Marina de Melo Ferreira

DESAFIOS DO PROCESSO DA PARTICIPAGAO EM INDIVIDUOS COM
PARALISIA CEREBRAL DURANTE A TRANSIGAO DA INFANCIA PARA A VIDA
ADULTA

Belo Horizonte
Escola de Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional/lUFMG

2022



Marina de Melo Ferreira

DESAFIOS DO PROCESSO DA PARTICIPAGAO EM INDIVIDUOS COM
PARALISIA CEREBRAL DURANTE A TRANSIGAO DA INFANCIA PARA A VIDA
ADULTA

Trabalho de conclusdo apresentado ao curso de
Especializacdo em Fisioterapia da Escola de
Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional,
da Universidade Federal de Minas Gerais, como
requisito parcial a obtencao do titulo de Especialista
em Fisioterapia Neurofuncional da Crianga e do
Adolescente.

Orientadora: Mestranda Angélica Cristina Sousa
Fonseca Romeros

Belo Horizonte
Escola de Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional/UFMG

2022



F383d Ferreira, Marina de Melo
2022 Desafios do processo da participagao em individuos com paralisia cerebral durante
a transi¢do da infancia para a vida adulta. [manuscrito] / Marina de Melo Ferreira —
2022.
28 f.ril.

Orientadora: Angélica Cristina Fonseca Sousa Romeros

Monografia (especializagdo) — Universidade Federal de Minas Gerais, Escola de
Educagao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional.
Bibliografia: f. 27-28

1. Paralisia cerebral. 2. Aprendizagem. 3. Interagdo social. 4. Socializagdo. 1.
Romeros, Angélica Cristina Fonseca Sousa. II. Universidade Federal de Minas
Gerais. Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional. III. Titulo.

CDU: 615.8

Ficha catalogrifica elaborada pela bibliotecaria Sheila Margareth Teixeira Addo, CRB 6: n° 2106, da
Biblioteca da Escola de Educagio Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da UFMG.



UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

ESPECIALIZAGAO EM FISIOTERAPIA -

FOLHA DE APROVACAO

Desafios do processo da participacdo em individuos com Paralisia Cerebral
durante a transicdo da infancia para a vida adulta

Marina de Melo Ferreira

Trabalho de Conclusio de Curso submetido @ Banca Examinadora designada pela
Coordenacio do curso de ESPECIALIZACAD EM FISIOTERAPIA, do Departamento de

Fisioterapia, area de concentracdo FISIOTERAPIA NEUROFUNCIOMAL DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE.

Aprovada em 03 de dezembro de 2022, pela banca constituida pelos membros: Angélica

Cristina Sousa Fonseca Romeros, Michelle Alexandrina dos Santos Furtado e Desiane de
Dliveira Soutn

Ltstatst Aliree Crasts

Prof. Dr. Renan Alves Resende
Coordenador do curso de Especializagdo em Fisioterapia

Belo Horizonte, 03 de Janeiro de 2023




RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) € uma das condicbes mais incapacitantes da infancia, seus
danos acompanham o individuo por toda vida e podem gerar grande impacto no
processo da participacado. A transi¢cao da infancia para a vida adulta € um periodo
complexo, os individuos passam a participar de novos papeis sociais e situacoes de
vida mais complexas e para os individuos com PC esse processo pode ser mais
desafiador. Assim sendo, este estudo teve como obijetivo, investigar os desafios do
processo da participagao em individuos com PC durante a transi¢do da infancia para
a vida adulta, através de uma revisdo da literatura. Para tanto, foi realizada uma busca
nas bases de dados Pubmed, Scielo, Lilacs, Cochrane e Pedro. Foram incluidos
estudos publicados na ultima década, sem restrigdo de idioma, cujos participantes
eram criancgas, adolescentes e/ou jovens adultos com diagndstico clinico de PC. As
buscas nas bases de dados retornaram 204 estudos, dos quais 197 foram excluidos
e sete foram selecionados para esta revisao. Os sete estudos selecionados, relataram
resultados em seis dos nove dominios da participacéo da CIF e a participagcdo de uma
forma geral, considerando o agrupamento dos diversos dominios. Os dominios mais
desafiadores foram vida doméstica — moradia, interacbes e relacionamentos
interpessoais — relacionamentos intimos, areas principais da vida — emprego/trabalho
e educagdo. Constatou-se que a autonomia na participagado em geral foi conquistada
pelos individuos com PC apés os 27 anos, indicando que esses individuos conquistam
niveis mais altos de participagdo mais tardiamente e de forma mais lenta, quando
comparados aos seus pares. Caracteristicas clinicas individuais como fungéo motora,
habilidade manual, deficiéncia intelectual, disturbios comportamentais e epilepsia, séo
consideradas preditivas da participagao futura em seus diversos dominios. Os
profissionais envolvidos no manejo de individuos com PC devem estar preparados
para uma abordagem personalizada e estar atentos a todos esses fatores desde a
primeira infancia. Estudos futuros s&o necessarios para a continuidade da
investigacdo e possibilitar que esses individuos alcancem niveis adequados de
participacdo, possam estar mais integrados a sociedade, tenham mais oportunidades
e qualidade de vida.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Infancia para vida adulta. Transi¢cdo da infancia
para vida adulta. Transicdo para a vida adulta. Transicdo de idade. Transicdo de

cuidados. Participacao.



