Revista Movimenta ISSN:1984-4298

PARTICIPACAO E MOBILIDADE DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL NO
INTERIOR DA AMAZONIA: UM ESTUDO
TRANSVERSAL

PARTICIPATION AND MOBILITY OF CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH CEREBRAL PALSY IN THE INTERIOR OF
THE AMAZON: A CROSS-SECTIONAL STUDY

Resumo: Objetivo: Caracterizar a participagdo e mobilidade de criangas e
adolescentes com Paralisia Cerebral (PC) no interior da Amazdnia. Métodos:
Trata-se de uma pesquisa observacional fransversal realizada com a aplicagdo
do Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) para avaliar
mobilidade, a Medida da Participagdo e do Ambiente - Criancas e Jovens
(PEM-CY) e questiondrio sociodemogrdfico com responsdveis de criancas e
adolescentes com PC em servico publico em Santarém-Pard, através de
andlise descritiva Resultados: Foram entrevistados 30 responsdveis, 86,6% do
sexo feminino e média de idade 36,76+10,4%9 anos, referentes a 30 criancas e
adolescentes com PC com 66,7% do sexo masculino e média de idade de
7,06%£4,06 anos. Quanto ao GMFCS, 30% se enquadraram no nivel V, 26,6% no
nivel IV, 23,3% no nivel lll, 16,6% no nivel Il e 3,3% no nivel I. Quanto a
participacdo, a frequéncia média nas atividades da PEMCY foi de 3,49 + 1,57
no ambiente casa, 2,80 + 0,86 na escola e de 1,57 + 0,82 na comunidade. O
envolvimento médio foi de 4,16 + 0,93 em casa, 4,53 + 0,74 na escola e 4,13 +
1,25 na comunidade. Conclusdo: A participacdo de criancas e adolescentes
com PC em uma instituicdo no interior da Amazdnia foi menor no ambiente
comunidade quanto a frequéncia e diversidade de atividades que nos
ambientes casa e escola. O envolvimento nas atividades, no entanto, foi similar
nos trés ambientes averiguados.

Palavras-chave: Mulheres. Mobilidade; Participagdo; Paralisia Cerebral

Abstract: Infroduction: Objective: To characterize the participation and mobility
of children and teenagers with Cerebral Palsy (CP) in Amazon countryside.
Methods: It is about a cross-sectional observational research performed by
applying the Gross Motor Function Classification System (GMFCS) to assess
mobility, Participation and Environment Measure — Children And Youth” (PEM-
CY) and socioeconomic questionnaire with guardians of children and teenagers
with CP in public services in Santarém-Pard, through descriptive analysis Results:
30 guardians were interviewed, 86,6% female and average age of 36,76%10,49
years old, referring to 30 children and teenagers with CP, 66,7% male, average
age of 7,06+4,06 years old. As to the GMFCS, 30% fit in Level V, 26,6% in Level IV,
23,3% in Level lll, 16,6% in Level Il and 3,3% in Level I. As to the participation, the
average attendance in PEM-CY activities was 3,49+ 1,57 at home, 2,80+ 0,86 at
school and 1,57 + 0,82 in community. The average involvement was 4,16 £ 0,93
at home, 4,53 + 0,74 at school and 4,13 £ 1,25 in community. Conclusion: The
participation of children and teenagers with CP in a countryside Amazon
Institution was lower in community as the attendance and diversity of activities
than in environments such as home and school. The involvement in activities,
however, was similar in the three environments investigated.
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INTRODUGCAO

A paralisia cerebral (PC) ou
encefalopatia crénica ndo progressiva da
infancia é definida por uma desordem do
desenvolvimento do movimento e posturq,
atribuidos a uma lesGo ndo progressiva que
ocorre no desenvolvimento do cérebro imaturo
frazendo

da crianga, consigo

comprometimentos  motores, posturais e
perceptuais'.

