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“A vida é uma peça de teatro que não permite ensaios. Por isso, cante, chore, dance, ria 

e viva intensamente, antes que a cortina se feche e a peça termine sem aplausos.” 

Charles Chaplin (1889-1977) 

 

“Uma deficiência é apenas chamada como tal pois a sociedade ainda não está capacitada 
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esteve no contexto social, incapaz de aceitar a multiplicidade dos seres.” 

Beatriz Helena Brugnaro Marques, 2018 

 

 

“Porque aos seus anjos dará ordem a teu respeito, para te guardarem em todos os teus 

caminhos.” 

Salmos 91:11 
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RESUMO

 

Esta tese teve como objetivo explorar a funcionalidade de crianças e adolescentes com 

síndrome de Down (SD), e analisar o impacto de fatores contextiuais sobre ela. Essa 

investigação foi feita baseada em quatro estudos desenvolvidos antes, durante e após a 

flexibilização do distanciamento social pela pandemia da covid-19. O Estudo I teve como 

objetivos comparar, em crianças com SD, a funcionalidade e fatores ambientais antes e 

durante o distanciamento social imposto pela pandemia da covid-19 e determinar quais 

aspectos sociais, físicos, comportamentais e de funcionalidade durante o distanciamento 

estavam correlacionados entre si. Constatou-se aumento significativo na frequência e no 

envolvimento da  participação em casa e no impacto percebido pelos pais na possibilidade 

de a criança participar de atividades do dia a dia, bem como uma redução significativa de 

apoios sociais recebidos pelo cuidador. Além disso, maior dificuldade socio-emocional 

associou-se com menor satisfação dos pais bem como com menor prática de atividade 

física. Portanto, o início da pandemia afetou de diversas maneiras a funcionalidade das 

crianças com SD. O Estudo II investigou, do ponto de vista dos cuidadores, a viabilidade 

da avaliação remota da funcionalidade de crianças e adolescentes com deficiências 

durante a pandemia da covi-19 e os fatores contextuais relacionados à viabilidade. A 

avaliação remota foi considerada como fácil e viável pelos cuidadores. As pontuações de 

viabilidade foram inversamente relacionadas com a idade materna. O modelo de 

regressão linear múltipla mostra que maior nível socioeconômico da família, menor idade 

da mãe, distanciamento social mais rigoroso, mais tempo de distanciamento social da 

mãe, realizar terapias durante a pandemia e mães que não trabalhavam explicam 20,4% 

do escore de viabilidade da avaliação remota. O Estudo III investigou se as 

oportunidades de participação em casa (frequência e envolvimento) para crianças e 

adolescentes com SD são associadas com as habilidades funcionais relacionadas aos 

domínios de atividades diárias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidades. 

Constatou-se que a maior frequência de participação em casa foi significativamente 

correlacionada com melhores resultados nos domínios de atividades diárias, 

social/cognitivo e responsabilidade. O desfecho envolvimento também foi 

significativamente correlacionado (positivamente) com atividades diárias, 

social/cognitivo e responsabilidade. O domínio mobilidade não foi correlacionado com 

frequência e envolvimento. O Estudo IV teve como objetivos descrever a participação 
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em casa atual (frequência, envolvimento), o desejo do cuidador por mudança na 

participação de crianças/adolescentes com SD e os fatores ambientais domiciliares. Além 

disso, explorar as inter-relações de fatores pessoais e ambientais com a participação atual 

e o desejo de mudança do cuidador. Constatou-se que a participação das crianças foi mais 

elevada na gestão dos cuidados pessoais e mais baixa nas atividades relacionadas com os 

deveres da escola. A maioria dos cuidadores desejava mudanças nos deveres de casa e 

nas tarefas domésticas. Maior frequência de participação esteve relacionada ao sexo 

masculino, distanciamento social menos rigoroso dos cuidadores e criança recebendo 

terapias. O maior envolvimento esteve relacionado com menor idade das crianças e com 

maior apoio ambiental. A maior idade das crianças esteve associada ao maior desejo de 

mudança do cuidador. Os achados obtidos nesta tese contribuem para os avanços na 

investigação da funcionalidade de crianças e adolescentes com SD, trazendo luz à fatores 

que podem ser alvo de investigação clínica e em futuras pesquisas. 

 

Palavras-chave: funcionalidade, fatores ambientais, fatores pessoais, síndrome de Down, 

crianças, adolescentes.
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ABSTRACT

 

This thesis aimed to explore the functioning of children and adolescents with Down 

syndrome (DS), and analyze the impact of contextual factors on it. This investigation was 

based on four studies developed before, during and after the easing of social distancing 

due to the covid-19 pandemic. Study I aimed to compare, in children with DS, 

functioning and environmental factors before and during the social distancing imposed 

by the covid-19 pandemic and determine which social, physical, behavioral and 

functioning aspects during distancing were correlated with each other. There was a 

significant increase in the frequency and involvement of participation at home and in the 

impact perceived by parents on the child's possibility to participate in daily activities, as 

well as a significant reduction in social support received by the caregiver. Furthermore, 

greater socio-emotional difficulties were associated with lower parental satisfaction as 

well as less physical activity. Therefore, the beginning of the pandemic affected the 

functionality of children with DS in several ways. Study II investigated, from the 

caregivers' perspective, the feasibility of remotely assessing the functioning of children 

and adolescents with disabilities during the covid-19 pandemic and the contextual factors 

related to feasibility. Remote assessment was considered easy and feasible by caregivers. 

Viability scores were inversely related to maternal age. The multiple linear regression 

model shows that the family's higher socioeconomic level, the mother's younger age, 

stricter social distancing, longer periods of social distancing from the mother, undergoing 

therapy during the pandemic and mothers who did not work explain 20.4% of the health 

feasibility score of remote assessment. Study III investigated whether participation 

opportunities at home (frequency and involvement) for children and adolescents with DS 

are associated with functional skills related to the domains of daily activities, mobility, 

social/cognitive and responsibilities. It was found that greater frequency of participation 

at home was significantly correlated with better results in the domains of daily activities, 

social/cognitive and responsibility. The involvement outcome was also significantly 

(positively) correlated with daily activities, social/cognitive and responsibility. The 

mobility domain was not correlated with frequency and involvement. Study IV aimed to 

describe current home participation (frequency, involvement), the caregiver's desire for 

change in the participation of children/adolescents with DS and home environmental 

factors. Additionally, explore the interrelations of personal and environmental factors 
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with the caregiver's current participation and desire for change from caregivers. It was 

found that children's participation was highest in managing personal care and lowest in 

activities related to school. Most caregivers wanted changes in homework and household 

chores. Greater frequency of participation was related to male gender, less rigorous social 

distancing from caregivers and children receiving therapies. Greater involvement was 

related to the younger age of the children and greater environmental support. The older 

age of the children was associated with a greater desire for change in the caregiver. The 

findings obtained in this thesis contribute to advances in the investigation of the 

functioning of children and adolescents with DS, shedding light on factors that can be the 

target of clinical investigation and future research. 

 

Keywords: functioning, environmental factors, personal factors, Down syndrome, 

children, adolescents.
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1. PREFÁCIO 

 

A presente tese é apresentada como requisito para a obtenção do título de Doutor em 

Fisioterapia, pelo Programa de Pós-Graduação em Fisioterapia (PPG-FT) da 

Universidade Federal de São Carlos (UFSCar), SP, Brasil. Este estudo está alinhado com 

a área de concentração “Fisioterapia e Desempenho Funcional” e com as linhas de 

pesquisa da orientadora Profa. Dra. Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha: “Estudo do 

comportamento perceptual e motor infantil” e “Estudo da funcionalidade e incapacidade 

em crianças e adolescentes: avaliação e intervenção". O trabalho foi desenvolvido no 

Laboratório de Análise do Desenvolvimento Infantil (LADI), localizado no 

Departamento de Fisioterapia (DFisio) da UFSCar. 

Além do projeto desenvolvido no Brasil, foi realizado estágio de pesquisa no exterior, 

ambos com apoio financeiro da Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado de São Paulo 

(FAPESP) processos nº 2019/13716-0 e n°2021/15016-6) e da Coordenação de 

Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior – CAPES (Código de Financiamento 001). 

Todas as vertentes da pesquisa foram devidamente aprovadas pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar (CAAE: 10929019.9.0000.5504, 

31786920.8.1001.5504, 34904720.3.0000.5504; 42344221.0.0000.5504; 

54845421.1.0000.5504). Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido, o Termo de Assentimento e o Termo de Uso de Imagem quando 

aplicável. 

Foram parceiros para divulgação da pesquisa e coleta de dados as instituições: Amigos 

Especiais de Limeira (AEL), Associação para o Desenvolvimento Integral do Down 

(ADID), Amor Pra Down, Mano Down, Centro de Atendimento BemTeVi, Centro 

Israelita de Apoio Multidisciplinar (CIAM), Avança Down, Associação de Reabilitação 

Infantil Limeirense (ARIL), Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do 

Estado de São Paulo, Casa da Criança Paralítica de Campinas, Centro Municipal de 

Atendimento Educacional Especializado (CMAEE) de Piraquara (Paraná), 

Coordenadoria de Comunicação Social da UFSCar (em especial Gisele Catarina Bicaletto 

de Souza), Rádio Magnificat de Limeira (São Paulo) e Rádio CBN de São Carlos.  

 

1.1 Parcerias de pesquisadores internacionais 

 

Dr Olaf Kraus de Camargo: Banca de exame de qualificação, parceiro em artigos 
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científicos e supervisor durante o estágio de pesquisa no exterior (2022).  

 

Dr Peter Rosenbaum: Parceria em artigos científicos e supervisor durante o estágio de 

pesquisa no exterior (2018). 

 

Dra Oksana Hlyva: Parceria estabelecida durante o estágio de pesquisa no exterior e 

coautora de artigos científicos. 

 

Rachel Rachel Teplick: Parceria estabelecida durante o estágio de pesquisa no exterior e 

coautora de artigo científico. 

 

Dr Robert Palisano: Parceria estabelecida para a escrita de um artigo científico em 

elaboração. 

 

Dra Virginia Wright: Parceria estabelecida para a validação do instrumento de avaliação 

teste CHALLENGE para a população com síndrome de Down, cujo artigo está em 

elaboração. 

 

Dra Sandra VanderKaay: Parceria estabelecida durante estágio de pesquisa no exterior, 

com a temática de pesquisa qualitativa, orientando em relação aos procedimentos da 

análise temática.  

 

Dra Mary Khetani: Parceria etsabelecida para a escrita de um artigo científico explorando 

a participação de lactentes de risco biológico, cujo artigo está em revisão em periódico 

internacional. 

 

1.2 Parcerias de pesquisadores nacionais 
 

Dra Silvia Letícia Pavão: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos.  

 

Dra Ana Carolina de Campos: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos.  

 

Dra Ana Paula Gontijo: Parceria estabelecida para a validação do instrumento de 

avaliação teste CHALLENGE para a população com síndrome de Down, cujo artigo está 
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em elaboração. 

 

Dra Luzia Iara Pfeifer: Banca de exame de qualificação, parceria estabelecida para a 

escrita de artigos científicos e para a validação no Brasil do instrumento de avaliação 

About My Child.  

 

Dra Laís Fumincelli: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos. 

 

Dra. Mariana Martins Santos: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos. 

 

Dra. Caroline Corsi: Parceria estabelecida para a escrita de um artigo científico. 

 

Ft. Gesica Fernandes: aluna de iniciação científica e coautora de artigos científicos.  

 

Ft. Isabelle Gansella Rocha da Costa: aluna de iniciação científica e coautora de artigos 

científicos.  

 

Ms. Raissa Wanderley Ferraz de Abreu: Parceria estabelecida para a escrita de artigos 

científicos. 

 

Ms. Bruna Verdério: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos. 

 

Ft. Bruna Romão: Parceria estabelecida para a escrita de artigos científicos. 

 

Ms. Camila Resende Gâmbaro Lima: Parceria estabelecida para a escrita de artigos 

científicos. 

 

1.3 Originalidade 
 

Esta tese se propõe a explorar a Funcionalidade de crianças e adolescentes com síndrome 

de Down, bem como a influência dos fatores contextuais na participação no contexto da 

casa. Seu foco e especificidades gerou resultados importantes, por meio de análises 

robustas e com abrangência biopsicossocial. 
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1.4 Contribuição dos resultados da pesquisa para o avanço científico 
 

Esta tese gerou resultados inéditos e relevantes para o desenvolvimento científico 

relacionado à aplicação dos conceitos propostos pela Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) na síndrome de Down. Assim, seus achados 

possibilitam o avanço dos conhecimentos sobre a funcionalidade, bem como fatores 

contextuais que podem estar associados à participação. 

  

1.5 Relevância social 
 

Ao gerar conhecimento sobre a funcionalidade na síndrome de Down, explorando quais 

possíveis fatores contextuais podem estar associados à ela, é possível que clínicos sejam 

despertados a avaliarem componentes biopsicossociais em saúde, visando promover a 

funcionalidade das crianças e adolescentes com síndrome de Down, baseado em um olhar 

holístico acerca dessa condição de saúde. Além disso, fomenta o conceito de que a 

funcionalidade do indivíduo não se limita a deficiências de estrutura e função do corpo, 

mas sim, engloba muitos outros fatores contextuais que atuam de forma relevante nesse 

desfecho e devem ser considerados na prática clínica e de pesquisa.  

Destaca-se que todos os participantes receberam relatórios individuais acerca do 

desempenho de sua criança na pesquisa, com orientações especificas a partir de cada um 

dos fatores biopsicossoais avaliados. Ademais, durante as entrevistas realizadas, os 

familiares participantes verbalizaram relatos de beneficios que a entrevista trouxe em 

relação ao conhecimento sobre a particpação, bem como sobre estratégias que eles 

poderiam ter para fomentar a participação em casa, e tornar o ambiente da casa como um 

facilitador. Destaca-se, portanto, a relevancia de educação em saúde e orientações 

especificas proporcionadas.  

 

1.6 Produções realizadas durante o doutoramento  

(por ordem decrescente de ano de publicação) 

 

1.6.1 Artigos completos publicados em periódicos: 

 

Título: The psychometric properties and feasibility of the Alberta infant motor scale used 

in telehealth: A scoping review 

Autores: Rafaela Silveira Passamani, Herika de Vargas Ciello, Beatriz Helena 

Brugnaro, Adriana Neves dos Santos  
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Publicação: Early Human Development Volume 189, February 2024, 105941 

DOI: 10.1016/j.earlhumdev.2024.105941 

JCR 2.5 

Qualis: A2 (76%) 

 

Título: Relationship between sensory processing patterns and gross motor function of 

children and adolescents with Down syndrome and typical development: A cross-

sectional study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Maria Fernanda Pauletti, Camila Resende Gâmbaro 

Lima, Bruna Nayara Verdério, Rosa Isabel Fonseca Ângulo, Bruna Romão Silva, Ana 

Carolina de Campos, Peter Rosenbaum, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Journal of Intellectual Disability Research, 2024 Jan 6. Online ahead of 

print. 

DOI: 10.1111/jir.13118 

JCR 3.6 

Qualis: A1 (89%) 

 

Título: Association between participation at home and functional skills in children and 

adolescents with Down syndrome: a cross-sectional study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Luzia Iara Pfeifer, Silvia 

Letícia Pavão, Oksana Hlyva, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Child: Care, Health and Development, 2023 Nov 13. Online ahead of print. 

