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RESUMO

Participacdo na comunidade refere-se ao envolvimento ativo em atividades
intrinsicamente sociais que usualmente ocorrem fora de casa. Ela envolve tanto o
acesso do individuo aos locais, quanto seu envolvimento (i.e., “experiéncia” de
participacdo). Jovens com paralisia cerebral (PC) apresentam restricbes na
participacdo na comunidade, geralmente associadas a limitacbes em sua fungao
motora grossa. Esse fator se refere ao individuo e n&o considera a influéncia de
aspectos relacionados ao ambiente e a relacdo individuo-ambiente. Sendo a
participacdo na comunidade um constructo relacional, resultante da interacéo entre o
individuo e o meio, identificar e compreender fatores contextuais associados a esse
desfecho podera nortear agdes de profissionais da saude. Adicionalmente, explorar
o uso de ferramentas de inteligéncia geografica [e.g., Global Positioning System
(GPS), Geographic Information System (GIS)] para mensurar participagdo na
comunidade podera auxiliar no avango do estudo deste constructo. Os objetivos
desta tese foram (1) Avaliar os efeitos mediadores e/ou moderadores da
autodeterminacdo de adolescentes e adultos jovens com PC e do nivel
socioeconémico (NSE) das familias na relagdo entre sua mobilidade e participagao
na comunidade (Estudo 1); (2) Analisar como jovens com PC compreendem e
vivenciam a participagcdo na comunidade, bem como entender fatores que criam
oportunidades ou representam barreiras a participagdo na percepgado desses
individuos (Estudo 2); e (3) Revisar estudos que utilizaram GPS/GIS para investigar
a participacdo na comunidade de individuos com diferentes condicbes de saude e
descrever a aplicabilidade dessa tecnologia no estudo da participacéo (Estudo 3).
Participaram do Estudo 1, 48 jovens com PC, com idade entre 15 e 32 anos,
classificados nos niveis |-V do Sistema de Classificacdo da Fungao Motora Grossa
e capazes de se comunicar verbalmente. A coleta de dados foi realizada por
plataformas online, em trés dias, e envolveu a documentagdo de caracteristicas
sécio-demograficas, a aplicacdo da escala de mobilidade do Inventario de Avaliagao
Pediatrica de Incapacidade — Testagem Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT),
da Medida de Participacdo na Comunidade da Universidade de Temple (TUCPM) e
da Escala de Autodeterminacédo do ARC, além de entrevistas qualitativas (Estudo 2)
com um subgrupo dos participantes do Estudo 1 (n=25). As entrevistas foram
gravadas, transcritas e submetidas a analise de conteudo. Para o Estudo 3, as
diretrizes do PRISMA guiaram a condug¢ao de uma revisdao de escopo, na qual 36
estudos foram incluidos e revisados. Para o Estudo 1, andlises de efeitos
mediadores/moderadores revelaram que a autonomia de jovens com PC mediou a
relacdo entre suas habilidades de mobilidade e a variedade de participagdo na
comunidade. Ja o NSE das familias moderou o efeito indireto da mobilidade na
variedade de participacdo na comunidade por meio da autonomia. Quando o modelo
foi ajustado pela idade dos participantes, individuos com alto NSE apresentaram
maior variedade de participacdo na comunidade comparado aqueles com NSE
moderado e baixo; sendo a magnitude das diferencas maior para aqueles com
menor repertério de habilidades de mobilidade. Quanto aos dados qualitativos
(Estudo 2), onze categorias, com 28 subcategorias, emergiram da analise. O
conteudo das entrevistas evidenciou que a participagdo na comunidade ¢é
influenciada ndo somente pela mobilidade e caracteristicas pessoais de jovens com
PC, mas também por fatores dos ambientes fisico, social e atitudinal em que esses
jovens estao inseridos. A revisao de escopo indicou que embora o GPS/GIS fornega



informacdes néo facilmente capturadas por outros métodos, combina-lo com outras
ferramentas (i.e., diarios/questionarios, entrevistas qualitativas) possibilita uma
descricdo mais abrangente, que considere as dimensbes fisicas e sociais da
participacdo da comunidade.

Palavras-chave: Participacdo na Comunidade. Acessibilidade. Fatores Contextuais.

Paralisia Cerebral. Adolescente. Adulto. Geoprocessamento.



ABSTRACT

Community participation refers to active involvement in intrinsically social activities
that usually take place outside the home. It involves both the individual's access to
places within the community and his involvement (i.e., “experience” of participation).
Young people with cerebral palsy (CP) have restrictions on community participation,
usually associated with limitations in their gross motor function. This factor refers to
the individual and does not consider the influence of aspects related to the
environment and the individual-environment relationship. Since participation in the
community is a relational construct, resulting from the interaction between the
individual and the environment, identifying and understanding contextual factors
associated with this outcome may guide the actions of health professionals.
Additionally, exploring the use of geographic intelligence tools [e.g., Global
Positioning System (GPS), Geographic Information System (GIS)] to measure
community participation may help advance the study of this construct. The objectives
of this thesis were (1) To evaluate the mediating and/or moderating effects of the
self-determination of adolescents and young adults with CP and the families’
socioeconomic status (SES) in the relationship between their mobility and
participation in the community (Study 1); (2) To analyze how young people with CP
understand and experience community participation, as well as understand factors
that create opportunities for, or represent barriers to participation in these individuals’
perception (Study 2); and (3) To review studies that used GPS/GIS to investigate the
community participation of individuals with different health conditions, and to describe
the applicability of this technology in the study of participation (Study 3). Study 1
included 48 young people with CP, aged between 15 and 32 years, classified in
levels |-V of the Gross Motor Function Classification System and able to
communicate verbally. Data collection was performed through online platforms, in
three days, and involved the documentation of socio-demographic characteristics,
the application of the mobility scale of the Pediatric Evaluation of Disability Inventory
— Computer Adaptive Test (PEDI-CAT), of the Temple University Community
Participation Measure (TUCPM) and of The ARC Self-Determination Scale, in
addition to qualitative interviews (Study 2) with a subgroup of Study 1 participants
(n=25). The interviews were recorded, transcribed and submitted to content analysis.
For Study 3, PRISMA guidelines guided the conduction of a scoping review, in which
36 studies were included and revised. For Study 1, analyses of mediator/moderator
effects revealed that the autonomy of young people with CP mediated the
relationship between their mobility skills and the variety of community participation.
The families' SES moderated the indirect effect of mobility on the variety of
community participation through autonomy. When the model was adjusted for
participants’ age, individuals with high SES showed a greater breadth of community
participation compared to those with moderate and low SES; the magnitude of the
differences being greater for those with a reduced repertoire of mobility skills. As for
qualitative data (Study 2), eleven categories, with 28 subcategories, emerged from
the analysis. The content of the interviews showed that community participation is
influenced not only by the mobility and personal characteristics of young people with
CP, but also by factors of the physical, social and attitudinal environments in which
they live. The scoping review indicated that although GPS/GIS provide information
not easily captured by other methods, combining them with other tools (i.e.,
diaries/questionnaires, qualitative interviews) allows for a more comprehensive



description that considers the physical and social dimensions of the community
participation.

Keywords: Community Participation. Accessibility. Contextual Factors. Cerebral

Palsy. Adolescent. Adult. Geoprocessing.



PREFACIO

Esta tese foi elaborada e redigida em formato opcional, conforme a regulamentacgao
para elaboragcdo das Dissertacbes e Teses do Programa de Pé6s-Graduagdo em
Ciéncias da Reabilitacdo da Escola de Educacido Fisica, Fisioterapia e Terapia
Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais (RESOLUCAO N°004 /2018,
de 03 de abril de 2018). A tese foi estruturada em cinco capitulos e redigida em
portugués, exceto por dois dos trés manuscritos que compde o capitulo 4, que foram
redigidos em inglés. A formatacdo da tese seguiu as normas da Associagao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), e dois dos manuscritos (Estudo 1 e Estudo
3) foram formatados de acordo com as normas dos peridédicos para os quais foram
submetidos. O primeiro capitulo refere-se a introducao, objetivos geral e especificos,
e hipotese (Estudo 1). O segundo capitulo € composto por uma revisédo de literatura
subdividida nos seguintes temas: (1) Participagdo: desafios na definicdo do
constructo, abrangéncia e mensuragao; e (2) Uso de inteligéncia geografica no
estudo da participagdo na comunidade. O terceiro capitulo descreve os materiais e
métodos implementados para a conducao dos estudos desenvolvidos nesta tese. O
quarto capitulo (Resultados e Discussao) foi subdividido nos trés manuscritos que
sdo os produtos desta tese. O primeiro, intitulado “Is Mobility Sufficient to
Understand Community Participation of Adolescents and Young Adults with Cerebral
Palsy? The Mediating and Moderating Roles of Contextual Factors” foi submetido
para o periddico Archives of Physical Medicine and Rehabilitation em 06/09/2022
(ANEXO A), e encontra-se em processo de revisdo. O segundo, intitulado “N&o é sé
estar no lugar’: Investigacdo qualitativa sobre as experiéncias de participagdo na
comunidade de adolescentes e adultos jovens com paralisia cerebral” encontra-se
em fase final de redacdo do manuscrito (discussdo a ser elaborada) e, apds
sugestdes da banca examinadora, sera traduzido para o inglés e submetido para
periodo a ser definido. O terceiro manuscrito, intitulado “Geographic intelligence to
investigate community participation: a scoping review” foi submetido para o periédico
Disability & Rehabilitation e aceito para publicagcdo em 30/11/2022 (ANEXO B). Por
fim, o quinto capitulo da tese reune as consideragdes finais do trabalho, seguidas
das referéncias, anexos e apéndices. O ultimo apéndice (Apéndice 6) compreende o
mini curriculo da discente, com a descrigcao de atividades académicas e producdes

cientificas desenvolvidas ao longo do periodo do doutorado.
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1 INTRODUCAO

A participagdo € um importante componente da funcionalidade dos
individuos, resultante de interagcdes dinamicas entre seus estados de saude e
fatores contextuais, ambientais e pessoais (WHO, 2001). De acordo com a
Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
participacao refere-se ao “envolvimento em situagdes de vida em contextos usuais”
(WHO, 2001). Os individuos podem participar em diversas areas de vida, incluindo a
vida doméstica, interacdes e relacionamentos interpessoais, areas principais de vida
(e.g., educacgao, trabalho e emprego, vida econémica), vida comunitaria, social e
civica (e.g., recreacdo e lazer, espiritualidade, direitos humanos, politica e
cidadania), dentre outras (WHO, 2001). Quando a participagdo ocorre fora de casa,
ela pode ser denominada participagdo na comunidade. Nessa perspectiva, Chang et
al. (2013, p. 772) definem participagdo na comunidade como “envolvimento ativo em
atividades intrinsecamente sociais que ocorrem fora de casa ou fazem parte de um
papel ndo domestico”.

O constructo participacdo na comunidade €é mais amplamente
compreendido quando se consideram duas dimensdes: (1) comparecimento (i.e.,
estar presente, ter acesso, frequentar os locais) e (2) envolvimento (i.e.,
“‘experiéncia” de participacéo, incluindo elementos de afeto, motivagcdo e conexao
social) (IMMS et al., 2015). Dessa forma, a participacdo na comunidade é
compreendida ndo somente sob uma perspectiva objetiva, relacionada a presenca e
acesso dos individuos aos locais na comunidade (do inglés, attendance), como
também sob uma perspectiva subjetiva, relativa ao envolvimento do individuo nas
situagdes (IMMS et al.,, 2015; BROWN et al., 2004). Participar vai além de estar
fisicamente presente em determinado local. A presenga ndo garante o envolvimento
ou a conexao social dos individuos, tampouco se traduz em uma experiéncia afetiva
significativa (BROWN et al., 2004). Quando analisadas em conjunto, ambas as
dimensdes se complementam, possibilitando uma descricdo e entendimento mais
completo do fenébmeno em estudo.

Segundo a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncias, a
participacédo plena e efetiva de individuos com deficiéncia deve ser garantida em
igualdade de condi¢gées com as demais pessoas (ONU, 2006). A participacao efetiva

na comunidade é fundamental para que o individuo se sinta parte integrante da
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sociedade, acessando todos os ambientes de interesse e desempenhando seus
papeéis ocupacionais com autonomia. Entretanto, a literatura tem destacado que
pessoas com deficiéncias fisicas apresentam maior risco de enfrentarem restricoes
na participagdo em diversos contextos, em comparagdo a seus pares sem
deficiéncias (IMMS et al., 2008; IMMS, 2008; EHRMANN et al., 1995; BROWN;
GORDON, 1987). Mais especificamente, a presengca de deficiéncia tem sido
associada a participacdo menos diversificada, mais concentrada no ambiente
domiciliar, envolvendo menos relagdes sociais e recreagdo menos ativa (IMMS et al.,
2008; LAW, 2002; BROWN & GORDON, 1987). Em relagdo aos jovens com
paralisia cerebral (PC), estudos tém apontado restricdes no que diz respeito a
vivéncia na comunidade, lazer, ingresso em instituicbes de ensino superior,
aquisicao de emprego formal e envolvimento em relacionamentos afetivos (FRISCH
& MSALL, 2013; DONKERVOORT et al, 2007). Essas restricbes sao
frequentemente associadas a limitagbes na fungdo motora grossa
(PASHMDARFARD et al., 2021; PALISANO et al., 2009), baixa escolaridade e
idades mais novas (DONKERVOORT et al., 2007).

E provavel que a fungdo motora grossa e as habilidades de mobilidade de
jovens com PC estejam associadas a dimensado objetiva (i.e., aftendance) da
participacdo da comunidade, uma vez que o acesso fisico a locais fora de casa pode
ser desafiador. Entretanto, participar também se refere ao envolvimento, senso de
pertencimento e conexao social dos individuos, aspectos certamente associados a
outros fatores que ndo somente a mobilidade dos individuos. Sendo a participacao
na comunidade um constructo relacional e multifatorial, que reflete a relagao
individuo-ambiente que acontece dentro de rede social e ambiente fisico especificos,
faz-se necessario investigar a existéncia de fatores contextuais com potencial de
modificar a relagdo ja estabelecida na literatura (PASHMDARFARD et al., 2021;
PALISANO et al., 2009; DONKERVOORT et al.,, 2007) entre a mobilidade de
individuos com PC e sua participagdao na comunidade. Possivelmente, a natureza
das relacbes entre fatores determinantes da participacdo na comunidade dos
individuos se manifesta de forma néo linear.

Investigar como os fatores contextuais contribuem para a participacao é
de particular importancia para adolescentes e adultos com PC pois ndo se esperam
grandes mudangas em suas habilidades de mobilidade ap6s uma certa idade

(HANNA et al., 2009). Além disso, uma vez que a participagcdo na comunidade



19

envolve atividades que sao intrinsecamente sociais, em adicdo a mobilidade, deve-
se considerar aspectos relacionados a autodeterminagédo dos individuos (e.g.,
autonomia no gerenciamento das interagbes com o ambiente, crengas nas préprias
habilidades, autoconhecimento, autoaceitacdo, autoconfianga, autoestima) como
potenciais determinantes da participacdo e/ou modificadores da relagdo entre
mobilidade e participacdo na comunidade. Um outro fator contextual que pode
influenciar na relacdo supracitada € o nivel socioeconédmico (NSE) das familias.
Recursos financeiros podem facilitar o acesso a produtos e tecnologias (e.g., cadeira
de rodas motorizada, carro adaptado), os quais potencialmente favorecem a
circulagdo dos individuos em espacgos externos ao domiciliar. O conhecimento
desses fatores, bem como o entendimento das relagbes entre eles, podera nortear
profissionais da reabilitacdo a ampliarem o foco de suas abordagens de intervengao
para além das habilidades de mobilidade dos jovens com PC, quando o objetivo
estiver relacionado a promog¢ao da participacdo na comunidade.

A mensuragdo da participagdo na comunidade, considerando suas
dimensdes objetiva e subjetiva, pode ser desafiadora e requerer formas distintas de
operacionalizagdo. A dimensdo objetiva (i.e., aftendance) ¢é geralmente
operacionalizada por comportamentos observaveis ou reportados, tendo como
indicadores a frequéncia (e.g., numero de visitas aos locais na comunidade),
duracgéo (e.g., tempo despendido em locais na comunidade) e variedade de locais
visitados fora de casa. Ja a dimensdo subjetiva (i.e., envolvimento) reflete a
perspectiva individual da pessoa acerca da sua experiéncia de participagao (e.g.,
sua percepgao de envolvimento, senso de pertencimento, satisfagdo com a
participagdo) (BROWN et al., 2004; CHANG, COSTER & HELFRICH, 2013) e,
diferentemente da primeira dimensdo, nao é quantificavel pela observacéo direta; o
individuo precisa ser questionado sobre os aspectos dessa dimensao, reportando
suas experiéncias, sentimentos e percepgdes acerca de sua participacdo (BROWN
et al., 2004).

Muitos instrumentos que se propdéem a mensurar participacdo na
comunidade estdo ancorados em indicadores quantitativos e na suposicdo de que
“‘mais € melhor”. Entretanto, tais indicadores (e.g., frequéncia e intensidade) ndo se
traduzem diretamente na satisfagdo dos individuos com a participagdo (BROWN et
al., 2004). Participar em uma maior variedade de locais ou de forma mais frequente

nao implica, necessariamente, em maior satisfacdo ou envolvimento nas situacoes.
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Especificamente em relagdo a participagcado de jovens com paralisia cerebral (PC),
Wintels et al. (2018) apontam que a maior parte dos estudos focam na dimenséao
objetiva do constructo, fornecendo poucos insights acerca das “historias por tras dos
numeros”. Por estar relacionada as experiéncias do individuo, a dimensao subjetiva
de participagdo pode auxiliar na interpretagéo de resultados objetivos, uma vez que
elucida informagdes acerca do significado da participagdo na comunidade para o
individuo e sentimentos associados a essas experiéncias (CHANG et al.,, 2013).
Nesse sentido, enquanto dados quantitativos s&o uteis para responder questdes
como “com que frequéncia?” ou “quantos?”’, e permitem analises estatisticas a partir
do agrupamento dos dados numéricos, dados qualitativos sédo uteis para responder
perguntas do tipo “por qué?” ou “como?” a partir de analises do conteudo expresso
pelos individuos por meio, por exemplo, de entrevistas (CARROLL & ROTHE, 2010).
Dessa forma, uma abordagem qualitativa, voltada para a compreensdo das
experiéncias, sentimentos e pensamentos de jovens brasileiros com PC acerca de
sua participacdo na comunidade, pode servir ao proposito de aprofundar no
entendimento de fatores que permeiam essa participagcdo, complementando as
informagdes das analises quantitativas.

Nesta tese, a proposicdo de um estudo quantitativo e outro qualitativo visa
proporcionar um entendimento amplo e abrangente de ambas as dimensdes da
participacdo na comunidade da amostra estudada. Se por um lado analises
quantitativas poderao auxiliar na compreenséao das relagdes (lineares e nao lineares)
entre variaveis potencialmente associadas a participagdao na comunidade de jovens
com PC; por outro, a analise qualitativa podera elucidar fatores nao facilmente
quantificaveis (e.g., fatores do contexto atitudinal, acesso a produtos e tecnologias, e
experiéncias prévias dos individuos), que podem estar relacionados a presenga e ao
envolvimento desses jovens na comunidade. Em acréscimo, a analise qualitativa
podera fornecer insights acerca dos motivos e de que modo certos fatores interferem
na participacao.

Tradicionalmente, mensuracdes da participagao de individuos com PC
tém sido realizadas por meio de questionarios baseados em entrevistas
semiestruturadas cuja fonte de informagao consiste no relato dos pais/cuidadores ou
no autorrelato (CHIEN et al., 2014; SAKZEWSKI et al. 2007). Nesses instrumentos,
a participacado € operacionalizada pela frequéncia de comparecimento aos locais e

pelo grau de envolvimento, na percepgao do entrevistado. Alternativamente,
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ferramentas de geolocalizagédo [e.g., Global Positioning System (GPS)] tém sido
utilizadas para mensurar desfechos relacionados a participagdo na comunidade de
populagcdes com diferentes condicoes de saude (BRUSILOVSKIY et al., 2016),
incluindo individuos com amputagao transtibial (HORDACRE et al., 2014), idosos
com Alzheimer (WETTSTEIN et al., 2015), adultos cadeirantes (BORISOFF et al.,
2018) e, mais recentemente, adultos com paralisia cerebral (CHAN et al., 2020). O
mapeamento geografico, de forma direta e em tempo real, do deslocamento dos
individuos na comunidade parece elucidar informagdes importantes e
complementares aquelas obtidas pelas entrevistas semiestruturadas.

A utilizacdo de dispositivos de GPS ou celulares integrados com GPS
permite identificar a localizacdo de uma pessoa em um sistema de coordenadas e
atualizar essa posigdo na medida que a pessoa se desloca (BRUSILOVSKIY et al.,
2016). Esses dados, quando processados em softwares apropriados (i.e.,
[Geographic Information System (GIS)], possibilitam o calculo de variaveis témporo-
espaciais que nao sao facilmente capturadas por outros métodos. Tais parametros
informam sobre a area de vida dos individuos (i.e., area geografica por onde se
deslocam para realizar atividades de vida diaria no ambiente comunitario), distancias
percorridas, tempo fora de casa, frequéncia e tipos de locais visitados, dentre outros.
Investigar o uso de ferramentas de inteligéncia geografica para o estudo da
participacdo na comunidade de pessoas com deficiéncia podera nortear agdes de
reabilitacdo e pautar politicas publicas que visem diminuir ou remover barreiras a
participacao plena e efetiva desses individuos.

Considerando o exposto acima, esta tese resultou no desenvolvimento de
trés estudos ancorados no tema central “participacdo na comunidade”. Em dois
deles, o foco foi na participacdo na comunidade de adolescentes e adultos jovens
com PC, sendo um com abordagem quantitativa e o outro qualitativa. O terceiro
estudo consistiu em uma revisdo de escopo acerca do uso de ferramentas de
inteligéncia geografica no estudo da participagdo na comunidade de populagbes com

diferentes condi¢cdes de saude.

1.1 Objetivo geral

Identificar e compreender fatores que influenciam a participacdo na

comunidade de adolescentes e adultos jovens com PC e explorar o uso de
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ferramentas de geolocalizagdo no entendimento desse constructo em populagdes

com diferentes condicdes de saude.

1.2 Objetivos especificos

1.2.1 Objetivo especifico do estudo 1

Avaliar os efeitos mediadores e/ou moderadores de fatores contextuais
(i.e., autodeterminagdo dos individuos e NSE das familias) na relagédo entre

mobilidade e participacdo na comunidade de adolescentes e adultos jovens com PC.

1.2.2 Objetivo especifico do estudo 2

Analisar como adolescentes e adultos jovens com PC compreendem e
vivenciam a participacdo na comunidade, bem como entender os fatores que criam
oportunidades ou representam barreiras a participacdo, na percepcdo desses

individuos.

1.2.3 Objetivo especifico do estudo 3

Revisar estudos que utilizaram ferramentas de geolocalizagao (e.g., GPS)
e/ou geoprocessamento (e.g., GIS) para investigar a participagédo na comunidade de
individuos com diferentes condicbes de saude e descrever a aplicabilidade dessa

tecnologia no estudo da participagao.

1.3 Hipotese — Estudo 1

A relacdo entre mobilidade e participagdo na comunidade de
adolescentes e adultos jovens com PC sera mediada e moderada pela
autodeterminacéo dos individuos e pelo NSE das familias, respectivamente (Figuras
1e?2).
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Figura 1. Modelo conceitual da hipotese de mediagdo pela autodeterminagao e
moderacgao pelo NSE das familias da relacdo entre mobilidade e participacdo na
comunidade de jovens com PC.

AUTODETERMINAGAO

5 PARTICIPACAO NA
COMUNIDADE

MOBILIDADE

Legenda: PC, paralisia cerebral; NSE, Nivel socioeconémico.

Figura 2. Hipotese de moderagao da relagdo entre mobilidade e participagdo na
comunidade de jovens com PC pelo NSE das familias.

NSE alto

MNSE baixo

Participagdo na comunidade

L
Cal

Mobilidade (escore PEDI-CAT)

Legenda: Hipotetizamos que para individuos com alto NSE, a diferengca na participagdo na
comunidade entre individuos com maior € menor repertério de habilidades de mobilidade sera menor
do que para individuos com baixo NSE, possivelmente pela maior probabilidade de acesso a
equipamentos, recursos e servigos que facilitem a circulagdo na comunidade dos primeiros. PC,
paralisia cerebral; NSE, Nivel socioeconémico; PEDI-CAT, Inventario de Avaliagdo Pediatrica de
Incapacidade — Testagem Computadorizada Adaptativa, no qual quanto maior o escore na escala de
mobilidade, maior o repertério de habilidades de mobilidade.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Participacao: desafios na definicdo do constructo, abrangéncia e mensuragao

A participagao é um dos componentes da funcionalidade dos individuos e
€ definida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como “envolvimento em
situagcdes de vida” (WHO, 2001). De acordo com a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), a participacdo dos individuos é
resultante de interacbes dindmicas entre seus estados de saude e fatores
contextuais, ambientais e pessoais (WHO, 2001). Embora conceitualmente os
constructos de atividade e participacao sejam distintos, operacionalmente a CIF
disponibiliza uma unica lista de dominios para ambos. Esses dominios abrangem
nove diferentes areas da vida, incluindo a aprendizagem e aplicagdo dos
conhecimentos, tarefas e exigéncias gerais, comunicagéo, mobilidade, autocuidado,
vida doméstica, interagcdes e relacionamentos interpessoais, areas principais da vida
(e.g., educagéao, trabalho/emprego, vida econémica) e vida comunitaria, social e
civica (e.g., recreacaol/lazer, espiritualidade, direitos humanos, politica e cidadania)
(WHO, 2001). O manual da CIF propdée como alternativa para distinguir os
constructos de atividade e de participacdo designar, por exemplo, os quatro
primeiros dominios como atividade e os cinco ultimos como participagado, embora na
pratica essa solugdo nao seja tdo simples considerando a existéncia de uma
sobreposi¢ao entre os grupos de dominios. Ainda que o termo participagdo seja
amplamente utilizado por profissionais da saude e incorporado em diversos modelos
tedricos disponiveis na literatura (HEMMINGSSON & JONSSON, 2005),
divergéncias quanto a definigdo desse constructo impbde desafios na sua
operacionalizagao e mensuragao (COSTER & KHETANI, 2008).

A definigao de participagao na CIF é ampla e possibilita variagbes na sua
interpretacdo (COSTER & KHETANI, 2008). Em outras palavras, o conceito
“‘envolvimento em situagcbes de vida” nao delimita o escopo do constructo em
questdo (PISKUR et al., 2014). Uma evidéncia disso, & que tentar imaginar algo que
nao se configure como estar envolvido em uma situacdo de vida ndo € uma tarefa
facil (PISKUR et al., 2014). Em adicao, o termo “situagdes de vida” ndo é claramente
definido, se diferenciando do termo “tarefas” baseado em indicagdes de que o

primeiro representa uma interface da pessoa com a sociedade (COSTER &
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KHETANI, 2008). A falta de clareza nos termos que compdéem a definicdo de
participacdo e na sua diferenciagdo do constructo “atividade” sdo alguns dos
desafios reportados na literatura quanto a sua conceituacdo (COSTER & KHETANI,
2008).

Desafios relacionados aos qualificadores capacidade e desempenho,
utilizados para qualificar os componentes de atividade e participagcdo, também sao
apontados por alguns autores em analises criticas acerca da conceituagdo do
constructo participacdo proposta pela CIF (PISKUR et al., 2014; HEMMINGSSON &
JONSSON, 2005). Enquanto capacidade diz respeito a execugdo de uma tarefa ou
acao pelo individuo em um ambiente “padronizado ou controlado”, o desempenho
refere-se ao que o individuo faz no seu ambiente de vida habitual (WHO, 2001).
Dessa forma, embora diferenciem a condigdo do ambiente (i.e., controlado versus
habitual) ambos os qualificadores possuem um foco na agéo, no “fazer” do individuo.
Entretanto, como problematizado por PiSkur et al. (2014), envolvimento em uma
situacdo de vida pode ir além da acdo. E possivel que um individuo esteja envolvido
(i.e., “faca parte”, “esteja incluido” ou “engajado”) em uma area da vida ainda que
ndo esteja, necessariamente, desempenhando alguma acdo (PISKUR et al., 2014).
Por exemplo, uma pessoa fisicamente dependente para realizar uma tarefa pode ter
autonomia na definicdo de quando e de como participar de determinada situagao
(PISKUR et al., 2014), assim como pode desempenhar papéis sociais (e.g., filho,
amigo, vizinho) associados as situagdes (HEMMINGSSON & JONSSON, 2005).
Além disso, aos olhos de um observador externo, um individuo pode parecer nao
envolvido, ao passo que para o individuo em si a experiéncia esteja sendo de
grande envolvimento na situagdo, ilustrando a subjetividade da participagao
(COSTER & KHETANI, 2008). Sendo assim, qualificadores ancorados nas agodes
dos individuos ndao contemplam, ou pelo menos ndo enfatizam, a subjetividade das
experiéncias individuais de participacdo (HEMMINGSSON & JONSSON, 2005) e o
seu significado ou importancia para os individuos (COSTER & KHETANI, 2008).
Essas questdes reforcam os dilemas para operacionalizagdo e mensuragao do
constructo de participagao.

Diante da falta de clareza e delimitagcdo do escopo dos termos que
compde a definicdo de participagcado na CIF, outros autores propuseram defini¢cdes
que buscam delimitar de forma mais especifica a abrangéncia desse constructo,

especialmente quanto ao seu carater social. Brown et al. (2004) definiram
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participacdo como envolvimento ativo em atividades intrinsecamente sociais que
fazem parte da vida domeéstica, ocupacional ou de atividades recreativas que
ocorrem na comunidade. Whiteneck & Dijkers (2009) definiram participagdo como o
cumprimento de papéis sociais e o desempenho a nivel social. Alternativamente,
Hoogsteen & Woodgate (2010), em uma analise de conceito, concluiram que
participacédo diz respeito ao engajamento em alguma situagdo ou com alguém, na
qual o individuo experimenta um senso de inclusao, tenha controle acerca daquilo
em que esta participando, e que carregue um significado social ou pessoal para o
individuo. Por fim, Chang et al. (2013) sumarizam algumas dessas defini¢des,
esclarecendo que a participacao inclui “interagdes sociais com o ambiente enquanto
o individuo se envolve em diversas situagcdes de vida”. Essas definicdes demarcam
de forma mais expressiva a dimensdo subjetiva de participagcdo, que requer o
engajamento dos individuos em atividades que envolvem interagcdes sociais.

Naturalmente, os desafios para definicdo de participacdo também se
aplicam a conceituacdo de participagcdo na comunidade, uma vez que esse ultimo
constructo € derivado do primeiro. Entretanto, se por um lado o entendimento da
participacdo na comunidade parte da desafiadora definicdo de participacdo, por
outro lado existe uma redugao na abrangéncia desse constructo, haja visto que ha
uma delimitacdo as situacbes de vida que acontecem na comunidade. Nesse
sentido, faz-se necessario caracterizar o termo comunidade, bem como definir a
abrangéncia desse /6cus. Comunidade, conforme definicdo no dicionario, diz
respeito a qualidade ou estado daquilo que € comum a diversos individuos. De
maneira geral, a comunidade pode ser caracterizada pelos espacos externos ao
ambiente domiciliar, que configuram-se como locais e/ou recursos (e.g., sistemas de
transportes) publicos ou privados, aos quais os individuos podem ter acesso
coletivamente. Sao exemplos desses locais 0s parques, pragas, museus, shoppings,
lojas, igrejas, locais de trabalho, dentre outros. Quando a participagao acontece fora
do ambiente domiciliar do individuo ou envolve papéis ndo relacionados a vida
doméstica, pode ser denominada participagdo na comunidade (CHANG et al., 2013).
Esse tipo de participagado geralmente oportuniza aos individuos circunstancias mais
frequentes e/ou intensas de interagao social.

Na presente tese, foi adotada a definicdo de participagdo na comunidade
proposta por Chang et al. (2013), a saber: “envolvimento ativo em atividades

intrinsecamente sociais que ocorrem fora de casa ou fazem parte de um papel nao
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domeéstico”. Nessa definicdo, a conexao com a comunidade é enfatizada, embora a
presenca fisica nos locais na comunidade ndo seja uma premissa para que a
participacdo acontega (CHANG et al., 2013). Essas autoras exemplificam situacoes
que se adequam a definicdo de participagdo na comunidade ainda que o individuo
esteja em casa (e.g., ligar para um amigo/familiar ou recebé-los em casa). Quanto
aos termos que compde a definicdo de participacdo na comunidade, Chang et al.
(2013) definem “intrinsecamente social” como situagées que implicam em interagao
direta com outras pessoas ou nas quais ha grande probabilidade de ocorréncia de
interagdo. Por exemplo, estar em um ponto de 6nibus consiste em uma situagdo em
que ha grande potencial de interagdo social, uma vez que é esperado que outras
pessoas estejam naquele mesmo local aguardando o transporte. Ja os “papéis nao
domeésticos” sao aqueles que ndo sao parte do papel familiar ou dos cuidados com a
casa. Sado exemplos disso, os papéis de um individuo como trabalhador, amigo,
vizinho ou membro da comunidade (CHANG et al., 2013).

Partindo da conceituagao de participagao na comunidade de Chang et al.
(2013), nesta tese esse desfecho sera mensurado por meio do instrumento Temple
University Community Participation Measure — TUCPM (SALZER & BURNS-LYNCH,
2016). Esse instrumento ndo s6 contempla uma gama de diferentes locais na
comunidade (e.g., restaurante, igreja, cinema, dentre outros) onde o individuo pode
participar, como também situacdes nas quais ha conexdo com a comunidade ainda
que o individuo esteja em casa (e.g., receber a familia/amigos em casa). Além de
considerar a frequéncia de participagcdo, o TUCPM avalia a percepcdo do
entrevistado sobre a suficiéncia e importancia da participagcdo em cada um dos
locais/situagdes. Sendo assim, tanto aspectos mais objetivos da participagao
(frequéncia), quanto aqueles mais subjetivos relacionados a percepgdo de

envolvimento e experiéncias do individuo sado considerados.

2.2 Uso de inteligéncia geografica no estudo da participagédo na comunidade

Considerando os desafios na definicdo de participacdo expostos no item
2.1, é compreensivel o fato de que mensurar esse constructo consiste em um
processo complexo e desafiador (GRANLUND, 2013; CAREY & LONG, 2012;
COSTER et al.,, 2012; LAW, 2002). Mensurag¢des da participagdo de criangas e

adolescentes com PC tém sido tradicionalmente realizadas por meio de
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instrumentos de medida baseados em entrevistas semiestruturadas, cuja fonte de
informagéo consiste no relato dos pais/cuidadores ou no autorrelato (CHIEN et al.,
2014; CAREY & LONG, 2012; SAKZEWSKI et al. 2007). Ainda que essa seja uma
maneira fidedigna de se obter informagdes acerca da participacdo, algumas
limitagdes tém sido apontadas: (1) exigéncia do envolvimento ativo do participante
para preencher e/ou responder formularios e (2) dependéncia da memoria dos
individuos (CHAN et al., 2021; FILLEKES et al., 2019). Uma documentagdao em
tempo real da area geografica pela qual os individuos se deslocam para realizar
suas atividades na comunidade, locais frequentados, servicos e/ou recursos
utilizados, tempo dispendido fora do ambiente domiciliar, dentre outros parametros,
podem elucidar informagdes importantes e complementares aquelas obtidas pelas
ferramentas de autorrelato (CHAN et al., 2021; BRUSILOVSKIY et al., 2016).

Uma tecnologia promissora que pode ser empregada no intuito de mapear
geograficamente por onde os individuos circulam na comunidade s&o as ferramentas
de geolocalizacdo (BRUSILOVSKIY et. al., 2016). E possivel definir a localizagéo de
uma pessoa em um sistema de coordenadas, bem como atualizar essa localizagéo a
medida que a pessoa se desloca, por meio de dispositivos portateis, como aparelhos
GPS (i.e., Global Positioning System) ou celulares integrados com receptores de
GPS, juntamente com a rede de satélites que circula o planeta (BRUSILOVSKIY et.
al., 2016). Nos ultimos dez a 15 anos, esse recurso, aliado a métodos de
geoprocessamento que combinam hardwares, softwares e informagdes geograficas,
tem sido utilizado para avaliar a participagdo comunitaria de diferentes populacoes
clinicas, como individuos com amputacdo transtibial (HORDACRE et al., 2014),
idosos com Alzheimer (WETTSTEIN et al., 2015), adultos cadeirantes (BORISOFF
et al., 2018) e, mais recentemente, adultos com PC (CHAN et al., 2020). Na maior
parte desses estudos a mensuragdao da participagdo na comunidade tem sido
operacionalizada pelo numero e tipo de locais visitados pelos participantes, area
geografica por onde se deslocam para realizar atividades na comunidade, tempo
dispendido nos locais visitados e distancia percorrida, em um periodo que,
usualmente, compreende sete dias.

Nesta tese, foi conduzida uma revisdao de escopo (Estudo 3) com o
objetivo de investigar a viabilidade do uso e aplicabilidade de ferramentas de
inteligéncia geografica para o estudo da participacdo na comunidade de pessoas

com diferentes condicbes de saude. Os resultados desta revisdo poderao elucidar
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como esta tecnologia vem sendo aplicada no estudo da participagdo na comunidade
e as evidéncias atuais sobre a validade, aplicabilidade e possiveis limitagdes das

ferramentas e métodos.



30

3 MATERIAIS E METODOS

3.1 Estudo 1

3.1.1 Desenho do estudo

Foi conduzido um estudo observacional transversal exploratério.

3.1.2 Participantes

Participaram do estudo adolescentes e adultos jovens, de ambos os
sexos, que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: possuir diagndstico de
PC, ter idade entre 15 e 34 anos, ser classificado nos niveis | a IV do Sistema de
Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) (ANEXO C), ser capaz de se
comunicar de maneira eficaz (i.e., niveis | a Il do Sistema de Classificagdo da
Fungdo de Comunicagdo — CFCS) (ANEXO D), n&o ter sido submetido a cirurgia
ortopédica e/ou aplicacao de toxina botulinica nos 12 e seis meses anteriores a
coleta de dados e possuir acesso a internet e a um computador ou celular. Foram
excluidos os jovens que nao foram capazes de responder a algum dos questionarios
utilizados na coleta de dados. A definicdo da faixa etaria de 15 a 34 anos como
critério de inclusdo teve como propésito abranger individuos cuja participagdo na
comunidade geralmente acontece com maior autonomia e menor vinculagdo a
participacado dos pais. O limite superior de 34 anos objetivou incluir individuos com
potencial vivéncia no mercado de trabalho.

Os participantes foram selecionados, por conveniéncia, na Associagao
Mineira de Reabilitacdo (APENDICE 1), clinicas de reabilitacdo ou, ainda, por
indicacdo de pessoas da rede de relacionamento profissional dos pesquisadores

envolvidos.
3.1.3 Instrumentacdo e Procedimentos
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade

Federal de Minas Gerais (CAAE: 24435219.5.0000.5149) (ANEXO E). Antes do

inicio da coleta de dados e em decorréncia da situacdo da pandemia da COVID-19,
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uma emenda foi submetida ao Comité de Etica com a proposta de readequacdes
que tornassem a condugao do projeto viavel diante das orientagées do Ministério da
Saude acerca das medidas de segurancga para contengao da transmissao do virus,
especificamente o isolamento social. A emenda foi aprovada (ANEXO F) e as
principais readequacdes consistiram em alterar o formato da coleta de dados do
presencial para o remoto, com adicdo de alguns métodos e instrumentos de
avaliagao que serao descritos abaixo.

Apoés aprovagao da emenda, os potenciais participantes adolescentes e
seus responsaveis legais foram esclarecidos acerca dos objetivos e procedimentos
da pesquisa e, aqueles que aceitaram participar voluntariamente do estudo,
marcaram a opc¢ao “concordo” no formulario Google contendo os Termos de
Assentimento (APENDICE 2) e de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE 3), respectivamente. Similarmente, os adultos jovens que aceitaram a
participacdo marcaram a opgao “concordo” no formulario Google contendo o TCLE
(APENDICE 4).

A coleta de dados foi realizada em trés dias, por meio de plataformas
online (i.e., Google Meet ou Microsoft Teams) No primeiro dia, foram documentadas
caracteristicas sécio-demograficas dos participantes por meio de um formulario
contendo informagdes, como (1) idade, (2) sexo, (3) tipo e classificacdo topografica
da PC, (4) classificacdto no GMFCS (ANEXO C) e na Escala de Mobilidade
Funcional (FMS) (ANEXO G), (5) classificagdo no CFCS (ANEXO D), (6) estado civil,
(7) escolaridade e status de trabalho, (8) estrutura familiar (i.e., com quem mora,
namero de irmaos), (9) NSE da familia [Critério de Classificagdo Econdmica Brasil
da Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) — 2021] (ANEXO H) e
(10) mudangas na rotina relacionadas a situacéo de pandemia. Para a classificagdo
no GMFCS, os participantes reportavam sobre sua mobilidade e uso de
equipamentos de auxilio para mobilidade nos diversos ambientes, além de ler as
descrigdes dos niveis |-V da banda etaria de 12 a 18 anos, que eram projetadas na
tela pelo pesquisador, para selecionar aquele que melhor descrevia seu
desempenho. Para a classificagdo no CFCS os participantes também faziam a
leitura dos niveis de |-V para selecionar aquele que melhor descrevia seu
desempenho de comunicagdo. Similarmente, a FMS (ANEXO G) era projetada na
tela de forma que o participante pudesse selecionar seu(s) meio(s) de mobilidade

para distancias de cinco, 50 e 500 metros, que sao representativas dos ambientes
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de casa, escola e comunidade, respectivamente. Por fim, o Critério de Classificacao
Econémica Brasil da ABEP considera o numero de itens de conforto (e.g.,
eletrodomésticos, eletrénicos, automodveis, banheiros) dentro do domicilio e em
funcionamento, o grau de instru¢do do chefe da familia, e o acesso a servigos
publicos (i.e., agua encanada e rua pavimentada) para identificar o estrato
socioecondmico do entrevistado, para os quais sdo apresentadas estimativas de
renda domiciliar mensal.

Em seguida, os participantes foram solicitados a reportar sua rotina de
circulagdo na comunidade em uma semana tipica no periodo anterior a pandemia,
tendo o més de fevereiro de 2020 como referéncia. A medida que os participantes
informavam os locais na comunidade rotineiramente frequentados em cada dia da
semana (i.e., segunda-feira a domingo) e turno (i.e., manha, tarde e noite), o
examinador tomava nota dos enderegos e projetava a tela do computador permitindo
a visualizacao dos locais no Google Maps (Street View) e confirmagao por parte do
participante. Locais frequentados periodicamente em frequéncia quinzenal, também
foram incluidos neste diario auto reportado de participacdo na comunidade. Os tipos
de locais visitados (e.g., escola, trabalho, servicos de saude, igreja, parques,
shopping, supermercado, etc.), os meios de transporte utilizados, a presenca ou nao
de acompanhante(s) e os horarios tipicos de chegada e saida dos locais na
comunidade foram registrados no diario de forma a melhor caracterizar a
participacéo (esses dados ndo foram incluidos nos estudos elaborados na presente
tese. Os pesquisadores pretendem analisa-los e interpreta-los posteriormente para
elaboragcao de um manuscrito adicional). Ainda no primeiro dia de coleta de dados, o
examinador aplicou a versao brasileira da escala de mobilidade do Inventario de
Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade — Testagem Computadorizada Adaptativa
(PEDI-CAT) (HALEY et al. 2012; MANCINI et al., 2016). Foi usada a versao content-
balanced da escala, que apresenta itens das diferentes areas de conteudo do
dominio mobilidade: movimentos basicos e transferéncias, de pé e andar, subir
degraus e inclinagdes, e correr e brincar. Por meio da projecdo da tela do
computador o participante visualizava as figuras correspondentes aos itens de
mobilidade da escala, bem como as opg¢des de resposta (i.e., Facil, Um pouco dificil,
Dificil, Incapaz, e Eu n&o sei). O escore continuo foi usado para a analises de dados.

Em um segundo dia de coletas de dados, o mesmo examinador aplicou

um instrumento que avalia participagdo na comunidade (Temple University
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Community Participation Measure — TUCPM) (SALZER & BURNS-LYNCH, 2016)
(ANEXO 1) e um instrumento que avalia autodeterminacédo (Escala de
Autodeterminagdo do ARC) (WEHMEYER & KELCHNER, 1995) (ANEXO J). Ambos
os instrumentos possuem versao em portugués. O TUCPM é um questionario de
autorrelato que avalia a participagdo na comunidade, considerando os ultimos 30
dias anteriores a avaliagdo, com base (1) no numero de dias de participacdo em 26
diferentes areas (e.g., ir a um restaurante, a igreja, ao cinema, dentre outros); (2) na
percepcado do entrevistado sobre a suficiéncia da participagdo em cada area (i.e.,
suficiente, insuficiente ou além do desejado); e (3) na importancia atribuida a cada
uma delas (i.e., importante: sim/ndo). Combinagbes das informacbes acima
permitem o calculo de seis escores: (1) Dias de Participagao (i.e., soma dos dias de
participacdo em todas as areas, indicando a quantidade de participagéo); (2)
Abrangéncia de participagao (i.e., numero de diferentes areas em que os individuos
participaram pelo menos uma vez, informando a variedade de participacéo); (3) Dias
de Participacdo em Areas Importantes (i.e., soma dos dias de participacdo em areas
consideradas importantes para o entrevistado); (4) Abrangéncia de Participagdo em
Areas Importantes (i.e., soma de areas importantes nas quais os individuos
participaram pelo menos uma vez); (5) indice de Insuficiéncia (i.e., porcentagem de
areas consideradas importantes pelo entrevistado e nas quais a participacao foi
insuficiente); e (6) indice de Suficiéncia (i.e., porcentagem de &reas consideradas
importantes e nas quais a participagao foi suficiente). A escolha do TUCPM para
mensuragao da participacdo na comunidade foi baseada na faixa etaria do grupo
amostral (i.e., adolescentes e jovens adultos), na abrangéncia de areas de
participacdo na comunidade contempladas pelo instrumento, e na sua capacidade
de capturar ndo s6 a frequéncia de participacdo, como também a percepcao dos
entrevistados quanto a importancia e suficiéncia atribuidas a sua participagdo em
cada area. Nesta tese, os ultimos 30 dias anteriores ao inicio da pandemia de
COVID-19 no Brasil foram considerados para responder o TUCPM. Além disso,
como originalmente o instrumento foi desenvolvido para avaliar a participagdo na
comunidade de individuos com transtornos mentais (SALZER et al., 2014), com
autorizacao do autor, dois itens foram removidos [item 14 (Ir a um grupo de ajuda-
mutua para questées de saude mental) e item 15 (Ir a um grupo de ajuda-mutua
para problemas de abuso de substancias)], e um teve a descri¢cao alterada [item 16

(originalmente: Ir a um outro tipo de apoio de ajuda-mutua na comunidade (grupo
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anbnimo para pessoas com problemas de saude fisica, grupo dos alcodlicos
anénimos), modificado para Ir a algum centro de reabilitagdo fisica, clinica,
consultério de psicologia, fonoaudiologia, equoterapia outro tipo de terapia] de forma
a adequa-lo para individuos com PC.

A Escala de Autodeterminagcdo do ARC é uma medida de autorrelato
composta por quatro dominios: autonomia, autorregulacdo, empoderamento
psicolégico e autorrealizacdo. Nesta tese foram utilizados o primeiro e os dois
ultimos dominios. O dominio autonomia € composto por 32 itens que avaliam a
independéncia na rotina de autocuidado e cuidado familiar, o gerenciamento das
interagcbes com o ambiente (e.g., responsabilidade para lidar com compromissos e
obrigacdes), atividades recreativas e de lazer, envolvimento e interacdo na
comunidade, e atividades sociais e profissionais. O dominio empoderamento
psicolégico possui 16 itens que mensuram as crengas do individuo em suas proprias
habilidades — autoeficacia, percepcdes de controle e expectativas de sucesso. Por
fim, o dominio autorrealizacédo inclui 15 itens relacionados ao autoconhecimento,
autoaceitacdo, autoconfianga e autoestima, que avaliam o quao bem o individuo
conhece a si mesmo e suas proprias emocgdes, capacidades e limitagdes. Os
escores brutos de cada dominio foram usados para as analises.

