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 Resumo  

Introdução: Crianças e adolescentes que possuem algum tipo de deficiência, como a 

síndrome de Down (SD), podem apresentar menor envolvimento na participação em 

atividades cotidianas, sendo que os fatores contextuais envolvem os fatores pessoais e 

ambientais e os fatores ambientais podem ser facilitadores ou barreiras para a funcionalidade, 

favorecendo ou restringindo, portanto, sua participação. Contudo, não se sabe se fatores 

ambientais estão associados a restrição da participação em crianças e adolescentes com SD, 

em uma avaliação baseada na Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e 

Saúde (CIF). Objetivos: Verificar associações entre a participação em casa e fatores 

ambientais de crianças/adolescentes com SD e verificar se os fatores ambientais predizem a 

participação. Métodos: Cinquenta e duas crianças/adolescentes com SD (idade média 

9.12±4.31) foram avaliadas remotamente quanto a: i) participação em casa (Medida de 

Participação e Ambiente (YC- PEM e PEM-CY)- parte participação); ii) fatores ambientais 

(apoio do ambiente para a participação em casa (YC- PEM e PEM-CY- parte ambiente), 

apoio social percebido pelo cuidador (Escala de Apoio Social), escolaridade do cuidador e 

classificação econômica familiar (ABEP), considerando 5% de significância. Foram 

realizadas análises de correlação de Spearman e regressão linear múltipla. Resultados: Houve 

correlação fraca entre o envolvimento médio na participação com o apoio do ambiente da casa 

(r= .275; p= .048). No modelo de regressão linear, houve resultados significativos e as 

variáveis ambientais juntas explicaram 5% do desfecho da frequência na participação em 

casa, e 8,6% do envolvimento na participação em casa. No desfecho de envolvimento, apenas 

o último modelo com a variável do apoio do ambiente foi significativo, predizendo 8.2% da 

participação. Conclusão: O ambiente apoiador da casa associa-se com maior envolvimento na 

participação em casa, reforçando o importante papel do ambiente para a funcionalidade de 

crianças/adolescentes com SD.  

Palavras-chave: Síndrome de Down, Classificação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde, participação, criança, adolescente. 

 

 



Abstract 

Introduction: Children and adolescents who have some type of disability, such as Down 

syndrome (DS), may be less involved in participating in daily activities, and contextual 

factors involve personal and environmental factors and environmental factors can be 

facilitators or barriers to functionality, thus favoring or restricting their participation. 

However, it is not known whether environmental factors are associated with restricted 

participation in children and adolescents with DS, in an assessment based on the International 

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). Objectives: To verify associations 

between participation at home and environmental factors in children/adolescents with DS and 

to verify whether environmental factors predict participation. Methods: Fifty-two 

children/adolescents with DS (mean age 9.12±4.31) were remotely evaluated regarding: i) 

participation at home (Participation and Environment Measure (YC-PEM and PEM-CY) - 

part participation); ii) environmental factors (environmental support for participation at home 

(YC-PEM and PEM-CY- part environment), social support perceived by the caregiver (Social 

Support Scale), caregiver education and family economic classification (ABEP), considering 

5% significance Spearman correlation analysis and multiple linear regression were performed. 

Results: There was a weak correlation between the average involvement in participation with 

the support of the home environment (r= .275; p= .048). linear regression, there were 

significant results and the environmental variables together explained 5% of the outcome of 

frequency in participation at home, and 8.6% of the involvement in participation at home. In 

the outcome of involvement, only the last model with the variable of support from 

environment was significant, predicting 8.2% of participation. Conclusion: The supportive 

home environment is associated with greater involvement in participation at home, 

reinforcing the important role of the environment for child and adolescents with DS. 

Keywords: Down Syndrome, International Classification of Functioning, Disability and 

Health, participation, child, adolescent. 
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1) Introdução  

A síndrome de Down (SD) é uma condição de saúde decorrente da alteração genética da 

trissomia do cromossomo 21, sendo a anomalia cromossômica mais comumente diagnosticada 

no ser humano (Sherman et al., 2007). Possui elevada incidência no Brasil, sendo um a cada 

700 nascidos vivos (Carvalho et al., 2010), totalizando aproximadamente 300 mil pessoas no  

Brasil (Federação Brasileira das Associações de Síndrome de Down, 2011 – Acesso em 

28/03/2022), o que destaca a relevância dos estudos que a abordam. 

A SD gera um déficit primário de estrutura e função, especialmente dos sistemas 

neuromotor, cognitivo e sensorial (Palisano et al., 2001; Patterson et al., 2013). Por 

conseguinte, as deficiências primárias podem causar dificuldades motoras para as 

crianças/adolescentes com SD, as quais tendem a usar estratégias ineficazes para estabilidade 

postural (Brugnaro et al., 2020; Chen et al., 2015), acarretando dificuldades na realização de 

diferentes atividades motoras, tais como transferência da postura sentada para de pé (Pena et 

al., 2019), marcha (Corsi et al., 2019) e corrida (Rodrigues & Bolsoni-Silva, 2011). Desse 

modo, estudos ressaltam que as alterações intrínsecas nos indivíduos com SD, tais como 

alterações nos sistemas neumotor, cognitivo e sensorial (Mancini et al., 2004; Patterson et al., 

2013), no controle postural (Brugnaro et al., 2020), na lateralidade e coordenação (Malak et 

al., 2013), podem ser fatores geradores de desafios a serem enfrentados no decorrer do 

crescimento da criança/adolescente com SD. Além disso, as alterações intrínsecas podem 

limitar, em diferentes graus, as habilidades de autocuidado e função social, comprometendo o 

desenvolvimento de indivíduos com SD em todos os domínios pertencentes a Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) (Vicari, 2006).  

Desse modo, a presença de disfunções que acometem os múltiplos sistemas podem gerar 

extensas repercussões funcionais. Assim, a adoção de um modelo biopsicossocial de saúde 

como a CIF, permite uma melhor caracterização da condição de saúde dos indivíduos 

acometidos, permitindo um melhor delineamento de estratégias para a promoção de 

funcionalidade.  