DOI: 10.1111/cch.13197 

JCR: 1.9  

Qualis: A2 (77%) 

 

Título: Following 4 months of social distancing during covid-19 Pandemic in Brazil did 

not change aspects of functioning in children and adolescents with developmental 

disabilities: A longitudinal study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Gesica Fernandes, Fabiana Nascimento Vieira, 

Silvia Letícia Pavão and Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha  

Publicação: Journal of Intellectual Disabilities, 2023 Jun 16  

DOI: 10.1177/17446295231184117 

JCR: 1.533 

https://www.sciencedirect.com/journal/early-human-development/vol/189/suppl/C
https://doi.org/10.1111/jir.13118
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Qualis: A2 (77%) 

 

Título: What was the community support offered to people with disabilities during the 

covid-19 pandemic in Brazil? A pilot study as part of a global survey 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Olaf Kraus de 

Camargo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.  

Publicação: International Journal of Health Science (ISSN 2764-0159), v. 3, p. 2-22, 

2023. 

DOI: 10.22533/at.ed.1593322328045 

JCR: Não possui 

Qualis: Não possui 

 

Título: Perceived Social Support and Quality of Life of Children with and without 

Developmental Disabilities and Their Caregivers during the covid-19 Pandemic in 

Brazil: A Cross-Sectional Study  

Autores: Isabelle Gansella Rocha Da Costa, Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende 

Gâmbaro Lima, Olaf Kraus de Camargo, Lais Fumincelli, Silvia Letícia Pavão e Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: International Journal of Environmental Research and Public Health, 2023, 

20(5), 4449.  

DOI: 10.3390/ijerph20054449 

JCR: 4.614 

Qualis: A2 (77%) 

 

Título: Effectiveness and Evidence Level of Dance on Functioning of Children and 

Adolescents with Neuromotor Impairments: A Systematic Review 

Autores: Elisangela F. Lima, Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira 

Rocha, Silvia Letícia Pavão.  

Publicação: International Journal of Environmental Research and Public Health, 2023, 

20(2), 15101. MDPI AG.  

DOI: 10.3390/ijerph20021501 

JCR: 4.614 

Qualis: A2 (77%) 

 

https://doi.org/10.3390/ijerph20021501
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Título: Telemonitoring of motor skills using the Alberta Infant Motor Scale for at-risk 

infants in the first year of life. 

Autores: Camila Gambaro Resende Lima, Bruna Nayara Verdério,  Raissa Wanderley 

Ferraz de Abreu, Beatriz Helena Brugnaro, Adriana Neves dos Santos, Mariana Martins 

dos Santos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Journal of Telemedicine and Telecare. 2022 Jun 6:1357633X221102250. 

Epub ahead of print. 

DOI: 10.1177/1357633X221102250 

JCR: 6.344 

Qualis: A1 (97%) 

 

Título: Early Intervention Involving Specific Task-Environment-Participation (STEP) 

Protocol for Infants at Risk: A Feasibility Study 

Autores: Camila Gambaro Resende Lima, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Bruna 

Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Adriana Neves dos 

Santos, Catherine Morgan, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Physical & Occupational Therapy in Pediatrics, 2022, 1–18. Advance 

online publication. 

DOI: https://doi.org/10.1080/01942638.2022.2142084 

JCR: 2.297 

Qualis: A1 (93%) 

 

Título: Exploration of the Feasibility of Remote Assessment of Functioning in Children 

and Adolescents with Developmental Disabilities: Parents’ Perspectives and Related 

Contextual Factors 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Gesica Fernandes, Olaf 

Kraus de Camargo, Laís Fumincelli, Ana Carolina de Campos, Silvia Letícia Pavão, Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha.  

Publicação: International Journal of Environmental Research and Public Health, 2022, 

19(22), 15101. MDPI AG.  

DOI: http://dx.doi.org/10.3390/ijerph192215101  

JCR: 4.614 

Qualis: A2 (77%) 

 

https://doi.org/10.1080/01942638.2022.2142084
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Título: Translation of the “F-Words Tools” into Brazilian Portuguese. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Gambaro Resende Lima, Ana Carolina de 

Campos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Revista Fisioterapia em Movimento. v. 34, p. 1-7, 2021.  

DOI: 10.1590/fm.2021.34110 

JCR: Não possui 

Qualis: Não possui 

 

Título: Functioning of children and adolescents with Down syndrome and the association 

with environmental barriers and facilitators during the covid-19 pandemic. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Carolina Corsi, Ana 

Carolina de Campos, Gesica Fernandes, Silvia Letícia Pavão e  Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: Journal of Intellectual Disabilities. September 14, 2021. v. X, p. 1-15.  

DOI: 10.1177/17446295211032763 

JCR: 1.533 

Qualis: A2 (77%) 

 

Título: Postural control in Down syndrome and relationships with the dimensions of the 

International Classification of Functioning, Disability and Health - A Systematic Review. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Maria Fernanda Pauletti Oliveira, Ana Carolina de 

Campos, Silvia Letícia Pavão e  Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Disability and Rehabilitation (online) 2020. v. x, p. 1-16, 2020.  

DOI :10.1080/09638288.2020.1830439 

JCR: 2.439 

 Qualis: A2 (87%) 

 

Título: Tradução e Adaptação cultural brasileira do instrumento de avaliação 

Assessment of Life Habits for Children. 

Autores: Fernanda Pereira Santos Silva, Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de São Paulo. , v. 30, p. 

37-44, 2019.  

DOI: 10.11606/issn.2238-6149.v30i1p37-44  

https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v30i1p37-44
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JCR: Não possui 

Qualis: Não possui 

 

1.6.2 Manuscritos submetidos em revisão: 

Título: Translation, cross-cultural adaptation, and measurement properties of the 

Brazilian version of the About My Child questionnaire 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Isabelle Rocha, Camila Araújo Santos Santana, Ana 

Carolina de Campos, Luzia Iara Pfeifer e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Periódico:  Brazilian Journal of Physical Therapy 

 

Título: Exploring personal and environmental factors associated with level of assistance 

in household chores in children with Down syndrome: a cross-sectional preliminary study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gâmbaro Lima, Isabelle Gansella 

Rocha da Costa, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Peter Rosenbaum, Silvia 

Letícia Pavão e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Periódico: Anais da Academia Brasileira de Ciências 

 

Título: Home participation and contextual factors of children with developmental 

disabilities: A cross sectional exploratory study during covid-19 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Isabelle Gansella Rocha da Costa, Gesica 

Fernandes, Olaf Kraus de Camargo, Silvia Letícia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira 

Rocha 

Periódico: International Journal of Developmental Disabilities 

 

Título: Home participation and interrelations with personal and environmental factors in 

children and adolescents with Down syndrome: a cross-sectional study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Silvia 

Letícia Pavão, Luzia Iara Pfeifer, Olaf Kraus de Camargo, Oksana Hlyva and Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha  

Periódico: Developmental Medicine and Child Neurology 

 

Título: Home participation of infants with and without biological risk in the first year of 

life: a cross sectional study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Bruna Nayara 
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Verdério, Camila Resende Gâmbaro Lima, Olaf Kraus de Camargo, Rachel Teplicky, 

Mariana Martins dos Santos, Mary A. Khetani, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Periódico: Physical and Occupational Therapy in Pediatrics  

 

Título: Association of the home environmental factors during the covid-19 pandemic and 

functioning of infants at biological risk in the first year of life: exploratory study. 

Autores: Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende Gambaro Lima, Bruna 

Nayara Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira  Rocha. 

Periódico: Children  

 

1.6.3 Capítulos de livros publicados 

 

Título: Minimizando o efeito do isolamento social de crianças com deficiência: Como 

estimular seu filho na participação das atividades diárias 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Grecco Faro, Ana Carolina de Campos, 

Luzia Iara Pfeifer e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Capítulo 14 do Livro Temas em Saúde Coletiva: covid-19 – Vol. 2. 

Publicado em  26 de Maio de 2023. 

DOI: 10.22533/at.ed.93923250514 

ISBN: 978-65-258-1293-9 

 

Título: Tradução dos 'Instrumentos das F-Words’ e das ‘F-Words na estrutura da CIF’ 

para o portugues Brasileiro 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gâmbaro Lima, Ana Carolina de 

Campos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Capítulo 33 do livro: Saúde Coletiva: avanços e desafios para a integralidade 

do cuidado. Publicado em: 27 de Abril de 2021. 

DOI: 10.37885/210203152 

ISBN: 978-65-87196-97-8 

 

Título: Tradução e adaptação cultural brasileira do instrumento de avaliação 

Assessment of Life Habits for Children 

Autores: Fernanda Pereira dos Santos Silva, Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana 
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Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Capítulo 16 do livro: Gestão do Trabalho, Educação e Saúde Desafios 

Agudos e Crônicos - Volume 1. Publicado em: 30 de Março de 2021. 

DOI: 10.37885/210203151 

ISBN: 978-65-87196-82-4 

 

1.6.4 Tradução para o portugues brasileiro  

 

Título em Inglês: Picture my Participation 

Títulos em português: Desenhando a Minha Participação  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: no prelo 

 

Título em Inglês: F-Words Life Wheel 

Títulos em português: Roda da Vida das Minhas Palavras Favoritas 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Catarina Martins, Nelci Adriana Cicuto Ferreira 

Rocha. 

Publicação: no prelo 

 

Membro da equipe de tradução de resumos para o Developmental Medicine and Child 

Neurology (DMCN) 

Ano: 2022.  

Referência: Dev Med Child Neurol. 2022;64:1560. 

DOI: 10.1111/dmcn.15424  

 

Título em Inglês: “F-Words Tools: Perfil, Folha de Metas, Colagem e Termo de 

Compromisso” 

e do “Framework da CIF com as F-Words” para o português brasileiro.  

Títulos em português: “Instrumentos das Minhas Palavras Favorita” e “Estrutura da 

CIF e Minhas Palavras Favoritas”. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Ana Carolina de Campos, Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: site da instituição autora (CanChild). 

Ver:<https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-

https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-wordstranslations
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wordstranslations>. 

 

Título em Inglês: “F-Words Tools for School”  

Títulos em Português: Carta de Apoio para a Escola, Dica para educadores, Notas de 

orientação para reuniões escolares, Guia de apoio para usar as Minhas Palavras 

Favoritas na escola , Atualizações para os pais e Atualizações para os educadores.  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Ana Carolina de Campos, Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: site da instituição autora (CanChild).  

Ver:<https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-

wordstranslations> 

 

1.6.5 Resumos apresentados em congressos  

 

Título: Describing participation at school of children with Down syndrome living in 

Brazil: A cross-sectional study  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Bruna Romão-Silva, Olaf Kraus de Camargo, 

Oksana Hlyva, e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha  

Evento: 36th Annual Meeting of the European Academy of Childhood Disability 

(EACD), Bruges, Belgica, 29 de Maio a 01 de Junho de 2024 

 

Título: Home participation and interrelations with personal and environmental factors in 

children and adolescents with Down syndrome: a cross sectional study 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Silvia 

Letícia Pavão, Luzia Iara Pfeifer, Olaf Kraus de Camargo, Oksana Hlyva e Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: ABSTRACT BOOK, 2023, Abstract ID Number: 165, página 177.  

Evento: 5th International Developmental Pediatrics Congress, Joanesburgo, 28 

Novembro a 1 Dezembro de 2023. 

 

Título: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade 

de lactentes de risco biológico no primeiro ano vida 

Autores: Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende Gâmbaro Lima, Bruna 

Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos e Nelci Adriana Cicuto 

https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-wordstranslations
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-wordstranslations
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-wordstranslations
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Ferreira Rocha. 

Publicação: no prelo 

Evento: III Congresso Internacional da ABRAFIN, Fortaleza, CE, 06 a 09 de Setembro 

de 2023. 

 

Título: Treino sensório-motor de membros inferiores para crianças e adolescentes com 

paralisia cerebral: efeitos preliminares sobre o registro tátil e marcha 

Autores: Camila Araújo Santos Santana, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins 

dos Santos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha, Eloisa Tudella e Ana Carolina de 

Campos 

Publicação: Eventos científicos Einstein 2023, Temas Livre, página 28. 

Evento: IV Congresso da Sociedade de Análise Clínica da Marcha e do Movimento 

Humano, realizado nos dias 25 e 26 de agosto de 2023. 

 

Título:  Relação entre função motora grossa e perfil sensorial em crianças com síndrome 

de Down e típicas: estudo transversal 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Maria Fernanda Pauletti, Camila Resende Gâmbaro 

Lima, Bruna Nayara Verdério, Rosa Isabel Fonseca Ângulo, Bruna Romão-Silva, Ana 

Carolina de Campos e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: no prelo 

Evento: XXIX Simpósio de Fisioterapia da UFSCar, 29 de Novembro de 2023 a 03 de 

Dezembro de 2023, modalidade pôster.  

 

Título: Experiência da vivência da pandemia de covid-19 por pessoas com deficiência: 

análise qualitativa das necessidades e aspectos da saúde e educação na percepção de 

seus protagonistas. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Elisangela Ferreira Lima. Janaina Medeiros de 

Souza, Olaf Kraus de Camargo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Revista Multidisciplinar em Saúde, ISSN: 2675-8008, V. 4, Nº 4 ,2023 

Evento: III Congresso Brasileiro de Saúde Pública on-line, 06 e 09 de novembro de 2023, 

modalidade oral. 

Título: A participação de lactentes com risco biológico é facilitada pela intervenção 

remota realizada pelos pais- protocolo STEP: ensaio clínico randomizado  

Autores: Camila Resende Gâmbaro Lima, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Beatriz 
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Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: https://abrapg-ft.org.br/portal/foruns-eventos/#uagb-tabs__tab0 

Evento: Apresentado na modalidade oral no I Fórum Discente da Associação Brasileira 

de Pesquisa e Pós-graduação - Fisioterapia (ABRAPG-Ft) realizado de 19 a 21 de maio 

de 2023, online. 

 

Título: Associação entre participação em casa e habilidades funcionais em crianças e 

adolescentes com síndrome de Down: um estudo transversal  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Luzia Iara Pfeifer, Silvia 

Letícia Pavão, Oksana Hlyva, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: https://abrapg-ft.org.br/portal/foruns-eventos/#uagb-tabs__tab0 

Evento: Apresentado na modalidade E-pôster eletrônico no I Fórum Discente da 

Associação Brasileira de Pesquisa e Pós-graduação - Fisioterapia (ABRAPG-Ft) 

realizado de 19 a 21 de maio de 2023, online. 

 

Título: Equipe Matriz: quem são os protagonistas na construção de uma intervenção para 

melhorar as atividades de lazer de adolescentes com Paralisia Cerebral GMFCS níveis IV 

e V? 

Autores: Caline Jesus, Rafael Coelho Magalhães, Beatriz Helena Brugnaro, Isabelly 

Cristina Rodrigues Regalado, Karolinne Souza Monteiro, Egmar Longo 

Publicação: https://cipcnossacasa.com.br/ 

Evento: II Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, promovido pelo Instituto Nossa 

Casa e realizado de 29 de abril a 01 de maio de 2023 em Campinas - SP, Royal Palm Hall 

 

Título: Aplicação remota da Escala Motora Infantil de Alberta: uma revisão de escopo 

Autores: Adriana Neves dos Santos, Rafaela Passamani, Hérika de Vargas Ciello, 

Beatriz Helena Brugnaro 

Publicação: https://cipcnossacasa.com.br/ 

Evento: II Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, promovido pelo Instituto Nossa 

Casa e realizado de 29 de abril a 01 de maio de 2023 em Campinas - SP, Royal Palm Hall 

 

Título: Effect of Social Distancing Time on the Functioning of Children with 

Developmental Disorders During the covid-19 Pandemic: Longitudinal Study. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Gesica Fernandes, 
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Silvia Letícia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: http://www.aacpdm.org/UserFiles/file/AACPDM-FP-v15.pdf 

Evento: Apresentado na modalidade pôster no 76th Annual Meeting of the American 

Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM), Mirage Hotel in 

Las Vegas, Nevada, 21-24 de Setembro de 2022. 