Os procedimentos para o terceiro dia de coleta de dados estdo descritos

no Estudo 2.

3.1.4 Analise dos dados

Estatistica descritiva, com medidas de tendéncia central e de disperséo,
foi utilizada para caracterizar a amostra quanto as variaveis sociodemograficas.

Para andlises inferenciais, modelos de regressao linear multipla testaram
as contribuicdes da mobilidade, autodeterminacado, idade e NSE da familia na
quantidade e variedade de participagdao na comunidade de adolescentes e adultos
jovens com PC. Posteriormente, a relagdo entre mobilidade e participagdo na
comunidade foi explorada no intuito de verificar se a autodeterminacdo dos
individuos e o NSE das familias se comportavam como fatores mediador e
moderador, respectivamente. A analise de efeitos mediadores identifica variaveis
que intermediam o processo/mecanismo através do qual uma variavel preditora X

transmite seu efeito sobre uma variavel consequente Y. Ja a analise de efeitos



35

moderadores identifica relagdes nao lineares entre variaveis, testando se um fator W
modifica a forca e/ou diregdo da relacdo entre duas outras variaveis (X e Y). Para
essas analises, a ferramenta de modelagem PROCESS (HAYES, 2022) foi usada
para estimar os coeficientes dos modelos, erros padrao, valores t e p e intervalos de
confianga (IC) usando regressao OLS. O PROCESS (modelo 8) estimou os efeitos
diretos e indiretos em um modelo condicional, em que a variavel independente foi a
mobilidade (X), a variavel dependente foi a variedade de participacdo na
comunidade (Y), os dominios de autodeterminacgao (i.e., autonomia, empoderamento
psicolégico e autorrealizagdo) foram testados como variaveis mediadoras (M1, M2,
M3, respectivamente) operando em paralelo, e o NSE da familia foi testado como
variavel moderadora (W) (Figura 1 do Estudo 1, pagina 68). As variaveis mobilidade
e NSE foram centradas na média antes de estimar o modelo. Os indices de
mediacdo moderada para cada mediador indicaram se e como o tamanho de um
efeito indireto ligando X a Y através de M diferia em fungdo de W. Os indices de
mediagcdo moderada foram testados quanto a significancia estatistica usando IC
bootstrap de 95% corrigido com base em 10.000 amostras de bootstrap. Um IC
bootstrap que nao inclui o valor zero indica moderagao do efeito indireto. Em um
segundo modelo, a autonomia foi testada como variavel mediadora e a idade foi
incluida como covariavel (Figura 2 do Estudo 1, pagina 69). As representacdes
visuais dos modelos utilizaram valores de W correspondentes aos percentis 16, 50 e
84 da distribuicio do NSE na amostra, representando individuos de NSE
relativamente baixo, moderado e alto, respectivamente (HAYES, 2022). As analises
estatisticas foram realizadas usando SPSS-versao 25. A significancia estatistica foi

estabelecida em p<0,05.

3.2 Estudo 2

3.2.1 Desenho do estudo

Foi conduzido um estudo qualitativo com abordagem fenomenolégica.

3.2.2 Participantes
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Participaram do estudo adolescentes e adultos jovens de ambos os sexos
que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: possuir diagndstico de PC, ter
idade entre 15 e 34 anos, ser classificado nos niveis | a IV do Sistema de
Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) (ANEXO C), ser alfabetizado e
capaz de se comunicar de maneira eficaz (i.e., niveis | a Il do Sistema de
Classificagdo da Funcdo de Comunicagédo — CFCS) (ANEXO D), nao ter sido
submetido a cirurgia ortopédica e/ou aplicagdo de toxina botulinica nos 12 e seis
meses anteriores a coleta de dados, respectivamente, e possuir acesso a internet e
a um computador ou celular.

Os participantes foram selecionados, por conveniéncia, na Associagao
Mineira de Reabilitacdo (APENDICE 1), clinicas de reabilitacdo, ou ainda por
indicacdo de pessoas da rede de relacionamento profissional dos pesquisadores

envolvidos.

3.2.3 Procedimentos

Entrevistas semiestruturadas foram conduzidas individualmente com cada
participante, por meio de plataformas online, sobre o tema “Participagcdo na
Comunidade” (APENDICE 5). O roteiro da entrevista foi composto por perguntas
relacionadas ao significado e importancia de participagcdo na comunidade, as
experiéncias de participagdo em locais na comunidade, a satisfacdo com a
participacéo e desejos de mudancga, aos pontos positivos, dificuldades ou incobmodos
vivenciados por esses individuos durante a participagdo na comunidade, dentre
outras. As entrevistas foram conduzidas pela aluna de doutorado e foram gravadas,
com consentimento dos participantes, para posterior transcricdo e submissao a
analise de conteudo. Cada participante aprovou o conteudo da transcricdo de sua
entrevista na integra, via formulario do Google.

O método de amostragem por saturacédo foi utilizado para definir o
numero total de participantes do estudo. De acordo com esse método, quando o
conteudo das entrevistas com novos participantes passam a se repetir com
frequéncia, pouco acrescentando aos dados ja coletados, ndo ha necessidade de
inclusdo de novos participantes (FONTANELLA et al., 2008).

3.2.4 Analise dos dados
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Foi conduzida analise de conteudo com os dados obtidos por meio das
entrevistas qualitativas com os participantes. Essa analise possibilita a identificacao
de categorias tematicas a partir do conteudo expresso nas entrevistas (GRANEHEIM
& LUNDMAN, 2004). Seis etapas foram seguidas nesta analise tematica (BRAUN &
CLARKE, 2006): (1) familiarizagdo com os dados, que envolveu a leitura do
conteudo das transcricdes das entrevistas repetidas vezes; (2) codificacado inicial,
etapa na qual os dados foram codificados em unidades por meio da identificacdo de
falas dos entrevistados que carregavam um mesmo significado central; (3) busca por
temas, que envolveu a unido de cédigos em temas potenciais, reunindo os dados
relevantes para cada um dos temas; (4) revisdo dos temas, etapa na qual foi
realizada a checagem dos temas em relagdo aos codigos e dados completos; (5)
definicdo e nomeacédo dos temas; e (6) producdo do relatorio, que consistiu na
oportunidade final para a analise e envolveu a selegcao de extratos que ilustravam os
temas.

Duas pesquisadoras revisaram as transcri¢cdes e codificaram os dados
individualmente e, posteriormente, definram as categorias tematicas e
subcategorias de forma consensual e em conjunto com uma terceira pesquisadora.
Foram realizadas pequenas edi¢gdes nos extratos selecionados para exemplificar as
categorias tematicas no intuito de melhorar sua legibilidade, sem qualquer prejuizo a

precisdo do conteudo das falas dos participantes.

3.3 Estudo 3

3.3.1 Desenho do estudo e registro

Foi conduzida uma revisao de escopo seguindo as diretrizes do Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis extension for Scoping
Reviews (PRISMA-ScR) (TRICCO et al., 2018).

O protocolo foi registrado na plataforma Open Science Framework
(https://osf.io/twra9/?view_only=eb4cfe19dbb94ad4b4584668f398e968 / DOI:
10.17605/0SF.I0/JVHZB).

3.3.2 Estratégia de busca na literatura


https://osf.io/twra9/?view_only=eb4cfe19dbb94ad4b4584668f398e968
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Duas examinadoras independentes realizaram buscas eletrénicas de
novembro a dezembro de 2020 (atualizadas em abril de 2022) nas bases de dados:
BVS, MEDLINE via Pubmed, Cochrane, CINAHL, Scopus, Web of Science, Embase,
SciELO e PEDro. A estratégia de busca foi desenvolvida em conjunto com uma
bibliotecaria especialista em estudos de revisdo da biblioteca José Baeta Vianna —
Campus Saude, da Universidade Federal de Minas Gerais (ver material
complementar do Estudo 3; pagina 160). Os descritores foram selecionados de
forma a identificar estudos que utilizaram ferramentas de geolocalizagdo e/ou
métodos de inteligéncia geografica para investigar a participacdo na comunidade de

individuos com diferentes condi¢des de saude.

3.3.3 Critérios de elegibilidade e sele¢do dos estudos

Para serem incluidos na revisao, os estudos precisavam atender aos
seqguintes critérios de inclusdo: (1) utilizar ferramentas de inteligéncia geografica
para avaliar desfechos relacionados a participacdo da comunidade em qualquer
grupo de individuos, independentemente do sexo, idade ou condi¢gdo de saude e (2)
descrever de forma suficientemente abrangente as ferramentas e métodos usados
na coleta e analise dos dados. Nao houve restricbes quanto ao tipo de estudo,
idioma ou ano de publicagao.

Foram considerados elegiveis para inclusdo estudos que
operacionalizaram a participagdo na comunidade como qualquer medida de acesso
ou deslocamento dos individuos na comunidade (i.e., fora de casa). Quanto a
inteligéncia geografica, foram considerados estudos que usaram dispositivos de
rastreamento por satélite ou métodos de mapeamento participativo para medir o
deslocamento dos participantes na comunidade e/ou estudos que utilizaram software
de processamento de informagdes geoespaciais para calcular parametros indicativos

de participacdo na comunidade.

3.3.4 Extracgéo e sintese dos dados

Apds a identificacdo e selecdo dos estudos, as mesmas examinadoras

independentes extrairam os seguintes dados dos estudos incluidos na revisédo: (1)
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autor e ano de publicagao; (2) desenho do estudo e pais no qual foi conduzido; (3)
caracteristicas dos participantes; (4) procedimentos para coleta de dados de
geolocalizacdo (e.g., hardware ou método usado para coleta de dados); (5)
instrumentos de avaliagao adicionais; (6) analise dos dados espaciais (e.g., software
usado para redugdo e/ou analise dos dados); (7) desfechos relacionados a
participacdo na comunidade mensurados. Discrepancias no processo de selecao
dos estudos e/ou extracao dos dados foram solucionadas por meio de discussbes
com um terceiro examinador. Esses dados foram utilizados para a sintese das
informagdes, de forma a (1) descrever como essas ferramentas e métodos
mensuram a participagado dos individuos na comunidade, (2) fornecer uma analise
critica em relagcdo a validade, significado e contribuicdes especificas dessa
tecnologia para investigar a participagdo da comunidade e (3) resumir a
aplicabilidade e possiveis limitagcbes da inteligéncia geografica para medir o

desfecho em questao.
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Is Mobility Sufficient to Understand Community Participation of Adolescents
and Young Adults with Cerebral Palsy? The Mediating and Moderating Roles of

Contextual Factors

Objective: To explore whether self-determination and family’s socioeconomic status
(SES) mediate and/or moderate the relationship between mobility and community
participation of adolescents and young adults with cerebral palsy (CP). Design:
Survey. Setting: Online platform. Participants: From 55 eligible adolescents/young
adults with CP, 50 agreed to participate and two were excluded. The final
convenience sample included 48 individuals, aged 15 to 32, levels |-IV of the Gross
Motor Function Classification System and |-l of the Communication Function
Classification System. Main Outcome Measure(s): The Temple University
Community Participation Measure (TUCPM) documented the amount, breadth and
insufficiency/sufficiency ratios of participation across 26 community settings. The
ARC Self-Determination Scale and the Mobility Scale of the Pediatric Evaluation of
Disability Inventory—Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) measured individuals’ self-
determination (i.e., autonomy, psychological empowerment and self-realization) and
mobility skills, respectively. The Brazilian Economic Classification Criteria—2021
assessed families’ SES. Results: Analyses of mediating/moderating effects revealed
that the influence of individuals’ mobility skills on their breadth of community
participation was mediated by autonomy. Families’ SES moderated the indirect effect
of mobility on community participation breadth through autonomy. When the model
was adjusted for participants’ age, individuals with higher SES reported greater
breadth in community participation, compared to those from moderate and lower

SES, for all mobility levels. However, the magnitude of the differences among
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individuals of different SES levels diminished as mobility increased. Conclusions:
The mobility skills of youths with CP influence their community participation through
autonomy. To foster greater engagement of these individuals in the community,
rehabilitation professionals should focus not only on improvement of mobility skills,

but also on the promotion of self-determined behaviors, especially autonomy.

Key Words: Community Participation, Cerebral Palsy, Adolescent, Adult, Personal

Autonomy.
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Cl Confidence interval
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GMFCS Gross Motor Function Classification System
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PEDI-CAT Pediatric Evaluation of Disability Inventory-Computer Adaptive Test
SES Socioeconomic status

SPSS Statistical Package for the Social Sciences

TUCPM  Temple University Community Participation Measure
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The involvement of individuals with cerebral palsy (CP) in meaningful life situations
within their community is one of the ultimate goals of their rehabilitation process' and
a priority area for intervention.? Yet, in practice, most interventions for this population
focus on either body structures and function, or activity,3# with participation outcomes
expected to change as a direct consequence of improvements in these areas.*®
Although there is evidence linking motor skills to participation,>®” currently, it is
recognized that participation-based interventions have the most potential to optimize
engagement in life situations.># Thus, improving participation probably requires more
than promoting individuals’ motor/mobility skills. Understanding the factors
influencing community participation and the relationship between them may help
clinicians design interventions that effectively promote this outcome for individuals

with CP.8

Community participation can be defined as active involvement in intrinsically social
activities that either occur outside the home or are part of nondomestic roles.® This
includes involvement in interpersonal relationships, education, employment, leisure,
among other life areas.'® Two participation dimensions have been described:
attendance (i.e., being present) and involvement (i.e., experience of participation,
including motivation, persistence, social connection, and affection).!” Therefore,
participating goes beyond being physically present in a certain place. Attendance
does not guarantee individuals’ involvement or social connection, nor does it

translate into a significant affective experience.'?

As adolescents with CP without intellectual disabilities enter adulthood, they are

expected to gradually become more independent and autonomous in managing their
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own life, leading their participation in the community to rely less on their caregivers’
decisions.’®'* However, adolescents and adults with CP experience difficulties in
participating that seem to be related to their gross motor function [i.e., those with
lower gross motor function experience more problems in participation' and are at
higher risk of not achieving autonomy in various areas (e.g., transportation,
employment), compared to those with mild motor impairment].™ It is likely that
mobility skills are associated with the attendance dimension of community
participation, as physically accessing places outside home can be challenging.
Nevertheless, participating also refers to individuals’ involvement, sense of belonging
and social connectedness, aspects certainly associated with factors other than
individuals’ mobility. Lack of activity (e.g., mobility) does not necessarily imply lack of
participation.'® Investigating the contributions of contextual factors to participation is
of particular importance for adults with CP, since their mobility skills are not expected
to undergo major change after a certain age. For example, families’ socioeconomic
status (SES) may facilitate or hinder access to products and technologies (e.g.,
powered wheelchair, adapted car) that can favor individuals’ engagement in activities
outside the home. The notion that participation is a complex, multidimensional
construct,* that reflects individual-environment transactions within specific social and
physical environments, speaks to the non-linear nature of the relationship between

the factors influencing this aspect of individuals’ functioning.

In addition to physical and social aspects, self-determination is highlighted as key for
attaining community participation goals among individuals with physical disabilities”.
Self-determination refers to volitional actions enabling people to act as the primary

causal agent in their own life.’”-18 This factor, as well as families’ SES, has been far
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less explored than mobility skills in studies investigating the determinants of
community participation among individuals with CP. The aims of this study were (1)
to investigate if individuals’ self-determination mediates the relationship between
mobility and community participation of adolescents and young adults with CP, and
(2) to test if families’ SES modifies the strength or nature of the above-mentioned

relationship.

Method

Participants

Participants were recruited from Associa¢cao Mineira de Reabilitacédo, a rehabilitation
center in Brazil, private clinics, and from the researchers’ professional network,

based on convenience.

The inclusion criteria comprised: (1) diagnosis of CP, (2) age between 15 and 34
years old, (3) levels |-V of the Gross Motor Function Classification System
(GMFCS)'9, (4) levels |-l of the Communication Function Classification System
(CFCS)?°, (5) no orthopedic surgery and/or botulinum toxin application in the last 12
and six months, respectively, and (6) access to a computer/smartphone with internet
connection. Individuals unable to answer the questionnaires during data collection

were excluded.
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Procedure

The study was approved by the Research Ethics Review Board of the Universidade
Federal de Minas Gerais (CAAE: 24435219.5.0000.5149). Informed consent was

obtained from participants and legal guardians (for those underage).

Data collection was carried out using Google Meet, on two separate days, within one
week. First, participants’ socio-demographic characteristics were documented: age,
sex, type of CP, GMFCS,'® CFCS,?° and FMS?! |evels, marital/civil status,
educational level, work status and family’s SES (based on the Brazilian Economic
Classification Criteria-2021 of the Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa—
ABEP). Next, a trained examiner administered the Mobility Scale of the Pediatric
Evaluation of Disability Inventory—Computer Adaptive Test (PEDI-CAT).??23 On the
second day, the Temple University Community Participation Measure (TUCPM)?*
and The ARC Self-Determination Scale?® were administered. The instruments’

Portuguese versions were used for data collection.

Measures

PEDI-CAT
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The PEDI-CAT??23 evaluates individuals’ functioning in Daily Activities, Mobility,
Social/Cognitive, and Responsibility. In this study, participants themselves scored
each item of the Mobility scale using a four-point scale (i.e., easy, a little hard, hard,
and unable). The instrument’s software was shared online with participants so they
could see the item’s description and illustrations before choosing the option that best
described their ability in each functional activity. The scaled score was used for data
analyses. The higher the score, the greater the participant’s functional mobility skills

repertoire.

TUCPM

The TUCPM?* is a self-report questionnaire that evaluates individuals’ community
participation based on (1) the number of participation days in 26 different areas (e.g.,
going to a restaurant, to church) considering the last 30 days prior to the
assessment; (2) the interviewee's perception of sufficiency of participation in each
area (i.e., as much as desired, more than desired, less than desired); and (3) the
importance of each (i.e., yes/no). For this study, the last 30 days before the onset of
the COVID-19 pandemic in Brazil was considered for answering the TUCPM. With
the permission of the instruments’ author, two items were removed and one had the
description changed to make it more suitable for individuals with CP. TUCPM gives

six scores: (1) Participation Days (i.e., sum of participation days across all areas,
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indicating the amount of participation); (2) Breadth of Participation (i.e., number of
different areas in which individuals participated at least once, informing the variety of
participation); (3) Participation Days in Important Areas (i.e., sum of participation
days in important areas for the interviewee); (4) Breadth of Participation in Important
Areas (i.e., sum of important areas where individuals participated at least once); (5)
Insufficiency Ratio (i.e., percentage of important areas that were done less than
desired); and (6) Sufficiency Ratio (i.e., percentage of important areas that were

done as much as desired).

The ARC Self-Determination Scale

The ARC Self-Determination Scale®® is a self-report measure composed of four
domains: Autonomy, Self-Regulation, Psychological Empowerment and Self-
Realization. In this study, all but the second domains were administered. The
autonomy domain has 32 items assessing self and family care, management of
interactions with the environment, recreational/leisure activities, community
involvement/interaction, and social and vocational activities. The psychological
empowerment domain has 16 items measuring individuals’ beliefs in their own
abilities (self-efficacy, perceptions of control and outcome expectancy). The self-
realization domain includes 15 items evaluating individuals’ self-awareness, self-
acceptance, self-confidence and self-esteem, indicating how well the individual

knows himself and his own emotions, capabilities and limitations. The raw scores for
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each domain were used for analyses. Higher scores reflect higher autonomy,

psychological empowerment and self-realization levels.

Statistical Analyses

Multiple linear regression analyses tested the contributions of mobility, self-
determination, age, and family’s SES on the amount and breadth of community
participation of adolescents and young adults with CP. The relationship between
mobility and community participation was explored in terms of whether self-
determination and SES were mediating and moderating factors, respectively. The
mediating effects analysis identifies variables that mediate the process/mechanism
through which a predictor variable X transmits its effect on a consequent variable Y.
The moderating effects analysis identifies non-linear relationships between variables,
testing if a factor W modifies the force and/or direction of the relationship between
two other variables. For these analyses the modeling tool PROCESS?® was used to
estimate the models’ coefficients, standard errors, t- and p-values, and confidence
intervals (Cl) using OLS regression. PROCESS (model 8)?¢ estimated the direct and
indirect effects in a conditional model, in which the independent variable was mobility
(X), the dependent variable was breadth of community participation (Y), the domains
of self-determination (i.e., autonomy, psychological empowerment, and self-
realization) were tested as mediator variables (M1, M2, M3, respectively) operating in
parallel, and the family’s SES was tested as a moderator variable (W) (Figure 1).

Mobility and SES were mean-centered prior to estimating the model. Indices of
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moderated mediation through each mediator measured if and how the size of an
indirect effect linking X to Y through M differed as a function of W. The indexes of
moderated mediation were tested for statistical significance using bias-corrected 95%
bootstrap Cl based on 10.000 bootstrap samples. A bootstrap Cl not including zero
indicates moderation of the indirect effect. In a second model, autonomy was tested
as a mediator variable and age was included as a covariate (Figure 2). Visual
depictions of the models used values of W corresponding to the 16™", 501", and 84"
percentiles of the distribution of SES in the sample, representing individuals from
relatively low, moderate, and high SES, respectively?8. Statistical analyses were

undertaken using SPSS—version 25. Statistical significance was set at p<0.05.

Insert_Figures_1 _and_2

Results

From 55 potential participants who met the inclusion criteria, 50 agreed to voluntarily
participate in the study. Two participants were excluded leading to 48 individuals in

the final sample (Table 1).

Insert_Table 1
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Table 2 shows the mean scores and SD across each assessment tool.

Insert_Table 2

The TUCPM area that most respondents (94%) participated in was “Entertain family
or friends in your home or visit family or friends in their homes”. “Go to school to earn
a degree or certificate” was the area that most participants (96%) considered
important, even though a smaller percentage (75%) reported actually participating.
“Work for pay” was the area where most respondents (48%) considered their

participation insufficient.

Multiple linear regression models revealed that mobility (p=0.011), self-realization
(p=0.008) and age (p=0.044) statistically contributed to explain the amount of
community participation across all TUCPM areas [F(6, 41)=3.230, p=0.011, R?=0.32].
Similarly, mobility (p=0.018) and self-realization (p=0.009) contributed to explain the
amount of community participation in important areas [F(6, 41)=2.839, p=0.021,
R?=0.29]. For breadth of community participation, autonomy (p=0.004), self-
realization (p=0.024) and age (p=0.033) were statistically significant predictors [F(6,

41)=4.130, p=0.002, R?=0.38].

Regarding the mediating/moderating analyses, both models were significant and their

summary information is displayed in Table 3. For model 1 [F(6, 41)=3.003, p=0.016,
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R?=0.31], the direct effect (c7’) of mobility on breadth of community participation
when SES was equal to the sample’s mean value was not significant (p=0.191).
However, there was an indirect effect of mobility on breadth of community

participation through autonomy.

Insert_Table 3

The index of moderated mediation for autonomy was statistically significant (Table 4,
Model 1), indicating that SES moderated the indirect effect of mobility on breadth of
community participation through autonomy. The extent to which increased mobility
increases the breadth of community participation, by means of autonomy, is different

for individuals with distinct SES.

Insert_Table 4

As illustrated in Figure 3, for all three brackets of SES, the higher the level of
individuals’ mobility, the greater the breadth of community participation. However,
mobility interfered with individuals’ breadth of community participation in a more
pronounced manner for individuals with low SES (steeper slope) than for those with
higher SES. Although lower levels of mobility reduce the variability in areas of

community participation more sharply for individuals from low SES, increases in
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mobility beyond the sample mean also increase this outcome in a more accentuated

way for individuals from low SES.

Insert_Figure_3

As autonomy was the only significant mediator in Model 1, we tested a second model
including only this self-determination domain (Model 2). Similar to Model 1, for Model
2 [F(5, 42)=3.556, p=0.009, R?=0.30] the direct effect (c71’) of mobility on breadth of
community participation when SES was equal to the sample’s mean value was not
significant (p=0.126) (Table 3). There was an indirect effect of mobility on breadth of
community participation through autonomy, though. Again, this indirect effect was
positively related to the moderator SES (Table 4, Model 2). Figure 4 shows that the
extent to which increased mobility is associated with increases in the breadth of
community participation, by means of autonomy, is more pronounced for individuals
with low SES. When the model was adjusted by age, for all levels of mobility,
individuals with higher SES presented broader variability of community participation.
Differences in breadth of community participation between individuals from low,

moderate, and high SES diminishes as mobility levels increase.

Insert_Figure 4
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Discussion

Our results indicate that the autonomy of adolescents and young adults with CP
mediates the relationship between their mobility skills and breadth of community
participation. Moreover, the extent to which increased mobility is associated with
greater community participation breadth, by means of autonomy, depends upon
individuals’ SES. For those with lower SES, mobility skills seem to influence the
breadth of community participation in a more pronounced way. When the model was
adjusted by age, differences in the variability of community participation among
individuals with CP from low, moderate and high SES was more pronounced for
those with lower mobility. As mobility increased, the breadth of community

participation became more similar among individuals from different SES.

The role of socioeconomic factors, more specifically financial burden, was recently
noted as a restricting factor for the community participation of children and youth with
CP.2728 |n particular, higher family income levels were associated with higher
frequency and intensity of participation by children in the community.?” The present
study adds relevant information to previous literature as the role of SES was
considered not just in direct relationship to the participation outcome, but also as a
moderator of the relationship between mobility and community participation of youths
and adults with CP. Our results suggest that (1) increased levels of mobility positively
impact individuals’ autonomy, which, in turn, positively impacts community
participation, and (2) that the extent to which mobility affects autonomy relies, at least

partially, on families’ SES. A higher SES may contribute to individuals’ autonomy due
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to facilitated access to services (e.g., transport services, paid caregiver) and
equipment (e.g., power wheelchair) that can foster access to places outside home.
This study did not empirically test this hypothesis, however our results support the
notion that having a higher SES is more critical to breadth of community participation
for individuals with more limited mobility skills, that is, those who usually rely more on
assistive technology, which can be expensive. Furthermore, there is evidence that
families of higher-income are more likely to promote self-determined behaviors and
engage their children, with or without disabilities, in making daily decisions,
compared to families of lower-income.?® Specifically for children with CP, Chang et
al.*® suggested families’ SES has an indirect effect, via family support, on self-

determined behaviors. Their hypothesis was not confirmed, though.

Regarding the relationship between mobility and breadth of community participation,
it was surprising that a direct effect was not significant. Instead, autonomy was the
means through which mobility influenced the variety of situations in which
adolescents and adults with CP engaged in their community. Autonomy has been
conceptualized as acting independently and on the basis of one’s preferences,
beliefs, values, and abilities.'® Physical disability may diminish autonomy for acting
independently without necessarily diminishing autonomy for decision-making.'® Being
in charge of an activity or situation, even when not able to perform it independently,
probably encourages individuals to participate in community activities of their own
choice. Our results indicate that the higher the autonomy of individuals with CP, the
broader their breadth of community participation. This is consistent with the principles
of participation-based therapy, proposed by Palisano et al.!, which includes self-

determination aspects (e.g., decision-making capabilities) as core elements to
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achieving optimal community participation.” The development of self-determination in
childhood may play an important role in long-term outcomes related to social
relationships, independent living, meaningful careers, and employment.! To our
knowledge, to date, there are no studies investigating the influence of self-
determination on the community participation of adults with CP. However, there is
evidence that adults with intellectual disabilities who are more self-determined are
more likely to achieve positive adult outcomes, such as being employed, than their

peers who are less self-determined.?’

Study Limitations

This study has some limitations. First, the cross-sectional nature of the data limits
any inference of causation. Second, the breadth of community participation
represents only one aspect of the construct. Thus, interpretations of the models
cannot be extrapolated to other aspects, such as frequency and intensity. Also, we
assumed that a broader variety of places visited in the community is a positive
indicator of community participation. Nevertheless, it is possible that, from the
individual’s perspective, attending and engaging in few but meaningful situations in
the community represents a better scenario than attending lots of unimportant
places. Finally, the small sample size prevented us from analyzing the data
separately for adolescents and young adults with CP. Future studies could explore
possible differences in the models explaining the variation in breadth of community

participation for these two age groups.
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Conclusions

This study advances our understanding of the nature of the relationship between
individual and environmental factors associated with community participation among
adolescents and young adults with CP. Our results indicate that individuals’
functional mobility skills influence community participation through autonomy. Thus,
focusing on promoting self-determined behaviors, especially autonomy, can be an
efficient strategy to enlarge the breadth of community participation of individuals with
CP. The finding that SES moderates the relationship between mobility and
autonomy, being of particular importance for individuals with lower mobility skills,
suggests that public policies directed at providing conditions for the acquisition of
assistive technology devices and/or access to transportation services may positively

impact their community participation.

Acknowledgments

We acknowledge the Associacdo Mineira de Reabilitacdo and the ProAtiva
Habilitagéo Integrada, for their support in the identification of potential participants for

the study.



59

References

1. Palisano RJ, Chiarello LA, King GA, Novak |, Stoner T, Fiss A. Participation-based
therapy for children with physical disabilities. Disabil Rehabil. 2012;34(12):1041-52.

doi: 10.3109/09638288.2011.628740.

2. Novak |, MciIntyre S, Morgan C, Campbell L, Dark L, Morton N, Stumbles E,
Wilson SA, Goldsmith S. A systematic review of interventions for children with
cerebral palsy: state of the evidence. Dev Med Child Neurol. 2013;55(10):885-910.

doi: 10.1111/dmcn.12246.

3. Novak |, Morgan C, Fahey M, Finch-Edmondson M, Galea C, Hines A, Langdon K,
Namara MM, Paton MC, Popat H, Shore B, Khamis A, Stanton E, Finemore OP,
Tricks A, Te Velde A, Dark L, Morton N, Badawi N. State of the evidence traffic lights
2019: systematic review of interventions for preventing and treating children with
cerebral palsy. Curr Neurol Neurosci Rep. 2020;20(2):3. doi: 10.1007/s11910-020-

1022-z.

4. Adair B, Ullenhag A, Keen D, Granlund M, Imms C. The effect of interventions
aimed at improving participation outcomes for children with disabilities: a systematic

review. Dev Med Child Neurol. 2015;57(12):1093-104. doi: 10.1111/dmcn.12809.



60

5. Pashmdarfard M, Richards LG, Amini M. Factors affecting participation of children
with cerebral palsy in meaningful activities: systematic review. Occup Ther Health

Care. 2021;35(4):442-479. doi: 10.1080/07380577.2021.1938339.

6. Palisano RJ, Kang LJ, Chiarello LA, Orlin M, Oeffinger D, Maggs J. Social and
community participation of children and youth with cerebral palsy is associated with
age and gross motor function classification. Phys Ther. 2009;89(12):1304-14. doi:

10.2522/ptj.20090162.

7. Donkervoort M, Roebroeck M, Wiegerink D, van der Heijden-Maessen H, Stam H;
Transition Research Group South West Netherlands. Determinants of functioning of
adolescents and young adults with cerebral palsy. Disabil Rehabil. 2007;29(6):453-

63. doi: 10.1080/09638280600836018.

8. Imms C, Reilly S, Carlin J, Dodd KJ. Characteristics influencing participation of
Australian children with cerebral palsy. Disabil Rehabil. 2009;31(26):2204-15. doi:

10.3109/09638280902971406.

9. Chang FH, Coster WJ, Helfrich CA. Community participation measures for people
with disabilities: a systematic review of content from an international classification of
functioning, disability and health perspective. Arch Phys Med Rehabil.

2013;94(4):771-81. doi: 10.1016/j.apmr.2012.10.031.

10. World Health Organization. International Classification of Functioning, Disability

and Health (ICF). Geneva: World Health Organization, 2001.



61

11. Imms C, Adair B, Keen D, Ullenhag A, Rosenbaum P, Granlund M. 'Participation’:
a systematic review of language, definitions, and constructs used in intervention
research with children with disabilities. Dev Med Child Neurol. 2016;58(1):29-38. doi:

10.1111/dmcn.12932.

12. Brown M, Dijkers MP, Gordon WA, Ashman T, Charatz H, Cheng Z. Participation
objective, participation subjective: a measure of participation combining outsider and
insider perspectives. J Head Trauma Rehabil. 2004;19(6):459-81. doi:

10.1097/00001199-200411000-00004.

13. Schmidt AK, van Gorp M, van Wely L, Ketelaar M, Hilberink SR, Roebroeck ME;
Perrin-Decade Pip Study Groups. Autonomy in participation in cerebral palsy from
childhood to adulthood. Dev Med Child Neurol. 2020;62(3):363-371. doi:

10.1111/dmcn.14366.

14. Donkervoort M, Wiegerink DJ, van Meeteren J, Stam HJ, Roebroeck ME;
Transition Research Group South West Netherlands. Transition to adulthood:
validation of the Rotterdam Transition Profile for young adults with cerebral palsy and
normal intelligence. Dev Med Child Neurol. 2009;51(1):53-62. doi: 10.1111/j.1469-

8749.2008.03115.x.

15. Van Gorp M, Van Wely L, Dallmeijer AJ, de Groot V, Ketelaar M, Roebroeck ME;

Perrin-Decade study group. Long-term course of difficulty in participation of



62

individuals with cerebral palsy aged 16 to 34 years: a prospective cohort study. Dev

Med Child Neurol. 2019;61(2):194-203. doi: 10.1111/dmcn.14004.

16. Cardol M, De Jong BA, Ward CD. On autonomy and participation in rehabilitation.

Disabil Rehabil. 2002;24(18):970-4. doi: 10.1080/09638280210151996.

17. Wehmeyer ML. Self-Determination and individuals with severe disabilities: re-
examining meanings and misinterpretations. Res. Pract. Pers. Sev. Disabil. 2005;

30(3):113-120. doi: 10.2511/rpsd.30.3.113.

18. Wehmeyer ML, Abery B, Mithaug DE, Stancliffe R. Theory in self-determination:

Foundations for educational practice. Springfield, IL: Charles C. Thomas; 2003.

19. Palisano RJ, Rosenbaum P, Bartlett D, Livingston MH. Content validity of the
expanded and revised Gross Motor Function Classification System. Dev Med Child

Neurol. 2008;50(10):744-50. doi: 10.1111/j.1469-8749.2008.03089.x.

20. Hidecker MJ, Paneth N, Rosenbaum PL, Kent RD, Lillie J, Eulenberg JB, Chester
K Jr, Johnson B, Michalsen L, Evatt M, Taylor K. Developing and validating the
Communication Function Classification System for individuals with cerebral palsy.

Dev Med Child Neurol. 2011;53(8):704-10. doi: 10.1111/j.1469-8749.2011.03996.x.

21. Graham HK, Harvey A, Rodda J, Nattrass GR, Pirpiris M. The Functional Mobility
Scale (FMS). J Pediatr Orthop. 2004;24(5):514-20. doi: 10.1097/00004694-

200409000-00011.



63

22. Haley SM, Coster WJ, Dumas HM, Fragala-Pinkham MA, Moed R. PEDI-CAT:
development, standardization and administration manual. Boston: Boston University;

2012.

23. Mancini MC, Coster WJ, Amaral MF, Avelar BS, Freitas R, Sampaio RF. New
version of the Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI-CAT): translation,
cultural adaptation to Brazil and analyses of psychometric properties. Braz J Phys

Ther. 2016;20(6):561-570. doi: 10.1590/bjpt-rbf.2014.0166.

24. Salzer MS, Brusilovskiy E, Prvu-Bettger J, Kottsieper P. Measuring community
participation of adults with psychiatric disabilities: reliability of two modes of data

collection. Rehabil Psychol. 2014;59(2):211-219. doi: 10.1037/a0036002.

25. Wehmeyer M, Kelchner K. The arc’s self-determination scale. Silver Spring (MD):

The Arc of the United States; 1995.

26. Hayes AF. Introduction to mediation, moderation, and conditional process
analysis: a regression-based approach. Third edition. New York, NY: The Guilford

Press; 2022.

27. Zeidan J, Joseph L, Camden C, Shevell M, Oskoui M, Lamotte P, et al. Look
around me: environmental and socio-economic factors related to community
participation for children with cerebral palsy in Québec. Phys Occup Ther Pediatr.

2021;41(4):429-446. doi: 10.1080/01942638.2020.1867693.



64

28. Anaby D, Hand C, Bradley L, DiRezze B, Forhan M, DiGiacomo A, Law M. The
effect of the environment on participation of children and youth with disabilities: a
scoping review. Disabil Rehabil. 2013;35(19):1589-98. doi:

10.3109/09638288.2012.748840.

29. Zhang D. Parent practices in facilitating self-determination skills: The influences
of culture, socioeconomic status, and children special education status. Res Pract

Persons Severe Disabl. 2005;30:154—-162.

30. Chang HJ, Chiarello LA, Palisano RJ, Orlin MN, Bundy A, Gracely EJ. The
determinants of self-determined behaviors of young children with cerebral palsy. Res

Dev Disabil. 2014;35(1):99-109. doi: 10.1016/j.ridd.2013.10.004.

31. Wehmeyer ML, Schwartz M. Self-determination and positive adult outcomes: A
follow-up study of youth with mental retardation or learning disabilities. Except. Child.

1997; 63(2):245-255.



65

Figure legends and captions

Figure 1. Model 1 illustrates the conceptual representation of the moderated
mediation model of the association between mobility (X) and breadth of community
participation (Y), mediated by self-determination [autonomy (M1), psychological
empowerment (M2) and self-realization (M3)], and moderated by families’ SES (W).

Abbreviation: SES, socioeconomic status.

Figure 2. Model 2 illustrates the conceptual representation of the moderated
mediation model of the association between mobility (X) and breadth of community
participation (Y), mediated by autonomy (M1), moderated by families’ SES (W), and
including age as a covariate.

Abbreviation: SES, socioeconomic status.

Figure 3. Effect of mobility on breadth of community participation for the low,

moderate and high cut-off points of the moderator socioeconomic status (SES).

Figure 4. Effect of mobility on breadth of community participation for the low,

moderate and high cut-off points of the moderator socioeconomic status (SES).
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Table titles and legends

Table 1. Participants’ characteristics (n = 48)

Abbreviations: GMFCS, Gross Motor Function Classification System (where levels |
to IV indicate mild to moderate functional limitations in gross motor function); MACS,
Manual Ability Classification System (where levels | to IV indicate mild to moderate
functional limitations in using the upper limbs in daily activities); CFCS,
Communication Function Classification System (where levels | an |l indicate mild
functional limitations in communication); ABEP, Associagao Brasileira de Empresas
de Pesquisa.

*Numbers indicate frequency and (percent)

TNumbers indicate mean and (standard deviation)

Table 2. Mean scores (SD) of adolescents and young adults for each assessment

tool

Abbreviations: PEDI-CAT, Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer
Adaptive Test (where numbers indicate the Scaled Score in the Mobility Scale in a 0
to 100 scale; TUCPM, Temple University Community Participation Measure.

*Numbers indicate mean and (standard deviation)
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Table 3. Coefficients of the mediation/moderation analyses
Model 1: Multiple mediations (M) by autonomy, psychological empowerment, and
self-realization, and SES moderation (W)

Model 2: Mediation (M) by autonomy, SES moderation, and age as a covariate

Abbreviations: SES, socioeconomic status; Coeff, coefficient; SE, standard error.

Table 4. Index of moderated mediation, standard error (SE), and 95% bias-corrected

bootstrap confidence interval (Cl) for mediators

*Statistically significant index of moderated mediation.



Table 1. Participants’ characteristics (n = 48)

. Mean * SD
Variable or n (%)
Sex* Male 21 (43.75%)
Female 27 (56.25%)
Years 19.85 (4.47)
Aget Age range (years) 15-32
- hi Spastic Bilateral 32 (66.67%)
Cl‘;‘;";ﬁ{ fgf’tlo"r’] of cpx  Spastic Unilateral 14 (29.17%)
Dyskinetic 2 (4.16%)
/ 17 (35.42%)
. I 19 (39.58%)
SLRGILNE M 7 (14.58%)
v 5(10.42%)
/ 18 (37.50%)
. i 24 (50.00%)
MACS level i 5 (10.42%)
v 1 (2.08%)
. / 42 (87.50%)
SRS I 6 (12.50%)
Family A 10 (20.83%)
socioeconomic status B1/B2 16 (33.34%)
(ABEP)* C1/C2 22 (45.83%)

Level of education*

Years of
study/educationt

Affective relationship*

Employment status®

City of residence*

Graduate degree

Undergraduate degree
Undergraduate students
Technical course students

High School Graduated

High School (over 18y)
Elementary or High school (under 18y)
Interrupted before finishing High School
Years

Range (years)

Yes

No

Formal Job

Informal Job

Volunteer Job or help relatives

No job (age over 18y)

No job (under 18y)

Belo Horizonte (BH)

Metropolitan region of BH
Countryside of Minas Gerais state
Cities outside Minas Gerais state

3 (6.25%)
4 (8.33%)
9 (18.75%)
2 (4.17%)
10 (20.83%)
3 (6.25%)
16 (33.34%)
1 (2.08%)
11.96 (2.98)
6—22
2 (4.17%)
46 (95.83%)
7 (14.58%)
3 (6.25%)
5 (10.42%)
19 (39.58%
14 (29.17%
25 (52.08%
17 (35.42%
3 (6.25%)
3 (6.25%)

~— ~— ~— ~—
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Abbreviations: GMFCS, Gross Motor Function Classification System (where levels | to
IV indicate mild to moderate functional limitations in gross motor function); MACS,
Manual Ability Classification System (where levels | to IV indicate mild to moderate
functional limitations in using the upper limbs in daily activities); CFCS, Communication
Function Classification System (where levels | and Il indicate mild functional limitations

in communication); ABEP, Associa¢ao Brasileira de Empresas de Pesquisa.

*Numbers indicate frequency and (percent)
TNumbers indicate mean and (standard deviation)

Table 2. Mean scores (SD) of adolescents and young adults for each assessment

tool
Adolescents Young Adults
Variables of interest (n=16) (n=32)
Age range: Age range:
15-17y 18-32y
Mobilit - .
(pE&_'C'XT) Mobility Scale 60.44 (8.29)  63.53 (5.79)

Self-
Determination
(The Arc’s Self-
Determination
Scale)

Community
Participation
(TUCPM)

Autonomy*

Psychological Empowerment*
Self-Realization*

Participation Days*

Breadth of Participation*

Participation Days in Important
Areas*

Breadth of Participation in
Important Areas*

Insufficiency Ratio*

Sufficiency Ratio*

59.00 (12.27)
14.38 (1.41)
12.25 (2.52)

66.13 (19.66)
10.69 (2.33)

63.56 (20.71)
9.75 (2.52)

21.46 (20.07)

76.58 (22.80)

63.53 (12.32)
14.09 (1.65)
11.97 (2.13)

67.22 (28.54)
10.56 (2.54)

64.09 (29.00)
9.69 (2.51)

36.36 (21.17)

62.11 (21.75)

Abbreviations: PEDI-CAT, Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test

(where numbers indicate the Scaled Score in the Mobility Scale in a 20 to 80 scale; TUCPM,
Temple University Community Participation Measure. *Numbers indicate mean and (standard

deviation)
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Table 3. Coefficients of the mediation/moderation analyses

Model 1: Multiple mediations (M) by autonomy, psychological empowerment, and self-realization, and SES moderation (W)

70

CONSEQUENT
M (Autonomy) l\/é(PsychoIogicaI M (Self-realization) Y (Breadth (.)f C_ommunity
mpowerment) Participation)
ANTECEDENT Coeff. SE P Coeff. SE p Coeff. SE P Coeff. SE p
Mobility (X) al 0.5898 0.2801 0.041* a2 0.0218 0.0370 0.559 a3 0.0241 0.0536 0.656 c1’” 0.0750 0.0564 0.191
Autonomy (M1) - - - - - - - - - b1’ 0.0810 0.0302 0.011*
Psychological ,
Empowerment (M2) - - - - - - - - - b2 0.2075 0.2414  0.395
Self-realization (M3) - - - - - - - - - b3 -0.3511 0.1606 0.035*
SES (W) a4 04303 0.1560 0.008* a5 0.0371 0.0206 0.079 a6 0.0035 0.0299 0.907 c2’ -0.0025 0.0329 0.939
Mobility x SES (Xx W) a7 0.0295 0.0167 0.083 a8 0.0049 0.0022 0.030* a9 0.0065 0.0032 0.047* c¢3’ -0.0013 0.0035 0.705
Constant iM  63.12 1.76 0.000* iM 14.37 0.23 0.000* M 12.31 0.34 0.000* iy 6.83 3.41 0.052
R? =0.2068 R?=0.1365 R?=0.1173 R?=0.3053

F(3,44) = 3.8237; p = 0.016*

F(3,44) = 2.3192; p = 0.088

F(3,44) = 1.9498; p = 0.136

F(6,41) = 3.0027; p = 0.016*

Model 2: Mediation (M) by autonomy, SES moderation, and age as a covariate

CONSEQUENT
Y (Breadth of Community
M (Autonomy) Participation)
ANTECEDENT Coeff. SE P Coeff. SE p
Mobility (X) al 05804 0.2873  0.050* c1’ 0.0885 0.0567 0.126
Autonomy (M1) - - - b1’ 0.0836 0.0288  0.006*
SES (W) a2 04141 0.1781 0.025* c2’ 0.0356 0.0356 0.324
Mobility x SES (X x W) a3 0.0295 0.0168 0.087 c3 -0.0026 0.0033 0.440
Age f 0.0836 0.4275 0.846 g -0.1692 0.0807  0.042*
Constant iM  61.46 8.68 0.000* iy 8.68 2.41 0.001*
R? =0.2075 R? =0.2975

F(4,43) = 2.8147; p = 0.037*

F(5,42) = 3.5564; p = 0.009*

Abbreviations: SES, socioeconomic status; Coeff, coefficient; SE, standard error.
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Table 4. Index of moderated mediation, standard error (SE), and 95% bias corrected

bootstrap confidence interval (Cl) for mediators

Model 1:
95% bias-
Mediator Index SE (Boot) corrected
bootstrap ClI
Autonomy 0.0024 0.0048 0.0001 to 0.0175*
Empowerment 0.0010 0.0035 -0.0024 to 0.0119
Self-realization -0.0023 0.0031 -0.0111 to 0.0021

*Statistically significant index of moderated mediation.

Model 2:
95% bias-
Mediator Index SE (Boot) corrected
bootstrap ClI
Autonomy 0.0025 0.0054 0.0003 to 0.0195*

*Statistically significant index of moderated mediation.
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RESUMO

Introdugao: Participagcdo na comunidade refere-se ao envolvimento ativo em
atividades intrinsicamente sociais que usualmente ocorrem fora do ambiente
domiciliar. Adolescentes e adultos jovens com paralisia cerebral (PC) podem
apresentar restrigdes na participagdo na comunidade, geralmente atribuidas a suas
habilidades de mobilidade e de comunicagao. Entretanto, sendo a participagdo um
fendmeno relacional, resultante da interacdo entre a pessoa e o ambiente, explorar
as vivéncias de jovens com PC na comunidade por meio de uma abordagem
qualitativa podera elucidar a influéncia de outros fatores, como fatores do contexto
ambiental, na participagcao desses individuos na comunidade. Objetivo: Analisar
como adolescentes e adultos jovens com PC compreendem e vivenciam a
participacdo na comunidade, bem como entender os fatores que criam
oportunidades ou representam barreiras a participacdo, na percepcdo desses
individuos. Método: Neste estudo qualitativo, de abordagem fenomenoldgica, 25
adolescentes e adultos jovens com PC, de ambos os sexos, idade entre 15 e 32
anos, niveis |-V do Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa e capazes
de se comunicar verbalmente, foram entrevistados, individualmente, por meio de
plataforma online. Um roteiro semiestruturado foi utilizado para as entrevistas, que
foram gravadas, transcritas e submetidas a analise de conteudo. Resultados: Onze
categorias tematicas, com 28 subcategorias, emergiram da analise: (1) Ndo é so
estar no lugar...; (2) Quando vocé se mostra, vocé incomoda!; (3) Acessibilidade
arquiteténica: premissa basica; (4) A influéncia do outro: os dois lados da moeda; (5)
Habilidades, preferéncias, insegurancgas e autoaceitagédo; (6) Se falta grana, ndo da
pra sair!l; (7) Superprotecao x incentivo a participacdo; (8) Recursos que viabilizam a
participagédo, apesar dos desafios!; (9) Solugbes viaveis ou falta de opg¢do?; (10)
Passado e futuro: vivéncias e expectativas; (11) Ativismo, a¢bes educativas e
debates. Discussao: Jovens com PC compreendem a participagdo na comunidade
para além do acesso aos locais e indicam a necessidade de se sentirem parte ativa
nas situagdes para que a participagao seja integral e efetiva. A analise de conteudo
revelou fatores do ambiente fisico, social e atitudinal, além de caracteristicas dos
individuos, que faciltam ou impbe barreiras a participagdo dos jovens na
comunidade. Intersec¢des identificadas entre as categorias e subcategorias, e

ilustradas pelas falas dos participantes, apontam para a existéncia de
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interdependéncia entre os fatores que influenciam a participagado de jovens com PC
no contexto em estudo. Estratégias empregadas pelos jovens para viabilizar a
participacdo fora do ambiente domiciliar, bem como suas experiéncias e
expectativas de maior autonomia para a participagao durante a adolescéncia e vida
adulta foram exploradas. Conclusao: Acbes voltadas para a ampliacdo da
acessibilidade arquiteténica dos espagos na comunidade e do acesso a transportes
e equipamentos de mobilidade adaptados; promoc¢do da autodeterminacdo de
jovens com PC; além de abordagens educativas que mitiguem atitudes
discriminatorias possuem potencial para favorecer a participagdo de jovens com PC

na comunidade.