ABSTRACT

The cerebral palsy (CP) is one of the most disabling conditions in childhood, its
consequences follows the individual during all his life, having the potential to generate
a relevant impairment in the participation process. The transition from childhood to
adulthood is a complex period, the individuals assumes new social holes and more
complex life situations, thus for individuals with CP this process can be more
challenging. Therefore, this work aims to investigate the challenges of the participation
process in individuals with CP during the transition from childhood to the adulthood,
through a bibliographic review. Therefore, a search was performed on Pubmed, Scielo,
Lilacs, Cochrane and Pedro database. Studies from the last decade were included,
without any language restriction, with children, teenagers and young adults who had a
clinic diagnosys of CP. The search on the referred database returned 204 studies, from
which 197 were discarded and seven were selected for this work. The seven studies
selected reported results from six of nine participation domains of ICF and the
participation in general terms, considering the grouping of the several domains. The
most challenging domains were domestic life — housing, interactions and relationships
— intimate relashionships, major life areas — education and employment. It was found
that the autonomy in participation in general was attained by individuals with CP after
27 years old, what indicates that those individuals attained higher levels of participation
more belatedly and slowly when compared with peers. Individuals clinic
charactheristics like motor function, manual hability, intellectual disability, behaviour
disorders and epilepsy are considered predictives of future participation on its several
domains. The professionals involved in the management of individuals with CP should
be prepared for a personalized approach and be alert to all these issues since the early
childhood. Future studies are necessary to continue the investigation and allow that
those individuals reachs adequate levels of participation, be more integrated into
society, have more opportunities and quality of life.

Keywords: Cerebral Palsy. Childhood to Adulthood. Transition from child to adult.

Transition to adulthood. Transition age. Transition care. Participation.
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1 INTRODUGCAO

A Paralisia Cerebral (PC), é definida como um “grupo de desordens
permanentes que afetam o desenvolvimento do movimento e da postura e causam
limitagbes de atividades, que sado atribuidos a disturbios ndo progressivos que
ocorrem no cérebro em desenvolvimento” (ROSENBAUM et al., 2007). E uma das
condigdes mais incapacitantes da infancia e seus danos acompanham o individuo em
todo seu desenvolvimento até a vida adulta, com grande impacto na participagéo
(GRAHAM et al., 2016).

A PC pode ser classificada de diferentes formas: quanto ao subtipo neurolégico,
como espastica (unilateral ou bilateral), discinética (distbncia ou coreoatetdide),
ataxica ou mista, sendo a area encefalica que sofreu a lesdo determinante para essas
diferentes categorizagdes (CAMARGOS et al., 2019); quanto ao tipo funcional, sendo
o Sistema de Classificagdo da Fungédo Motora Grossa (GMFCS) uma das principais
classificagdes utilizadas. No GMFCS a crianga é classificada de acordo com sua
mobilidade e controle postural e tal classificagdo tende a se manter estavel ao longo
da vida (GRAHAM et al., 2016). Apesar da estabilidade da classificagdo funcional,
muitos fatores podem mudar ao longo da vida destes individuos e interferir no

processo de envelhecimento.

Com os recentes avangos nos cuidados meédicos e de saude, 90% dos
individuos com PC vivem além dos 18 anos, chegando a vida adulta e essa mudanga
traz consigo novos desafios (OSKOWI, 2013). O processo de transigdo para a vida
adulta por si s0, ja € um periodo complexo, quando os jovens precisam desenvolver
novas habilidades, para se tornarem adultos independentes, autbnomos, para que
possam administrar suas proprias vidas (VERHOEF et al., 2014). Nesse processo de
transicao para a vida adulta, varios dominios da participagcao séo envolvidos, como a
vida doméstica, as interagdes e relacionamentos interpessoais, as grandes areas da
vida (educagao, emprego e vida econbmica), a vida comunitaria, social e civica
(SCHMIDT et al., 2020).

A participacao é definida pela Classificagao Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) como um “envolvimento em uma situacdo de vida”
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001). Imms e colaboradores, definem a
participacdo como um constructo multidimensional, que tem como componentes

essenciais: a frequéncia e o envolvimento. A frequéncia é o “estar presente” e pode



ser mensurada pela frequéncia de participagao e/ou pela diversidade de atividades. O
envolvimento por sua vez, estda embutido na frequéncia e é definido como a
experiéncia de participar enquanto esta presente e inclui elementos como o
engajamento, a motivagao, a persisténcia, a conexao social e o nivel de afeto (IMMS
et al., 2016).

Com o avancar da idade, é esperada a gradacao dos niveis de participagao em
seus diversos dominios, que os individuos passem a agir com autonomia e a tomar
decisdes baseadas em suas proprias atitudes e raciocinios. Para os individuos com
PC, esse processo pode ser ainda mais desafiador, visto que esses individuos
passam por esse processo naturalmente complexo, convivendo também com as
limitagdes decorrentes da PC, como disturbios de movimento, de postura, deficiéncias
cognitivas, comportamentais, entre outras condigbes de saude (SCHMIDT et al.,
2020). O estudo de Rozkalne e colaboradores, identificou que criangas e adolescentes
com PC apresentam maior probabilidade de sofrer restricbes na participacdo durante
este processo de transi¢do para a vida adulta, quando comparados a individuos sem
deficiéncia (ROZKALNE et al., 2019). Ja o estudo de Schmidt e colaboradores, sugeriu
que o desenvolvimento da autonomia na participagdo ao longo do tempo, em seus
diversos dominios, pode variar entre os subgrupos de individuos com PC, como por
exemplo aqueles que apresentam niveis mais baixos ou mais altos de funcionamento
motor grosso (SCHMIDT et al., 2020). E sabido que o aumento dos niveis de
participacdo em seus diversos dominios € essencial para um processo de transicao
para a vida adulta mais efetivo em individuos com PC (IMMS et al., 2017) e que o
alcance da autonomia e independéncia na participagao, esta diretamente relacionado
ao sucesso da qualidade de vida desses individuos a longo prazo (SCHMIDT et al.,
2020).

Neste contexto, o objetivo deste trabalho foi realizar uma revisédo de literatura,
para investigar os desafios encontrados no processo da participagdo em individuos
com PC durante a transicdo da infancia para a vida adulta. A compreensao deste
processo, possibilitara um melhor manejo e preparo desses individuos, afim de que
estes cheguem a vida adulta com maiores niveis de participagdo, autonomia e

qualidade de vida.