 

Título: Effects of Dance Interventions on Functioning of Children and Adolescents with 

Neuromotor Dysfunction: A Systematic Review. 

Autores: Elisangela Ferreira Lima, Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha Silvia Letícia Pavão 

Publicação: http://www.aacpdm.org/UserFiles/file/AACPDM-FP-v15.pdf 

Evento:  Apresentado na modalidade FREE PAPER no 76th Annual Meeting of the 

American Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM), 

Mirage Hotel in Las Vegas, Nevada, 21-24 de Setembro de 2022. 

 

Título: Associação da idade da criança, das preocupações das mães e do apoio social 

recebido pela mãe com a participação em casa de crianças e adolescentes com síndrome 

de Down. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Leticia Pavão, Nelci Adriana CIcuto Ferreira 

Rocha. 

Publicação: Anais do Congresso XXIV COBRAF ISSN: 2526-6977 

Evento: Apresentação na modalidade pôster no XXIV Congresso Brasileiro de 

Fisioterapia, RioCentro, Rio de Janeiro, RJ, 03-06 de Agosto de 2022.   

 

Título: Parents' perspectives of the feasibility of longitudinal and remote functioning’s 

assessment in children with neuromotor disabilities during the covid-19 pandemic. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Gesica Fernandes, 

Olaf Kraus de Camargo, Laís Fumincelli, Silvia Leticia Pavão, Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: https://onlinelibrary.wiley.com/toc/14698749/2022/64/S3 

Evento: Apresentado como oral communication no 34th Annual Meeting European 

Academy of Childhood Disability (EACD 2022), 19-21 de Maio de 2022, Barcelona, 

Espanha.  
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Título: Characterization of participation at home of infants with and without biological 

risk in the first year of life 

Autores:  Beatriz Helena Brugnaro, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Bruna 

Nascimento Verdério, Camila Resende Gambaro Lima, Mariana Martins dos Santos,  

Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: https://onlinelibrary.wiley.com/toc/14698749/2022/64/S3 

Evento: Apresentado como oral communication no 34th Annual Meeting European 

Academy of Childhood Disability (EACD 2022),  19-21 de Maio de 2022, Barcelona, 

Espanha.  

 

Título: Contextual maternal factors during the covid-19 pandemic do not affect the 

participation at home of children with neuromotor impairments 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gambaro Lima, Gesica Fernandes, 

Olaf Kraus de Camargo, Silvia Leticia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.15159 

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso Australiano 

AusACPDM/IAACD no dia 05 de Marclo de 2022. 

 

Título: Impact of the environmental factors on functioning of children and adolescents 

with Down syndrome during the covid-19 pandemic: a preliminary study. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Carolina Corsi, Ana 

Carolina de Campos, Gesica Fernandes, Silvia Letícia Pavão e Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: Anais do evento COBRAF 2021.  ISSN: 2526-6977 

Evento: Congresso Brasileiro de Fisioterapia – COBRAF.  28 e 31 de Março de 2021.  

Trabalho contemplado com menção honrosa de segundo melhor trabalho da modalidade 

oral na área de Fisioterapia em Neonatologia e Pediatria. 

 

Título: Impacto de fatores pessoais e ambientais na participação em casa de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gambaro Lima, Isabelle Gansella 

Rocha da Costa, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Silvia Leticia Pavão, Nelci 

Adriana CIcuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Anais do evento. Ver <https://simpfisio27.faiufscar.com/pagina/5623-anais-
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e-book#/> 

Evento:  Apresentação oral no XXVII Simpósio de Fisioterapia UFSCar, realizado online 

no dia 7 de agosto de 2021. 

 

Título: Crianças e adolescentes com síndrome de Down: participação em casa e fatores 

contextuais durante a pandemia da covid-19. 

Autores: Gesica Fernandes, Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, 

Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Anais do evento. Ver <https://simpfisio27.faiufscar.com/pagina/5623-anais-

e-book#/> 

Evento: Apresentação oral no XXVII Simpósio de Fisioterapia UFSCar, realizado online 

no dia 7 de agosto de 2021. 

 

Título: Apoio comunitário a pessoas com deficiência no brasil durante a pandemia 

da covid-19: parte de uma pesquisa global 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Olaf Kraus de 

Camargo, Nelcia Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Revista Movimenta 2021; 14(2): 350-638 

Evento: apresentado na modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia 

Neurofuncional e I Simpósio Internacional de Saúde Funcional, 3 a 6 de Setembro de 

2021. 

Título: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade 

de lactentes de risco biológico no primeiro ano vida 

Autores: Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende Gâmbaro Lima, Bruna 

Nayara Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Revista Movimenta 2021; 14(2): 350-638 

Evento: apresentado na modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia 

Neurofuncional e I Simpósio Internacional de Saúde Funcional 3 a 6 de Setembro de 

2021. Trabalho premiado como segundo melhor trabalho do congresso e publicação 

como resumo expandido: 

Publicação: Journal of Neurologic Physical Therapy (JNPT). ISSN: 1557-
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0576/22/4602-0180. 4 most outstanding abstracts presented at the 6th Brazilian Congress 

of Neurological Physical Therapy held in Brasília (online), Distrito Federal, Brazil, 

September 3 to 6, 2021. 

DOI: 10.1097/NPT.0000000000000392 

 

Título: Interrelations between lower limbs sensory aspects and postural stability in 

individual with cerebral 

Autores:  Camila Araújo Santos Santana; Carolina Corsi; Beatriz Helena Brugnaro; 

Mariana Martins Dos Santos; Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha; Eloisa Tudella; 

Isabella Sudati; Ana Carolina De Campo 

Publicação: DOI: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/dmcn.15004. 

Resumo: H9. 

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso da American Academy 

for Cerebral Palsy (AACPDM) and Developmental Medicine de 2021, realizado entre 6 

e 9 de Outubro de 2021.

 

Título: Association between social distancing during the covid-19 pandemic and 

participation of children and adolescents with neuromotor impairments in their home 

environment. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Ana Carolina de Campos, 

Gesica Fernandes, Silvia Letícia Pavão e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: DOI: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/dmcn.15004. 

Resumo: D10. 

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso da American Academy 

for Cerebral Palsy (AACPDM) and Developmental Medicine de 2021, realizado entre 6 

e 9 de Outubro de 2021 

 

Título: Feasibility of the Lower Limb Sensorimotor Training (LoSenseT) for children and 

adolescents with cerebral palsy. 

Autores: Camila Santana, Carolina Corsi, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Dos 

Santos, Nelci Rocha, Eloisa Tudella, Ana Carolina De Campos. 

Publicação: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14882 

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso europeu EACD, Maio 

de 2021.  
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Título: Association between frequency and involvement at participation at home and 

parents availability of time during the covid-19 pandemic. 

Autores:  Beatriz Helena Brugnaro, Isabelle Gansella Rocha da Costa, Gesica 

Fernandes, Silvia Leticia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/dmcn.14882 

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso europeu EACD, Maio 

de 2021. 

 Título: Viabilidade da avaliação da funcionalidade remota em crianças e adolescentes 

com incapacidades neuromotoras: Perspectivas dos pais 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Laís Fumincelli, Silvia 

Letícia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Publicação: Sección Especial: Abstractos científicos del IV Congreso de la Academia 

Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN 

2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; Vol. 17 N°2: 61-158. 

Evento: apresentado como trabalho no Congresso ALDID Brasil, 12 e 13 de Novembro 

de 2021. Premiado como melhor trabalho do congresso. 

 

Título: Telemonitoramento de capacidades motoras pela Alberta Infant Motor Scale de 

lactentes de risco no primeiro ano de vida: barreiras e facilitadores para a qualidade e 

confiabilidade da avaliação online. 

Autores: Camila Resende Gâmbaro Lima, Bruna Nayara Verdério, Raissa Wanderley 

Ferraz de Abreu, Beatriz Helena Brugnaro, Adriana Neves dos Santos, Mariana Martins 

dos Santos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Sección Especial: Abstractos científicos del IV Congreso de la Academia 

Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN 

2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; Vol. 17 N°2: 61-158. 

Evento: apresentado como trabalho oral no I congresso da Academia Latinoamericana 

de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021. 

 Título: Impacto da interação mãe-filho nas capacidades motoras de lactentes de risco 

biológico no primeiro ano de vida: Estudo Preliminar. 

Autores: Bruna Nayara Verdério, Rayssa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende 
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Gâmbaro Lima, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: Sección Especial: Abstractos científicos del IV Congreso de la Academia 

Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN 

2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; Vol. 17 N°2: 61-158. 

Evento: apresentado como pôster no I congresso da Academia Latinoamericana de 

Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021. 

 

Título: Apoio social percebido e qualidade de vida em crianças com e sem disfunções 

neuromotoras e seus cuidadores. 

Autores: Isabelle Gansella Rocha da Costa, Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende 

Gâmbaro Lima, Laís Fumincelli, Silvia Letícia Pavão, Nelci Adriana Cicuto  

Publicação: Sección Especial: Abstractos científicos del IV Congreso de la Academia 

Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN 

2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; Vol. 17 N°2: 61-158. 

Evento: I congresso da Academia Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad 

(ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021. 

 Título: Qualidade de vida e apoio social em crianças com incapacidades neuromotoras 

durante a pandemia da covid-19. 

Autores: Isabelle Gansella Rocha da Costa, Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende 

Gâmbaro Lima, Laís Fumincelli, Silvia Letícia Pavão Rago e Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. 

Publicação: Livro de  Anais do I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia. Aracaju 

(SE). Instituto HIB< 2020. Disponível em <www.even3.com.br/anais/CIDF>. ISBN:978-

65-5941-007-1 

Evento: I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia, realizado em 09/11/2020 a 

12/11/2020 

 Título: Fatores Contextuais e participação em casa de crianças com síndrome de Down 

durante a pandemia da covid-19 

Autores: Gesica Fernandes, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Letícia Pavão Rago e 

Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 
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Publicação: Livro de Anais do I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia. Aracaju 

(SE). Instituto HIB< 2020. Disponível em <www.even3.com.br/anais/CIDF>. ISBN:978-

65-5941-007-1 

Evento: I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia, realizado em 09-12 de 

Novembro de 2020. Premiado com menção honrosa de melhor trabalho do congresso. 

 

Título: Treino sensório-motor para membros inferiores em indivíduos com paralisia 

cerebral: viabilidade e efeitos. 

Autores: Camila Araujo Santos Santana, Beatriz Helena Brugnaro, Carolina Corsi, 

Mariana Martins dos Santos, Eloisa Tudella,  Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha, Ana 

Carolina de Campos.  

Publicação: Indisponível 

Evento: 1° Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2019, Campinas - SP.  

 Título: Tradução das “F-WORDS TOOLS" e das F-WORDS na estrutura da CIF para 

o português brasileiro.  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Ana Carolina de Campos, Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha.   

Publicação: Indisponível 

Evento: 1° Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2019, Campinas - SP. 

 Título: Tradução e Adaptação cultural brasileira do instrumento de avaliação 

Assessment of Life Habits for Children. 

Autores: Fernanda Pereira dos Santos Silva, Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: ISBN: 978-65-990627-0-4 

Evento: XXVI Simpósio de Fisioterapia da UFSCar e XVI Encontro de Ex-alunos, 2019.  

 

Título: Controle postural em crianças e adolescentes com síndrome de Down e relações 

com a CIF: Uma Revisão Sistemática. 

Autores: Maria Fernanda Pauletti, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Letícia Pavão, 

Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 

Publicação: ISBN: 978-65-990627-0-4 

Evento: XXVI Simpósio de Fisioterapia da UFSCar e XVI Encontro de Ex-alunos, 2019.  
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1.6.6 Cartilhas publicadas 
 

Título: Minimizando o efeito do isolamento social de crianças com deficiência: como 

estimular seu filho na participação das atividades diárias 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Grecco Faro, Ana Carolina de Campos, 

Luzia Iara Pfeifer, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 2020 (Cartilha de orientação 

durante pandemia da covid-19). 

LINK:https://www.yumpu.com/xx/document/read/63242781/minimizando-o-efeito-do-

isolamento-social-de-criancas-com-deficiencia-motora-como-estimular-seu-filho-na-

participacao-das-atividades-diarias. 

 

Título: Roteiro de Anamnese com base na Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde- CIF e F-Words.  

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gâmbaro Lima, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha. 2019.  

 

1.7 Participação em projetos de pesquisa 

 

Período: 2021- 2022 

Título do projeto: Apoio social e qualidade de vida de crianças durante a pandemia da 

CODI-19. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Isabelle Isabelle Gansella 

Rocha da Costa (aluna de iniciação científica) e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

(coordenadora) 

Financiador(es):  Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior e 

FAPESP 

 

Período: 2020- 2022 

Título do projeto: Apoio comunitário a pessoas com deficiência durante a pandemia de 

covid-19 - Uma pesquisa global. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Olaf Kraus de Camargo 

(coordenador) e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha (coordenador). 
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Financiador(es):  Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior -

FAPESP 

 

Período: 2020- 2022 

Título do projeto: Impacto do distanciamento social em período de pandemia na 

funcionalidade de crianças e adolescentes com incapacidades neuromotoras.  

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Olaf Kraus de Camargo 

(docente colaborador), Ana Carolina de Campos (docente colaborador), Carolina Corsi 

(colaborador), Gesica Fernandes (aluna de iniciação científica), Sílvia Letícia Pavão 

(docente colaborador), Isabelle Gansella Rocha da Costa (aluna de iniciação científica), 

Laís Fumincelli (docente colaborador) e Nelci Adriana CIcuto Ferreira Rocha 

(coordenador) 

Financiador(es):  Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

FAPESP 

 

Período: 2020-2023 

Título do projeto: Atividade e Participação em casa de lactentes de risco para atraso 

no desenvolvimento no primeiro ano de vida: impacto de fatores ambientais e do 

isolamento social em tempos da pandemia da covid-19 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaboradora), Bruna Nayara Verdério 

(colaboradora), Mariana Martins Santos (colaboradora), Camila Gambaro (colaboradora), 

Raissa Wanderley Ferraz de Abreu (aluna de mestrado), Nelci Adriana Cicuto Ferreira 

Rocha (coordenador) 

Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

FAPESP.  

 

Período: 2020-2023 

Título do projeto: Efeito de um Protocolo de Intervenção Domiciliar Direcionado à 

Tarefa a ao Contexto, Realizado Pelos Pais, em Lactentes com Risco de Paralisia 

Cerebral: Ensaio Clínico Randomizado Controlado. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaboradora), Bruna Nayara Verdério 



 

45 

 

(colaboradora), Mariana Martins Santos(colaboradora), Camila Gambaro (aluna de 

doutorado), Raissa Wanderley Ferraz de Abreu (colaboradora),  Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha (coordenador) 

Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

FAPESP. 

 

Período: 2020-2023 

Título do projeto: Determinantes da participação nos ambientes da casa, da escola e da 

comunidade de crianças e adolescentes com síndrome de Down. 

Integrantes:  Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Gesica Fernandes (aluna de 

iniciação científica), Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha (coordenador) 

Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

FAPESP. 

 

Período: 2020-2023 

Título do projeto: Tradução e adaptação transcultural do instrumento About My Child 

para o português brasileiro. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Ana Carolina de Campos 

(docente colaborador), Camila Araújo (colaboradora), Isabelle Gansella Rocha da Costa 

(aluna de iniciação científica), Luzia Iara Pfeifer (docente colaborador), Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha (coordenador) 

Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - 

FAPESP.