Palavras-chave: participagcdo na comunidade, adolescentes, adultos, paralisia

cerebral, fatores ambientais, acessibilidade arquitetonica, acessibilidade atitudinal.
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INTRODUCAO

Participacdo na comunidade diz respeito ao envolvimento ativo dos
individuos em atividades intrinsecamente sociais, que ocorrem fora do ambiente
domiciliar ou fazem parte de um papel ndo domeéstico (Chang et al., 2013). Para que
a participacado aconteca € necessario que os individuos ndo somente acessem o0s
ambientes de interesse na comunidade, como também se envolvam ativamente em
situacdes de vida que os faca sentir parte integrante da sociedade, como aquelas
relacionadas a educagao, trabalho/emprego, lazer, espiritualidade, politica, dentre
outras (WHO, 2001). Nessa perspectiva, a participacdo na comunidade compreende
duas dimensbes, sendo uma objetiva, relacionada ao acesso e presenca do
individuo em locais na comunidade, e uma subjetiva, relativa ao seu envolvimento
ou “experiéncia” de participagao (Imms et al., 2016; Brown et al., 2004). Ambas as
dimensdes se complementam, possibilitando um entendimento e descricdo mais
completos deste importante componente da funcionalidade dos individuos.

A Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncias assegura o
direito de participagao plena e efetiva de individuos com deficiéncia em igualdade de
condigbes com as demais pessoas (ONU, 2006). Entretanto, jovens com paralisia
cerebral (PC) apresentam restrigbes na vivéncia na comunidade, ingresso em
instituicbes de ensino superior, aquisicdo de emprego formal, envolvimento em
atividades de lazer, e no estabelecimento de relacionamentos afetivos (Frisch &
Msall, 2013; Donkervoort et al., 2007). Os desafios para a participagao de individuos
com PC na comunidade podem ficar ainda mais evidentes no inicio da vida adulta
(Van Gorp et al., 2019), possivelmente devido ao gradual aumento nas demandas
sociais € ambientais para a participagao (Imms, 2008), além das expectativas de
maior autonomia no gerenciamento da prépria vida e participagdo na comunidade
menos vinculada aos pais (Schmidt et al., 2020; Donkervoort et al., 2009).

Tradicionalmente, estudos que buscam compreender os determinantes
da participagao de individuos com PC estao primariamente centrados em fatores
associados a condigao de saude dos individuos, como sua fungdo motora grossa,
funcdo manual, habilidades intelectuais e/ou de comunicagao (Pashmdarfard et al.,
2021; Palisano et al., 2009; Imms, 2008; Donkervoort et al., 2007; Morris et al.,
2006). Entretanto, o reconhecimento de que a participacdo na comunidade € um

fenbmeno relacional, resultante da interacdo entre a pessoa com determinada
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condi¢cao de saude e o ambiente fisico e social no qual esta inserida, amplia o foco
de interesse do individuo para o ambiente e, principalmente, para as interacdes
entre eles (Schneidert et al., 2003). Nesse sentido, restricbes na participagcado na
comunidade emergem nao da condicdo de saude dos individuos, mas da
incompatibilidade entre as suas necessidades e demandas e a efetividade do
ambiente para acomoda-las. Além disso, a maior parte dos estudos que investigam
a participacado de jovens com PC focam na dimensao objetiva do constructo (e.g.
frequéncia de participagao), fornecendo poucos insights acerca das “histérias por
tras dos numeros” (Wintels et al., 2018).

Vale ressaltar, que adultos com PC que apresentam parametros similares de
circulacdo espacial na comunidade, podem diferir acentuadamente no que diz
respeito ao senso de pertencimento e sentimento de conexao social na comunidade
(Chan et al., 2020). De fato, estar presente nos locais ndo se traduz em
envolvimento nas situagdes. Uma abordagem qualitativa, voltada para a
compreensao das experiéncias de participacdo na comunidade de adolescentes e
adultos jovens com PC, pode auxiliar no entendimento de fatores ambientais que
potencialmente influenciam a participagdo, e na compreensdo dos aspectos
subjetivos associados a participagdo que vao além da presencga e acesso aos locais
na comunidade.

O objetivo do presente estudo foi analisar como adolescentes e adultos
jovens com PC compreendem e vivenciam a participagcdo na comunidade, bem
como entender os fatores que criam oportunidades ou representam barreiras a

participacao, na percepg¢ao desses individuos.

METODO

Desenho do estudo

Foi conduzido um estudo qualitativo com abordagem fenomenoldgica.
Essa abordagem busca descrever a esséncia de um fenbmeno por meio do estudo
das experiéncias vividas por individuos e de seus significados, tanto em termos do
que foi experienciado, quanto da forma como foi experienciado (Neubauer et al.,
2019).
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Participantes

Participaram do estudo 25 adolescentes (n=9) e adultos jovens (n=16)
com PC, de ambos os sexos, com idade entre 15 e 32 anos, classificados nos niveis
| a IV do Sistema de Classificagdo da Fungcdo Motora Grossa (GMFCS) (Palisano et
al., 2008). Os participantes deveriam ser alfabetizados, capazes de se comunicar de
maneira eficaz (i.e., niveis | a Il do Sistema de Classificagdo da Fungao de
Comunicacao — CFCS) (Hidecker et al., 2011), e ndo poderiam ter sido submetidos
a cirurgia ortopédica e/ou aplicagdo de toxina botulinica nos 12 e seis meses
anteriores a coleta de dados, respectivamente. Deveriam também ter acesso a
internet e a um computador ou celular (Tabela 1).

Os participantes foram selecionados, por conveniéncia, na Associagao
Mineira de Reabilitacdo (AMR), clinicas de reabilitacdo, ou ainda por indicagao de

pessoas da rede de relacionamento profissional dos pesquisadores envolvidos.

Inserir_Tabela_1

Procedimentos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (CAAE: 24435219.5.0000.5149). Todos os
participantes, bem como seus responsaveis legais (no caso dos menores de idade),
forneceram consentimento ou assentimento para participagao voluntaria no estudo,
por meio de registro em formulario do Google.

Inicialmente foram documentadas caracteristicas sécio-demograficas dos
participantes, como sexo, idade, tipo e classificacdo topografica da PC, classificagao
no GMFCS (Palisano et al.,, 2008) e na Escala de Mobilidade Funcional (FMS)
(Graham et al., 2004), classificagdo no CFCS (Hidecker et al., 2011), estado civil,
escolaridade, status de trabalho, e nivel socioecondmico da familia pelo Critério de
Classificacao Econémica Brasil da Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa
(ABEP, 2021).

Entrevistas semiestruturadas foram conduzidas individualmente, por meio
de plataformas online, com o objetivo de compreender, sob a perspectiva dos

adolescentes e adultos jovens com PC, suas experiéncias de participacdo na
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comunidade. O roteiro da entrevista foi composto por perguntas relacionadas ao
significado e importadncia de participagdo na comunidade, experiéncias de
participacdo em locais na comunidade, satisfagdo com a participagao e desejos de
mudanca, pontos positivos, dificuldades ou incdmodos vivenciados durante a
participagdo na comunidade, dentre outras. As entrevistas foram conduzidas pela
primeira autora (PRPF) e gravadas, com consentimento dos participantes, para
posterior transcricdo e submissdo a analise de conteudo. Cada participante teve
acesso a transcricdo de sua entrevista na integra e atestou, via formulario do
Google, que o conteudo transcrito correspondia as informagdes fornecidas na
entrevista. Um cdédigo numérico (ID) foi atribuido para cada participante de forma a
garantir a anonimizagao dos dados.

O método de amostragem por saturagdo foi utilizado para definir o
numero total de participantes do estudo, de forma que quando o conteudo das
entrevistas com novos participantes passou a se repetir com frequéncia,
acrescentando pouco aos dados ja coletados, verificou-se que nao havia a

necessidade de inclusdo de novos participantes (Fontanella et al., 2008).

Anélise dos dados

Foi conduzida analise de conteudo com os dados transcritos das
entrevistas com os participantes. Essa analise possibilita a identificacdo de
categorias tematicas a partir do conteudo expresso nas entrevistas (Graneheim &
Lundman, 2004). Seis etapas foram seguidas nesta analise tematica (Braun &
Clarke, 2006): (1) familiarizagdo com os dados, que envolveu a leitura do conteudo
das transcrigdes das entrevistas repetidas vezes; (2) codificacido inicial, etapa na
qual os dados foram codificados em unidades por meio da identificagdo de falas dos
entrevistados que carregavam um mesmo significado central; (3) busca por temas,
que envolveu a unido de cdodigos em temas potenciais, reunindo os dados
relevantes para cada um dos temas; (4) revisdo dos temas, etapa na qual foi
realizada a checagem dos temas em relagdo aos codigos e dados completos; (5)
definicdo e nomeagao dos temas; e (6) produgdo do relatério, que consistiu na
oportunidade final para a analise e envolveu a seleg¢ao de extratos que ilustravam os
temas. A primeira (PRPF) e ultima (MCM) autoras revisaram as transcricbes e

codificaram os dados individualmente e, posteriormente, definiram as categorias
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tematicas e subcategorias de forma consensual e em conjunto com uma terceira
pesquisadora (RFS). Foram realizadas pequenas edigdes nos extratos selecionados
para exemplificar as categorias tematicas no intuito de melhorar sua legibilidade,
sem prejuizo a precisdao do conteudo das falas dos participantes. Alguns extratos
estdo no tempo pretérito, indicando momentos anteriores, devido ao fato de os
participantes se referirem ao periodo prévio a pandemia da COVID-19 para

responderem as perguntas da entrevista.

RESULTADOS

Onze categorias tematicas, com 28 subcategorias, emergiram dos dados
e estdo apresentadas na Tabela 2. O tempo médio de duragao das entrevistas foi de

50 minutos, variando de 19 minutos (P25) a uma hora e trinta minutos (P0G).

Inserir_Tabela 2

Os adolescentes e adultos jovens com PC revelaram como
compreendem a participagdo na comunidade e como se sentem ao vivenciar os
ambientes externos ao domiciliar, explanando acerca de fatores pessoais e do
ambiente fisico, social e atitudinal que influenciam seu acesso e envolvimento em
situacdes de vida na comunidade. Os participantes relataram ainda, as estratégias
usadas para a participacdo fora de casa, a influéncia de suas experiéncias
passadas na participagao futura, seus desejos de mudangas e expectativas por uma
maior independéncia e autonomia para a participagado na comunidade. As categorias

e subcategorias serao detalhadas a seguir.
Nao é sé estar no lugar...
Interagir e ter voz
Os adolescentes e adultos jovens com PC expressaram que o significado
de participacdo na comunidade vai além de estar fisicamente presente nos locais. O

acesso e a presenga nos espagos constituem uma janela de oportunidade para

participagdo, mas para que ela efetivamente aconteca é necessario interagir com as
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pessoas e ter voz “(...) muitas pessoas consideram que so de eu estar num lugar eu
estou participando e eu ndo considero muito isso. Eu penso participar como de fato
estar com as pessoas, sabe? Participar de alguma atividade me relacionando
diretamente com outras pessoas.” (P03, 19 anos, GMFCS Ill) %(...) participar na
comunidade é vocé ter voz. E vocé ter voz pra expor, pra falar, pra discutir, pra
chegar e falar: "olha, eu ndo concordo com isso, eu falo isso, eu penso nisso..."
(P07, 16 anos, GMFCS |l) “E interagir com as pessoas. E participar de vérias coisas,
fazer parte e incluir todas as pessoas. (...) A gente ter espacgo para falar, para expor

nossas opiniées, no ficar so calado...” (P16, 15 anos, GMFCS I).

Experiéncias, liberdade e existéncia

Sobre a importdncia de participar na comunidade, os jovens
mencionaram as experiéncias adquiridas nos espacgos externos ao ambiente
domiciliar “(...) é muito bom para as pessoas com deficiéncia sairem e terem essa
experiéncia, porque as vezes € apenas com a experiéncia que a gente vai conseguir
desenvolver e amadurecer para conseguir lidar com outras coisas.” (P05, 18 anos,
GMFCS 1), bem como as trocas com outras pessoas oportunizadas pelas vivéncias
nesses espagos “(...) porque na comunidade as pessoas estdo compartilhando
experiéncias umas com as outras.” (P17, 19 anos, GMFCS II). A sensagao de
liberdade também foi apontada como um beneficio da participacao “(...) para uma
pessoa com paralisia cerebral isso (participar na comunidade) significa liberdade. A
sensagédo de ser livre, de fazer o que a gente quer, é muito boa. E algo gratificante.
E que ser independente é muito bom.” (P09, 32 anos, GMFCS Il) “(...) me traz um
pouquinho de liberdade néo ficar s6 no habitat de casa.” (P21, 15 anos, GMFCS IV).
A socializagdo com outras pessoas parece ser algo tao essencial e caracteristico da
natureza humana “...) o ser humano & um ser sociavel... (...) precisa dessa
interagdo para sobreviver, para arrumar um trabalho.” (P09, 32 anos, GMFCS Il),
que pensar nossa existéncia sem a participagdo na comunidade se torna
contraintuitivo “(...) eu acho que ¢ isso que faz a gente ser individuos. (...) quando a
gente participa na comunidade a gente esta existindo, sabe?” (P19, 15 anos,
GMFCS IlI).

Quando vocé se mostra, vocé incomoda!
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Herancga de excluséo

Os jovens acreditam que muitos dos atuais desafios impostos a sua
participagdo na comunidade s&o reflexos de uma heranga cultural de excluséo e da
nao ocupagao dos espagos na comunidade por pessoas com deficiéncia no
passado “(...) A minha mé&e até brinca comigo que quando eu era pequena, ela ndo
via muitas familias com pessoas com deficiéncia frequentando lugares publicos
assim como ela fazia comigo...” (P06, 23 anos, GMFCS V). Os desafios advindos
do historico de exclusdo se referem tanto a inadequacdo dos espacos fisicos,
quanto a falta de acessibilidade atitudinal “(...) até o final do século passado
pessoas que tinham paralisia cerebral, que tinham deficiéncia, eram trancadas
dentro de casa. Porque os pais tinham literalmente vergonha de ter esse tipo de
filho e ndo queriam colocar na sociedade. Ai vém as consequéncias de hoje em dia:
ruas esburacadas, rampa no lugar errado, a vaga (para pessoa com deficiéncia)
ocupada... porque pessoas com deficiéncia ndo viviam na rua.” (P07, 16 anos,
GMFCS Il) %(...) no passado eu sei que as pessoas com deficiéncia eram muito
excluidas, ai as pessoas vdo passando preconceito para geragbes futuras. (...)
Entdo acaba sendo uma constru¢do da sociedade. Ai fica um pouco dificil de
desconstruir.” (P08, 21 anos, GMFCS II).

Recado para a sociedade

A heranga cultural da excluséo parece ser algo ainda tao persistente na
sociedade, que para os entrevistados o fato de uma pessoa com deficiéncia estar
fora de casa, ocupando espagos na comunidade, por si sO ja transmite uma
mensagem para as pessoas em geral. Por um lado, o resultado do embaragoso
encontro da pessoa com deficiéncia com um ambiente fisico despreparado para
acomodar a diversidade revela o quanto ainda € necessario avancar em termos de
acessibilidade para que o direito de participacdo seja garantido a todos,
independente da condi¢cao de saude “A partir do momento que te é dado o direito de
estar na rua, estar em sociedade, vocé incomoda! Quando vocé se mostra, e mostra
toda a dificuldade... é para as pessoas incomodarem e falarem: "Isso devia ser

diferente”. Ndo é pelo drama, ndo € pra ninguém ter pena, é pra fazer mexer a
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estrutura que esta estabelecida. (...) mostrar naturalmente a dificuldade que a rotina
impoe impacta nas pessoas. Entdo muitas vezes a simples presencga fora de casa é
importante! Eu ndo vou militar, eu ndo vou ser ativista, mas simplesmente estar ali ja
ajuda em alguma coisa...” (P01, 27 anos, GMFCS III).

Por outro lado, esse mesmo encontro da pessoa com deficiéncia com o
ambiente desfavoravel transmite um outro recado para a sociedade: € possivel
quebrar tabus e fazer o oposto do que se espera com as circunstancias adversas do
ambiente “Quando tem escada e que rola de subir eu fago questdo de subir escada,
por que? Porque eu quero mostrar pros individuos que rola de eu subir uma escadal!
Entdo assim, eu quero quebrar tabus. E o povo generaliza, né? Rotula. Todas as
pessoas com paralisia cerebral X, Y, Z ndo conseguem caminhar longas distancias.
Eu vou la e caminho, sabe?” (P07, 16 anos, GMFCS |l) “Eu passava de propdsito
numa rua com buraco. Ndo é porque eu n&o vi, é porque eu queria mostrar pro
cidaddo que estava na minha frente que... por um lado eu mostrava que eu consigo
mesmo com 0s obstaculos da vida, dos passeios, das ruas, que eu dou conta; e por
outro lado falar: "Olha, vocé esta vendo isso aqui? Isso aqui é um buraco! Um ser

humano vai cair aqui!” (P07, 16 anos, GMFCS II).

Limites nos espacos a serem ocupados

Ainda que os participantes tenham expressado certa positividade no que
se refere ao aumento do numero de pessoas com deficiéncia circulando na
comunidade nos dias atuais “E hoje a gente vé um aumento disso (pessoas com
deficiéncia participando na comunidade), entdo acho que é muito bom.” (P06, 23
anos, GMFCS V), a imposi¢ao de limites nos espagos a serem ocupados restringe
a abrangéncia de participacdo e/ou os papéis desempenhados na comunidade. E
como se houvesse uma fronteira imaginaria que demarcasse até onde ou em quais
espagos a participagcado da pessoa com deficiéncia pode acontecer. “O dnico lugar
do estadio de futebol que ndo tem acessibilidade é a tribuna de imprensa. Ou seja,
eu como pessoa com deficiéncia, como publico, como consumidor, sou
absolutamente bem vindo. Mas n&o existe a pessoa com deficiéncia que trabalha, o
jJornalismo esportivo com deficiéncia é invisivel, ele ndo existe.” (P01, 27 anos,
GMFCS Ill) “(...) Liguei (para a organizagdo do evento) pra dar sugestdo para que

outras pessoas néo tivessem que passar pela mesma coisa que eu passei, mas eu
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sempre ougo a resposta de que "Ah, pessoas com defici€ncia ndo costumam ir
nesses locais, nesse tipo de evento" (Se referindo a teatros e shows).” (P03, 19
anos, GMFCS lIl) “Seres humanos, eu sou uma cidada! Eu tenho o direito de ir e vir.
Entdo eu vou continuar indo para o carnaval sim. (...) E ndo sou obrigada a me
afetar com pessoas que falam bobagem na rua, né?” (P07, 16 anos, GMFCS II).
Muitas vezes, as experiéncias negativas ou frustradas de participagdo em
certos locais geram o sentimento de n&o pertencimento e o auto questionamento da
pessoa com deficiéncia acerca da sua legitimidade para ocupagao dos espacgos na
comunidade “(...) quando eu passava dificuldade de mobilidade eu pensava: “cara,
eu ndo sei o que estou fazendo nessa faculdade, porque o lugar ndo € pra mim, o
lugar ndo me deixa ficar aqui”, € como se o lugar estivesse me expulsando...” (P02,
20 anos, GMFCS 1l) “(...) e eu comecei a ficar me julgando, questionando "O que
que eu estou fazendo aqui?”, coisas nesse sentido.” (P03, 19 anos, GMFCS lIlI).
“...) e as vezes eu sentia que os lugares ndo eram pra mim... (...) eu aprendi a

diferenciar quando é minha culpa ou quando ngo é.” (P05, 18 anos, GMFCS I).

Acessibilidade arquiteténica: premissa basica

Sem acessar ndo tem como participar

A acessibilidade arquitetonica foi mencionada pelos jovens com PC como
um dos pré-requisitos fundamentais para a participacdo na comunidade, de forma
que sua falta impde barreiras importantes para a participacdo. Sem acessibilidade
arquitetonica, adolescentes e adultos com PC se sentem violados no seu direito
basico de ir e vir (...) no meu caso eu sinto muita barreira em relagdo a isso.
Barreira fisica mesmo, de acessibilidade, e ai é a parte mais perversa da historia
porque a pessoa com deficiéncia fisica, quando ndo tem acessibilidade, ela ¢é
atacada nos seus direitos basicos.” (P01, 27 anos, GMFCS Ill) %...) Uma vez
entrevistei um jornalista... (...) ele é cadeirante, e ele me falou uma frase muito
interessante que que eu nunca larguei: “acessibilidade é a cesta basica da pessoa
com deficiéncia”. E basico, é direito basico. Ndo tem como pensar a vida sem isso.”
(P01, 27 anos, GMFCS Ill) “Eu participava muito ativamente, o que me atrapalhava
mesmo era a questdo de nédo ter acessibilidade. As vezes tinha um degrau em vez

de ter uma rampa, e ai eu ndo consigo subir...” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “O que
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dificulta, é o que dificulta para a maioria das pessoas: meio fio esburacado, muito
morro, o elevador do 6nibus que néo funciona, escada em lugares desnecessarios...
Muita coisa dificulta, ndo s6 para mim, mas para outras pessoas também.” (P15, 18
anos, GMFCS I).

Em termos de acessibilidade arquitetbnica, os shopping centers foram
destacados como um modelo daquilo que todos os locais na comunidade deveriam
ter “Eu costumo dizer que o shopping é meu oasis, eu acho que o shopping é o
unico lugar que é plenamente acessivel. (...) Piso, elevador, principalmente aquele
piso. Aquele piso liso devia ser a base de tudo do mundo. (...) o shopping tem
elevador com espaco, tem banheiro com tudo nos conformes, o cinema tem um
lugar reservado, eu ndo preciso subir escada em momento nenhum...” (P01, 27
anos, GMFCS Ill) “Eu aproveitava pra ir pro shopping pra treinar marcha. Treinar
marcha, preparo fisico e ja aproveitava pra comprar uns ‘trem”. Era juntar o util ao
agradavel. (...) Porque ele (shopping) é plano, entdo é o mais préoximo do normal,

que néo é normal, né? Deveria ser o comum, mas nao é!” (P07, 16 anos, GMFCS

).
O custo da acessibilidade

Para conseguir acessar os locais na comunidade, os participantes
relataram ser necessario renunciar tempo e esforco “(...) O cara tem opgéo: tem
uma rampa que ele vai dar 300 voltas para chegar no mesmo lugar, e tem uma
escada que vocé sobe 3 degraus e chega onde quer. Qual vocé vai querer? Muitas
vezes a pessoa que ndo tem opgdo vai escolher a rampa e demorar mais de 10
anos pra subir. Ja perdeu o tempo dele de estar fazendo outra coisa, entendeu?”
(P02, 20 anos, GMFCS Il) “(...) o local ndo era propicio para pessoa com deficiéncia
porque tinha muitas escadas. Entdo como eu queria fazer aquilo (curso), eu tinha
que chegar as vezes 1 hora mais cedo pra subir as escadas, conseguir, e tudo... E
isso te desanima.” (P05, 18 anos, GMFCS |) “(...) por causa dos buracos, vocé tem
que ter muita habilidade com a cadeira pra desviar. E que o passeio de BH ndo é
tao perfeito igual vocé ja viu ai, entdo vocé tem que ter bastante forga e agilidade
com a cadeira de rodas.” (P23, 20 anos, GMFCS IIl). Além disso, os participantes
reportaram abdicar de independéncia e de recursos financeiros para poderem se

deslocar para locais na comunidade “(...) e eu acabo tendo menos independéncia,
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né? Porque meu pai acaba me levando pros lugares, ou eu acabo gastando mais
porque eu vou de Uber.” (P08, 21 anos, GMFCS II).

Em relacao a renuncia de independéncia, os entrevistados relataram nao
ser incomum precisarem contar com a ajuda de terceiros como compensacgao a falta
de acessibilidade arquitetdnica “(...) tem muita barreira que eu olho e falo: "Cara, se
nédo fosse essa pessoa estar aqui, ndo tinha jeito", entendeu?” (P01, 27 anos,
GMFCS Ill) “(...) nos locais que ndo tem aquela acessibilidade que eu preciso, essa
companhia acaba se tornando essa acessibilidade. As vezes tem algum local que a
minha bengala ndo passa, ou entdo algum local que ndo tem um piso bom pra eu
apoiar a bengala, e essa pessoa me da o brago e eu consigo andar...” (P04, 20
anos, GMFCS Il) “(...) no cinema que eu ia ndo tinha um corrimdo ou uma rampa. E
ai minha mée tinha que comprar um ingresso. As vezes ela ndo queria ver o filme,
mas ela ia comigo pra me ajudar.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) %(...) A praga n&o tem
acesso pra cadeira, entdo (meu pai ou irmao) tinham que levantar ela (cadeira) pra
subir o meio fio.” (P21, 15 anos, GMFCS V).

A falta de acessibilidade também pode acarretar a necessidade de
encontrar rotas alternativas e até oferecer riscos a seguranga de pessoas com PC
ao circularem na comunidade “(...) eu tenho um pouco de receio de andar na rua
sozinha, porque eu néo sei se vai ter uma rampa. Ai as vezes eu tenho que fazer
um caminho alternativo para achar uma porta de garagem para poder atravessar a

rua ou terei mais risco de cair (ao tentar subir o meio fio)...” (P08, 21 anos, GMFCS

).
Acessibilidade arquiteténica importa mas ndo basta

Embora a essencialidade da acessibilidade arquitetbnica seja
reconhecida pelos participantes, o conteudo das entrevistas revelou que € preciso
mais do que acesso fisico para a efetiva participagdo na comunidade “(...)
acessibilidade ndo e s6 rampa, € um lugar...eu ndo sei sinbhimo para iSso, mas é
um lugar acessivel no sentido mais amplo da palavra. Todos os lugares terem
acesso fisico, mas também nessa questdo dos gargons terem paciéncia de ouvir o
que a gente esta falando, essas coisas todas, entende? Eles falam hoje
acessibilidade atitudinal, né?” (P06, 23 anos, GMFCS V) %(...) Eu néo falo s6 de

incluséo fisica, acessibilidade fisica, de lugar, de rampa, de escada, de elevador e
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”

tudo. O mais importante pra inclusdo é a acessibilidade social. E o mais importante.
(P07, 16 anos, GMFCS Il) “(...) e as vezes o local é acessivel, s6 que as pessoas
sdo preconceituosas em relagdo a mim, ai ndo adianta muito o lugar ser acessivel
se eu ndo estou confortavel nele.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “(...) eu sei que
acessibilidade € muito importante e eu preciso dela, mas eu tendo pessoas do meu
circulo que eu sei que eu posso confiar pra me ajudar em algum momento que ndo
vai ter acessibilidade, e eu ndo vou ficar confinada a s6 um lugar, pra mim acaba
sendo mais importante.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “(...) acho que nao adianta nada
ter a parte arquiteténica sendo que as pessoas néo vao te incluir... Entdo assim, eu
acho que sdo dois caminhos que precisam estar unidos. Porque ndo adianta nada a
cidade ser toda acessivel arquitetonicamente se vocé néo tiver com quem interagir
ou com quem sair.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “(...) no geral, é claro que alguns
lugares ainda sdo mal em acessibilidade arquitetbnica, isso também atrapalha,
locais que s6 tem escada, mas a acessibilidade comportamental atrapalha mais.”
(P09, 32 anos, GMFCS II). Nos extratos acima, a complementaridade entre
acessibilidade arquitetbnica e atitudinal fica evidente, sendo que em alguns casos
ha uma hierarquizacdo da importancia desses dois tipos de acessibilidade para a
participagdo na comunidade. Algumas vezes, as atitudes das pessoas sao
colocadas em posicao de superioridade em relacdo a acessibilidade fisica dos
locais. Isso se deve tanto a percepcado dos participantes de que atitudes positivas
(e.g., ajuda) das pessoas podem compensar e/ou atenuar a falta de acessibilidade
fisica — ndo sendo o oposto verdadeiro; quanto ao entendimento dos entrevistados
de que participar requer mais do que acesso fisico ao lugar, a interagcéo e inclusao

sao indispensaveis.

A influéncia do outro: os dois lados da moeda

O conforto do conhecido e de ser tratado de igual pra igual

A familiaridade com as pessoas, sejam elas da familia ou
amigos/conhecidos de longa data, proporciona um conforto para a participagéo que
acaba por atrair os entrevistados para determinados locais na comunidade “(...) E
gosto também de ir na igreja porque € um dos poucos locais em que eu ndo me

sinto tdo incomodada por causa da minha deficiéncia. Ndo me sinto julgada, as
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s

pessoas estdo acostumadas, elas ndo olham tanto, € comum porque eu estou
desde criangca entdo as pessoas acostumaram... Eu me sinto mais confortavel
nesses lugares.” (P03, 19 anos, GMFCS lll) (...) eu gosto de sair com os meus
primos, com 0S meus pais ou com 0S meus amigos, mas 0S amigos que ja sabem o
que eu tenho e ja sabem como agir. (...) sair com essa consciéncia de que tem
alguéem la que pode me ajudar é muito melhor, porque quando eu saio sozinha e
ndo € um lugar que eu conhego eu me sinto um pouco reclusa justamente pelo
medo de passar mal, o medo de ter alguma coisa e as pessoas ndo saberem como
lidar.” (P05, 18 anos, GMFCS I) “(...) Acho que foi a chegada da minha prima na
sala. Ela mudou para a sala que eu estudava. E como é uma pessoa que eu
conhego eu comecei a conversar (com ela), ai ela comegou a conversar com outras
pessoas, e por ela conversar com 0s outros que eu também comecei a interagir, ai
no final do ano a gente conversava com a sala inteira.” (P15, 18 anos, GMFCS |).
Quando os pares tratam os adolescentes e adultos jovens com PC sem
excesso de cautela e sem segregacao, simplesmente como uma pessoa comum
que nao espera nenhum tratamento diferenciado, a participacdo na comunidade é
favorecida “(...) o simples fato de me tratarem de igual para igual (facilita), entende?
Porque na faculdade eu estou tdo acostumada a ser colocada para escanteio que
dai quando nessas outras ocasiées as pessoas me tratam de igual para igual... que
€ uma coisa que, ndo deveria ser, mas ainda é dificil pessoas com deficiéncia serem
tratadas de igual para igual.” (P06, 23 anos, GMFCS V) “...) eu sinto que as
pessoas também tém receio de me dar uma chamada (de atengé&o). E eu preciso de
feedback (no trabalho) para saber como é que estou lidando, como é que esta
sendo... Meus superiores as vezes tém receio de a gente interpretar mal, excesso
de cuidado. E isso € ruim porque a gente quer saber se a gente ta desempenhando
nosso papel ou ndo. Eu ja peguei chefes que me chamavam a atengédo e eu até
gostava disso, quando era justo. Eu gosto de transparéncia. (...) eu vejo que isSso é
muito do ser humano para com a pessoa com deficiéncia.” (P09, 32 anos, GMFCS
II). (...) eu torcia como qualquer torcedor, ficava no espacgo de cadeirantes, no lugar
mais facil pra eu acessar. (...) E Ia no Mineirdo (estadio de futebol) as pessoas da
administragdo sabem lidar com pessoas com deficiéncia, tanto que eu chego la e
eles oferecem cadeira de rodas. Eu que recuso, porque eu ndo preciso. Eu gosto
desse cuidado, ndo muito exagerado. Eles respeitam as especificidades.” (P09, 32

anos, GMFCS Il). %(...) no clube eu ficava livre. Ninguém me impedia de fazer nada.
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(...) Eu entrava na piscina igual as outras pessoas, nadava, ia nas atragdes, no
toboagua e tudo... No era privada de nada, eles ndo me barravam.” (P16, 15 anos,
GMFCS I).

Ter amizades e rede de apoio

O papel dos amigos e de uma rede de apoio foi enfatizado pelos
participantes como facilitador para a participagdo na comunidade. As razdes para
isso vao desde a convivéncia com os pares sem deficiéncia, que passam a
compreender os desafios enfrentados pelos jovens com PC para a participacdo, até
a identificacdo e troca de experiéncias com outros jovens com deficiéncia “Minha
amiga do colégio também super me ajuda, ela esta fazendo arquitetura. Ai como ela
anda muito comigo e me conhece, ela acaba pensando mais nessa parte de
acessibilidade agora. E até meus amigos da faculdade, tinham coisas que eles nédo
percebiam porque eles ndo conviviam com pessoas com deficiéncia." (P08, 21
anos, GMFCS Il) “(...) eu ter o apoio de pessoas, ter um lago de pessoas também
com deficiéncia, que me entendem, que falam, que me apoiam, que me ajudam, que
me escutam, porque eu preciso ser ouvida! Eu ndo estava aguentando mais ser s6
ouvinte, eu precisava me abrir, entendeu? Rede de apoio. Com certeza.” (P07, 16
anos, GMFCS II).

O companheirismo, apoio e conforto de poder contar com amigos e
pessoas que gostam da sua companhia e te aceitam também foi apontado como
importante facilitador para a participacéo “(...) Elas (amigas) vinham e me pegavam
aqui na porta da minha casa e a gente ia pra igreja. (...) Na cadeira de rodas. A L.
me empurrava até la e na hora de voltar a mesma coisa.” (P13, 17 anos, GMFCS
IV) “(...) As pessoas d&o suporte...ddo um suporte ndo apenas de te ajudar caso
tenha algum problema fisico e tudo, mas no psicolégico, vocé se sente confortavel
naquele lugar por conta daquela pessoa.” (P05, 18 anos, GMFCS 1). Os beneficios
de se sentir incluido e aceito pelos pares, fazendo parte de grupos de amigos e
colegas, parece refletir positivamente no humor e no rendimento nos estudos e no
trabalho “(...) uma coisa que eu percebi, particularmente em mim, é que quando eu
néo estou incluida socialmente minhas notas ndo melhoram tanto, entendeu? Entao,
como eu estou inclusa socialmente (na faculdade), minhas notas e meu humor

melhoraram muito.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “Eu sempre trabalhei bem, mas
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depois de ser colocado em uma equipe onde eu fui integrado completamente, ai que
eu vi...al que meu trabalho rende. (...) Eu preciso de interagdo pro meu trabalho
render.” (P09, 32 anos, GMFCS II).

Os jovens relataram, no entanto, que nem sempre é facil estabelecer
lacos de amizade e que existem pessoas que acolhem, mas também aquelas que
manifestam incémodo ou s&o indiferentes a sua participacao “Muitos ficaram triste
de eu nao ter ido na excursdo...uns nédo falaram nada, outros ficaram "Ah, estou
nem ail!”, uns chegaram a questionar a professora (...) Alguns chegaram até a falar
que iam ajudar a levar a cadeira. Mas mesmo assim a professora achou melhor
néo.” (P13, 17 anos, GMFCS V) “(...) tem pessoas que olham torto e tem pessoas
que acolhem. Entdo assim...isso (pessoas que acolhem) é o que eu mais gostava.
(...) Daquelas que ndo excluem a gente...Incentivam a gente a participar das
coisas.” (P16, 15 anos, GMFCS |) %(...) porque tem muitas pessoas, vou falar com
vocé a verdade, que sO porque eu sou cadeirante, tem preconceito comigo. Mas
eles (amigos) sdo de boa, eles me acolheram, eles sGo meus amigos; a gente zoa
junto, nunca tiveram preconceito comigo” (P23, 20 anos, GMFCS IlI).

Ainda em relacdo a dificuldade no estabelecimento de lagos de amizade,
os entrevistados manifestaram sentir pouca abertura ao vinculo por parte de outros
adolescentes ou adultos jovens de idade similar. Os entrevistados enfatizaram uma
maior afinidade com pessoas mais velhas que, na percepc¢ao deles, sdo mais
maduras, tém a mente mais aberta, e sustentam dialogos mais compativeis com seu
nivel de maturidade. Essa maturidade “precoce” € imputada pelos jovens as suas
vivencias relacionadas a deficiéncia ou ao processo de reabilitagdo. “(...) com as
pessoas da minha idade eu ndo percebo essa abertura ou entdo eu vejo que as
conversas sao bastante futeis, no sentido de falar s6 de aparéncia ou so6 de estética.
E eu acho que por conta da minha deficiéncia eu tive que amadurecer muito cedo
(risos) entdo eu acho esse tipo de conversa futil.” (P06, 23 anos, GMFCS V) 4...)
Nunca me dei bem com pessoas da minha idade. (...) Os assuntos deles ndo sdo
importantes de verdade...para mim! (...) E porque a minha infancia foi dificil, eu
comecei a andar com 6 anos, tinha que ir no centro de reabilitacdo quase todo dia,
entdo a minha infancia ndo foi muito normal. Eu ndo brinquei muito. Ai na
adolescéncia eu tinha outras preocupacées, tipo a minha reabilitacdo, e eles
preocupados com unha, cabelo, menino... Pra mim isso ndo interessava.” (P15, 18

anos, GMFCS 1) “(...) Ah, eu acho que na escola elas sGdo muito mais infantis, ngo



92

que eu fosse muito mais evoluida, mas eu acho que pelas situacbées que eu vivia eu
sabia que isso (excluir as pessoas) néo era legal... E na faculdade as pessoas tém
uma maturidade maior que no colégio... elas ja eram um pouco mais velhas e
tinham uma mente mais aberta, sabe?” (P08, 21 anos, GMFCS Il). “(...) Eu sempre
me dei bem com pessoas mais velhas. Acontece naturalmente, sdo outros
assuntos... mais responsaveis, eu ndo sei. E dificil explicar porque com pessoas
mais velhas eu converso, ai vai desenrolando, vai fluindo e entdo consigo
conversar.” (P15, 18 anos, GMFCS I).

Olhares, curiosidades e insisténcias que incomodam

Adolescentes e adultos jovens com PC apontaram comportamentos e
atitudes das pessoas que geram incémodo, constrangimento, raiva e indignacgao,
chegando a desmotivar a participacdo dos jovens entrevistados na comunidade.
Tais atitudes vao desde olhares fixos e curiosos, até perguntas inesperadas,
indiscretas e insistentes por parte de pessoas desconhecidas “(...) as vezes a gente
pensa que € bobeira, mas uma pessoa vai ficar te encarando e isso incomoda
demais. (...) Entdo as vezes vocé vai evitar de ir em um lugar porque uma pessoa
vai ficar te encarando...” (P02, 20 anos, GMFCS Il) “(...) no shopping eu acho bem
incémodo porque as vezes as pessoas encaram. Ficam olhando para vocé e eu fico,
"Gente, por que vocés estdo olhando para mim?". As vezes acontece da pessoa te
parar e perguntar: "O que que aconteceu?" A pessoa nem te conhece! (...) acho
uma tremenda falta de respeito, sabe? Se eles tivessem no meu lugar eles ndo iam
gostar.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) ...) (as pessoas) fizeram uma coisa incébmoda:
queriam que eu explicasse totalmente a deficiéncia. Eu expliquei que era um
negocio no cérebro que afetou minha locomogéo esquerda... (...) SO que ficaram
perguntando, perguntando, perguntando... Isso é uma coisa que: "Mano, ja
expliquei, tudo bem? Eu sou uma pessoa normal, assim como vocé! E assim como
vocé ndo explica seus laudos médicos, acho que eu nao preciso explicar isso?”
(P05, 18 anos, GMFCS I).

Os entrevistados fizeram um contraponto em relagcdo aos olhares
curiosos de criangas, que julgam aceitaveis, e os olhares e perguntas de adultos e

|“

idosos, que se recusam a achar admissivel “(...) crianga eu super entendo porque as

vezes ela nunca viu e é crianga, mas as vezes adulto e idoso fazem isso, "Gente,



93

por qué?” (P08, 21 anos, GMFCS |l) “Elas (pessoas) sdo muito sem nogédo, né? E
um negocio muito sem nog&o... (...) ndo sei o que passa pela cabeca da pessoa
nem porque fala um trem desse. Tipo, da crianga até que eu aceito, sabe? Mas do
resto ndo.” (P22, 20 anos, GMFCS I).

Um outro comportamento das pessoas que provoca incbmodo nos jovens
entrevistados € uma insisténcia em relagao ao que eles tém que fazer ou em quais
situagcdes devem participar na comunidade, sem o respeito a propria vontade do
jovem “Muitas vezes as pessoas também querem forcar minha barra, né? “Vai
participar de tudo”. Porque as vezes elas tem um pouco de pena, ndo sei
exatamente como as pessoas pensam...entdo querem ajudar, querem que eu
participe, mas as vezes eu s6 ndo quero mesmo.” (P03, 19 anos, GMFCS lll) ...)
outra coisa que dificulta é essa coisa das pessoas ficarem falando, falando, falando
em cima de vocé, ou que vocé consegue tudo ou que vocé ndo consegue nada. E
dificil achar um meio termo...” (P05, 18 anos, GMFCS I). A oferta insistente de ajuda
ou as falas repetidas de que o jovem é capaz e vai participar de tudo, parecem ser
interpretadas pelos entrevistados como sentimentos de pena e do velados ou até
explicitos “(...) (nos) colocam numa bolha que n&o existe. Eu sinto que eu vivo numa
bolha, porque as pessoas acham que "Ah, coitada...". Coitada? E a pior palavra do
planeta. "Mano, eu ndo sou coitada de nada. Vocé ndo sabe da minha vida!" (...) E
uma bolha, tipo assim, "Nossa, coitada!", "Nossa, vou ajudar!” (P07, 16 anos,
GMFCS 1I).

Algumas vezes, os jovens fundamentaram as atitudes das pessoas como
consequéncia a falta de convivéncia com pessoas com deficiéncia, que pode
acarretar, além da curiosidade, em um cuidado desproporcional “(...) eu chegava
nos bares e tinham alguns gargcons com medo de me dar bebida (alcodlica). (...)
Porque eles ndo estavam acostumados com a pessoa com paralisia, achavam que
eu tomava remédio, que podia dar um “piripaque”. E mais excesso de cuidado. Eu
vejo que a sociedade, algumas pessoas tém esse excesso de cuidado que
incomoda um pouco, mas eu acabo vendo que é mais falta de convivéncia, pré-
conceitos... Ndo no sentido mal da expresséo.” (P09, 32 anos, GMFCS Il). A falta de
convivéncia e o desconhecimento sobre os diferentes tipos de deficiéncias levam as
pessoas a fazerem generalizagdes e a duvidarem dos jovens quando a deficiéncia
nao segue o padrao esperado pelo senso comum da sociedade, dificultando até

mesmo a garantia de direitos basicos como o assento preferencial no transporte
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publico “(...) se eu falo que tenho uma deficiéncia a pessoa ja pensa que eu nunca
mais vou pra faculdade, nunca mais vou andar, entdo ela s6 pensa em um padréo
de deficiéncia, sendo que existe varios formatos de deficiéncia, varios graus de
dificuldades, entendeu?” (P02, 20 anos, GMFCS Il) “(...) acontece de eu estar
sentada no lugar preferencial do énibus, ai chega um, principalmente idoso, chega e
pede pra eu levantar. Eu falo que eu néao vou levantar e eles ficam: “Ah, mas vocé
ndo tem deficiéncial”, s6 porque quando eu estou sentada minha deficiéncia nao é
visivel, isso ja aconteceu muito comigo. (...) muitas vezes eu vejo que as pessoas SO
pensam em deficiéncia quando elas realmente consegquem perceber sua
deficiéncia.” (P08, 21 anos, GMFCS IlI) “(No ©énibus) Muitas pessoas n&o
respeitavam. Achavam que era brincadeira ou ficavam nervosas. Achavam que eu
nao tinha deficiéncia nenhuma e que eu estava s6 usando aquilo para eu poder

sentar, para poder usufruir dos (assentos)...” (P16, 15 anos, GMFCS I).

Excluséo e capacitismo: o que as pessoas assumem sobre nos

Atitudes de exclusao, discriminacdo e preconceito por parte das pessoas
sem deficiéncia foram narradas pelos entrevistados. Tais agdes de inacessibilidade
atitudinal constituem barreiras a participagdo na comunidade. Se por um lado
amizade e rede de apoio facilitam a participagdo, por outro lado exclusdo e
capacitismo dificultam o engajamento em atividades fora de casa “Por isso que eu
falo que as pessoas com deficiéncia elas vivem em escanteio. Porque cada vez
mais as pessoas colocam um roétulo ridiculo, de que a pessoa com deficiéncia néo
consegue fazer nada. E isso é desde sempre. E isso, cada vez mais, deixa a gente
em escanteio, deixa a gente como se fosse um poste. (...) Isso me deixa triste,
estamos em pleno século XXI, em pleno 2021...” (P07, 16 anos, GMFCS II).

Os participantes relataram que sao excluidos até mesmo nas atividades
que eles proprios julgam realizar com competéncia e aptidao, de forma que este
comportamento de terceiros parece ser pautado na presenca da deficiéncia e nao
nas competéncias e potenciais contribuicbes que os jovens com PC tem a oferecer
‘Eu tentava ser amiga de todo mundo, s6 que chegava na hora de fazer alguma
coisa que envolvia grupo, como fazer trabalhos e tal, eu era a ultima a ser escolhida.
E nédo era porque eu nao fazia os trabalhos, porque as vezes eu fazia o trabalho

inteiro sozinha, entédo n&o era por eu ser uma participante ruim. (...) até nas coisas
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que eu era boa, que era na parte de fazer trabalhos tipo intelectualmente, sem ser
esporte, eu me sentia excluida.” (P08, 21 anos, GMFCS Il). *(...) Ai a orientagdo (do
professor) acabou, e antes dele sair da chamada de video, ele falou: “agora vocés
fiquem pra discutir o que esta faltando do trabalho...". Ai no momento que ele saiu
eu comecei a falar, e quando eu falei a primeira palavra elas (colegas de faculdade)
desligaram a chamada na minha cara. (...) Elas ndo ouviram o que eu tinha para
contribuir, entdo nesse dia eu no tive duvidas. (...) Eu vi claramente que o que
minhas companheiras de grupo estavam fazendo era capacitismo.” (P06, 23 anos,
GMFCS 1V). Por vezes, as experiéncias prévias de exclusdo culminam em um
receio de sair de casa e ndo se sentir parte das situacdes “(...) As vezes desisto de
ir na hora assim por esse medo de néo ser incluida. (...) Porque eu sinto que isso
pode acontecer a qualquer hora na escola, em qualquer lugar...” (P18, 17 anos,
GMFCS II).

Os jovens relataram que via de regra sentem que as outras pessoas
assumem que eles sao incapazes, chegando a segrega-los e a atribuir a eles
tarefas inferiores “(...) e essa confiangca que os outros tém de "vocé ndo vai
consequir fazer tudo por vocé ter deficiéncia".” (P05, 18 anos, GMFCS 1) “(...) eu
saio com a minha mae e as pessoas perguntam: "Nossa, mas ele fala?" E desse
Jeito, entendeu? As pessoas ja esperam menos de vocé.” (P02, 20 anos, GMFCS 1)
“(...) muitas vezes o que acontece é que as pessoas te colocam em uma atividade
separada. Mesmo que esteja junto, isso ndo so na escola, em qualquer situagéo, as
vezes vocé ta junto com as pessoas, mas te colocam para ajudar numa outra tarefa
que é um pouco inferior...” (P03, 19 anos, GMFCS lll). O capacitismo leva jovens
com PC a se sentirem menosprezados e subestimados “E também tem esse
pensamento que as pessoas tém de que as pessoas com deficiéncia ndo sao
capazes. Entdo as vezes a gente é menosprezado, as vezes a gente é
subestimado, entdo eu acho que esse pensamento também dificulta muito, esse
pensamento fechado das pessoas.” (P19, 15 anos, GMFCS IlI).

