvimento Infantil na Vida Didria (CEDL), e
constataram que, quando comparadas a criangas com desenvolvimento tipico, as criancas
com PC apresentavam menor participagdo em casa e em atividades recreativas, além de

requerem maiores assisténcias no autocuidado.

Em estudo com criangas com mielomeningocele, Flanagan et al'*, apontaram que

dentro os proprios grupos de criangcas com deficiéncia, podem haver diferencas de



participacdo. Os autores constataram que criangas com espinha bifida participavam
menos do que aquelas que tinham paraplegia por lesdo da coluna, possivelmente porque

as criangas com paraplegia ndo tinham nenhum tipo de deficiéncia intelectual.

Evidéncias relacionam menor capacidade intelectual a menores niveis de
participacdo em criancas com deficiéncia'>!®. Simeonsson et al'” encontraram diferencas
na participagdo em criancas com deficiéncia ao classifica-las em nichos especificos de
complexidade, como grau de atencdo e dificuldades na linguagem, ambas relacionadas a
intelectualidade. Partindo deste principio, Williams et al° utilizaram essas complexidade
como fator preditor da participagdo de criancas com deficiéncia na se¢do casa. Foi
encontrado que a complexidade da crianga influencia significativamente o nivel de

envolvimento nas atividades domésticas’.

Entre as criangas da primeira infancia, entre zero e seis anos'®, a idade vem sendo
estudada como um dos fatores influenciadores da participacdo. Neste quesito, as
evidéncias sdo discordantes: entre uma populagdo de criangas com e sem deficiéncia, um
aumento da idade em um ano aumentou a frequéncia e o envolvimento em casa, enquanto
outros achados apontaram a idade como um fator insignificante para a participagdo, que
se torna irrelevante quando comparada a outros fatores, sejam eles familiares, ambientais

ou pessoais, como a presenca de deficiéncia®®!319-20,

Criangas com algum tipo de deficiéncia tendem a participar menos ou experienciar
maiores barreiras quando comparadas aos seus pares sem deficiéncia>?!. Em diferentes
paises, criangas com variadas condicdes, especialmente as com menores niveis de
funcionalidade, apresentam maiores restricdes a participacao, além de menor qualidade

no desempenho, praticas de esportes em grupo e atividades recreativas na escola'%?>2*,

As condigdes e fatores do ambiente no qual a crianga estd inserida interferem
diretamente em como essa deficiéncia é experienciada e na quantidade e extensdo de
barreiras ou recursos percebidos'. Imms et al’, ao trazerem a estrutural conceitual da
participacdo, com a fPRC, apontaram a importancia das dimensdes ambientais para a
participagcdo. Segundo eles, s3o fundamentais: (1) disponibilidade, dada pela
possibilidade realista de entrada as atividades/servicos; (2) acessibilidade, que ¢ a
capacidade percebida de acessar a atividade; (3) acessibilidade financeira, que inclui

restrigdes financeiras e de tempo para exercer atividades; (4) adaptabilidade, que ¢



capacidade de adaptar ou modificar a atividade; e (5) aceitabilidade, relacionada a
inclusdo do individuo ao circulo social relacionado a atividade a ser exercida®. Em
criangas da primeira infancia com deficiéncia, niveis menos elevados de funcionalidade
se correlacionaram a mais barreiras em casa, € pais de criancas com deficiéncia relataram
insatisfacdo com a participacao de seus filhos na creche/pré-escola, reforcada pela
constatagdo de que estas criancas tinham significativamente menos suportes e mais

barreiras do que seus pares?!"23-%7,

As barreiras ambientais, contudo, ndo atingem exclusivamente as criangas com
deficiéncia, sendo observado que em populagdes mistas, com e sem deficiéncia, criangas
que contam com menos recursos se envolvem menos em atividades fora de casa®®. Esta
escassez ¢ mais significativa na creche/pré-escola, enquanto em casa os pais percebem

maior nimero de recursos e, por consequéncia, maior participagdo das criangas?’.

19,25,30

Fatores como renda socioecondmica familiar e nivel educacional dos

pais27,3 1-32

podem influenciar nos recursos, suportes e barreiras percebidos, determinantes
na explicacdo dos padrdes de participagdo das criangas. Em paises de média e baixa renda,
criangas com deficiéncia apresentam numero insuficiente de recursos para abarcar as

necessidades de atividades no ambiente de casa’>.

No Brasil, foi constatado que as familias da amostra recebiam menos que dois
salarios minimos, equivalente a US$567,00, e, portanto, apresentavam condi¢des
insuficientes para arcar com os recursos € apoios necessarios para a participagio*. Além
disso, pais ou respondentes com menos anos de estudo estdo relacionados a menor
participacdo em criangas com ou sem deficiéncia em paises de alta renda’! ao passo que

maiores niveis de educagio materna implicaram em maior participagio®’-2,

Logo, a participacdo pode ser afetada por multiplos fatores, no entanto, estudos
preditivos apontam que os fatores ambientais impactam mais significativamente nos
, . . . ~ 1 2’19’27 ., . . A . . .
niveis de participacdo observados . As variaveis socioeconOmicas, intrinsecamente
relacionadas ao ambiente, sao determinantes para os niveis de participagdo, sendo eles
substancialmente reduzidos em criangas provindas de familias de baixa e média renda’.
No entanto, os fatores ambientais e seus determinantes vém sendo considerados como

varidveis passiveis de modificagdo, que podem auxiliar no aumento da participagio’.



Em revisdo sistematica, Mobbs, Spittle e Johnston®, procuraram identificar
medidas que avaliassem a participagdo de acordo com as fPRC em criangas de até 23
meses. Quatro ferramentas foram identificadas: Envolvimento Infantil na Vida Diaria
(Child Engagement in Daily Life — CEDL), Escala de Atividades Diarias de Bebés (Daily
Activities of Infants Scale — DAIS), Teste de Ludicidade (7est of Playfulness — ToP) e
Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas Pequenas (Young Children's
Participation and Environment Measure — YC-PEM)?.

Foi constatado neste estudo que o instrumento YC-PEM apresentava consisténcia
interna, mensurada por Alpha de Cronbach, para a frequéncia e envolvimento de bom a
excelente. Os autores, no entanto, classificam a validade do YC-PEM como questionaveis
devido, de acordo com o checklist COSMIN, a baixa qualidade metodologica dos estudos
que avaliaram as propriedades psicométricas do mesmo, nos quais ndo avaliaram a
unidimensionalidade dos dados por meio de analise fatorial. No entanto, o instrumento
foi o unico a avaliar todas as dimensdes que compunham as fPRC, sendo a mensuragao

mais ampla dentre os instrumentos avaliados®.

O YC-PEM foi criada pelo Center for Childhood Disability Research —
CanChild, o qual detém sua licenca, em 2013 e teve suas propriedades psicométricas
mensuradas primeiramente pelo estudo de Kethani et al’®, em pesquisa realizada com
participantes dos Estados Unidos e Canada. Os autores apontaram que a consisténcia
interna por Alpha de Cronbach variava de 0.68 a 0.96, ou seja, de boa a excelente, para
as subescalas de participagio e ambiente’. Subsequentemente, sugiram outros de

metodologia semelhante realizados com amostras de participantes de outros paises?!*¢-3%,

Os estudos de Lim et al’!, Astrom et al’® e Coussens et al’®, encontraram
consisténcia interna de boa a excelente, acima de 0.70, para a maioria das subescalas do
YC-PEM. Nestes estudos, no entanto, a confiabilidade teste-reteste teve nimeros mais
baixos, pontuando de pobre a excelente?'*%3%_ O estudo de Chien et al*’obteve resultados
mais baixos de consisténcia interna, que variaram de 0.42 a 0.89, e confiabilidade teste-
reteste mais alta, de 0.65 a 0.90. Logo, com base nos estudos citados, nota-se que o YC-
PEM tem boa capacidade de avaliacdo da participag@o, sendo um instrumento amplo e

confidvel para os profissionais da area.



O YC-PEM ¢ um instrumento que tem por objetivo mensurar a participagdo € o
ambiente de criangas com idades de 0 a 5 anos e 11 meses de acordo com a percepgao dos
pais/responsaveis e inclui tanto criangas com quanto sem deficiéncia ou atrasos do
desenvolvimento®>?. O instrumento pode ser respondido por autoaplica¢do ou através de
entrevista com profissional treinado. Em ambos os formatos, estima-se que a aplicagao
demore cerca de 40 minutos®. O instrumento foi traduzido e adaptado para a lingua
Portugués Brasileiro por Silva Filho et al*°.

A medida YC-PEM ¢ composta por duas partes: (1) Participacao, a qual contém
27 itens divididos em 3 dominios: frequéncia, envolvimento e desejo de mudanga. A
frequéncia ¢ pontuada de 0 a 7 e o envolvimento de 0 a 5, ambos com escore final de
média. O desejo de mudanga ¢é dicotomizado em 0 (n2o desejo mudanca) e 1 (sim — desejo
mudanga, e quando deseja, o respondente deve indicar o tipo de mudanga desejada, se
relacionada com a diversidade, intensidade ou envolvimento nas atividades), € o escore
final varia de acordo com o percentual de atividades nas quais a mudanca ¢ desejada (0 a
100%). O numero de atividades realizadas ¢ dado pela soma de atividades nas quais a
crianga participou; (2) Ambiente, composto por 46 itens, sendo 13 itens em casa, 16 na
creche/pré-escola e 17 na comunidade, divididos em suportes, barreiras, ajudas do
ambiente, recursos e apoio geral do ambiente. Todos as variaveis do Ambiente resultam

em um escore que varia de 0 a 100%>°.