2 METODOLOGIA
2.1 Design

Trata-se de uma revisao integrativa de literatura sobre os desafios encontrados
no processo de participacdo em individuos com PC durante a transicdo da infancia

até a vida adulta.

2.2 Procedimentos

Para a realizacio deste estudo, foram efetuadas buscas nas bases de dados:
Pubmed, Scielo, Lilacs, Cochrane, PEdro, com os seguintes termos de busca: cerebral
palsy, cerebral palsies, CP, childhood to adulthood, transition age, transition care,
transition from child to adult, transition to adulthood, participation.

2.3  Critérios de inclusdo e exclusao

Foram incluidos na amostra ensaios clinicos (longitudinais, transversais,
qualitativos e/ou quantitativos) e revisdes, publicados a partir de 2012 (ultima década),
sem restricdo de idioma, com texto completo e acesso livre. Para os estudos serem
incluidos, os termos de busca deveriam estar presentes no titulo e/ou resumo. Os
estudos deveriam ter objetivo, amostra e métodos de medida definidos e disponiveis.
Além disso, os estudos deveriam ter como participantes, criangas, adolescentes e
jovens adultos, com diagndstico clinico de PC. Os estudos que ndo atendessem

qualquer um dos critérios de inclusao foram excluidos da amostra.

2.4  Extracdo e analise dos dados

Apods a busca inicial, foi realizada a leitura de todos os titulos e resumos dos
estudos encontrados, afim de verificar a presenga dos termos de busca nos mesmos.
Em seguida, foi feita a leitura do texto integral dos artigos pré-selecionados, para
verificar os demais critérios de inclusdo/exclusdo. Por fim, foram selecionados os

estudos que atenderam todos os critérios propostos para essa revisao.

Os estudos selecionados foram analisados e os dados que foram pertinentes e

que abordavam sobre a participagao em individuos com PC durante o processo de
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transicao da infancia para a vida adulta, foram mapeados, extraidos e discutidos. Além
disso, com o objetivo de facilitar o agrupamento dos dados e a analise dos resultados
deste trabalho, os diversos dominios da participacao presentes nos desfechos dos
estudos, foram separados de acordo com as 9 categorias principais da participagéo
da CIF: Aprendizagem e aplicagdo do conhecimento; Tarefas e exigéncias gerais;
Comunicacado; Mobilidade; Auto cuidado; Vida doméstica; Interacbes e
relacionamentos interpessoais; Areas principais da vida; Vida comunitaria, social e
civica (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001).



3 RESULTADOS

3.1 Selecéao dos estudos

As buscas nas bases de dados retornaram 204 estudos. Apds a reviséo dos
titulos e resumos, foram removidos 194 estudos, resultando em nove, dos quais um
ainda nao possuia seus resultados publicados, chegando a oito estudos. O texto
completo destes oito estudos foi analisado e um deles foi excluido por ser uma reviséo
descritiva onde seus objetivos, amostra e métodos de medidas ndo foram

determinados. O resumo do processo de sele¢cdo dos estudos € mostrado na Figura

1.

Figura 1. Fluxograma de inclus&o e exclus&o dos estudos

Identificagédo

Estudos identificados por

pesquisa nas bases de dados

n=204

Estudos excluidos apos
analise de titulo e resumo
n=194

l

Selecao

Estudos rastreados n=9

l

Elegibilidade

Estudos excluidos por
indisponibilidade de texto
completo n=1

Estudos rastreados para

analise de texto completo n=8

Estudos em texto completo
excluidos, com justificativa
n=1

l

Incluséo

Estudos com texto completo

selecionados n=7

Fonte: elaboragao propria.
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3.2 Caracteristicas dos estudos

Os sete estudos com texto completo selecionados para este trabalho foram
revisados e uma sintese contendo as informagbes da localizagdo onde foram
realizados, as carateristicas de cada estudo, os objetivos tragados em cada um deles,
a caracteristicas da amostra estudada, o tempo de seguimento em que o estudo foi
realizado e os métodos utilizados para avaliar os desfechos, estdo disponibilizados na
Tabela 1.



Tabela 1. Sintese das caracteristicas dos estudos incluidos.
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Estudos incluidos, Localizagao Caracteristicas Objetivos do estudo Caracteristica da Amostra Tempo de Métodos
do estudo segmento do Utilizados
Autores, Ano estudo
Autonomy in participation Holanda Estudo Transversal Determinar o N= 189. 7 anos Entrevista.
in cerebral palsy from desenvolvimento a longo
childhood to adulthood prazo da autonomia na 117 homens/72 mulheres. RTP
participagao de individuos . L.
Schimdt et al., 2020 com PC sem deficiéncia Faixa etaria: 12 a 34 anos.
intelectual. GMFCS 1, II, Ill. IV. V.
PC unilateral e bilateral.
Ql>=70.
Being adults with cerebral Italia Estudo Identificar como a PC afeta N=109. Nao informado LIFE-H
palsy: results of a observacional a vida adulta na participagéo
multicenter Italian Study multicéntrico e qualidade de vida; nortear Homens/Mulheres néo informado Entrevista
on quality of life and transversal um caminho de cuidados semiestruturada.
participation mais apropriados desde a Faixa etaria: 18 a 50 anos - no seguimento
Pagliano et al., 2021 inféncia. PC unilateral e bilateral.
GMFCS I, II, 1, IVe V.
MACS I, II, 11, IV, V.
CFCS LI, 1, IVeV.
Ql>=70
Childhood factors predict Holanda Estudo de corte Determinar se os fatores da N=67. 13 anos Entrevista.
participation of Young prospectivo infancia predizem a
adults with cerebral palsy participacdo na vida Homens/Mulheres nédo informado Vine — Il
in domestic life and doméstica e nas relagdes . L
interpersonal interpessoais de adultos Faixa etaria 21 a 27 anos — no segmento LIFE-H
relationships: a :
prospective cohort study jovens com PC. GMFCS I, II, lll, IV, V. Questionario
online sobre a
MACS I, II, 11l IV, V. vidae a

Gorp et al., 2020




PC espastico, discinético, ataxico e misto.

condigéo civica
do participante.