O desejo de mudancga acerca da visao e das convicgdes que a sociedade
tem sobre as pessoas com deficiéncia foi externado pelos entrevistados “Gente, as
pessoas com deficiéncia ndo sdo limitadas, elas tém o seu papel, elas sdo
individuos, elas conseguem fazer, elas ndo séo incapazes. Entdo eu acho que é
importante mudar esse pensamento de que a gente ndo € capaz, porque a gente

tem sim as nossas limitagbées fisicas, as nossas limitagbes emocionais também, a
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gente conhece os nossos limites, mas a gente é capaz, se a gente correr atras a
gente consegue.” (P19, 15 anos, GMFCS IlI).

Habilidades, preferéncias, insegurancgas e autoaceitagao

Mobilidade e comunicagéo

Os jovens com PC apontaram que suas habilidades para mobilidade e
comunicacgao os auxiliam no acesso aos locais e/ou interacdo com as pessoas ‘A
minha locomogéo, o fato de eu conseguir andar sozinho ajuda demais. (...) ...se eu
usasse cadeira de rodas, a minha participagdo na comunidade seria um pouco mais
dificil”. (P09, 32 anos, GMFCS Il) “O que facilita minha participagdo é saber lidar,
mas também minha deficiéncia...porque eu posSsoO me comunicar, eu poSSO me
deslocar de um local para o outro.” (P24, 16 anos, GMFCS |) “Facilita eu andar
sozinha pra ir para os lugares... (...) quando eu ia na escola o fato de eu conseguir
subir no 6nibus, de ndo precisar de ajuda...” (P15, 18 anos, GMFCS |) “Normal
porque eu fago a transferéncia, né? Eu fago a transferéncia, eu consigo passar da
cadeira (de rodas) para o carro muito facil, eu aprendi também.” (P23, 20 anos,
GMFCS IlI). Por outro lado, limitagdes fisicas foram mencionadas como fatores que
dificultam a participagdo na comunidade “(...) tinha mais locais que eu gostaria de ir
e pela minha condigéo fisica eu desistia.” (P03, 19 anos, GMFCS lll) %...) E eu ndo
tenho tanto equilibrio, entdo muitas vezes alguns tipos de terrenos sdo dificeis para
mim.” (P05, 18 anos, GMFCS 1) “Ah, eu me cansava um pouco pela distancia no
caso da pracga... (...) Ai agora eu estou tentando melhorar meu equilibrio pra ndo ter
esse problema de ter medo de cair quando eu estiver sozinho.” (P04, 20 anos,
GMFCS II).

Escolhas, preferéncias e personalidade

A predilecdo pelo ambiente de casa foi mencionada por jovens com PC
“(...) eu gosto de ficar em casa, é bom ficar em casa. Também é bom sair, mas a
gente sai quando é necessario, ai quando vocé sai vocé aproveita e faz o que vocé
gosta. Mas, quando vocé ta em casa também é legal.” (P15, 18 anos, GMFCS ).

Algumas vezes, essa preferéncia pelo ambiente domiciliar estava ancorada, ainda
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que parcialmente, em fatores ambientais “..eu ndo tenho muito essa fissura de ficar
saindo de casa. E claro que um pouco disso é determinado pelo ambiente hostil que
se tem fora de casa, mas também é uma predisposicdo minha, eu gosto de ficar em
casa, pra mim ndo tem problema nenhum.” (P01, 27 anos, GMFCS Ill). “(...) eu
gosto de fazer certas coisas, sO que ao mesmo tempo eu gosto de ter meu espaco
aqui em casa. (...) ela (avd) queria sempre que eu fosse alguém muito ativa na
comunidade e ndo era o meu jeito, ndo era a minha personalidade. Eu sou animada,
SO que eu gosto de estar mais confortavel, ndo gosto de lugares muito cheios,
exagerados assim, me faz sentir mal!” (P05, 18 anos, GMFCS 1). A opgédo de
escolha sobre participar ou ndo € algo que os jovens com PC consideram um ponto
de partida para a participacido efetiva na comunidade “Entdo acho que essa opgdo
de escolha: se eu quero ou ndo participar; e se eu quiser, (a pessoa) perguntar
como que pode me ajudar ja € um comecgo.” (P03, 19 anos, GMFCS IlI).

A extroversao e sociabilidade foram apontadas pelos entrevistados como
facilitadores para a participacéo, principalmente no que se refere a maior prontidao
de pessoas sociaveis para pedir ajuda de desconhecidos e para iniciar interagdes
“Eu conseguia muito porque eu tinha muleta e porque eu pedia ajuda. Quantas
vezes eu tive que pedir ajuda pra uns cara la mais fortes, “N6 meu camarada, me
ajuda ail”, e por eu ser sociavel eu consigo, mas e se for uma pessoa mais
fechada? E ai? Porque uma coisa sou eu, mas vocé vai obrigar uma pessoa que
nao conversa muito a falar?” (P02, 20 anos, GMFCS Il) “E eu me considero ativa
nos locais que eu participava justamente por esse negoécio de eu me comunicar
muito, de eu falar muito...” (P05, 18 anos, GMFCS |) “Talvez seja porque eu aprendi
a me comunicar melhor, a falar com as pessoas, néo ter tanta vergonha, esse tipo
de coisa.” (P22, 20 anos, GMFCS I).

Os entrevistados mencionaram a importéncia de se posicionarem com
maior interesse e inclinacdo para a participagdo na comunidade, se auto-
responsabilizando por uma parte que cabe a eles préprios “(...) falta muita iniciativa
minha de me colocar como pessoa. Existe metade de mim e metade das pessoas,
entendeu?” (P09, 32 anos, GMFCS Il) 4...) ndo adianta a gente ir (no lugar) e ndo
querer fazer nada. Se a gente quiser fazer uma coisa fica bem mais facil. (...) ndo
adianta o outro querer...\Vocé tem que querer, vocé tem que participar!” (P16, 15
anos, GMFCS I). Apesar de reconhecerem a necessidade de seu comprometimento

com a proépria participagdo na comunidade, jovens com PC se recusam a assumir a
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culpabilidade pelas restricdes vivenciadas “(...) Certas coisas que eu ndo fago eu
acho que é questao de olhar e falar: “Bom, eu néo fago isso porque estruturalmente
é impossivel fazer, ou eu ndo fago isso porque eu ndo olhei, ndo quis dar um jeito?”
E sempre aquele conflito entre: onde que estou eu buscando as minhas solucées? E
onde que esta a sociedade que ndo me da o minimo que deveria me dar? (...) Falta
um inconformismo maior de falar "Eu vou subir esse degrau aqui, sabe?" As vezes
eu acho que falta. Mas a principal culpa ndo é minha. A maioria do peso de eu nao
estar fazendo alguma coisa ndo é minha. N&o é justo que eu leve esse peso porque
néo é meu.” (P01, 27 anos, GMFCS IlI).

Timidez, receios e insegurangas

Os participantes narraram situagdes nas quais sua timidez, introspeccéo,
receios e insegurangas interferem negativamente na participagdo na comunidade,
especialmente no que tange o envolvimento e interagdo com outras pessoas “(...)
mas eu sou muito timida e eu preciso me esforgar bastante pra consegquir falar com
muitas pessoas, por exemplo, 10 pessoas e afins. Entdo no cursinho eu me fechei
bastante, porque eu ndo conhecia as pessoas, eu me sentia estranha por causa da
minha deficiéncia também. E era uma jungdo de tudo né, a dificuldade de
mobilidade e a dificuldade de conversar com as pessoas.” (P03, 19 anos, GMFCS
[Il) “A gente fica meio receoso de participar de algumas coisas ou até mesmo de nos
integrar na sociedade, tentar puxar conversas, ter aquela integracdo em qualquer
lugar, a gente tem um pouco de receio.” (P05, 18 anos, GMFCS |) “(...) Ah, eu tenho
vergonha...de as vezes expressar o que eu estou sentindo. Ai eu me isolo.” (P10, 19
anos, GMFCS 1). Por vezes, a timidez e introspecc¢ao levam os jovens com PC a
terceirizar para familiares e amigos a parte das atividades que envolvem a interagao
com pessoas “(...) minha mé&e escolhia o lanche dela e eu escolhia o meu, s6 que a
minha méae que fala com a atendente porque eu ndo consigo falar com ninguém. (...)
Eu fico com muita vergonha. Eu sou timida demais. Eu ndo consigo falar com as
pessoas.” (P11, 16 anos, GMFCS |) “(...) Ah, era normal, eu saia, escolhia as coisas
que eu queria... SO que por eu ser muito vergonhosa eu néo falava com as pessoas,
com os atendentes...Eu falava pra minha avé: "Vo, pergunta a moga para mim?" (...)

Porque eu tenho muita vergonha. Por nervosismo mesmo. Quando eu té nervosa,
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eu comego a gaguejar. Ai ninguém entende nada que eu estou falando. E timidez.”
(P16, 15 anos, GMFCS I).

Autoconhecimento e autoaceitagdo

Os entrevistados expressaram os beneficios de conhecer as préprias
potencialidades e limitacbes para tomada de decisdes acerca da participagao na
comunidade “E quando vocé tem essa nog¢do do seu limite, vocé ndo vai nesse papo
dos outros: “vocé consegue fazer tudo”, ou "vocé tem que fazer isso mesmo que
néo tenha um local apropriado”. Vocé fala: "ndo, espera, isso dai eu ndo consigo,
isso dai me faz mal, calma, ndo!".” (P05, 18 anos, GMFCS 1) “(...) E porque tem
lugares criticos em BH pra tocar a cadeira, entdo eu ndo me arrisco, porque com a
cadeira tem hora que néo da pra vocé pular, tem coisas que eu vou até o meu limite,
eu ndo passo do meu limite. Eu vou até onde eu consigo...” (P23, 20 anos, GMFCS
[ll). A autoaceitacdo também foi mencionada como um fator que beneficia a
participacdo na comunidade, principalmente pelo fato de que ao se aceitar, os
jovens deixam de tentar se modificar para se encaixarem em grupos “(...) Ah, vocé
sabe, aquela coisa do tipo "Nossa, como é que eu vou me encaixar em um grupo?
Como eu fago? Sera que eles vao gostar de mim pelo que eu sou ou sera que eu
vou ter que mudar o meu jeito para poder me encaixar?!" Mas sinceramente esse
rétulo esta perdendo forga ultimamente. Porque hoje em dia o que importa é ser
vocé mesmo, se as pessoas ndo gostam de vocé pelo que vocé é entdo na
realidade o problema ¢é delas.” (P17, 19 anos, GMFCS Il) “A inclusdo comecga
quando a gente se aceita como pessoa, que tem certas limitagbes, que tem certas
dificuldades... entdo acho que a inclusdo também comega com ndés mesmos,
entende? Comecga a partir de nés. Quando a gente se aceita como a gente é e
pronto.” (P19, 15 anos, GMFCS IlI).

Se falta grana, nao da pra sair!

Como o dinheiro facilita ou limita participar

Determinados locais e/ou situagdes na comunidade requerem o dispéndio

de recurso financeiro para a participagdo, o que pode restringir o engajamento de
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adolescentes e adultos jovens com PC que ndo disponham de tais recursos para
finalidades, por exemplo, de lazer ou uso de transporte privado “Porque show é um
local cheio, vocé nao vai virar e falar assim: “Aqui, eu tenho essa dificuldade entdo
vou ficar aqui no camarote.” Ou vocé vai pagar mesmo camarote, mas ndo Sao
todas as pessoas que tém deficiéncia que vao ter essa possibilidade, entendeu?
Entdo muitas vezes ela vai deixar de ir, e isso é frustrante.” (P02, 20 anos, GMFCS
Il) “Falta de grana também... (risos) Ah, é que as vezes tinha umas festinhas aqui
perto do meu bairro que eu queria ir e eu ndo podia ir porque n&o tinha dinheiro pra
comprar 0S negocios, ai como é que eu ia? Ngo tinha como n&o.” (P12, 20 anos,
GMFCS I) “Por exemplo, o cinema. Eu néo ia ou porque n&o tinha dinheiro ou
porque a vontade passava.” (P18, 17 anos, GMFCS Il) “Ah, quando a gente quer ir
num lugar assim, passear, ai precisa de dinheiro. Ai se ndo tem, ndo da pra sair!”
(P20, 18 anos, GMFCS Il) “(...) quando eu ia pro shopping que era mais longe, eu
n&o ia pagar Uber. Ai eu usava 6nibus e tinha que lidar com as escadas, elevador

que néo funcionava, entendeu?” (P02, 20 anos, GMFCS II).

Superprotegao x incentivo a participagao

O excesso de cuidado dos pais

O receio dos pais quanto ao consentimento para que os filhos saiam de
casa sozinhos é compreendido pelos jovens entrevistados como um excesso de
cuidado e protecao naturais “(...) ha um certo medo dos pais, em colocar o filho no
mundo. Até hoje minha mae tem medo! (risos). Medo... e excesso de cuidado. De
superproteggo...” (P09, 32 anos, GMFCS IlI). As razdes apontadas pelos
participantes para o receio dos pais sao a idade, limitagdes motoras e medo de que
algo de ruim aconteca com os filhos “(...) eu acho que é porque, primeiro eu ainda
sou muito nova, né? Mas eu acho que eu ja posso sair sozinha com as colegas
(risos)...mas eu acho que eles ndo deixam mais também por causa dessa questao
motora, que eu ndo consigo andar muito tempo sozinha...” (P19, 15 anos, GMFCS
) %...) Minha mé&e fala que é protegdo, que ela ndo quer deixar, que vai que
acontece alguma coisa...” (P11, 16 anos, GMFCS |) “E porque minha mée se
preocupa muito comigo apesar de eu ja ser um adulto maior de idade, né? Ela se

preocupa bastante, principalmente por conta da minha condi¢cdo, da minha limitagdo
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e ela quer evitar que eu sofra qualquer tipo de machucado ou qualquer coisa assim.”
(P17, 19 anos, GMFCS II).

Algumas estratégias adotadas pelos pais e filhos, como contatos
frequentes por celular e ciéncia das companhias para sair, aumentam a seguranca
dos mesmos para autorizar as saidas dos jovens, facilitando a participagao “(...)
meus pais gostam de saber com quem eu estou, e mais ou menos conhecer as
pessoas com quem eu estou para saber se realmente essas pessoas vdo me
ajudar. Ai eles ficam mais seguros de me deixar sair e essas coisas.” (P08, 21 anos,
GMFCS Il) “Agora no curso ela ndo se preocupa, porque eu vou sozinho, eu sei me
cuidar naquela parte né, eu ja fui la tantas vezes que ja acostumou, eu mantenho
ela notificada com frequéncia para ela ndo se preocupar e é isso.” (P17, 19 anos,
GMFCS II).

A distancia e idade como balizadores do aval dos pais

A distancia a ser percorrida entre 0 ambiente domiciliar e o local desejado
na comunidade parece ser um elemento importante para a autorizacdo ou ndo dos
pais para que os filhos se desloquem na comunidade de forma independente “Minha
mé&e néo deixa eu sair sozinha. Deixa assim, pra ir la na pracinha, pra ir numa
padaria, pra ir comprar alguma coisa. Que como é tudo perto de casa, da pra eu
poder ir, levar meu celular e ela me ligar quando ela quiser.” (P11, 16 anos, GMFCS
) “(...) eu tenho andado muito a pé... Eu vou em muito lugar perto porque na
verdade tem de tudo na minha rua, entdo é mais tranquilo.” (P22, 20 anos, GMFCS
). Nesse sentido, domicilios localizados em areas préximas a comércios locais que
possam ser acessados sem o uso de meios de transporte parecem favorecer a
participagdo na comunidade. Além da distancia aos locais, o avancgar da idade dos
jovens parece levar a uma gradual conquista de liberdade para participagdo na
comunidade “Minha méae que me soltou mais. (...) Acho que uma hora ela teria que
me soltar pra fazer tudo, ndo poderia me prender pra sempre assim. (...) Os lugares
que eu vou sozinha s&o mais perto (de casa) e os outros dois (que vai

acompanhada) sdo um pouco mais longe. (P18, 17 anos, GMFCS II).

Sempre é tempo de encorajar
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Se por um lado a protegcdo dos pais restringe as saidas dos filhos, por
outro lado os pais detém um importante papel no incentivo e encorajamento a
participacado dos filhos na comunidade “Meus pais sempre foram muito "peitudos”
nesse sentido de eu poder frequentar qualquer tipo de lugar, sabe? Mesmo que nao
tivesse acessibilidade a gente ia na cadeira manual e colocava qualquer pessoa
para me carregar... Eles sempre me ensinarem a ultrapassar barreiras fisicas.”
(P06, 23 anos, GMFCS V) “...) ele (pai) me pbe na sociedade, ele me apoia a me
colocar na sociedade. Ele ndo me deixa numa bolha. (...) Entdo assim, eu sou muito
resolvida por causa dele, porque ele me passou essa confiancga, de ir, de falar, de
expor, de me tornar ativa ali, né?” (P07, 16 anos, GMFCS Il) “(...) porque meus pais
até me incentivam a sair mais... (...) Ajudou porque eles deixaram o mundo me
ensinar, a saber lidar com certas situagées de vida, claro que eles tém medo que eu
caia, mas isso pode acontecer quando estou com eles também.” (P09, 32 anos,

GMFCS 1I).

Recursos que viabilizam a participagao, apesar dos desafios!

Autonomia proporcionada por transportes e equipamentos

O uso de meios de transporte, publicos ou privados, e de equipamentos
de auxilio para a mobilidade foram destacados pelos participantes como importantes
facilitadores para a participagdo “Pra mim o 6nibus era muito bem usado. Usava
com bastante frequéncia como transporte pra me locomover para o centro de
reabilitagdo, me transportar para o supermercado...” (P24, 16 anos, GMFCS |) “Eu
acho que se for olhar no geral, pra eu fazer os negdcios (na comunidade) o que
facilita € o 6nibus. Eu preciso do énibus pra ir la, depois voltar...” (P20, 18 anos,
GMFCS Il) ...) E quando meu pai ndo pode me levar em algum lugar ou me buscar
na faculdade eu tenho meus proprios contatos de taxi. Eu ja conhego todos os
taxistas adaptados de Belo Horizonte. Entdo eu mesma marco o taxi pra quando eu
preciso e é isso.” (P06, 23 anos, GMFCS V) %(...) eu pego um Uber porque eu sei
que vai me deixar bem na porta onde eu quero.” (P08, 21 anos, GMFCS II) 4...)
Acho que a propria cadeira de rodas ou o andador sdo coisas que facilitam porque

se eles ndo existissem, eu nao participaria.” (P03, 19 anos, GMFCS IlI).
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Veiculos adaptados e cadeiras motorizadas aumentam a independéncia e
autonomia dos jovens para acessarem e se deslocarem pelos locais na
comunidade, reduzindo inclusive a sobrecarga dos pais “(...) E ai tinha dia que gente
deixava de sair de casa por conta que ela (mae) ndo conseguia mais me pegar no
colo, porque eu tava muito grande, e com o Dobl6 adaptado facilitou muito
assim...porque eu pego essa cadeira motorizada, entro na parte de tras do Doblb e
ai a gente vai, ou seja, ela ndo precisa me transferir de lugar nenhum pra lugar
nenhum.” (P06, 23 anos, GMFCS V) “Na faculdade eu me viro sozinha! Meu pai me
deixa la no inicio da manha& e me busca so6 no final da manha, entdo, diria que eu
me viro sozinha. Eu vou de cadeira motorizada e ai eu vou pra todo lado sozinha
(risos).” (P06, 23 anos, GMFCS V) “Vai ser melhor agora com a cadeira motorizada.
(...) Porque nédo vai precisar de professor atras de mim, aluno empurrando (a
cadeira), vai me dar mais liberdade.” (P21, 15 anos, GMFCS V).

Desafios e dificuldades para transitar na comunidade

Uma série de desafios associados ao uso de meios de transporte foram
mencionados pelos jovens entrevistados. Em relacdo ao uso do 6nibus para
deslocamento na comunidade, os participantes se deparam tanto com barreiras
atitudinais, quanto com entraves de natureza fisica. (...) a maioria dos 6nibus tem
elevador e depende mais é da boa vontade dos funcionarios mesmo de acionar o
elevador, o que as vezes ndo acontece... (P03, 19 anos, GMFCS lll) “E no énibus
tem essa questdo de as vezes néo ter lugar. Ou quando tem uma pessoa que pode
levantar vocé tem que bater boca com a pessoa pra conseguir o local para sentar...”
(P05, 18 anos, GMFCS I) %(...) Eu consigo subir no énibus sem usar o elevador, mas
eu tenho dificuldade porque o primeiro degrau é muito alto e ndo s6 pra mim que
tenho uma deficiéncia, mas para qualquer pessoa. E ai eu ndo entendo porque néao
pode ter 4 degraus ao invés de ter 3, sabe? Pra diminuir (a altura) do primeiro ou o
ultimo, dependendo do ponto de vista.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) “Bom, eu usava
dois tipos de 6nibus: o convencional, e esse eu acessava atraves do elevador; e o
outro era o BRT, o Move, que o embarque é no mesmo nivel. Ai esse é mais facil
pra mim, do que ficar pedindo “O motorista, desce o elevador para mim, por favor!”
E igual metré. Se o metré tivesse em todo lugar eu usaria o metré, ia facilitar.” (P09,

32 anos, GMFCS |Il) %(...) Facilitaria mais para todo mundo se o degrau do 6nibus
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néo fosse tdo alto, né? Se os elevadores do 6nibus funcionassem também, facilitaria
muito.” (P15, 18 anos, GMFCS I).

A mudanga na estrutura organizacional dos énibus, com a retirada dos
cobradores, que pareciam ser importantes aliados para o embarque de pessoas
com deficiéncia, foi apontada como um agravante para os desafios enfrentados no
uso do principal meio de transporte de muitos jovens entrevistados (...) as vezes
vocé tinha que se deparar com pessoas que preferiam ndo acionar o elevador do
6nibus porque demorava muito. Principalmente quando tirou os cobradores, fica
mais complicado ainda para o motorista ter que sair e acionar o elevador e depois
voltar e trocar dinheiro. (...) As vezes eu acabava cedendo para me carregarem pra
ser mais féacil...” (P03, 19 anos, GMFCS lIl) “E dificil, porque as vezes o elevador pra
acesso da cadeira nao funcionava, ai tem que levar no brago. Aqui no meu bairro 0s
moradores ajudavam. E quando ninguém descia para ajudar o motorista ajudava,
porque tirou o cobrador... ai ficou para o motorista agora! (...) Era dificil. Eu me
sentia inseguro porque podia cair, né?” (P21, 15 anos, GMFCS V).

Em relagcdo a meios de transporte privados, como taxi ou transportes por
aplicativos, o alto custo e as atitudes dos motoristas sdo apontadas como pontos
negativos. “(...) eu acharia muito justo ser indenizado pela prefeitura, pelo governo
federal, por quem fosse, pelos 7 reais que eu pago a mais entre pegar um 6nibus e
pegar um Uber para ir para o trabalho todos os dias.” (P01, 27 anos, GMFCS IlI)
“(...) Acessibilidade nos veiculos também é importante... no Uber as vezes é dificil
porque minha perna agarra e tem gente que ndo tem paciéncia de esperar, ai fica
xingando, ai vocé ja fica nervoso.” (P05, 18 anos, GMFCS |) %(...) quando eu estava
me aproximando para pegar o Uber o cara foi la e cancelou. (...) Pelo que parece,
ele estava sem paciéncia... porque ndo podia esperar nem 5 minutos? Eu néo ia
levar nem isso para chegar no lugar la! Ai o cara vai embora?” (P17, 19 anos,
GMFCS II).

Jovens com PC que transitam em espagos na comunidade usando seus
equipamentos de auxilio para a mobilidade, como muletas, andadores e cadeiras de
rodas, entendem esses recursos como extensdes do préprio corpo e, portanto, se
sentem incomodados quando se veem diante de situacdes em que precisam
dispensar seu uso para poderem participar “(...) me garantiram que (o restaurante)
era acessivel porque era numa rua plana, entdo pensei: "Ok, é uma rua plana, da

para ir". S6 que tinha escada para entrar e pros andares de cima também, e a mesa
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era muito mais baixa do que a cadeira de rodas, entdo eu precisei ser carregada em
alguns momentos. Me sugeriram que eu saisse da cadeira de rodas para poder me
sentar porque seria mais facil, mas isso é uma coisa que me incomoda porque
querendo ou n&o, na situacdo a cadeira de rodas faz parte de mim. E como se eu
tivesse que tirar algo para eu poder ter essa acessibilidade, isso me incomoda, eu
néo gosto de ter que sair da cadeira de rodas para poder participar.” (P03, 19 anos,
GMFCS lII).

Um outro desafio reportado pelos participantes em relagdo ao uso de
equipamentos, especialmente no caso das muletas, refere-se ao seu uso em locais
cheios, 0 que repercute em receio de quedas "(...) Locais cheios € uma coisa
apavorante. Eu gosto muito de pessoas, mas como eu disse as pessoas estido
sempre se locomovendo, fica muito apertado! Por exemplo, uma pessoa que usa
muletas, no meu caso né, ela vai por a muleta onde? Porque tem que abrir um
pouco a muleta para vocé poder se apoiar, vocé ndo pode andar todo encolhidinho
assim..." (P02, 20 anos, GMFCS II).

Ainda em relagdo ao uso de equipamentos de auxilio para mobilidade,
relatos dos entrevistados apontam para o quanto a acessibilidade do ambiente fisico
€ individuo-dependente, indicando que caracteristicas que facilitam o acesso para
determinadas pessoas podem dificultar para outras “Muitas vezes a acessibilidade
de um tira a do outro porque aquele piso para cego, é claro que ele € necessario,
obviamente, mas ao mesmo tempo pra mim ele supée uma barreira.” (P01, 27 anos,
GMFCS III).

Solugdes viaveis ou falta de opgao?

Me virando para transpor barreiras

Os adolescentes e adultos jovens com PC reportaram estratégias para
viabilizar ou ampliar sua participacdao na comunidade. Tal ampliagao se refere, por
exemplo, ao tempo de permanéncia fora de casa ou ao grau de autonomia e
independéncia para participar. Uma das estratégias consiste na contratagdo de
acompanhantes, seja esporadicamente para determinadas situagdes, ou de forma
mais permanente pensando em uma futura auséncia dos pais “Recentemente, de 1

ano para ca, que eu tive essa ideia de comecar a contratar algumas pessoas pra me
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acompanhar. Até pra ficar um pouco mais livre, sabe? Deixar eu mesmo dar o meu
Jeito de fazer as coisas, sem ter que pedir a familia, sem depender de um amigo...
Eu vou la, dou meu jeito, contrato uma pessoa, e me viro. Isso € importante ate
pensando em romper barreiras, né, que sempre existiram pra mim.” (P01, 27 anos,
GMFCS 1ll) (...) E também quando € um lugar fechado, tipo um shopping essas
coisas, minha méae costuma contratar ou pedir uma pessoa de confianga que va
junto. Inclusive antes da pandemia a gente ja tinha contratado uma “dama”, minha
mée falava: "uma dama de companhia". (...) E porque eu vou ficar sem meus pais,
em algum momento. E atualmente ndo seria porque eu estou sem eles, mas é
porque eu estou em uma idade que eu quero ir para rolé que eles ndo déao conta
mais.” (P06, 23 anos, GMFCS V).

Uma outra estratégia que também resulta do autoconhecimento e
autopercepgao de limitagdes por parte dos jovens com PC é o reconhecimento da
necessidade de ajuda para realizagdo de certas atividades na comunidade e a
solicitagao de auxilio a terceiros, quando necessario “(...) desde pequeno eu sei que
eu vou precisar de ajuda em algumas areas, entdo eu ndo posso ter vergonha!
Porque é melhor pedir ajuda e conseguir fazer aquilo do que néo pedir ajuda e ficar
com vontade de fazer, entdo isso pra mim é super tranquilo.” (P04, 20 anos,
GMFCS Il) “Se néo fosse as pessoas, a coisa néo ia funcionar pra mim, porque é
entrar e sair do Uber, se eu desembarco na rua é uma dificuldade, e enfim, era
sempre assim, geralmente faltando 5 minutos para chegar ligava para um amigo
meu e falava: "Cara, t6 chegando, vocé pode me buscar no carro?"” (P01, 27 anos,
GMFCS III).

A familiarizacdo com locais na comunidade, bem como a busca prévia
por informagdes acerca da acessibilidade dos estabelecimentos ou trajetos para
chegar aos lugares, foram expressas pelos entrevistados como estratégias
facilitadoras para a participagado “(...) o que me ajudou muito na faculdade também
foi eu ter ido antes de comecgar as aulas. Eu fui antes, fiquei uns 2, 3 dias andando
por la, me acostumando com o ambiente, olhando os veteranos que as vezes
passavam por la e conversavam, entdo isso me ajudou um pouco a me sentir mais
confortavel no lugar, a fazer as coisas, a me movimentar la, a entender como
funciona. E quando eu cheguei la para as aulas eu ja estava um pouco mais
confiante.” (P05, 18 anos, GMFCS |) %(...) antes de eu comegar o cursinho, minha

mée fez o trajeto do 6nibus comigo para ver se tinha rampa perto, no caminho que
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eu ia fazer, pra eu conseguir me deslocar até o ponto do 6nibus.” (P08, 21 anos,
GMFCS II).

Algumas estratégias para participagdo reportadas pelos jovens se
assemelham mais a manobras de improviso diante da falta de alternativa, do que a
solugdes plausiveis para lidar com barreiras na comunidade. Exemplo disso € o fato
de os entrevistados relatarem evitar beber agua fora de casa para ndo precisarem
usar o banheiro, ou se absterem desta necessidade fisiolégica em decorréncia da
falta de banheiros adaptados “(...) sdo umas situagbes que sdo meio assim,
estranhas, né, para quem ¢é de fora: evitar tomar agua pra nao ter que ir no
banheiro. Mas eu fago isso com bastante frequéncia desde crianca. Se eu tenho que
sair pra algum lugar que n&o vai ter uma pessoa que eu sei que ta acostumada a
me levar, tipo um amigo, ou da familia, que eu precise de ajuda de um estranho
geralmente eu evito.” (P03, 19 anos, GMFCS IIl) %(...) Entdo assim, bar ndo tem
banheiro adaptado, e ai eu agradego aos céus a minha bexiga de acgo, porque eu
acho que tudo é adaptacdo na vida, sabe? E eu me adaptei, eu ndo vou ao banheiro
fora de casa. Minha bexiga ja sabe, nem manda comando, nem tenta. S&o
adaptagbes que a gente vai criando. Se vocé pensar em termos de direitos, isso ta
muito errado. Em termos de saude, ou até problemas futuros também, mas ai é
aquela hora que vocé joga para o universo e fala "cara, eu ndo estou fazendo isso
por mal, me ajuda ai, porque eu ndo quero ter problema la na frente.” (P01, 27 anos,
GMFCS l1ll). Um outro exemplo é a realizagdao de manobras de “empinar” a cadeira
de rodas para transpor obstaculos, como degraus e desniveis, no ambiente “Eu vou
sozinho (pra rua)... tem um portdozinho e tem um degrauzinho pra pular, ai eu
empino a cadeira! (...) € uma coisa arriscada o que eu fago com a minha cadeira,
mas cair € normal. Eu ja cai varias vezes na minha rua, no meio da rua! Ai vocé
encosta a cadeira no meio fio, vai de gatinho, sobe nela e ja era! Vai embora!” (P23,
20 anos, GMFCS IlI).

Por fim, jovens com leve comprometimento motor reportaram deixar de
usar suas orteses em ambientes fora de casa como estratégia para evitar mudancas
na experiéncia de participagdo em decorréncia do tratamento diferenciado das
pessoas ao notarem o uso desses equipamentos. E como se eles tentassem se
“‘normalizar” em meio aos pares a fim de ndo mudar a experiéncia de participagao
“(...) tem uns (lugares) que eu nem percebo, mas acabo néo indo (com as orteses),

acho que é algo automatico por conta deu saber que a experiéncia vai ser diferente.
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(...) algumas vezes quando vocé esta usando aparelho (6rtese) em um determinado
lugar, eles te tratam como uma boneca de porcelana...ou te tratam como se vocé
fosse bem diferente deles, como se eu fosse de outro mundo, e eu fico "Ndo! nao
sou!” (P05, 18 anos, GMFCS I).

Equilibrio entre virtual e presencial

Jovens com PC se identificaram com os beneficios dos modelos de
ensino e trabalho remotos adotados em virtude da pandemia da COVID-19. A
interacao virtual com os pares nesses contextos foi uma possibilidade desvendada
no contexto pandémico, mas que se depender dos jovens permanecerdo uma
realidade coexistente com o tradicional modelo presencial de ensino e trabalho,
mesmo apos o controle da pandemia. O desejo € que haja ndo uma substituicdo do
presencial pelo virtual, mas sim um equilibrio, de forma que eles possam usufruir
dos beneficios de ambos “(...) como eu sei que no meu trabalho existe uma
possibilidade de dialogo aberto, eu sentaria com meu chefe para perguntar: "Olha,
eu ndo posso talvez vir 2 dias e trabalhar 3 dias de casa? Ou vir s6 quando
realmente for solicitado? Quando vocés solicitarem é so falar que eu venho, de resto
eu trabalho de casa", sabe? Entdo eu acho que um meio termo entre as duas coisas
€ o ideal, porque ai eu ndo perco o que eu ganhei, mas eu ndo sinto saudades do
que eu perdi.” (P01, 27 anos, GMFCS lll) *(...) entdo poderia ter essa possibilidade:
"Quero fazer essa matéria online", porque vai ser mais facil, porque a pessoa néao
vai ter que deslocar uma distancia enorme, demorar mais de 2 horas para ter uma
aula... Entdo se eu tivesse essa opg¢do de fazer online uma matéria especifica eu

acho que eu manteria sim. Ajuda bastante.” (P02, 20 anos, GMFCS II).
Passado e futuro: vivéncias e expectativas
Experiéncias prévias motivam ou desencorajam a participagéo futura
O conteudo das entrevistas revelou que as experiéncias prévias de
participacdo dos jovens com PC na comunidade influenciam sua disposi¢cao e

motivacao para se engajarem em situacdes futuras de participagao. Experiéncias de

sucesso, prazerosas, € que despertaram o0 senso de competéncia e/ou
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pertencimento nos jovens tendem a encorajar a participagdo futura “(...) foi a
primeira vez que eu viajei sozinha! Meu pai quase deu um infarto! (Risos) Minha
mae é do tipo: "Vai, ela tem que se virar!"; Ja meu pai: "Ndo, pelo amor de Deus,
meu bebé!" Foi muito legal porque eu vi que eu consegquia viajar sozinha!” (P08, 21
anos, GMFCS Il) “(...) quando eu comecei a ir sozinho para o curso foi ja de inicio...
eu sabia que néo podia ficar dependente dela (mde) para sempre para ir nos
lugares. E ai entdo n6s comegamos isso como um periodo de experiéncia... Ai eu
fui sozinho, voltei sozinho, e fago isso até hoje.” (P17, 19 anos, GMFCS Il) “Agora
eu t6 indo sozinha. (...) Foi no dia que eu pedi minha irm& pra ir comigo SO que ela
néo podia, ai eu decidi ir sozinha e eu fui. (...) E legal, porque agora eu ndo preciso
de pedir ajuda de ninguém...eu posso ir sozinha a hora que eu quiser.” (P18, 17
anos, GMFCS Il). Por outro lado, experiéncias frustradas, que provocaram
sentimentos negativos e de n&o pertencimento, desencorajam a participagéo futura
“...) ele (amigo) queria fazer informatica, ele foi nesse ambiente que tinha s6
escada, cadeirante, ai ele desistiu. E ai até hoje eu vejo que ele se sente meio
decepcionado, frustrado por conta disso... Eu até tentei pesquisar lugares para ele,
SO que por ele ja ter tido aquela experiéncia ele desanimou, acha que vai ser assim

sempre e ndo quer tentar.” (P05, 18 anos, GMFCS I).

Adolescéncia e vida adulta: anseios por maior participagcéo

O conteudo das entrevistas revelou os anseios e expectativas dos jovens
entrevistados quanto a maior autonomia para participacdo em situagdes na
comunidade que sdo tipicas do periodo do final da adolescéncia e inicio da vida
adulta, como viajar sozinho, sair para bares, restaurantes, casa de amigos, festas e
eventos culturais “(...) viajar significa, hoje, necessariamente, alguém da familia ir
comigo. Eu ndo quero mais isso, sabe? Eu tenho a minha data de férias, eu tenho
as minhas férias, eu tenho meu dinheiro, eu quero viajar, ndo quero depender de:
"Pai, vocé pode tirar férias junto comigo?" (P01, 27 anos, GMFCS lll) “(...) quando
eu comecei na faculdade eu comecei a sair! (...) Eu ia pra a casa dos meus amigos
da faculdade, a gente ia em barzinho e restaurante também. Karaoké também a
gente ja foi.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) 4...) agora que eu estou comegando a
gostar de festa mesmo, de sair, porque eu fiz 15 anos entao assim, né? Eu acho

que a gente gosta mais de sair, quer conhecer coisas novas, gente nova...” (P16, 15
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anos, GMFCS 1) %(...) tem um teatro la no centro que eu sempre quis ir. S6 que eu
nédo posso, porque eu ndo tenho idade para ver show de comédia. E eu quero ver
show de comédia, eu ndo quero ver show de crianga...” (P11, 16 anos, GMFCS |).

A ocupacédo de outros espagos na comunidade, para além do ambiente
escolar e da reabilitagdo, constitui um desejo dos jovens entrevistados “Foi o que eu
trouxe para a turma, falei: "Olha, inclusdo ndo é so inclusdo escolar, é incluséao
social que eu estou buscando”. Porque eu ndo vou viver no ambiente escolar pra
sempre. Meu ambiente vai ser a sociedade de fora, que ainda é preconceituosa,
ainda ¢é exclusiva.” (P07, 16 anos, GMFCS Il). Frequentar esses espagos na
comunidade desacompanhados dos pais confere aos jovens com PC a sensagao de
vivéncias de participacdo que se assemelham aquelas de seus pares sem
deficiéncia “(...) No cursinho eu comecei a ter esse contato com a sensagao de vida
adulta mesmo, sabe? De que fago outras coisas que ndo sdo so fisioterapia e as
mesmas coisas magantes de sempre e néo tinha alguéem sempre la vigiando tudo o
que estava fazendo. (...) Eu me sentia igual as outras pessoas, de certa forma,
apesar de tudo o que eu falei.” (P03, 19 anos, GMFCS III).

O uso de transportes publicos sem a necessidade da presenca dos pais
também parece ser um marco importante de autonomia para circulacdo na
comunidade “(...) antes do banco eu trabalhei um tempo na PUC, e na PUC eu
usava o metré. Foi como eu adquiri a liberdade de ndo precisar de outras pessoas
pra me locomover. O fato de eu andar no centro, foi uma sensagéo de liberdade.”
(P09, 32 anos, GMFCS Il). Os jovens demonstraram o desejo de se habilitarem para
dirigir, de forma que possam acessar os ambientes na comunidade com maior
independéncia e autonomia “(...) Eu quero dirigir o meu carro né, mas por enquanto
nao tem como eu fazer isso, entdo meu pai me leva pros lugares porque ndo tem
como eu tirar carteira no momento.” (P08, 21 anos, GMFCS Il) %(...) Quero dirigir...

Pra ndo depender de ninguém pra me levar nos lugares.” (P25, 16 anos, GMFCS |).

Ativismo, agoes educativas e debates

De quem é essa responsabilidade?

Os jovens entrevistados acreditam que barreiras que restringem a

participacdo na comunidade poderiam ser atenuadas por politicas publicas
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relacionadas a acessibilidade arquitetbnica, embora haja uma descrenga de que
essas iniciativas sejam implementadas na pratica “Acho muito pouco provavel que
qualquer pessoa que esta envolvida na politica tenha essa preocupacgédo de falar:
“Yamos repavimentar as ruas, vamos fazer ela acessivel para pessoas com
deficiéncia, vamos deixar um espago aqui para o cadeirante passar e vamos deixar
uma via para a pessoa com deficiéncia visual passar do lado, que ai um néao
atrapalha o outro e ta tudo bem”.” (P01, 27 anos, GMFCS IlI).

Os entrevistados mencionaram ainda que a disseminagdao de
conhecimento e o debate de pautas relacionadas a acessibilidade e inclusdo sao
acdes educativas com potencial de gerar mudangas que impactariam positivamente
a participagdo na comunidade “(...) Eu acho que eu também tentaria de alguma
forma propor aqui no bairro algo parecido com umas palestras... para quebrar algum
tipo de pensamento, ndo s6 sobre deficiéncia, € de qualquer coisa... (...) Se vocé
tem esse debate, se vocé tem essa abertura dentro do bairro, ja € um comecgo, ja é
um passo, entendeu?” (P02, 20 anos, GMFCS Il). (...) eu acho que é um tema que
deve ser debatido ndo apenas entre as pessoas com deficiéncia, mas em lugares
publicos também, porque € um tema que realmente ndo é tdo debatido assim...”
(P05, 18 anos, GMFCS 1) “Entdo assim, é complicado vocé pensar num mundo
perfeito. O mundo nunca vai ser perfeito, mas ele vai ser mais proximo do perfeito
quando esse assunto inclusdo, acessibilidade, e essa historia toda, for discutida
sem muitos problemas...” (P07, 16 anos, GMFCS Il). “(...) So falta informacgéao,
educacgdo. Se as pessoas fossem mais informadas facilitaria a nossa participacédo
na comunidade. (...) Seriam dois caminhos: um é a efetivacdo de pessoas com
deficiéncia a se mostrarem mais; e o outro, na via de mao dupla, as pessoas sem
deficiéncia saberem lidar melhor, terem mais informagdo a respeito das pessoas
com deficiéncia, com paralisia cerebral.” (P09, 32 anos, GMFCS II).

A criacédo de paginas em redes sociais voltadas para o debate dos
direitos da pessoa com deficiéncia, incluindo o direito de participacdo em espagos
na comunidade, constitui uma iniciativa de jovens com PC “...) S6 que agora é
acdo, e o meu proposito é levar o meu projeto do Instagram pro Colégio. Eu vejo
que nos estamos precisando. Essa fala é para ontem. Vocé tem que mudar a
sociedade antes que as pessoas da minha geragcdo cresgam e fagam besteira.”
(P07, 16 anos, GMFCS IlI) *(...) Meu propésito com a pagina no Instagram é mostrar

que as pessoas com paralisia cerebral podem frequentar os lugares normalmente
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como qualquer um. Tanto para incentivar outras pessoas que tém o mesmo caso
que eu, como ensinar outras pessoas em geral que podemos ter uma vida normal.”
(P09, 32 anos, GMFCS II).

O treinamento de funcionarios de estabelecimentos na comunidade,
direcionado a aspectos de acessibilidade atitudinal, sdo bem vistos pelos jovens
com PC, uma vez que proporcionam uma melhor experiéncia de participacao “As
pessoas da administracdo do Mineirdo (estadio de futebol) respeitam cada uma das
pessoas, sabem lidar, ndo somos os “coitadinhos”... (...) elas sabem bem como
sofremos certos preconceitos e devem ter curso para saber lidar com pessoas com
deficiéncia. Eu acho que fazem curso. (...) Isso la no meu trabalho também tem!”
(P09, 32 anos, GMFCS II).

O conteudo das entrevistas revela que a pauta da garantia de direitos das
pessoas com deficiéncia € responsabilidade de todos “Eu vejo que quanto mais a
gente falar desse assunto, quanto mais esse assunto for exposto, quanto mais esse
assunto for discutido, em roda de amigos, em palestra, em reunido, e no governo,
inclusive, né? Porque vamos combinar que ndo devem falar nada disso, eu vou
estar em paz, porque eu sei que eu fiz minha parte.” (P07, 16 anos, GMFCS Il) ...)
E se as pessoas soubessem mais, se inteirassem mais sobre o assunto,
conhecessem essas dificuldades, elas poderiam até fazer uma mudanga na
comunidade e ajudar o proximo, né? (...) Entdo falta isso também, as pessoas se
colocarem no lugar do outro e pensar "O que que eu posso fazer pra ajudar?” (...) a
gente tem que pensar € na sociedade como um todo, ndo existe assim: "a
sociedade da pessoa com deficiéncia, a sociedade de quem vota em tal pessoa, a

n

sociedade de quem isso...". Ndo! Somos todos a sociedade!” (P02, 20 anos,
GMFCS IlI). Os pais também foram apontados como agentes de mudanga no que se
refere a luta pelos direitos de acesso dos filhos “(...) Até o inicio do ano eles ndo
faziam isso, até que minha méde deu um jeitinho e falou que eu tinha direito de
acessar todos os departamentos da Igreja... Ai eles falaram que ia colocar o acesso

para mim. Ai agora ta melhor.” (P21, 15 anos, GMFCS V).

Nada sobre nés sem noés

Embora acreditem na necessidade do envolvimento de toda a sociedade

nos debates e luta pelos direitos de acesso da pessoa com deficiéncia, os
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entrevistados reforgaram que o envolvimento ativo e o protagonismo da propria
pessoa com deficiéncia sdo indispensaveis nestas agdes “(...) e tem uma coisa que
para mim ndo faz o menor sentido: muitas vezes as questées de acessibilidade
serem feitas sem ouvir quem precisa daquilo. Entdo isso é um negécio surreal e que
te proporciona aberragbes inacreditaveis; porque o arquiteto sabe mais do que vocé
precisa do que vocé proprio, s6 porque ele tem um diploma? (...) Esse negdcio é
impressionante, eu acho surreal, como fazem as coisas sem perguntar, sem
consultar.” (P01, 27 anos, GMFCS Ill) %(...) porque o povo ndo escuta. Ndo escuta
as pessoas que vivenciam, sO escutam as pessoas que acham que sabem, né?
Nem é que sabem, que acham que sabem o que estdo falando.” (P07, 16 anos,
GMFCS 1Il). A importancia da representatividade e voz ativa da pessoa com
deficiéncia na tomada de decisbes sobre acessibilidade facilita sobremaneira a
participagcédo efetiva de pessoas com PC em espagos na comunidade “(...) o chefe
da acessibilidade do Mineirdo (estadio de futebol) é uma pessoa com deficiéncia. E
precisa ser, precisa ser. Te da um conforto tdo grande vocé saber que aquele cara
que ta comandando vai entender exatamente o que vocé precisa... Que vocé nao
vai precisar traduzir cada frase que vocé disser porque o cara ja sabe! (...
Acessibilidade é para ser chefiada por quem precisa de acessibilidade.” (P01, 27
anos, GMFCS Ill). “(...) o que eu passo aqui, sou eu que passo, Sou eu que Vivo, eu
sinto na pele o que eu vivo. E eu acho que assim, vocé ter voz, vocé ter a voz do
acesso (é muito importante)...” (P07, 16 anos, GMFCS II).

DISCUSSAO (a ser elaborada)

A discusséo deste manuscrito ainda esta em processo de desenvolvimento. Devido
ao volume de dados, ainda ndo foi possivel redigir essa se¢do com o devido
aprofundamento e trazendo a literatura na area para que possamos avancar O
conhecimento no que diz respeito aos fatores que influenciam a participacdo na
comunidade de adolescentes e adultos jovens com PC. No entanto, os resultados
acima descritos ja nos permitem corroborar com o entendimento de que a
participagéo resulta de um intrincado conjunto de fatores relacionados ao individuo e
ao ambiente fisico, social e atitudinal no qual o mesmo esta inserido. Tais fatores
parecem se influenciar mutuamente e estarem entrelagcados de tal forma, que as

categorias e subcategorias claramente apresentam fortes intersecdes, sendo
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inviavel e inapropriado pensa-las separadamente. Muitos fatores que criam
oportunidades para, ou representam barreiras a participagdo de jovens com PC na
comunidade sdo modificaveis e podem, portanto, ser promovidos, no caso dos
facilitadores, ou mesmo eliminados/transformados, no caso das barreiras. Os
resultados do estudo apontam diregbes e caminhos possiveis para que profissionais
da saude possam contribuir para a promog¢do da participagcdo de adolescentes e

adultos jovens com PC na comunidade.
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Tabela 1. Caracteristicas descritivas dos participantes (n=25)

ID
PO1
P02
P03
P04
P05
P06
P07
P08
P09
P10
P11
P12
P13
P14
P15

P16

Sexo
Masculino
Masculino
Feminino
Masculino
Feminino
Feminino
Feminino
Feminino
Masculino
Feminino
Feminino
Masculino
Feminino
Feminino
Feminino

Feminino

Idade
(anos)

27

20

19

20

18

23

16

21

32

19

16

20

17

19

18

15

Classificagao

da PC
PCE Bilateral

PCE Bilateral
PCE Bilateral
PCE Bilateral
PCE Unilateral
PCE Bilateral
PCE Bilateral
PCE Bilateral
PC Discinética
PCE Unilateral
PCE Unilateral
PCE Unilateral
PCE Bilateral
PCE Unilateral
PCE Bilateral

PCE Bilateral

GMFCS

FMS (500
metros)

Andador
Muletas
Cadeira de rodas

Muletas

Independente em
todas superficies

Cadeira de rodas

Muletas

Independente em
superficie térrea

Independente em
superficie térrea

Independente em
todas superficies
Independente em
todas superficies
Independente em
todas superficies

Cadeira de rodas

Independente em
todas superficies
Independente em
todas superficies
Independente em
todas superficies

CFCS

Estado
civil

Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro

Solteiro

Escolaridade

Superior
Completo
Superior
Incompleto

Médio Completo

Médio Completo

Superior
Incompleto
Superior
Incompleto
Fundamental
Completo
Superior
Incompleto

Poés-Graduagéao

Técnico
Incompleto
Médio
Incompleto
Médio
Incompleto
Médio
Incompleto

Médio Completo

Médio Completo

Fundamental
Incompleto

Status e regime
de trabalho

Sim. Servidor

Comissionado.