A CIF aborda um modelo biopsicossocial que direciona o planejamento de avaliações e 

intervenções, tendo como critério a integração das várias dimensões da saúde (biológica, 

individual e social) e determinando, assim, a funcionalidade (OMS, 2003). Segundo a CIF, a 

funcionalidade e a incapacidade do indivíduo são resultantes da relação multidirecional, 

respectivamente, entre os aspectos positivos e negativos dos componentes de Estruturas e 

Funções do Corpo, Atividades, Participação e Fatores Contextuais (WHO, 2001).  



O componente de Estruturas e Funções do corpo descreve aspectos fisiológicos e 

anatômicos dos sistemas corporais, como órgãos, membros e seus componentes, ou seja, o 

funcionamento biológico do corpo (WHO, 2001). Alterações ou danos neste componente, 

gerados por desvio significativo ou perdas relativas ao padrão normativo, são definidos como 

deficiência (Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007). No componente Atividades, contempla-

se a capacidade do indivíduo na execução de uma tarefa ou ação em ambientes controlados 

(OMS, 2003), sendo que as dificuldades relacionadas a elas são denominadas de limitações de 

atividade (Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007).  

A participação, por sua vez, refere-se ao envolvimento do indivíduo numa situação de 

vida real, bem como a frequência ou diversidade de atividades que um indivíduo realiza em 

seu dia a dia (Adair et al., 2018), podendo ser afetada por limitações de atividades, barreiras 

de fatores ambientais, aspectos negativos pessoais, bem como por deficiências de estruturas e 

funções do corpo (Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007). Os Fatores Contextuais referem-

se ao contexto completo da vida de um indivíduo (OMS, 2003) e são compostos pelos fatores 

ambientais e fatores pessoais. Os fatores ambientais compreendem os ambientes físico, social 

e atitudinal aos quais o indivíduo está inserido. Dentro desses componentes, fazem parte os 

domínios de estrutura e materiais do ambiente físico, apoio e relacionamentos, serviços, 

sistemas sociais, políticas, dentre outros. Os fatores pessoais se caracterizam por aspectos 

particulares do indivíduo, não sendo listados na CIF devido à diversidade de elementos que 

podem ser encontrados, mas exercem grande influência na funcionalidade (WHO, 2001), pois 

estão relacionados a características como, gênero, idade, raça, hábitos, escolaridade, origem 

social e outros (WHO, 2001). Os fatores ambientais podem agir como barreiras ou 

facilitadores para a funcionalidade do indivíduo, assim como aspectos pessoais podem 

contribuir para esse resultado de saúde, pois podem dificultar ou favorecer a participação 

(Geyh et al., 2018). 

A literatura aborda a participação na caracterização de intensidade, prazer e preferência 

do indivíduo com deficiência física, (por exemplo, amputação, paralisia cerebral/acidente 

vascular encefálico, espinha bífida, alterações ortopédicas congênitas ou adquiridas), (King et 

al., 2007), havendo escassez de estudos que avaliam também os possíveis fatores associados a 

frequência e do envolvimento da participação, que podem orientar estratégias de intervenção 

com foco na participação. A literatura aponta que fatores ambientais, familiares e pessoais de 

crianças com SD são determinantes para seu envolvimento em atividades físicas (Resegue et 

al., 2008; Rutter, 2006). Contudo, os estudos relacionados à participação são mais 

direcionados para práticas esportivas (Leung et al., 2011; Mâsse et al., 2012; Woodmansee et 



al., 2016), desenvolvimento de atividades no âmbito escolar (Leung et al., 2011; Mâsse et al., 

2012) e na comunidade (Longo et al., 2013; Palisano et al., 2011; Wuang & Su, 2012), 

havendo uma carência de estudos que avaliem sua participação no ambiente doméstico, visto 

ser esse local relevante, no qual a criança passa a maior parte de seu tempo, e tem contato com 

os indivíduos que lhe são mais próximos e compartilham rotinas e características comuns.  

Destaca-se que todos os componentes da CIF podem influenciar de maneira 

multidirecional a condição de saúde dos indivíduos, e, portanto, a sua funcionalidade. Assim, 

ressalta-se a importância de identificar como fatores ambientais podem se associar a 

funcionalidade de crianças com SD, visto que esses fatores são ainda pouco abordados na 

literatura, mas podem ter um potencial papel para a participação. Acreditamos que as 

deficiências observadas em múltiplos domínios de saúde nessa população podem ser 

superadas por meio de um ambiente facilitador, favorecendo especialmente a participação, 

componente de saúde de grande relevância por envolver o envolvimento dos indivíduos com o 

meio à sua volta, facilitando a construção de relacionamentos e o desenvolvimento de 

habilidades que potencializam sua qualidade de vida e inserção social (Furtado et al., 2015; 

Hoogsteen & Woodgate, 2010).  

Desta maneira, o objetivo do presente estudo foi verificar se há associações entre a 

participação em casa (frequência e envolvimento) e os fatores ambientais de 

crianças/adolescentes com SD, bem como verificar se os fatores ambientais predizem a 

participação nesse ambiente. Assim, hipotetiza-se que quanto maior o nível de escolaridade do 

cuidador, maior a classificação econômica familiar, maior o suporte social à família e maior o 

apoio do ambiente, maior será o nível de participação na casa de crianças/adolescentes com 

SD.  Por meio dessa investigação será possível identificar fatores potencialmente 

associados a participação em casa e favorecer o direcionamento de planejamento de 

intervenções clínicas e sociais, com abordagem biopsicossocial e isso poderá  promover 

melhora na funcionalidade desta população, pois a participação social proporciona 

oportunidade de interação com outras pessoas, em um ambiente que estimula apoio social, 

segurança e autoestima (Findlay & Coplan, 2008).  