Ambeas as partes, Participacdo e Ambiente, sdo avaliadas em trés secdes: (1) casa,
que conta com 13 atividades, sendo elas, respectivamente: descansar, cuidados pessoais,
limpar-se, alimentacdo, organizagdo, preparar refeicdes, cuidar de outros membros da
familia, lavar roupa/louga, artes/artesanato/historias/musica, hora dos -eletronicos,
jogos/brincadeiras, comemoragdes, visitas; (2) creche/pré-escola, que conta com 3
atividades: atividades em grupo, socializagdo com amigos, passeios/eventos; (3)
comunidade, composta por 11 atividades: compras/servigos, comer fora, compromissos,
aulas/cursos, atividades fisicas organizadas, atragdes/locais da comunidade,
encontros/atividades religiosas, encontros sociais, eventos comunitarios, atividades

fisicas livres, viagens/férias/passeios fora da comunidade™.

Estudos de predicdo tem por objetivo gerar respostas que culminam na
compreensdo da estrutura de dados existentes e de possiveis respostas de interesse

baseando-se em fatores que mediam a varidncia dos dados*. Estudos recentes de



participacdo em criancas de 0 a 5 anos utilizaram do recurso preditivo para entender quais
fatores influenciavam a participacdo das criangas dentre uma amostra, com ou sem

deficiéncia, de sua populagio em diferentes ambientes>!%!%27-30,

Os estudos de Albretch e Kethani*’, Williams et al’ e Guichard e Grande?’
utilizaram uma amostra de participantes mista, composta de criangas tanto com quanto

sem deficiéncia. Albretch ¢ Kethani’®

estudaram a participacdo no ambiente casa e
encontraram que criangas sem deficiéncia ou deficientes, porém com menor limitagdo
funcional, relatavam maiores niveis de suportes, que por sua vez tinha um impacto
indireto significativo na participagdo. Os autores ressaltam que criangas que recebiam
mais apoios tinham melhor desempenho as tarefas domésticas, sendo estas cruciais para

o desenvolvimento na primeira infAncia*’.

Williams et al®, assim como Albretch e Kethani®, também investigaram apenas a
participagdo em casa. Williams et al° afirmaram que o modelo de predi¢do teve maior
sucesso em explicar o envolvimento do que a frequéncia de participagdo. O envolvimento
foi significativamente predito pela idade da crianca, assim como menores niveis de
complexidade e maior participa¢do conjunta da mae nas atividades. J4 a frequéncia foi
predita apenas pela idade e pelo nivel de barreiras encontradas no ambiente. O estudo
concluiu que principalmente as barreiras e nivel de complexidade da crianga podem gerar

grandes impactos na participagio em casa’.

Guichard e Grande?” mensuraram a participagdo de criangas com e sem deficiéncia
nas secoes casa e comunidade. A complexidade da funcionalidade das criancas foi
relatada por seus professores da creche/pré-escola. Assim como Williams et al®, Guichard
e Grande?’ observaram que a funcionalidade exerceu um efeito indireto, porém
significante, na participacdo das criancas em ambos os ambientes investigados, assim
como também foi um fator preditivo para o numero de barreiras percebidas pelos pais.
Outro fator significante encontrado foi a escolaridade materna, que esteve relacionada a

frequéncia das atividades tanto em casa quanto na comunidade®’.

119 112

Di Marino et al”” e Stelmokaite et al'~ avaliaram exclusivamente criangas pré-

escolares com algum tipo de deficiéncia, fosse ela fisica e/ou intelectual, em uma amostra

119

por conveniéncia, sendo que Di Marino et al’” optaram por excluir da sele¢do aquelas



criangas que estavam no primeiro ano de recuperagdo apds terem sofrido traumatismo

craniano.

Di Marino et al"

, em estudo canadense, investigou a participacdo em trés
ambientes: casa, creche/pré-escola e comunidade. Em contraponto aos estudos que
mesuravam a participagao em um conjunto misto de criangas com e sem deficiéncia, neste
estudo foi evidenciado que a participacdo das criangas com deficiéncias ¢ melhor
explicada pelos fatores ambientais, como recursos € apoios, do que pelo fatores pessoais

da crianga, como a idade, por exemplo'.

No estudo mais recente de predi¢ao da participagdao em criangas pré-escolares com

112

deficiéncia, Stemokaite et al'*, avaliaram a participacdo nos ambientes casa, creche/pré-

escola e comunidade em criangas da Litudnia. Os autores concluiram que os fatores

ambientais influenciavam na participacdo em todos os ambientes. No entanto, em

119 112

desacordo com os resultados de Di Marino ef al””, Stemokaite ef al'~ apontaram que a
complexidade da deficiéncia influencia a participacao em todos os ambientes, ainda que

em menor escala que os fatores ambientais.



CAPITULO 4
PARTICIPA BRASIL

Esta dissertacdo ¢ uma das muitas pesquisas oriundas do estudo longitudinal e
multicéntrico realizado pelo grupo PartiCipa Brasil, iniciado em 2020. O PartiCipa Brasil
se propoe a avaliar criancas e adolescentes brasileiros com Paralisia Cerebral, de idades
de 1 a 18 anos, recrutados tanto do Sistema Unico de Saude (SUS), dos quais o centro de
pesquisa da Universidade de Brasilia faz parte, quanto de institui¢des filantropicas. O
PartiCipa Brasil tem por objetivo criar curvas de atividade e participagdo, além de
documentar as mudancas longitudinais nessas fungdes em criangas e adolescentes com
PC brasileiras. Ao fim da pesquisa, sera possivel compreender como a classificacao
funcional da crianga/adolescente se relaciona a atividades e participagdo vivenciadas

durante o crescimento.

Essa dissertacao se propde a analisar especificamente a participagao de criangas
pequenas com e sem deficiéncia, estando inclusas as criancas com PC avaliadas pelo
PartiCipa Brasil. Até o presente momento, entre os programas de Mestrado e Doutorado
de todos os centros de estudo incluidos junto ao grupo, a equipe PartiCipa Brasil inclui
pouco mais de 40 pesquisadores, que resultaram em mais de 15 dissertagdes publicadas e
pouco mais de 70 estudos publicados em periddicos ou eventos cientificos que

contribuem para a comunidade cientifica.

Além disso, espera-se que os resultados obtidos pelo PartiCipa Brasil possam
contribuir para guiar as intervengdes de profissionais de saude aplicadas a criangas e
adolescente com PC. Por incluir individuos de todas as regides do Brasil, os resultados
também refletem diversas realidades vividas por essas crianga e adolescentes, o que pode
refletir também na possibilidade de propor politicas de satide publica voltadas para as

atividades e participag@o de criancas e adolescentes brasileiros com PC.



CAPITULO 5
OBJETIVOS DA DISSERTACAO

5.1 OBJETIVO GERAL
Identificar preditores para a Participacdo de criangas entre zero e cinco anos e 11

meses de idade em casa e na creche/pré-escola.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar os niveis de Participagdo (dominios frequéncia e envolvimento) nas
segOes casa e creche/pré-escola de criangas brasileiras entre zero e cinco anos de idade.

Verificar se as variaveis independentes (faixa etaria, presenga de deficiéncia,
frequenta creche-pré-escola, renda familiar, escolaridade do responsavel, ocupacao do
responsavel) e dominios do Ambiente avaliados pela YC-PEM (suportes e barreiras) sao
preditores dos desfechos frequéncia e envolvimento de Participagdo na se¢ao casa.

Verificar se as variaveis independentes (faixa etaria, presenga de deficiéncia,
frequenta creche-pré-escola, renda familiar, escolaridade do responsavel, ocupacao do
responsavel) e dominios do Ambiente avaliados pela YC-PEM (suportes e barreiras) sao
preditores dos desfechos frequéncia e envolvimento de Participagdo na se¢ao creche/pré-

escola.



CAPITULO 6

QUAIS FATORES PREDIZEM A PARTICIPACAO DE
CRIANCAS EM CASA E NA CRECHE/PRE-ESCOLA?
ESTUDO MULTICENTRICO BRASILEIRO

Manuscrito submetido no periddico Child: care, health and development

6.1 INTRODUCAO

A Participagdo tem sido reconhecida como uma das principais metas de
intervencdes em reabilitacdo*! e é definida como “envolver-se em situacdes de vida”'. A
Familia de Constructos Relacionados a Participacdo (fPRC) determina que o

comparecimento e o envolvimento sio constructos essenciais a Participagio®**#

, que,
em todos os contextos, influencia a satisfagao das criangas, inclusdo social e aquisigdo de
novas habilidades®*. A Medida da Participagdo e do Ambiente - Criangas Pequenas (YC-
PEM) mensura a Participa¢ao ¢ o Ambiente de criangas entre 0 a 5 anos ¢ 11 meses, ou
seja, da primeira infincia'®, através da percepgdo dos pais/responsdveis’’. Mensurar
conjuntamente a Participacdo € o Ambiente ¢ importante para determinar como a
interacao desses dois aspectos afetam a crianga e guiar a implementacao de intervengodes
direcionadas a promover a participagdo®*,

A Participacdo entre as criangas da primeira infancia, especialmente a frequéncia
e envolvimento, pode ser influenciada por fatores pessoais, familiares e ambientais®.
Como fatores pessoais, a presenca de deficiéncia implica em menores niveis de

61921 ¢ a idade mais elevada, por sua vez, favorece a Participagdo®. A

Participacdo
presenca de suportes ambientais aumentam enquanto as Barreiras reduzem a Participacdo
em diferentes contextos>2!>>?’. Baixo nivel educacional dos responsaveis e menor renda
familiar?’1-32 estdo associados a menor frequéncia e envolvimento tanto em criangas com
deficiéncia quanto sem.