Nao
Nao. Estagio
voluntario.

N/A
Nao
Sim. CLT.
Néo
N/A

Sim. Informal
(“bicos”).

N/A

117

NSE (Critério
Brasil/ABEP)

A
C1
C1
B2

B2

B2

C1
C1
C1
B2
B2
C1

C1



P17

P18

P19

P20

P21

P22

P23

P24

P25

Masculino

Feminino

Feminino

Masculino

Masculino

Feminino

Masculino

Masculino

Masculino

19

17

15

18

15

20

20

16

16

PCE Bilateral

PCE Bilateral

PCE Bilateral

PCE Bilateral

PCE Bilateral

PCE Unilateral

PCE Bilateral

PCE Unilateral

PCE Unilateral

Independente em
superficie térrea

Muletas

Cadeira de rodas

Independente em
superficie térrea

Cadeira de rodas

Independente em
todas superficies

Cadeira de rodas

Independente em
todas superficies
Independente em
todas superficies

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Solteiro

Superior
Incompleto
Médio
Incompleto
Fundamental
Incompleto

Médio Completo
Médio
Incompleto

Médio Completo

Médio Completo
Médio
Incompleto
Médio
Incompleto

Nao

N/A

Jovem Aprendiz.

Contrato.
Nao
N/A
Nao
N&o

Sim. Informal no
negocio familiar.

N/A

C1

C2

C1

C2

B2

B1

B1

C1

C1
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Legenda: ID, identificacdo do participante; PC, paralisia cerebral; PCE, paralisia cerebral espastica; GMFCS, Gross Motor Function Classification System
(Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa); FMS, Functional Mobility Scale (Escala de Mobilidade Funcional), na qual 500 metros é a distancia
representativa do ambiente da comunidade; CFCS, Communication Function Classification System (Sistema de Classificagdo da Fungdo de Comunicagéo);
CLT, Consolidagao das Leis do Trabalho; N/A, N&o se aplica (adolescente com idade inferior a 18 anos); NSE, Nivel Socioeconémico; Critério Brasil, Critério
de Classificagdo Econdmica Brasil, na qual os estratos de A a C1 correspondem a estimativas de renda domiciliar mensal nos seguintes valores*: A =
R$21.826,74, B1 = R$10.361,48, B2 = R$5.755,23, C1 = R$3.276,76, e C2 = R$1.965,87; ABEP, Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa. *Valores
correspondentes ao ano de 2022.
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Geographic intelligence to investigate community participation: a

scoping review

Abstract

Purpose: To understand the applicability and unique contributions of global
positioning system (GPS) technology and geoprocessing methods to investigate
individuals’ participation in the community.

Methods: A scoping review was conducted to summarize studies that employed
GPS and/or geographic information system (GIS) to assess community
participation. Systematic literature searches were performed on nine electronic
databases, up to April 2022. Two independent reviewers screened studies for
eligibility and extracted data from the selected studies.

Results: The searches retrieved 628 articles, of which 36 met the inclusion
criteria. In 31 studies, a GPS unit or GPS-enabled device monitored the
community mobility of individuals with different health conditions. Tracking
periods varied from five hours to 30 consecutive days. The spatiotemporal
parameters obtained from satellite-based data provided information regarding the
attendance dimension of community participation. Most studies combined GPS
with other measuring tools (self-report diaries/questionnaires, qualitative
interviews) to capture a broader description of community participation.
Challenges faced with such technologies were discussed.

Conclusions: GPS and GIS are viable approaches for advancing research as they
provide unique information about community participation not easily captured by
other methods. The combination of available methods comprehensively address

the physical and social dimensions of this construct.
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Implications for Rehabilitation

GPS and GIS technology allows direct, real-time and objective quantification of
the patterns of community mobility across individuals with different health
conditions.

Knowledge about the geographic area where individuals move around to
perform daily living activities complements information acquired from self-
report diaries/questionnaires or qualitative interviews and allows healthcare
professionals to capture a broader description of individuals’ community
participation that addresses both the physical and social dimensions of the
construct.

Information about the physical access of individuals with different health
conditions to community locations and the meaning of these places for each
individual may help guide physical and occupational therapists in designing

interventions to improve community participation.
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Introduction

Participation is an important aspect of individuals’ functioning. It has become a focus of
increasing interest among healthcare professionals, especially since the World Health
Organization included this construct in the International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) [1], in 2001 [2,3]. Participation can be defined as the
involvement of individuals in life situations within their usual context of life [1].

Individuals may participate in several life areas, including domestic life,
interpersonal relationships, major life areas (e.g., education, work and employment,
economic life), and civic, social and community life (e.g., recreation and leisure,
religion, political life and citizenship) [1]. Participation that occurs outside individual’s
home or involves nondomestic roles can be referred to as community participation and
usually requires specific or advanced mobility and socialization skills [4]. From this
perspective, the definition of community participation as “active involvement in
activities that are intrinsically social and either occur outside the home or are part of a
nondomestic role”* fully encompasses all life areas in which one might participate in the
community. This definition also acknowledges the two dimensions of participation,
namely (1) involvement, which refers to the experience of participation, including
elements of motivation, persistence, social connection and affection; and (2) attendance,
defined as being where the situations take place [2].

Community participation has typically been assessed through self-report
measures, such as questionnaires and space-time diaries. There is evidence supporting
the validity and reliability of such methods [5]. However, they also have disadvantages
that can create limitations to measurement, including (1) requiring active participant
involvement to fill out forms or daily diaries, and (2) relying on individuals’ recall [6,7],

especially for populations with health conditions that affect memory and cognition [8].
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Real time objective measurement of the geographic area where individuals move around
to perform their activities in the community could add valuable information to that
gathered with self-report tools [6,9].

A promising technology used to map an individual’s displacement and active
space in the community consists of global positioning systems (GPS) technology and
geoprocessing methods [6,9]. Researchers from several countries, including the USA
[10], Australia [11], Canada [12], Germany [7] and Czech Republic [13] have used
geolocation data and geographic intelligence to understand factors related to community
participation, access, and mobility across individuals with different health conditions.
This technology documents the attendance dimension of the community participation
construct, which relates to the patterns and extent of community access.

The aim of this scoping review was to understand the applicability and unique
contributions of GPS technology and geoprocessing methods to investigate individuals’
participation in the community. Our specific objectives were (1) to review studies that
used geospatial technology and methods to investigate community participation-related
outcomes across individuals with or without any health condition; (2) to describe how
and to what extent this geotechnology can measure individuals' participation in the
community; and (3) to verify if GPS data and geoprocessing methods are valid and
meaningful to assess individuals’ participation in the community. The results of our
review may elucidate how geographic intelligence is being applied in the study of
community participation and current evidence on the validity, meaningfulness and

possible limitations of this technology’s application.

Methods

This scoping review was conducted based on the recommendations proposed by the
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Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis extension for
Scoping Reviews (PRISMA-ScR) [14]. Prior to the onset of the scoping review, a
protocol was registered on the Open Science Framework platform (Registration DOI:
10.17605/0SF.I0/JVHZB) and can be accessed at

https://osf.io/twra9/?view only=eb4cfel9dbb94ad4b4584668398e968.

Data sources and search strategy

Literature searches were performed between November and December, 2020 (updated
in April, 2022), in the following electronic databases: BVS, MEDLINE via Pubmed,
Cochrane, CINAHL, Scopus, Web of Science, Embase, SciELO and PEDro.
Combinations of keywords and Medical Subject Headings (MeSH) terms were selected
to identify studies reporting on the use of geospatial intelligence to investigate
individuals’ community participation. The electronic-database search strategy was
designed to retrieve studies that contained at least one of the terms of each concept of
interest: concept A (geoprocessing) ‘AND’ concept B (community participation)
(supplemental material). The search strategy was developed with the assistance of a
librarian specialist in review studies from the Jos¢ Baeta Vianna Library — Health

Campus, Universidade Federal de Minas Gerais, Brazil.

Eligibility criteria for study selection

Studies were included in this scoping review if they were original peer-reviewed
published research that (1) used geographic intelligence to assess community
participation-related outcomes in any group of individuals regardless of sex, age, or
health condition and (2) comprehensively described the tools and methods used in data

collection. There were no restrictions regarding the study type, language or year of
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publication. We opted not to include any grey literature, commentaries, conference
abstracts, or expert-opinion sources in order to ensure a certain level of confidence
regarding the quality of the evidence while still providing a comprehensive analysis.

For this scoping review, community participation-related outcomes were
operationalized as any measure of individuals’ access to, attendance or displacement in
the community (i.e., out of home locations). As for geographic intelligence, we
considered studies that used satellite tracking devices or participatory mappings to
measure participants’ displacement in the community and/or any spatial software to
derive parameters indicative of participation within the community, such as distance,
area, number of trips, and activity space. This review uses the term GPS to refer to the
satellite-based tracking system although we are aware the up to date and broader term is
global navigation satellite system (GNSS), which encompasses not only GPS, but also
other geolocation technologies. We opted for the GPS term, as it is both the most

familiar and most mentioned one in the reviewed studies.

Study screening and selection

Prior to the screening process, search results were imported into Mendeley Desktop, a
free software for managing bibliographic references. The software was useful to
identify duplicates and to systematize the screening process, as it allows coding the
citations with user-created tags (e.g., selected for full-text reading, reasons for
exclusion). Two researchers (PF and LS) independently performed the literature
searches and screened the studies’ titles, abstracts, and full-texts for eligibility. The
inclusion criteria guided the screening and selecting process. A third and more
experienced researcher (MM) was consulted to discuss any discrepancies between the

first two, until consensus was reached.
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Data extraction

After the selection of the studies, the same two researchers (PF and LS) independently
extracted the following data from the included studies: author and year of publication;
study design and country where the study was conducted; participants’ characteristics;
procedures for geolocation data collection (e.g., hardware or methods used); additional
assessment tools; spatial data management (e.g., software used for data reduction and/or
analysis); and community participation-related outcomes. Assessment tools and
procedures not related to community participation were not included in the data-
charting table. Discrepancies in data charting were resolved with the involvement of a

third researcher (MM).

Data synthesis

The data synthesis focused on (1) describing how and to what extent geographic
intelligence tools and methods measured individuals' participation in the community;
(2) providing a critical analysis regarding the validity, meaningfulness and unique
contributions of such technology to investigate community participation; and (3)
summarizing the applicability and possible limitations of geographic intelligence to

measure community participation.

Results

The literature searches retrieved 628 citations, of which 298 were excluded for being
duplicates while the remaining 330 were screened for eligibility. From those, 268 were

excluded for not meeting the eligibility criteria, and 62 were selected for full reading.
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Finally, 36 studies were included in the review. Figure 1 shows the flowchart of the

study selection process.

Insert figure 1

Included studies were published between 2009 and 2022, with 92% (n=33)
published after 2013. They were conducted in different countries, including the USA
(n=18) [9,10,15-30], Australia (n=7) [8,11,31-35], Canada (n=6) [12,36-40], Germany
(n=1) [7] and Czech Republic (n=1) [13]. Three studies did not state where data
collection took place [41-43]. The populations whose community participation was
studied included older adults (n=7) [7,10,12,18,30,31,37], people with serious mental
illness or psychiatric disabilities (n=6) [9,16,19,20,23,29], (former) homeless people
(n=4) [13,24-26], stroke survivors (n=3) [11,22,28], people with traumatic brain or
spinal cord injuries (n=3) [8,21,34], individuals with Parkinson’s disease (n=3)
[33,36,40], wheelchair users (n=2) [38,39], people with transfemoral or transtibial
amputation (n=2) [27,35], individuals with autism spectrum disorder (n=2) [17,42],
adults with cerebral palsy (n=1) [41], typically developing children (n=1) [43], Knee
Ankle Foot Orthoses users (n=1) [15] and older adults with mild cognitive impairment
and dementia (n=1) [32] (table 1). The average number of participants included in the
reviewed studies was 40 (standard deviation=54), ranging from one to 300 individuals.
One study [41] did not report the total number of participants; instead, two case

examples illustrated the authors’ approach to measure community integration.

Insert_table 1
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Geolocation data collection and analysis

Thirty-one out of 36 reviewed studies used either a portable GPS device, or a GPS-
enabled sports watch (e.g., Garmin Forerunner), or an application (e.g., Lifespace
Tracker, GPSLogger, AccuTracking) downloaded on smartphones to track individuals’
mobility within the community. Study participants wore the devices for consecutive
periods that varied from five hours [43] to 30 days [15,27], with a data collection
frequency ranging from 2.4GHz to 0.9mHz (i.e., every 18 minutes). The most
frequently reported duration of consecutive GPS data collection was seven days, with
12 out of 31 studies reporting this length for geolocation monitoring.

In 12 studies, participants had their mobility across the community tracked for
repeated periods of either four [11,34], seven [21,22,28,33,38,39], 14 [17,18,30] or 30
[15] days. For example, Mahendran et al. [11] tracked stroke survivors with a GPS
device at three time points (i.e., one, three and six months following hospital discharge);
Borisoff et al. [38] and Ripat ef al. [39] tracked wheelchair users a week per month for a
year; Liddle et al. [33] tracked individuals with Parkinson’s disease before deep brain
stimulation (DBS), 3-6 months after DBS and at 9-12 months follow-up; Hanke et al.
[22] and Evans et al. [28] monitored stroke survivors for five 1-week periods post
discharge from a rehabilitation unit, over a year; and Shank ef al. [30] examined the
navigation patterns of an older couple for 2-week periods, at two time points over the
course of a year. For more details, see table 1.

Five studies [23-26,29] did not use a GPS unit or any other portable tracking
device; instead, participatory mapping was the method implemented for geospatial
information gathering, with the exception of Townley et al. [23]. During the
participatory mapping activity, study participants were presented with a sheet of paper

and, after talking about their experiences in their neighborhood and broader community,
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they were asked to draw the locations important to them. This activity, conducted
during an interview session, allows the identification of places where individuals spend
time, feel a sense of belonging, and consider important based on their experience of
participation in the community during the previous months. The identified locations
were then plotted on a map (e.g., Google Maps©) for Geographic Information System
(GIS) analysis, including measuring participants’ activity space sizes. In the study by
Townley et al. [23], GIS tools were used for assessing geographic accessibility (i.e.,
distance from home to community resources, such as supermarket, restaurant, park) and
availability (i.e., the concentration of resources around individual’s house) of the
community resources required for community participation across individuals with
serious mental illnesses.

The GPS device or tracking app was used in conjunction with one or more
alternative methods/tools to measure community participation or mobility in 87% of the
studies (i.e., in 27 out of 31 studies). These approaches included: interviews (11
studies), activity or mobility diaries/logs (10 studies), self-report questionnaires (e.g.,
Life-Space Assessment, Community Integration Measure, The Client Assessment of
Strengths and Goals’ Vocational and Community subscales, Temple University
Community Participation Measure) (10 studies), accelerometers (12 studies) or other
methods (e.g., Life Interest and Values Card, self-reporting of 10 target places) (5
studies) (table 1). In some studies, these alternative methods, especially the interviews
and activity diaries, were used to verify the accuracy of the GPS data and to describe the
attributes of mobility behavior (e.g., reasons for visiting places, types of destinations,
means of transport, persons present). Other studies aimed to compare community
participation data acquired from GPS devices to those acquired by self-report measures

to assess the validity, reliability, and agreement between measures. The accelerometers
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were frequently combined with GPS devices, and were used to acquire data regarding
participants’ number of steps and to estimate their activity intensity level (e.g., daily
time spent in sedentary, light, moderate, and vigorous-intensity activity).

Regarding geospatial data reduction and analysis, including data uploading,
geocoding process, and the extraction of the variables, the authors reported using at
least one of the following software or programs: ArcMap, ArcGIS by E.S.R.L,
ArcView, Quantum Geographic Information System (QGIS), customized MATLAB,
LabVIEW, Stata or R programs, algorithms written in C++, Python or SAS, Google
Maps© or Google Earth, Excel (Microsoft Inc.), GPSVisualizer.com,
batchgeocode.com, MotionBased software, WIMU Studio software, QTravel (QStarz
software), AccuTracking online database, RapidMiner package, ESRI Business Analyst

extension and softwares provided by the GPS manufacturer.

The extent to which geographic intelligence tools can inform about

community participation

The main outcome variables related to community participation measured in the
reviewed studies were variations in (1) frequency (number of community trips, number
of visited places or activity locations, number of unique destinations, number of days
when the participant left home), (2) area (e.g., activity space, active space, life space,
core living area), (3) distance (e.g., average or total distance traveled, distance from
home to the closest identified community feature, maximal distance of destinations,
distance in a vehicle or on foot), (4) duration (e.g., time spent out in the community or
time out of home, time spent at destinations, time spent in a vehicle or on foot), (5) trip
type or category (e.g., work, commercial, social, personal care, cultural, religion,

education, recreation), and (6) modes of travel used (figure 2).
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Insert_figure 2

Validity and reliability of geographic intelligence tools for measuring

community participation

Five reviewed studies reported at least one objective related to comparing community
mobility data from GPS devices to self-reported measures to assess the validity,
reliability and/or agreement between measures [7,18,31,36,37]. Gough et al. [31]
compared data acquired from self-reported diaries to GPS measures for both “trips out
of home” and the “locations visited” collected from 46 older adults over a 7-day
monitoring period. In this study, participants self-reported a significantly higher number
of trips out of home and number of trips to recreational and commercial locations
compared with GPS data [31]. There were no differences between self-reported and
GPS data for the number of trips regarding other categories of locations (i.e., health,
local walk/greenspace, central business district and place of worship) [31].

Heatwole Shank [18] reported strong agreement (verified by a Bland-Altman
plot) between GPS measures and self-reported activity logs used to record out-of-home
trips in a sample of 33 older adults. The author also identified a strong concurrent
validity (=0.865) between GPS loggers and self-reported activity logs for recording
out-of-home trips [18].

Zhu et al. [36] tracked 54 older adults with Parkinson’s disease using a GPS for
14 days. Participants also completed the Life Space Assessment, a scale that quantifies
the size of one’s life space in the previous four weeks, and mobility diaries (i.e., start
and end time of each trip taken outside). Data from the GPS were compared to those

from the self-report measures for the following parameters: number of trips outside
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home per hour sampled (i.e., “hourly frequency”); percentage of total time sampled per
day individuals were outside home (i.e., “daily duration”); and area of the minimum
ellipse that fitted all the data points of community displacement (i.e., “Life space size”)
[36]. There was no significant difference between “hourly frequency” captured by the
GPS and diary [36]. As for “daily duration”, the GPS recorded time was significantly
higher than the diaries’ [36]. There was moderate agreement between GPS and diary
records for trip frequency and duration [[CC=0.71; ICC=0.67, respectively) [36].
Finally, good convergent validity was attained between the GPS and diary for “hourly
frequency” and “daily duration”; but not between the GPS and the Life Space
Assessment for “life space sizes” [36].

Fillekes et al. [7] evaluated how GPS-based daily mobility indicators compared
to self-reported measures for 35 older adults’ time out of home (TOH) and number of
activity locations (#ALs). In contrast to Zhu et al. [36], Fillekes et al. [7] observed a
general trend indicating the self-reported TOH durations (registered in paper diaries) to
be longer than GPS durations, with an average difference of 7.5 minutes (standard
deviation=178.3 minutes) between measures. As for #ALs, on average, the daily self-
reported #ALs was 0.7 below daily GPS #ALs. The authors reported substantial
agreement between satellite-based and self-reported diaries for TOH (ICC=0.66) and
moderate agreement for #ALs (ICC=0.47). In this study, GPS and self-reported diaries
agreed more for duration than for frequency of visited places [7].

Finally, Boissy ef al. [37] explored the construct validity of a measurement
approach based on GPS and accelerometer sensor data collected from 75 healthy older
adults for 14 days. Participants also answered the Life Space Assessment questionnaire.

The authors reported significant but weak correlations between the Life Space
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Assessment scores and four out of 12 mobility outcomes (i.e., maximum distance of

destination; distance in vehicle; ellipse area and ellipse maximum distance) [37].

Discussion

This scoping review provides a thorough description of the body of evidence regarding
how geolocation tools and methods have been used to measure and understand
individuals’ participation, mobility and/or integration in the community. Results show
that this technology has been increasingly considered a valuable tool to evaluate the
extent to which individuals with different health conditions participate in their
community. Despite its relatively recent application in the health care field and
disability-related research (i.e., last 13 years, approximately), there is already a
considerable number of well-designed published studies testing the feasibility,
appropriateness and usefulness of these methods to measure community participation
across individuals with and without health conditions.

The uniqueness of satellite-based technology to investigate participation in the
community is the direct, real-time and objective quantification of individuals’
displacement. The authors of the reviewed studies reported using GPS units or GPS
receivers integrated with other portable devices (i.e., watches or smartphones) operating
at frequencies as high as 2.4 GHz. This means that wearing such tracking devices
enables the researcher to have the estimate of the person’s real-time location
(coordinates) refreshed at a rate of less than one millisecond. In addition, by using the
appropriate GIS software and/or customized programs it is possible to generate a great
range of spatiotemporal metrics, including individuals’ life space, which is the
geographic area where they move around to perform daily living activities in the

community setting.
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The spatiotemporal parameters determined from GPS data are specifically
related to the attendance dimension of the community participation construct. These
parameters include, predominantly, variations of individuals’ life or activity space area,
frequency of visited places or community trips, distances travelled, time out of home or
at specific destinations, and type of destinations visited. As expected, the experience of
participation, which reflects individuals’ involvement in situations, including elements
of social connection, motivation, and affection, cannot be directly measured by means
of GPS technology. Although accessing community spaces might be crucial for one to
get involved, to address this latter aspect of community participation researchers usually
resort to other tools (e.g., standardized self-report questionnaires, activity diaries/logs)
or methods (e.g., qualitative interviews). These complementing tools or methods add
information regarding individuals’ subjective perspective and the social attributes of
participation in the community (e.g., reasons to visit places, enjoyment, preferences,
feelings of belonging, present persons) that go beyond the physical presence in their
local and broader environments. As exemplified by Chan, ef al. [41], even when the
results of objective spatial measures of physical integration in the community are
comparable among different individuals, their actual experiences in the community,
feelings of social connectedness and belonging may be quite different, thus reinforcing
the importance of using multiple measuring tools or methods to capture the breadth of
the participation construct.

In line with these mixed-method approaches, some authors reported the utility of
using plotted maps of daily mobility generated from GPS collected data as a basis for
conducting interviews with study participants [13]. By combining both methods
researchers might be able to both validate the spatial information provided by satellite-

oriented technology and foster deeper discussion with participants regarding their
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participation in the community. This strategy might provide insight into some nuances
that could otherwise be hampered by recall bias or health conditions that limit
respondents’ ability to fully describe their movement around the community [13].

The geospatial methods to assess community participation are not limited to
satellite tracking tools. Participatory mapping was a frequently reported approach that,
in conjunction with GIS software, allows the construction of individuals’ activity spaces
and the understanding of “meaning of places” and perceptions of belonging, based on
individuals’ own experiences in the community setting [24-26,29]. This interactive
method provides participants with the opportunity to define and illustrate their
community, as well as to discuss locations they consider important, highlighting each
place’s significance for each individual. In addition, the participatory mapping approach
enables participants to be meaningfully involved in the data collection process, as well
as actively contribute novel insights into community participation knowledge. Thus,
combining participatory mapping with GIS technology seems to be a viable alternative
to enrich understanding of community participation.

The agreement and validity of GPS-based measures was compared to those
acquired from self-reported tools or diaries. Strong agreement between these measures
was found for out-of-home trips [18]. While Fillekes et al. [7] reported higher
agreement for the duration variable (i.e., time out of home) compared to the frequency
variable (i.e., number of activity locations), the opposite was observed by Zhu et al.
[36], who found higher agreement for frequency than duration. For these latter authors,
recalling the duration of an event is more complex than remembering the number of
events an individual took part within a given period. Despite this discrepancy, the ICC
values for the duration variables were similar across studies and indicated substantial

agreement between GPS and self-reported diaries.
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As for validity, Heatwole Shank [18] reported a strong concurrent validity
between GPS devices and self-reported activity logs to record out-of-home trips. Zhu et
al. [36] observed good convergent validity between the GPS and diary for frequency
and duration parameters, but not between the GPS and the Life Space Assessment for
life space sizes. As for construct validity, Boissy et al. [37] observed significant but
weak correlations between the Life Space Assessment scores and only four out of 12
location, activity and community mobility outcomes generated from GPS and
accelerometer sensor data. The authors propose an explanation for the lack of similarity
between the two measures based on the different time frames considered for data
acquisition (while Life Space Assessment evaluates data from the previous four weeks,
the GPS and accelerometer were worn for half that time, i.e., two weeks). They
hypothesized that this could have resulted in a discrepancy between actual performance
(real-time satellite mobility data) and self-reported lifespace, which relies on a 4-week
length recall period and may represent only an approximation of actual mobility. On the
other hand, one could argue that the geospatial data generated by GPS tracking
represents only a snapshot of individuals’ physical presence and participation in the
community and thus does not represent the full construct. In this sense, the definition of
a GPS-data collection period can be challenging; while it needs to be sufficiently long
to increase the likelihood of capturing individuals’ typical routine of community travels,
it can not be too long, so as not to burden the subjects. Generally, authors suggest that a
7-day period provides an adequate trade-off between capturing a reasonable amount of
representative community participation data while still supporting research participants’
adherence to the GPS wearing [22,28]. Zhu ef al. [40] suggest adding an extra day (i.e.,
8-day period of recording) as the first and last days of data collection can alter

participants’ mobility patterns due to meeting the researchers.
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The application and proper use of geographic intelligence tools/methods to
document community participation should consider their inherent challenges and
possible user errors. These include signal loss, especially inside buildings [12,22,27,39],
loss of power or battery failure [12,22,27,28,39] and human mistakes, such as forgetting
to turn on the device when leaving home or waking up [7,22,28]. In addition, the fact
that many GPS devices require recharging overnight was also pointed out as a possible
reason for missed days of data collection [8,41] and could explain variable levels of
participants’ adherence to the GPS over multiple days [11]. In order to address this
challenge, some researchers maintained contact with participants by means of reminder
calls, daily morning text messages or emails during the data collection period
[16,18,21,31,41] and suggested the use of tracking devices that require minimum user
input [11]. Researchers also pondered the ethical implications of tracking people’s
activity (e.g., it can be viewed as intrusive to monitor people’s location) [8,9] and the
possibility of individuals changing their habits of community navigation due to their
awareness of being tracked [38]. Repeated periods of data collection can help reduce
this bias [38]. Finally, another challenge is the high amount of data processing required
for extracting spatiotemporal variables from raw data, which can be time-consuming
[7,28,37]. Overall, the authors of the reviewed studies were very forthcoming when
describing the strengths and weaknesses of the geographic intelligence tools used to
measure community participation.

There are limitations to this scoping review that must be informed. First, we did
not search the grey literature so as to ensure the inclusion of peer-reviewed studies only.
By doing so, we may have overlooked potential relevant studies. Second, we did not
systematically assess the methodological and statistical quality of the included studies.

The focus of this review was on the applicability of geographic intelligence for
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measuring community participation and for this reason we did not assess the studies'
inferential analysis and results. Finally, the complexity of the community participation
construct and the lack of consensus regarding its definition led us to include studies that
used different terms (e.g., community integration, community mobility) to refer to the
outcome being evaluated by geolocation tools. Although we are aware that such terms
are not synonyms, they all share an intersection with the attendance dimension of

community participation, that is, individuals’ physical presence in their community.

Conclusions

In conclusion, geospatial technology offer plausible approaches for enhancing
community participation research. Evolving hardware and software for geolocation
collection and advanced methods of data analysis will allow for more precise
information regarding individuals’ patterns of community mobility, in a simpler and
more automated manner. Whenever feasible, researchers should rely on mixed methods
to capture a more complete description of individuals’ participation in the community,
addressing both the physical and social dimensions of this complex construct. In
addition, GIS technology can help gather information about the existing geographic
accessibility and availability of community resources considered important to support
community participation. This can be useful for the development of public policies
aimed at creating environments that enhance community participation, especially for
specific groups of individuals who have higher demands for reintegrating into their

communities (e.g., homeless people, individuals with serious mental illnesses).
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Table 1. Summary of the characteristics of the included studies (n=36)

Author / Study Design / Participants’ Geolocation data Additional . _Cf)mrpumty
Year of . . Spatial data management participation-related
S Country characteristics collection assessment tools
publication outcomes
Average distance
travelled;
o 33 community- GPS device (iTrail) Self-report activity . )
Heatwole Clé(})lrclﬁlttggé?arll dwelling older adults | collected geospatial data logs. ArcView 10.5.1 spatial software. Activity space;
Shank, 2022 gn- (mean age =76.7 |every 10 seconds at 2 time Number of trips:
[18] USA years; age range = 65-| points, for 2 weeks each, | Measures of well- Google Street View. ps;
96; 61% female). spaced 12 months apart. being. N
Number of destinations;
Type of destinations.
GPS-enahled cellul.ar Face-to-face AccuTracking online database. -
. phone with a tracking . . Number of destinations;
Cross-sectional . : . interview.
. . 97 adults with serious| software (AccuTracking) . L
McCormick | observational . . A spatio-temporal data mining .
mental illness [mean | was carried for 13 days, : Number of unique
etal, 2022 study. . The Temple algorithm (STDBSCAN) was used L
(SD) age =49 (10.3) sampling at . . . . . L destinations;
[16] . . University Community|to identify destinations from GPS
years; 47% female]. 1 minute intervals. L . .
USA Participation (TUCP) | data using custom-written code .
g Time out of home.
measure. for the RapidMiner software.
GPS-enabled cell phones AccuTracking online database. Total number of
with a tracking software destinations;
6 youth and young | (AccuTracking) collected A spatio-temporal data mining
Sinele-subiect adults with autism |geolocation data for three| Daily activity and algorithm (ST-DBSCAN) Number of non-home
Peiffer et al %esi n] spectrum disorders 2-week periods (one transportation logs |identified destinations from GPS destinations;
2022 [17] N gn- [mean (SD) age = 23.5| period before the initial | on the cell phones | data using a custom R program.
2.4) years; age range | COVID-19 shutdowns and| through a Qualtrics Number of unique
USA y 8 8 8 q
=21-27;33.3% one or two additional online survey. Daily activities were categorized destinations;
female]. periods after COVID-19 as social activities; recreational,
restrictions and leisure, and/or exercise Time out of home;
shutdowns). Location was activities; activities of daily living
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recorded every minute.

and instrumental activities
of daily living; employment,

services and/or therapeutic
activities.

volunteer and/or educational
activities; and medical, social

Distance traveled;

Median daily activity
space area;

Types of activities in the
community;

Number and types of

AccuTracking online database.

transportation modes.
Number of destinations;

(activity diaries).

Number of unique
Observational |89 adults with serious Cellular p.hone with a GPS F.ace-to.-face Algorithm Spatio-Temporal destinations;
Townley et . tracking software interviews . . .
study. mental illnesses [mean ; . . Density-Based Spatial Clustering . .
al, 2022 _ (AccuTracking) carried for| (demographic and . . . Time spent outside of
[19] (SD) age =48.8 (10.1) 13 days, recording at 1- psychosocial of Applications with Noise (ST- home:
USA years; 47% femalel]. oo : : DBSCAN) using custom-written ’
minute intervals. questionnaires). g
code for the RapidMiner .
Activity space area;
software.
Distance traveled.
70 older adults with o The WIMU-GPS Time outside;
Parkinson’s disease Wireless inertial .
Observational | [Group 1: mean (SD) | measurement unit with | . mcprporates 3D , .
Zhu et al, study. age = 69.2 (6.5) years; | GPS (WIMU-GPS) for 14 mert‘arlnr(r)‘;zi“res of WIMU Studio. Number of trips;
2022 [40] 43% female / Group 2: days, sampling at a . ]
Canada mean (SD) age = 67.1 frequency of 1Hz. (accelerometers, Matlab. Number of visited places;
(6.3) years; 30% gyroscope and .
female’] magnetometers). Area size travelled.
Observational 46 community Accelerometer Street view of Google maps. Number of trips away
. dwelling older adults . from home;
Gough et al, crosss-tizctlonal [mean (SD) age = 74 G?gr(;zfj?rsz Egctgg?fT) (GeneActiv). QSTARZ DataViewer software.
2021 [31] Y. (5) years; 72% s & . Type of location visited;
female] every 5 seconds. Self-report diaries
Australia '

Python coding software.

Number of in- and out-of-
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2 participants were
excluded from the
analysis.

Microsoft Excel.

The types of location were
categorized as residential,
recreational, commercial, health,
local walk/greenspace, central
business district and place of
worship.

home activities.

Liddle et al.,
2021[32]

Mixed-methods

observational
exploratory
study.

Australia

18 older adults with
mild cognitive
impairment and
dementia [mean (SD)
age = 82.9 (3.7) years;
55.6% female].

Smartphones recorded
outdoor locations (via
GPS) for one week.

Bluetooth beacons
recorded indoor
(home) locations.

A questionnaire
collected self-report
information.

Functional tests (e.g.,
sit-to-stand test; 6-
min walk test).

Custom algorithms were
developed to create metrics.

Lifespace area;
% of time at home;

Average maximum
distance from home;

Number of trips away
from home;

Number of days
when left home.

Lonini et al.,
2021 [15]

Experimental
study.

USA

13 Knee Ankle
Foot Orthoses (KAFO)
users (mean age = 54
years; 38.5% female).

GPS (QStarz International,

BT-1000XT) for two sets

of 30 days each, recording
location every 10 seconds.

Accelerometer
(Actigraph wGT3X-BT
activity monitor).

Function and quality
of life measures.

ArcGIS® software
by Esri.

ActiGraph software.

Daily community time
(time outside home).

Total number of

Brusilovskiy
etal, 2020
[20]

Correlational
study.

USA

103 individuals with
serious mental
illnesses [mean (SD)
age = 49 (10.2) years;

47% female].

Cellular phone with a GPS

tracking software
(AccuTracking) was
carried for 13 days,
sampling at 1 minute
intervals.

The Temple

Participation (TUCP)
measure.

University Community

AccuTracking online database.

A spatio-temporal data mining
algorithm (STDBSCAN) identified
destinations from GPS data using

custom-written code for the
RapidMiner software.

destinations;

Total number of non-
home destinations;

Total number of unique
destinations;
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% Days with 0 non-home

% Time spent outside of

% Days where time spent

destinations;
home;
outside of home is at
most 25%;

Total distance traveled;

Median daily activity
space area.

Chanetal,
2020 [41]

Observational
study.

Not reported

Adults with cerebral
palsy (CP), aging 18 to
65 years old, who were
able to communicate
in English either
verbally or with use of
technology, and were
classified in levels I to
I1I of the Gross Motor

System.

GPS tracker for 7 days.
Every 2-5 minutes, the
satellite receivers
transmitted real-time
coordinates to a secured
web-based server.

Activity space size was
calculated using GIS
mapping. Locations,

coordinates, and times

Function Classification|were recorded in an sheet,
which was uploaded into a

to create the composite
activity space map.

Daily travel diaries.

Accelerometer
(ActiGraph GT3X+
accelerometer).

A semi-structured
interview and the Life
Interest and Values
Card sorting activity
were used to collect
data regarding social

integration.

The Community
Integration Measure.

Additional
questionnaires and
functional

performance

Excel.
Google Maps.

GIS (not specified).

Number of locations
visited;

Types of activity
locations;

Distance traveled;
Time away from home;
Activity space size;

Number of Social
Activities;

Daily time spent in
sedentary to vigorous
intensity physical
activity.
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measures.

Mercier et
al, 2020
[21]

Methodological

43 individuals with
spinal cord injury
[mean (SD) age = 40
(16.4) years; 23%
study. female].

14 participants
dropped out by 2
months and 5 dropped
out between 2 and 4
months.

USA

Smartphone research
platform (Beiwe) sampled
GPS data for 2-min epochs
spaced 18 mins apart

and usage. Weekly
measurements for 4

based on phone Co

movement

months.

questionnaires (i.e.,
Questionnaire; Spinal

Life; Leisure Time

people with spinal

Self-report
Patient Health
rd Injury-Quality of

Physical Activity
Questionnaire for

cord injury).

Open Street Maps.

Stata 15.1 and MATLAB R2018b.

Time spent at exercise
and medical locations;

Total locations visited;

Days out;

Time spent at home;

Distance traveled.

Average distance

Heatwole
Shank et al.,
2020 [10]

10 low-income older
adults (mean age =

77.1 years; age range =
67-96; 80%female),
who lived in federally
subsidized senior
housing and reported
leaving home at least
twice per week.

Observational
longitudinal
study.

USA

GPS for 10 days, recording

every 10 seconds.

interviews involving

Semistructured

drawing maps.

ArcMap spatial software.

Number of trips per day;

Number and repetition of|

traveled;

Activity space;

destinations.
“Hourly frequency”: n?

Zhu et al.,
2020 [36]

54 people with early to
mid-stage of
Parkinson’s disease
[mean (SD) age = 67.5
(6.3) years; age range
=55-79; 29.6%
female; 85.2% retired].

Methodological
Study.

Canada

measurement unit with
GPS (WIMU-GPS) for 14

Wireless inertial

days.

The WIMU-GPS
incorporates 3D
inertial measures of
motion
(accelerometers,
gyroscope and
magnetometers).

The Life Space
Assessment (LSA).

Mobility diaries.

The WIMU-GPS recorded
displacement and life-space
mobility data using a geospatial
statistical approach based on the
computation of a minimum span
ellipse that fitted all the data
points for a given individual.

of trips outside of home
per hour sampled;

“Daily duration”: % of

total time sampled per

day individuals were
outside of home.

“Life space size”: area of
the minimum span
ellipse that fitted all the
data points.
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Fillekes et
al, 2019 [7]

Methodological
study.

Germany

35 older adults

(mean age= 70.6 years;

age range = 65-83;
48.6% female).

GPS data was recorded
using the application
GPSLogger, version 89, on
a Samsung Galaxy, which
participants carried for 7
days. Sampling frequency
of 1 second.

Two separate paper

diaries (one for Time

Out of Home and one
for Activity
Locations).

The activity locations were
classified in the following
categories: work, commercial,
social, personal care,
culture/religion/education,
recreation, transportation,
unassignable.

Time out of home;

Number of activity
locations.

Hanke et al.,
2019 [22]

Prospective
observational
study.

EUA

14 stroke survivors
[mean (SD) age = 55.8
(8.2); male: female
ratio = 6:1] and six
age-, gender-, and
location-matched
comparison subjects
[mean (SD) age = 60.8
(8.1); male: female
ratio = 5:1] with no
neurological disease.

Twelve out of 14
stroke survivors
completed 9 weeks
and seven completed
the full year of data
collection.

GPS unit (DataLogger,
Global-Sat or BT-Q1000XT
Travel Recorder, Qstarz),
that recorded a trackpoint
every 30 seconds, for a 1-
week period on the first,
fifth and ninth weeks after
discharge, or from
baseline for comparison
subjects, and on the 26th
and 52nd weeks’ follow

up.

Participants were
asked to identify 10
locations (targets)
important to their
leisure, social,
occupational, and
cultural participation
goals and community
involvement. Targets
were verified on a
map and participants
confirmed the exact
locations.

Accelerometer (GT3X,
Actigraph Pensacola).

Functional capacity
(e.g., The 6-minute
walk test, Berg
balance test).

Customized program written in
Python 2.7.

ArcGIS 10.2 (Esri Inc, Redlands,
CA, USA) software.

Number of trips;

Percentage of targets
visited.

Liddle et al.,
2019 [33]

Longitudinal
mixed methods
pilot study with

a convergent

design.

Australia

8 participants with
mild to moderate
Parkinson’s disease
(median age of 68
years old at baseline;
age range = 35-73;

25.0% female).

Android smartphone
carried for 7 days, with a
custom application,
Lifespace Tracker, that
received a GPS signal and
logged the longitude and

latitude, speed, accuracy

Self-report
questionnaires.

Semi-structured
interviews.

Custom algorithms written in
C++ language.

Lifespace area;
Time at home;

Community trips.
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Participants were
scheduled to undergo
their first deep brain

stimulation (DBS)

surgery within the
study period. Complete|
lifespace data were

collected from 2

participants at all
three time points.

and time of day every 5
seconds.

Data were collected at up
to 3 time points: pre
(before DBS), post (3-6
months after DBS) and
follow-up (9-12 months
after DBS).

5 children with autism
spectrum disorders

GPS device (Qstarz™)

Quantum Geographic Information,

Pilot System (QGIS) and MATlab
observational [mean (SD) age = 73.6 | carried for 2 consecutive Time diary. program. Location;
Little et al., P (20.0) months]; and 5| nonworking days (e.g.,
2019 [42] study. with typical weekend), with real-time | LENA™ (a speech Locations were categorized as | Number of minutes in
Not reported development [mean | location estimated every | recognition tool). | religious activities, restaurants, location.
(SD) age =63.0 (26.3) 1-second. shopping trips, and outdoor
months]. activities.
Extent: total distance
traveled in 2 weeks;
Observational . Average distance: .
study A Caucasian college- average travel per active
' educated couple Semistructured day;
husband aged 86 and| GPS device for 2 weeks, interviews. .
Heatwole Stu.dy conducted ( wife agedg80 years during each year of the ArcGIS® software by Esri. Size: 200-m buffer
Shank et al, ina county 1 old). Both had current| study, with location data Activity logs. Goosl B around all routes,
2019 [30] set‘.cllngfsevera licenses to drive and collected every 10 098 efEart . reported in square miles;
mt ?ngzm 2| had been married for seconds. Function and well- mapping functions.
metropolitan more than five being measures. Complexity: core living
city. decades. area where the

participant routinely
travels and spends the
majority of time.
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75 healthy
community-living
older adults [mean
(SD) age =66 (7)

The perceived
proximity to
neighborhood

Time at home ratio;
Number of Trips out;
Destinations;

Maximal distance of

. . __|services and amenities o
Exploratory |years; age range = 55-|Data logger incorporating (resources) was destinations;
. cross-sectional 85]. a GPS receiver unit . Software WIMU Studio.
Boissy et al., . assessed using a N .
2018 [37] design. (QStarz travel XT series of 12 questions Active time ratio;
After applying quality | recorder) with a 3-axis, ' Matlab R2015b.
Canada control criteria, the for 14 days. . Distance and time in a
. Life-Space .
original data set was vehicle;
Assessment (LSA)
reduced from uestionnaire
75 to 54 participants. 4 ' Distance and time on
foot;
Ellipse area and
maximum distance.
11 wheelchair users
for home and Accelerometers (X16- Outdoor daily distance
T community mobility. 1D, Gulf Cost Data wheeled;
Longitudinal .
Borisoff et | mixed-methods GPS (Super Trackstick, Concepts).
Data from one Telespatial Systems), in 1- MATLAB (Mathworks Inc., Natick, Number of trips;
al, 2018 | research study. . o e . .
participant was not week sets, once per  |Qualitative interviews MA) algorithm.
[38] . : Lo
Canada included in the month, over a year. [prompted recall Destinations;
analysis due to a GPS interviews (PRI)].
data error across all Duration of each trip.
datasets.
GPS logger (Qstarz BT- A wearable sensor
. Case-lstudy 1 typically developing Q100XT) collecting data at| that captures child Qstarz software. Type of locations visited;
Irvin et al, design. a frequency of 5 seconds, | and parent language
boy (age: 5 years and 2 . .
2018 [43] over an approximately 5- (LENA). Quantum Geographic o .
months). . Time in locations.
Not reported hour period.

Time diary.

Information System (QGIS).
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Simon et al,,
2018 [13]

Observational
study.

Czech Republic

80 homeless
individuals (45 from
Prague and 35 from
Pilsen; 47.5% female),
stratified in three age

groups (Young: age
18-30 years = 13.3%;
Middle-aged: age 31-
55 years = 53.3%; and

33.3%).

0ld: age 55 and more =

GPS (datalogger GPS
Canmore GT-740FL) for 7
days, with location data
collected every 5 minutes.

Face-to-face
interviews about the
daily mobility maps.

ArcGIS 10.3 by E.S.R.I.

Active space measured in
three ways: (1) the
Standard Deviation

Ellipse (SDE) method,
(2) the Minimum Convex
Polygon (MCP), and (3)
the Daily Path Area
(DPA).

Townley et
al, 2018
[23]

Exploratory
study.

EUA

300 individuals with
serious mental
illnesses [mean (SD)
age =46 (11.3); 60%
female] receiving
services at outpatient
community mental
health centers
throughout the USA.

Data from 294
participants were used
in the final analyses.

Participants were phone
interviewed using
questions about
community participation,
neighborhood
experiences, psychiatric
symptoms, and
transportation.

Locations of community
resources were obtained
from Dun & Bradstreet
which gathers information

on public and private
businesses in the U.S. The
variables collected include
business name, latitude
and longitude, and the six-
digit North American
Industry Classification
System (NAICS) code,

which is used for

classifying businesses

A modified, 22-item
version of the Temple
University Community
Participation (TUCP)
measure.

(e.g., pharmacies,

ArcGIS.

ESRI Business Analyst extension.

Resource accessibility:
distance from home to
the nearest resources of
every resource type (e.g.,
supermarket, restaurant,
park, etc.);

Resource
availability (or
concentration): total
number of all resources
within each buffer
around individual’s
address.
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department stores, places
of worship, etc.).
Total recorded trips;
Instrumenta.l Mean trips/days tracked;
case study (with )
a longitudinal GPS device (Super Google Earth
Ripatetal, 8 3 Canadian wheelchair| Trackstick, Telespatial Prompted recall g ’ Mean distance/days
2018 [39] approach). users. Systems Inc.) for a week interviews. tracked;
A custom MATLAB program.
Canada per month across a year.
Percent of trips taken at
various trip distance
ranges.
Total number of
destinations;
Total number of non-
AccuTracking software and home destinations;
AccuTracking online database.
GPS-enabled cell phones Total number of unique
Observational 5 individuals [mean |for 2 weeks. AccuTracking Algorithm ST-DBSCAN, destinations;
Brusilovskiy (SD) age =42 (15.5) software was used for Face-to-face implemented in the open source
etal, 2016 study. years; age range = 23-| tracking the locations, at interview. RapidMiner package. Activity space area;
[9] EUA 64; 40% female] with 1-minute intervals.
psychiatric disabilities. ArcGIS was used for geocoding Distance traveled;
locations and to create each
participant’s activity space.  [Time at home and at non-
home destinations;
Time in transit;
Time outside of home.
Callaway et Observational | 3 males (30-55 years
case series pilot | old) with traumatic | SANAV Nano GPS device Outdoor activity
al, 2016 . . ) ) Google Maps.
[34] study. brain and./(.)r spinal for 4 days, including at performed.
cord injury. least one weekend day, at




156

Australia Participants used a arate of 1 sample per
motorized wheelchair minute.
as their primary
mobility device. Data were collected at
three and six months after
One participant did notthe participant had moved
consent with the into the new accessible
community mobility housing.
tracking.
34 subacute stroke
survivors [mean (SD)
age =71.6 (13.8) Volume of community
years; 29.4% female] ambulation:
Prospective who could walk at | GPS (Garmin Forerunner ’
bect hospital discharge and| 910XT) for 4 days, at one, . . .
longitudinal : 2 . Accelerometer Garminconnect website Frequency of community
Mahendran : with no cognitive three and six months : ) .
observational . . . . (ActivPALTM) and | (www.garminconnect.com.au) ambulation;
etal, 2016 impairment or following hospital o
study. " o : ; activity diary.
[11] conditions limiting discharge, with a . . .
- . . Customized MATLAB program. | Intensity of community
. mobility priorto  |recording frequency of 2.4 :
Australia ambulation;
stroke. GHz.
28 participants Trip type.
completed the 3-time
points data collection.
Participants completed a Google Maps.
participatory mapping
exercise in which they ESRI ArcGIS software version Number of activity
Exploratory draw the places in their Sense of Communit 10.2. locations;
Townley et | study (Mixed- 28 homeless youth community that were Index-2 and y
al, 2016 methods). (mean age = 21 years; important to them. . The activity locations were coded| Category of activity
L Psychological Well- . i . .
[24] age range = 18-24). | After participants drew . into categories: (a) service locations;
: : being Scale. e .
USA their community maps, activities (i.e., homeless service

researchers presented a
Google map document
with street names to

centers; physical and mental

health service agencies); (b)

social activities (i.e., restaurants,

Activity spaces.