 

Período: 2019-2020 

Título do projeto: Efeitos de um protocolo de treino sensorial sobre o desempenho 

sensório-motor em crianças e adolescentes com paralisia cerebral: ensaio clínico 

randomizado de caráter exploratório 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaboradora), Ana Carolina de Campos 

(coordenador), Camila Araújo (aluna de mestrado) 
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Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior – 

FAPESP. 

 

1.8 Participação em projetos de extensão 

 

Período: 2019-2020 

Título do projeto: Aplicação das ‘Minhas Palavras Favoritas/F-Words’ na vida de 

crianças e famílias atendidas em uma Unidade de Saúde. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Ana Carolina de Campos 

(docente colaborador), Camila Gambaro (colaborador), Gesica Fernandes (aluno de 

iniciação científica), Lisandrea Rodrigues Menegasso Gennaro (docente colaborador), 

Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha (coordenador). 

 

Período: 2019-2020 

Título do projeto: Impacto da aplicação das ‘Minhas Palavras Favoritas/F-Words’ na 

qualidade de vida de crianças/adolescentes com deficiência e suas famílias durante a 

pandemia da covid-19?. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Camila Gambaro 

(colaborador), Gesica Fernandes (aluno de iniciação científica), Laís Fumincelli (docente 

colaborador), Olaf Kraus de Camargo (docente colaborador), Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha (coordenador).

 

Período: 2016-2017 

Título do projeto: Transição do cuidado em saúde para indivíduos com necessidades 

especiais: da infância para a adolescência e vida adulta. 

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaborador bolsista), Luciana Bolzan Agnelli 

Martinez (docente colaborador), Ana Carolina de Campos (coordenador). 

Financiador(es): Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior. 

 

1.9 Aulas ministradas 
 

● Realização de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR), Departamento de Prevenção e Reabilitação em Fisioterapia (DPRF) 
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sobre os instrumentos de avaliação IPAQ – versão curta (Questionário Internacional de 

Atividade Física)”. Carga horária: 1 horas. Data: 26 de setembro de 2023. 

● Realização de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR), Departamento de Prevenção e Reabilitação em Fisioterapia (DPRF), 

sobre os instrumentos de avaliação “Participation and Environment Measure – Child and 

Youth (PEM-CY)”. Carga horária: 3 horas. Data: 23 de junho de 2023. 

● Realização de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR), Departamento de Prevenção e Reabilitação em Fisioterapia (DPRF) 

sobre os instrumentos de avaliação “Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQL) e 

Timed Up And Go (TUG)”. Carga horária: 2 horas. Data: 22 de setembro de 2023. 

● Aula ministrada sobre o teste “CHALLENGE” para alunas do projeto Interact do LADI. 

Carga horária: 2 horas. Data: 04 de julho de 2023. 

● Aula ministrada disciplina de “Tópicos Avançados em Fisioterapia Neurofuncional na 

Infância e Adolescência: Abordagem Biopisicossocial Baseada em Evidência” sobre 

“Ferramenta DeDoose®”. Carga horária: 2 horas. Data: 19 de Julho de 2023. 

● Aula ministrada na disciplina de  “Tópicos Avançados em Fisioterapia Neurofuncional 

na Infância e Adolescência: Abordagem Biopisicossocial Baseada em Evidência”, sobre 

“Resultados publicados & Projeto em andamento” no doutorado. Carga horária: 30 

minutos. Data: 04 de Maio de 2023. 

● Realização de treinamento de alunas de pós graduação do LADI/UFSCar. Treinamento 

da aplicação do instrumento de avaliação- Participation and Environment Measure – 

Child and Youth (PEM-CY). Grupo alvo: alunas de mestrado e doutorado do 

LADI/UFSCar. Carga horária: 2,5 horas. Data: 25 de Janeiro de 2022. 

● Aula ministrada como professora convidada para a turma de graduação em Fisioterapia 

da UFSCar, sobre “Avaliação da participação e do ambiente”, na disciplina de 

Neuropediatria. Carga horária: 4 horas. Data: 17 de janeiro de 2023. 

● Aula ministrada como professora convidada para a turma de graduação em Fisioterapia 

da UFSCar, com a temática “Instrumentos de avaliação: YC-PEM, PEM-CY, CHORES 

e AHEMD”, na disciplina de Neuropediatria. Carga horária: 4 horas. Data: 02 de 

Setembro de 2021. 

● Aula ministrada como professora convidada para os alunos de iniciação científica 

(graduação) e pós-graduação do Laboratório de Análise do Desenvolvimento Infantil, 

com a temática “Instrumento de avaliação CHALLENGE”. Carga horária: 4 horas. Data: 

29 de Junho de 2021. 
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● Aula ministrada como fisioterapeuta convidada aos alunos do 9º semestre do curso de 

Bacharelado em Fisioterapia das Faculdades Integradas Einstein de Limeira, SP, com a 

temática “Conceitos em saúde e prática clínica”. Carga horária: 2 horas. Data: 14 de abril 

de 2021. 

● Realização de treinamento de alunas de Iniciação Científica da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR). Treinamento da aplicação do instrumento de avaliação- Participation and 

Environment Measure – Child and Youth (PEM-CY). Grupo alvo: Grupo de Estudos em 

Neuropediatria do curso de Graduação em Fisioterapia da Universidade Federal do Paraná 

(UFPR), Departamento de Prevenção e Reabilitação em Fisioterapia (DPRF). Carga 

horária: 3 horas. Data: 30 de novembro de 2020.  

● Realização de treinamento de alunas de Iniciação Científica da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR). Treinamento da aplicação do instrumento de avaliação About My Child/ 

Sobre a Minha Criança. Grupo alvo: Grupo de Estudos em Neuropediatria do curso de 

Graduação em Fisioterapia da Universidade Federal do Paraná (UFPR), Departamento de 

Prevenção e Reabilitação em Fisioterapia (DPRF).  Carga horária: 3 horas. Data: 30 de 

novembro de 2020. 

● Realização de treinamento de alunas de Iniciação Científica da Universidade Federal do 

Paraná (UFPR). Treinamento da aplicação do instrumento de avaliação Escala de Apoio 

Social. Grupo alvo: Grupo de Estudos em Neuropediatria do curso de Graduação em 

Fisioterapia da Universidade Federal do Paraná (UFPR), Departamento de Prevenção e 

Reabilitação em Fisioterapia (DPRF). Carga horária: 3 horas. Data: 30 de novembro de 

2020. 

● Aula ministrada aos alunos de Iniciação científica (graduação) e pós-graduação do 

Laboratório de Análise do Desenvolvimento Infantil (LADI), com a temática “Registro 

de estudos no sistema PRÓSPERO”. Carga horária: 4 horas. Data: 01 de Dezembro de 

2020. 

 

1.10 Palestras ministradas 

 

• Título: Experiência de intercâmbio no CanChild, McMaster University. Mesa redonda: 

Fisioterapia Neurofuncional na Criança. Evento: XXIX Simpósio de Fisioterapia da 

UFSCar, 29 de Novembro de 2023 a 03 de Dezembro de 2023.  

• Título: Modelo em saúde e as Minhas Palavras Favoritas. Local: Centro de Atendimento 

à Síndrome de Down Bem-Te-Vi, Jundiaí, SP. Treinamento realizado para a equipe de 
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atendimento, dia 25 de Julho de 2022, carga horária de 2,5 horas. 

• Título: Conhecendo as Minhas Palavras Favoritas. Local: online, canal do YouTube do 

Projeto Irmãos. Workshop promovido pelo Projeto Irmãos em parceria com o Elo 21. 

Público alvo: familiares de crianças e adolescentes com deficiência, promovido pelo 

Projeto Irmãos, em parceria com o Elo 21, dia 30 de Julho de 2022, carga horária de 02 

horas. 

• Título: Capacitação: O modelo da CIF e as Minhas Palavras Favoritas. Local: 

profissionais do Instituto Mano Down, localizado na rua Urucuia, 62 - Floresta, Belo 

Horizonte, MG, dia 25 de fevereiro de 2022, carga horária de 03 horas. 

• Título: Capacitação: O modelo da CIF e as Minhas Palavras Favoritas. Local: online, 

semana de formação da equipe técnica da AAPD - Associação Amor pra Down, dia 17 

de Janeiro de 2022, carga horária de 03 horas. 

• Título: Pandemia e pesquisa: a fisioterapia no teleatendimento e avaliação online do 

bebê ao adolescente. Local: online, evento IX Ciranda da Criança e do Adolescente, 

promovido pelo Instituto Salesiano de Pesquisa sobre a Criança e o Adolescente - 

INSAPECA, da Faculdade Dom Bosco de Porto Alegre, dia 25 de Agosto de 2021, carga 

horária de 08 horas. 

• Título: Olhar biopsicossocial para deficiências na adolescência. Local: online, na I 

Semana Interprofissional do Instituto Saúde e Sociedade, na mesa "Deficiência e 

Juventude”, promovido pela Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP) - Baixada 

Santista, dia 12 de Maio de 2021, carga horária de 03 horas 

• Título: Os Impactos do Isolamento Social no Desenvolvimento Infantil. Local: online, 

ciclo de palestras promovido pela Liga de Atenção à Saúde da Criança e do Adolescente 

(LiCA), da Faculdade de Medicina de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo, nos 

dias 20 e 27 de fevereiro de 2021 e 6 de março de 2021, carga horária de 03 horas. 

• Título: Síndrome de Down: Características, intervenções e covid-19. Local: online, 

promovido pela Liga Interdisciplinar de Genética Médica da UFSCar (LIGEM), dia 23 

de Março de 2021, carga horária de 02 horas.  

• Título: O impacto do distanciamento social em período de pandemia na funcionalidade 

de crianças e adolescentes com incapacidades neuromotoras. Local: online, Conselho de 

Classe do 4º bimestre da Secretaria Municipal de Educação de Piraquara-SC, dia 10 de 

Dezembro de 2020, carga horária de 02 horas. 

• Título: Inclusão de crianças com Síndrome de Down. Local: online, roda de conversa 
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promovida pela Empresa Júnior de Fisioterapia do Estado de São Paulo (PLEXUS-

UFSCar), dia 6 de novembro de 2020, carga horária de 02 horas. 

• Título: Inclusão de crianças com síndrome de Down. Local: online, Roda de conversa 

Empresas Juniores de Fisioterapia e Educação Especial da UFSCar, dia 06 de Novembro 

de 2020, carga horária de 02 horas. 

• Título: Síndrome de Down e Minhas Palavras Favoritas - o que deve ser valorizado desde 

a infância. Local: “8º Semana da síndrome de Down- Crer pra Ver”, Associação Crer pra 

Ver, Franca-SP, dia 14 de Março de 2020, carga horária de 02 horas. 

• Título: Síndrome de Down e as Minhas Palavras Favoritas. Local: I Encontro de Atenção 

ao Autismo e Síndrome de Down do Programa de Esportes Adaptados da Secretaria de 

Esporte e Lazer de Limeira (PROESA), Limeira- SP, dia 18 de Dezembro de 2019, carga 

horária de 05 horas.  

• Título: Vamos falar sobre deficiências? Local: Associação Amigos Especiais de Limeira 

(AEL), Limeira - SP, dia 20 de Setembro de 2019, carga horária de 03 horas.  

 

 

1.11 Entrevistas para canais de telecomunicação 
 

● Entrevista para o Jornal “O Estado de São Paulo” 

Tema: Estudo mundial investiga apoio oferecido a pessoas com deficiências durante 

pandemia. LINK: https://www.saci.ufscar.br/servico_clipping?id=68573 

 

● Entrevista para a “TV CULTURA” 

Tema: Falta de acessibilidade para pessoas com deficiência durante a pandemia é tema 

de pesquisa canadense.  

LINK:https://cultura.uol.com.br/noticias/13166_falta-de-acessibilidade-para-pessoas-

comdeficiencia-durante-a-pandemia-e-tema-de-pesquisa-canadense.html. 

 

● Entrevista para a “Rádio Magnificat de Limeira-SP” 

Tema: inclusão de pessoas com síndrome de Down.  

LINK: https://www.youtube.com/watch?v=0cQ3q73s_b8&feature=youtu.be. 

 

● Entrevista para a “TV UFSCar” 

Tema: Pais de crianças ou adolescentes com deficiência motora ou intelectual podem 
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contar com a UFSCar. O Laboratório de Análise do Desenvolvimento Infantil vai avaliar 

os impactos do distanciamento social e oferecer orientações, tudo de graça e on-line.  

LINK: https://www.facebook.com/tvufscar/posts/3184019051824401 

 

● Entrevista para “LABI” (Laboratório Aberto de Interatividade para Disseminação do 

Conhecimento Científico e Tecnológico) -UFSCar 

Tema: Desenvolvimento de crianças e adolescentes com deficiência é tema de pesquisa 

na UFSCar. LINK:http://www.labi.ufscar.br/2020/08/12/desenvolvimento-de-criancas-

e-adolescentescom-deficiencia-e-tema-de-pesquisa-na-ufscar/ 

 

● Entrevista para a “Rádio Aparecida A12” 

Tema: Pesquisa acadêmica sobre atividade física e qualidade de vida de crianças e 

adolescentes e dos cuidadores durante a pandemia 

Link: https://www.a12.com/radio-am. 

 

● Entrevista para a “Rádio CBN São Carlos” 

<https://www.cbnsaocarlos.com.br/noticias/som,0,1,74125,pesquisa+avalia+impacto+d

a+pandemia+no+desenvolvimento+de+criancas+com+sindrome+de+down.aspx.> 

 

1.12 Revisor de periódico/congressos 

 

● Parecerista do Periódico JOURNAL OF INTELLECTUAL DISABILITIES: 2023-atual 

● Comitê Científico na qualidade de avaliador dos projetos de Iniciação Científica e 

Tecnológica PIBIC, PIBIC-Af, PIBITI e ICTSR segundo as condições estabelecidas pelo 

Edital 001/2020 da Pró-Reitoria de Pesquisa (ProPq) da Universidade Federal de São 

Carlos (UFSCar). Data: 04 de Março de 2020 a 30 de Junho de 2020. 

● Membro do comitê científico do II Congresso Científico Online da FEAPAES-SP. 

● Membro do comitê científico do congresso Congresso ALDID Brasil. 2021.  

● Parecerista do Periódico  ABCS HEALTH SCIENCES: 2021-atual 

● Parecerista do Periódico: FISIOTERAPIA EM MOVIMENTO: 2021-atual 

● Parecerista do Periódico: SCIENTIFIC REPORTS: 2022-atual 

● Parecerista do Periódico: DISABILITY AND REHABILITATION (ONLINE): 2022-

atual 
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1.13 Banca de trabalho de graduação e monografia 
 

● Especialização: Cilene Cristina dos Santos 

Título: Confiabilidade da Hypertonia Assessment Tool (HAT-Br) para uso no Brasil 

Projeto de Monografia apresentado ao XIX Curso de Especialização em Intervenção em 

Neuropediatria da Universidade Federal de São Carlos. 08 de Maio de 2023. 

 

● Especialização: Isabella Pessóta Sudati.  

Título: Processo de tradução da Hypertonia Assessment Tool (HAT) para uso no Brasil. 

Profª Drª Ana Carolina de Campos. Professora orientadora.  

Monografia apresentada ao XVIII   Curso de Especialização em Intervenção em 

Neuropediatria da Universidade Federal de São Carlos, requisito obrigatório para 

obtenção do título de Especialista. 09 de Agosto de 2022. 