Até o momento, os estudos que avaliaram preditores para a Participagdo de
criangas pequenas foram realizados em amostras oriundas de populacdes de paises de alta

renda (High income countries - HICs)>»'%19273% que podem vivenciar fatores que afetam

a Participagdo diferentes das populac¢des de paises de média e baixa rendas (Low and



Middle income countries - LMICs), como maior nimero de barreiras e insuficiéncia de

3. alé fi ividad is altos®
recursos™, além de frequentarem menos atividades que apresentam custos mais altos™.
Logo, os objetivos deste estudo sdo: descrever os padrdes de Participagdo e preditores
para a Participacdo em casa e na creche/pré-escola de criangas entre zero € cinco anos que

residem em um contexto de LMICs, o Brasil.

6.2 METODOS

6.2.1 DESENHO DO ESTUDO

Estudo transversal e multicéntrico, aprovado pelos seguintes comités: Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora (CAAE:
28540620.6.1001.5133); Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da
Paraiba (CAAE: 28540620.6.2009.5188); Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte (CAAE: 79628017.0.3001.5537).

6.2.2 PARTICIPANTES

A amostra, recrutada por conveniéncia, incluiu criancas, de 0 a 5 anos e 11 meses,
com e sem deficiéncia. Foi considerada como deficiéncia qualquer condicdo de saude
fisica e/ou intelectual diagnosticada, como Paralisia cerebral, Microcefalia,
Mielomeningocele, Transtorno do Espectro Autista, Sindrome de Down, entre outras.
Foram excluidas as criancas que apresentavam dados incompletos e, no grupo de criancas
com deficiéncia, aquelas sem diagndstico e/ou diagndstico inconclusivo’.

O célculo amostral foi realizado pelo software G*Power (v. 3.1.9.7), utilizando-
se resultados do estudo piloto realizado com 143 criangas com e sem deficiéncia. Foi
utilizado o teste de regressdo linear multipla, com modelo preditor de 8 varidveis
independentes, as quais se mantiveram no modelo preditor final, adotando-se correlagdes
significantes se p<0,05, alfa erro probabilistico de 5%, poder de 95% e tamanho de efeito
0,12. Isto resultou em uma amostra de 230 individuos, F critico de 1,83 e poder provavel

de 95,10%.

6.2.3 PROCEDIMENTOS



Os responsaveis pelas criangas responderam a dois questionarios: YC-PEM e
questionario sociodemografico, ambos aplicados online. Previamente a aplicagdo dos
instrumentos, os avaliadores foram treinados por duas semanas. Os dados foram coletados
de setembro de 2021 a agosto de 2023.

Os pais/responsaveis legais responderam os instrumentos considerando as
atividades realizadas pelas criangas nos ultimos quatro meses. O formulario pode ser
preenchido em duas modalidades, de acordo com a preferéncia do respondente: (1)
autoaplicagdo, por formulario online, e, em caso de duvidas, um avaliador se encontrava
a disposi¢ao do usudrio para esclarecimentos; ou (2) por meio de entrevista com um

avaliador treinado, realizada por meio de videoconferéncia.

6.2.4 INSTRUMENTOS E VARIAVEIS

YC-PEM

Traduzido e adaptado para a populagio do Brasil®’, trata-se de um questionario,
dirigido aos pais, que avalia a participacdo de criancas com e sem deficiéncia entre 0 e 5
anos e 11 meses. O YC-PEM ¢ composto por 73 itens, divididos em duas partes:
Participacdo, com 27 itens que avaliam frequéncia, envolvimento e desejo de mudanga; e
Ambiente, com 46 itens, divididos em Suportes, Barreiras, ajudas do ambiente, recursos
e apoio geral do ambiente. O instrumento apresenta confiabilidade de razoavel a excelente
(consisténcia interna: 0,68 a 0,96)*°. Neste estudo foram utilizadas as secdes Casa e
Creche/pré-escola e os dominios que correspondem aos desfechos: (1) Participacao,
composto pela frequéncia, pontuada de 0 a 7, e envolvimento, de 0 a 5, ambos com escore
final baseado na média; (2) Ambiente, composto pelos Suportes e Barreiras da se¢do, que

resultam em um escore que varia de 0 a 100% (Tabela 1).

Tabela 1. Descrigdo dos itens de Medida da Participacdo e do Ambiente - Criangas Pequenas

(YC-PEM)
ESCALA /NUMERO DE ‘ PONTUACAO DA
ITENS DAS SECOES DOMINIOS ESCALA ESCORE
Participacio Frequéncia Escala de 8 pontos (0-7) Média de
Casa: 13 itens (O=nunca a 7=diariamente) frequéncia
Creche/Pré-escola: 3 itens
Envolvimento  Escala de 5 pontos (1-5) Média de

envolvimento




(1=envolvido
minimamente a 5=muito
envolvido)

Fatores Ambientais Suportes “Geralmente ajuda” ou Porcentagem de
Casa: 13 itens “Geralmente sim” itens que o
Creche/Pré-escola: 16 respondente
itens classificou como
uma ajuda
aparticipacao
(0-100%)
Barreiras “Geralmente torna mais Porcentagem de
dificil” ou “Geralmente itens que o
nao” respondente

classificou como
uma barreira a
participagdo
(0-100%)

Fonte: Khetani, Coster, Law, Bedell, 20133,

Questionario sociodemografico

Questionario sobre fatores pessoais e ambientais da crianga, como: idade em
meses, sexo, frequéncia regular na creche/pré-escola, presenca ou ndo de deficiéncia, tipo
de condicao de saude; escolaridade e ocupagao do responsavel, e renda familiar.

A renda familiar foi classificada segundo o Critério por Faixa Salarial do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), que se estende da renda de zero até 2 salarios
minimos até renda acima de 20 saldrios minimos*®. Os valores estipulados foram

convertidos do Real brasileiro (BRL — R$) para doélares americanos (USD — US$).

Variaveis

Foram analisadas como variaveis possivelmente preditoras: (1) fatores da crianca:
idade em meses, presenca de deficiéncia (sim ou ndo) e frequenta creche/pré-escola (sim
ou ndo). A variavel “frequenta creche/pré-escola” nao foi utilizada como preditora na
andlise para a se¢do creche/pré-escola, por ser pré-requisito de inclusdo da crianga na
analise desta segdo; (2) fatores da familia: renda (menor/igual a US$752,00 ou
maior/igual a US$752,01), escolaridade (estudou até qualquer nivel menor/igual o ensino
médio ou estudou até um nivel maior/igual ao ensino superior incompleto) e ocupacao do
responsavel (trabalha ou nao trabalha); (3) Ambiente: Suportes (0 a 100%) e Barreiras (0

a 100%) da YC-PEM. Como varidveis de desfecho, foram utilizadas a Frequéncia e



Envolvimento da crianca em atividades realizadas nas se¢des casa e creche/pré-escola do

YC-PEM.

6.2.5 ANALISE DE DADOS

A analise estatistica foi realizada no software SPSS (v. 21), admitindo-se nivel de
significancia p<0,05. Foi realizada andlise descritiva das variaveis de caracterizagdo da
amostra. A Frequéncia e Envolvimento da Participacdo em casa e na creche/pré-escola
foram apresentadas no formato radar plot. A normalidade dos dados foi testada segundo
Kolmogorov-Smirnov.

A andlise de predigdo foi realizada em trés etapas. Etapa 1: avalia¢do da associacao
entre as varidveis independentes e desfechos. A associagdo entre as variaveis
independentes continuas (Idade em meses, Suportes e Barreiras) e de desfecho
(Frequéncia e Envolvimento em casa, Frequéncia e Envolvimento na creche/pré-escola)
foi verificada pelo teste de correlagdo de Spearman. A associagdo entre as variaveis
independentes categoricas (presenca de deficiéncia, frequentar creche/pré-escola, renda
familiar, escolaridade e ocupagdo do responsavel) e de desfecho foi verificada através do
Tau-b de Kendall.

Etapa 2: regressdo linear simples para verificar a relagdo entre variaveis
independentes e de desfecho individualmente. Foram submetidas a analise durante esta
etapa apenas as varidveis independentes que apresentaram significancia (p<0,05) nos
testes de correlacdo de Spearman e Tau-b de Kendall. Etapa 3: regressdo linear multipla,
método stepwise, no qual foram inseridos no modelo apenas as varidveis independentes
que apresentaram significancia p<0,05 na regressdo simples. O método stepwise, para
todas as variaveis de desfecho analisadas, excluiu automaticamente as variaveis
independentes que apresentavam significancia p>0,05 dentro do modelo preditor,
seguindo apenas as que apresentaram relevancia para o modelo (p<0,05). Ao fim das
etapas, foram consideradas varidveis preditoras aquelas que apresentaram significancia
p<0,05 dentro do modelo final de regressdo linear multipla — stepwise. Para as variaveis
preditoras, foram reportados o R? interpretado em formato de porcentagem, o intervalo
de confianca de B (95%), o valor de beta () e o valor de p (significante se p<0,05). A
linearidade e homocedasticidade dos dados foram avaliados através de graficos de
dispersdo. Para avaliar a independéncia residual foi usado o teste de Durbin Watson, onde

foram considerados valores aceitaveis de 1,5 a 2,0%.