157

participants and asked
them to locate their
specific activity locations
with as much precision as
possible.

shops or parks); and (c) hobby/
vocational/ educational activities
(i.e., jobs, schools, or training
programs; hobby or interest
groups).

37 individuals [mean
(SD) age =52.4 (7.8)
years; age range = 28-
65; 54.1% female]

A participatory mapping

Layers of community features
(e.g., transportation, health care
facilities, education institutions)
were obtained from the state of

Massachusetts (MASSGIS)

Activity space size;

Type of locations;

with a history of activity was created through .
. . . .| Number of locations;
homelessness that | during a semi-structured . . http://www.mass.gov/mgis /layli
. . . . Questionnaires:
were involved with interview where 9 . st.htm. . .
. : . Integration Proximity: distance from
Observational one of two housing |participants were asked to ” .. f
. . Assessment” and The . . the participant's
Chanetal, study. programs in the draw any locations, . Locations were found in .
L Client Assessment of home location to the
2014 [25] greater Boston area at| activities, or resources , | GoogleMaps®© and geocoded . .
) ) Strengths and Goals . i closest identified
USA the time of the study. | that were important to . through GPSVisualizer.com for . .
: Vocational and : X community feature in
them based on their Community subscales entry into the GIS database using each category:
All participants self- experience in the past Y ' ESRI ArcGIS 10.1. §o1Y;
reported the.presence three months. . - Accessibility: number of
of a physical or Locations were grouped in :
PR . community features
psychiatric disability, categories: Instrumental available in one's
with 62% reporting Activities of Daily Living, Health, . )
. . immediate area.
both. Homeless Services, Leisure, and
Vocational.
Combination of (1) Two self-report GoogleMaps®©. Activity space
37 individuals with | Participatory Mapping, measures of measured in two ways:
. physical and/or where individuals draw community GPSVisualizer.com. the one standard
Observational S . e . . . o .
psychiatric disabilities| locations, activities and |integration: the Client deviation ellipse (SDE)
Chan etal, exploratory
2014 (2) study who were once resources that are Assessment of GIS database system (ESRI method and convex hull
[26] ' homeless [mean (SD) | important to them and | Strengths and Goals ArcGIS software v. 10.) approach;
USA age =52.4 (7.8) years; then answer to a (CASIG) and the
age range = 28-65; participatory mapping Integration Locations identified through Number of locations;

54.1% female].

structured interview; and

(2) Geographic

Assessment (IA).

participatory mapping were

categorized in: Leisure,

Type of location.



http://www.mass.gov/mgis/laylist.htm
http://www.mass.gov/mgis/laylist.htm
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Information System (GIS)
Mapping, which plots the
specific locations drawn
on a geographic map.
Information was
combined from both to
create the individual's
activity space.

Vocational, Health, Instrumental
Activities of Daily Living (IADL)
or Homeless Services.

17 independently
ambulant people with

injury (mean age = 28
years; age range = 24-

severe traumatic brain

mobility.

minute walk test).

If required, verbal
confirmation was
obtained from

Observational 38; 35.3% female) GPS for between 3 -7
Clark etal, study. attending an days, sampling data at 1 Custom LabVIEW program Time spend in outdoor
2014 [8] outpatient brain injury Hz. i synchronized with Google Earth. activity per day.
Australia physiotherapy
department; and 15
control subjects
matched for age and
pre-injury
employment status.
Accelerometer
(StepWatch3 Activity | QTravel software (incorporating
Monitor). Google Maps and Google Earth
47 unilateral . L software). .
Observational | transtibial amputees GPS device [QStarz BT- Clinical measures: Number of community
Hordacre et B Q1000XT] set to record AMP-PRO, gait StepWatch software. visits;
al, 2014 study. (mean age = 60.5 position every 5 seconds, velocity, gait
[35] years; 22% female), for 7 consecutive days endurance (six- Microsoft Excel
Australia with prosthetic ' '

Events were manually coded as
one of the community
participation categories:

Type of community visit
events.

Employment, Residential,
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participants ensuring
accurate identification

of community
participation.

Commercial, Health services,
Recreational, Social.

Jayaraman et
al, 2014
[27]

Case report.

EUA

An african american
woman (76 years old)
with a unilateral
transfemoral
amputation due to
vascular disease who
used either a
prosthesis or a
wheelchair for
community mobility.

GPS unit (Travel Recorder
XT, QStarz) carried every

month. The GPS data were

day over a period of 1

logged at 10-second
intervals.

Accelerometer
(StepWatch 3.1
Activity Monitor).

residential (homes or apartments

Software QTravel (QStarz).
Microsoft Excel.
ArcGIS.

Destinations were categorized as

commercial destinations (e.g.,
grocery stores, shopping
centers), religious, other

other than the patient’s home),
open space (e.g., parks), mixed
use (buildings with mixed
commercial and residential uses),
or medical (e.g., hospital).

Number of days in the
month when the
participant left home;

Destinations visited over
the course of the month;

Time spent at
destinations;

Distances traveled;

Modes of travel used.

Evans et al.,
2012 [28]

Case study.

EUA

A man (56 years old)
who survived a stroke.

week periods (on the first,

GPS unit (Data Logger,
Global-Sat Inc.) with a
recording frequency of 30
seconds, for 5 separate 1-

fifth, and ninth weeks and
at 6 and 12 months after
discharge from the
inpatient rehabilitation
unit).

identified 10 locations

The participant

(targets) in the
community that he
frequented prior to

the stroke or that
were relevant to his
leisure, social,
occupational, and
cultural participation
goals and community
involvement.

Accelerometer (GT3X,

Software provided by the GPS
and accelerometer
manufacturers (Data Logger PC
Utility, GlobalSat, and ActiLife-5,

Actigraph Pensacola, FL).

Google Earth (Google Inc).

Excel (Microsoft Inc).

Number of trips;

Target visits
(percentage);

Type of trip regarding
the means of
transportation;

Percentage of time spent
in different activity levels
of intensity according to
accelerometer data (from

sedentary to very

Actigraph).

vigorous level).
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Short Form 36-Item
Questionnaire,
Reintegration to
Normal Living Index,
the 6-minute walk test|

varied between 6 and 8
seconds), for 1 day.

and Berg balance test.
L . . GIS. o
Mixed-methods |40 adults with serious Part1c1pat9ry mapping Brlef.Sense of Activity spaces;
study (Qual- | mental illness (mean (during interview Community Inventory Google Maps
Townley et sessions) and Geographic (BSCD). ' Number of activity
Quant research | age = 46; age range = : .
al, 2009 . Information Systems (GIS) . . locations;
design). 32-77; 55% female) . ) . . Geocoding service at
[29] AP mapping techniques Neighborhood social
living in independent . . www.batchgeocode.com. -
EUA housing, measureq experiences of | climate (HES-NSC) Types of activity
community integration. scale. ESRI ArcMap 9.2. locations.
Accelerometer
(ActiGraph model
7164 dual-mode
uniaxial; Acti-Graph).
GPS watch (Garmin MotionBased software (Sausalito,
20 older adults Forerunn.er 205; Garrpln Participants CA). .
- International Inc.) with completed a short Distances covered;
Webber & |Feasibility study.| [mean (SD) age = 74.4 . g . .
. variable recording questionnaire Google Earth (Google, Inc.,
Porter, 2009 (4.2) years] who lived ) o2 . . R
. . frequencies (median times|  reporting their Mountain View, CA). Speeds reached (on foot
[12] Canada independently in the : . :
X between data points experiences with the
community.

equipment and listed
trips taken away from
home (by time of day
and type of
transportation;

SigmaStat (version 3.10, Systat
Software Inc.).

and in vehicle).

activity diary).

Note. GPS = Global Positioning System; GIS = Geographic Information System.


http://www.batchgeocode.com/
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Figure 1 Caption: PRISMA flowchart of the study selection process.

Note. GPS: Global Positioning System; GIS: Geographic Information System.

Figure 1 Alt Text: Diagram showing the steps involved in study selection, including the
identification, screening and inclusion process. From the 628 records retrieved from literature
searches in 9 eletronic databases, 36 met the inclusion criteria and were included in the

scoping review.

Figure 2 Caption: Word cloud of community participation-related outcomes most frequently

assessed in the reviewed studies.

Note. The words’ size is proportional to the observed frequency of the main community-related

variables used within the reviewed studies.

Figure 2 Alt Text: Coloured word cloud showing the temporospatial metrics most frequently
measured in the reviewed studies to assess individuals’ community participation. The most
studied variable was “number of destinations”, followed by “activity space” and “distance

travelled” in the community.



Figure 1. PRISMA flowchart of the study selection process.

Identification

Records identified from:
BVS (n = 10)
CIHANL (n = 46)
COCHRANE (n =11)
EMBASE (n = 49)
MEDLINE (n = 179)
SCIELO (n =3)
SCOPUS (n=187)
WEB OF SCIENCE (n= 143)
PEDro (n=0)
TOTAL: n = 628

Records removed before screening:
Duplicate records removed by
automation tool (Mendeley Desktop)
(n = 289)

Duplicate records removed manually
(n=9)

Screening

A 4

Records screened
(n =330)

\4

Records excluded by title or abstract
(n =268)

Records sought for retrieval

(n = 62)

Records not retrieved
(n=1)

162

Records assessed for eligibility
(n =61)

Included

Studies included in review
(n = 36)

Records excluded:
- The outcome was not community
participation (n = 5)
- GPS/GIS results were not reported
(n=2)
- Community participation was measured
only in a selected route or activity (n = 4)
- GPS/GIS were not used to measure
community participation (n = 6)
- Type of study (e.g.: Conference Abstract)
(n=3)
- Study aim was to evaluate adherence to
social isolation/distancing to control the
spread of COVID-19 using aggregated
mobility data from Google reports (n = 5)
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Figure 2. Word cloud of community participation-related outcomes most frequently

assessed in the reviewed studies.

pe

means of transportation
= time at destinations

time out of home
S activity space <o
number of destlnotlons
max distance from home dlStG nce troveled

targets v|5|ted

pt

repetition of destination u nlque destl nthonS
distance home - locations  days out of home
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Supplemental Material — Geographic intelligence to investigate community
participation: a scoping review

Scarch strategy for each databasc

# STUDIES

DATABASE SEARCH STRATEGY RETRIEVED

{"Sistemas de Informacdo Geogrifica” OR “"Geographic Information Systems” OR
“Sistemas de Informacion Geogrifica” OR “Sysitémes dinformation géographique”™
OR "Sistema de Informagao Geoespacial” OR "Sistema de Informagao Geogralica™
OR "Sistema de Informag3do Geogrifica (SIG)" OR “Sistema de Posicionamento
Global" OR "Sistemas de Informag3o Geoespacial’ OR "Sistemas de Informacgao
Geografica {SIG)" OR "Sistemas de Posicionamento Global” OR "Mapeamento
Geogrifico” OR “"Geographic Mapping”™ OR "Mapeo Geogrifico” OR “Cartographie
géographique” OR “"Geographic Information System™ OR "Geographic Information
BVS System (GIS)” OR “Geographic Information Systems (GIS)” OR “Geographical 10
Information System™ OR “"Geographical Information Systems”™ OR “Global
Posifioning System™ OR “Global Positioning Systems” OR "GPS" OR “Global
Navigation Satellite System” OR “"Geospatial inteligence™ OR "Geospatial Analysis™
OR "Geographic Inteligence™) AND ("Participacdo na Comunidade™ OR “"Community
Participation™ OR “Participacion de la Comunidad® OR “Parficipation
communautaire” OR "Community Integration” OR “Community Navigation” OR
"Community Mobikty” OR “Parlicipacao da Comunidade™) AND [ db{"LILACS" OR
"IBECS"” OR "DESASTRES"))
{"Geographic Information Systems™ OR “Geographic Mapping” OR “Geographic
Information System™ OR “Geographic Information System (GIS)” OR “"Geographic
Information Sysiems (GIS)” OR “Geographical Information System” OR
MEDLINE “Geographical information Systems” OR “Global Positioning System” OR “Global 179
via PUBMED | Posifioning Systems” OR "GPS" OR “"Global Navigafion Safeliite System” OR
“"Geospatial Inteligence” OR "Geospatial Analysis” OR "Geographic Intelligence™)
AND {"Community Parficipation” OR "Communily Integration” OR “Community
Navigation” OR "Community Mobility™)
{"Geographic Information Systems™ OR “Geographic Mapping” OR “"Geographic
Information System” OR “Geographic Information System {GIS)” OR "Geographic
Information Systems (GIS)" OR “Geographical Information System™ OR
COCHRANE "Geographical Information Systems” OR “Global Posifioning System” OR “Global 11
Posilioning Systems”™ OR "GPS" OR "Global Navigation Satelite System™ OR
“"Geospatial Inteligence” OR "Geospatial Analysis” OR "Geographic Intelligence™)
AND ("Communily Parficipation” OR "Community Integration” OR "Community
Navigation” OR "Community Mobility™)
{"Geographic Information Systems™ OR “Geographic Mapping” OR “Geographic
Information System™ OR “Geographic Information System (GIS)” OR “"Geographic
Information Systems (GIS)" OR “Geographical Information System™ OR
CINAHL "Geographical Information Systems” OR “Global Positioning System™ OR “Global 46
Posilioning Systems” OR "GPS" OR "Global Navigation Satelite System” OR
"Geospatial Inteligence” OR "Geospatial Analysis” OR "Geographic Intelligence™)
AND ("Communily Parficipation” OR "Community Integration” OR "Community
Navigation” OR “"Community Mobility™)
{"Geographic Information Systems™ OR “Geographic Mapping” OR “Geographic
SCOPUS information System (GIS)” OR "Gilobal Positioning System” OR “GPS") AND 187
{"Community Participation™ OR "Community Navigation” OR "Community Mobility™)

{'Geographic Information Systems™ OR "Geographic Mapping” OR "Geographic
Information System” OR “Geographic Information System {GIS)” OR "Geographic
Information Sysiems (GIS)” OR “Geographical Information System” OR
WEB OF “Geographical information Systems” OR “Global Positioning System” OR “Global 143
SCIENCE Posifioning Systems™ OR “"GPS" OR "Global Navigation Satelite Sysiem™ OR
“"Geospatial Inteligence” OR "Geospatial Analysis” OR "Geographic Intelligence™)
AND {"Community Parficipation” OR "Communily Integration” OR “Community
Navigation” OR “"Community Mobility™)

EMBASE | (ogopi iomson sysert o gmptic mapping) and (commurdy | g

{"Sistemas de Informacdo Geogrifica” OR “"Geographic Information Systems” OR
“Sistemas de Informacion Geogrifica” OR “Systémes dinformation géographique”™
OR “Sistema de Informacdo Geoespacial™ OR “Sistema de Informacdo Geogrdfica™
OR "Sistema de Informacdo Geogrdfica (SIG)” OR “Sisiema de Posicionamento
Global" OR "Sistemas de Informag3o Geoespacial’ OR Sistemas de Informagao
Geogrdfica (SIG)” OR "Sistemas de Posicionamento Global” OR “Mapeamento
Geografico” OR "Geographic Mapping” OR "Mapeo Geografico™ OR "Cartographie
SciELO géographique” OR “"Geographic Information System™ OR "Geographic Information 3
System (GIS)" OR “"Geographic Information Systems (GIS)” OR “Geographical
Information System™ OR “Geographical Information Systems”™ OR “Global
Posifioning System” OR "Global Positioning Systems” OR “GPS" OR “Global
Navigation Satellite Systemn™ OR “"Geospatial Inteligence” OR “Geospatial Analysis™
OR "Geographic Inteligence™) AND ("Participacdo na Comunidade™ OR “"Community
Participation™ OR “Participacion de la Comunidad®™ OR “Participation
communautaire” OR "Community Integration”™ OR "Community Navigation” OR
“Community Mobility” OR “Participacdo da Comunidade™)
"geographic informafion system” "community integrafion”

PEDro
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

O desenvolvimento desta tese teve como propdésito avangar no estudo de
um importante componente da funcionalidade dos individuos: a participagdo. Mais
especificamente, buscamos aprofundar no entendimento de fatores que influenciam
a participagao na comunidade de adolescentes e adultos jovens com PC. Esforgos
foram empregados na investigacdo de relagdes nao lineares entre fatores que
impactam, direta ou indiretamente, a participagdo na comunidade de jovens com PC,
de forma a demonstrar a natureza complexa deste fendmeno. Adicionalmente,
exploramos a aplicabilidade de ferramentas de inteligéncia geografica para a
mensuracao de desfechos de participacdo. Para a investigagcao dessas tematicas,
trés estudos foram desenvolvidos: o primeiro com uma abordagem quantitativa, o
segundo com uma abordagem qualitativa, e o terceiro compreendendo uma revisao
de escopo. Enquanto os dois primeiros foram centrados especificamente em
adolescentes e adultos jovens com PC, o ultimo abarcou diferentes populagcbes
clinicas, uma vez seu objetivo foi direcionado ao mapeamento da literatura e a
sintese de evidéncias acerca do emprego de ferramentas de geolocalizagdo no
estudo da participacao dos individuos na comunidade.

Os resultados dos dois primeiros estudos (quantitativo e qualitativo) se
complementam no sentido de que ambos apontam para a necessidade de romper
com a crenga de que promover habilidades de mobilidade de individuos com PC
seja suficiente para garantir seu acesso e engajamento em atividades sociais na
comunidade. As evidéncias disponibilizadas nesses estudos indicam que ¢é
necessario ir além de estimular o ganho de fungdo motora grossa se o que se almeja
€ promover a participacdo em espacos e com pessoas ha comunidade. Enquanto o
estudo 1 destaca a autodeterminagéo dos individuos (especificamente a autonomia)
como elemento fundamental no mecanismo pelo qual a mobilidade influencia a
participacdo na comunidade, o estudo 2 enfatiza quao determinantes s&o os fatores
do ambiente fisico, social e atitudinal na participacdo desses individuos fora do
ambiente domiciliar. Além disso, em ambos os estudos o NSE das familias se
mostrou relevante para o desfecho em estudo. No estudo 1 esse fator moderou a
relagdo indireta entre mobilidade e participacdo na comunidade por meio da
autonomia, sendo de particular importancia para individuos com menor repertorio de

habilidades de mobilidade. Esse resultado confirmou nossa hipotese inicial de que
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individuos com alto NSE teriam a participacdo na comunidade menos impactada por
limitacbes na mobilidade do que aqueles com NSE baixo, possivelmente pela maior
probabilidade de acesso a equipamentos, recursos e servicos que facilitam a
circulagdo na comunidade. Sendo assim, os dois primeiros estudos provém
informacdes que corroboram com o entendimento de que a participacdo € um
constructo multifatorial, que resulta de um intrincado conjunto de fatores do individuo
e do ambiente que se relacionam de forma dindmica e nao linear. Os resultados do
estudo qualitativo sugerem, ainda, que combinag¢des diferentes de fatores pessoais
e ambientais podem ser determinantes para a participacdo na comunidade de
sujeitos distintos, atestando a necessidade de analises individualizadas. Alguns
caminhos para a promocao da participacao de jovens com PC foram apontados e
devem ser analisados quanto ao seu potencial de impactar positivamente a
participacdo desses individuos: promogéo da autodeterminagdo dos jovens (e.g.,
autonomia, autoconhecimento, autoestima), ampliagdo da acessibilidade
arquitetbnica nos espagos na comunidade e do acesso a equipamentos de
tecnologia assistiva, bem como acbes educativas que mitiguem atitudes
discriminatorias por parte dos pares e da populagdo em geral.

Em relacdo a revisdo de escopo, a utilidade de ferramentas de
inteligéncia geografica (i.e., GPS e GIS) para medir desfechos de participagdo na
comunidade entre individuos com diferentes condicoes de saude foi evidenciada.
Embora os parametros témporo-espaciais de participacdo na comunidade
mensurados a partir de dados de GPS estejam relacionados especificamente a
dimenséao objetiva do construto (i.e., attendance), a tecnologia baseada em satélite
possui o diferencial de quantificar diretamente e em tempo real o deslocamento dos
individuos nos espacgos externos ao domiciliar. Esses registros, quando processados
em softwares GIS apropriados, possibilitam a geragdo uma gama de métricas
témporo-espaciais, incluindo o espaco de vida dos individuos (i.e., area geografica
por onde eles se deslocam para realizar atividades na comunidade), que ndo sao
facilmente calculadas por outras ferramentas e/ou métodos. Para abordar a
dimensao subjetiva da participagao (i.e., envolvimento, experiéncia de participacao),
os pesquisadores geralmente combinam o uso do GPS com outros instrumentos ou
métodos, como questionarios de autorrelato, diarios de atividades, entrevistas
qualitativas. Essa combinacdo de métodos e instrumentos de medida possibilita uma

andlise mais abrangente da participacdo na comunidade, considerando seus
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aspectos objetivos e subjetivos, evidenciando novamente a complexidade deste
fenébmeno.

Por fim, ao longo da trajetéria do doutorado e com o desenvolvimento dos
estudos apresentados nesta tese, nos empenhamos para contribuir com o corpo de
evidéncias cientificas na area do desempenho funcional humano, especificamente
no que se refere ao constructo da participacdo na comunidade. Entendemos que
alguns passos adicionais foram dados no sentido de compreender a abrangéncia do
fendmeno em estudo e a natureza das relagdes entre os fatores que o influenciam,
embora o percurso para sua completa compreenséo ainda seja longo. No decorrer
da jornada do doutorado, a medida que alguns questionamentos eram esclarecidos,
outros surgiam em maior proporgéo, dando vida e forma ao ciclo natural e proficuo

da construcdo do conhecimento.



168

REFERENCIAS

BORISOFF, J.F; RIPAT, J.; CHAN, F. Seasonal Patterns of Community Participation
and Mobility of Wheelchair Users Over an Entire Year. Arch Phys Med Rehabil, v.
99, n. 8, p. 1553-1560, 2018.

BRAUN, V.; CLARKE, V. Using thematic analysis in psychology. Qual. Res.
Psychol, v. 3, n. 2, p. 77-101, 2006.

BROWN, M.; DIJKERS, M.P.; GORDON, W.A. et al. Participation objective,
participation subjective: a measure of participation combining outsider and insider
perspectives. J Head Trauma Rehabil, v. 19, n. 6, p. 459-81, 2004.

BROWN, M.; GORDON, W.A. Impact of impairment on activity patterns of children.
Arch Phys Med Rehabil, v. 68, n. 12, p. 828-32, 1987.

BRUSILOVSKIY, E.; KLEIN, L.A.; SALZER, M.S. Using global positioning systems to
study health-related mobility and participation. Soc Sci Med, v. 161, p. 134-42, 2016.

CAREY, H.; LONG, T. The pediatric physical therapist's role in promoting and
measuring participation in children with disabilities. Pediatr Phys Ther, v. 24, n. 2, p.
163-70, 2012.

CARROLL, L.J.; ROTHE, J.P. Levels of reconstruction as complementarity in mixed
methods research: a social theory-based conceptual framework for integrating
qualitative and quantitative research. Int J Environ Res Public Health, v. 7, n. 9, p.
3478-88, 2010.

CHAN, D.V.; MANN, A.; GOPAL, S. Applying environmental context to rehabilitation
research using geographic information systems and global positioning systems
geospatial technologies. Rehabil Res Policy Educ, v. 35, n. 1, p. 33-50, 2021.

CHAN, D.V.; THORPE, D.E.; TROST, S.G. et al. Novel approaches to measuring
community integration in adults with cerebral palsy. Disabil Rehabil, v. 42, n. 18, p.
2653-2664, 2020.

CHANG, F.H.; COSTER, W.J.; HELFRICH, C.A. Community participation measures
for people with disabilities: a systematic review of content from an international
classification of functioning, disability and health perspective. Arch Phys Med
Rehabil, v. 94, n. 4, p. 771-81, 2013.

CHIEN, C.W.; RODGER, S.; COPLEY, J. et al. Comparative content review of
children's participation measures using the International Classification of Functioning,
Disability and Health-Children and Youth. Arch Phys Med Rehabil, v. 95, n. 1, p.
141-52, 2014.

COSTER, W.; LAW, M.; BEDELL, G. et al. Development of the Participation and
Environment Measure for Children and Youth: conceptual basis. Disabil Rehabil, v.
34, n. 3, p. 238-46, 2012.



169

COSTER, W.; KHETANI, M.A. Measuring participation of children with disabilities:
issues and challenges. Disabil Rehabil, v. 30, n. 8, p. 639-48, 2008.

DONKERVOORT, M.; ROEBROECK, M.; WIEGERINK, D. et al. Determinants of
functioning of adolescents and young adults with cerebral palsy. Disabil Rehabil, v.
29, n. 6, p. 453-63, 2007.

EHRMANN, L.C.; AESCHLEMAN, S.R.; SVANUM, S. Parental reports of community
activity patterns: a comparison between young children with disabilities and their
nondisabled peers. Res Dev Disabil, v. 16, n. 4, p. 331-43, 1995.

FILLEKES, M.P.; KIM, E.K.; TRUMPF, R. et al. Assessing older adults' daily mobility:
a comparison of GPS-derived and self-reported mobility indicators. Sensors (Basel),
v. 19, n. 20, p. 4551, 2019.

FONTANELLA, B.J.; RICAS, J.; TURATO, E.R. Amostragem por saturagdo em
pesquisas qualitativas em saude: contribuicbes tedricas [Saturation sampling in
qualitative health research: theoretical contributions]. Cad Saude Publica, v. 24, n.
1, p. 17-27, 2008.

FRISCH, D.; MSALL, M.E. Health, functioning, and participation of adolescents and
adults with cerebral palsy: a review of outcomes research. Dev Disabil Res Rev, v.
18, n. 1, p. 84-94, 2013.

GRANEHEIM, U.H.; LUNDMAN, B. Qualitative content analysis in nursing research:
concepts, procedures and measures to achieve trustworthiness. Nurse Educ Today,
v.24,n. 2, p. 105-12, 2004.

GRANLUND, M. Participation — challenges in conceptualization, measurement and
intervention. Child Care Health Dev, v. 39, n. 4, p. 470-3, 2013.

HALEY, S.M.; COSTER, W.J.; DUMAS, H.M. et al. PEDI-CAT: development,
standardization and administration manual. Boston: Boston University, 2012.

HANNA, S.E.; ROSENBAUM, P.L.; BARTLETT, D.J. et al. Stability and decline in
gross motor function among children and youth with cerebral palsy aged 2 to 21
years. Dev Med Child Neurol, v. 51, n. 4, p. 295-302, 2009.

HAYES, A.F. Introduction to mediation, moderation, and conditional process
analysis: a regression-based approach. Third edition. New York, NY: The Guilford
Press, 2022.

HEMMINGSSON, H.; JONSSON, H. An occupational perspective on the concept of
participation in the International Classification of Functioning, Disability and Health--
some critical remarks. Am J Occup Ther, v. 59, n. 5, p. 569-76, 2005.

HOOGSTEEN, L.; WOODGATE, R.L. Can | play? A concept analysis of participation
in children with disabilities. Phys Occup Ther Pediatr, v. 30, n. 4, p. 325-39, 2010.



170

HORDACRE, B.; BARR, C.; CROTTY, M. Use of an activity monitor and GPS device
to assess community activity and participation in transtibial amputees. Sensors
(Basel), v. 14, n. 4, p. 5845-59, 2014.

IMMS, C.; ADAIR, B.; KEEN, D. et al. “Participation”. a systematic review of
language, definitions, and constructs used in intervention research with children with
disabilities. Dev Med Child Neurol, v. 57, n. 12, p. 1093-1104, 2015.

IMMS, C. Children with cerebral palsy participate: a review of the literature. Disabil
Rehabil, v. 30, n. 24, p. 1867-84, 2008.

IMMS, C.; REILLY, S.; CARLIN, J. et al. Diversity of participation in children with
cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, v. 50, n. 5, p. 363-9, 2008.

LAW, M. Participation in the occupations of everyday life. Am J Occup Ther, v. 56,
n. 6, p. 640-9, 2002.

LEVASSEUR, M.; RICHARD, L.; GAUVIN, L. et al. Inventory and analysis of
definitions of social participation found in the aging literature: proposed taxonomy of
social activities. Soc Sci Med, v. 71, n. 12, p. 2141-9, 2010.

MANCINI, M.C.; COSTER, W.J.; AMARAL, M.F. et al. New version of the Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI-CAT): translation, cultural adaptation to
Brazil and analyses of psychometric properties. Braz J Phys Ther, v. 20, n. 6, p.
561-570, 2016.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Convengao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncias. 2006. Disponivel em:
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-
persons-with-disabilities.html#Fulltext . Acesso em: 6 nov. 2022.

PALISANO, R.J.; KANG, L.J.; CHIARELLO, L.A. et al. Social and community
participation of children and youth with cerebral palsy is associated with age and
gross motor function classification. Phys Ther, v. 89, n. 12, p. 1304-14, 20009.

PASHMDARFARD, M.; RICHARDS, L.G.; AMINI, M. Factors affecting participation of
children with cerebral palsy in meaningful activities: systematic review. Occup Ther
Health Care, v. 35, n. 4, p. 442-479, 2021.

PISKUR, B.; DANIELS, R.; JONGMANS, M.J. et al. Participation and social
participation: are they distinct concepts? Clin Rehabil, v. 28, n. 3, p. 211-20, 2014.

SAKZEWSKI, L.; BOYD, R.; ZIVIANI, J. Clinimetric properties of participation
measures for 5- to 13-year-old children with cerebral palsy: a systematic review. Dev
Med Child Neurol, v. 49, n. 3, p. 232-40, 2007.

SALZER, M.S.; BRUSILOVSKIY, E.; PRVU-BETTGER, J. et al. Measuring
community participation of adults with psychiatric disabilities: reliability of two modes
of data collection. Rehabil Psychol, v. 59, n. 2, p. 211-219, 2014.



171

SALZER, M.S.; BURNS-LYNCH, B. Peer Facilitated Community Inclusion Toolkit.
Temple University Collaborative on Community Inclusion for Individuals with
Psychiatric Disabilities. Philadelphia, PA, 2016.

TRICCO, A.C.; LILLIE, E.; ZARIN, W. et al. PRISMA Extension for Scoping Reviews
(PRISMA-ScR): Checklist and Explanation. Ann Intern Med, v. 169, n. 7, p. 467-473,
2018.

WEHMEYER, M.L.; KELCHNER, K. The Arc's Self-Determination Scale. The Arc
of the United States; Arlington, TX, 1995.

WETTSTEIN, M.; WAHL, HW.; SHOVAL, N. et al. Out-of-home behavior and
cognitive impairment in older adults: findings of the SenTra Project. J Appl Gerontol,
v. 34,n. 1, p. 3-25, 2015.

WHITENECK, G.; DIJKERS, M.P. Difficult to measure constructs: conceptual and
methodological issues concerning participation and environmental factors. Arch
Phys Med Rehabil, v. 90, p.S22-35, 2009.

WINTELS, S.C.; SMITS, D.W.; VAN WESEL, F. et al. PERRIN PiP Study Group.
How do adolescents with cerebral palsy participate? Learning from their personal
experiences. Health Expect, v. 21, n. 6, p. 1024-1034, 2018.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). The International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF). Geneva, Switzerland: World Health
Organization, 2001.



172

ANEXOS

ANEXO A. Comprovante de submissao de manuscrito (Estudo 1)

Marisa Mancini

Archives of Physical Medicine and Rehabilitation

Home Main Menu Submit a Manuscript About v Help v

< Submissions Being Processed for Author

Page: 1 of 1 (1 total submissions) Resulls per page 10 v

Initial Date
Manuscrl
pt Submitted Current Status 4

Number &

v

Is Mobility Sufficient to Understand

ARCHIVES- Community Participation of Adolescents and Sep 6 2022 Sep 19
Agtion Links PMR-D-22- Young Adults with Cerebral Palsy? The ?'DEAM 2022 Under Review
01082 Mediating and Moderating Roles of E 12:54AM
Contextual Factors
Page: 1 of 1 (1 total submissions) Results per page 10 v

em Archives of Physical Medicine and Rehabilitation

Home Main Menu Submit a Manuscript About v Help v

< Submissions Needing Revision for Author

Click 'File Inventory' to download the source files for the manuscript. Click 'Revise Submission' to submit a revision of the manuscript. If you Decline To Revise the manuscript, it will be moved to
the Declined Revisions foider.

IMPORTANT: If your revised files are not ready to be submitted, do not click the 'Revise Submission' link.

Page: 1 of 1 (1 total submissions) Results per page 10 v
Initial Date
Submitted Current Status &
Action B b
Is Mobility
Sufficient to
Understand
. Community
View Submission
! . Participation of Accept
File Inventory ARGHIVES Adolescents and Sep 6 2022 Dec 5 Oct 21 P!
N PMR-D-22- Young Adults with 712AM 2022 2022 Revise Pending
Revise Submission 01082 J ‘ 11:59PM 1:55AM Revision

Cerebral Palsy?
The Mediating and
Moderating Roles
of Contextual
Factors

Decline to Revise

Page: 1 of 1 (1 total submissions) Results per page 10



173

ANEXO B. Comprovante de submissao de manuscrito e aceite para publicagao
(Estudo 3)

ScholarOne Manuscripts™ Priscilla Figueiredo v Instructions & Forms Help Log Out

Disability and Taylor &Francis
Rehabilitation R

# Home # Author

Author Dashboard

Submitted Manuscripts

1 Submitted Manuscripts >
St New Bk STATUS D TITLE CREATED  SUBMITTED
EO: Keron, Jac TIDS-05-2022- Geographic intelligence to investigate community 09-May-2022  10-May-2022
Legacy Instructions 073 participation: a scoping review

Under Review View Submission
.

5 Most Recent E-mails
Cover Letter
&4 Contact Journal
English Language Editing

Service

ScholarOne Manuscripts™ Priscilla Figueiredo » = Instructions & Forms = Help | Log Out

Disab ity and Taylor & Francis
Rehabilitation S

# Home # Author

Author Dashboard

Manuscripts with Decisions

2 Manuscripts with Decisions >

Legacy Instructions ACTION STATUS D TITLE SUBMITTED DECISIONED
EO: Keron, Jac TIDS-05- Geographic intelligence to 16-Nov-2022  30-Nov-2022
5 Most Recent E-mails 2022- investigate community
Accept (30-Nov- 073.R1 participation: ascoping review
English Language Editing 2022) View Submission
Service
view decision letter
4 Contact Journal
a revision has been EO: Keron, Jac TIDS-05- Geographic intelligence to 10-May-2022  11-Nov-2022
submitted (TIDS-05- 2022-073 investigate community

2022-073.R1) participation: a scoping review

Minor Revision (11- :
View Submission

Nov-2022)

a revision has
been submitted

view decision letter
£4 Contact Journal



174

ANEXO C. Sistema de Classificagao da Fungao Motora Grossa
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GMFCS—-E&R
Sistema de Classificacdao da Funcao Motora Grossa
Ampliado e Revisto

GMFCS - E & R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palizano, Peter Rozenbaum, Doreen Bartleit, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Fobert Palizano, Peter Rozenbaum, Stephen Walter, Dianne Ruseell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Meurol 1997-39:214-223)

GMFCS - E & R © Versao Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pleifer e Carolina Araljo Rodrigues Funayama (Programa de Pos-
Graduagdoe em Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento - Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de 530
Paulo)

| INTRODUCAQ E INSTRUCOES AO USUARIO |

O Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral & baseado no movimento
iniciade voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definirmes um sistema de
classificagdo em cinco niveis, nosso principal critério & que as distingdes entre os niveis devam ser significativas na
vida diaria. As distingdes sdo baseadas nas limitagdes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade
do movimento. As distingfies enfre os Miveis | e Il ndo sdo tHo nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criangas com menos de dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde da Organizacdo Mundial da Sadde (CIF). Nos
sugerimos que oS Usuarios estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre o
que se observa sobre as criangas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na fungio motora grossa que a crianga ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios (ou
seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se sabe que eles sdo capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto, € importante classificar ¢ desempenhe atual da fungde motora grossa e ndo incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou progndstico de melhora.

O enfoque de cada nivel & o método de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apds os 6 anos de
idade. As descricies das habilidades e limitaghes funcionais para cada faixa etaria sdo amplas e ndo se pretende
descrever todos os aspectos da funggo da criangaljovem individualmente. Por exemplo, um beb& com hemiplegia que
& incapaz de engatinhar sobre suas mios e joelhos, mas que por oufro lado se encaixa na descricdo do Nivel | (ou
seja, & capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel |. A escala é ordinal, sem intencdo de
que as distancias enfre o5 niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criangas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualments distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distingies entre cada par de niveis &
fornecido para ajudar na determinagdo do nivel gque mais se assemelha a fungdo motora
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grossa atual da crianca ou do jovem.

Mds reconhecemos que as manifestages da funcio motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infincia. Para cada nivel sdo fornecidas descricies separadas em diferentes faixas
etarias. Deve-se considerar a idade corrigida de criangas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descrigies para faixa etaria de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refletem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distincias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energéticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforgo foi feito para enfafizar as habilidades ao invés das limitagdes. Assim, como principio geral, a fungdo
motora grossa das criangas e jovens que sdo capazes de realizar fungdes descritas em cerfo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de fungio ou em um nivel acima; ao confrario, a fungdo motora grossa de
criangas e jovens que ndo conseguem realizar as fungbes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daguele
nivel de fungdo.

| DEFINICOES OPERACIONAIS |

Andador de apoio corporal — um dispositivo de mobilidade que apdia a pelve e o fronco. A criancaljovem &
fisicamente posicionada (o) no andador por oufra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual — bengalas, muletas e andadores anteriores e posteriores que ndo apdiam o
tronco durante a marcha.

Assisténcia fisica - Oufra pessoa ajuda manualmente a criangalo jovem a se mover.

Mobilidade motorizada - A criangalo jovem controla ativamente o joystick ou o interruptor elétrico que permite uma
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou oufro tipo de
dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsio- a criancalo jovem ufiliza os bragos e as mdos ou os peés ativamente
para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado — Uma pessoa manualmentz empurra o dispositivo de mobilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
carrinho de bebé ou de passeio) para mover a criancal jovem de um lugar ao outro,

Andar — A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de outra pessoa, ou uso de
qualguer dispositivo de mobilidade manual. Uma driese (ou seja, uma bracadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas — Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que permite movimento (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

| CARACTERISTICAS GERAIS PARA CADA NIVEL |

NIiVEL I - Anda sem limitagdes

NiVEL Il - Anda com imitagies

NIVEL Ill - Anda utilizando um dispositive manual de mobilidads

NIVEL IV — Auto-mobilidade com limitagdes; pode utilizar mobilidade motorizada.

NIiVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.
@ W07 Canihild page 2 of &
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DISTINCOES ENTRE OS NIVEIS

Distingoes entre os niveis | e Il - criancas e jovens do nivel Il, quando comparados as criangas e jovens do nivel |,
t&m limitagies para andar por longas distincias e equilibrar-se; podem precisar de um dispositivo manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utilizar um disposifivo com rodas guando caminham por longas distincias
em espagos externos e na comunidade; requerem o uso de comimao para subir e descer escadas; e ndo sdo
capazes de cofrer e pular.

Distingoes entre os niveis Il e Il — As criancas e os jovens no nivel Il s3o capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora possam optar por utiliza-lo 3s vezes). As criangas e
o5 jovens do nivel lll precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espagos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingdes entre os niveis Il e IV - as criangas e jovens gue estdo no nivel Il sentam-se sozinhos oU requersm no
maximo um apoio externc limitado para sentar-se; eles sdo mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-se (geraimente
apoiados), mas a autolocomogio & limitada. E mais provavel que as criangas e jovens no Nivel IV sejam
transporiadas em uma cadeira de rodas manual ou que wtilizem a mobilidade motorizada.

Distingdes entre os Niveis IV e V — As criangas e jovens no Nivel V t&ém graves limitagdes no confrole da cabeca e
fronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomocgdo & conseguida apenas se a criancal
jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa — Ampliado e Revisto
(GMFCS-E&R)

ANTES DO ANIVERSARIO DE 2 ANOS

NIVEL I: Bebés senfam-se no chdo, mantém-se sentados & debiam esta posigo com ambas as m3os livres para manipular
objeios. Oz bebés engatinham (zobre as maos e joelhos), puxam-ze para ficar em pé e dio passos segurando-ze nos moveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 ancs de idade sem a necescidade de aparelhos para awxdliar a locomogdo.

NIVEL II: Os bebés mantém-s= sentados no chio, mas podem necessitar de ambas as maos como apoio para manter o equilibrio.
Oz bebés rastejam em prono ou engatinham (sobre maos e joelhos). Oz bebés podem pwar-ze para ficar em pé e dar passos
sequrando-ge nos movels.

MIVEL III: Os bebés mantém-se sentados no chio quando hé apoio na parte inferior do tronco. Os bebés rolam & rastejam para
frenie em prono.

NIVEL Iv: Os bebds apresentam confrole de cabega, mas necessitam de apoio de tfronco para sentarem-se no chio. Os
bebés conseguem rolar para a posigio supine e podem rolar para a posigdo prono.

MIVEL V: As deficiéncias fisicas restingem o controle voluntanio do movimento. Os bebés =30 incapazes de manter posturas
anfigravitacionais de cabega e tronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assistEncia do adulto para rolar..

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

MIVEL I: A criangas sentam-se no chido com ambas as mios lvres para manipular objetos. Os movimenitos de sentar e levantar-
s& do chao sdo realizadas sem assisténcia do adulio. As criangas andam como forma preferida de locomog3o, sem a necessidade
de qualquer aparelho auxiliar de locomocao.

NIVEL II: As ciangas sentam-se no chio, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as mdos ectio fivres para
manipular chjetos. Os movimentos de sentar e dear a posigio sentada 530 realizados sem assisiéncia do adulto. As cnangas
puxam-z para ficar em pé em uma superficie estavel. As criangas engatinham (sobre mdos e joethos) com padrdo altemado,
andam de lado segurando-se nos mdveis & andam usando aparelhos para awdliar a locomogSo como
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forma prefenda de locomogso.

MIVEL III: Az criangas maniém-ce sentadas no chio fregiientemente na posigao de W zentar entre os quadriz e oz joelhos em
flexdo e rotagdo intemna) & podem necessitar de acsisténcia do adulio para assumir a posicdo sentada. As criangas rastejam em
prono ou engafinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem movimentos alternados de perma, como métodos prncipais
de aute-locomogdo. As criangas podem puxar-ce para levantar em uma superficie estavel e andar de lado segurando-ce nos
mdveis por distancias curtas. As changas podem andar distdncias curtas nos espagos intemos utiizando um dispositive manual de
mabilidade (andador) e ajuda de um adulto para direciond-la e girada.

MIVEL IV: As criangas sentam-se no chio quando colocadas, mas sdo incapazes de manter alinhamento e equilibrio sem o uso de
suas mdos para apoio. As criancas frequentemente necessitam de equipamento de adaptaco para sentar e ficar em pé. A auto-
locomogado para curfas disténcias (dentro de uma sala) € alcangada por meio do rolar, rasiejar em prono ou engatinhar sobre as
maos e joelhos sem movimenio alternado de pernas.

MIVEL v: As deficéncias fisicas restingem o controle voluntdrio do movimento e a capacidade de manter posturas
antigravitacionais de cabega e fronco. Todas as areas de funcio motora estio imitadas. As imitagies funcionais do sentar & ficar
&M pé nao sao completamenie compensadas por meio do uso de equipamenins adaptativos e de tecnologia assistiva. No nivel W,
as chancas ndo t8m meios para se mover independentemente e sdo transportadas. Somente algumas crancas conseguem a
autolocomogdo utiizande uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaptacies.

ENTRE O QUARTO E O SEXTO ANIVERSARIO

MIVEL I: As criangas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas & levantam-se dela sem a necessidade de apoio das méos. As
criangas saem do chdo e da cadeira para a posicdo em pé sem a necessidade de objetos de apoio. As changas andam nos
espagos intemos e extemnos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular.

MIVEL I1: As criangas senfam-se na cadeira com ambas as médos livres para manipular objstos. As criangas szem do chio e da
cadeira para & posicao em pé, mas geralments requerem uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-s2 para cma
com os membros superiotes. As criangas andam sem a mecessidade de um disposifive manual de mobilidade em espagos
interncs & em curtas distancias em espacos externos planos. As criangas sobem escadas segurando-se no comimao, mas &30
incapazes de corer e pular.

MIVEL ITI: Ag criangas senfam-ge em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio pélvice e de tronco para madmizar a
funcdo mamual. As crangas sentam-ge & levantam-se da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-
s para cima com seus bracos. As cnangas andam com um dispostive manual de mokdidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criancas frequentemente sfo transportadas quando percorrem longas distincias e
quando em espacos extemos em terrencs iregulares.

MIVEL IV: As criangas sentam em uma cadeira, mas precisam de um assento adaptado para controle de tronco e para
maximizar a fungio manual. As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira com a zjuda de um adulio ou de uma superficie
ectavel para empurrar-se ou impulsionar-gse com seus bragos. As criangas podem, na melhor das hipdteses, andar por curtas
distancias com o andador & com supervisdo do adulto, mas tem dificuldades em wvirar & manfer o equilibrio em superficies
rregulares. As criangas sdo transportadas na comunidade. As criangas podem adguine autolocomogio utlzando uma cadeira de
rodas motonzada.

MIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntino do movimenio & a habiidade para manter posturas
antigravitacionais de cabega e fronco. Todas as dreas da fungio motoea estio imitadas. As imitagies funcionais no sentar e ficar
em pé nao sdo completamenie compensadas por meio do uso de equipamenin adaptativo e tecnologia azsisiva. Mo nivel V, as
criangas nao tm como se mowmentar independentemente & s30 trancportadas. Algumas criangas alcangam autolocomoggo
usando cadeira de rodas motonzada com extensas adaptagies.

ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Mivel I: As criangas caminham em casa, na escola, em espagos externos e na comunidade. As criangas s5o capazes de subir e
descer meic-fios e escadas sem assistncia fisica ou sem o uso de cornmao. As criangas apresentam habilidades moforas grossas
tais como comer e saltar, mas a velooidade, equilibrio e a coordenagSo sao imitados. As criangas podem participar de atividades
fisicas e espories dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.
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Nivel II: As cnangas caminham na maiora dos ambientes. As changas podem apresentar dificuldade em cammhar longas
distancias e de equilibro em terrencs iregulares, inclinagies, areas com muitas pessoas, espages fechados ou quande camegam
objetos. As criangas sobem e descem escadas segurando em corrimo ou com assisténcia fisica se ndo houver este fipo de apoio.
Em espagos extemos e na comunidade, as cnangas podem andar com assisténca fisica, um dispositive manual de mobilidade, ou
utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. As criangas tBm, na melhor das hipiteses, apenas habilidade
minima para realizar as habilidades moloras grossas tais como correr e pular. As limitagdes no desempenho das habilidades
matoras grossas podem necessitar de adaptacies para permitirem a paticipagie em atvidades fisicas & esportes.
Nivel ITT: As criangas andam utlizando um disposifive manual de mobilidade na malona dos espacos intemos. Cuando
sentadas, as criangas podem exigir um cinto de seguranga para alinhamento pehvico e equilibrio. Az transferéncias de sentado
para em pé e do chdo para posicdo em pé requerem assistincia fisica de uma petsca ou uma superficie de apoio. Quando
movem-se por longas distdncias, as criangas utiizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criancas podem subir ou
descer escadas segurando em um comimEo com superisao ou assistincia fisica. As imitagies na marcha podem necessitar de
adaptagies para permifir a parficipagdo em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulsdo de uma caderra de rodas
manual ou mobilidade motorizada.
Nivel IV: As criangas utiizam métodos de mobilidade que reguerem assisténcia fisica ou mobilidade motorizada na maioria dos
ambientes. As chancas requerem assento adaptado para o controle péhico e do fronco & assisténcia fisica para a maioria das
transferéncias. Em casa, as criangas movem-se no chao (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curtas distancias com assisténcia
fisica ou ufilizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criangas podem uftilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Na escola, em espagos externos e na comunidade, as criangas s3o trangportadas em uma cadeira de rodas manual
ou utiizam mobilidade motorzada. Ac limitagies na mobilidade necessitam de adaptagies que permitam a paricipagdo nas
atvidades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica elou mobilidade motorizada.
Nivel V: As criangas sdo fransportadas em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. As criangas sdo imitadas em
cua habilidade de manter ac posturas anti-gravitacionais da cabeca e tronco e de controlar oz movimentos dos bragos e pemas.
Temcbgia assistiva & utilizada para melhaorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o levantar elou a mobilidade, mas as mitagdes
nan 530 totalmente compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total de um adulto. Em casa, as
ncas podem s& locomover por curtas distincias no chio ou podem ser carregadas por um adulio. As criangas podem adq..unr
aub—nmbllldade utilizande a mobilidade motorizada com adaptages extensas para sentar-se e controlar o frajeto. As imitagties na
mobilidade necessitam de adaptagdes para permitir a participagio nas atividades fisicas & em esportes, inclusive a assisténcia
fisica & uso de mobilidade motorzada.