2) Objetivos  

2.1) Objetivos gerais  

Verificar se há associações entre a participação em casa (frequência e envolvimento) e os 



fatores ambientais de crianças/adolescentes com SD. 

2.2) Objetivos específicos  

• Verificar se o nível de suporte no ambiente de casa está associado ao desempenho na 

participação em casa de crianças e adolescentes com SD.  

• Verificar se o nível de apoio social está associado ao desempenho na participação em casa de 

crianças e adolescentes com SD.  

• Verificar se a classificação econômica familiar está associada ao desempenho na participação 

em casa de crianças e adolescentes com SD.  

• Verificar se a escolaridade do cuidador está associado  ao desempenho na participação em casa 

de crianças e adolescentes com SD.  

3) Métodos  

3.1) Delineamento do estudo e cálculo amostral  

O estudo foi de caráter transversal, de natureza aplicada e com objetivos 

experimentais, composto por uma amostra de conveniência. 

Foi realizado um cálculo amostral a priori no software G-Power 3.1.5 (Faul et al., 

2007, 2009), considerando poder de 80%, tamanho de efeito 0,25 e alfa bidirecional de 0.05. 

Com estes critérios e visando a realização de teste de regressão linear múltipla, com 4 

preditores, obteve-se a necessidade de uma amostra de 52 participantes. Participaram do 

estudo 52 crianças/adolescentes com SD, com média de idade de 9.12±4,31 anos, entre 3 e 17 

anos de   ambos os sexos. O estudo foi divulgado de maneira nacional, visando obter uma 

amostra mais abrangente e fidedigna da população brasileira possível.  

3.2) Critérios de Inclusão  

Foram incluídos cuidadores de crianças e adolescentes com SD que assinaram o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e as crianças que assinaram o Termo de 

Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).  



3.3) Critérios de Não-Inclusão  

Não participaram do estudo cuidadores de crianças e adolescentes que: a) apresentaram 

ao nascer deformidades em membros inferiores, como pé torto congênito, b) que apresentem 

luxação ou subluxação patelar e/ou quadril; c) que apresentem cardiopatia grave não corrigida 

cirurgicamente; d) crianças com diagnósticos de autismo ou outras disfunções neurológicas; e) 

que possuam déficits sensoriais (visual e/ou auditiva) não corrigidos por aparelhos 

específicos. Esses critérios foi uma forma de tornar a amostra mais homogênea em relação ás 

suas características estruturais e impedir que algum desses fatores interfira nos resultados. O 

participante apenas foi excluído da pesquisa se retirasse seu consentimento.  

3.4) Coleta de dados  

Os participantes foram recrutados por meio de divulgação em redes sociais 

(Facebook/Instagram), rádio e e-mail. Além disso, participaram as Instituições de atendimento 

à população alvo do estudo, bem como escolas de educação infantil foram contatados e 

convidados a auxiliar na divulgação da pesquisa, de modo a facilitar a comunicação das 

pesquisadoras com potenciais participantes da pesquisa. Destaca-se que a coleta de dados 

ocorreu exclusivamente por meios eletrônicos e telefone, ou seja, não ocorreram 

presencialmente nem estavam vinculadas a estas instituições, o que dispensou o Termo de 

Anuência. Para todos os casos, o contato inicial com os pais foi realizado por meio de um 

questionário online, para a verificação dos critérios de inclusão.  

A partir do interesse do cuidador em participar da pesquisa, foi enviado via WhatsApp 

ou e-mail um link com o TCLE, o TALE e uma entrevista inicial para recrutar os dados da 

criança e verificar a viabilidade de inclusão e não-inclusão no estudo. Estes dados foram 

enviados às pesquisadoras e foram armazenados em um banco de dados. Os potenciais 

participantes tiveram seus dados verificados e, aos que atenderam aos critérios, foram 

incluídos na pesquisa.  

3.5) Procedimentos gerais  

O estudo está de acordo com as resoluções 466/2012 e 510/2016 do Conselho 

Nacional de Saúde e faz parte de um projeto maior aprovado pelo Conselho Nacional de 

Saúde e ao Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar (CEP UFSCar) 

(CAAE: 31786920.8.1001.5504).  O estudo seguiu as recomendações do Check-list for 



Reporting Results of Internet E-Surveys (CHERRIES) statement guideline, considerando a 

aplicação da pesquisa no Brasil e as normas específicas ao país (EYSENBACH, G., 2004).  

A coleta de dados foi iniciada apenas após a assinatura do TCLE e do TALE ( para 

crianças acima de 6 anos e menores de 18 anos).  Esta assinatura ocorreu de forma virtual: foi 

elaborado e enviado um formulário contendo os termos, os quais os cuidadores tiveram que 

ler e ao final assinalar a opção de que concordam em participar. Para o termo de assentimento, 

para criança ou adolescente que não foi capaz de ler e assinalar a opção de maneira 

independente, seus cuidadores foram orientados a ler para eles, e perguntar se eles desejavam 

participar da pesquisa, assinalando a opção de que aceitavam ou não. As pesquisadoras 

ficaram à disposição caso precisem orientar em qualquer aspecto relacionado a estes 

procedimentos.  

A avaliação da participação e dos fatores ambientais iniciou e finalizou dentro de 7 dias 

corridos, variando de acordo a disponibilidade do cuidador em preencher os formulários e 

realizar a entrevista por telefone.  

3.6) Procedimentos Específicos  

As crianças foram avaliadas segundo o modelo biopsicossocial da CIF, conforme 

ilustrado no Fluxograma 1 (Figura 1). As avaliações ocorreram de forma remota, levando em 

conta o período de distanciamento social a qual estava sendo vivenciado durante a pandemia 

da Disease Coronavirus COVID-19. 

 

Figura 1. Instrumentos utilizados para a avaliação dos componentes de participação 

(frequência e envolvimento) e de fatores ambientais. 
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3.6.1) Avaliações 

As pesquisadoras entraram em contato com os potenciais participantes via WhatsApp ou 

ligação telefônica, explicaram os objetivos da pesquisa e seus procedimentos de avaliação, e 

fizeram o convite para participarem. Os formulários foram enviados por partes, para facilitar a 

compreensão dos participantes e evitar a sobrecarga deles (total: 2 formulários).  