6.3 RESULTADOS

Caracterizacdo da amostra

Inicialmente, foram recrutadas, por conveniéncia, 297 criangas e, destas, 21 foram
consideradas inelegiveis: 8 foram excluidas por apresentarem diagnosticos inconclusivos
e 13 devido a altos indices de dados faltantes que poderiam prejudicar o modelo
estatistico. Participaram deste estudo 276 criangas, entre 1 ¢ 71 meses de idade (M=34,83;
SD=19,59), das quais 119 (43,1%) apresentaram algum tipo de deficiéncia e 51,8% nao
frequentava creche/pré-escola. A maioria dos responsaveis da amostra exerciam atividade
remunerada (53,3%), com ensino superior (55.5%) e faixa salarial de at¢ US$752,00

(71%) (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizagdo dos participantes do estudo

Total (n=276)

n %

Sexo

Feminino 130 47,1

Masculino 146 52,9
Frequenta a creche/pré-escola

Sim 133 48,2

Nao 143 51,8
Sem deficiéncia 157 56,9
Com deficiéncia - diagnéstico:

Paralisia Cerebral 93 76,9

Sindrome de Down 7 5,8

Hidrocefalia 6 5,0

Autismo 5 4.2

Mielomeningocele 3 2,5

Outras deficiéncias* 7 5,6
Escolaridade do respondente

Até o Ensino Médio 123 44,5

Ensino Superior ou acima 153 55,5

Renda familiar**



Até US$752,00 196 71,0

US$752,01 ou mais 80 29,0
Ocupacio do respondente

Trabalha atualmente 147 53,3

Desempregado(a) 129 46,7

n: numero amostral; M: Média; SD: desvio padrdo; %: porcentagem.

*Sindrome de Moebius, distrofia muscular congénita, malformacdo de Chiari do tipo II, ataxia motora,
sindrome de Prader-Willi, paralisia do plexo braquial, sindrome congénita do Zika virus.

**Baseada na cotacdo estipulada pelo Banco Central do Brasil, em 26 de fevereiro de 2024, no qual
US$1,00 era equivalente & RS$4,98.

Fonte: autores.

Padroes de Participagdo

As criangas apresentaram maior frequéncia e envolvimento em casa (Tabela 3) do
que na creche/pré-escola. Das 133 criancas que frequentavam a creche/pré-escola, os
responsaveis perceberam menor participagdo das criangas, assim como nivel de Suportes

inferior a 50%.

Tabela 3. Resultados descritivos da Participagao e fatores ambientais da Medida da
Participac¢do ¢ do Ambiente - Criangas Pequenas (YC-PEM)
Criangas (n=276)

CASA M SD CI(95%)
Frequéncia (0-7) 6,09 0,63 6,01 — 6,16
Envolvimento (0-5) 4,16 0,76 4,07 - 4,25
Suportes (%) 75,81 17,33 73,76 — 77,87
Barreiras (%) 6,23 9,81 5,06 — 7,39
Criangas (n=133)

CRECHE/PRE-ESCOLA M SD CI (95%)
Frequéncia (0-7) 3,02 3,05 2,66 — 3,38
Envolvimento (0-5) 2,28 2,33 2,00 —2,55
Suportes (%) 39,59 42,06 34,60 — 44,57
Barreiras (%) 3,45 8,02 2,50 -4,40

n: nimero; M: média; SD: desvio padrdo; CI: intervalo de confianca de 95%
Fonte: autores

As atividades mais comuns dentro da secao casa foram relacionadas ao descanso
(M=6,56; SD=1,44), artes e musica (M=6,19; SD=1,80) e jogos e brincadeiras (M=6,10;
SD=2,01), que indicam frequéncia de “algumas vezes por semana” (Figura 1A). Na secdo

creche/pré-escola, foi observado que socializar com os amigos foi a atividade mais



frequente (M=3,38; SD=3,41) (Figura 1B). No entanto, nesta secdo, todas as atividades
tiveram frequéncia menor que 4, que indicam frequéncia de “uma vez no Gltimo més” a

“algumas vezes nos ultimos quatro meses”.

Descansar

07
Visitas em casa Cuidados pessoais

Comemoragdes em casa Limpar-se

Jogos/brincadeiras Alimentacdo

Hora dos eletrénicos Organizacdo

Artes/musica Preparar refeicdes

Cuidar de outros membros

Lavar roupa/louca da familia

= \édia de frequéncia de participacdo em uma escala de 7 pontos

Figura 1A - Frequéncia de Participagdo em casa. Fonte: autores.

Atividades em grupo
07

06
05
04

Passeios e eventos Socalizacdo com amigos

= édia de frequéncia de participacdo em uma escala de 7 pontos



Figura 1B - Frequéncia de Participagdo na creche/pré-escola. Fonte: autores.

Andlise de preditores - Casa

Para o desfecho frequéncia de Participacdo em casa, as seguintes varidveis
apresentaram correlagdes significativas (p<0,05): Suportes e escolaridade do
respondente. Para o desfecho envolvimento de Participagdo em casa, foram significativos
(p<0,05): Suportes, Barreiras, presenca de deficiéncia e frequentar a creche/pré-escola
(Tabela 4).

Isoladamente, foi visto que os Suportes nao predisseram a frequéncia, assim como
as Barreiras ndo predisseram o envolvimento em casa. Na sec¢do casa, 1,7% da frequéncia
de Participacao foi explicada pela escolaridade do responsavel (f=-0,13; p=0,030), com
efeito negativo, ou seja, criangas cujos responsaveis tinham menor escolaridade
apresentavam maior frequéncia de Participagcdo em casa. Os Suportes (f=0,266; p<0,001)
aumentaram o envolvimento em casa, enquanto a presenca de deficiéncia (p=-0,221;
p<0,001) e frequentar a creche/pré-escola (p=-0,199; p=0,001) reduziram;
conjuntamente, os trés fatores explicaram 19% do envolvimento em atividades em casa.

(Tabela 4).

Analise de preditores — Creche/Pré-escola

Para a se¢do creche/pré-escola foram analisados os dados de 133 criangas. Tanto
para o desfecho frequéncia quanto para envolvimento na escola, foram significantes
(p<0,05) as varidveis: Suportes, Barreiras, idade em meses, presenca de deficiéncia e
faixa salarial (Tabela 4).

Isoladamente, a idade em meses e a faixa salarial ndo foram capazes de predizer
nem a frequéncia nem o envolvimento na creche/pré-escola. Conjuntamente, os fatores
ambientais do YC-PEM e a presenca de deficiéncia explicaram 81,4% da frequéncia e
83,3% do envolvimento das criangas em atividades na creche/pré-escola, onde ambas
foram beneficiadas pelos Suportes e reduzidas pelas Barreiras e presenca de deficiéncia.

Os Suportes ambientais influenciaram de forma positiva tanto a frequéncia (=0,806;



p<0,001) quanto o envolvimento ($=0,832; p<0,001) em comparagdo as demais variaveis

preditoras desta secdo. (Tabela 5).



Tabela 4. Etapa 1 da analise de predi¢ao da Participacdo de criangas de 0 a 5 anos e 11 meses nas segdes Casa e Creche/Pré-escola: associag@o de varidveis independentes e variaveis de desfecho

segundo os testes Tau-b de Kendall (B) e Spearman (p)

Idade em meses Presenga de Frequenta Escolaridade do Faixa salarial Ocupagao do Suportes Barreiras
deficiéncia creche/pré-escola responsavel responsavel
p P valor* B P valor* B P valor* § P valor* B P valor* B P valor* p P valor* p P valor*

Casa

Frequéncia -0,045 0,461 -0,062 0,211 -0,020 0,693 -0,130 0,030* -0,095 0,115 0,079 0,134 0,148  0,014* 0,015 0,802

Envolvimento -0,062 0,303 -0,171 0,001* -0,136 0,006* -0,045 0,459 -0,023 0,700 0,011 0,827 0,328 <0,001*  -0,131 0,030%*
Creche/Pré-escola

Frequéncia 0,358  <0,001*  -0,183 0,001* NA** NA** 0,081 0,179 0,167 0,005%* -0,076 0,194 0,806 <0,001* 0,490  <0,001*

Envolvimento 0,427  <0,001*  -0,281  <0,001*  NA** NA** 0,105 0,081 0,183 0,002* -0,060 0,314 0,864 <0,001* 0,444  <0,001*

*Significante se p<0,05.

**NA: Nao se aplica. A varidvel ‘frequenta creche/pré-escola € pré-requisito para a inclusdo da amostra em todas as etapas da analise de predi¢do da secdo Creche/Pré-escola.

Fonte: autores.