Development of work Holanda Estudo Documentar o N=74. 4 anos Entrevista
participation in young observacional desenvolvimento da estruturada.
adudlts with cerebral longitudinal participaco no trabalho na 45 homens/29 mulheres
palsy: a longitudinal study transigdo para a vida adulta Fai ria: 16 8 20 inha b WLQ-mdlv
em jovens adultos com PC. aixa etaria: 16 a 20 anos — na linha base
Verhoef et al., 2014 _ _ AVO
PC unilateral e bilateral.
GMFCS |, Il lll e IV.
MACS I, 11, 11, IV, V.
Ql >=70.
Gait and participation Estados Série de estudos Fornecer uma analise N=26. Variou entre 5 e COPM
outcomes in adults with Unidos de caso utilizando descritiva das 16 anos.
cerebral palsy: A series of metodologia mista caracteristicas associadas a 11 Homens/15 Mulheres. Entrevista semi-
case studies using mixed marcha e a participagéo em estruturada
methods uma série de estudos de Faixa etaria: 20 a 36 anos — no segmento.
caso de adultos com PC. . .
Gannotti et al., 2013 PC unilateral e bilateral.
GMFCS |, I, 1ll, IV V.
Participation trajectories: Australia Estudo longitudinal Identificar e investigar as N=93. 9 anos CAPE
impact of school trajetérias de participagéo
transitions on children entre o final do ensino 51 Homens/42 Mulheres PAC
and adolescents with fundamental e um ano apos . L . .
cerebral palsy a conclus3o do ensino Faixa etaria: 10 a 12 anos — na linha base. Quest.lc.)narlo
médio. especifico do
Imms; Adair, 2017 GMFCS I, IL 1l IV, V. estudo.
MACS I, 11, 11, IV, V.
Transition-Age Young Letonia Estudo transversal Identificar o nivel de N=81. N&o informado RTP
Adults with Cerebral participagao na transigdo da
WHODAS 2.0

Palsy: Level of

adolescéncia para a vida
adulta em jovens com PC.

41 Homens/40 Mulheres.

14
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Participation and the Verificar a influéncia do nivel Faixa etaria: 16 a 21 anos — na linha base.
Influencing Factors de
deficiéncia, idade e fungao GMFCS I, 11, 1l IV.
Rozkalne et al., 2019 motora grossa em sua
participagao. MEEM<24 pontos.

PC: Paralisia Cerebral; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Grossa; Ql: Quociente de inteligéncia; RTP: Rotterdam Transition Profile; MACS: Sistema de Classificagdo da Habilidade
Manual; CFCS: Sistema de Classificagdo da Fungao de Comunicagao; LIFE-H: Life Habits; Vine-Il: Vineland adaptive behavior scale second edition survey version; WLQ-mdlv: Work Limitations
Questionnaire; AVO: National Amenities and Services Utilization Survey of the Netherlands Institute for Social Research; COPM: Canadian Occupational Performance Measure; CAPE: Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment; PAC: Preferences for Activities of Children; WHODAS 2.0: WHO Disability Assessment Schedule 2.0; MEEM: Mini Exame do Estado Mental.
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3.3 Desfechos dos estudos

Os estudos selecionados para este trabalho, abordaram diferentes dominios da
participacdo. A participagao de forma geral, considerando o agrupamento dos diversos
dominios, também foi considerada em alguns estudos, utilizando deste termo mais
generalizado. Além do mais, alguns artigos consideraram barreiras e facilitadores que
interferiram neste processo da participagao de individuos com PC, durante a transigao
da infancia para a vida adulta. Uma sintese dos desfechos obtidos em cada estudo

esta disponivel na Tabela 2.



Tabela 2. Sintese dos desfechos obtidos nos estudos incluidos.

Estudo Barreiras e Facilitadores da Desfecho por dominio da participagao
participagao
Schimdt et al., 2020 Nao abordado. Participagao geral: Aumento da proporgéo de individuos autdbnomos na participagdo com o avango da idade. Na faixa

etaria de 15 a 24 anos, individuos com PC comparados com seus pares eram menos autdnomos. Apos os 27 anos, a
maioria dos individuos conquistaram a autonomia.

Mobilidade: Transporte - Autonomia conquistada pela maioria aos 13 anos. Individuos GMFCS Il e IV comparados com
individuos GMFCS | e Il, independente da faixa etaria, eram menos autbnomos.

Vida doméstica: Moradia — Faixa etaria acima de 20 anos, individuos GMFCS Il e IV comparados com individuos
GMFCS | e Il, eram menos autbnomos. Apos os 27 anos, a maioria dos individuos com PC conquistaram a autonomia.

Interages e relacionamentos interpessoais: Relacionamentos intimos — Autonomia conquistada pela maioria dos 18
aos 22 anos. Faixa etaria de 25 anos, individuos com PC menos autbnomos, comparados com seus pares. Individuos
GMFCS lll e IV comparados com individuos GMFCS | e Il, independente da faixa etaria, eram menos autbnomos.

Areas principais da vida: Emprego e trabalho - Faixa etaria acima de 20 anos, individuos GMFCS Ill e IV comparados
com individuos GMFCS | e Il, eram menos autdbnomos.

Vida econdmica/Emprego e trabalho: Autonomia conquistada pela maioria dos 18 aos 22 anos.