ENTRE O DECIMO SEGUNDO E DECIMO QITAVO ANIVERSARIO

Nivel I: Og jovens andam em casa, na escola, em espagos externos e na comunidade. Os jovens s30 capazes de subir e descer
meic-fios sem a assisténcia fisica e escadas sem o uso de comimao. Os jovens desempenham habilidades motoras grossas tais
como comrer & pular, mas a velocidade, o equilibrio & a coordenagdo sdo mitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e ezportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Mivel IT: Os jovens andam na maionia dos ambientes. O fatores ambientais (tais como terrenos imegulares, indinagdes, longas
distincias, exigéncias de tempo, clima e aceitacdo pelos colegas) & preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mokilidade.
Ma escola ou no trabaltho, os jovens podem andar uiilizando um dispositive manual de mobilidade por seguranca. Em espacos
exienos € na comunidade, os jovens podem utlizar a mobilidade sobre rodas quando percorem longas disténcias. Os jovens
sobem e descem escadas cegurando em um commdo ou com assicténcia fisica se ndo houver comimao. As limitages no
desempenho de habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptagdes para permifir a participacdo nas atividades fisicas
& espories.

Mivel I1I: Oz jovens sdo capazes de caminhar utlizando um dispositve manual de mobilidade. Os jovens no nivel I
demonstram mais vanedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparades a jovens de outros niveis. Quando est3o sentados, os jovens podem precizar de um cinto de ceguranca para
alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado para em pé e do chio para em pé requerem assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie de apoio. Na escola, s jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade moforzada. Em espagos extemos & na comunidade, os jovens sio transportados em uma cadeira de rodas ou
utilizam mobilidade motorzada. Os jovens podem subir & descer escadas segurando em um commEo com supervisdo ou
assisténcia fisica. As limiagdes na marcha pedem necessitar de adaptacdes para permitir a participagSo em atividades fisicas e
esportes incluindo a auto-propulsio de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorzada.

Mivel IW: Oz jovens usam a mobilidade sobre rodas na malona dos ambentes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico & do tronco. Assisténda fisica de 1 ou 2 pessoas & necesséria para as fransferéncias.
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Os jovens podem apoiar 0 peso COM a5 pemas para ajudar nas trancferéncias para ficar em pé. Em espacos interos, os jovens
podem andar por curtas distdncias com assisiEncia fisica, utlizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados, utilizam um
andador de apaoio corporal. Os jovens sdo fisicaments capares de operar uma cadeira de rodas motorzada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas motorizada ndo for possivel ou ndo disponivel, oz jovens sdo transporiados em uma cadeira de rodas manual. As
limitagdes na mobiidade necessitam de adaptacdes para permitie a participagdo nas afividades fisicas e esportes, inclusive a
assisténcia fisica efou mobilidade motorizada.

Nivel V: Os jovens séo transportades em uma cadeira de rodas manual em fodos oz ambientes. Os jovens s8o Imitados em sua
hakilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabega e tronco e o controle dos movimentos dos bragos e pemas.
Tecnologia azsistiva & utilizada para melhorar o alinhamento da cabega, o sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitages
ndo sdo totalments compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevagio mecdnica é
necessaria para as transferéncias. Os jovens podem consequir a auto-mobkilidade wtiizando a mobilidade motorizada com
adaptacdes extensas para senfar & para o controle do trajeto. As imitagdes na mobilidade necessitam de adaptagies para permitir
a participagdo nas atvidades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica e o use de mobilidade motorizada.
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ANEXO D. Sistema de Classificagao da Fungao de Comunicagao

Sistema de Classificacdo da Fun¢ao de Comunicagao
(CFCS) para Individuos com Paralisia Cerebral

Objectivo

O objetivo do CFCS é classificar o desempenho da
comunicacao diaria dos individuos com paralisia
cerebral em cinco nivels. Este sistema aborda os
nivels de atividade e participacao de acordo com a
Classificacdo  Internacional de  Funcionalidade,
Incapacidade e Satide (CIF) da Organizacdo Mundial
de Satide (OMS).

Instrugdes de uso

Os pals, os responsaveis ou um profissional
familiarizado com a comunicagdo do individuo ira
selecionar o nivel de desempenho da comunicacao;
sendo que os adolescentes e adultos com PC
também podem classificar o seu desempenho. A
total eficicia do desempenhc da comunicacao
deve ser baseada no modo pela qual os
individuos geralmente participam das situacoes
cotidianas que requerem o uso de comunicacao,
e nao na sua melhor performance. Estas situagbes
podem acontecer em casa, na escola ou na
comunidade.

Algumas situacdes de comunicacdo podem ser
dificeis de serem classificadas se o desempenho for
Incluido em mais de um nivel. Nestes casos, escolha
o nivel que mais se assemelha ao desempenho
rotineiro do Individuo, na maioria dos lugares. Ao
selecionar um nivel, ndo considere a capacidade de
percepgao, de conhecimento ou de maotivacao.

Definicoes

A comunicacdo ocorre quando um emissor
transmite uma mensagem e o receptor entende a
mensagem. O comunicador eficiente alterna, de
modo independente, seu papel de emissor e
receptor, ndo importando as demandas de uma
conversacao, Incuindo os lugares (e.g. comunidade,
escola, trabalhe e casa), os parceiros da
comunicagao e os assuntos.

Todas as formas de comunicagido sao
consideradas quando se determina o nivel do CFCS.
Eles Incluem o uso da fala, gestos, comportamentos,
olhar fixo, expressbes faclals e a comunicagdo
alternativa e aumentativa (CAA). Os sistemas da
CAA Incluem sinals manuals, figuras, pranchas e
livros de comunicacao, e vocalizadores — as vezes
chamados de aparelhos de emissdo de voz ou
aparelhos geradores de fala.

As diferencas entre os niveis baselam-se no
desempenho de fungbes como emissor e
receptor, no ritmo da comunicagao e no tipe de
parceiro na conversacao. As seguintes definicoes
devem ser consideradas quando este sistema de
classificacao for usado.

Emissores e receptores eficientes alternam de
forma rdpida e facil a transmissdo e a compreensao
das mensagens. Para esclarecer ou resolver mal
entendidos, os receptores e emissores eficazes
podem usar ou solicitar estratégias tals como
repeticdo, reformulacdo, simplificacde ou
complementacdo da mensagem. Para acelerar a
troca durante a comunicacao, especialmente
quando a CAA é usada, o emissor eficaz podera
utilizar mensagens gramaticalmente nao tdo
corretas, deixando de fora ou encurtando palavras
com os parceiros conhecidos de comunicagdo.

Um ritmo confortivel de comunicacio se
caracteriza como aquele em que um individuo
entende e transmite as mensagens facilmente e
rapidamente. Um ritmo confortavel ocorre quando
ha poucas Interrupcbes e um curto tempo de
espera entre essas trocas.

Parceiros desconhecidos de conversacdo sdo
pessoas estranhas ou aquelas que soO
ocasionalmente se comunicam com individuo.
Parceiros conhecidos de conversacdo sdo
parentes, cuidadores e amigos que podem se
comunicar mais eficazmente com o individuo
devido aos conhecimentos prévios e experiéncias
pessoals.

Sistema de Classificagdo da Funcao de Comunicagédo
(CFCS) para Individuos com Paralisia Cerebral

Esclarecimentos

# Determinar o nivel do CFCS nao requer testes, e ele nao substitui
as avallagoes padronizadas de comunicacdo. O CFCS nao & um

teste.

% O CFCS classifica os individuos pela sua eficicia no
desempenho atual de comunicacdo. Ele ndo explica quaisquer
razées subjacentes para o grau de eficacla, tals como os
problemas de origem cognitiva, motivacional, fisicos, de fala,

% O CFCS nao determina o potencial de melhora do

individuo.

# O CFCS pode ser dtil para a pesquisa e para prestacao de
servico, quando a classificacao de eficacla da comunicacao for

importante.

Os exemplos incluem:

1) Descrever o desempenho funcional da comunicagdo,
utilizando uma linguagem comum entre os profissionals e leigos;

2) Reconhecer o uso de todas as formas eficazes de comunicacao,

incluindo a CAA;

3) Comparar como os diferentes ambientes de comunicacao, os
parcelros, ou as tarefas de comunicacdo podem afetar o nivel

escolhido,

4) Escolher as metas para melhorar a eficacla de comunicacao do

individuo.

Formas de Comunicacéo

da comunicagao.

abaixo.

¥y
CFCS

Independentemente das diversas formas de comunicacao utilizadas pelo individuo,
apenas um nivel do CFCS lhe é atribuido, caracterizando o desempenho global

A lista de todas as formas de comunicagao que podem ser utilizadas é apresentada

[ Fala

[ sinais manuals

[ Vocalizador
[0 Outro(s)

As seguintes formas de comunicacdo s3o utilizadas por este individuo:
(Por favor, marque todas que se aplicam)

[ sons (como “aaaah” para chamar a atencao do parceiro)
[ Olhar fixo, expressaes faclals, gestos e/ou apontar (com
alguma parte do corpo, uma vara, laser)

[ Livros, pranchas de comunicacdo, painéls, figuras

Referéncias para o aprimoramento do CFCS:

Hidecker, MJ.C., Paneth, N., Rosenbaum, P.L.,, Kent, R.D., Lillie, J,, Eulenberg,

1.B., Chester, K., Johnson, B, Michalsen, L., Evatt, M., & Taylor, K. (2011). Devel-

oping and validating the Communication Function Classification System
(CFCS) for individuals with cerebral palsy, Developmental Medicine and Child

# Ver pagina 3 para a descri¢ao dos cinco nivels.

# Ver pagina 4 para o grafico auxiliar na distingao entre os

nivels.

¥ Perguntas mals frequentes podem ser encontradas no site

http://CFCS.us

PMC3130799.

Neurology. 53(8), 704-710. doi: 10.1111/).1469-8749.2011.03996.x,

Traduzido por: Raphaela Barroso Guedes Granzotti, raphaelabgg@ufs.br,
Universidade Federal de Sergipe - Brasll




Sistema de Classificacdo da Fun¢do de Comunicacdo (CFCS) para

Individuos com Paralisia Cerebral

Legenda
PP Pessoa com PC

I. Emissor e receptor eficaz com parceiros desconhecidos e conhecidos.
O individuo alterna independentemente seus papéis de emissor e receptor com a

maioria das pessoas, em varios lugares. A comunicagao ocorre facilmente e em um ritmo

confortavel com parceiros desconhecidos e conhecidos. Equivocos de comunicacao
530 resolvidos rapldamente e nao Interferem na eficacia geral da comunicacao.

.Emissor ou receptor eficazz mas mais lentos com parceiros
desconhecidos ou conhecidos. O individuo alterna independentemente seus
papéis de emissor e receptor com a maloria das pessoas, na maioria dos ambientes,
mas o ritmo de conversacao ¢ lento e pode dificultar a interacio na comunicagao. O
individuo pode precisar de mals tempo para entender as mensagens, compor
mensagens ou resolver mal-entendidos. Os equivocos de comunicacado muitas vezes
sao resolvidos e nao Interferem com a eventual eficacia da comunicacao do individuo
com parceiros desconhecidos e conhecidos.

.Emissor e receptor eficaz com parceiros conhecidos. O individuo alterna

seus papéis de emissor e receptor com parceiros conhecidos de conversacao
(mas nao desconhecidos) na malorla dos ambientes. A comunicacdo nao é
consistentemente e eficaz com a maioria dos parceiros desconhecidos, mas &
geralmente eficaz com os parceiros conhecidos.

IV.Emissor elou receptor inconsistente com parceiros conhecidos. O individuo
nao alterna consistentemente seu papel de emissor e receptor. Este tipo de
Inconsisténcia pode ser visto em diferentes tipos de comunicadores, incluindo: a) um
emissor e receptor ocaslonalmente eficaz; b) um emissor eficaz, mas receptor limitado;
c) um emissor limitado, mas receptor eficaz. As vezes, a comunicacao é eficaz com
parceiros conhecidos.

V.Emissor e receptor raramente eficaz, mesmo com parceiros conhecidos. O
Individuo é limitado tanto como emissor quanto receptor. A comunicagao deste &
dificil para a maloria das pessoas entender. O Individuo parece compreender pouco as
mensagens emitidas pela maloria das pessoas. A comunicacao é raramente eficaz,
mesmo com parcelros conhecidos.

U Parceiro desconhecido
F Parceiro conheddo
Efetivo
Pouco efetivo

A diferenca entre os niveis | e Il € o ritmo da conversa. No nivel |, o
individuo se comunica em um ritmo confortavel com pouca ou nenhuma
demaora para entender, compor uma mensagem, ou resolver um equivoco.
No nivel ll, a pessoa precisa de tempo extra, pelo menos ocasionalmente.

I E—E U

As diferencas entre os niveis |l e lll se referem ao ritmo e ao tipo de parceiro
da conversagao. No nivel ll, o individuo € ao mesmo tempo um emissor e
receptor com todos os- parceiros de conversacdo, mas o ritmo & um
problema. No nivel Ill, o individuo & consistentemente eficaz com os
parceiros conhecidos da conversacao, mas nao com a maioria dos parceiros
desconhecidos.

-
wE@=E

A diferenca entre os niveis Il e IV é como o individuo alterna
consistentemente seu papel de emissor e receptor com os parceiros
conhecidos. No nivel lll, o individuo € geralmente capaz de se comunicar
«com parceiros conhecidos como emissor e receptor. No nivel IV, o individuo
nao se comunica consistentemente com os parceiros conhecidos. Esta
dificuldade pode ocorrer no envio e/ou no recebimento da mensagem.

S P P F |

A diferenca enire os nivess IV e V & o grau de dificuldade que o individuo tem ao se
‘comunicar com os parceiros conhecidos. No nivel IV, o individuo tem algum sucesso
«como um emissor eficaz e/ou como um receptor eficaz com os parceinos conheddos. Mo
nivel V, o individuo raramente & capaz de se comunicar de forma eficaz, mesmo com
|parceinos conheddos.

?
V-n1-»u"'b E

3
Diagrama dos Niveis de Classificacdo do CFCS ’
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mantem um ritmo Emissor eficaz E Emissor ou receptor Emissor ou receptor

confortavel de conversacdo
com os parceiros de
comunicacao?
SiM

receptor eficaz com
parceiros conhecidos.

A

inconsistentes com
parceiros conhecidos.

raramente eficazes com
parceiros conhecidos.

Nivell
Emissor e Receptor
eficazes com parceiros
conhecidos e
desconhecidos

Nivel Il
Emissor e receptor
eficazes, porém
lentos com parceiros
conhecidos e
desconhecidos
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ANEXO E. Parecer Consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

MINAS GERAIS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

182

Qo ™

Titulo da Pesquisa: PARTICIPAGCAO DE ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL NA COMUNIDADE: PAPEL DA MOBILIDADE E DE FATORES

CONTEXTUAIS
Pesquisador: Marisa Cotta Mancini
Area Temitica:
Versao: 1
CAAE: 24435219.5.0000.5149

Instituicdo Proponente: Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.720.371

Continuagéo do Parecer: 3.720.371

Informagdes Bésicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 25/10/2019 Aceito

do Projeto ROJETO_1450504.pdf 13:18:15

Folha de Rosto Folha_de_Rosto_Assinada.pdf 25/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito
13:11:58 [Pereira Figueiredo

Outros Roteiro_Entrevista_Participacao_Comun| 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito

idade.pdf 17:45:31 Pereira Figueiredo

Outros Diario_Participacao_Comunidade.pdf 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito
17:44:41 | Pereira Figueiredo

Outros Ficha_Dados_Sociodemograficos.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:43:33 | Pereira Figueiredo

Outros InstrumentosClassificacao_Avaliacao.pd| 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito

f 17:42:26 | Pereira Figueiredo

Outros Parecer_Camara_DTO.pdf 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito
17:37:30 | Pereira Figueiredo

Outros Modelo_Carta_Anuencia.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:35:39 [ Pereira Figueiredo

Outros CartaAnuencia_AMR.pdf 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito
17:33:40 | Pereira Figueiredo

TCLE / Termos de | TCLE_AdultosJovens.pdf 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / 17:32:22 | Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TALE_Adolescentes.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / 17:31:31 Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_Pais_Responsaveis.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / 17:31:17 | Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | Projeto_Detalhado.pdf 24/10/2019 | Priscilla Rezende Aceito

Brochura 17:30:32 | Pereira Figueiredo

Investigador

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Néo

Endereco: Av. Presidente Ant6nio Carlos,6627 2° Ad S| 2005
Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3409-4592 E-mail:

coep@prpq.ufmg.br
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ANEXO F. Parecer Consubstanciado do CEP (Emenda)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
MINAS GERAIS %on

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: PARTICIPACAO DE ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL NA COMUNIDADE: PAPEL DA MOBILIDADE E DE FATORES
CONTEXTUAIS

Pesquisador: Marisa Cotta Mancini

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 24435219.5.0000.5149

Instituicao Proponente: Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.384.133

Continuagéo do Parecer: 4.384.133

Projeto Detalhado / |Emenda_Projeto_Detalhado.pdf 03/09/2020 |Priscilla Rezende Aceito

Brochura 11:36:30 [Pereira Figueiredo

Investigador

TCLE / Termos de  |Emenda_TCLE_Responsaveis_legais.p | 03/09/2020 |[Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / df 11:35:21 | Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de [Emenda_TCLE_Adultos_Jovens.pdf 03/09/2020 |Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / 11:34:39 [Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de |Emenda_TALE_Adolescentes.pdf 03/09/2020 |Priscilla Rezende Aceito

Assentimento / 11:33:47 |Pereira Figueiredo

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha_de_Rosto_Assinada.pdf 25/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
13:11:58 [ Pereira Figueiredo

Outros Roteiro_Entrevista_Participacao_Comun| 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito

idade.pdf 17:45:31 |Pereira Figueiredo

Outros Diario_Participacao_Comunidade.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:44:41 |Pereira Figueiredo

Outros Ficha_Dados_Sociodemograficos.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:43:33 [ Pereira Figueiredo

Outros InstrumentosClassificacao_Avaliacao.pd| 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito

f 17:42:26 | Pereira Figueiredo

Outros Parecer_Camara_DTO.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:37:30 | Pereira Figueiredo

Outros Modelo_Carta_Anuencia.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:35:39 [ Pereira Figueiredo

Outros CartaAnuencia_AMR.pdf 24/10/2019 |Priscilla Rezende Aceito
17:33:40 [ Pereira Figueiredo

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néo

BELO HORIZONTE, 06 de Novembro de 2020

Assinado por:
Crissia Carem Paiva Fontainha
(Coordenador(a))

Endereco: Av. Presidente Antonio Carlos,6627 2° Ad SI 2005

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-901

UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE

Telefone: (31)3409-4592 E-mail: coep@prpqg.ufmg.br
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ANEXO G. Escala de Mobilidade Funcional (FMS)

R

3) Uma crianga que anda inde 1} Graham H. K., Harvey A, Roda |, Nattrass &
wsae s superficies, mas usa muletas R, Pirpiris M. (2004). The Funcional Mobilty

o it da escola e cadeira de rodas para Saoie (FMS). 190 24(5): 514-520.

longas camiharkas ou passeios com a escola, € .

SR 1) Palisano R 1, Tieman B. L, Water 5. D,
BartlettD. 1., Rosenbaum P L, Russel! 0,

G 6 o Hanna 5. E. (2003). Effect of emvironmental
setfing on mobility methods of children witf

Uma crianga que sa muletas dentro de casa, cerebralpaly Dex. Mes Cikd Newrol, 45: 113-

m. T P T P I T
e Escala de Mobilidade Funcional
The Functional Mobility Scale

(2 versio)

1 Uma crianga que anda independentemente. ‘ENtrar em contato com:
em todas 2 superficies em casa incuindo Hugh Williamsan Gait Laboratory
The Royal Children's Haspital
longas distindias costuma perder o equilibrio Femingtan Road
&m superficies com desnivel ou na multidso, & Parkville, 3052
dassificada como: Melbourne, Australia

Uma crianga que usa andador em casa € na fis- Fane: +613 5345 5354

‘oterapia, Mas em autras situagdes usa cadeira www.rch.ong au/gait
de rodas, € dassificada coma: -

000

‘sem equipamento de auxlio em casa somente Hugh Williamson Gait Laboratory
em nivel tEre & 1 duas bengalas na escol ‘The Royal Childrens Hospital
nasala de aula ¢ no pétio & um andador para Melboume, Australia
longas distinicas, € dassificada come Parte do Gait (CHE

o a a © T Bl Ok’ ospial, Weltmume 2004 wwwLrch.org au/gait

G 080734
Murdoch Childrens
Research Institule
b tids. ot e

The Reyal chldnn'&@

Hospital Meloouns

Introducao . o Perguntas
s Cassificagao Oassificagao =
A Escala de Mabilidade Funcional (FMS) foi desen-
valida para cassificara mobili
ariangas, levando-se em consideragat
de equipamentos de audlio que uma crianga pode Independente em todas as suparficies: Usa muletas: Qe usames para obter as respostas adequadas sio:
== A crianga ndo usa apaio par locomagio e Sem ajuda de outra pessoa. 1. Como sua crianga se locomave em qurtas
Aescala pode ser usada para dassificar a mobili- a0 precisa de ajuda de outra pessoa par distancias em casa? (5m)
dade funcional das ciangas, documentar mudangas anﬂartr;;:asnmpemdegixllim e S R Rt et s
temeno desnivelado, cakadas etce em " .
" . entre as salas na & m)
mentar mudangas apds intervengdes, por exemplo ‘ambiente com multiddo.
Girurgia artopéd rizotomia dorsal seletiva.
A FMS classifica a habilidade de locomoga
B disti Cassificagao Qasificagio
mentos de auxilio usados pela mesma dianga em Independente em superfide témea: Usa andador:
ambientes diferentes. Nao usa apoio para lecomogio nem precisa de ajuda de Sem ajuda de outra pessoa. A diferenca entre 1-4 & auto explicatiria,
A avaliagao & feita pelo cii i OUTa pessoa.” Prerisa de COMMA0 Para Usar escadas. entretanto a diferenga entre 5 & 6 nao € to clara.
questiles feitas para 3 50 usemiwels, paredes, ceocas, Eacharda de o para se apolar Eawer.
observagao direta). A habilidade ¢ s s 4 comn descio apmpriada. para usar escadas sio da
ficada em cada uma das trés distan- C que nao predsam de comimao ou ajuda
de acondo com 2 necessidade de equipamentos dassificadas como 6.
:a:;;'lm o = ::Iﬂ,as‘_!md;m : Tﬂ_ﬁﬁ Oassticagio Oassificagio as criangas que podem andar em todas
r[ ;:“ ".d mw"m;“mr'%“ = as superficias incluindo superficies desniveladas &
B P degraus, principalmente na escola, sdo dlassificadas
AFMS € uma medida de dessmpenho. £ impor- Usa bengalas (uma ou duas): Usa cadeira de rodas: 25 ciangas que precisam de ajuda ne:
tante dassificar o que a crianga realmente faz . superficies, mas podem andar em superficies
momento da avaliagao, 30 0 que la pode Sem it deauta pessa. Pofle e eantr paa mutar e uga, oce fémeas sem guda 530 clssiicadas omo S
‘subir alguns degraus com ajuda de outra .
tumava ser capaz de fazer. 00 me - -
pessoa ou usanda andador. 500 me a5 Criangas que podem andar em
todas as superfidies induindo terreno rudimentar,
algadas, degraus e ambientes com multidao na
nunidade sem ajuda 530 classificadas como
e J— Olassificagio Engatinhando: criangas que somente andam distandias longas
Distanda n{'l-i)qine. a Acrianga engatinha para se locomaver em casa em superficies térmeas e tém dificuldade para andar
N 5m). em multidoes sa0 dassificadas come 5.
Tungio atual L
5 metrus (jardas)
Oassificagin N =sem dassificagdo
50 metros (jardas) Parexemplo, a aianga nao completa
a distngia (500 m).
500 metros (jardas)
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ANEXO H. Critério de Classificagao Econémica Brasil - ABEP

"ulls

H? g.{ |[::s|!|[1 Et[r:g;\:lng ;A B I: F)

FoIciapio bragileiny de empresas de pesgesa

Alteragbes na aplicacio do Critério Brasil, vilidas a partir de 01/06/2021

A metodologia de desenvalvimento do Critério Brasil que entrou em vigor no inicio de 2015 esta
descrita no livro Estrotificocdo Socioecondmica e Consumo no Brasil dos professores Wagner
Kamakura (Rice University) e José Afonso Mazzon (FEA fUSP), baseado na Pesquisa de Orcamento
Familiar (POF) do IBGE.

A regra operacional para classificacdo de domicilios, descrita a seguir, resulta da adaptacao da
metodologia apresentada no livro as condigdes operacionais da pesquisa de mercado no Brasil.

As organizacdes gue utilizam o Critério Brasil podem relatar suas experiéncias ao Comité do CCEB.
Essas experiéncias serdo valiosas para que o Critério Brasil seja permanentemente aprimorado.

A transformacao operada atualmente no Critério Brasil foi possivel gracas a generosa contribuicgo
e intensa participacdao dos seguintes profissionais nas atividades do comité:

Luis Pilli (Coordenador) - LARC Pesquisa de Marketing
Bianca Ambrdsio - Kantar

Bruna Suzzara — IPEC

Luciano Pontes — Kantar IBOPE Media

Margareth Reis — GFK

Paula Yamakawa — IPEC

Renata Nunes - Datafolha

Sidney Fernandes - IRP

A ABEP, em nome de seus associados, registra o reconhecimento e agradece o envolvimento
desses profissionais.
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SISTEMA DE PONTOS

Guantidade

Empregados doméasticos

Microcomputador

Geladeira

Lava rou

Grau de instrucéo do chefe da familia

Fundamental | ﬁﬁﬂ i Fundamental Il nmﬁem 1

Médio leto f Superior incompleto 4

Servicos publicos
Nio

Rua pavimentada 0 2

Distribuicdo das classes

As estimativas do tamanho dos estratos atualizados referem-se ao total Brasil e resultados
das macrorregides, além do total das 9 Regides Metropolitanas (RMs) e resultados para cada uma
das AM's (Porto Alegre, Curitiba, 530 Paulo, Rio de laneiro, Belo Horizonte, Brasilia, Salvador,
Recife e Fortaleza).

As estimativas para o total do Brasil & macrorregides s3o baseadas em estudos
probabilisticos nacionais do IBOPE Inteligéncia (base 2020). E as estimativas para as @ RMs se
baseiam em dados de estudos probabilisticos do Kantar IBOPE Media (base 2020).
0s estudos utilizados para a atualizacdo das estimativas do CCEB foram adaptados as restricdes
decorrentes da pandemia da COVID-12, com as seguintes alteragdes em relacdo as atualizagdes

dos anos anteriores:

ABEP - Azsociacao Brasileim de Empresas de Pesquisa — 2021 — www.abep. om — abepiiabap.om 2



As estimativas para as 9 RM tém como base o Levantamento Socioecondmico (L5E) do Kantar
IBOPE MEDIA, com o protocolo regular dividindo a coleta de dados nos dois semestres do ano-
calendario. Em funcdo das restricies decorrentes da necessidade de isolamento social, ndo
houve coleta de dados no primeiro semestre de 2020. Dessa forma, o LSE do ano foi composto
a partir da amostra do L5E coletada no segundo semestre de 2019 (com peso 1) e da amostra
obtida no segundo semestre de 2020 (com peso 2).

As estimativas nacionais e a desagregacdo por macrorregides estavam sendo feitas com base
em amostras probabilisticas realizadas ao longo do ano-calenddrio pelo Datafolha e pelo IBOPE
Inteligéncia. Em funcdo da pandemia da COVID-19 o Datafolha ndo realizou amostras
probabilisticas com entrevistas presenciais em 2020, impossibilitando o uso dessa fonte de
dados na presente atualizacdo. O IBOPE Inteligéncia realizou uma medicdo no primeiro
semestre e trés medicdes no segundo semestre de 2020. Esses sao os dados que suportam as

estimativas nacionais nesta atualizacdo do CCEB.

Classe  BRASIL Sudeste  Sul  Nordeste —-""°  Norte
Deste

1-A  28% 39% 31% 0%  33% 14%
2-Bl  46% 60%  65%  20%  56%  16%
3-B2  162% 211% 221% 75% 167%  7.3%
4-C1  204% 232% 252% 133% 233% 165%
S-c2  272% 263% 285% 27.2%  284%  282%
6-D-E 2B8% 195% 146% 491% 227%  44.9%

Total  100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Classe 9RMs POA  CWB sp R BH BSB 554 REC FOR
1-4 5i%  57%  B7%  62%  32%  61%  121%  24%  24%  27%
2-p1 71%  69%  B3%  83% 60%  82% 126% 62%  37%  28%
3-B2  205% 210% 255%  246%  174%  225%  257%  153%  106%  117%
4-C1  217%  229%  23.8%  236%  220% 234%  198%  164%  158%  16.3%
5-C2  265% 281%  232%  257%  282%  234%  196%  315% 297%  265%

6-DF 19.1% 154% 125% 116% 232% 164%  102% 2832%  37.8%  400%
total  100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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1-A 45— 100
2-B1 3E-44
3-B2 28-37
4-C1 23-28
5-C2 17 -22
&-DE 0-16

Estimativa para a Renda Média Domiciliar para os estratos do Critério Brasil
Abaixo s3o0 apresentadas as estimativas de renda domiciliar mensal para os estratos

socioecondmicos. Os valores se baseiam na PNMADC 2020 e representam aproximagdes dos valores
gue podem ser obtidos em amostras de pesquisas de mercado, midia e opinido. A experiéncia
mostra gue a wvariancia observada para as respostas @ pergunta de renda € elevada, com
sobreposicdes importantes nas rendas entre as classes. Isso significa que a pergunta de renda nao
€& um estimador eficiente de nivel socicecondmico e ndo substitui ou complementa o questionario
sugerido abaixo.

0O objetivo da divulgacdo dessas informacdes & oferecer uma ideia de caracteristica dos estratos
socioecondmicos resultantes da aplicacdo do Critério Brasil.

Importante observar um pequeno aumento na renda domicdiliar nominal, apesar da retracdo
observada no PIB e no consumo. Esse aumento na renda tende a se concentrar nos estratos
socioecondmicos de menor pontuacdo. Apesar de a ABEP nao conduzir estudos microecondmicos,
a hipotese mais plausivel para a explicagdo desse padrao € a execugdo de politicas publicas
implantadas para mitigar os efeitos da pandemia da COVID-19.

A 22.749,24
Bl 10.788,56
B2 5.721,72
1 3.194,33
c2 1.894,95
DE 862,41
TOTAL 3.333.97
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PROCEDIMENTO NA COLETA DOS5 ITENS

E importante e necessario que o critério seja aplicado
de forma uniforme e precisa. Para tanto, &
fundamental atender integralmente as definigtes &
precedimentos citados a seguir.

Para aparelhos domésticos em geral:

Devern ser considerados todos os bens que estdo
dentro de domidlioc em funcionamento (induindo os
que estdc puardados) independente da forma de
aquisigdo: compra, empreéstimo, aluguel, etc. Se o
domidlio possui um bem que emprestou a cutro, este
ndo deve ser contado pois nao esta em seu domicilic
atualmente. Caso ndo estejam fundonando, considere
apenas se tiver imteng3c de consertar ou repor nos
proximos seis meses.

Banheiro

0 gue define o banheiro & a3 existéncia de vaso
sanitario. Considerar todos os banheiros e |avabos
com waso sanitario, induindo os de empregada, os
localizados fora de casa e os dals) suite{s). Para ser
considerado, o banheiro temn gque ser privative do
domidlio. Banheiros coletives (que servem a mais de
umia habitacdo) n3o devem ser considerados.

Empr os Domésticos

Considerar apenas os empregados mensalistas, isto &,
aqueles gue trabalham pele menos dnoo dias por
samana, durmam ou nao no emprego. Nio esqueca de
incluir babds, motoristas, cozinheiras, copeiras,
amumadeiras, considerando sempre os mensalistas.

Mote bem: o termo empregado mensalista se refere
a0s empregados que trabalham no domicilio de forma
permanente &fou continua, pelo menos dnco dias por
semana, & nao ao regime de pagamento do salario.

Automovel

M3o considerar tdxis, vans ou pick-ups usados para
fretes, ou gqualquer veiculc usado para atividades
profizsionais. Veiculos de uso misto (pessoal &
profissional) ndo devem ser considerados.

Microcomputador
Considerar os computadores de mesa, laptops,

notebooks e netbooks. NGo considerar: calouladoras,

agendas eletronicas, tablets, palms, smartphones e
outros aparelhos.

Lava-Louca

Considere a maquina com fungdo de lavar as lowgas.

Geladeira e Freezer

Mo quadro de pontuacdo ha  duas  linhas
independentes para assinalar a posse de geladeira e
freezer respectivamente. A pontuagdo serd aplicada
de forma independente:

Havendo uma geladeira no domidilio, serde atribuidos
o35 pontos (2) correspondentes a posse de geladeira;
5Se a geladeira tiver um freezer incorporado — 22 porta
— ou houver no domidlic um freezer independente
serap atribuidos os pontos (2] correspondentes ao
freezer. Dessa forma, esse domicilio totaliza 4 pontos
na soma desses dois bens.

Lava-Roupa

Considerar maquina de lavar roupa, somente as
miguinas automdticas efou  semiautomdtica. O
tanguinho MAD deve ser considerado.

bvo

Considere come leitor de DVD (Disco Digial de Video
ou Disco Digital Versatil) o acessorio doméstico capaz
de reproduzir midias no formate DVD ou owutros
formatos mais modemnos, incduindo videogames,
computadores, notebooks. Indua os aparelhos
portateis e os acoplados em microcomputadores.

Mo considere DVD de automidvel.

Micro-ondas

Considerar forno micro-ondas e aparelho com dupla
funicdo (de micro-ondas e forno elétrico).

Motocicleta

Mao considerar motoddetas usadas exclusivamente
para atividades profissionais. Motocicletas apenas
para uso pessoal e de uso misto (pessoal e
profissional) devem ser consideradas.

Secadora de roupas

Considerar a maguina de secar roupa. Existemn
maguinas que fazem duas fungdes, lavar e secar.
Messes asos, devermnos considerar esse eguipamento
COMmo uma magquina de lavar & como uma secadora.
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Modelo de Questiondrio sugerido para aplicacéao

P.XX¥ Agora wou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de cdlassificagdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletrénicos gue vou citar devem estar funcionando, incluindo
05 que estdo puardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intencdo de
consertar ou repor Nos proximaos seis meses.

INSTRUCAQ: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comecar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

Quantidade de automdveis de passeio exclusivaments para
uso particular

COuantidade de empregados mensalistas, considerando apenas
05 gue trabalham pelo menos cinco dias por semana
Quantidade de maquinas de lavar roupa, exduindo tanguinho

Quantidade de banheiros

DV, incluindo qualguer dispositive gue leia DVD e desconsiderando
DVD de automdvel

COuantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

CQuantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, l[aptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas
Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motoddetas, desconsiderando as
usadas excusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava
e 583

A dgua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede geral de distribuigao
2 Fogo ou nascente
3 Outro meio

1 Asfaltada/Pavimentada

| 2 | Terra/Cascalno

i
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Oual € o grau de instrugdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que

contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclaturs
[Analfabeto / Fundamental | incompleto  |Analfabeto/Primario Incompleto
Fundamental | completo / Fundamental |1 |Primaric Completo/Ginasio
Incompleto Incompleto
Fundamental completo/Medio Gindsio Completo,/Colegial
Incomipleto Incompleto
Medio completo/Superior incompleto  (Colegial Completo/Superior
Incompleto
[Superior completo |Superior Completo
OBSERVACOES IMPORTANTES

Este critério foi construido para definir grandes classes
que atendam as necessidades de segmentacdo [por
poder aguisitivo] da grande maioria das empresas.
MNao pode, entretanto, como qualguer outro critério,
satisfazer todos o5 wusudrios em  todas  as
dincunstancias. Certamente ha muitos casos em que o
universo a ser pesquisado & de pesscas, digamos, com
renda pessoal mensal acima de RS 30.000. Em casos
omo esse, o pesquisador deve procurar outros
critérios de selecao que ndo o CCEB.

A outra observacdo & que o CCEB, como os seus
antecessores, foi construido com a utilizagdo de
témnicas estatisticas que, como se sabe, sempre se
baseiam em coletivos. Em uma determinada amostra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de  classifiagdo  correta, (que,
esperamos, s2ja alta) e uma probabilidade de erro de
dassificacdo [gue, esperamos, seja baixa).

Menhum citério estatistico, entretanto, tem validade
sob uma andlise individual. Afirmagtes fregquentes do
tipo “... conhero um sujeito que & obviamente classe D,
mas pelo critério & classe B.._" ndo invalidam o critério
que & feito para funcionar estatisticamente. Servem,
porém, para nos alertar, quande trabalhamos nma

andlise individual, ou gquase individual, de
comportamentos e atitudes  (entrevistas  em
profundidade =3 discussbes em Erupo

respectivaments). Numa discuss3c em grupo um
unico caso de ma classificacdo pode por a perder todo
o grupp. No caso de entrevista em profundidade os
prejuizos s30 ainda mais obvios. Além disso, numa
pesquisa gualitativa, raramente uma definicdio de
dasse exclusivamente econdmica sera satisfatoria.

Portanto, & de fundamental importancia que todo o
mercado tenha ciéncia de que o CCEB, ou qualquer
outro critéric econdmico, ndo & suficiente para uma
boa dassificagdo em pesguisas gualitativas. Messes
casos deve-se obter além do CCEB, o maximo de
informagbes [(possivel, vidvel, razodvel] sobre os
respondentes, incluindo emtdo seus comportamentos
de compra, preferéncias e interesses, lazer e hobbies e
até caracteristicas de personalidade.

Umnia comprovagao adicional da adequacio do Critério
de Classificagdo Econdmica Brasil € sua discriminagio
efativa do poder de compra entre as diversas regides
brasileiras, revelando importantes diferencas entre
elas.
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ANEXO I. Medida de Participagdao na Comunidade da Universidade de Temple
(Temple University Community Participation Measure — TUCPM)

N\ Programa de

) Pél;:g,f\ad“ﬂ@?e’“
2 Ciéncias da
.\ Reabilitacdo

UFmG o
UNIVERSIDADE FEDERAL EEFFTO

DE MINAS GERAIS

TUCPM - Versao Portugués Brasil

Numero de Identificagdo: Data: ...../...../.....

Questao 1: Vou fazer perguntas sobre as atividades que possa ter feito durante os
ultimos 30 dias. Indique, por favor, o nimero de dias em que participou de alguma atividade
fora de sua casa

Questao 2: Sua participacdo em cada uma das atividades ¢é: Suficiente, insuficiente ou
além do desejado? Assinale a resposta correta.

Nota para o entrevistador:

Se o entrevistado ndo quis exercer as atividades nos tltimos 30 dias, indique suficiente.

Se o entrevistado quis realizar as atividades, mas o fez zero vezes durante os ultimos 30 dias,
escolha insuficiente.

Questao 3: Estas atividades sdo importantes para vocé? Assinale a resposta correta.

Esta atividade &

; s ; Realiza essa atividade? importante para
Quantos dias durante os ultimos 30 dias Ntmero de VOCE?

participou nas seguintes atividades sem um dias Suficiente Insuficient Além do si NE
profissional de satide acompanha-lo? uticiente Insuticiente 4o sejado im a0

1- Ir fazer compras em uma mercearia,
supermercado, shopping center, loja em
centro comercial, outra loja ou feira.

2- Ir a um restaurante, lanchonete ou
cafeteria.

3- Ir a igreja, missa, sinagoga ou outro
local de culto.

4- Ir ao cinema.

Ol0lo | o0 O
Oo0o/o 0| O

5- Ir a um parque ou centro recreativo,
clube.

Ol0lo | o0 O




193

6- Ir a um teatro ou a um evento cultural
(incluindo escola local ou eventos de
clubes, shows, exposicoes e
apresentacdes na comunidade).

O

7- Ir a um jardim zooldgico, jardim
botanico ou museu.

8- Resolver pendéncias (ex: ir aos
correios, banco, loteria, lavanderia).

9- Ir a uma biblioteca.

10- Ir assistir a um evento esportivo
(incluindo futebol, ciclismo...)

O |0 OO

O |0 OO

O 0 O |0

O 0o O

O O o O

11- Ir a uma academia ou escola de
natacao, danga, futebol, vblei ou outro
esporte, ou participar num evento
esportivo (incluindo futebol, ciclismo...)

O

O

O

O
O

12- Ir a uma barbearia, salao de beleza,
manicure e spa.

13- Utilizar transportes publicos (por
exemplo, 6nibus, metro). Nao inclui

transporte em vans dos servigos de

saude ou prefeituras.

14- Ir a algum centro de reabilitagdo
fisica, clinica, consultério de psicologia,
fonoaudiologia, equoterapia outro tipo
de terapia.

15- Ir a uma organizagao gerida por
pares ou de defesa de direitos civicos
(inclui o Conselho Municipal da Crianga
e do Adolescente de Belo Horizonte -
CMDCA/BH).

16- Ir a um grupo social na comunidade
(por exemplo, um clube de leitura, trocar
figurinhas, escoteiros, grupo de
passatempo, outro grupo de pessoas
com interesses semelhantes)
(Especifique o nome do grupo: ).
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17- Trabalhar com remuneracéao
(Especifique: ).

18- Ir a escola ou faculdade para obter
um grau académico ou certificado (por
exemplo: ensino basico, educagao para
adultos, ensino superior, escola
vocacional ou técnica, formagéo para
emprego, curso de idiomas, etc).

19- Frequentar uma aula para lazer ou
competéncias para a vida (por exemplo,
aulas de culinaria, artesanato, ceramica
e fotografia).

20- Participar em atividades de
voluntariado (em outras palavras,
despender tempo a ajudar sem ser
remunerado).

21- Participar em encontros sociais, ou
participar em eventos de celebragao
com a familia e os amigos (por exemplo
casamentos, batizados, aniversarios).

22- Receber a familia ou os amigos na
sua casa, ou visita-los em suas casas.

23- Participar numa feira comunitaria,
festa do bairro, dia de limpeza
comunitaria ou outro evento ou
atividade comunitaria.

24- Ir ou participar de atividades ou
organizagoes civicas ou politicas (Ex.:
manifestagdes).

O

O




ANEXO J. Escala de Autodeterminagao do ARC

/ Escala de

Michael Wehmeyer — Investigador Principal

Auto-Determinacdo

Versdo Adolescente
©The ARC 1995

Instituicdo

Kathy Kelchner — Directora de Projecto

Wersdo Portuguesa 2006 — Carla Langa, Fabiola Lebre,
Helena Freitas, Sandra Marques e Sofia Feijdo

Entrevistador

Entrevistado:

Nome (Iniciais) n® de controle®® (a preencher pela FENACERCI)
Tem deficiéncia’ sim' O nao’ O

Se sim, que tipo de deficiéncia (risque a que se aplica):

Mental®  Auditiva™ VisualMotora®  Sensorial®® Outra®™

Se outra, qual®™®:

Tem dificuldades de aprendizagem® sim 0O' n3o O°
Outras dificuldades*

Idade® Sexo MO' FO?
Valéncia (risque a que aplica):

Educacional™  CAO™ Formag3o Profissional™ Emprego Protegido™ Enclave™

Outras™

SECCAO UM

AUTONOMIA

1A. Independéncia: Rotina de cuidados pessoais e vida familiar

Instrugdes: Para cada questdo, escolhe a resposta que melhor descreve como reages em
cada situagdo. N&o existem respostas certas ou erradas. (Nas situacdes em que as tuas
dificuldades néo te permitem realizar a actividade sozinho, mas em que a realizas com
apoio de alguém, responde como se fosses capaz de a realizar).

Nunca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade
. Eu faco as minhas proprias
refeicdes ou lanches O O O O
. Eu cuido das minhas roupas O O O O
. Eu faco tarefas em casa O O O O
. Eu tenho as minhas coisas
organizadas O O O O
. Eu sou capaz de tomar
medicamentos e de fazer os
primeiros socorros se me O O O O
magoar
. Eu tenho cuidado com a
minha higiene e com a O | O O
minha aparéncia

1A — Sub-total
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1B. Independéncia: Interac¢do com o meio

Munca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade
7. Eu faco amizade com
pessoas da minha idade g o O O
8. Eu utilizo os correios O O O O
9. Eu cumpro os meus
COMpromissos O o O O
10. Eu sou capaz de pedir o
que guero nas lojas e nos O O O O
restaurantes
1B — Sub-total
1C. Independéncia: actividades recreativas e de lazer
Nunca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade
11.No meu tempo livre faco
actividades de que gosto O O O O
12. Eu planeio actividades de
que gosto para o meu fim- O O O O
de-semana
13. Eu participo nas actividades
na minha comunidade g o O O
Nunca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade
14_Eu e 0s meus amigos
escolhemos aquilo que O O O O
queremos fazer
15. Eu escrevo cartas, bilhetes
ou falo ao telefone com a O O O O
familia e amigos
16. Eu oigo a musica de que O 0O O O
gosto
1C — Sub-total
1D. Independéncia: envolvimento e interac¢do na comunidade
Nunca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade
17. Eu oferego-me para realizar
actividades que sejam do O O O O
meu interesse
18. Eu vou a restaurantes de
que gosto O g g g
19. Eu vou ao cinema, a
concertos e a especticulos O O O O
de danca
20. Eu fagco compras ou
passeio em centros O O O O
comerciais
21.Eu faco parte de grupos
comunitarios o O O O

1D — Sub-total
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pacidades: apos a form

23. Eu participo em actividades
gue vdo aumentar as
minhas possibilidades

25_Eu trabalho ou trabalhei
para ganhar dinheiro

1E — Sub-total
1F. Independéncia: Agir em fungdo das preferéncias, crencas, interesses e capacidades: expressio pessoal )
As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenho oportunidade vezes que tenho oportunidade
oportunidade

Nunca, mesmo que | As vezes, quando | A maior parte das | Sempre que tenho
tenha oportunidade | tenho oportunidade | vezes que tenho oportunidade
oportunidade

29. Eu escolho o meu proprio
corte de cabelo

do meu guarto

1F — Sub-total

Verifique a Secgdo |, de A a F para ter a certeza de que ha so uma resposta para cada pergunta.

Seccdo 1 — Sub-Total
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2A - Resolugido de problemas

33,

Comego: Tu estas numa reunido com os teus pais e
professores. Tu queres aprender a trabalhar como
caixa numa loja. Os teus pais querem que tu aprendas
a trabalhar com criangas. Tu 56 podes aprender uma
das coisas.

Meio:

Instrugdes: Cada uma das seguintes perguntas tem o comeco e o fim de uma histéria.
Deves dizer o que aconteceu no meio da historia, para ligar o comego com o fim. Lé o
comeco e o fim de cada pergunta, a seguir preenche com a MELHOR resposta para o
meio da historia. Ndo ha respostas certas ou erradas. Lembra-te, escreve as respostas
que achas que completam MELHOR a historia.

3.