As avaliações ocorreram em duas etapas (A) preenchimento de formulário online e B) 

entrevista por ligação telefônica, descritos abaixo, a depender do instrumento de avaliação a 

ser utilizado. Ressaltamos que, quando houve necessidade, a entrevista ocorreu integralmente 

via telefone, como no caso de o participante ter dificuldade em acessar ou responder ao 

formulário, visando promover maior flexibilidade ao processo de avaliação, e favorecer a 

participação de todos os interessados. Destacamos que os pais foram orientados a realizar os 

procedimentos de respostas de acordo com as disponibilidades de tempo deles, desde que 

finalizaram todos em um intervalo de uma semana (7 dias corridos).  

 

A) Preenchimento de formulário online  

A Escala de Apoio Social foi transformada em um formulário eletrônico. Devido o 



instrumento ser auto aplicado (Griep et al., 2005) por meio de ficha impressa, viu-se a 

viabilidade de aplicação na forma eletrônica, não havendo perda de fidedignidade do 

instrumento e tornando o preenchimento menos cansativo para o participante. Para os 

componentes de avaliação de informações sociodemográficas, foi elaborado um formulário 

eletrônico para coletar a escolaridade do cuidador e a classificação econômica familiar.As 

respostas foram enviadas para as pesquisadoras e os dados foram categorizados em uma tabela 

de Excel para análise futura. As pesquisadoras sempre conferiram se as respostas foram 

registradas, e imediatamente faziam download (backup) das respostas, de modo a garantir a 

preservação do conteúdo e evitar possíveis perdas. Os participantes foram orientados para 

entrar em contato com as pesquisadoras caso tivessem dúvidas no preenchimento dos 

formulários. O tempo aproximado para o autopreenchimento total dos 2 formulários online foi 

de 15 minutos.  

B) Entrevista por ligação telefônica:  

Foram realizadas ligações telefônicas para aplicação do instrumento PEM-CY (1 

ligação por participante), para avaliar o nível de participação no ambiente domiciliar e as 

condições desse ambiente. As ligações foram realizadas por uma pessoa, treinada, com 

conhecimento prévio do instrumento e do seu manual de modo a garantir a confiabilidade e 

concordância dos resultados, em horários pré-agendados com os pais e não trouxe nenhum 

custo financeiro aos participantes. Tempo aproximado para entrevista total: 15 minutos.  

3.6.2) Instrumentos para avaliar os componentes de participação em casa:  

YC-PEM e PEM-CY 

A Participação de Crianças Pequenas e Medida Ambiental (Young Children's 

Participation and Environment Measure - YC-PEM) e a Medida de Participação e do 

Ambiente - crianças e jovens (Participation and Environment Measure for Children and Youth 

- PEM-CY) são instrumentos que avaliam pela percepção dos pais ou responsáveis, a 

participação e os fatores ambientais que podem favorecer ou dificultar a participação de 

crianças com ou sem deficiência de 0 a 5 anos (YC-PEM), e de crianças e adolescentes de 5 a 

17 anos (PEM-CY). Ambos possuem tradução e adaptação cultural para o Brasil (Galvão et 

al., 2018; Silva Filho et al., 2019) e com validação em andamento por  Longo et al (2013) para 

o instrumento PEM-CY. 

Eles são compostos por 3 seções: casa, creche/pré-escola e comunidade, sendo elas 



independentes. Cada seção é composta por duas partes: (a) participação, avaliando a 

frequência, envolvimento e desejo por mudanças do cuidador e (b) ambiente, que identifica 

aspectos de ajudas e barreiras, bem como a disponibilidade de serviços e recursos disponíveis 

no ambiente. O presente estudo irá considerar apenas a avaliação da seção casa. 

Considerando o ambiente da casa, o instrumento YC-PEM possui 13 itens de 

participação e o PEM-CY por sua vez, possui 10 itens envolvendo tarefas de autocuidado, 

brincadeiras, atividades do lar e interações com os membros da família.  Para cada item, o 

cuidador respondeu sobre a frequência de participação (escala likert de oito pontos), sendo: 

Diariamente; Algumas vezes por semana; Uma vez por semana; Algumas vezes por mês; Um 

vez por mês; Algumas vezes nos últimos 4 meses; Uma vez nos últimos 4 meses e Nunca, 

parao envolvimento (escala likert de três pontos), sendo: Muito envolvida; Mais ou menos 

envolvida e Pouco envolvida. Para o desejo de mudança, este item não apresenta pontuação, 

mas é um indicativo qualitativo para estratégias de intervenção. 

Para o presente estudo, foi utilizado o escore médio de frequência e envolvimento da 

participação no ambiente da casa, levando em consideração o número de itens que a criança 

participou. Eles são obtidos por meio da fração de escore bruto de frequência/envolvimento e 

número de itens que a criança/adolescente participa no ambiente da casa. Esses escores foram 

utilizados para normatizar o escore entre PEM-CY e YC-PEM, que apesar de avaliarem a 

frequência e envolvimento da participação no ambiente da casa, possuem quantidade de itens 

de participação diferente. Desse modo, os escores médios possibilitaram comparar a 

participação da criança/adolescente com ambos os instrumentos sem afetar sua confiabilidade. 

Quanto maior os escores, maior a frequência e envolvimento na participação no 

ambiente da casa. 

3.7 Instrumentos para avaliar os fatores ambientais: 

● Apoio do ambiente da casa: YC-PEM e PEM-CY 

A parte ambiente é constituída de perguntas relacionadas ao ambiente físico, social e 

atitudinal presente na casa, sendo classificados pelos respondentes/ cuidadores como barreiras 

ou facilitadores para a participação de crianças e adolescentes. A YC-PEM possui 13 

perguntas na parte ambiente da casa, e a PEM-CY possui 12 perguntas no ambiente da casa. O 

escore bruto “nível de apoio do ambiente da casa” é obtido pela soma de todos os itens 

positivos dividido pelo total de itens no ambiente da casa. Maiores escores indicam ambientes 

mais facilitadores para a participação (Khetani et al., 2014). 