Vida comunitaria, social e civica: Lazer e recreagéo - Autonomia conquistada pela maioria dos 18 aos 22 anos.

Pagliano et al., 2021

N&o abordado. Participagao geral: ao chegar a vida adulta, maior limitagdo em individuos com niveis de GMFCS e MACS IVe V e
caracteristicas clinicas como epilepsia e deficiéncia visual.

Mobilidade /Auto cuidado: Ao chegar a idade adulta, os individuos relataram maior dificuldade nestes dominios.
Individuos com PC bilateral comparados com PC unilateral apresentaram piores scores nestes dominios.

Vida doméstica: Moradia — Ao chegar a idade adulta, a grande maioria dos individuos ainda moravam com suas familias.

Interagoes e relagoes interpessoais: Ao chegar a idade adulta, individuos com niveis de CFCS IV e V, relataram maior
dificuldade neste dominio.

Relacionamentos intimos — Ao chegar a idade adulta, 81,7% dos individuos estavam desvinculados, 19,3% em
relacionamento estavel, 3,66% morando um parceiro.

Areas principais da vida: Educagao - Ao chegar a idade adulta, 29,4% dos individuos com PC concluiram até a oitava
série, 50,4% concluiram ensino médio, 20,2% concluiram ensino superior.

Emprego e trabalho/Educacéo - Ao chegar a idade adulta, 32,1% dos individuos com PC estavam empregados, 33,9%
ainda estudavam e 4,6% frequentavam creches socioeducativas.
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Emprego e trabalho - Ao chegar a idade adulta, individuos com quadro clinico mais leve (GMFCS, MACS e CFCS | a lll)
estavam mais empregados do que individuos com quadro clinico mais grave (GMFCS, MACS e CFCS IV e V) e individuos
com PC unilateral estavam mais empregados do que individuos com PC bilateral.

Gorp et al., 2020

Barreiras e/ou facilitadores pessoais
e/ou ambientais na infancia, ndo
predisseram participagao futura na vida
doméstica e relacionamentos
interpessoais.

Vida doméstica: Ao chegar a idade adulta, 73% dos individuos obtiveram desempenho abaixo do adequado para a
idade, 66% dos individuos relataram dificuldade no desempenho deste dominio, a deficiéncia intelectual e a baixa
pontuagdo no GMFM-66 predisseram menor frequéncia e maior dificuldade neste dominio e individuos MACS lll e IV
comparados com individuos MACS | e Il, apresentaram menor participagéo futura neste dominio.

Interagoes e relagoes interpessoais: Ao chegar a idade adulta, 64% dos individuos com PC obtiveram desempenho
abaixo do adequado para a idade, 33% dos individuos com PC sentiram dificuldade no desempenho deste dominio, a
deficiéncia intelectual e a epilepsia predisseram menor frequéncia e maior dificuldade neste dominio e individuos MACS Il
e IV comparados com individuos MACS | e Il, apresentaram menor participagao futura neste dominio.

Verhoef et al., 2014

Barreiras: situacionais (horas de
trabalho, ritmo de trabalho, tarefas
inadequadas do trabalho, transporte e
atitude dos colegas); de saude (fadiga,
dor, dificuldade de concentragao,
problemas mentais, dificuldade na
motricidade fina e dificuldade no
levantamento de objetos).

Facilitadores: ajustes no trabalho
(horario de trabalho, ritmo de trabalho,
adequacéo de tarefas e instalagdes,
transporte, treinador para o trabalho).

Areas principais da vida: Emprego e trabalho - Aumento progressivo na proporgéo de empregados, linha base 12%,
apoés 2 anos 26%, apos 4 anos 49%. Dos 49% empregados no segmento de 4 anos, 46% em empregos remunerados
(sendo 39% em emprego competitivo e 7% em emprego protegido) e 3% emprego ndo remunerado. Aumento discreto
progressivo na proporgao de desempregados, linha base 3%, apds 2 anos 14%, apds 4 anos 17%. Individuos com niveis
de GMFCS mais altos estavam mais propensos a estar desempregados.

Educagao - Diminuigdo progressiva na proporcéo de estudantes, linha base 85%, apés 2 anos 60%, apos 4 anos 34%.

Educacao/ Emprego e trabalho - Quanto mais jovens os individuos, maior proporc¢éo de estudantes e desempregados,
quanto mais alto o nivel de escolaridade dos individuos, mais propensos eles estavam a estudar do que trabalhar. No
seguimento 4 anos, a comparacgéao de individuos com PC e seus pares foi de, 49% PC empregados X 59% pares
empregados, 34% PC estudando X 44% pares estudando.

Gannotti et al., 2013

Barreiras: caréncia de oportunidades
de emprego, caréncia em transporte e

dificuldades relacionadas a socializagao.

Facilitadores: suporte familiar,
personalidade e os cuidados em saude
recebidos na infancia.

Participagao geral: Ndo houve discrepancia entre os individuos com PC e seus pares.

Auto cuidado: Ao chegar a idade adulta, metade dos individuos necessitavam de auxilio neste dominio e metade dos
individuos que tiveram declinio na habilidade da marcha, necessitaram de auxilio de um assistente de cuidados especiais.
Nao houve correlagéo direta com o declinio da habilidade da marcha e declinio da participagéo neste dominio.

Vida doméstica: Moradia — Ao chegar a idade adulta, metade dos individuos viviam de forma independente, a outra
metade vivia com suas familias ou em estabelecimentos de cuidados de longa duragéo.

Areas principais da vida: Emprego e trabalho — Ao chegar a idade adulta, 80,76% dos individuos com PC trabalhavam
fora de casa, houve correlagdo entre caracteristicas clinicas limitantes e os individuos que néo trabalhavam fora. Nao
houve correlagao direta com o declinio da habilidade da marcha e declinio da participacdo neste dominio.