Tabela 5. Etapas 2 e 3 da analise de predi¢@o da Participacao de criangas de 0 a 5 anos e 11 meses nas se¢des Casa, Creche/Pré-escola e Comunidade: regressao linear simples e regressao
linear multipla stepwise

Etapa 2: Regressao linear simples Etapa 3: Regressao linear multipla
R? B (IC 95%) B P valor* R? B (IC 95%) B P valor*
CASA
Frequéncia
Suportes 0,007 0,003 (-0,001; 0,007) 0,086 0,156
Escolaridade do responsavel 0,017 -0,165 (-0,314;-0,016) -0,130 0,030* 0,017 -0,165 (-0,314; -0,016) -0,13 0,030*
Envolvimento
Barreiras 0,013 -0,009 (-0,018; 0,000) -0,116 0,055
Presenca de deficiéncia 0,097 -0,483 (-0,658; -0,307) -0,311 <0,001* -0,343 (-0,518; -0,168) -0,221 <0,001*
Suportes 0,079 0,012 (0,007, 0,018) 0,281 <0,001* 0,190 0,012 (0,007; 0,017) 0,266 <0,001*
Frequenta creche/pré-escola 0,054 -0,357 (-0,534; -0,179) -0,232 <0,001* -0,306 (-0,478; -0,134) -0,199 0,001*
CRECHE/PRE-ESCOLA
Frequéncia
Idade em meses 0,157 0,062 (0,045; 0,079,) 0,397 <0,001*
Faixa salarial 0,044 1,405 (0,623; 2,187) 0,209 <0,001*
Suportes 0,769 0,064 (0,060, 0,068) 0,877 <0,001* 0,059 (0,054, 0,063) 0,806 <0,001*
Barreiras 0,162 -0,153 (-0,112; -0,195) -0,402 <0,001* 0,814 -0,086 (-0,065; -0,107) -0,226 <0,001*
Presenga de deficiéncia 0,066 -1,579 (-2,287; -0,871) -0,256 <0,001* -0,407 (-0,747; -0,067) -0,066 0,019*
Envolvimento
Idade em meses 0,175 0,050 (0,037; 0,063) 0,419 <0,001*
Faixa salarial 0,051 1,166 (0,570, 1,762) 0,227 <0,001*
Suportes 0,807 0,050 (0,047, 0,053) 0,898 <0,001* 0,046 (0,043; 0,049) 0,832 <0,001%*
Barreiras 0,109 -0,096 (-0,064; -0,129) -0,330 <0,001* 0,833 -0,045 (-0,030; -0,060) -0,155 <0,001%*
Presenca de deficiéncia 0,101 -1,496 (-2,028; -0,965) -0,318 <0,001* -0,511 (-0,758; -0,265) -0,109 <0,001%*

*Significante se p<0,05.
Fonte: autores.



6.4 DISCUSSAO

O presente estudo verificou-gue a participacao de criancas com e sem deficiéncia
em casa e na creche/pré-escola. Nossos resultados indicam que a conjun¢do dos fatores
ambientais, especificamente Suportes e Barreiras, e dos fatores pessoais da crianga foram
capazes de predizer a participagdo. Em casa, menor escolaridade do responsavel foi
preditora de maior frequéncia e, a auséncia de deficiéncia, maior suporte ambiental e ndo
frequentar creche foram preditores e contribuiram para maior envolvimento em casa. Ja
na creche/pré-escola nao ter deficiéncia, menor quantidade de Barreiras e mais Suportes
ambientais foram preditores e implicam em maior frequéncia e envolvimento.

A frequéncia elevada encontrada nas atividades em casa, como brincadeiras e
alimentacdo, quando comparadas as da creche/pré-escola alinha-se com achados de
estudos prévios'>!**!. Em casa observou-se predominancia, dentre as tarefas mais ativas,
da interagdo com artes e musica e do brincar, concordante com resultados anteriores, que
ao avaliarem criancas com deficiéncia da mesma faixa etdria, constataram maior
prevaléncia de brincadeiras dentro de casa'’. Achados que analisaram padrdes de
Participagdo em casa constataram altos niveis de frequéncia do uso de telas para
entretenimento das criancas'®, no entanto, neste estudo esta atividade foi apenas a sétima
mais frequente.

Nesse estudo, mais da metade das criangas ndo frequentava a creche/pré-escola.
As que frequentavam tiveram baixa frequéncia de atividades na creche/pré-escola, que
foi fortemente relacionada ao baixo nivel de Suportes percebidos no ambiente. Os
participantes perceberam mais Barreiras nesta se¢ao, principalmente em relagdo ao acesso
a creche/pré-escola, incluindo dificuldade de matricular a crianca na rede de ensino e ter
transporte ou recursos financeiros para arcar com os materiais escolares. Esse fendmeno
refor¢a que as Barreiras sdo mais fortemente percebidas, principalmente em atividades
fora de casa, em amostras de paises de média e baixa renda, devido a limitagdo de renda®*.

Neste estudo foi observado que os fatores ambientais, Suportes e Barreiras, foram
capazes de explicar tanto o envolvimento em casa quanto a frequéncia e o envolvimento
na creche/pré-escola. Esse resultado ¢ concordante com os achados de um estudo anterior,
que também utilizou a YC-PEM em criangas com deficiéncia da primeira infincia, que
encontrou que os Suportes ambientais explicaram a Participacdo em todos os ambientes
avaliados'®. Outros estudos de predi¢do, em modelos de equagio estrutural, concluiram

que os suportes, associados aos fatores da crianca e familiares, como por exemplo nivel



de funcionalidade e renda familiar, eram importantes mediadores da Participacdo em
criancas da primeira infancia e jovens com ou sem deficiéncia em todos os ambientes
analisados®>*,

Entre criangas da primeira infancia que frequentam a creche/pré-escola, aquelas
com deficiéncia apresetam menor frequéncia e envolvimento em atividades de excursdes
e eventos escolares quando comparadas as criangas sem deficiéncia®!*’. Nos observamos
que a presenca de deficiéncia pode ser um preditor importante da participagdo na
creche/pré-escola. Isto pode ser derivado de fatores ambientais e familiares como:
limitagao da frequéncia escolar pelo tempo despendido ao frequentar terapias/consultas
médicas; menores rendas familiares e dificuldade de obter recursos que viabilizam a
educagio; e impossibilidade de acesso ao ensino'>*”*¥. Apesar de o Brasil garantir por lei

a participacdo das criangas com deficiéncia nas escolas®

, dados apontam que
aproximadamente apenas duas a cada cem criancas com deficiéncia conseguem completar
o ciclo basico no pais®.

Na se¢do casa, ter deficiéncia se correlacionou e foi capaz de predizer o
envolvimento da crianga, o que nos permitiu constatar que criangas com deficiéncia,
apesar de frequentarem as atividades domésticas da mesma forma que seus pares, se
envolviam menos. Estudos com criangas da primeira infancia, desenvolvidos em paises
de alta renda, obtiveram os mesmos resultados que observamos>?’°. Isto pode indicar
que independentemente de origem populacional ou renda, a presenca de deficiéncia ¢é
determinante na Participagdo em casa, apesar de menos percebida pelos pais em
comparagao a auséncia de suportes ambientais.

Frequentar ou ndo a creche/pré-escola foi um dos fatores determinantes para o
envolvimento em casa, sendo observado que as criangas que estavam matriculadas na
escola se envolviam menos em atividades domésticas. Apesar da falta de estudos
encontrados na literatura com o mesmo resultado, tais achados podem indicar que filhos
de pais/responsaveis que exercem atividade remunerada fora de casa ou que tenham
maiores niveis de instru¢ao sejam matriculados mais cedo na creche/pré-escola e passam
a frequentar e se envolver mais, e durante mais tempo, neste tipo de atividade do que nas
de casa.

A constatacao de que os pais/responsaveis percebem os fatores que compdem
o Ambiente, mais do que a presenga de deficiéncia em si, como determinantes para a
Participagdo da crianga, reflete a importancia da inclusdo de recursos e facilitadores

ambientais na casa e creche/pré-escola. Este resultado implica no redirecionamento das



intervengdes em Participacao para a modificagdo e melhoria da estrutura ambiental, assim
como reducdo de Barreiras>'*?’.

A escolaridade dos responséaveis pelas criangas da amostra foi capaz de explicar
em um nivel muito baixo apenas o dominio de frequéncia da Participagdo em casa, onde
os respondentes com menores niveis de instrucao se relacionaram a maiores frequéncias
de atividades das criancas em casa. Este resultado ¢ oposto ao encontrado por Guichard
e Grande?’, em criancas com e sem deficiéncia da primeira infincia utilizando a YC-PEM,
no qual o maior numero de anos de estudo da mae implicavam em maior frequéncia da
crianca em atividades em casa. O resultado da nossa amostra pode ser explicado por
algum nivel de correlacdo entre os altos indices de desocupacgdo e desemprego entre a
populagio brasileira com baixa escolaridade’!, o que permitiria a esses responsaveis
despenderem mais tempo exercendo atividades em casa com as criangas quando
comparados a responsdveis com maiores niveis de escolaridade e que estdo empregados.

Este estudo contribuiu para a nossa compreensao do papel dos fatores pessoais,
familiares e ambientais na explicagdo dos niveis de participagdo em casa e na creche/pré-
escola de criancas com e sem deficiéncia. O diferencial foi a investigacdo de preditores
de participagao numa amostra de criangas de familias de paises de média e baixa renda.
Nosso estudo teve uma amostra menor de criangas que frequentavam creche/pré-escola.
O ideal ¢ que sejam realizados estudos em que toda a populagdo seja estudada em todos

os contextos avaliados.

6.5 CONCLUSAO

De acordo com nossos principais achados, a interagdo entre os fatores do
Ambiente, avaliados pelo YC-PEM, e os fatores pessoais da crianca foram capazes de
predizer a Participacdo em casa e na creche/pré-escola. Isto implica que as mudangas no
Ambiente, promovendo reducao de Barreiras e aumento de Suportes, sdo imprescindiveis
para as intervengdes que tem por objetivo aumentar a Participag@o. Sugere-se que estudos
futuros sejam realizados com amostras maiores, abrangendo maiores diversidades de
deficiéncias, além de procurar especificar mais profundamente as Barreiras que afetam
esse publico e os Suportes que podem ser implementados a fim de aumentar a

Participagdo destas criancas.