 

 

● Escala de Apoio Social  

Foi utilizada a Escala de Apoio Social (MOS-SSS) para avaliar em que medida o 

cuidador principal da criança conta com apoio para enfrentar situações emocionais de 

necessidades materiais ou de informação (Bowling, 1997). É validada para a população 

brasileira, possuindo consistência interna elevada para todos os seus domínios (Griep et al., 

2005).  

O questionário é composto por 19 itens, compreendendo três dimensões funcionais de 

apoio social, segundo validação para a população brasileira (Griep et al., 2005): interação 

social positiva/apoio afetivo; apoio emocional/de informação; e apoio material (Griep et al., 

2005). Para cada item, o entrevistado deve indicar com que frequência considera disponível 

cada tipo de suporte. É dividida em uma escala de 5 pontos: “nunca’’ (1), “raramente” (2); “às 

vezes” (3); “quase sempre” (4) e “sempre” (5) (Griep et al., 2005). O escore final foi obtido 

pela soma dos pontos de todos os itens, e este foi o valor utilizado na análise estatística. 

Assim, quanto maior o escore, maior o apoio social que o cuidador possui.  

● Classificação econômica familiar 

Para análise da classificação econômica foi considerado o nível econômico, mediado 

pelo Critério de Classificação Econômica Brasil (CCBE), segundo a ABEP – Associação 

Brasileira de Empresas de Pesquisa. O instrumento diz respeito à segmentação econômica que 

recolhe informações de características domiciliares (presença e quantidade de alguns itens 

domiciliares de conforto e grau de escolaridade do mantedor da casa) para diferenciar a 

população. O método concede pontos em função de cada característica domiciliar em que o 

entrevistado possui e realiza a soma destes pontos.  Posteriormente, foi feito uma equiparação 

entre o valor obtido na soma e as faixas de pontuação estabelecidas pela classificação 

econômica, sendo definidas por A, B1, B2, C1, C2, D, E (disponível em: 

<http://www.abep.org/criterio-brasil>). Os dados foram dispostos em uma escala de 7 pontos, 

sendo que quanto maior a pontuação, maior a classificação econômica.   

● Escolaridade do cuidador 

A escolaridade do cuidador foi classificada em uma escala de 6 pontos, de acordo com 

o nível de escolaridade completa, sendo: 1) Ensino Fundamental Incompleto; 2) Ensino 

Fundamental Completo; 3) Ensino Médio Incompleto; 4) Ensino Médio Completo; 5) Ensino 



Superior Incompleto; 6) Ensino Superior Completo. A categorização da escolaridade (1 a 6)  

foi usada na análise estatística, sendo que maiores valores indicam maior escolaridade.  

4) Análise estatística  

 
 Análises descritivas (média, desvio padrão e frequência de ocorrência) foram 

calculados para os dados coletados. Foram realizadas análises de correlação de Spearman 

considerando a natureza dos dados (Field, Andy, 2005) entre as variáveis de participação e 

dos fatores ambientais avaliados. As correlações foram classificadas como ‘muito forte’, 

‘forte’ e ‘moderada’, segundo a classificação de Cohen e Holliday (1982) (até 0,19: muito 

fraca; entre 0,20 e 0,39: fraca; de 0,40 a 0,69: moderada; de 0,70 a 0,89: forte; e de 0,90 a 1: 

muito forte). Foram realizadas análises de regressão linear múltipla do método backward, com 

a criação de dois modelos diferentes para identificar se as variáveis de fatores ambientais ( 

nível de apoio do ambiente da casa ( escores brutos parte “Ambiente” do instrumento YC-

PEM e PEM-CY), nível de apoio social ( escore bruto da Escala de Apoio Social), 

classificação econômica familiar (ABEP) e escolaridade do cuidador ( 6 categorias), são 

preditoras para o desempenho nos desfechos  de frequência e envolvimento na participação 

em casa.  A Figura 2 ilustra o modelo teórico que foi realizado para a regressão linear	  

múltipla.	   Para	   todas	   as	   análises	   foi	   adotado	   um	   nível	   de	   significância	   de	   5%	   (α≤0,05)	  

utilizando-‐se	   o	   software	   estatístico	   Statistical Package for the Social Sciences (SPSS®, 

versão 26.0, Chicago, IL, EUA).     

  

Figura 2: Modelo teórico da análise de regressão múltipla. 

 



 

5) Resultados 

Cinquenta e dois cuidadores completaram a avaliação, sendo todos eles mães de 20 

meninas e 32 meninos. A Tabela 1 ilustra os resultados quanto às características da população, 

como sexo (masculino ou feminino), idade (número de participantes e porcentagem de 

ocorrência para cada idade), classificação econômica familiar e classificação de escolaridade 

do cuidador. 

As crianças pontuaram 93,73% (M = 6,46; SD = 0,22.) Para frequência média de 

participação na YC-PEM / PEM-CY e 88,41% (M = 4,42; SD = 0,46) para o envolvimento 

médio. Os resultados relativos à participação em casa estão descritos na Tabela 2. 

Foi pontuado 42,69% (M = 0,43; DP 0,18) para apoio do ambiente da casa na YC-PEM / 

PEM-CY e 68,18% (M = 66,04; DP 19,59) para a Escala de apoio social. A Tabela 3 

apresenta os resultados relativos aos fatores ambientais. 