Educagéo - Ao chegar a idade adulta, 73,07% dos individuos tinham escolaridade acima do ensino médio.

Imms; Adair, 2017

Nao abordado.

Vida comunitaria, social e civica: Lazer e recreagdo — A diversidade e intensidade da participagao diminuiu neste
dominio com o avangar do tempo. Houve redugéo da participagdo neste dominio no grupo que transitou para o ensino
médio.




Atividades sociais — A diversidade e intensidade da participagdo neste dominio aumentou com o avangar do tempo, nao
houve redugdo da preferéncia deste dominio com o avangar do tempo, houve aumento na frequéncia e no prazer neste
dominio no grupo que realizou a transigéo pds ensino médio.

Rozkalne et al., 2019 N&o abordado. Mobilidade: Transporte - Na faixa etaria menor de 18 anos, 15% dos individuos ja haviam experimentado ou se orientado
para o futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 44% dos individuos ja alcangavam a autonomia neste
dominio. Niveis mais altos de GMFCS correlacionaram negativamente com a autonomia na participacéo neste dominio.

Vida doméstica: Moradia — Na faixa etaria menor de 18 anos, 7% dos individuos ja haviam experimentado ou se
orientado para o futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 11% dos individuos ja alcangavam a autonomia
neste dominio. O aumento da idade correlacionou positivamente com a autonomia na participagdo neste dominio.

Interagdes e relacionamentos interpessoais: Relacionamentos intimos — Na faixa etaria menor de 18 anos, 15% dos
individuos ja haviam experimentado ou se orientado para o futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 56%
dos individuos nao tinham nenhuma experiéncia neste dominio e 17% dos individuos ja alcangavam a autonomia neste
dominio.

Sexualidade - Na faixa etaria menor de 18 anos, 4% dos individuos ja haviam experimentado ou se orientado para o futuro
neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 59% dos individuos ndo tinham nenhuma experiéncia neste dominio e
24% dos individuos ja alcangavam a autonomia neste dominio. Niveis mais altos de GMFCS correlacionaram
negativamente com a autonomia na participacdo neste dominio e o aumento da idade correlacionou positivamente com a
autonomia na participagao neste dominio.

Areas principais da vida: Emprego e trabalho/Educacéo - Na faixa etaria menor de 18 anos, 11% dos individuos ja
haviam experimentado ou se orientado para o futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 21% dos
individuos nao tinham nenhuma experiéncia neste dominio e 9% dos individuos ja alcangavam a autonomia neste
dominio. O aumento da idade correlacionou positivamente com a autonomia na participagdo neste dominio.

Vida econdmica - Na faixa etaria menor de 18 anos, 7% dos individuos ja haviam experimentado ou se orientado para o
futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 26% dos individuos alcangaram a autonomia neste dominio. O
aumento da idade correlacionou positivamente com a autonomia na participagéo neste dominio.

Vida comunitaria, social e civica: Lazer e recreacdo — Na faixa etaria menor de 18 anos, 26% dos individuos ja haviam
experimentado ou se orientado para o futuro neste dominio e na faixa etaria acima de 18 anos, 57% dos individuos
alcangaram a autonomia neste dominio.

Atividades sociais — Niveis mais altos de GMFCS correlacionaram negativamente com a autonomia na participagao neste
dominio.

PC: Paralisia Cerebral; GMFCS: Sistema de Classificagdo da Fungao Motora Grossa; MACS: Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual; CFCS: Sistema de Classificacdo da Fungéo de
Comunicagao; GMFM-66: Medida da Fungdo Motora Grossa - 66.
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4 DISCUSSAO

Este trabalho, teve como objetivo revisar a literatura relatando estudos que
avaliaram a participagao de criangas, adolescentes e jovens adultos com PC, durante
o0 processo de envelhecimento e categorizar seus componentes avaliados pelos
dominios de participacao da CIF. Foram selecionados sete estudos, publicados na
ultima década, relatando resultados em seis dos nove dominios da participacdo da
CIF. Os dominios mais relatados foram: vida doméstica — moradia; interacdes e
relacionamentos interpessoais — relacionamentos intimos; areas principais da vida —
emprego/trabalho e educagdo. Aprendizagem e aplicagdo do conhecimento, as
tarefas e exigéncias gerais € a comunicagao foram os dominios da participagao que
nao foram explorados pelos estudos selecionados para este trabalho. A participacao
de uma forma geral, considerando o agrupamento dos diversos dominios, também foi

investigada na literatura.

Conforme relatado, os dominios da participacao da CIF constatados como mais
desafiadores durante o processo de envelhecimento de individuos com PC foram a
vida doméstica — moradia; as interacbes e relacionamentos interpessoais —
relacionamentos intimos; e as areas principais da vida — emprego/trabalho e
educacao. Uma hipdtese que pode ser levantada, é que esses trés dominios mais
relatados, tem algumas caracteristicas em comum: ambos s&o situa¢gdes marcantes e
novas do inicio da vida adulta e, portanto, mais desafiadoras, que exigem dos
individuos novas responsabilidades e novos papeis na sociedade. O dominio vida
doméstica - moradia foi relatado em cinco dos sete estudos e 0 que se pode constatar
€ que a grande maioria dos individuos com PC, permanece vivendo com suas familias,
mesmo ao chegar a vida adulta. Algumas barreiras podem influenciar para esse pior
desfecho neste dominio, como a necessidade de auxilio no autocuidado, nas
habilidades de vida doméstica e na mobilidade, que sao facilitadas pela presenca de
familiares ja adaptados a exercer essas tarefas, reduzindo assim os niveis de
participacdo do proéprio individuo. O dominio interacbes e relacionamentos
interpessoais — relacionamentos intimos, foi relatado em quatro dos sete estudos,
sendo que, para este dominio péde ser constatado que os individuos com PC
experimentam um aumento lento dos niveis de participacdo com o avangar da idade,
alcancando a autonomia na participacdo tardiamente. A convivéncia restrita ao

ambiente familiar, a necessidade de auxilio no autocuidado, na mobilidade e
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condigbes de saude decorrentes da PC, como as alteragcbes comportamentais,
cognitivas e crises de epilepsia, podem ser consideradas barreiras importantes para

esse desfecho.