CAPITULO 7
IMPLICACOES CLINICAS

O presente estudo apresentou resultados para a comunidade cientifica para o
entendimento da participacdo de criangcas de 0 a 5 anos e 11 meses. Um aspecto
fundamental encontrado através da analise dos dados sdo os componentes e fatores do
ambiente em que a crianga esta inserida, juntamente com seus fatores pessoais, sao
capazes de predizer a participagdo em casa e na creche/pré-escola.

A participacdo em casa, em termos de frequéncia, foi predita pela escolaridade do
responsavel; a auséncia de deficiéncia, maior suporte ambiental e ndo frequentar creche
foram preditores para envolvimento. Na creche/pré-escola ndo ter deficiéncia, menor
quantidade de barreiras e mais suportes ambientais foram capazes de predizer tanto a
frequéncia como o envolvimento.

Estes achados, concordantes com achados prévios de estudos de participagao,
realizados com criangas da primeira infancia provenientes de paises de alta renda
(Williams et al., 2019; Guichard, Grande, 2019; Albrecht, Khetani, 2017), podem sugerir
a importancia da modificacdo e melhoria da estrutura ambiental, com inclusdo de recursos
e facilitadores, sejam eles sociais ou fisicos, nos ambientes casa e creche/pré-escola
(Williams et al., 2019; Di Marino et al., 2018; Guichard, Grande, 2019). Além disso,
percebe-se a relevancia da adocdo de intervencdes que incluam um olhar particular ao
ambiente em que a crianca esté inserida como parte dos desfechos de satde, em especial

a participagao.



CAPITULO 8
IMPACTOS NA SOCIEDADE

Avaliacdo da qualidade da dissertacio quanto a abrangéncia, aplicabilidade,

complexidade e inovacao

Abrangéncia: alta.

A dissertagdo contou com dados de criangas de multiplos centros de pesquisa e
regides do Brasil, oriundas de diferentes origens, sendo assim, ¢ um estudo de
abrangéncia nacional. A partir dos resultados observados, ¢ possivel conhecer e predizer

a participagao de criangas da primeira infancia com e sem deficiéncia de todo o pais.

Aplicabilidade: alta.

Os dados resultantes da dissertagdo provém um olhar orientador para a
comunidade cientifica acerca da participagao em criangas da primeira infancia com e sem
deficiéncia, de forma a nortear futuras intervengdes que procurem otimizar a participagao,
de forma a incluirem a modificacdo e melhoria da estrutura ambiental na qual a crianca

esta inserida.

Complexidade: alta.
Para a realizagdo do estudo, foi necessaria a conexdo de pesquisadores de
diferentes centros de pesquisa espalhados pelo territorio nacional, além de contar com o

desenvolvimento de um modelo preditivo complexo.

Inovacao: alta.

Este estudo apresenta resultados inéditos no cendrio nacional, além de ser o
primeiro a estudar um modelo preditivo de participac¢do de criangas da primeira infancia
em um pais de média renda, o Brasil, em todo o mundo, sendo o cenario socioecondmico

um importante determinante da saude que pode influenciar na participagao.



CAPITULO 9
PRODUC()ES DESENVOLVIDAS NO PERIODO DO
MESTRADO

9.1 RESUMOS PUBLICADOS EM EVENTOS
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9.2 PRODUTO COM IMPACTO SOCIOCULTURAL

Participou como fisioterapeuta colaboradora de 2022 a 2023, do projeto de
extensdo, intitulado “Acompanhamento e planejamento terap€utico da crianga com
Paralisia Cerebral: Cuidar de PC”, que acontece no Hospital Universitario de Brasilia
(HUB) com intuito de acompanhar criangas com Paralisia Cerebral e outras incapacidades
motoras, orientar familias, tragar metas e condutas. Essa atividade de extensdo é realizada
em conjunto com a orientadora e configura assisténcia a comunidade. O referido projeto
fornece atendimento a sociedade do Distrito Federal e entorno que busca atendimento no
Hospital Universitario de Brasilia, contemplando, desta forma, um produto com impacto

sociocultural.

9.3 ESTUDOS EM QUE A AUTORA CONTRIBUI ATUALMENTE

9.3.1 REVISAO DE ESCOPO

O estudo ¢ uma revisdo de escopo com o objetivo de identificar e avaliar a
qualidade de estudos de propriedades psicométricas realizados usando os instrumentos
YC-PEM e PEM-CY (Medida da Participacdo e do Ambiente - Criangas e Jovens).
Incluem-se artigos de todas as linguas publicados desde o ano de 2010. Atualmente, o
manuscrito do artigo cientifica a ser publicado estd em processo de escrita e revisao por
parte da equipe de pesquisa, na qual se incluem a orientadora e coorientadora desta

dissertagao.

9.3.2 VALIDADE DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DA YC-PEM NO
BRASIL

O estudo tem por objetivo avaliar as propriedades psicométricas da YC-PEM,
sendo ele aplicado a pais/responsaveis por criangas de 0 a 5 anos e 11 meses com e sem
deficiéncia de diversos centros de pesquisa do Brasil. A pesquisa teve o periodo de coleta
finalizado e os dados estdo atualmente sob andlise estatistica. Espera-se que o estudo
esteja submetido em periddico no formato de artigo cientifico até o final de 2024.

Também participam dele a orientadora e coorientadora desta dissertagao.
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Relationship between levels of participation and desire for
change in primary caregivers of children with cerebral palsy

Ranny Keatlyn de Oliveira'
Nadine Oliveira Cabral
Ana Priscila da Silva Teixeira
Tais Petrucci Boechat
Jiilia Araiijo Goulart
Egmar Longo
Aline Martins de Toledo
Abstract

Introduction: Cerebral Palsy (CP) is the most common physical disability in childhood and results in injuries that
predominantly lead to movement disorders, whether simple or complex. The clinical characteristics are diverse,
emphasizing difficulties in locomotion, speech, and manipulation of objects, which directly affect participation of
those who present this condition. Children with disabilities often do not have the same opportunities as their peers,
so it is common to observe, in family members and guardians of children with CP, the desire for them to become

more involved in daily activities, and to participate in a greater variety of activities.

Objective: To verify correlations between the frequency of participation of children with CP in activities at home,
at school and in the community, and the existence of a desire to change the level of participation of children by
those responsible.

Methods: Preliminary cross-sectional study, which is part of a multicenter longitudinal study approved by the
Ethics Committee (CAAE: 28540620.6.2005.8093). The sample included 51 children with CP, aged 5 to 10 years,
residents of the Federal District, of all levels of Gross Motor Function Classification (GMFCS) and Manual Ability
Classification System (MACS). The Participation & Environment Measure Children and Youth version (PEMCY),
completed by the primary caregiver, was used to assess the level of participation of children and the presence of a
desire for change on the part of those responsible for them. The variables were analyzed using descriptive statistics,
using means, medians, and standard deviations. The level of correlation was analyzed using the Spearman test.
For all analyses, the significance of a per value lower than 0.05 (p<0.05) and a Confidence Interval (CI) of 95%
were adopted.

Results: Ten children with CP were evaluated, with a mean age of 8.17 years (£ 1.01). The predominant GMFCS
and MACS classification levels in the sample were II, in both cases. The data collected through the PEMCY ins-
trument revealed that the sample performs 52.5% (& 0.76) of daily activities frequently, which includes household
chores, games, and school and community activities. The desire to change the level of participation in activities
carried out at home, at school and in the community, on the part of those responsible for the children, was present
in 62%, 58% and 68% of the cases, respectively. There was a significant, strong and negative correlation between
the frequency with which children with CP perform activities at home and the parent’s desire to change activities
both at home and at the school or in the community (r[10] = -0.831, p<0.001).

Conclusion: A negative correlation was found between the desire for change expressed by the main caregivers in
all environments analyzed, and the frequency of activities that children perform at home. This allows us to infer
that the greater the frequency of child participation in the tasks at home, less is the interest shown by caregivers

for changes in the child’s general behavior.

Keywords: Cerebral palsy. Social participation goals. Daily living activities.
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Impacts of facilitating access to health services among children
with cerebral palsy in socially vulnerable circumstances

Thamiris da Silva dos Santos'
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Abstract

Introduction: Cerebral Palsy (CP) is a neurological condition that presents permanent motor and cognitive disor-
ders, and consequently, can cause some levels of disability. Access to health services influences the quality of life
of children with CP, since, if limited, it can restrict access to care, interventions, and auxiliary technologies. In this
sense, the extension project Care for CP (‘Cuidar de PC’) from the University of Brasilia, seeks to facilitate the access of
children with CP and their families to these services. Furthermore, the project acts as an itinerant tool, establishing
a connection within a multi-professional network composed of doctors, occupational therapists, and physical the-
rapists. In addition, it facilitates partnerships with professionals who manufacture low-cost auxiliary technologies,

such as PVC walkers and parapodiums, economically more accessible to families exposed to vulnerability.

Objectives: To observe the influence of the “Care for PC” extension on access to health services in children with
CP subject to social vulnerability in the Federal District.