 

 

 



Tabela 1. Características dos participantes (n= 52) 

  
Sexo criança/adolescente 

 
Feminino 20 (38,46%) 
Masculino 32 (61,54%) 

  Idade criança/adolescente 
 

Média 9,12 
Desvio Padrão 4,31 

  Idade do cuidador 
 Média 44,1 

Desvio Padrão 7,77 

  Classificação Econômica familiar 
 A 4 (7,69%) 

B1 8 (15,38%) 

B2 16 (30,77%) 
C1 13 (25,00%) 
C2 10 (19,23%) 

D-E 1 (1,92%) 

  Escolaridade do Cuidador 
 

Fundamental Incompleto 2 (3,85%) 
Fundamental Completo 4 (7,69%) 
Ensino médio Incompleto 3 (5,77%) 
Ensino médio Completo 16 (30,77%) 

Ensino Superior Incompleto 2 (3,85%) 
Ensino Superior Completo 25 (48,08%) 
  

Tempo suficiente para ajudar na participação da criança em casa 
 

Geralmente não  9 (17,31%) 
Às vezes sim e as vezes não 25 (25,00%) 

Geralmente sim  30 (57,69%) 
 



 
 
Tabela 2. Medidas obtidas para a participação em casa pelos instrumentos YC-PEM e PEM-CY de acordo com a 
faixa etária apropriada. 

      

YC-PEM/PEM-CY Média 
(Me) 

Desvio Padrão 
(SD) 

Amplitude de Escore 
Obtido 

Porcentagem Média de 
Escore Obtido em 
relação ao máximo 

possível 
Frequência Média Participação 

em Casa 6,56 0,22 1,11 (5,89-7,0) 93,71% 

Envolvimento Médio Participação 
em Casa 4,42 0,46 1,56 (3,44-5,0) 88,40% 

      
Legenda: YC-PEM= Medida de Participação e Meio Ambiente de Crianças Pequenas. PEM-CY= Medida de 
Participação e Meio Ambiente – Crianças e Jovens. 

 

Tabela 3. Medidas obtidas para os fatores ambientais em casa pelos instrumentos YC-PEM e PEM-CY de acordo 
com a faixa etária apropriada e pela Escala de Apoio Social. 

      

YC-PEM/PEM-CY Média 
(Me) 

Desvio Padrão 
(SD) 

Amplitude de Escore 
Obtido 

Porcentagem Média de 
Escore Obtido em relação 

ao máximo possível 

Apoio do ambiente da 
casa  

 
 

0,43 0,18 0,83 (0,08 - 0,91) 42,69 % 

Escala de Apoio Social 66,04 19,59 61 (34-95) 68,18 % 

      
Legenda: YC-PEM= Medida de Participação e Meio Ambiente de Crianças Pequenas. PEM-CY= Medida de 
Participação e Meio Ambiente – Crianças e Jovens. 
 

Encontrou-se correlação significativa apenas entre a variável de envolvimento médio 

na participação em casa e apoio do ambiente da casa (r = ,275; p = ,048), sendo classificadas 

como correlação fraca.  A Tabela 4 ilustra os resultados da correlação.  

O modelo de regressão linear múltipla para a variável desfecho de frequência na 

participação em casa mostrou que no modelo um, todas as variáveis preditoras em conjunto 

explicaram 5% desse desfecho (p<0,001). Para o modelo cujo desfecho foi o envolvimento na 



participação em casa, todas as variáveis juntas explicaram 8.6% (p<0,001) da variação do 

modelo no modelo um.  

Considerando os modelos com combinações das variáveis preditoras, apenas o apoio 

do ambiente foi significativo, no modelo com desfecho de envolvimento, sendo responsável 

por 8,2% (p=0,041) do total da predição. Para o modelo cujo desfecho foi frequência na 

participação, nenhuma outra combinação de variáveis preditoras testadas foi significativa. Os 

resultados das análises de regressão dos modelos com todas as variáveis estão representados 

na Tabela 5.  

Tabela 4. Correlação entre participação em casa e fatores ambientais. 

  
Apoio do 

ambiente da 
casa 

Apoio 
Social 

Classificação 
Econômica familiar 

Escolaridade do 
cuidador 

Frequência de 
Participação em Casa Coeficiente de 

correlação  
-,119 ,000 ,052 -,073 

  Valor de P  ,402 ,999 ,712 ,605 

 
Força da 

correlação 
significativa 

- - - - 

      
Envolvimento na 

Participação em Casa 
Coeficiente de 

correlação  ,275 -,046 ,117 ,141 

 Valor de P ,048* ,748 ,408 ,319 

 
Força da 

correlação 
significativa 

Fraca -  -  -  

      
Legenda: YC-PEM= Medida de Participação e Meio Ambiente de Crianças Pequenas. PEM-CY= Medida de 
Participação e Meio Ambiente – Crianças e Jovens. Força da correlação= até 0,19: muito fraca; entre 0,20 e 0,39: 
fraca; de 0,40 a 0,69:  moderada; de 0,70 a 0,89: forte; e de 0,90 a 1: muito forte (Cohen e Holliday 1982). *= 
p<0,05. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Tabela 5. Regressão entre envolvimento na participação na casa e fatores ambientais.  

 
 

ENVOLVIMENTO NA PARTICIPAÇÃO NA CASA  

      
 

PREDICTORS B p 
t 

estatística 
R² 

variável 
R²  

modelo 
p 

modelo 

      
 

Apoio Social  -,018 ,899 -,128 0,086 ,086 < 0,001 

     

 

 

Classificação Econômica familiar  -,022 ,886 -,144 0,086  

     
 

Escolaridade do cuidador ,063 ,671 ,427 0,001 
 

     
 

Apoio do ambiente da casa ,279 ,068 1,872 0,0 82  

      
 

      
 

      
 

FREQUÊNCIA NA PARTICIPAÇÃO NA CASA  

      
 

PREDICTORS B p 
t 

estatística 
R² 

variável 
R² 

modelo 
p 

modelo 

      
 

Apoio Social -,083 ,574 -,566 0,007 ,050 < 0,001 

      
 

Escolaridade do cuidador -.097 .519 -.649 0,009 
 

 

      
 

Classificação Econômica familiar ,133 ,399 .852 0,008 
 

 

      
 

Apoio do ambiente da casa 
 -,182 ,237 -1,199 0,026 

 

 

      
 

 
 

 



6) Discussão 

O presente estudo teve por objetivo investigar a associação entre os fatores ambientais 

(classificação econômica familiar, escolaridade do cuidador, apoio social e apoio do ambiente 

da casa) e a participação em casa (frequência e envolvimento) em crianças/ adolescentes com 

SD. Nossos achados confirmaram parcialmente as hipóteses estabelecidas, uma vez que, para 

as correlações testadas, apenas houve associação entre o envolvimento na participação em 

casa e o apoio do ambiente da casa. Para as análises de regressão, todas as variáveis em 

conjunto foram significativas em ambos os modelos e, isoladamente, apenas a variável de 

apoio do ambiente foi significativo para o envolvimento médio na participação em casa.  