 

● Trabalho de graduação 3: Gesica Fernandes  

Título: Associação de Fatores Ambientais na participação em casa de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down: estudo transversal. 

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 04 de Maio de 

2022. 

 

● Trabalho de graduação 3: Pedro Bittencourt de Oliveira.  

Título: Serviços de fisioterapia durante a pandemia da covid-19: experiências das 

famílias de crianças e adolescentes com deficiências físicas.  

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 25 de Novembro 

de 2021. 

 

●  Trabalho de graduação 3: Isabelle Gansella Rocha da Costa 

Título: Tradução e Adaptação Transcultural do Instrumento About My Child-19 para o 

Português Brasileiro. 

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 23 de Novembro 

de 2021. 

 

● Trabalho de graduação 1: Carolina Mathias.  

Título: Adolescentes com paralisia cerebral em transição para a vida adulta: 
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caracterização e validação do questionário Transition-Q. 

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 13 de Janeiro de 

2021. 

 

● Trabalho de graduação 1: Isabela Cristina Donofre.  

Título: Viabilidade de um protocolo de intervenção precoce realizado pelos pais na 

modalidade de telecuidado em lactentes de risco biológico: perspectiva dos pais e/ou 

cuidadores. 

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 12 de Dezembro 

de 2020. 

 

●  Trabalho de graduação 1: Lavínia Queiroz Carvalho. 

Título: Relação entre habilidades funcionais e a participação em lactentes e crianças 

com e sem presença de riscos biológicos para o desenvolvimento.  

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de São Carlos. 25 de Junho de 

2020. 

 

 

1.14 Prêmios 
 

● Trabalho premiado como terceiro melhor trabalho do congresso:  

Título: A participação de lactentes com risco biológico é facilitada pela intervenção 

remota realizada pelos pais? Protocolo STEP: ensaio clínico randomizado. 

Autores: Camila Resende Gâmbaro Lima, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Beatriz 

Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. Modalidade oral no I Fórum 

Discente da ABRAPG-FT. 2023, São Carlos. 

 

● Contemplada com Bolsa Student Scholarship: Beatriz Helena Brugnaro 

Doador: American Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine 

(AACPDM)  

Evento: 76th Annual Meeting from September 21-24, 2022. 

 

● Trabalho premiado como melhor trabalho do congresso. 

Título: Viabilidade da avaliação da funcionalidade remota em crianças e adolescentes 
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com incapacidades neuromotoras: Perspectivas dos pais 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Laís Fumincelli, Silvia 

Letícia Pavão, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. Apresentado como trabalho no 

Congresso ALDID Brasil, 12 e 13 de Novembro de 2021. 

 

● Trabalho premiado como segundo melhor trabalho do congresso: 

Título: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade 

de lactentes de risco biológico no primeiro ano vida 

Autores: Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende Gâmbaro Lima, Bruna 

Nayara Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Nelci Adriana 

Cicuto Ferreira Rocha.  

Modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia Neurofuncional e I 

Simpósio Internacional de Saúde Funcional 3 a 6 de Setembro de 2021. 

 

● Trabalho premiado com menção honrosa de segundo melhor trabalho da modalidade oral 

na área de Fisioterapia em Neonatologia e Pediatria. 

Título: Impact of the environmental factors on functioning of children and adolescents 

with Down syndrome during the covid-19 pandemic: a preliminary study. 

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Carolina Corsi, Ana 

Carolina de Campos, Gesica Fernandes, Silvia Letícia Pavão e Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha. Congresso Brasileiro de Fisioterapia – COBRAF, 28 e 31 de Março de 

2021.  

 

●  Trabalho premiado com menção honrosa de melhor trabalho do congresso. 

Título: Fatores Contextuais e participação em casa de crianças com síndrome de Down 

durante a pandemia da covid-19 

Autores: Gesica Fernandes, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Letícia Pavão Rago e Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha. Evento: I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia, 

realizado em 09-12 de Novembro de 2020. 

 

1.15 Coorientação de iniciação científica e trabalho de conclusão de curso 
 

Aluna: Isabelle Gansella Rocha da Costa 

Título: Tradução e Adaptação Transcultural do Instrumento About My Child-19 para o 
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Português Brasileiro. 

Instituição: Universidade Federal de São Carlos. 

Orientadora: Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Ano: 2021-2022 

Financiamento: PIBIC-CAPES (processo número: (128495/2020-0) 

 

Aluna: Gesica Fernandes 

Título: Associação de Fatores Ambientais na participação em casa de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down: estudo transversal. 

Instituição: Universidade Federal de São Carlos. 

Orientadora: Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

Ano: 2021-2022 

Financiamento: FAPESP (processo número: (128495/2020-0) 

 

1.16 Participação em reuniões e eventos científicos 

 

● VII Jornada de Fisioterapia Neurofuncional da Fisioterapia Campos, sede da Fisioterapia 

Campos, Campinas, SP,  27 de Agosto de 2023, carga horária de 9 horas. 

● Aula: TEA - Acessibilidade e Conscientização no meio acadêmico, Faculdade de 

Medicina da USP, São Paulo, SP, 14 de Junho de 2023, carga horária de 3 horas. 

● Aula magna: MY ABILITIES FIRST: INCORPORATING VOICES OF PEOPLE WITH 

DISABILITIES GLOBALLY, online, promovido pelo Departamento de Fisioterapia da 

Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN), 29 de Maio de 2023, carga horária 

04 horas.  

● 76th Annual Meeting of the American Academy for Cerebral Palsy and Developmental 

Medicine (AACPDM), Mirage Hotel in Las Vegas, Nevada, 21-24 de Setembro de 2022. 

● Workshop USP ALANA 

● XXIV Congresso Brasileiro de Fisioterapia, RioCentro, Rio de Janeiro, RJ, 03-06 de 

Agosto de 2022.  

● 34th Annual Meeting European Academy of Childhood Disability (EACD 2022), 19-21 

de Maio de 2022. Barcelona, Espanha. 

● 11th Australasian Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine 
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(AusACPDM), Melbourne, Austrália (online), dias 01-05 de Março de 2022 

● “IV Congresso de la Academia Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad 

(ALDID)-Brasil, online, 12 e 13 de Novembro de 2021. 

● 75th Annual Meeting of the American Academy for Cerebral Palsy and Developmental 

Medicine (AACPDM), online, 6-9 de Outubro de 2021. 

● VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia Neurofuncional e I Simpósio Internacional de 

Saúde Funcional, online, de 03 a 06 de Setembro de 2021. 

● 33rd EACD Annual Meeting - EACD Europe 2021, online, 20 e 27 de Maio e 03 e 10 de 

Junho de 2021. 

● XXIII Congresso Brasileiro de Fisioterapia (COBRAF), online, de 28 a 31 de Março de 

2021. 

● Encontro Interprofissional Online em Saúde da USE. Tema: “Ações de Telessaúde na 

USE- Unidade de Saúde Escola da UFSCar”. Organização: Unidade Saúde Escola (USE) 

da Universidade Federal de São Carlos (UFSCar). Local: online. Modalidade: ouvinte. 

Data: 27 de Agosto de 2020. Carga horária: 02 horas. 

● Meeting 2020-Juntos na Quarentena. Organização: Academia do Autismo. Local: online. 

Modalidade: ouvinte. Data: 22 de Agosto de 2020. Carga horária: 12 horas. 

● covid-19 - vivência multiprofissional na linha de frente e saúde do profissional.  

Organização: XXVII Simpósio de Fisioterapia da UFSCar. Local: online. Modalidade: 

ouvinte. Data: 07 de Julho de 2020. Carga horária: 02 horas. 

 

 

1.17 Cursos realizados 
 

● Curso: Planejamento Terapêutico em Neuropediatria. Physio Cursos, Online. Data: 10 de 

Janeiro de 2024. Carga horária: 04 horas. 

● Curso: Transtorno do Espectro Autista, Transtornos de aprendizagem e deficiência 

intelectual. Physio Cursos. Presencial na sede da Physio Cursos, São Paulo (SP). Data: 

24 de Setembro de 2023. Carga horária: 10 horas. 

● Curso: Fisioterapia na criança com síndrome de Down e síndromes raras. Physio cursos. 

Presencial na sede da Physio Cursos, São Paulo (SP). Data: 25 de Novembro de 2023. 

Carga horária: 10 horas.  

● Aperfeiçoamento em Fisioterapia nos transtornos de neurodesenvolvimento. Physio 

Cursos, Online. Data: 05 de Setembro a 24 de Outubro de 2023. Carga horária: 25 horas. 
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● 3º Curso Fisioterapia na T21, ministrado por Dra. Roberta Mustacchi. Data: 27 de Maio 

de 2023. Local: Rua Morishigue Akagui, 59 - Vila Progredior, São Paulo – SP. Carga 

horária: 10 horas. 

● Instrumento de avaliação Survey of Well-Being of Young Children - Versão Brasileira 

(SWYC-BR), ministrado por Dra. Rachel de Carvalho Ferreira. Data: 27 de Janeiro de 

2022. Local: online. Carga horária: 03 horas. 

● CIF para docentes, ministrado por Dr Eduardo Santana. Data: Outubro de 2022. Local: 

online. Carga horária: 20 horas. 

● Sistema de Classificação de Funcionamento do Autismo (ACSF): comunicação social, 

ministrado por Dr. Briano di Rezzi. Data: 23 de Agosto de 2022. Local: online. Carga 

horária: 03 horas.   

● Certificação de uso do instrumento de avaliação IGNITE CHALLENGE, ministrado por 

Dra. Virginia Wright. Data: 20 de Maio de 2022. Local: online. Carga horária: 02 horas. 

● Participação de Crianças com Deficiência: Como avaliar e intervir?, ministrado por Dra 

Egmar Longo Hull. Data: 27 e 28 de Fevereiro de 2021. Local: online. Carga horária: 10 

horas. 

● Raciocínio Clínico em avaliação Fisioterapêutica em Neuropediatria, ministrado por Dr. 

Hércules Ribeiro Leite. Data: 10 e 11 de Abril de 2021. Local: online. Carga horária total: 

10 horas. 

● Capacitação: II Capacitação Virtual da ABRAFIN. Organização: Associação Brasileira 

de Fisioterapia Neurofuncional. Período: 06 de Abril a 06 de Maio de 2021. Local: online. 

Carga horária total: 30 horas. 

● Escrita científica em inglês, ministrado por Natália R. Bragion. Período: Agosto-

Novembro 2021. Local: online. Carga horária: 24 horas. 

● Curso Tudo sobre Bioestatística: Guia para Análise de Dados usando JASP, ministrado 

por Dr. Alex Bacadini França. Data: Junho de 2021. Local: online. Carga horária total: 

32 horas. 

● Certificação de uso do instrumento de avaliação CHALLENGE, ministrado por Dra. 

Virginia Wright. Data: 26 de Setembro de 2020 e 03 de Outubro de 2020. Local: online. 

Carga horária: 10 horas. 

● Curso de Difusão: Retomada gradual das atividades presenciais: o que devemos saber 

sobre a covid-19, organizado pelo Departamento de Ciências BioMoleculares da 

Faculdade de Ciências. Farmacêuticas de Ribeirão Preto. Data: 24 de Agosto de 2020 a 

03 de Setembro de 2020. Local: online. Carga horária: 04 horas. 
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● Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde, organizado pelo 

Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, COFFITO, Brasil. Data de 

finalização: 17 de Setembro de 2020.  Local: online. Carga horária: 20 horas. 

 

1.18 Link profissionais 

 

● Lattes: http://lattes.cnpq.br/6802096350143438 

● Open Researcher and Contributor ID (ORCID): https://orcid.org/0000-0001-7883-3123 

● ResearchGate: https://www.researchgate.net/profile/Beatriz-Brugnaro 

● LinkedIn: https://www.linkedin.com/in/beatriz-helena-brugnaro/ 

 

1.19 Descrição da tese para o público leigo 

 

Os estudos desenvolvidos nesta tese de doutorado buscaram identificar importantes 

aspectos que compõem a vida de crianças e adolescentes com síndrome de Down. Haja 

visto que parte deste estudo aconteceu durante a pandemia da covid-19, os resultados se 

dividem em três partes: estudo comparando antes e durante a pandemia, estudos durante 

a pandemia e estudos após a flexibilização do distanciamento social imposto pela 

pandemia. Assim, na primeira parte, comparamos diversas características de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down antes e durante o distanciamento social imposto 

pela pandemia, e encontramos que durante o distanciamento, a frequência e o 

envolvimento na participação em casa aumentaram, assim como o impacto das 

dificuldades das crianças nas atividades do dia a dia, pela percepção dos cuidadores. Por 

outro lado, o apoio social percebido pelo cuidador foi menor durante o distanciamento 

social. Na segunda parte, relacionada ao período do distanciamento social, criamos um 

protocolo de avaliação remota da funcionalidade, ou seja, desenvolvemos um protocolo 

remoto que avaliou diversas áreas da vida das crianças com deficiência e suas famílias. 

Este protocolo mostrou-se viável de acordo com a perspectiva dos próprios cuidadores. 

Por fim, na terceira parte, com o retorno das atividades presenciais permitida devido a 

flexibilização da pandemia, nós estudamos e identificamos que a participação em casa de 

crianças e adolescentes com síndrome de Down está associada às habilidades funcionais 

que elas possuem em atividades de vida diária, social/cognitivo e responsabilidades. Além 

disso, nós desenvolvemos um estudo no qual descrevemos a participação em casa atual 

das crianças e adolescentes com síndrome de Down, as mudanças que os cuidadores 

desejavam em relação à participação em casa, e identificamos fatores ambientais 
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considerados como facilitadores e como barreiras. Nós encontramos que gerenciamento 

de cuidados pessoais e o convívio com outras pessoas foram as atividades com maior 

frequência de participação, e que reunir-se com outras pessoas e assistir TV/vídeo/DVD 

tiveram o maior envolvimento na participação em casa. As menores frequências e 

envolvimentos foram para jogos de computador/videogame, trabalhos de casa enviados 

pela escola e preparação escolar. Os cuidadores desejavam mais mudanças nos deveres 

de casa, nas tarefas domésticas e no computador/videogames. Além disso, encontramos 

que as atitudes, relacionamento com familiares, insumos e serviços foram os principais 

facilitadores. Exploramos quais fatores pessoais e ambientais estavam associados com a 

participação em casa, e encontramos que maior frequência de participaçao esteve 

relacionada ao sexo masculino da criança, ao distanciamento social menos rigoroso dos 

cuidadores e à criança recebendo terapias. O maior envolvimento esteve relacionado com 

a idade das crianças mais novas e com maior apoio ambiental. A idade das crianças mais 

velhas esteve associada ao maior desejo de mudança pelo cuidador.
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2. REVISÃO DA LITERATURA 

 

A revisão da literatura será apresentada em uma estrutura organizacional que possibilitará 

a identificação de assuntos relevantes que nortearam o desenvolvimento dos 4 estudos 

apresentados nesta tese. No entanto, ressaltamos que outros estudos também foram 

desenvolvidos e estão anexo desta tese, tendo sido introduzidos na revisão da literatura.  

 

2.1 Deficiência na perspectiva dos modelos de classificação internacional 

desenvolvidos pela Organização Mundial da Saúde 

 

Deficiências podem ser definidas como: 

“Impedimentos de longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensorial, os 

quais, em interação com diversas barreiras do ambiente físico, social e/ou atitudinal, 

podem restringir  a participação na sociedade em igualdade de condições com as demais 

pessoas”,  

Convenção da Organização das Nações Unidas (ONU) sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência (Decreto nº 

6.949/2009) e Lei Brasileira de Inclusão (Lei nº 13.146/2015). 