Methods: This is an observational and documentary study, based on experiences and data provided by the exten-
sion project “Follow-up and Therapeutic Planning of Children with Cerebral Palsy: Caring for CP, hosted by the
Universidade de Brasilia, which currently serves 34 children with the condition of cerebral palsy. The selected
variables were taken from records in the project database, and they were related to access to health services, social
and economic factors.

Results: It was observed that assisted children are four times more likely to use the Unified Health System (SUS),
which is the public health system in Brazil, than to obtain a health insurance plan. As a result, 29.4% undergo phy-
siotherapeutic treatment through the SUS or philanthropic clinics. It is estimated that, on average, six out of ten
families with members with CP do not have formal or fixed income. Of the thirty-four children, 38.2% had easy
access to low-cost technologies, such as a walker made of PVC. Approximately 11.7% received gaiters, offered free
of charge by the project, and 17.6% had lower limb orthoses with the discount offered by partnerships with the
Care for CP initiative. About 23.5% were referred to physiotherapy, 14.7% to occupational therapy and 20.5% had
botulinum toxin (TBA) application made possible.

Conclusion: Children admitted by the project had easy access to consultations, instruments, clinics, orthotics, and
walkers. Such access can provide benefits such as independence, accessible technologies, improved quality of life
and the possibility of a multidisciplinary follow-up. The study points to the extreme importance of the initiative

and role of Caring for PC in society, health policies, referrals, and promotion of quality of life.

Keywords: Cerebral palsy. Health services accessibility. Healthcare policies. Health-related quality of life.

1. Universidade de Brasilia (UnB)
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Introducio: A participacao € atualmente compreendida como uma familia de constructos, que
incluem: (1) frequéncia com que se realiza uma atividade; (2) nivel de envolvimento; (3)
preferéncia pessoal em relagdo a tarefa; (4) competéncia, que € a capacidade de realizar
determinada tarefa; e (5) autopercep¢ao, relacionada ao reconhecimento da propria capacidade
de realizar tarefas. Em criangas até 5 anos, que permanecem a maior parte do tempo em casa, a
participagdo pode ser afetada pelos fatores ambientais, sejam eles estruturais, familiares ou
socioeconomicos. A participagdo pode ser mensurada através da Young Children’s

Participation and Environment Measure (YC-PEM), traduzida para o portugués como Medida
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Introduciio: Ao longo do crescimento e desenvolvimento, a crianga com Paralisia Cerebral
(PC) progressivamente desenvolve deficiéncias neuromusculoesqueléticas. Essas deficiéncias
interferem na capacidade e no desempenho de atividades e participagao social, sendo de grande
importancia identificar quais sao as deficiéncias mais frequentes para adequado planejamento
terapéutico.

Objetivos: Verificar a frequéncia das principais deficiéncias neuromusculoesqueléticas em
criangas e adolescentes com PC nos diferentes niveis do Gross Motor Function Classification

System (GMFCS).
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Resumo

PIBIC - Saude e Vida - Fisioterapia e Terapia Ocupacional
Paralisia Cerebral. Comportamento Sedentario. Atividade Fisica. Desempenho Fit
Amanda Larissa Oliveira Lima; Nadine Oliveira Cabral; Kénnea Martins Almeida.

A paralisia cerebral (PC) € um grupo de distlrbios permanentes do desenvolvimi
ocasionados por uma lesdo ndo progressiva no cérebro fetal ou infantil, acarreta
atividade, redugdo e alteragdo no padrdo de movimentagao e incapacidades sect
Classificagao da Fungao Motora Grossa (GMFCS) tem como objetivo classificar a
pessoas com PC, tornando possivel compreender os padrdes de desenvolvimentt
com o nivel funcional. O comportamento sedentario é qualquer comportamento
um gasto de energia de 1,5 METS ou menos enquanto sentado, reclinado ou dei
com PC tendem a ser menos ativas fisicamente em relagdo a outras. Este estudc
comportamento sedentario e niveis de atividade fisica estdo correlacionados aos
desempenho de mobilidade funcional de criangas e adolescentes com PC.

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e multicéntrico, sob o nimero CAE
Foram incluidas criancas e adolescentes com diagnéstico de PC, de todos os tipo
com idades de 4 a 11 anos de todo territério brasileiro. O nivel de atividade fisic
Early Activity Scale for Endurance (EASE) e o desempenho de mobilidade foi ava
Scale (FMS) nos ambientes de casa, escola e comunidade. As caracteristicas da

niveis de atividade fisica em cada nivel de GMFCS foram analisadas com estatist
desvio padrdo, ja a correlagdo entre o desempenho de mobilidade funcional e o

realizada por correlagdo de Spearman. Os graus de correlagdo foram categorizac
0,00-0,19 muito fraca; 0,20-0,39 fraca; 0,40-0,59 moderada; 0,60-0,79 forte;

Participaram deste estudo 181 criangas e adolescentes com PC entre 4 e 11 ano
anos (£2,19), sendo 109 (60,2%) meninos. Foi encontrada correlagdo forte e ne
entre os niveis de atividade fisica e o nivel de classificagdo GMFCS de criangas e
quanto maior o nivel de GMFCS menor a pontuagdo na escala EASE. A pontuaca
as criangas classificadas como GMFCS I é de 16,03 (+3,16) e para o GMFCS II é
III e IV a média de pontuacées é pouco divergente, sendo de 12,65 (+3,45) e 1
respectivamente, ja no nivel V a média é de 8,29 (£3,43). Foi identificada corre
entre o nivel de atividade fisica e o0 desempenho de mobilidade nos ambientes d
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Influence of Social Determinants of Health for children
with Cerebral Palsy in the Federal District
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Sthefany da Silva Souza
Kennea Martins Ayupe
Abstract

Introduction: Taking care of a child with Cerebral Palsy (CP) can have physical and mental impact on the health
of their caregivers/ guardians. One of the main challenges is managing the problems and demands of the child’s
daily life. In addition, there is a notorious interference related to the Social Determinants of Health (SDH), which
are characterized by the conditions of life and work, through which the impacts resulting from the level of edu-

cation, occupation of the main responsible person, family income, and access to social benefits can be observed.

Objective: To analyze the influence of SDH on children with CP in the Federal District (DF).

Methods: Cross-sectional study, with an epidemiological profile, carried out with children with CP of all clinical
types and Gross Motor Function Classification System (GMFCS) levels, residing in the DF, aged 0 to 17 years
(CAEE: 28540620.6.1001.5133). The variables analyzed were socioeconomic aspects of the main caregivers, access
to health services and level of education. Statistical analysis was performed using the Statistical Package for Social
Sciences software, version 20.0, using descriptive analysis, presenting means, medians, and standard deviation with
a confidence interval of 95% and significance value of P <0.05.

Results: The sample consisted of 51 children with a mean age of 5.8 years (+0,829), predominantly at level IIT of
the GMFCS classification and most classified as spastic-type CP. As for the main caregiver, it was observed that the
majority (35.3%) have completed merely high school, which can directly influence the source of family income,
justifying the fact that 60.8% of those responsible do not have a stable source of income and 37.3% do not have
an occupational activity outside the home environment. Such instability affects the total family income, which
remained at an average of 1.5 minimum wages (RS 1,941.00) in families with 3 to 4 components, leading to unfa-
vorable socioeconomic conditions. It is worth mentioning that the Continuing Provision Benefit (BPC) helped to
compose 56,9% of family income, proving to be an indispensable value for the economic maintenance of the family.
Socioeconomic vulnerability directly reflects on adherence to public health through the Unified Health System
(SUS), so most children depend on this system, which provides an insufficient number of services to fully attend
to children’s needs. These gaps can be observed, for example, concerning physical therapy intervention, to which
49% of children do not have access.

Conclusion: From the results obtained, the importance of investing in Public Policies in the family context of
children with CP is observed. Investments are needed in health education for the families and in access to health
services that address the specific demands of each child, given that these directly compromise family income and,

consequently, the family’s quality of life.

Keywords: Cerebral palsy. Health social determinant. Public policies.
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Nadine Oliveira Cabral, Aline Martins de Toledo, Egmar Longo Hull, Kennea Martins Aimeida Ayupe, Viviann
Alves de Pontes.

Infrodugdo: Dentre os constructos que formam a participagdo, se encontram o comparecimento,
caracterizado pelo estar presente, e o envolvimento, que é o estar engajado. Ela pode ser mensurada pelo
instrumento Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas Pequenas (YC-PEM), aplicado com os
respons@veis de criangas pequenas. Objetivo: Verificar a relag@o entre a presenga de deficiéncia e a
participag@o de criangas em atividades comunitdrias. Métodos: Foram incluidos 143 responsdveis por
criangas com ou sem deficiéncia, entre 0 e 5 anos e 11 meses de idade, que responderam ao instrumento
YC-PEM, que mensurou a frequéncia, com escore médio de 0 a 7 e o envolvimento, de 0 a 5, de
participagdo. Diferengas entre os grupos com e sem deficiéncia foram analisadas pelo teste U de Mann-
Whitney. Comrelagdes entre a presenga de deficiéncia e a participagdo na comunidade foram verificadas
pelo teste de Spearman, ambos significantes se p>0,05 (CAAE: 79628017.0.0000.5568). Resultados: N&o houve
diferenga entre os grupos para a frequéncia na comunidade (p=0,674), assim como n&o houve comrelagdo
entre presenca de deficiéncia e frequéncia (r(143)=-0,035, p=0,676). Houve diferen¢a no envolvimento entre
0s grupos (p>0,001) e corelagdo negativa, moderada e significativa entre o envolvimento e a presenga de
deficiéncia (r(143)=-0,303, p>0,001. Conclusdo: Apesar de criangas com deficiéncia participarem nas
mesmas afividades que seus pares, apresentam menor envolvimento em atividades comunitdrias.