Para o apoio do ambiente, foram consideradas as estruturas físicas (adaptações 

estruturais ou disposição adequada de móveis e objetos), estruturas sensoriais (adaptações 

visuais e auditivas) e de relacionamento positivo da família com a criança. Este achado 

corrobora achados anteriores na literatura de que o suporte do ambiente da casa impacta 

positivamente na participação de crianças/adolescentes com desenvolvimento típico (Albrecht 

& Khetani, 2017; Khetani et al., 2014) e atípico (paralisia cerebral e transtorno do espectro 

autista) (Coster et al., 2012) nas tarefas domésticas.  Contudo, esses estudos não levaram em 

consideração ambos os constructos da participação (frequência e envolvimento), o que destaca 

o diferencial do nosso estudo, visto que a participação é melhor entendida não só por quantas 

vezes o indivíduo comparece a uma atividade, como uma medida objetiva, mas também o 

quanto ele se engaja na participação, como resultado de fatores complexos inerentes ao 

indivíduo (Adair et al., 2018). Assim, o apoio do ambiente da casa é capaz de trazer estímulos 

que motivam a criança a se envolver mais, seja por meio de adaptações na atividade que 

facilitem a sua execução ou por desejo pessoal da própria criança/adolescente, possibilitando 

que ela se engaje mais nas atividades realizadas no ambiente da casa. 

Para o desfecho de frequência na participação e associação com o apoio do ambiente 

da casa não foi encontrada associação significativa. Contudo, as crianças e adolescentes com 

SD pontuaram muito alto para frequência na participação, obtendo 93.71% na porcentagem 

média de escore obtido em relação ao máximo possível do instrumento (YC-PEM e PEM-

CY). Desse modo, apesar desse público apresentar limitações em atividades (Vicari, 2006), 

nosso estudo mostrou que eles desempenham muito bem a participação em casa, e isso pode 

ser possível pela presença de um ambiente apoiador. Assim, o apoio do ambiente é importante 

para promover estímulos que façam as crianças e adolescentes se engajarem mais nessas 

atividades em que participam no contexto da casa. Assim, eles serão capazes de superar 

limitações de atividade e potencializar a sua participação. 



 Também não foi encontrada associação significativa entre os desfechos de apoio social 

e frequência e envolvimento na participação. Estudos na literatura apontam que pais de 

crianças com deficiência recebem menos suporte quando comparados aos pais com crianças 

com desenvolvimento típico (DT) (Milbrath, 2008), bem como apresentam sobrecarga e 

prejuízos na sua qualidade de vida (Dantas et al., 2012; Oliveira et al., 2018; Pimenta, 2010; 

Teles et al., 2016). Além disso, a rede de apoio é essencial para o desenvolvimento da criança 

(Nascimento et al., 2016; Pedro et al., 2008). Em um contexto de vulnerabilidade social, a 

criança pode sofrer prejuízos de acesso e poucas oportunidades de vivenciar ocupações 

fundamentais, como ir à escola e interagir com outras pessoas, impactando negativamente o 

desenvolvimento de crianças e adolescentes, levando a uma participação social empobrecida 

(Souza et al, 2019). Entretanto, há outros fatores externos que também podem ser 

determinantes no envolvimento da criança com SD, como relações interpessoais, estruturas 

sociais relacionadas com valores culturais, históricos biológicos de baixo peso, prematuridade 

e fatores econômicos do indivíduo (Resegue et al., 2008), suprimindo possíveis barreiras 

advindas do baixo apoio social recebido pelo cuidador. Desse modo, apesar dos resultados 

encontrados de não associação, se faz necessárias estratégias que fomentem o apoio social 

recebido pelas famílias, como grupos de famílias e associações que compartilhem 

experiências e estratégias de superação dos desafios diários, proporcionando uma melhora na 

qualidade de vida deles, tornando-os também alvo de intervenção (Pimenta, 2010). 

Conhecendo os fatores que influenciam a sobrecarga desses cuidadores possibilita criar 

programas de atenção e intervenção a esse público específico.  

 Para os desfechos da classificação econômica familiar e frequência e envolvimento de 

participação em casa, não foi encontrada associação significativa. Estudos anteriores 

descreveram que a ação da classificação econômica é controvérsia, visto que pode tanto 

estimular (Knychala et al., 2018), como desestimular o desenvolvimento de crianças com 

deficiência (Nascimento et al., 2016; Oliveira et al., 2018), ou não afetar a participação de 

crianças com SD (Oates et al., 2011) e com paralisia cerebral (Bult et al., 2013; Palisano et al., 

2011), o que corrobora e fortalece os achados do nosso estudo, que não encontrou associação 

entre esses fatores. Assim, independente do status econômico, a família pode desenvolver 

estratégias que estimulem e incentivem suas crianças em casa. 

Os resultados obtidos na análise de regressão corroboram a premissa de que, isoladamente, a 

classificação econômica familiar não está associado a participação, mas quando em conjunto 

com a escolaridade do cuidador, nível de apoio social e apoio do ambiente da casa estão 

associados tanto com a frequência quanto o envolvimento na participação. No entanto, o apoio 



do ambiente, por si só, está associado ao envolvimento da criança, visto que o apoio do 

ambiente torna mais atrativa a participação, e por isso, a criança envolve-se mais. Novamente, 

esse resultado reforça a importância do ambiente para a participação em casa. 