A PC é uma das desordens mais
prevalentes na infGncia2, com incidéncia em
paises em desenvolvimento de 7:1000 nascidos
vivos3. No Brasil, hd uma escassez quanto a
dados acerca da prevaléncia e epidemiologia
da PC#4

A PC pode ser classificada clinicamente
pelo tipo (espdstica, atdxica, e discinética),
topografia (tetraparético,  diparético e
hemiparético)?, e pela classificacdo funcional,
qgue é redlizada por meio do Sistema de

Classificacdo da  Funcdo Motora Grossa
(GMFCS), que classifica o nivel de mobilidade
através da categorizacdo do desempenho de
auto locomocdo e mobilidade em 5 niveis,
distintos em faixas etdriass. O GMFCS é uma
ferramenta validada e utilizada mundialmente
mobilidade e

para o prognoéstico de

locomocdo, planejamento terapéutico e
necessidade de tecnologia assistivas.

A PC pode ser vislumbrada pela ética da
funcionalidade, mobilidade e participacdo,
possibilizando  maior individualizacdo ao
identificar as potencialidades desses individuos,
favorecendo assim um desenvolvimento infantil
gue impacte positivamente na qualidade de
vidas. Olhar sobre a condicdo de saude da

crianca e adolescente com PC vai além de suas
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classificacdes, pois envolve compreender o
impacto do diagnéstico clinico nos dominios da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) proposto pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) pela
qual temos a oética sobre as funcdes corporais
prejudicadas  (ténus,

forca muscular), as

atividades funcionais limitadas (mobilidade,

auto cuidado, entre outras), o nivel de
participacdo social (divers@o, interacdo social)
e a interacdo com os fatores ambientais

(ambiente, pais, cuidadores) envolvidos no
contextos.

A participacdo compreendida neste
cendrio como o ‘"envolvimento em uma
sitfuagcdo de vida" com foco na relacdo entre
individuo e ambiente podendo ser
caracterizada por dois elementos principais: a
assiduidade, aspecto este mais fdacil e
comumente medido através da frequéncia,
tempo gasto, nUmero e tipo de atividades, e o
envolvimento, aspecto este compreendido

cCoOmo uma experiéncia pessoal que inclui
caracteristicas como motivacdo, persisténcia,
afeto e conexdo com a atividadeé. Criancas e
adolescentes com PC possuem maior risco de
restricdo na participacdo social em ftermos de
diversidade, frequéncia, e envolvimento, tanto
em casa quanto na escola e na comunidade

COLVER, restricGo de

Consequentemente, a
participacdo €& compreendida como ©0s
problemas que uma crian¢ca ou adolescente
com PC pode experimentar na execucdo de
atfividades (falta de acessibilidade, estigmas
sociais, enfre outros)s.

Ainda assim, hd escassez quanto a
estudos acerca da participacdo de criancas e

adolescentes com PC no cendrio brasileiro, em
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especial na regido amazdnica, onde uma
pluralidade de sujeitos (ribeirinhos, agricultores,
residentes das dreas urbanas) vivem em um
contexto geogrdfico biodiverso e complexo
demarcado por situacdes sociais e culturais
diferenciadas’. Nesse cendrio, a participacdo e
a mobilidade de criancas e adolescentes com
PC no interior da Amazbdnia em casa € na
comunidade, fornam-se elementos-chave na
organizacdo de planos terapéuticos e
estratégias de intervencdo que tenham como
foco o aumento da participacdo e do
envolvimento nas mais diversas atividades. No
entanto, para isso, € necessdria inicialmente a
caracterizacdo da participacdo e da
mobilidade desse grupo tdo especifico.

Tal participacdo, sua frequéncia e
envolvimento, podendo ser averiguada através
de instrumentos como a Medida da
Participacdo e do Ambiente- Criancas e Jovens
(PEM-CY), podendo possibilitar aos profissionais
objetivos funcionais baseados em componentes
mais amplos de saudes.