Destaca-se que a maneira como a deficiência é vista ao longo do tempo modificou-se 

gradualmente a partir dos modelos de classificação internacional desenvolvidos pela 

Organização Mundial da Saúde - OMS (ver <https://www.who.int/>), intitulados como 

“A Família de Classificações Internacionais”.  

Publicada inicialmente em 1893, e atualizada em 1989, tem-se a a Classificação 

Internacional de Doenças (CID) (CID-10, 2003). A CID começou como uma lista 

internacional de causas de morte no final do século XIX, tendo sido adotada por vários 

paises no início do século XX. Em 1899, iniciou-se um processo de revisão a cada 10 

anos para garantir que ela fosse atualizada ao longo do tempo com os novos 

conhecimentos da medicina (Moriyama et al., 2011).  A versão atual em uso é a Decima 

primeira revisão (CID-11), que foi desenvolvida em maio de 2019 para uso a partir de 

janeiro de 2022 e representa uma revisão significativa para otimizar a classificação das 

tecnologias de informação atuais. Essa classificação tem sido amplamente utilizada e 

evoluiu para um abrangente sistema de classificação para uso em mortalidade, morbidade, 

segurança e qualidade de vida do paciente. Além disso, ela contempla listas acessórias 

(códigos de extensão) que permitem codificar detalhes adicionais. Esse modelo considera 

uma classificação de doenças, a partir de uma relação linear entre doença e manifestações 

https://www.who.int/
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clínicas. Assim, ela representa uma listagem de códigos representativos de doenças e 

mortalidade, de modo a padronizar a linguagem mundial. Seu foco se dá nos processos 

físicos (fisiologia e anatomia), e não leva em consideração fatores sociais ou pessoais de 

cada indivíduo.  

Em 1960, foi publicado o Modelo Social, que descreve a incapacidade como 

consequência da sociedade, e que, portanto, poderia ser resolvida por meio de ações 

sociais e políticas públicas. Posteriormente, foi publicada a Classificação Internacional 

das Deficiências, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) em 1980 (CIDID, 1980), 

seguida da segunda versão CIDID-2 (2000). Estas classificações focaram nas 

consequências das doenças, descrevendo a deficiência como geradora de incapacidade 

com foco na doença, representando uma relação direta e linear de doença-deficiência-

incapacidade-desvantagem. Assim, colocam o indivíduo com deficiência em 

desvantagem quando comparado com indivíduos sem deficiência, não tendo sido bem 

aceita. Dentre as críticas feitas, destaca-se a falta de relação entre as dimensões que a 

compõem, e a ausência de  abordagem de aspectos sociais e ambientais (Farias e Buchalla, 

2005).  

Em 2001 foi publicada e aprovada para uso a Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), a partir da união dos conceitos do Modelo 

Social e da CIDID. Este modelo gerou uma importante mudança no paradigma de 

saúde/doença e em como elas são vistas. Nessa classificação, a condição de saúde é 

determinada pela relação multidirecional entre os componentes de estrutura e função do 

corpo, atividades e participação, sob a influência de fatores contextuais (ambientais e 

pessoais). O resultado das interações positivas desses aspectos determinam a 

funcionalidade e as negativas, a incapacidade dos indivíduos. Além disso, foi publicada 

uma versão para crianças e jovens (CIF-CJ), que incluia terminologias específicas para a 

faixa etária. No entanto, em 2020, as duas versões (CIF e CIF-CJ) foram unidas, e há 

apenas uma versão que engloba todos os domínios para todos os indivíduos, de qualquer 

faixa etária. A CIF foi concebida como complementar à CID, e o uso integrado de ambas 

as classificações tem o potencial de fornecer uma perspectiva abrangente sobre 

funcionalidade e saúde. 

No componente de estruturas e funções do corpo compreendem-se as estruturas 

anatômicas, bem como os aspectos fisiológicos que compõem os sistemas biológicos 

(OMS, 2001; Rosenbaum et al., 2007). Desta maneira, alterações ou prejuízos em 

domínios deste componente, em relação ao padrão de normalidade estabelecido, são 
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referidos como deficiência (Cieza et al., 2002; Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007). 

Para o componente de atividades, consideram-se as ações ou as tarefas realizadas pelo 

indivíduo, sendo suas alterações referidas como limitação de atividade ou incapacidade. 

Para a Participação, considera-se o engajamento em situações do cotidiano com 

significado para o indivíduo, sendo sua alteração referida como restrição na participação 

(Cieza et al., 2002; Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007, Ibragimova et al., 2009). 

Desta maneira, segundo o modelo da CIF, a capacidade de realizar atividades é definida 

como a execução de uma ação ou tarefa em ambiente controlado, ou seja, em situações 

específicas nas quais o indivíduo é solicitado a executá-las, e o desempenho é a sua 

execução em contextos reais da vida (OMS, 2001).  

Os fatores contextuais englobam os fatores ambientais, que compreendem os domínios 

do ambiente físico, social e atitudinal com o qual o indivíduo interage. Esses fatores 

podem agir como barreiras ou facilitadores da funcionalidade dos indivíduos, na medida 

em que podem influenciar de maneira positiva ou negativa no seu desempenho. Os fatores 

pessoais incluem os domínios gênero, idade, raça, estilos de vida, preferências, hábitos 

de vida, experiências passadas, hábitos, educação, entre outros (OMS, 2013), que também 

exercem um papel importante na funcionalidade/incapacidade.  

Observa-se, portanto, que o modelo da CIF apresenta, pela primeira vez, um modelo com 

componentes multidimensionais, relações mútuas, multidirecionais, dinâmicas e 

imprevisíveis entre todos os componentes que englobam os diversos aspectos da vida 

(Figura 1) 
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Figura 1. Estrutura multidirecional da Classificação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde (CIF). 

Fonte: CIF, 2001 

 

Em 2007, a OMS e a Família de Classificações Internacionais da OMS desenvolveram a 

Classificação Internacional de Intervenções em Saúde (ICHI) (OMS 2018). O ICHI 

incorpora uma definição de "intervenção em saúde" que abrange intervenções para 

promoção da saúde, prevenção e tratamento de doenças, reabilitação e apoio prestados 

por todos os tipos de prestadores em todo o sistema de saúde, desde intervenções clínicas 

individuais, passando por intervenções comportamentais e educativas, até aquelas com 

objetivos mais amplos de saúde pública. 

Assim, observa-se que o modelo da CIF, caracterizado pelo modelo biopsicossocial em 

saúde, representa um grande avanço sobre o olhar holístico sobre cada indivíduo e suas 

particularidades. A partir da publicação da CIF, é importante que os profissionais da saúde 

coloquem as “lentes” da CIF para o cuidado em saúde, de forma a guiar os aspectos de 

avaliação e intervenção em saúde baseado em sua perspectiva e na ICHI. 

 

2.2 Aplicabilidade da estrutura organizacional da CIF no contexto de vida de 

familiares e pessoas com deficiência 

 



 

64 

 

Com a finalidade de colocar em prática a estrutura organizacional da CIF, os 

pesquisadores Dr Peter Rosenbaum e Dr Jan Willem Gorter, ambos do CanChild 

(McMaster University, Canadá), elaboraram as “F-Words for childhood disabilities”, 

atualizado para “F-Words for child development” e que foram traduzidas para o português 

do Brasil como “Minhas Palavras Favoritas para o desenvolvimento infantil" (Brugnaro 

et al., 2021). As Minhas Palavras Favoritas são 6 palavras iniciadas com a letra F em 

Inglês (Functioning/Funcionalidade, Friends/Amigos, Family/Família, Fitness/Saúde, 

Fun/Diversão e Future/Futuro), e que representam importantes aspectos da vida das 

crianças, com base no modelo biopsicossocial da CIF, favorecendo o cuidado centrado 

na família (King, G., & Chiarello, 2014). Após a publicação das Minhas Palavras 

Favoritas, os pesquisadores do CanChild convidaram familiares de pessoas com 

deficiência para elaborarem os ‘Instrumentos das Minhas Palavras Favoritas’ (F-Words 

Tools). Assim, os instrumentos seriam ferramentas para aulixiarem o uso das Minhas 

Palavras Favoritas em prática, e portanto, favorecer o uso e conhecimento do modelo em 

saúde proposto pela CIF. Os Instrumentos das Minhas Palavras Favoritas são 4 

instrumentos lúdicos e de fácil utilização para a aplicação prática das Minhas Palavras 

Favoritas. Eles foram denominados e traduzidos (Brugnaro et al., 2021) por 

Collage/Colagem, Goal Sheet/Folha de Metas, Profile/Perfil e Agreement /Termo de 

Compromisso e compõem o anexo 1 desta tese. Ademais, durante o período do 

doutoramente, desenvolveu-se uma pesquisa de extensão que se propos a avaliar o 

impacto do conhecimento sobre as Minhas Palavras Favoritas e seus instrumentos na vida 

de familiares de crianças com deficiências. Esses dados estão em fase de análise e farão 

parte da escrita de um artigo científico. 

 

2.3 Componente de Participação: mudanças conceituais, estado da arte e 

instrumentos de avaliação 

 

A participação é um dos principais componentes da funcionalidade dentro do modelo da 

CIF, e tem sido o principal alvo dos processos de intervenção (Mobbs et al., 2021).  A 

avaliação da participação envolve uma medida objetiva da frequência da participação em 

atividades, ou seja, a sua presença na situação real, bem como uma medida subjetiva do 

envolvimento durante as atividades, o que significa a quantidade de envolvimento 

momentâneo nessas atividades (Adair et al., 2018). Assim, a participação engloba estar 

presente e sentir-se envolvido nas atividades em que participa, seja nos ambientes da casa, 

da escola e da comunidade, para crianças e adolescentes.  
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Destaca-se também a importância de ferramentas de avaliação que identifiquem aspectos 

relevantes e auxiliem na elaboração de estratégias de fomento a participação. Isso 

favorece que as pessoas com deficiência e suas famílias sejam ouvidas quanto aos seus 

desejos, preocupações, e motivações. Ao se analisar esses componentes, observa-se que 

há poucos instrumentos padronizados e validados que avaliem esses aspectos, baseados 

nas percepções dos cuidadores ou das próprias pessoas com deficiência. Uma das medidas 

muito utilizadas é a Medida da Participação e do Ambiente - Crianças Pequenas (YC-

PEM) e a Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens (PEM-CY): 

instrumentos semelhantes para as faixas etárias de 0–5 anos e 6-17 anos, respectivamente. 

Eles avaliam os constructos de frequência e envolvimento na participação nos contextos 

da casa, escola/creche ou pré escola e na comunidade, bem como os desejos de mudança 

em relação à participação, e os fatores ambientais que podem ser facilitadores ou barreiras 

para a participação em cada contexto. Esses instrumentos estão disponíveis em Português 

Brasileiro com tradução, adaptação transcultural e validação (Galvão et al., 2018; Silva-

Filho et al., 2019 

Além disso, outro questionário em destaque no cenário atual é a Sobre a Minha Criança 

(About My Child) (Ritzema et al, 2016). Ele avalia as preocupações dos cuidadores de 

crianças e adolescentes com deficiência e como esses aspectos impactam na possibilidade 

de participar em atividades no dia a dia. Este instrumento foi traduzido e adaptado 

culturalmente para a população brasileira, e seu estudo é apresentado como anexo nesta 

tese (anexo 2).  Outro questionário muito utilizado tem sido o Inventário de Avaliação 

Pediátrica de Incapacidade (PEDI) e a versão de teste adaptativo computacional (PEDI-

CAT, que descreve o desempenho nas habilidades funcionais relacionadas aos domínios 

de atividades diárias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade (Mancini et al., 

2016). De acordo com seu manual (Halley et al., 2011), os três domínios de habilidades 

funcionais do (Atividades Diárias, Mobilidade e Social/Cognitivo) são direcionados para 

a avaliação de atividades. O quarto domínio, Responsabilidade, analisa um aspecto da 

participação, visto que avalia o envolvimento em situações reais de vida. 

Observa-se, portanto, que há atualmente opções de medidas de avaliação da participação 

de crianças e adolescentes com deficiências baseados no conceito atual de participação. 

A partir das avaliações padronizadas que elas proporcionam, possibilita-se que estudos 

sejam feitos a fim de entender mais sobre a participação e estratégias para fomentá-la.  

 

2.4 Funcionalidade na síndrome de Down  
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Dentre as condições de saúde da primeira infância até a adolescência, destaca-se a 

síndrome de Down (SD).  Caracterizada pela trissomia do cromossomo 21, a SD é definida 

como uma condição genética que afeta a funcionalidade, sendo a alteração cromossômica 

mais prevalente no ser humano (Sherman et al., 2007), com prevalência estimada em 

3,59/10.000 no Brasil, considerando o intervalo entre os anos de 2010 e 2019 (Ministério 

da Saúde, Brasil).  

A SD é caracterizada pela deficiência primária em diversos sistemas fisiológicos, como 

musculoesquelético, neuromotor, cognitivo e sensorial (Ulrich et al., 1997; Palisano et 

al., 2001; Mancini et al., 2003; Patterson et al., 2013), com características de hipotonia 

muscular (Ulrich et al., 1993), frouxidão ligamentar (Mizobuchi et al., 2007), atrasos para 

integrar os estímulos sensoriais e gerar respostas adaptativas (Anson et al., 2000; de 

Campos et al., 2010), lentidão no processamento cognitivo (Molinari et al., 2002; Leggio 

et al., 2008), déficit no controle postural e na coordenação de movimentos (Brugnaro et 

al., 2022; Leggio et al., 2008).  

As deficiências primárias podem gerar dificuldades para as crianças com SD realizarem 

atividades motoras, tais como corrida (Cardoso et al., 2015), transferência da postura 

sentada para de pé (Pena et al., 2019), marcha (Araujo et al. 2007; Smith et al., 2007; 

Felício et al., 2008; Haim et al. 2009) e mobilidade funcional (Nicolini-Panisson & 

Donadio, 2014; Beerse, 2019). Além disso, estudos prévios indicam restrições de 

participação nessa população, como Jung et al. (2017), que verificaram que crianças com 

SD entre 4 e 12 anos apresentaram menor engajamento em atividades e participação, 

quando comparadas com o grupo com DT, sendo os resultados obtidos por meio de uma 

avaliação em formato de checklist baseado na CIF-versão criança e adolescente. Isto se 

relacionou também com menor qualidade de vida das crianças com SD. Ademais, Amaral 

et al. (2014) identificaram menor participação em tarefas do ambiente domiciliar, 

recebendo maior assistência de seus cuidadores e apresentando, portanto, menor 

independência neste ambiente, para a população com SD entre 6 e 14 anos. 