Palavras-chave: Participagdo social; Criangas com deficiéncia.
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RELACAO ENTRE DESEMPENHO DE MOBILIDADE E NiVEL DE ATIVIDADE FISICA EM CRIANGCAS E ADOLESCENTES
COM PARALISIA CEREBRAL NO BRASIL

Amanda Larissa Oliveira Lima, Ranny Keatlyn de Oliveira, Thamiris da Silva dos Santos, Nadine Oliveira Cabral,
Kénnea Martins Aimeida, Aline Martins de Toledo.

Intfroducdo: Paralisia Cerebral (PC) € uma condigdo que leva a distirbios motores, ocasionando dificuldades
de locomog&o. Desempenho refere-se & execugdo de atividades em ambientes cotidianos (casa, escola e
comunidade) considerando o contexto no qual estd inserido. Atividade fisica é qualquer movimento que
exija gasto energético. Objetivo: Verificar a correlag@o entre desempenho de mobilidade e nivel de
atividade fisica em criangas com PC no Brasil. Métodos: Estudo transversal (CAAE: 28540620.6.1001.5133).
Foram incluidas 181 criangas de 4 a 11 anos com PC nos diferentes niveis GMFCS. O desempenho de
mobilidade foi avaliado pela Function Mobility Scale (FMS) nos ambientes casa, escola e comunidade e o
nivel de atividade fisica pela Early Activity Scale for Endurance (EASE). Caracteristicas da amostra analisadas
com estatistica descritiva e Correlagdo de Spearman (R) entre as varidveis (FMS e EASE) independentemente
do nivel GMFCS. Resultados: 60% da amostra foi do sexo masculino, 70% tinha comprometimento bilateral e
os niveis GMFCS mais frequentes foram o 5 (34%) e o 2 (28%). Encontrou-se comelag@o moderada entre o
nivel de atividade fisica e o desempenho de mobilidade nos ambientes casa (R=0,555; p<0,001), escola
(R=0,556; p<0,001) e comunidade (R=0,509; p<0,001). Conclusdo: O nivel de afividade fisica impacta
diretamente no desempenho de mobilidade em casa, escola e comunidade, reforgando a importéncia do
incentivo & pratica de atividade fisica em criangas com PC.

Palavras-Chave: Paralisia Cerebral; Atividade Fisica; Mobilidade; Desempenho Fisico Funcional.

Movimenta, Editora UEG, Gaiania, e20230011, 2023
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Introducio: A crianga com Paralisia Cerebral (PC) apresenta diferentes formas de locomogao
as quais sao influenciadas pelo ambiente que pode atuar como facilitador ou barreira. De acordo
com a Classificagao Internacional de funcionalidade, incapacidade e satide (CIF), capacidade
refere-se as habilidades em uma situagdo e ambiente controlados e indica o nivel maximo de
funcionalidade para determinado momento, com minima influéncia de fatores ambientais. Por
outro lado, desempenho refere-se a execugdo de atividades em ambientes cotidianos, como

casa, escola e comunidade, considerando o ambiente no qual a crianga esta inserida. A diferenga
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INTRODUCAO
De acordo com a Classificacao
Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude (CIF), a participagdo
pode ser entendida como o envolvimento
de um individuo em uma situagao da vida
real. E atualmente considerada uma
importante meta relacionada aos resultados
de satide. A Medida de Participagao e
Ambiente  de  Criangas  Pequenas
(YC-PEM), por meio do relato dos
responsaveis, permite avaliar
quantitativamente a participagdo em casa,
na creche/pré-escola e na comunidade em
trés dimensdes: frequéncia, envolvimento
nas atividades e desejo de mudanga, com
escores de 1-7, 1-5 e 0-1, respectivamente,
como ilustrado nas figuras abaixo.

Figura 01: Grafico de resultados da participagdo em
casa

Participacso em CASA
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Fonte: Calculadora YC-PEM Brasil v2.0

Figura 02 - Grafico de resultados da participagao
em creche/pré escola

Participagio na ESCOUA
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Fonte: Calculadora YC-PEM Brasil v2.0

O objetivo deste estudo € reportar os niveis
de participagdo de criangas tipicas e
atipicas em diferentes ambientes.

METODOS

Trata-se de estudo transversal, de carater
avaliativo (CAEE:
79628017.0.0000.5568). Foi aplicada a
ferramenta YC-PEM, durante o més de
outubro de 2022, no formato presencial ou
online. Os critérios de inclusdao foram:
pais/responsaveis de criangas de 0 a 5 anos
e 11 meses, de ambos os sexos, tipicas ou
atipicas, residentes no estado da Paraiba,
que concordassem com a participagdo na
pesquisa por meio da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). A exclusao seria feita mediante o
desejo do voluntario de interromper sua
participagao ou retirar seu consentimento.
A analise dos dados focou na frequéncia e
no envolvimento de participagdo nas
secOes ‘casa’ e ‘creche/pré-escola’, sendo
realizada pelo programa SPSS versao 20.0,
através de analise de frequéncia e teste de
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INTRODUCAO

A participagao de criangas em diferentes
ambientes influencia os resultados de
saude e bem-estar e pode ser avaliada
através da Medida da Participagao e do
Ambiente - Criangas Pequenas (YC-PEM),
que consiste em uma ferramenta de
avaliacdo dirigida aos pais/cuidadores de
criangas de 0 a 5 anos com ou sem
deficiéncia, e explora a frequéncia,
envolvimento e desejo de mudanca nas
secoes ‘casa’, ‘creche/pré-escola’ e
‘comunidade’, relacionados a participagao
da crianga nestes ambientes. Questdes
socioecondmicas sdo determinantes para
os niveis de participagao infantil. Logo, o
objetivo do estudo foi verificar a relagao
entre aspectos socioeconomicos e niveis de
participagao de criangas pequenas.

METODOS

Trata-se de estudo transversal, de carater
avaliativo (CAEE:
79628017.0.0000.5568). Foi aplicada a
ferramenta YC-PEM, durante o més de
outubro de 2022, no formato presencial ou
online. Os critérios de inclusdo foram:
pais/responsaveis de criangas de 0 a 5 anos
e 11 meses, de ambos os sexos, tipicas ou
atipicas, residentes no estado da Paraiba,
que concordassem com a participagdo na
pesquisa por meio da assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). A exclusao seria feita mediante o
desejo do voluntario de interromper sua
participacdo ou retirar seu consentimento.
A analise dos dados foi realizada por meio
do software SPSS, versao 20.0, através de
estatistica descritiva e pelo Teste de
Correlagdo de Spearman, adotando-se
nivel de significancia de p< 0,05.

RESULTADOS

A amostra foi composta por 14 criangas
paraibanas, sendo 10 (71,4%) tipicas e 4
(28,6%) atipicas, com meédia de idade de 1
ano e 7 meses (DP +1 ano e 3 meses),
cujos responsaveis em sua maioria
exerciam fungdo remunerada (57,1%),
recebendo entre 1 a 3 saldrios minimos
(78,6%). Um terco da amostra das familias
era composta por 3 membros (33,3%) e
constituia renda per capita média de RS
808,00. Observou-se correlagdo moderada
e negativa entre o envolvimento das
criangas em casa e a carga de trabalho do
responsavel  (1[14]=-0,600, p=0,023),
assim como moderada e positiva entre o
envolvimento na comunidade e a
quantidade de salarios que compunham a
renda  (1[14]=0,547, p=0,043). Tais
achados corroboram com os estudos de
Bedell er al (2013) e Anaby et al (2014),
em que a renda familiar € evidenciada
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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

Introducio: A fungdo motora grossa de criangas com Paralisia Cerebral (PC) pode ser
classificada de acordo com o Sistema de Classificagdo Motora Grossa (GMFCS),
variando do nivel I (criangas andam sem limitagdes), ao V (limitagdes graves e
necessidade de assisténcia). Criangas com niveis GMFCS mais elevados apresentam
maiores limitagdes e, portanto, espera-se menor participagao em atividades diarias. Este
estudo tem por objetivo descrever a participagdo de criangas com PC em diferentes
ambientes e investigar a relagdo entre sua participagdo e o nivel GMFCS. Métodos:
Estudo transversal, prospectivo e multicéntrico, no qual foram incluidas criangas de 5 a
12 anos com diagndstico de PC, de todos os niveis GMFCS. Os niveis de participacao,
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 significancia 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 II (42,9%). Quanto a participagdo, observou-se que, em
escala de 0 a 10, a frequéncia e envolvimento das criangas em atividades de casa (8,19)
foi maior se comparadas as realizadas na comunidade (6,71) e escola (4,60). Nao foram
observadas diferencas entre os escores de participagao entre criangas de diferentes
niveis GMFCS (p>0,05) em nenhum dos ambientes analisados. Conclusido: Com base
na amostra analisada, as criangas com PC apresentam maior frequéncia e envolvimento
de participagao em atividades em casa do que comunidade e escola. A participagao das
criancas com PC nao varia ou é limitada conforme o nivel GMFCS. O numero de
participantes pode ter influenciado os resultados encontrados.

Palavras-chave (DeCS): Paralisia Cerebral; Participagdo Social; Crianga.