Considerando a possivel restricdo na
parficipacdo de criancas e adolescentes no
interior da Amazénia, assim como, tal lacuna
informacional acerca esta participacdo e
mobilidade destas, o presente estudo fem como
objetivo  caracterizar a parficipacdo e
mobilidade de criancas e adolescentes com

Paralisia Cerebral no interior da Amazonia.

MATERIAIS E METODOS

Foi realizada uma pesquisa
observacional descritiva, de levantamento, do
tipo quantitativa, constituindo um estudo de
campo fransversal. A coleta de dados foi

realizada na instituicdo Associacdo de Pais e
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Amigos dos Excepcionais (APAE) mediante
autorizacdo da referida instituicdo, durante os
meses de Abril e Agosto do ano de 2021 no
municipio de Santarém-Pard.

O publico-alvo da pesquisa foi composto
por todo responsdvel de criancas ou
adolescentes com diagnéstico clinico de PC
entre 0 e 18 anos, sem distincdo de sexo, acima
de 18 anos que aceitasse fazer parte da
pesquisa, a amostra se deu por conveniénciaq,
para o cdiculo do tamanho da amostra
assumiu-se uma propor¢cdo estimada de 50%,
erro amostral de 8% e 90% de confianca, de
uma populacdo de 41 criancas e adolescentes
vinculadas a instituicdo, sendo a amostra
composta por 30 participantes. A pesquisa foi
autorizada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade do Estado
do Pard sob parecer de niUmero 4.596.091.

Foram utilizados trés instrumentos na
coleta de dados: O Sistema de Classificacdo da
Funcdo Motora Grossa (GMFCS) para avaliar
mobilidade, a Medida da Participacdo e do
Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY) para
avaliar os niveis de participacdo e o ambiente,
e questiondrio elaborado pelos préprios

pesquisadores para coleta de dados
sociodemogrdficos. A coleta dos dados foi
realizada através da aplicacdo dos instrumentos
por meio de entrevista com os responsdaveis na
prépria instituicdo.

O Sistema de Classificacdo da Funcdo
Motora Grossa (GMFCS) é utilizado para avaliar
de forma observacional o movimento iniciado
voluntariamente, com énfase no sentar,
fransferéncias e mobilidade da crianca de
acordo com as faixas etdrias (antes dos 2 anos;

enfre 2 a 4 anos; de 4 a 6 anos; de 6 a 12 anos;
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de 12 a 14 anos) e o uso de dispositivo de
auxilios. A aplicacdo do instrumento foi realizada
por um Unico pesquisador através de entrevista,
foram inicialmente descritas pelos
pesquisadores caracteristicas gerais baseadas
na faixa etdria da crianca ou adolescente, a
seguir foi fornecido ao responsdavel figuras com
desenhos de criancas com caracteristicas
gerais dos 5 niveis de mobilidade, finalizando a
aplicacdo com a solicitacdo da identificacdo
do nivel gue melhor se enquadra na situacdo da
crianca ou adolescente sobre sua
responsabilidade.

A Medida da Participacdo e do
Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY) avalia
através da percepcdo dos pais/ cuidadores, a
parficipacdo e os fatores ambientais em frés
secoes. casa, escola e comunidade. Cada
secdo é dividida em participacdo e ambiente.
Na drea relacionada & participacdo, os itens
avaliados consistem em atividades tipicas que
as criancas geralmente readlizam naqguele
cendrio, no ambiente casa sdo listadas 10
atividades (1-Jogos de computador e video
games; 2- Jogos e brincadeiras denfro de casa;
3- Artes, artesanato, musica e passatempos; 4 -
assistir televisdo e videos; 5- Interagir com pais,
familiares, visitantes; 6- Socializar usando
tecnologias; 7- Tarefas domeésticas; 8 - Cuidados
pessoais; ? -Preparacdo para a escola; 10 -
Execucdo de frabalhos escolares), no ambiente
escola sdo listadas 5 atividades (11- Atividades
em sala de aula; 12 - Excursdes e eventos na
13 -