Observa-se que apesar de muitos estudos em relação às deficiências de estrutura e função 

de corpo, bem como de limitações em atividades, poucos estudos exploraram a 

participação das crianças e adolescentes com SD, especialmente sob a ótica da “lente da 

CIF”. Assim, ressalta-se a importância de se aplicar o modelo biopsicossocial para avaliar 

esta população, possibilitando a compreensão de maneira mais abrangente e holística de 

suas características. 
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Dentro deste contexto, ressaltamos também a relevância de fisioterapeutas avaliarem, por 

meio de intrumentos padronizados, o desempenho motor de crianças e adolescentes com 

SD, visando obter parametros de comparação. Como ferramenta disponível, validada para 

a população com SD, tem-se o Gross Motor Function Measure (GMFM) (Palisano et al., 

2001). Estudos realizados mostram que crianças e adolescentes com SD alcançam os 

marcos motores grossos mais tarde quando comparados com crianças com 

desenvolvimento típico (Malak et al. 2013). Ademais, apresentam trajetória motora de 

desenvolvimento ao longo da vida diferente quando comparados com pares típicos (Beqaj 

e outros. 2018), visto que demoram mais tempo para aprender novos movimentos 

(Palisano et al. 2001). Eles também mostram atrasos na função motora grossa por volta 

dos 6 anos de idade, principalmente na posição em pé e capacidade de andar avaliados 

pelo GMFM (Malak e outros. 2015). No entanto, para algumas crianças e adolescentes 

com SD, o GMFM pode não ser capaz de detectar mudanças de melhor desempenho na 

avaliação motora grossa, o que destaca a necessidade de novas ferramentas mais 

desafiadoras e que consigam captar mudanças no desempenho motor grosso. Nesse 

sentido, pesquisadores do Canadá desenvolveram o teste CHALLENGE para crianças e 

adolescentes entre 6 e 17 anos com PC (GMFCS I e II) (Wright et al., 2016) e o teste 

Ignite CHALLENGE para crianças/adolescentes entre 6 e 17 anos com Transtorno do 

Espectro Autista (níveis de suporte I e II) (Wright et al., 2023). Esses testes são baseados 

no GMFM, porém possuem itens com maior complexidade e atividades que envolvem 

mais de um comandos de maneira concomitante. Ao contatar a pesquisadora que 

desenvolveu o teste (Dra Virginia Wright ) foi autorizada o desenvolvimento de um 

estudo para verificar a validade deste teste para crianças e adolescntes com SD, estudo 

este que está em fase de análise. 

 

2.5 Fatores ambientais- Impacto da Pandemia da covid-19 no contexto de vida de 

pessoas com deficiência  

 

Considerando os componentes de fatores ambientais como barreiras ou facilitadores para 

a funcionalidade, destaca-se um cenário atípico iniciado em 2020, advindo da pandemia 

da covid-19, que modificou abruptamente as condições ambientais e consequentemente 

o estilo de vida das pessoas.  

A pandemia impos a necessidade de distanciamento social como medida para evitar a 

contaminação do vírus SARS-CoV-2 (Campos et al., 2020; Garcia and Duarte, 2020; 

Lippi et al., 2020; Meleo-Erwin et al., 2021; Nussbaumer-Streit et al., 2020). Assim, 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Wright+FV&cauthor_id=37088906
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muitas das atividades presenciais foram interrompidas, como escolas (Benício et al, 2021; 

Meleo-Erwin et al., 2021; Rajmil et al., 2021; Vieira e Silva, 2020), terapias e 

procedimentos eletivos (Campos et al., 2020; Willan et al., 2020). Essa mudança abrupta 

gerou inúmeras alterações na funcionalidade dos indivíduos (Klein and Busis, 2020; 

Nussbaumer-Streit et al., 2020), reforçando ainda mais a necessidade da avaliação 

biopsicossocial holística baseada na CIF durante esta conjuntura. Isto motivou o estudo 1 

desta tese, que comparou diversos fatores biopsicossociais antes e durante o 

distanciamento social imposto pela pandemia da covid-19 de crianças e adolescentes com 

SD, e explorou associações entre a funcionalidade e barreiras e facilitadores ambientais 

no momento do distanciamento (anexo 3).  

Neste contexto, para que avaliações pudessem ser realizadas durante o distanciamento 

social, a modalidade remota de avaliação ganhou destaque. Assim, por meio dela era 

possível monitorar as crianças com deficiência durante este período ímpar, visando que 

terapeutas tivessem subsídios necessários para planejamento de intervenção remota, 

evitando prejuizos e perdas funcionais das crianças neste momento. No entanto, não havia 

até o momento um protocolo de avaliação remota da funcionalidade para a população 

pediática com deficiência. Assim, foi elaborado um protocolo de avaliação e testada sua 

viabilidade a partir da perspectiva dos cuidadores. Este estudo é apresentado no estudo 2 

desta tese (anexo 4).  

Destaca-se também que a funcionalidade das crianças manifesta-se na sua participação e 

é altamente influenciada por fatores contextuais. Assim, a pandemia da covid-19 

apresenta uma circunstância única para explorar essas influências. O que motivou o 

estudo que consta como anexo 5 desta tese, que investigou se fatores da criança, ambiente 

casa-família e frequência na participação domiciliar estão associados ao envolvimento na 

participação em casa de crianças com deficiência durante a pandemia. Com o passar dos 

meses vivenciando a pandemia, fez-se necessário um acompanhamento longitudinal dos 

fatores biopsicossociais de funcionalidade, para que a população de crianças e 

adolescentes com deficiência pudessem ser assistidos e orientados em relação as 

demandas e necessidades daquele periodo. Isto motivou a relação do estudo apresentado 

no anexo 6 desta tese, cujo objetivo foi avaliar mudanças em alguns dos componentes da 

funcionalidade de crianças/adolescentes com deficiência após 4 meses de distanciamento 

social durante um período de alta taxa de contaminação no ano de 2020 no Brasil. Da 

mesma maneira, o apoio social percebido pelo cuidador e a qualidade de vida de crianças 

com e sem deficiência e seus cuidadores durante a pandemia também se faz motivo de 

investigação, considerando todas as mudanças abruptas explicitadas anteriormente. Isso 
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motivou o desenvolvimento do estudo apresentado no anexo 7 desta tese, em que essas 

caracteristicas foram comparadas nos grupos com e sem deficiência.  

Além disso, no contexto da pandemia, destaca-se que o apoio comunitário oferecido a 

pessoas com deficiência e suas famílias possui importância singular, visto seu potencial 

de favorecer o melhor enfrentamento diante de todas as dificuldades que a pandemia 

causou. No entanto, esta informação era desconhecida na população brasileira, não tendo 

sido encontrado estudo que avaliasse esses aspectos para a população brasileira de 

crianças e adolescentes com deficiência. Dessa maneira, apresenta-se nesta tese dois 

estudos que foram desenvolvidos a partir de um protocolo padronizado advindo de um 

estudo do CanChild, McMaster University (Canadá). Os estudos abordaram o apoio 

comunitário oferecido às pessoas com deficiência durante a pandemia na covid-19 no 

Brasil, sob a ótica quantitativa (anexo 8) e qualitativa respectivamente. Os artigo referente 

aos dados qualitativos está em fase final de análise e escrita. Assim, pode-se conhecer um 

pouco sobre este momento na vida das pessoas com deficiência no Brasil.  

Além disso, outro importante fator a ser avaliado no contexto da pandemia é o nível de 

atividade física desempenhado pelas crianças com síndrome de Down durante a 

pandemia. Sabe-se que crianças com deficiência são menos fits que pares típicos, ou são 

menos fits do que poderiam ser (Rosenbaum and Gorter, 2012). Considerando a 

população com SD, existem relatos na literatura sobre baixos níveis de atividade física 

(González-Agüero et al. 2010; Pitetti et al. 2013), apresentando aptidão física inferior aos 

pares típicos (Li et al., 2013), e quando comparados com pares com deficiência intelectual 

e sem SD (Tsimaras et al., 2004; Bossink et al., 2017). Além disso, apresentam maior 

frequência de atividades dentro de ambientes fechados (indoor) (Sharav & Bowman, 

1992; González-Agüero et al., 2010), bem como menor capacidade aeróbica e 

cardiorrespiratória (Mendonca et al. 2010; Fernhall et al. al. 2013). Desta forma, 

considerando as mudanças geradas pelo distanciamento social imposto pela pandemia da 

covid-19, motivou-se o desenvolvimento de um estudo em andamento que avalia o nível 

de atividade física das crianças com SD, visto a importância de se avaliar esses aspectos 

após a flexibilização do distanciamento social pela conjuntura ímpar da pandemia da 

covid-19.  

Da mesma maneira, á época da flexibilização do distanciamento social, pouco se sabia 

sobre como a funcionalidade das crianças com SD, em especial sobre a participação em 

casa após a vivência do distanciamento social. Assim, motivou-se o desenvolvimento do 

estudo III (anexo 9) , que explorou se a participação em casa estava associado a 
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habilidades funcionais de atividades diárias, mobilidade, social/cognitivo e 

responsabilidade. Da mesma maneira, explorou-se a participação em casa atual e 

desejada pelos cuidadores a partir de uma análise minuciosa sobre cada item avaliado 

pela medida utilizada (PEM-CY), explorando as barreiras e facilitadores ambientais. 

Além disso, foi feita uma análise para identificar fatores pessoais e ambientais associados 

a participação atual e a desejada pelos cuidadores. Este estudo é apresentado no anexo 

10. 

Portanto, observa-se que há muito o que se explorar e entender no campo da 

funcionalidade de crianças e adolescentes com SD, e que estes aspectos podem ter se 

modificados durante o momento do distanciamento físico imposto pela pandemia da 

covid-19. Sendo assim, com base nas evidências apresentadas e suas lacunas, e na 

relevância desses aspectos para a prática baseada em evidência e centrada na família em 

fisioterapia neurofuncional pediátrica, houve a motivação para os estudos que serão 

apresentados em detalhes nesta tese.  

 

3. OBJETIVOS GERAIS DA PESQUISA 
 

O objetivo primário desta tese foi explorar, sob diversas perspectivas, a funcionalidade 

de crianças e adolescentes com SD e verificar a influência de fatores contextuais sobre a 

participação. Destacamos que esta tese foi desenvolvida antes, durante e após a 

flexibilização do distanciamento social imposto pela pandemia da covid-19, tendo os 

estudos sido desenvolvidos de acordo com as possibilidades de cada momento. Desta 

maneira, diversos artigos científicos foram elaborados, com base nos estudos 

desenvolvidos e seus achados serão apresentados a seguir. A seguir a Figura 2 ilustra uma 

linha do tempo com os estudos realizados em cada momento, sendo que os estudos que 

serão apresentados nesta tese estão sinalizados.  

 

 

 

Figura 2. Descrição dos estudos desenvolvidos antes, durante e após a flexibilização do 

distanciamento social devido a pandemia da covid-19. 
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*artigos que serão apresentados nesta tese.  

Antes do distanciamento 
social (Covid-19):

•Tradução dos 
“Instrumentos
das F-Words” para o
português brasileiro

•Tradução, adaptação e 
validação do 
questionário About My 
Child para o portugues 
brasileiro

•Funcionalidade de 
crianças e adolescentes 
com síndrome de 
Down e sua associação 
com barreiras e 
facilitadores 
ambientais durante a 
pandemia da Covid-
19*

Durante o 
distanciamento social 
(Covid-19):

•Exploração da 
Viabilidade de 
Avaliação Remota da 
Funcionalidade de 
Crianças e 
Adolescentes com 
Deficiências do 
Desenvolvimento: 
Perspectivas Parentais 
e Fatores Contextuais 
Relacionados*

•Participação em casa e 
fatores contextuais de 
crianças com 
deficiências: um estudo 
exploratório transversal 
durante a Covid-19

•O acompanhamento de 
4 meses de 
distanciamento social 
durante a pandemia de 
Covid-19 no Brasil não 
alterou aspectos da 
funcionalidade em 
crianças e adolescentes 
com deficiências: um 
estudo longitudinal

•Apoio social percebido 
e qualidade de vida de 
crianças com e sem 
deficiência e seus 
cuidadores durante a 
pandemia de COVID-
19 no Brasil: um 
estudo transversal.

•Qual foi o apoio 
comunitário oferecido 
às pessoas com 
deficiência durante a 
pandemia de Covid-19 
no Brasil? Um estudo 
piloto como parte de 
uma pesquisa global

•Experiência de 
vivência da pandemia 
de Covid-19 por 
pessoas com 
deficiência: 
sentimentos e apoio 
comunitário recebido, 
uma análise temática 
qualitativa

Após a flexibilização do 
distanciamento social 
(Covid-19):

•Associação entre 
participação em casa e 
habilidades funcionais 
em crianças e 
adolescentes com 
síndrome de Down: 
estudo transversal*

•Participação em casa e 
inter-relações com 
fatores pessoais e 
ambientais em crianças 
e adolescentes com 
síndrome de Down: um 
estudo transversal*

•Associação entre 
condicionamento físico 
relatado pelos pais e 
desempenho de 
mobilidade em 
crianças com síndrome 
de Down: um breve 
relatório

•Viabilidade da 
aplicação do teste 
CHALLENGE em 
crianças e adolescentes 
com síndrome de 
Down: um estudo 
exploratório de modelo 
misto
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4. ESTUDOS A SEREM APRESENTADOS 
 

Essa tese é composta por 10 artigos publicados ou submetidos. Entretanto, serão 

apresentados para a banca somente 4 artigos. Os outros constam como anexos desta tese 

e foram contextualizados na sessão da revisão da literatura. 

 

Estudo I - Título: ‘Funcionalidade de crianças e adolescentes com síndrome de Down e 

sua associação com barreiras e facilitadores ambientais durante a pandemia da covid-

19’. 

 

Estudo II - Título: ‘Exploração da Viabilidade da Avaliação Remota da Funcionalidade 

em crianças e adolescentes com Deficiências: Perspectivas dos Cuidadores e Fatores 

contextuais relacionados’. 

 

 Estudo III - Título: ‘Associação entre participação em casa e habilidades funcionais 

em crianças e adolescentes com síndrome de Down: estudo transversal’. 

 

Estudo IV - Título: ‘Participação em casa e inter-relações com fatores pessoais e 

ambientais em crianças e adolescentes com síndrome de Down: um estudo transversal’. 

 

Todos eles serão descritos com detalhes na sequência. 
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4.1.1 Resumo 

 

Objetivos: Comparar a funcionalidade e fatores ambientais antes e durante o 

distanciamento social imposto pela pandemia da covid-19 e determinar quais aspectos 

sociais, físicos, comportamentais e de funcionalidade durante o distanciamento estão 

correlacionados.  

Métodos: Dezesseis pais de crianças e adolescentes com síndrome de Down (11,38 + 

3,00 anos) foram entrevistados antes e durante o distanciamento social em relação a 

aspectos da funcionalidade e fatores ambientais. Testes t pareados foram usados para 

comparar a funcionalidade e fatores ambientais antes e durante o distanciamento social e 

testes qui-quadrado foram usados para testar associações.  

Resultados: Houve aumento na frequência (p< 0.001) e no envolvimento da  participação 

em casa (p≤ 0.01) e no impacto percebido pelos pais na possibilidade de a criança 

participar de atividades do dia a dia (p ≤ 0.036), bem como uma redução do apoio social 

recebido pelo cuidador (p≤ 0.049). Maiores sintomas de dificuldades socioemocionais da 

família foram associados à menor prática de atividade física da criança (p ≤ 0.043) e à 

menor satisfação dos pais com o nível de participação da criança em casa (p ≤ 0.042).  

Conclusão: A funcionalidade pode ser afetada de forma positiva e negativa no início do 

distanciamento social na imposto pela pandemia da covid-19. 

  

Palavras-chave: covid-19, síndrome de Down, crianças, adolescentes, funcionalidade. 
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4.1.2 Introdução 

De acordo com o modelo biopsicossocial de saúde, apresentado pela Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), a funcionalidade resulta da 

relação multidirecional entre aspectos positivos das estruturas e funções do corpo, níveis 

de atividade e participação e pode ser influenciada por aspectos contextuais, como fatores 

pessoais e ambientais (Ibragimova et al., 2009). Os fatores pessoais dizem respeito às 

características intrínsecas do indivíduo, como idade, sexo e estilo de vida. Os fatores 

ambientais correspondem: 1) ao ambiente físico, como as características físicas e tamanho 

da residência e a presença ou ausência de barreiras arquitetônicas, 2) ao contexto social, 

que envolve a qualidade do relacionamento entre pais e filhos; e 3) as atitudes das pessoas 

em relação ao individuo e a interação com outras pessoas da comunidade (OMS, 2001). 