Comeco: Tu ouves um amigo a falar sobre um novo
emprego numa livraria. Tu queres trabalhar e adoras
livros. Decides que queres trabalhar na livraria.

Meio:

Fim: A histdria acaba contigo a aprender a trabalhar
como caixa.

Pontuacdo da historia

Fim: A historia acaba contigo a trabalhar na livraria.

Pontuacdo da historia

35.

Comeco: Os teus amigos estdo a portar-se como se
estivessem zangados contigo. Tu estas triste com a
situacdo.

Meio:

36.

Comeco: Tu estds a caminho da escola e reparas que
ndo tens o livro de portugués na mochila. Ficas
aborrecido porque precisas desse livro para fazeres os
trabalhos.

Meio:

Fim: A historia acaba contigo e com os teus amigos a
entenderem-se.

Pontuacdo da historia

Fim: A historia acaba contigo a usar o livro de
portugués para fazer os trabalhos.

Pontuacdo da historia
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37.

Comeco: Tu fazes parte de um grupo na
escola/instituigdo. O representante do grupo diz-vos
que os membros do grupo vao ter de eleger novos
representantes, na proxima reunido. Tu queres ser o
representante do grupo.

Meio:

38.
Comego: Tu estas numa nova escola e ndo
conheces ninguém. Tu queres fazer novos amigos.

Meio:

Fim: A historia acaba contigo como representante do
grupo.

Pontuacdo da histdria

Fim: A historia acaba contigo a fazer muitos amigos
na nova escola

Pontuacao da historia

2A — Sub — Total

SECCAO
DOIS

AUTO-REGULACAD

como pensas atingi-lo.
2B - Estabelecimento de objectivos
359. Onde queres estar a viver daqui a cinco anos?

Ainda ndo penseinisso O
Quero viver em

Diz 4 coisas que deves fazer para alcancar o teu objectivo:

Instrugdes: As perguntas que se seguem sdo sobre os teus planos para o futuro. Ndo ha
respostas certas ou erradas. Para cada pergunta, diz se tens planos para esse objectivo e

40. Onde queres trabalhar daqui a cinco anos?
Ainda ndo pensei nisso
Quero trabalhar em

Diz 4 coisas que deves fazer para alcangar o teu objectivo:
1)

2)

3)

4)

41. Que tipo de transportes pensas utilizar daqui a cinco anos?

Ainda ndo pensei nisso
Quero usar

Diz 4 coisas que deves fazer para alcancar o teu objectivo:

2B — Sub-Total
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Instrugdes: Escolhe a afirmacdo que melhor te descreve. Escolhe apenas uma em cada
questdo. Ndo existem respostas certas ou erradas.
42. A maior parte das vezes faco o que 0s meus amigos querem que eu faca ...ou O
Quando eu ndo quero fazer alguma coisa gue 0s meus amigos estdo a fazer, eu digo-lhes |
43. Quando tenho ideias ou opinifes diferentes, digo aos outros...ou O
A maior parte das vezes concordo com as ideias e opinides das outras pessoas |
44, Quando as pessoas me dizem que ndo consigo fazer alguma coisa, normalmente concordo...ou [
Quando eu penso ser capaz de fazer algo que o0s outros me dizem n#o ser capaz. eu digo-hes [
45. Quando as pessoas magoam os meus sentimentos, digo-lhes...ou O
Quando as pessoas me magoam, tenho medo de Ihes dizer |
46. Eu tomo as minhas proprias decisdes...ou O
Outras pessoas tomam decisdes por mim |
47. Esforgar-me muito na escola/instituicdo ndo me leva a lado nenhum...ou O
Esforcar-me muito na escola/instituico vai ajudar-me a encontrar um bom trabalho |
48. Se trabalhar bastante, eu consigo o que quero...ou O
Para consequir ter o que guero, preciso de ter sorte |
49. As coisas ndo mudam por mais que nos esforcemos...ou O
Mesmo guando alguma coisa me corre mal, eu continuo a esforcar-me |
50. Eu tenho capacidade para trabalhar no que quero...ou O
Eu ndo tenho capacidade para fazer o frabalho gue guero |
51. Eu ndo sei como fazer amigos...ou O
Eu sei como fazer amigos |
52. [Eu sou capaz de trabalhar com outras pessoas...ou O
Eu ndo sou capaz de trabalhar com outras pessoas |
53. Eu ndo faco boas escolhas...ou O
Eu consigo fazer boas escolhas |
54.  Vou conseguir arranjar o trabalho que quero se tiver capacidade_._ou O
Mesmo gue tenha capacidade, provavelmente ndo vou consequir o trabalho gue guero |
55. [Eu vou ter dificuldades em fazer novos amigos...ou O
Eu vou consequir fazer amigos em novas situacdes |
56. Se for preciso, eu vou conseguir frabalhar com outras pessoas...ou O
Mesmo gue seja preciso. ndo vou consequir trabalhar com outras pessoas |
57. As minhas escolhas ndo serdo respeitadas...ou O
Vou consequir realizar as escolhas gue me sdo importantes |
Seccdo 3 — Sub-Total




QUATRO
AUTO-REAUZACAO

Instrugdes: Responde se te identificas ou ndo com as afirmacgdes que se seguem. Ndo
existem respostas certas ou erradas. Escolhe aguela que melhor te descreve.

Concordo

N&o concordo

58.

Eu tenho vergonha dos meus sentimentos

59.

Posso zangar-me com pessoas de quem gosto

60.

Posso mostrar os meus sentimentos mesmo que os outros me possam ver

[

. Posso gostar das pessoas mesmo nao concordando com elas

62.

Tenho medo de fazer mal as coisas

63.

E melhor sermos nos proprios do que ser popular

64.

Eu sou amado porque amo os outros

65.

Eu sei 0 que consigo fazer bem

66.

Eu aceito as minhas limitagdes

67.

Eu sinto que ha muitas coisas que ndo sou capaz de fazer

68

. Eu gosto de mim

69.

Eu sou uma pessoa importante

70.

Eu sei como ultrapassar as minhas limitagdes

7.

As pessoas gostam de mim

72.

Eu tenho confiangca nas minhas capacidades

O(o(o|oo|o|o|ofjo|jojoofoo| g

O|Ojojo|o|o|o|ooo|oiooo a

Secgdo 4 — Sub-Total

2B

Pontuagdo -Passo 1:
Aponte as pontuacdes brutas de cada secgao:

Autonomia 3= |:|

1a= [ ] Total do Dominio: ||

Auto-Regulagio

l:l Auto-Realizagao

o= 1 a= [ 1]
1D = l:l Total do Dominio |:|

Empowerment Psicolégico

Pontuacgédo - Passo 2
L] s

Auto-Determinacédo

A= [ ] Total = L ]

Some cada Total do Dominio para obter uma
Total do Dominio: |:| Pontuagdo Total:

L1

Total do Dominio: l:l
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APENDICES

APENDICE 1. Carta de Anuéncia Associagdo Mineira de Reabilitagdo (AMR)

Belo Horizonte, 07 de outubro de 2019

CAETA DE APOIO

A Associagao Mineira de Reabilitagao tem interesse em colaborar com o projeto
de pesquisa intitulade "PARTICIPACAO DE ADOLESCENTES E ADULTOS
JOVENS COM PARALISIA CEREBRAL NA COMUNIDADE: PAPEL DA -
MOBILIDADE E DE FATORES CONTEXTUAIS" a ser desenvolvido pela
doutoranda Priscila Rezende Pereira Figueiredo, do Programa de Pods-
graduagio em Ciéncias da Reabilitagdo da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG), sob orientagio da Prof. Dra. Marizsa Cotta Mancini. Tal
colaboragio serd feita no sentido de disponibilizar oz contatos dos possiveis
participantes da pesquisa e concesséo de espaco fisico para condugdo de parte
da coleta de dados. A coleta de dados s6 podera ter inicio apés o envio do
parecer de aprovagéo do Comité de Etica em Pesquisa para o Nucleo de Ensino

& Pesquisa da AMR.

Atencicsamente,

epnajdo Uiy Adrg
II__. L RRTOPEDTE - TuLOGIA
““Leonardo Cury Abrah&o

Gerente Médico - AMR
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APENDICE 2. Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido - Adolescentes

PROJETO: "PARTICIPACAO DE ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL MNA COMUNIDADE: PAPEL DA MOBILIDADE E DE FATORES CONTEXTUAIS"
{Aprovado pelo Comité de Etica em Pesguisa — Numero do Parecer: 3.720.371)

Programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da UFMG
Doutoranda: Priscilla Rezende Pereira Figueiredo

Orientadora: Prof® Dra. Marisa Cotta Mancini

Co-Orientador: Prof® Dr. Rodrigo Nébrega

Aluna de Iniciagdo Cientifica: Leticia Paes

tﬁ'} participacascomunidadepc@gmail.com (ndo partilhado) Mudar de conta

&

*Obrigatdrio

Nome completo *

A sua resposta

Data *
Data

dd/mm/aaa:

Data de Nascimento *
Data

dd/mm/aaa:
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Titulo do Estudo: Participagio de adolescentes e adultos jovens com paralisia

cerabral na comunidade: papel da mobilidade & de fatores contextuais
Prezado adolescante,

Wined estd sendo corvidadn (a) como valuntario (a) & perticipsr da pesquisa *Participacio de
adolescantes & adultes jovens com paralisia carebral na cormunidade: papel da moblidade & de fatores
contextuals = Nosss objetive & invastigsr sabre os falores que podem influenciar & parlicipacio de
asdoletcantes & jovens com paralisia cerabral na comunidade. Quansmos verficsr 28 o modo coms vacs
&8 locomave (andands, Ltande muletas, bengalas, andadores ou cadeirs de rodas) influencis o seu
acessn & locsls na comunidade & sua interacio social nesses ambliantes, Aldm diseo, iremos investigar
outros faiores que podem influsnciar a participacio de adolescentes e jovens com paralisia cersbral na
comunidade para orientar profissionals da salde sobre estratégias que podarn aurnentar assa
participacio.

Esse astudo serd desarmolvido pela Priscilla Rezende Pereira Figueireda, aluna de Doutorada, sob
supervisio da professora Marisa Mancini, do Programa de Pos-Graduagio am Cléncias da Reabiitacio
da Escola de BEducacio Fisica, Fisioterapla & Terapla Ocupacional da Universidade Fedaral de Minas
Gerais (UFMG).

Cato voos concorde em participar dessa pesquiss, vool serd comiddade a responder alguns
questiongsios online &, pestariermante, spos 8 Nexdbilizacio do lsolaments social em decorrinea da
panderria, iremos pedir para que vool use un aplicative de celular que Ird rastresr & registrar 8 sua
localizacio durarnte sete diss.

A coleta de dados no formato online Lerd realizads em trés dias, nas melhoras datas & hordrios para
vock, com duracEo estimada de 40 a 60 minutos por dis. Yook recaberd os links pars scestar as
reunides online, corm antecedéncia, para a coleta de dados straves de uma plataforma considerads
SBQUE, oMo por exemplo o Google Meet. Mo primelro dia Irermos coletar informagbes como Sexo,
idade, tipa de paralisia cerebral, escolaridade, nhvel sociseconimico da familia, tips de mobilidads, sus
farrma de cormunicacso & aplicarsmos urn questionario sobee sua mobilidade. Além disss, insmos pedie
parS VOOE NOE contar 0% Iocals na comunidade que costumava fraquantas &m Uma samans tipics ne
petiode snterior & pandemia, Mo segunde dis de coleta de dados anling, splicaremas urm questisnass
sobre participacio na comunidade & um sobre sua autonomila @ & Tonma Como Vook S0 & s sante am
algurnas sibuacbes do dia a dia. Mo teroeino dia de coleta de dados onling iremos fazer urna antrevista
o Ve sobre SUas axpariénclas de participacso na comunidade. Nesss entrevista veos terd total
lberdade para expressar ou ndo suas opinides sobre participacdo na cormunidade. A entrevista sard
realizada pels aluna de douterads Priscilla Figueireds & rmals urna aluna do curss de fsisterapla ou
terapia ocupacional que ficars responsdvel por Tazer anctacbes & gravagdo em dudio. Para analisarmos
o8 dados, precisaremas graver essa entresista, por melo da gravador de voz. Posteriormante, &5
gravactes de voz serdo ranscritas para o papel, sem qua hajs nanhuma ldemificacis do sau nome.
Ezsat gravacies serdo guardadas por § anos na Escola de Educaco Fisica, Fisioterapia & Terapia
Deupacional na UFMG, & serfo destruidss apds esse perodo.

Ern uma sagunda fate de colatas de dados, que serd presancisl @ SConlacers Somarnte apos as fases
mals svancadas de Nexibilizacio de lsolements soclal em Belo Horlzonts, vocs receberd instrugBes pars
user um aplicative de calular que v rastress & registrar a sua localizscio durarte sete diss. Desses
formma, poderemos identificar quals os locals frequantados por vook na comunidade. qual a distancia e
Area parcorridas @ o tempo gasio por voos fora de casa. Alem de usar esse aplicativo, remos pedir a
vooi gque presncha um disrio informando sobre suas saidas de casa (por exermploc onde vooi fol, com
quern fol, qual o melo de ransporte utilizads, ste) dursnte ssses mesmos sele diss. Esse encontro para
instrugbes sobre uso do aplicative & entrega do didrio serd realizado no melhor local, data & horario
para vood & terd duracio astimads de 30 mMINULGS. ARGE UMa SeMans 1aremos o Sagundo ancontrs
presancial, no mehor local, data & hordrio para vocé. Nesse dia Insmos ter acesso a0s dados colatados
pilo apicative & coletar o dibrio de snotacBes (durscSo estimada de 15 minutos),

A realizacio desta pesquisa no oferece riscos Misicos & vecs, mes hi riscos de voci se sentir
eonsirangide so utiizar um dispositives de rastreio gue Ird revelsr sos pesquissdones o locais
fraquentades na comunidade. Para minnizar ssse rfisco, vooi sard identificads par urm ndmers, e nés

Por seu nome, de forma a garantir o sigiko. Al disso, durants & entrevista sobre o tema “participacic. &7
na cofmunidade” vook poders sentir-se desconfortével ao refletic sobre barreiras fisicas no ambiente,
acessibiidade & atitudes de outras pessoas. Caso se sinta desconfortivel, vocs poderd interromper a



205

entrevista ou participacio no estuds, & qualgquer moments, sarm qualquer prajulzo.

A participacao nesse estudo ndo trard beneficios dinstos para voci. Entretants, sua participacso
contribuir para o conheciments & aprendizade de profissionais de saide que trabalham com
adoletcartes & jovans com paralisia cerabral.

Ressaltaras que 8 perticipacso nesse estudo & inteiramants valurtira, @ voes & ivie para concardar
OU Mo cofm & participacio, astim como para abandonar o estudo am qualquer momento sem nanbium
tipe de prejuize. Durante toda & pesquisa, voos poders tirsr qualquer difvida ou solicitar gualguer outro
ascaracimanto com o8 PEsqUISAEanes NESpOnNsAves.

Depois de ter hdo as informapdes acima, sar for de sua vontade participar, por favor, preancha o
cansantiments abalko. Sa p.m:r-_ur ﬂ&nﬂinhrnu;ﬁ-u,anﬁam conalt Conasco pﬂl‘l‘ﬁﬂﬂ dios
telefones abalis, Casn tenha dinidas eobre questes bicas, entre am contato cam o Corité de Etica
em Pecguiza da UEMG (Telefors (31) 3409-4502, Enderace: Ay, Presidents Amanio Carlos 6627, Unidade
Agrinletrativa i, 2oandar —tala 2005, CEP: 1270-901, BH —MG. E-mal: Soes@aras yfme b,

Cato vacs concords am participar do estudn, por faver, assing no espacs indicade abalke.

Agradecemos a sua colaboragio.

Alenciosamants,

Marisa Cotta Mancini Priscilla Rezende Pereira Figusiredo
Professora- IFMG Aluna de Doutorado-UFMG

Telefonea: (31) 98472-544R Telafone: (31) $9239-7400

Ernal: marizacmancinl@gmall.oom Ermail: priscillafiguairado@emr.ong.be
Consantimento

Dieclaro que [ @ entendi todas as nformagdes sobre o estude, sendo os objetivas & procedimentos
explicados claraments. Tive tempo suficiente para pensar @ escolber sobre a participacio no estudo &
tive oportunidade de tirar todas as minhas divides Concordo oom a participagio voluntaria no estudo
& terihe direito de, agora ou mals tards, discutic qualgquer dinida am relacSo ao projeto. Esteu
repebendo uma via desse termo (via e-maill.

Concordo *

O sm
O nAo

Submeter Limpar formulario

Munca envie palavras-passe alravés dog Google Forms

Este canteddn nds Toi crisdo nem aprovads pels Google. Denuncisr abuse - Termos de Uiiirscso - Polities de
privacidaie

Google Formulérios
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APENDICE 3. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: Responsaveis

legais

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - Responsaveis Legais pelos
adolescentes

PROLETO: *PARTICIPAGAD DE ADDLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL MA COMUNIDADE: PAPEL DA MOBILIDADE E DE FATORES CONTEXTUAIS®
{Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa — Mimero do Parecer: 3.720.371)
Programa de Pds-Graduag8o em Cigncias da Reabilitag8o da UFMG

Doutoranda: Priscilla Rezende Pereira Figueiredo

Orientadora: Prof* Dra. Marisa Cotta Mancini

Co-Orientador: Prof® Dr. Rodrigo Mdbrega

Aluna de Iniciag8o Cientifica: Leticia Paes

participacaccomunidadepci@gmail.com Mudar de conta

&
*Dbrigatario
Email *

0 seu email

Mome completo do responsavel *

A sua resposta

Mome completo do adolescente pelo qual é responsavel *
A sua resposta
Data *

Data

dd/mm/ aaa:

Data de Nascimento do responsavel *
(1E]

dd/mm/ aaa:

Idade (em anos) do responsavel *

A sua resposta
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Titulo do Estudo: Participagdo de adolescentes & adultos jovens com paralisia
cerabral na comunidade: papel da mobilidade & de fatores contextuais
Prezads PaiiMae ou Responsivel,

Oibrigada pelo interesse nesse estuds, Nosso abjetive & mvestiger sobre os fatores que podem
influsnciar a participacio de adolescentas & jovens com paralisia cerebral na comunidads. Mais
especificaments, quarsmos verificar & o tipo de mobllidade de sdolescentes & jovans com paralisia
cerabral [andar independents; andar com mulatas, bangalas ou andadores:; ou 58 locomover Usando
cadaira da rodas] Interfisre no scesss & localk na cormunidads & no grau de envalvimento (inerscso
social, satisfacio) nas situacdes vivenciadas nesses ambiantes. Além disss, iremos investigar outros
Fatores que podem influenciar a participacao de sdolescantes & jovens com paralisla cerabral na
comunidade para orentar profissionais da sadde sobre estratégias que podem aurmentar assa

participagio.

Exse estudo serd desarvolvida pels aluna de doutorads Priscils Rezends Pereira Figusireds, sob
supervisio da professars Marisa Mansinl, do Programa de Pas-Graduscio em Cléncias da Reablitacie
da Eseola de Educacio Fisica, Fisisterapla & Terapia Ocupacionsl da Universidade Faderal de Minas
Gerais (UFMG).

Casowoch concorde com & participacio do sau (sual Tilkala) nessa pesquisa, ele serd comvidado a
responder algurs questiondrios online &, posterionmante, spde a Tlexibllizacio do isolaments social am
decorraneia da pandemis. iremos pedir 2 ele que use urn aplicative de celular que & capaz de rastrear &
registrar a localizacio defela) durants sete dias,

Inicialrrants, 8 coleta de dados para essa pesquisa serd realizada no formato onlifee, am thas dias, com
duragao astimada de 40 a 40 minutos por dia, nas melhores datas & horarios para voois. Yoois
receberio o links para Acessar &% reunides onling, com antecedéncia, para a coleta de dados através
di uma plataforma considerads segura, como por exemplo o Google Meel. No primeino dia iremos
ooletar algurs dados como Devd. idede, tipo de paralisia cersbral, sscolarddade, nhval socioacandmico
da familia, tipo de mobilidade, nivel de classificacio da funcio de comunicacso & sglicaremos um
guestionsrio sobre a mobilidads da seulsua) fiha{a). Aldm disso, iremes pedir ao seulsua) filhala) que
nos ralate o locals na comunidads gue coSILMEVa frequantar &M UMa Sermana tipica no perode
antarior & pandermia. Mo segunds dis de coleta de dados saline, aplicaremes um questionério solbve
participatio na comunidade & um sobre a sUlonomia @ a forma coms seulsua) Mhola) age & & senta
em algumeas situacSes do dia a dis, ambos respondides por alels). No terceire dis de coleta de dadas
anline Femos fazar uma entrevista com seu (sua) filhola) sobre a5 experiancias delala) na participacio
na cormunidade. Nessa entrevista elea) terd total iberdade para expressar ou ndo as opinibes scerca da
participacio nos locals na comunidada. A antrevists sard condurida pela aluns de doutorads Priscills
Figuaireds & mais una sluna do curso de fisioterapia ou terapla scupacional que ficard responsdveal por
fazer anotaghes & gravacio am dudio. Para analisarmos o2 dados, precisaremos gravar esta entravicta,
por melo de gravador de vaz. Postariormante, 8 gravacses de voz sardo transcritas para o papel, sem
gue haja renhurma identificacss do nome da sau (sua) filkala). Essas gravacdes serfo guardadas por 5
anos na Escola de Educacio Fisica, Fisioterapla e Terapla Ocupacional na UFMG, & serio destruidas
Bt Bsse perioda.

Erm uma segunds Tese de coletas de dados, que serd presancisl e scontecerd somente apds as fases
mals svancadas de flexibilizacio do solaments social em Belo Horizonts, sau (sua) filhala) serd
instruide sobre o uso de urn spliicative de celular que ird rastrear & registrar a localizacio dele (dela)
duranis sata diss. Dessa forma, poderemos identificar quais o= locals frequantados por elala) na
comunidede, qual a distancia & srea percorridas & o tempo gasto por elela) fora de casa. AMdm de usar
essa aplicative, seu (sus) fiho{a) serd comdidads a preencher um didrio durants os Mmesmos sete dias de
restreio, informands sobre as saidas de casa (por exemplo: onde fol, com querm fal, qual o meio de
trarsporte utilizado, grau de satisfaciol. Esse encontro para instrucSes sobre uso do aplicativo &
anregs do disrio sars realizads no malbor local, data & horario para vodas & ers dursgdo estimada de
30 minutos. Apds uma semana teremos o segundo encontro presancial, no melbor local, data & horario
para voois Meste dia iremos ter acesio aos dados colatados palo aplicative & coletar o disrdo de
anclaches (dursdss estirmada de 15 minutos).

A realizacio desta pesquiss ndo oferece riscos fiscos a0 seu (sua) filhala), mas hi riscos de eela) fical f
constrangido ao utiizar um dispositivos de rastrelo gue iré revelar s pesquisadonss os locais
fraquantadcs por ale (a) na comunidade. Para minimizar essa risco, todos of participantas sario
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identificados por nlrmeros, & nSo por SeUs homes, de forma a garantic o sigilo. Além disso, durants a
entrevista sobre o terna “participacso na comunidada” sew (sua) filho(s) poderd sentir-ce
desconfortdvel ao refletir sobre barreiras fisicas no ambients, scessibilidade & atitudes de outras
pestoas. Caso alela) oo ginta desconforidval, poders interramper a entrevista ou participacio no
estudo, & qualquer mormento, Sem qualkquer prejulzo.

A participagBo nessa estudo ndo trard bereficios dirstos para vocs abu Seu (2ua) filhe (a). Entretants, a
participacio do seu (sua) filho (a) contribuics para o conbecimens & aprendizado de profissionats de
salde que trabalham eom adolescentas s jovens cofm paralisia cerebral. As nformastes obtidas por
mieio desse estudo poderso ser relevantes para a elaboragso de politicas plblicas ou propostas de
intervencoes que tenham como objetive promover & participacso de jovens com deficincis em
espacos plblicos @ privados na comunidade.

Ressaltarmos que a participadso nesse estudo & inteiramants voluntaria, & vool & livre para concardar
oU nio cofm & participecis seu (sua) fiho (a), assim cormo para sbandonar o estuda em gqualquer
marmenis Sem nerhum tipoe de prejuize. Durante tods a pesquizs, vood & seu (sua) fha (&) podem tirer
qualguer ddvida ou solicitar quabguer cutro esclarecimento com oS pesquisadones responsdvals.

Depols de ler Bdo s informactes acirma, ser for de sua vontade que seu (<ua) filho (&) participa, por
favor, préencha o consentiments abalxo, 5& precisar de mals informacies, antne &m conals conosco
por meio dos telefones abaixo. Caso tanha ddvidas sobre guesides dlices, entre &m contalo com o
Comité de Etica am Pesquisa da LFMG | Telefone (31) 3409-4592 Endereco: Av. Presidente Antonia
Carlos 6637, Unidads Administrativa ll, Joandar —sala 2005, CEP- 31270-901, BH -MGE. E-rrail:

cospBprogufimabl.

Catovocd concords com a participacie da sau (sua) filhs () no estude, por faver, indigue no e<pacs
albaixo.

Agradecamos a sua colaboragio.

Arenciosamante,

Marisa Cotta Mancini Prizcilla Rezende Paraira Figueiredo
Professora- LIEMG Aluna de Doutoradas-UEMG
Telefona: (31) 9847 2-5448 Telafores: (31) S9239-T400

Ermed: marizacmencini@amailoom Ernail: grizcllialigusiredoameom,br

Consantimento

Dieclare gue [ & antend todas as informacdes sobre o estude. sendo os objetivos & procedimentos
explicados claramente. Thee tempo suficients para pensar & escolber sobre a participacis do mau
{minka) filhe (8) Ao estude & thee oportunidade de ticar iodas as minhas dividas. Eteu concondands
woluntariaments com a participacio do meu (minha) filho (8) & tenho direito de, agors ou mais tande,
discutir qualquer divida em relacio s prajeto. Estou recebendo urna via desse termo (via e-mal).

Concordo *

O sm
(O NAo

Submeter Limpar formulario

F
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APENDICE 4. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: Adultos jovens

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - Adultos Jovens

PROJETO: “PARTICIPAGAD DE ADDLESCENTES E ADULTOS JOVENS COM PARALISIA
CEREBRAL MA COMUNIDADE: PAPEL DA MOBILIDADE E DE FATORES CONTEXTUAIS®
(Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa - Nimero do Parecer: 3.7200371)
Programa de Pas-GraduagBo em Ciéncias da Reabilitag8o da UFMG

Doutoranda: Priscilla Rezende Pereira Figueiredo

Orientadora: Prof® Dra. Marisa Cotta Mancini

Co-Orientador: Prof® Dr. Rodrigo Mébrega
Aluna de Iniciagio Cientifica: Leticia Paes

participacaccomunidadepc@gmail.com Mudar de conta
&

*Obrigatario

Email *

O 52w email

Mome complato *

A sua resposta

Data ™
Data

dd/mm/ aaa:

Data de Nascimento *
Crala

dd/mm/ aaa:

Idade (em anos) *

A sua resposta



Titulo do Estudo: Participagao de adolescentes @ adultos jovens com paralisia

cerebral na comunidade: papel da mobilidade & de fatores contaxtuais
Prezado (a),

Oibrigada pels interesse negse estudn. Mosse objetive & nvestigar sobre os Talones que podem
influenciar a participacio de adolescentes & jovens com paralisia cerebral na comunidade. Querermos
warificar & o tipo de mobilidade de adolescentas & jowens com paralisia cerebral [andar independente;
andar corm muletas, bengalas ou andadores; ou se lecomover usando cadeira de rodas] interfers no
acesso & locals na comunidade & no grau de emaldrments interacBo social, satisfacio) nas situaces
vivenciadas nesses amblentes. Aldm disso, iremos investigar outros Tatones que podem Influsnciar &
participacio desses ndividuos na comunidade para orientar profissionals da sadde sobre estratégias

que poderm aumentar essa participacio.

Esse estuda serd deservolvido pela aluna de douterade Priscilla Rezende Pereira Figueirede, sob
supervisBo da professora Marisa Mancini, do Programa de Pés-GraduagBo em Cléncias da Resbitagio
da Escola de Educacio Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Fadaral de Minas
Gerais (UPMG).

Caso vocd concords com a participacio nessa pesquiss, vood serd convidado a responder alguns
questionarios onling &, posteriorments, apos a fexdbilizacis do solaments social e decorréncia da
pandermia, iremos pedic para que vooi use um aplicative de celular que Ird rastresr & registrar sua
localizacio durante sete dias.

A coleta de dados no formato online Serd realizads em trés dias, nas melhoras datss @ hordrios para
vool, com duracBo estimada de 40 a 40 minutos por dis. Vood receberd os links para acessar as
reunides onling, com antacedéncia, para & coleta de dados atraves de umna plataforma considerada
segure, como por exemplo o Google Meet. No primeirs dia iremos coletar informagSes coma sexo,
idade, tipo de paralisia cerebral, escolaridade, nivel socioecondmico da familia, tipo de mobiidade, Sus
farma de comunicacio & aplicaremas urn questiondrio sobre sua mobilidade. Aldm disso, iremos pedi
para vood nos relatar os locals ne comunidade que costumava frequentar em uma semana tipica no
periode snterior & pandemia. No sequnds dia de coleta de dedos online, aplicaremas urn guestionario
sobre participacio na comunidade & um sobre sua sutonomia & a forma como voo age & se sente em
algurnas situacbes do dia & dia. Mo terceino dia de coleta de dados online iremos fazer urma antrevista
COm VocE Sobre suas axperiincias de participaco na comunidade. Nessa sntrevista vood terd otal
liberdade para axpressar oundo suas opinides acerca da participacso nos locals na comunidade. A
entrevista serd conduzida pela aluna de doutorado Priscilla Figueireds & mais uma aluna do curso de
fisicterapia ou terapia ocupacional que ficard responsével por Tazer anclacdes & gravagso em dudio.
Para analisarmeos os dados, precisaremos graver essa enfresvista, por melo de gravador de vaz.
Fosteriorments, as gravagdes de voz serdo transcritas para o papel, serm gue haja nenhuma
identificacio do sau nome. Essas gravaches serdo guardadas por 5 anos na Escola de Educacio Fisica,
Fisioterapia & Terapia Ocupecional na UFMG, & serfo destruidas spds ssss pariodn,

Erm uma sagunds fase de coletas de dados, que Serd prasancial @ Sconlacers Somente apos as fasas
mials avancadas di flaxibilizacio do isalaments social em Belo Horlzonts, vors receberd Irstrucses pars
usar U aplicative de celular que ir rastrasr & registrar a sua localizacio durants sete diss. Dessa
Farma, poderemas identificar quals os locals frequentadas par vooi na comunidade, qual a distincia &
Area pArCOMTidas & o empo gaslo por vooh fora de casa. Além de usar esse aplicativo, remos padir &
vooE que preencha un didrio informando sobre suas saidas de casa (por exsrmplo: onde vooi Tol, com
quem foi. qual o melo de transporte utilizado, stc) dursnte esses mesmos sete dias. Esse encontro para
instrugbes sobre uso do aplicativo & entrega do didrio serd realizado no melhor local, data & horario
para vooi & terd duragio estimada de 30 minutos. Apds Uma semans eremos o segundo enconiro
presancial, no mehor local, data & horario para vooé. Nesse dia iremos ter acesso aos dados coletados

pilo aphicative & colatar o didrio de snotacbes (duracso estimada de 15 minutas),

A realizacio desta pesnuiss ndo ofensce riscos fisicos a voos, mas h riscos de vocs ficar constrangido
8o utillzar um dispositivas de rastralo que il revelar acs pesquisadanes os locals que vocs frequentar
ra cormunidade durante of sete dias de colata, Para minimizar esse risc, lodos 08 participantes serio
identificados por nlrmencs, & nEo por saus nomes_ de forrma a garantir o sigilo. Albm disss, durants a
enfrevista sobre & tema “participacan na cormunidade” voes poders sentir-se desconfartdvel so refleti
sabre barrairas figeas no ambiante, scassiblidads & atitUdes de outras pastoss Caso oo sinta
descanfortivel, varh poder iInterramper & entrevista ou participsco no astuds, & qualques moments,
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sam qualquer prajulzo.

A perticipacao nesse estudo nEo trard beneficies dirstos para voci. Entretants, sus perticipacan
eeniribulrd para o conheciments & sprendizade de praflssionais de sabde que trabalham com
sdolescantes & jovens com paralisis cerabral. As infarmactes oblidas por meio desse estuds poderio
sar ralavantes para a elaboracio de politices plblicas ou propostas de intervancies que tanham coma
objetive promever a participacio da jovens com deficiéncla em espaces plblicos & privados na
carmunidads.

Ressaltarnos que a participacio nesse estudo & intelramente valuntaria, & vocs & livie para concordar
OU MG COM & participacs, AsEim como para abandonar o estudo am qualquer MOMmEnts Sem nanhum
tipe de prejulze. Durants toda & pesquisa, vacs pode tirar qualquer divids ou solicitar qualguer outre
SSHArECIMAnto COM 0 PESqUISAEanEs rEsponsavals,

Displs die ber Bdo as informaces acirm, ser for de sua vontade participar, por favor, prasncha o
eonsantirments abalko. Sa pm:har d&nﬂinhrnuphs,anﬁam conals Conosco pﬂtl'l'l"lﬂlﬂ dios
telefones abala. Caso tenha dinddas sobre questBes #icas, entre am contats com o Comité de Etica
& Pesguisa da UFMG (Telefane {31) 3409-4502. Enderecs: Ay, Presidents Antanie Carlos 6627, Unidade
Adkmiristrativa i, 2oandar —sala 2006, CEP: T1270-901, BH —MG. E-mail: thenBoraaufmabr.

Caso vooh concords com sua participacio no estudo, por Tavor, clique no campo cofrespondents
albaio.

Agradecemos a sua colaboracio.

Alenciosameants,

Mariza Cotta Mancini Prizcila Rezende Paraira Figuairedo
Frofessora- UFMG Aluna de Doutoradae-UFMG
Telefonea: (31) 9B472-E448 Tehafone: (31) ¢P239-7400

Email- marzacmancini@amail.osm Errail: priscillafiousirado@amrora. e

Consantimanto

Diesclare que Il & entend todas as infermaces sobra o estude, sendo os objetivas & procadimentos
explicados clararmente. Tive ternpo suficients para pensar & escolber sobre minha participacio no
estudo & thee oportunidada de tirer todes s minhes dividas. Concorde com & participaco voluntaria
mo estude & lenho direits die, sgora ou mais terde, discutic qualquer divida em relacis so projets. Estou
recebando uma vie desse termo [via e-mall).

Concordo ™

O sm
O wNao

Submeter Limpar formulario
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APENDICE 5. Roteiro de Entrevista sobre Participagdo na Comunidade

1. Para vocé, o que é participar na comunidade?

2. Vocé considera importante participar na comunidade? Por que? Sua percepgao
de importancia dessa participacdo mudou durante a pandemia? Se sim, como?

3. Quais locais vocé frequentava na comunidade antes da pandemia? Como era sua
participacado nesses locais? Com que frequéncia vocé ia a esses locais? O que vocé
fazia? E agora? O que mudou? Vocé tem frequentado algum local na comunidade?
Quais locais? Com qual frequéncia e por qual motivo?

4. Antes da pandemia, quando vocé ia a algum local na comunidade vocé ia sozinho
ou acompanhado? Por quem? Por qual motivo? E agora? O que mudou?

5. Quais sdo os lugares que mais gostava de frequentar antes da pandemia? Me
conte sobre eles? E agora? Qual local vocé sente (sentiu) mais falta de frequentar
durante o periodo de isolamento social?

6. Antes da pandemia vocé estava satisfeito com sua participagcdo na comunidade?
Por que? E agora? Vocé esta satisfeito?

7. Antes da pandemia vocé frequentava os lugares que gostaria na comunidade?
Havia algum lugar que vocé gostaria de frequentar mas nao frequentava? E
atualmente? Esta frequentando os lugares que gostaria na comunidade? Ha algum
lugar que vocé gostaria de frequentar e n&o esta frequentando? Por qual motivo?

8. O que facilita sua participagdo na comunidade? Como? Considerar antes da
pandemia.

9. O que dificulta sua participacdo na comunidade? Como? Considerar antes da
pandemia.

10. Considerando a sua participagdo na comunidade no periodo anterior a
pandemia, vocé mudaria alguma coisa? O que? E na situagdo atual que estamos
vivendo, vocé mudaria alguma coisa?

11. Antes da pandemia qual era o meio de transporte mais frequentemente utilizado
por vocé quando ia a algum lugar na comunidade? Me fale sobre 0 uso desse meio
de transporte. E agora? Qual tem sido o meio de transporte utilizado quando precisa

sair de casa?
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2012 - 2014 Mestrado em Ciéncias da Reabilitagcdo (Conceito CAPES 6).
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Brasil. Orientador: Marisa Cotta
Mancini. Co-orientador: Paula Lanna Pereira da Silva.

2011 — 2011 Especializacdo em Fisioterapia em Ortopedia. (Carga Horaria: 450h).
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Brasil. Orientador: Paula Lanna
Pereira da Silva.

2006 — 2010 Graduacao em Fisioterapia. Universidade Federal de Minas Gerais,
UFMG, Brasil. Orientador: Marisa Cotta Mancini.

EXPERIENCIA PROFISSIONAL

2013 — Atual Coordenadora do Nucleo de Ensino e Pesquisa (NEP) e do Programa
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PROJETO DE EXTENSAO
2017 - Atual Co-coordenadora do Projeto Adolescéncia em Foco (SIEX-UFMG:

402908)

PRODUGAO BIBLIOGRAFICA (DURANTE O PERIODO DO DOUTORADO)


http://lattes.cnpq.br/0972792801015052

214

ARTIGOS COMPLETOS PUBLICADOS EM PERIODICOS

1. Branddo MB, Bueno KMP, Silvério APM, Antunes FIT, Feitosa AM, Figueiredo
PRP, Mancini MC. "Listen to us!" A qualitative study of adolescents with disabilities to
help plan a transition service. Child Care Health Dev. 2022 Sep;48(5):833-841.

2. Brandao MB, Coster WJ, Figueiredo PRP, Amaral MF, Gordon AM, Mancini MC.
Assisting hand use and self-care bimanual performance of children with unilateral
spastic cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 2022 Jul 22.

3. Figueiredo PRP, Mancini MC, Feitosa AM, Teixeira CMMF, Guerzoni VPD, Elvrum
AG, Ferre CL, Gordon AM, Brandao MB. Hand-arm bimanual intensive therapy and
daily functioning of children with bilateral cerebral palsy: a randomized controlled
trial. Dev Med Child Neurol. 2020 Nov;62(11):1274-1282.

CAPITULOS DE LIVROS PUBLICADOS

1. Martins WR, Souza TR, Okai-Nobrega LA, Santos TRT, Araujo PA, Figueiredo
PRP, Santos-Couto-Paz CC, Ocarino JM, Fonseca ST. Movimento humano na
pratica da fisioterapia traumato-ortopédica: perspectivas tedricas dos sistemas
complexos e abordagem ecoldgica. In: Secad; Artmed. (Org.). PROFISIO:
Fisioterapia Traumato-Ortopédica. 4ed., 2021, p. 85-128.

2. Camargos ACR; Almeida KM; Figueiredo PRP; Gongalves RV. Paralisia Cerebral.
In: Ana Cristina Resende Camargos; Hércules Ribeiro Leite; Rosane Luzia de Souza
Morais; Vanessa Pereira de Lima. (Org.). Fisioterapia em Pediatria. 1ed. Rio de
Janeiro: Medbook, 2019, p. 60-111.

TRABALHOS APRESENTADOS EM CONGRESSOS

1. Figueiredo PRP, Silvério APM, Gomes AG, Emediato MP, Sales NR, Bueno KMP,
Mancini MC, Branddo MB. Projeto Adolescéncia em Foco: lidando com a transigéo
da adolescéncia para a vida adulta de jovens com deficiéncias durante a COVID-19.

In: VI Congresso Internacional e XXVI Congresso Nacional da ABENEPI, 2021.

2. Figueiredo PRP, Silva LP, Branddao MB, Nébrega RAA, Mancini MC. “Né&o é so6

estar no lugar’”: uma investigacdo qualitativa dos fatores que influenciam a



215

participacdo de jovens com paralisia cerebral na comunidade. In: VI Congresso
Internacional e XXVI Congresso Nacional da ABENEPI, 2021.

3. Figueiredo PRP, Mancini MC, Feitosa AM, Monteiro CM, Guerzoni V, Elvrum AG,
Ferre C, Gordon A, Branddo MB. Beneficios do Treino Intensivo Bimanual de Braco
e Mao (HABIT) na funcionalidade diaria de criangas com paralisia cerebral bilateral.

In: | Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2019.

4. Figueiredo PRP, Brandédo MB, Amaral MF, Coster W, Mancini MC. Relacdo entre
funcado bimanual e desempenho funcional em autocuidado de criangas com paralisia

cerebral unilateral. In: | Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2019.

PARTICIPAGCAO EM EVENTOS, CONGRESSOS, EXPOSIGCOES E FEIRAS
1. | Congresso Nacional de Reabilitagdo Multidisciplinar e Inclusdo Escolar,

Associacao dos Deficientes Fisicos de Pocos de Caldas — ADEFIP. 2022.

2. VIII Encontro de Coordenadores e Docentes dos Cursos de Graduacdo em
Fisioterapia e Terapia Ocupacional. Lei Geral de Protecao de Dados: mudangas na
pesquisa, clinica, ensino e extensdo desenvolvidas na Associagdo Mineira de
Reabilitacdo. 2022.

2. Congresso Online de Paralisia Cerebral - De Todos para Todos. Nossa Casa.

Participacdo na comunidade na adolescéncia e vida adulta: O que €?. 2021.

3. VI Congresso Internacional e XXVI Congresso Nacional da ABENEPI. “N&o é sé
estar no lugar”: uma investigacdo qualitativa dos fatores que influenciam a

participagcao de jovens com paralisia cerebral na comunidade. 2021.

4. | Congresso Internacional de Paralisia Cerebral. Nossa Casa. Esportes para

Criancas e Jovens com Paralisia Cerebral. 2019.

5. 1° Seminario PRONAS/PCD como estratégia para a inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia: sensibilizar para a diferenca no ambito do SUS. Efeitos do Treino

Intensivo Bimanual na Fungao Manual e Funcionalidade de Criangcas com Paralisia



216

Cerebral. 2018.

6. lll Simpdsio de Modelagem de Sistemas Ambientais e Gestdo da Paisagem do
Instituto de Geociéncias da UFMG. 2018.

ORIENTAGOES CONCLUIDAS (DURANTE O PERIODO DO DOUTORADO)
1. Leticia Paes Silva. Participagdo na comunidade: uma comparagdo entre
adolescentes e adultos jovens com paralisia cerebral. 2022. Trabalho de Conclusao

de Curso de Graduacéo em Fisioterapia da Universidade Federal de Minas Gerais.

2. Lorena Stephany Alves Costa e Luiza Duarte Parreira Machado. Efeitos da
vibragdo de corpo inteiro na massa 6ssea e muscular de individuos com paralisia
cerebral. 2020. Monografia Especializagdo em Fisioterapia Neurofuncional da

Crianca e do Adulto da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.

3. Anna Izabel Alves da Silva Santos. Eficacia do uso do video game Nintendo Wii®
como recurso terapéutico na reabilitacdo de criangas com paralisia cerebral. 2019.
Monografia Especializagcdo em Fisioterapia Neurofuncional da Crianga e do Adulto

da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.

4. Clarisse Fraga Lignani. A eficacia dos exercicios de fortalecimento muscular na
melhora da dor em individuos com cervicalgia cronica. 2019. Monografia
Especializagdo em Fisioterapia Ortopédica e Desportiva da Faculdade de Ciéncias

Médicas de Minas Gerais.

5. Izamar dos Santos Theodoro Chagas. Efeitos do treino de marcha robdtica em
parametros témporo-espaciais da marcha e no equilibrio de criangas com paralisia
cerebral. 2019. Monografia Especializagdo em Fisioterapia Neurofuncional da

Crianca e do Adulto da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.

6. Lucas Barbosa Chaves. Eficacia do fortalecimento de musculos do quadril na
abordagem terapéutica da dor nos joelhos em mulheres com sindrome
femoropatelar. 2019. Monografia Especializacdo em Fisioterapia Ortopédica e

Desportiva da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.



	AGRADECIMENTOS
	Agradeço, primeiramente, a Deus, por sempre me confiar grandes missões e por me capacitar para cumpri-las. E a Jesus Cristo por ser luz e renovar a minha fé e esperanças todos os dias. Toda honra e glória pelo fechamento de mais este ciclo eu declaro ...
	Aos meus pais, agradeço por sempre me incentivarem a ir muito além do que eu poderia imaginar ser capaz. Obrigada por acreditarem no meu trabalho e me apoiarem nesta jornada, mesmo quando minha dedicação à ela nos custava momentos preciosos. Mãe, obri...
	Às minhas amadas irmãs, por serem as melhores amigas que eu poderia sonhar ter. Nossas conversas infindáveis são o ponto alto dos meus dias. Me sinto absolutamente abençoada por saber que posso sempre contar com vocês. E à minha sobrinha Giulia, que a...
	RESUMO
	ABSTRACT
	PREFÁCIO
	1 INTRODUÇÃO
	1.1 Objetivo geral
	1.2 Objetivos específicos
	1.2.1 Objetivo específico do estudo 1
	1.2.2 Objetivo específico do estudo 2
	1.2.3 Objetivo específico do estudo 3

	1.3 Hipótese – Estudo 1

	2 REVISÃO DE LITERATURA
	2.1 Participação: desafios na definição do constructo, abrangência e mensuração
	2.2 Uso de inteligência geográfica no estudo da participação na comunidade

	3 MATERIAIS E MÉTODOS
	3.1 Estudo 1
	3.1.1 Desenho do estudo
	3.1.2 Participantes
	3.1.3 Instrumentação e Procedimentos
	3.1.4 Análise dos dados

	3.2 Estudo 2
	3.2.1 Desenho do estudo
	3.2.2 Participantes
	3.2.3 Procedimentos
	3.2.4 Análise dos dados

	3.3 Estudo 3
	3.3.1 Desenho do estudo e registro
	3.3.2 Estratégia de busca na literatura
	3.3.3 Critérios de elegibilidade e seleção dos estudos
	3.3.4 Extração e síntese dos dados


	4 RESULTADOS E DISCUSSÃO
	4.1 Artigo 1
	4.2 Artigo 2
	Tradicionalmente, estudos que buscam compreender os determinantes da participação de indivíduos com PC estão primariamente centrados em fatores associados à condição de saúde dos indivíduos, como sua função motora grossa, função manual, habilidades i...
	Vale ressaltar, que adultos com PC que apresentam parâmetros similares de circulação espacial na comunidade, podem diferir acentuadamente no que diz respeito ao senso de pertencimento e sentimento de conexão social na comunidade (Chan et al., 2020). D...
	O objetivo do presente estudo foi analisar como adolescentes e adultos jovens com PC compreendem e vivenciam a participação na comunidade, bem como entender os fatores que criam oportunidades ou representam barreiras à participação, na percepção dess...
	Desenho do estudo
	Participantes
	Procedimentos
	Análise dos dados
	Os adolescentes e adultos jovens com PC revelaram como compreendem a participação na comunidade e como se sentem ao vivenciar os ambientes externos ao domiciliar, explanando acerca de fatores pessoais e do ambiente físico, social e atitudinal que inf...

	4.3 Artigo 3

	Implications for Rehabilitation
	Introduction
	Methods
	Data sources and search strategy
	Eligibility criteria for study selection
	Study screening and selection
	Data extraction
	Data synthesis

	Results
	Geolocation data collection and analysis
	The extent to which geographic intelligence tools can inform about community participation
	Validity and reliability of geographic intelligence tools for measuring community participation

	Discussion
	Conclusions
	References
	5 CONSIDERAÇÕES FINAIS
	REFERÊNCIAS
	ANEXOS
	ANEXO A. Comprovante de submissão de manuscrito (Estudo 1)
	ANEXO B. Comprovante de submissão de manuscrito e aceite para publicação (Estudo 3)
	ANEXO C. Sistema de Classificação da Função Motora Grossa
	ANEXO D. Sistema de Classificação da Função de Comunicação
	ANEXO E. Parecer Consubstanciado do CEP
	ANEXO F. Parecer Consubstanciado do CEP (Emenda)
	ANEXO G. Escala de Mobilidade Funcional (FMS)
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