organizacoes; 14 - Estar com os colegas fora da

escola; Grupos escolares, clubes e
sala; 15 - Desempenhar papéis especificos na
escola), e na comunidade sdo listadas 10

atividades (16 - Saidas na vizinhanca; 17 -
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Eventos na comunidade; 18 - Atividades fisicas
livres; 19 - Atfividades fisicas ndo estruturadas; 20
-Aulas e cursos (ndo escolares); 21 -
Organizacoes, grupos, clubes e atividades de
voluntariado; 22 - Encontros e atfividades
religiosas ou espirituais; 23 - Estar com outras
criancas na comunidade; 24 - Trabalho
remunerado; 25 - Viagens ou visitas em que
passa a noite fora)s?.

Na parte relacionada ao ambiente, os
dizem caracteristicas

itens respeito  as

ambientais (barreiras ou facilitadores) que
influenciam na participacdo. Cada item sobre a
participacdo é avaliado em trés dimensoes:
frequéncia (escore de 0 a 7 pontos),
envolvimento (escore de 0 a 5 pontos) e desejo
de mudanca (escore a 0 a 100%). Além disso, o
numero de atividades realizadas e
contabilizado, sendo 10 atfividades em casa e
na comunidade e 5 atividades no ambiente
escolar. O ambiente, por sua vez, é avaliado por
suas  caracteristicas, bem como pela
disponibilidade de servicos e recursos pelo item
“Ajuda geral do ambiente” (escore de 0 a
100%)8°.

A andlise estatistica foi realizada por
meio do pacote estatistico Statistical Package
for the Social Science - SPSS, versdo 20.0. Em
relacdo ao tratamento estatistico, realizou-se a
caracterizacdo da amostra por meio da andlise
descritiva  com cdiculos de frequéncia e
porcentagem para as varidveis categdricas e
média, desvio padrdo e valores minimos e

mMAaximos para as varidveis numericas.

RESULTADOS
Foram entrevistados 30 responsdveis

referentes a 30 criancas e adolescentes com
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diagndstico de Paralisia Cerebral vinculados a
APAE- Santarém-Pard, a média de idade entre
os cuidadores foi de 36,76 (£10,49) anos, 86,6%
(n=26) eram do sexo feminino ,cujo 83,3% (n=25)
eram a mde. Em relacdo a cidade de moradia,
73.3% (n=22)

Santarém e 26,7% (n=8) era procedente de

residic na drea urbana de

comunidades e cidades proximas a Santarém.
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Das 30 criancas e adolescentes com PC, a
idade foi de 7,06 (£4,06)

pertencentes ao sexo masculino em sua maioria

média de anos,
(66,7%), naturais de Santarém, As criangas e
adolescentes deste cendrio, frequentam a
escola em 53% dos casos e frequentam a
fisioterapia uma vez por semana em sua maioria

(Tabela 1).

Tabela 1. Dados demogrdficos das criancas e adolescentes com paralisia cerebral no interior da

Amazdnia.
Varidveis N %
Sexo
Feminino 10 33.3
Masculino 20 66,7
Faixa etdria
Até 12 anos 28 93,3
De 13 a 18 anos 2 6.7
Naturalidade
Santarém 22 73.3
Outros 8 26,7
NUmero de irmdos
0 8 26,7
1 13 43,3
>2 9 30
Frequenta escola
Sim 16 53,3
Nd&o 14 46,7
Frequéncia na fisioterapia
Uma vez por semana 25 83,3
Uma vez a cada 15 dias 5 16.4
Cuidadores principais
Mae 25 83.3
Pai 2 6.7
Outros 3 10,0
Renda familiar
1 saldrio 16 53,3
2 saldrios 10 33,3
> 2 saldrios 4 13,3
Escolaridade dos cuidadores
Ensino Fundamental 8 26,7
Ensino Médio 15 50,0
Ensino Superior 7 23,3
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Em relacdo a mobilidade das criangas e
adolescentes avaliados pela GMFCS, 9 criancas
(30%) foram classificadas como nivel V, 8 (26,6%)
com nivel IV, 7 (23,3%) com nivel lll, 5 (16,6%) no
nivel I, e uma crianca (3,3%) no nivel I. A

distribvicdo da classificacdo do GMFCS por
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faixas etdrias obteve maior prevaléncia (16%) do
nivel lll na faixa etdria de 6 a 12 anos, com maior
diversidade de faixas etdrias de criancas e
adolescentes com PC nos niveis Il e IV do
GMFCS (Tabela 2).