O dominio das areas principais da vida - emprego/trabalho e educacgao, foi
relatado em cinco dos sete estudos. Ao que parece, emprego e educagado sao
dominios que se correlacionam, pois, com o avangar da idade maiores propor¢oes de
individuos com PC estavam empregados e menores proporgdes de individuos
estavam estudando e essa tendéncia acompanha a ordem habitual da vida. Contudo,
ao se comparar as proporgdes de individuos com PC empregados e seus pares de
mesma faixa etaria, identifica-se uma discrepancia, indicando um prejuizo na
participacdo neste dominio. Ainda sobre o desfecho emprego/trabalho, algumas
barreiras podem influenciar um pior desfecho neste dominio, como o ritmo de trabalho,
as tarefas inadequadas, a falta de transporte adequado, a falta de suporte no trabalho
e as condicdes de saude como dor, fadiga, problemas de concentragdo e mentais.
Alguns ajustes no trabalho podem facilitar a participagdo neste dominio, como a
adequacao do horario, do ritmo e das tarefas realizadas. Além desses trés desfechos
mais relatados na literatura, alguns outros dominios da participacédo da CIF foram
explorados com menos énfase pelos estudos como a mobilidade — transporte, o auto
cuidado, a vida comunitaria, social e civica — lazer e atividades sociais. Uma hipotese
para justificar este achado € que, aparentemente esses dominios menos relatados,
sao desfechos da participacao que habitualmente sdo desenvolvidos desde a infancia,
adolescéncia e ao chegar a idade adulta ndo geram grande impacto e, portanto,

podem ser menos desafiadores para estes individuos.

Foi possivel identificar nos diversos estudos analisados, que os niveis de
participagdo em geral aumentaram com o avangar da idade dos individuos com PC.
Na comparacado com seus pares na faixa etaria entre 15 e 24 anos, os individuos com
PC estavam mais atrasados e eram menos autdbnomos nos diversos dominios da
participacao. A partir dos 18 anos de idade, é possivel visualizar, um aumento nos
niveis de participagcdo em alguns dominios, mobilidade — transporte, interacdes e
relacionamentos interpessoais — relacionamentos intimos, areas principais da vida —
emprego/trabalho, vida comunitaria, social e civica — lazer e recreacéo, vida doméstica
— moradia, porém ainda abaixo do esperado, quando comparados a seus pares de

mesma faixa etaria. O dominio interacbes e relacionamentos interpessoais —



22

sexualidade, a propor¢cdo de individuos que alcangaram niveis mais altos de
participacdo foi muito pequeno, sendo o desfecho relatado mais prejudicado. A
autonomia na participagdo em geral, na maioria dos individuos com PC, so6 foi
alcangada apos os 27 anos, constatando que aparentemente estes individuos
experimentam o processo da participagao de uma forma mais lenta e alcangam niveis

mais altos de participagao tardiamente.

Nos diversos estudos selecionados para este trabalho, a fungdo motora, a
habilidade manual e caracteristicas clinicas (como alteragdes comportamentais,
deficiéncia intelectual, epilepsia), se mostraram indicadores relevantes de maior ou
menor participacado dos individuos com PC ao longo da vida. A grande maioria dos
estudos identificou que individuos com PC classificados como GMFCS | e I, se
tornaram mais autbnomos na participagédo quando chegam a vida adulta, comparados
a individuos GMFCS lll e IV, principalmente nesses dominios ja destacados. Estes
achados, corroboram com estudos anteriores, que identificaram que individuos com
funcdo motora mais gravemente afetada correm o risco de atingir niveis mais baixos
de participagdo quando chegam a idade adulta (DANG et al., 2015). O estudo de Dang
e colaboradores, também identificou que fatores relacionados a PC, funcbes
corporais, seus fatores ambientais e pessoais predizem a participagdo futura em
individuos com PC (DANG et al., 2015), reforcando o achado de um dos estudos
(VERHOEEF et al., 2014), no qual identificaram que fatores ambientais como o suporte
familiar, fatores pessoais como suas proprias caracteristicas de personalidade e os
cuidados em saude recebidos na infancia, foram facilitadores e favoreceram o

sucesso na participagédo de forma geral ao chegaram a vida adulta.

Este trabalho teve alguns pontos fortes que devem ser considerados. A busca
para essa revisao de literatura foi realizada considerando um amplo periodo (ultimos
dez anos) e ndo houve restricdo quanto ao idioma e regidao em que os estudos foram
realizados, o que permitiu uma ampla visdo sobre o processo de participagdo. Como
limitagdo tem se o fato de que a grande maioria dos estudos selecionados para este
trabalho ocorreram no continente Europeu e foi perceptivel a caréncia de estudos
sobre este assunto em paises subdesenvolvidos e em desenvolvimento, de modo
especial, ndo foi encontrado nenhum estudo feito com a populacéo brasileira. Isso
leva a reflexdo sobre a necessidade de futuros estudos em paises de baixa e média

renda, ja que em paises de alta renda os individuos tém mais condi¢cdes e
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oportunidades de participagao, caracteristicas epidemiologicas e servigos de saude
diferenciados, sendo esses aspectos relevantes bastante divergentes da realidade
brasileira. Além disso, considerando o universo da busca, foram selecionados para
este trabalho estudos do tipo longitudinal, transversal e de coorte, muitos deles
envolvendo um periodo curto de tempo de segmento. Investigar o periodo de transigéao
da infancia até a vida adulta, envolve acompanhar a trajetéria dos individuos por um
longo periodo de tempo. Dessa forma, estudos longitudinais seriam mais fidedignos,
pois sO eles conseguem fornecer informag¢des sobre mudangas ao longo do tempo,
descrever trajetérias de desenvolvimento, avaliar o impacto dos pontos de transigéo
dentro da trajetdria e construir evidencias sobre os padrdes de curso de vida (IMMS;
ADAIR, 2017).