O desfecho da escolaridade do cuidador também não mostrou associação com a 

frequência e o envolvimento na participação em casa. Este desfecho também se mostra como 

controverso na literatura, pois há estudos que indicaram a escolaridade do cuidador como um 

preditor que pode afetar o desenvolvimento e a participação da criança em casa e na 

comunidade (Knychala et al., 2018; Marquis & Baker, 2015; Ullenhag et al., 2012; Van 

Gameren-Oosterom et al., 2013), pois, provavelmente as mães com níveis educacionais mais 

elevados podem proporcionar um ambiente facilitador com maiores oportunidades que 

favoreçam a participação. Contudo, outros estudos encontraram que um menor nível 

educacional é preditor de maior participação de crianças e adolescentes (Axelsson et al., 2013; 

Soref et al., 2012; Taheri et al., 2016). Dessa forma, nota-se que a participação depende da 

associação de muitos fatores externos presentes no cotidiano doméstico para estimular a 

criança a se engajar nas atividades de casa, o que justifica a escolaridade do cuidador sozinha 

não se associar com a participação. 

Assim, o ambiente facilitador é um fator que deve ser mais explorado em pesquisas e 

na prática clínica, visando identificar aspectos do ambiente da casa que facilitem de forma 

individual o potencial de cada família. Nosso estudo obteve um resultado significativo e 

relevante, mas destacamos que a regressão representa uma porcentagem pequena frente a 

todos os outros possíveis aspectos que podem se associar na participação em casa. Assim, os 

nossos resultados direcionam para futuras análises, de modo a focar mais nos aspectos 

ambientais, e menos em aspectos de apoio social e nível econômico. Acreditamos que o 

ambiente tem um papel cada vez mais relevante na funcionalidade das crianças e dos 

adolescentes com SD. Ademais, aspectos que motivem e envolvam as crianças/adolescentes 

nas atividades em casa também devem ser buscados, pois podem ser grandes aliados para 

fomentar a participação, como a interação da mãe com o filho no ambiente doméstico (Lemos 

& Veríssimo, 2015). O apoio do ambiente para a participação em casa (YC- PEM e PEM-CY- 

parte ambiente) também avalia se o cuidador e a família tem tempo suficiente para ajudar na 

participação da criança em casa e  57,69% responderam sim e 17,31% responderam não, o 

que demonstra que a interação mãe-criança promove influências positivas nas áreas da 

linguagem, cognição, emoção e socialização (Silveira.,2007). Entendendo melhor esses 

aspectos nos possibilitam realizar avaliações e intervenções clínicas seguindo o modelo 

biopsicossocial, favorecendo o desenvolvimento e o ganho de autonomia para a vida adulta 



dessa população que tem muito potencial. É necessário ressaltar que a intervenção como foco 

no ambiente também deve fazer parte da prática clínica de intervenção em saúde, como modo 

de superar deficiências de estruturas e funções de corpo e limitações em atividades.  

Ressalta-se que a participação da criança no ambiente domiciliar é um importante 

facilitador do desenvolvimento global (Albrecht & Khetani, 2017; Coster et al., 2012). 

Crianças que possuem mais autonomia na execução de uma tarefa, se mostram mais 

motivadas e envolvidas (Cordova & Lepper, 1996). Além disso, ressalta-se que a participação 

em tarefas domésticas faz com que a criança exerça sua percepção de aspectos relevantes do 

ambiente, que pode favorecer o desenvolvimento de capacidades cognitivas e a execução de 

movimentos diversos, favorecendo capacidades motoras.   

Desta maneira, reitera-se que participação da criança no ambiente domiciliar é um 

importante aspecto facilitador do desenvolvimento geral (Albrecht & Khetani, 2017; Coster et 

al., 2012), pois gradualmente as crianças vão assumindo responsabilidades com as tarefas 

domésticas, que as prepara para a independência pessoal e futura autonomia (Dunn & 

Gardner, 2013; Law et al., 2013),com essas ações potencializadoras pode-se promover uma 

melhora nos domínios da participação.. Isso promove oportunidades de aprendizado, que 

geralmente são iniciadas com estímulos da família em casa (Rogoff, 2003). 

7. Limitações do estudo 

Este estudo apresentou algumas limitações. A amostra do estudo foi pequena para 

representar a população de crianças e adolescentes com SD no Brasil, visto que não há dados 

normativos para a população estudada para que os dados sejam comparados, o que não nos 

permite afirmar se a amostra avaliada é a comparável a amostra representativa da população 

com SD. Além disso, a modalidade das avaliações, via formulário eletrônico e ligação 

telefônica podem ter introduzido um viés adicional, visto não haver, até o momento, validação 

dessas formas de avaliação destes instrumentos. Além disso, pode haver um viés em relação à 

escolaridade do cuidador, visto que predominantemente as mães possuem ensino superior e 

esse fator pode estar associado a outros aspectos, como a oportunidade e a qualidade dos 

estímulos em casa. 

8. Conclusão 

O apoio do ambiente da casa mostrou associação com o envolvimento para 

participação em casa de crianças e adolescentes com SD. Assim, adaptações ambientais, 



estruturais, sensoriais e relacionamento positivo se associam com o envolvimento, ou seja, 

crianças com SD com maior envolvimento na participação em casa vivem em ambientes 

domiciliares mais apoiadores. Aspectos que motivem e envolvam as crianças/adolescentes nas 

atividades em casa também devem ser incentivados, pois podem ser grandes aliados para 

fomentar o envolvimento na participação. Entendendo melhor esses aspectos são possíveis 

realizar avaliações e intervenções clínicas seguindo o modelo biopsicossocial, favorecendo o 

desenvolvimento global e a ganho de autonomia para a vida adulta dessa população especial.  
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