Tabela 2. Distribuicdo dos niveis do GMFCS por faixa etdria das criancas e adolescentes com PC.

Niveis GMFCS
(n=30)

Faixa etdria | | Il v \

n(%) n(%) n(%) n(%) n(%)
0 até 2 anos - - - 1(3.3) -
2 até 4 anos - 2(6,6) - 1(3.3) 3(10)
4 até 6 anos - - 2(6,6) 1(3.3) 2(6,6)
6 até 12 anos - 3(10) 5(16.,6) 3(10) 3(10)
12 até 14 anos - - - 2(6,6) -
14 até 18 anos 1(3,3) - - - 1(3.,3)

GMFCS= Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa; PC=Paralisia Cerebral.

Em relacdo ao desfecho de
participacdo, a média da frequéncia nas
atividades da PEMCY (em uma escala de 0 a 7),
foi de 3,49 + 1,57 no ambiente casa, 2,80 + 0,86
1,57 £ 082 no
do

envolvimento nas mesmas atividades (em uma

no ambiente escola e de

ambiente comunidade. A média

escala de 0 a 5), foi de 4,16 £ 0,93 no ambiente

casa, 4,53 + 0,74 no ambiente escola e 4,13 *
1,25 no ambiente comunidade. Das atividades
nos 3 ambientes, as criancas e adolescentes
com PC em média participaram em 51,3%, com
desejo de mudanca nas atividades com média
os 3 ambientes relatado

entre pelos

responsdaveis de 31,2% (Tabela 3).

Tabela 3. Participacdo das criancas e adolescentes com diagndstico clinico de paralisia cerebral.

Varidveis Minimo — Mdaximo Média + DP
Casa
Frequéncia 0,7-6,6 3,49 +1,57
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Envolvimento

Desejo de mudanca

NUmero de atividades realizadas
Ajuda geral do ambiente

Escola

Frequéncia

Envolvimento

Desejo de mudanca

NUmero de atividades realizadas
Ajuda geral do ambiente
Comunidade

Frequéncia
Envolvimento

Desejo de mudanga
NUmero de atividades realizadas
Ajuda geral do ambiente
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1-5 4,16 £0,93
2% - 90% 32,4% +25,8
1-10 6,13%£2,42
25% - 58% 45% £9
1-4 2,80+0,86
3-5 4,63+0,74
0-60% 27,2% = 33,8
1-3 2,60£0,63
25% - 52% 4N%*8
0-4 1,57 £0,82
1-5 4,13+1,25
0-80% 34% * 31,2
2-7 4,07 £1,51
18% - 52% 37%+ 8

Em relacdo as atividades especificas
avaliadas pelo instrumento PEMCY quanto a
frequéncia e envolvimento, duas atividades no
ambiente casa (9- Preparacdo para a escola e
10- Execucdo de frabalhos escolares), duas no
ambiente escola (13- grupos escolares, clubes e
organizacdes e 15-

desempenhar papéis

especificos na escola) e seis atividades no

ambiente comunidade (18- Atividades fisicas
livres, 19- Atfividades fisicas ndo estruturadas, 20-
Aulas e cursos (ndo  escolares);  21-
Organizagdes, grupos, clubes e atividades de
voluntariado, 24- Trabalho remunerado e 25-
Viagens ou visitas em que passa a noite foral)
apresentaram zero

participacdo (nunca

participam)(Tabela 4).