Outro ponto a ser discutido, € que os estudos selecionados para este trabalho
utilizaram de uma ampla variedade de instrumentos avaliativos do processo de
participagao e algum tipo de entrevista ou questionario elaborado pelo préprio estudo.
Alguns estudos tiveram o foco em dominios especificos da participagdo e por isso
utilizaram de instrumentos avaliativos que se dedicaram apenas aquele dominio, foi o
caso de Gorp e colaboradores, que utilizaram os instrumentos Vine-ll e Life-H, com
foco exclusivo nos dominios da vida doméstica e interagdes e relagbes interpessoais
e Verhoef e colaboradores, que utilizaram os instrumentos WLQ-mdlv e 0 AVO, com
foco no emprego/trabalho e educagéo, no dominio das areas principais da vida. Ja os
demais estudos abrangeram os diversos dominios da participagao e utilizaram de
variados instrumentos como o RTP, WHODAS 2.0, CAPE, PAC e COPM. De forma
geral, todos os instrumentos utilizados pelos estudos tém boa confiabilidade e
validade para avaliar os dominios da participagéo, porém essa grande variedade levou
a uma heterogeneidade nos resultados deste trabalho. As entrevistas ou questionarios
estruturados pelos estudos, tem confiabilidade discutivel e ndo € uma boa opg¢ao para
avaliacdo do desfecho participagdo, devido a alguns aspectos, como auséncia de
padronizagcao envolvendo sua elaboragao, conteudo e forma de aplicacdo. Neste
contexto, & possivel perceber a necessidade de futuros estudos, que avaliem os
dominios da participagao de forma ampla, inclusive a aprendizagem e aplicagéo do
conhecimento, as tarefas e exigéncias gerais e a comunicag¢ao, que foram os dominios
nao abordados nos estudos selecionados para este trabalho. Outro ponto relevante a

ser considerado foi o tamanho e caracteristica das amostras selecionadas nos
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estudos. O tamanho da amostra da maioria dos estudos foi pequena e a grande
maioria dos estudos excluiu ou teve uma propor¢ao pequena de individuos
classificados como GMFCS V e excluiu individuos com PC com déficit intelectual,
limitando visualizar como se da o desenvolvimento da participacdo nessa parcela da
populagdo com PC ao longo da vida, levando a necessidade de futuros estudos que

incluam esses perfis.

Algumas implicagbes clinicas puderam ser constatadas com esta revisao de
literatura. Os profissionais envolvidos no manejo de individuos com PC devem estar
preparados para uma abordagem personalizada, analisando as caracteristicas
clinicas especificas de cada individuo, como a capacidade de fungdo motora, a
capacidade de habilidade manual, a deficiéncia intelectual, os disturbios
comportamentais e a epilepsia, ja que ficou constatado que essas caracteristicas séo
consideradas preditivas da participacdo futura em seus diversos dominios. Os
dominios da participagdo apurados como mais desafiadores nesta revisdo de
literatura, vida doméstica — moradia, interacdes e relacionamentos interpessoais —
relacionamentos intimos, areas principais da vida — emprego/trabalho e educagéo,
devem ser pensados e abordados, desde a infancia, pelos profissionais envolvidos no
manejo dos individuos com PC, afim de facilitar uma participacao futura completa nos
seus diversos dominios. Estratégias para promover melhores oportunidades de
participacado a individuos com PC sdo necessarias e devem ser implementadas ao
longo desse processo de transicdo da infancia até a vida adulta. Além disso, estudos
futuros devem continuar investigando esses resultados durante os primeiros anos e
ao longo da vida, considerando toda a parcela de populagdo com PC, incluindo

individuos com deficiéncia intelectual e todos os niveis de GMFCS.
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5 CONCLUSAO

Esta revisao de literatura permitiu concluir que individuos com PC, ao transitar
da infancia para a vida adulta, experimentam um processo de participagao de forma
lenta, conquistando niveis mais altos de participacdo mais tardiamente, quando
comparados aos seus pares. Constatou-se que alguns dominios da participacgao, vida
doméstica — moradia, interagdes e relacionamentos interpessoais — relacionamentos
intimos, areas principais da vida — emprego/trabalho e educacdo, sdo mais
desafiadores em termos de alcance de autonomia para os individuos com PC a
medida que estes envelhecem. Caracteristicas clinicas individuais como funcao
motora, habilidade manual, deficiéncia intelectual, disturbios comportamentais e a
epilepsia, sdo consideradas preditivas da participacdo futura em seus diversos
dominios. Dessa forma, é possivel concluir com os resultados obtidos por este
trabalho, que os profissionais envolvidos no manejo do individuo com PC, devem estar
atentos a todos esses fatores desde a primeira infancia, promovendo uma abordagem
multidimensional, avaliando as caracteristicas especificas de cada individuo,
abordando as barreiras, os facilitadores, fatores pessoais e ambientais de cada
individuo, direcionando a abordagem para esses dominios da participagdo mais
desafiadores desde a infancia, afim de que cheguem na idade adulta com niveis mais
altos de participagdo. Estudos futuros sdo necessarios para a continuidade da
investigacdo do processo da participagao, desde a infancia até a vida adulta, para
possibilitar que esses individuos alcancem niveis adequados de participacdo e
possam estar mais integrados a sociedade, ter mais oportunidades nos diversos

dominios da participacao e ter mais qualidade de vida.
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