Tabela 4. Participacdo de criancas e adolescentes com PC no interior da Amazdnia nas

atividades da PEMCY nos ambientes casa, escola e comunidade.

Atividades

Envolvimento
(Escala de 0 a 5)

Frequéncia
(Escalade 0 a 7)

Casa
1)Jogos de computador e video games

2) Jogos e brincadeiras dentro de casa

3) Artes, artesanato, musica e passatempos
4) Assistir televisdo e videos

5) Interage com pais, familiares e visitantes
6) Socializa usando tecnologias

7) Tarefas domésticas

8) Cuidados pessoaqis

9) Preparacdo para a escola

10) Execucdo de frabalhos escolares

Escola
11) Atividades em sala de aula

3.9 4,2
5.2 4,3
4,1 4,3
6.6 4,9
6.2 4,4
4,3 4,1
2,8 3.6
1.8 3.5
5.4 4,7
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12) Excursoes e eventos na escola

13) Grupos escolares, clubes e organizacdoes
14) Estar com os colegas fora da sala

15) Desempenhar papéis especificos na escola
Comunidade

16) Saidas na vizinhanca

17) Eventos na comunidade

18) Atividades fisicas livres

19) Atividades fisicas ndo estruturadas

20) Aulas e cursos (ndo escolares);

21) Organizagdes, grupos, clubes e atividades
de voluntariado

22) Encontros e atividades religiosas ou
espirifuais

23) Estar com outras criangas na comunidade
24) Trabalho remunerado

25) Viagens ou visitas em que passa a noite fora
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3.9 4,5
4,7 4,3
5.1 4,7
2,2 4,3
4,3 3.2
3.4 4,3

PC=Paralisia Cerebral; PEMCY= Medida da Participagcdo e Ambiente- Criancas e Jovens

DISCUSSAO
A participagdo e a mobilidade sdo
importantes aspectos da rotina didria de

criancas e adolescentes com PC, possuindo no
de

participacdo social em termos de diversidade,

entanto, maior risco restricdo  na
frequéncia, e envolvimento, tanto em casa
qguanto na escola e na comunidade’otl, O
objetivo do presente estudo foi caracterizar a
parficipacdo e mobilidade de criancas com PC
no interior da Amazoénia.

Os resultados do presente estudo
sugerem que criancas com paralisia cerebral
possuem participacdo restrita nos ambiente
escola e comunidade quando comparada ao
ambiente casa, demonstrada por um menor
numero de atividades realizadas com baixa
frequéncia nas afividades na escola e na
comunidade, o que corrobora com estudos
similares em paises como Sérvia'! e Cingapura’2,

Das atividades investigadas no ambiente

casa, a participacdo foi maior no aspecto

frequéncia nas atividades: 4- Assistir Televisdo e

videos, 5- Interage com pais, familiares e
visitantes e 2 — Jogos e brincadeiras dentro de
casa. O fato de tais atividades contarem
comumente com o aspecto IUdico, menor
demanda fisica e de recursos, contando ainda
com as adaptacdes fornecidas pelos
responsdveis pode explicar a maior frequéncia.
Além disso, o ambiente familiar bem como a
seguranca e o apoio fornecidos pelos memibros
da familia podem agir como agente de
motivacdo, potencializando o envolvimento e a
frequéncia.
Contrdrio a isto, adinda no ambiente
casa, a participacdo zero (nunca participam),
foi observado em 2 atividades: 9- preparacdo

para a escola e 10- tarefas escolares, podendo

tal cendrio estar relacionando a maior
demanda fisica  (coordenacdo  motora,
equilibrio, enfre outros) e mental
(concentracdo, atencdo, raciocinio, entre

outros) exigida nestas afividades.
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Adicionalmente, além da frequéncia, o
nivel de envolvimento nas atividades é um

elemento fundamental do construto
participacdo. Na atual pesquisa, a média do
envolvimento nas atividades da PEMCY (em
uma escalade 0a 5), foide 4,16 £ 0,93 em casa,
4,53 * 0,74 na escola e 4,13 = 1,25 na
comunidade, escore esse classificado entre “3-
mais ou menos envolvidas” e "5- Muito
envolvidas”. Em estudo sérvioll, no entanto, ao
se comparar o envolvimento de criancas com e
sem PC, observou-se que, pais de criancas com
PC percebem seus flnos menos envolvidos nas
atividades descritas no ambiente casa, escola e
comunidade, enguanto criangas com
desenvolvimento tipico estavam principalmente
“muito envolvidas”. Neste sentido, além dos
sensoério-motores,

distUrbios criancas e

adolescentes com PC apresentam déficits
perceptuais que resulfam em lentiddo para a
execucdo e envolvimento nas afividades,

porém, com alteracdes contextuais como
guando inseridas em ambientes com outras
criancas, podem ser motivadas e engajadas a
participar nas atividades!3.

Da classificacdo nos niveis do GMFCS,
56,6%

agrupadas nos niveis IV e V. Sendo tais niveis

das criancas e adolescentes foram

caracterizados por graves limitacdes no
controle da cabeca e tronco, necessitando
assim de tecnologia assistiva ampla e ajuda
fisica para mobilidade, levando a menor
atfivacdo corporal para atividades funcionais e
menor engajamento para a readlizagdo das
mesmasd.

Associado aisso, alteracdes secunddrias

a PC, como desordens musculoesqueléticas,
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deficiéncias na comunicacdo, na alimentacdo
e déficits sensoriais'4, sdo fatores de risco para a
restricdo  na participacdo, afetando a
qualidade, o engajamento e a frequéncia de
tais atividades’. Além de tais aspectos, fatores
contextuais como melhor disponibiidade de
recursos ambientais em casa e comunidade,
presenca de transporte e acessibilidade, atitude
de colegas, professores e terapeutas e suporte
em casa podem se associar a maior
participacdo, conforme observado em estudo
multicéntrico europeuo.

Neste cendrio, na atual pesquisa a

menor frequéncia na participacdo nas

atividades do ambiente comunidade em
relacdo ao ambiente casa, pode ser indicativa
de menos oportunidades de participacdo e
menor apoio ambiental geral, fornando a
fundamentais o

Dos 3

famiiac e o ambiente
possibilifar ou ndo tais interacoes.
ambientes avaliados, a menor ajuda geral do
ambiente foi encontrada no ambiente
comunidade, sendo este ambiente na atual
pesquisa localizado no Interior da Amazdnia
marcado pela falta de acessibiidade e

caracteristicas  regionais  especificas, a
caracterizar, 26,7% das criancas e adolescentes
investigadas na atual pesquisa ndo residiam na
cidade de Santarém, necessitando assim do

deslocamento fluvial ou rodovidrio entfre sua

residéncia e o0s servicos necessdrios em
frequéncia semanal ou quinzenal.
Ainda acerca do ambiente

comunidade, das atividades investigadas, seis

obfiveram frequéncia zero acerca da

participacdo, sendo estas: 18 - Atividades fisicas

livres, 19 - Atividades fisicas ndo estruturadas, 20
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- Aulas e cursos (ndo escolares), 21 -
Organizacdes, grupos, clubes e atividades de
voluntariado, 24 - Trabalho remunerado e 25 -
Viagens ou visitas em que passa a noite fora.
Afividades estas que contam com alta
demanda fisica e mental por parte das criancas
e adolescentes com PC na sua execucdo, além
de necessidade de suporte ambiental,
conftribuindo para participacdo restrita em tais
afividades.

com barreiras &

Em tal cendrio

parficipacdo (falta de acessibilidade, alta
demanda fisica e mental, atitude desfavordvel
de pessoas, sobrecarga parental, entre outras)!s
de criancas e adolescentes com PC no interior
da Amazénia leva a necessidade de estratégias
de resolucdo, respeitando e fendo como
elementos chave a idade, as individualidades
da crianca, o nivel de mobilidade, preferéncias
da crianca e da familia, e a necessidade de
atividades divertidas e variadas, podendo assim
intensificar a  participacdo

nos quesitos

diversidade de datividades, frequéncia e

envolvimento's,

Adicionalmente, importante fator
contextual, o envolvimento dos pais nas
atividades didrias gera impacto na

parficipacdo das criancas e adolescentes com
PC, agindo como fator ambiental que modela o
desenvolvimento e estimula a participacdol’.
Tal envolvimento constfitui 0 engajamento da
familia, a tornando membro ativo na diminuicdo
das restricdes de participacdo que as criancas
e adolescentes com PC no interior da Amazénia
vivenciam. A familia e a crianca ou adolescente
com PC juntamente com a equipe
multiprofissional dos servicos devem identificar

prioridades que impactem positivamente a sua
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qualidade de vida, sendo a parficipacdo
elemento chave nesse cendrio’s.

A exemplificar tais prioridades, em
estudo observacional”, com pais de criancas
com PC de todas as idades avaliadas dos
grupos GMFCS identificaram como de maior
prioridade as atividades de vida didrias, sendo
as habilidades de autocuidado e mobilidade as
mais frequentemente citadas.

Tal abordagem e filosofia centrada na
familia € a melhor pratica em intervencdo
precoce e reabilitacdo pedidtrica, em especial
em situacdes de criancas com necessidade de
cuidados a longo prazo, potencializando assim
resultados funcionais e de participacdo?. 21, Este
cendrio centrado nas prioridades da familia,
forna

importante que pais e criancas e

adolescentes com PC compartihem suas
prioridades com a equipe mulfiprofissional que
0os acompanha e que tal equipe explore os
interesses de participacdo na vida em casa, na
escola e na comunidade!7.20,

Das limitacdes do estudo, o método
observacional descritivo limita o entendimento
da participacdo das criancas e adolescentes
do interior da Amazdénia quanto a correlacdo e
o impacto que caracteristicas diversas (a
prépria mobilidade, fatores ambientais e
pessoais, funcdes e estruturas corporais, entre
outras) tem sobre a participacdo e como esta é
afetada.

Adicionalmente, o amostral

grupo
reduzido e exclusivamente composto por
moradores da regido do oeste do estado do
Pard limita a generdlizacdo por toda a
Amazobnia. Sugere-se, assim, que estudos com
maior nUmero de participantes e com maior

diversidade de localidades na Amazdnia, com

Movimenta, Editora UEG, Goiania, e2022003, 2022.



grupos diversos (ribeirinhos, quilombolas, povos
indigenas, entre outros) potencialmente devem
criar retrato de maior abrangéncia da
parficipacdo de criangcas e adolescentes com
PC no interior da Amazbnia. Ademais, estudos
observacionais com andlise inferencial acerca
da influencia da participacdo sobre fatores
diversos além de estudos experimentais
objetivando a avaliacdo do comportamento
da participacdo em diferentes cendrios devem
enriquecer o conhecimento acerca desta
populacdo, podendo assim servir de guia para
a prdtica clinica voltada ao aumento da

participacdo.

CONCLUSAO

A  parficipagcdo de criancas e
adolescentes com PC em uma instituicdo
publica no interior da Amazénia foi menor no
ambiente comunidade quanto a frequéncia e
diversidade de atividades que nos ambiente
casa e escola. O envolvimento nas atividades,
no entanto, foi similar nos trés ambientes
averiguados, assim como a percepcdo dos pais
acerca da aqjuda geral do ambiente. A
abordagem com foco na participacdo pode
configurar, assim, estratégia potencialmente de
impacto na vidas destes individuos, tornando
fundamental criancas e

que pais e

adolescentes com PC compartihem suas
demandas acerca da melhora na diversidade e
qualidade da participacdo em casa e na

comunidade.
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