Os fatores ambientais podem atuar como facilitadores ou barreiras para a funcionalidade 

(Jeevanantham, 2016). 

Com base nesse conceito, a pandemia da covid-19 e a necessidade de medidas de 

distanciamento social (Klein e Busis, 2020) podem ser entendidas como uma barreira 

ambiental (Bowling, 2001), com impactos nos demais domínios da CIF. As medidas de 

distanciamento social incluíram manter uma distância mínima de dois metros de outras 

pessoas, evitar contato com familiares e amigos e interromper atividades recreativas na 

comunidade (Brooke e Jackson, 2020; Valtorta e Hanratty, 2012). No Brasil, o 

distanciamento social foi adotado em março de 2020 (Aquino et al., 2020) para conter a 

propagação do vírus SARS-CoV-2, causador da doença covid-19 (Klein e Busis, 2020). 

O vírus matou mais 6.919.573 pessoas em todo o mundo (CSSE Johns Hopkins 

University, acessado em 18 de Janeiro de 2024). Nesse cenário de pandemia, escolas, 

creches, centros de reabilitação públicos e privados foram fechados em 2020 (Longo et 

al., 2020). 

Embora o distanciamento físico tenha sido a principal medida de prevenção da 

propagação da covid -19 (Klein e Busis, 2020; Li et al., 2020), ela teve efeitos deletérios, 

como danos à saúde mental (Usher et al., 2020) e aumento do sedentarismo (Lippi et al., 

2020). Holt-Lunstad et al. (2010) relataram em sua revisão com meta-análise que a 

ausência de contato social pode causar privação de apoio às necessidades básicas, levando 

à depressão e aumento do risco de morte. Os autores relataram que os efeitos do 

distanciamento social no risco de mortalidade é o mesmo em todas as faixas etárias e 

independe do estado de saúde inicial. Essa relação pode ser ainda mais forte em 

populações com vulnerabilidade biológica, incluindo crianças com deficiência, como a 
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síndrome de Down (SD), também chamada de trissomia do 21. 

Indivíduos com SD apresentam comprometimentos nas estruturas e funções do corpo, 

como hipotonia, fraqueza muscular, frouxidão ligamentar (Leggio et al., 2008), 

diminuição da mobilidade (Beerse et al., 2019), da coordenação, do controle postural 

(Brugnaro et al., 2019; Leggio et al., 2008; Molinari et al., 2002) e do processamento 

cognitivo (Malak et al., 2015; Patterson et al., 2013). Devido a essas deficiências, 

indivíduos com SD necessitam de cuidados terapêuticos específicos para aumentar o nível 

de atividade e participação social (Wuang e Su, 2012). No cenário pandêmico de 

distanciamento social, a manutenção dos níveis de atividade e participação das crianças 

com SD pode ser mais desafiador do que a de crianças típicas, uma vez que crianças com 

SD são privadas de visitas regulares a ambientes terapêuticos e escolares. Além disso, o 

estresse emocional da família, que se intensificou durante a pandemia, pode influenciar 

negativamente a saúde da criança (Mombelli et al., 2011). Assim, os objetivos deste 

estudo foram: 1) comparar a funcionalidade e fatores ambientais observados antes e dois 

a três meses depois do início do distanciamento social imposto pela pandemia, 2) 

determinar quais aspectos sociais, físicos, comportamentais e de cuidado à saúde afetados 

dois a três meses após o início do distanciamento social estão relacionados à 

funcionalidade de crianças e adolescentes com DS e, finalmente, determinar quais 

aspectos da funcionalidade estão correlacionados entre si durante esse período. Nossa 

hipótese é que a interrupção das atividades presenciais em escolas e centros de 

reabilitação, em associação com outros fatores emocionais relacionados ao 

distanciamento social, pode influenciar positiva e negativamente a funcionalidade e os 

fatores ambientais de crianças com SD, diminuindo potencialmente a sua participação em 

casa, aumentando as suas dificuldades socioemocionais e diminuindo o apoio social às 

famílias. Hipotetiza-se que barreiras do ambiente social, bem como físicas e 

comportamentais, e o cuidado à saúde durante a pandemia podem estar associadas às 

dificuldades socioemocionais da criança, à sua participação em casa e à prática da 

atividade física em casa.  

O conhecimento desses efeitos poderá orientar estratégias de telessaúde utilizadas em 

crianças com SD, que visam reduzir os impactos negativos da pandemia. Os resultados 

deste estudo também podem orientar sobre novas formas de fomentar a participação de 

crianças com deficiências especialmente em países com poucos recursos. 

 

4.1.3. Métodos 
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Design de estudo 

Trata-se de um estudo longitudinal prospectivo, com amostra de conveniência, que passou 

por duas avaliações entre os meses de janeiro e junho de 2020. O estudo foi aprovado 

pelo Comitê de Ética Local (processo nº 10929019.9.0000.5504) e está em conformidade 

com a Declaração de Helsinque e a resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde. 

Foi obtido o termo de consentimento livre e esclarecido de todos os participantes antes 

de iniciarem as avaliações. 

 

Participantes 

Participaram do estudo dezesseis pais de crianças e adolescentes com SD, recrutados em 

associações de pais que prestam atendimento à SD. Os critérios de inclusão foram pais 

ou responsáveis de crianças e adolescentes com diagnóstico de SD entre 6 e 17 anos e 

que assinassem o termo de consentimento livre e esclarecido. A idade mínima escolhida 

foi 6 anos porque é a partir dessa idade que as crianças começam a apresentar 

pensamentos e habilidades de socialização mais concretos (Mahoney e Almeida, 2005), 

incluindo aspectos relacionados ao maior interesse em participar de atividades em casa. 

Os critérios de exclusão foram pais de crianças com deficiências sensoriais (visuais ou 

auditivos) não corrigidas por dispositivos auxiliares as quais pudessem afetar os 

desfechos de interesse. 

 

Procedimentos 

Para mensurar o impacto do distanciamento social na funcionalidade e nos fatores 

ambientais, foram realizadas duas avaliações separadas pelo início do distanciamento 

social imposto pela pandemia. A avaliação inicial ocorreu presencialmente entre janeiro 

e março de 2020. A segunda avaliação ocorreu remotamente por meio de formulários 

eletrônicos e ligações telefônicas entre maio e junho de 2020, ou seja, entre dois e três 

meses após o início do distanciamento social no Brasil. 

 

Instrumentos de Medida 

A Figura 1 apresenta os aspectos investigados em relação ao ambiente físico e social, 

serviços, rede de apoio, relacionamentos e atitudes durante a pandemia e os instrumentos 

utilizados para avaliar a funcionalidade antes e após dois a três meses do início do 
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distanciamento social. 

Questionário sobre as condições ambientais durante a pandemia da covid-19 

 Foram coletadas informações sobre o período de distanciamento social por meio de 

questionário eletrônico, desenvolvido especificamente para este estudo. O questionário 

foi aplicado apenas na segunda avaliação e teve como objetivo caracterizar as estratégias 

que as famílias adotaram para se protegerem da covid-19. Esse questionário aborda alguns 

fatores pessoais da criança ou adolescente (sexo e idade), atividades físicas realizadas em 

casa pela criança ou adolescente durante o período de distanciamento físico e diversas 

condições ambientais. 

 

Escala de Apoio Social—MOS-SSS. A MOS-SSS avalia até que ponto o responsável 

principal da criança ou adolescente dispõe de apoio emocional, material ou informação 

para enfrentar situações de tensão emocional (Bowling, 2001). A escala é validada para a 

população brasileira, apresentando alta consistência interna para todos os domínios 

testados (Griep et al., 2005). Ela avalia dimensões funcionais de interação social 

positiva/suporte afetivo, apoio emocional/informação e apoio material (Griep et al., 

2005). A pontuação é obtida pela soma dos escores de cada item, sendo que pontuações 

mais altas indicam maior apoio social recebido pelo cuidador. 

 

Questionário de Capacidades e Dificuldades–Versão Português Brasileiro—SDQ-

Pt. O SDQ-Pt é um questionário de triagem de sintomas socioemocionais infantis 

composto por 25 itens que englobam itens positivos (10 itens sobre capacidade), 

negativos (14 itens sobre dificuldades) ou neutros (1 item) (Fleitlich e Goodman, 2001). 

O questionário é dividido em cinco subescalas: problemas de comportamento pró-social, 

hiperatividade, problemas emocionais, problemas de comportamento e problemas de 

relacionamento, com cinco itens em cada subescala. O SDQ-Pt foi traduzido e validado 

para crianças e jovens brasileiros (Fleitlich e Goodman, 2001). Foi realizada uma 

entrevista com o responsável (Goodman, 2001), com foco na pontuação relacionada às 

dificuldades. A pontuação é obtida pela soma de todas as subescalas, exceto a subescala 

comportamento pró-social. Quanto maior a pontuação, mais sintomas socioemocionais 

negativos, ou seja, maiores dificuldades socioemocionais a criança ou adolescente 

apresenta. 

 



 

85 

 

Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens—PEM-CY. A PEM-CY 

é um instrumento desenvolvido para avaliar crianças e adolescentes de 6 a 17 anos. É 

composto por duas seções: participação e ambiente. O instrumento pode ser utilizado por 

indivíduos que apresentem desenvolvimento típico ou qualquer deficiência física, 

cognitiva ou afetiva (Coster et al., 2012). A PEM-CY foi traduzida e adaptada 

culturalmente para o português brasileiro (Galvão et al., 2018). A versão traduzida possui 

consistência interna variando entre apropriada e excelente (Alfa de Cronbach entre 0,75 

e 0,90) (Ayupe, paper em finalização). 

A seção de participação avalia a frequência e o nível de envolvimento de crianças e 

adolescentes em casa, na escola e na comunidade, bem como o desejo de mudança nas 

atividades da vida diária. A seção de participação é composta por 25 itens, sendo 10 para 

casa, 5 para escola e 10 para comunidade, que devem ser respondidos pelos pais ou 

responsáveis (Coster et al., 2012, 2013, 2014). Para o presente estudo, foram utilizadas 

apenas as questões de participação em casa. 

Para cada atividade da seção casa, é perguntado: 1) com que frequência a criança ou 

adolescente participou nos últimos quatro meses (escores variando entre 0 e 7); 2) o 

quanto a criança ou adolescente se envolve quando participa de uma ou duas das 

atividades que realiza com mais frequência (escores variando entre 0 e 5). No presente 

estudo, foram utilizados os escores brutos de frequência e envolvimento, obtidos pela 

soma dos escores de todas as perguntas. Pontuações mais altas indicam maior frequência 

e maior envolvimento na participação em casa.  

A seção ambiente contém perguntas sobre vários aspectos do ambiente que podem 

facilitar ou dificultar a participação da criança ou adolescente, bem como perguntas 

relacionadas aos aspectos que estão disponíveis ou não no ambiente da criança ou 

adolescente. Há questões sobre o ambiente da casa (12 questões), da escola (17 questões) 

e da comunidade (16 questões), mas foram utilizadas apenas as questões relacionadas à 

seção casa. Cada item tem seu escore variando entre 0 e 4 ou 0 e 3, e a pontuação geral 

do ambiente é obtida pela soma de todas as questões de cada ambiente, sendo que quanto 

maior o escore, mais o ambiente facilita a participação. 

 

Sobre a Minha Criança—SMC. O SMC é um instrumento que mede as preocupações 

dos pais ou responsáveis sobre diversos aspectos biológicos, psicológicos, sociais e 

ambientais da vida de crianças ou adolescentes (Williams et al., 2018). O instrumento 

apresenta uma lista de aspectos que geralmente preocupam os pais de crianças com 
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deficiência como: habilidades relacionadas à alimentação, ao uso do banheiro, à 

comunicação e à participação em atividades (Williams et al., 2018). O tempo médio de 

preenchimento é de cinco minutos, e todos os seus itens referem-se a aspectos 

relacionados à CIF (Williams et al., 2018). Sua tradução e adaptação cultural para a 

população brasileira foi realizada, apresentado satisfatória consistência interna tanto para 

os aspectos “preocupação” quanto para “impacto percebido” (“preocupações”: α de 

Cronbach = 0,888; “impacto percebido”: α  de Cronbach = 0,913), e ICC de 0,797 

“preocupações” e 0,779 para “impacto percebido” (Brugnaro et al., paper em revisão). 

O instrumento é composto por 19 itens com estrutura semelhante e é dividido em 2 partes: 

a “preocupação” e o “impacto dessa preocupação na possibilidade de a criança realizar 

atividades do dia a dia”, ou seja, o impacto percebido pelos pais ou responsáveis. Para 

cada aspecto da vida questionado, os pais ou responsáveis são solicitados a responder se 

têm ou não preocupações sobre isso. As respostas podem ser “sim” ou “não”, e a 

pontuação de preocupação é obtida somando-se o total de respostas “sim”. Pontuações 

mais altas indicam maior preocupação dos pais ou responsáveis com a criança ou 

adolescente. Se a resposta for “não”, deve-se seguir para a próxima pergunta. Se a 

resposta for “sim”, o pai ou responsável deve indicar o quanto a preocupação relatada 

impacta na possibilidade de a criança ou adolescente realizar atividades do dia a dia. O 

impacto relatado pode ser “Nada”(escore 1), “Pouco” (escore 1), “Mais ou menos” 

(escore 3) ou “Muito” (escore 4). O escore é obtido pela soma de todos os itens, sendo 

que pontuações mais altas significam que os pais ou responsáveis percebem mais impacto 

nas atividades do dia a dia da criança ou adolescente. 
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Figura 1. Fatores ambientais investigados durante a pandemia da covid-19.  

 

Legenda: PEM-CY: Medida da Participação e do Ambiente – Criança e Jovem; SDQ-Pt: 

Questionário sobre Capacidades e Dificuldades-Versão Português Brasileiro; SMC: Sobre a Minha 

Criança. 

 

Medidas de Fatores 
Ambientais

A) Ambiente físico:

a) Tipo de moradia da família (casa ou apartamento).

b) Número de cômodos na casa.

c) PEM-CY: Apoio ambiental.

B) Ambiente social:

a) Tipo de distanciamento social adotado pelos pais e pela criança ou adolescente 
(total, parcial — saindo de casa apenas para cuidados médicos e necessidades 

dietéticas — ou sem distanciamento). 

b) Duração do distanciamento social (categorizado para cada tipo de 
distanciamento social selecionado no item anterior). 

c) Nível de escolaridade da mãe.

d) Mudanças na renda familiar após o distanciamento social (aumento, sem 
alteração ou diminuição). 

e) Número de pessoas interagindo com a criança ou adolescente. 

f) Se a criança ou adolescente tem acesso a áreas recreativas.

g) MOS-SSS: Escala de Apoio Social.

C) Serviços:

a) Se as famílias receberam orientações de profissionais da saúde durante a 
pandemia.

b) Se a criança ou adolescente frequenta alguma terapia, de que tipo e com que 
frequência.

c) Se a criança ou adolescente estava realizando alguma terapia antes do 
distanciamento social

D) Apoio e relacionamentos:

a) A família está satisfeita com a participação da criança ou adolescente em casa? 
(Antes do distanciamento social).

b) A família está satisfeita com a participação da criança ou adolescente em casa? 
(Durante o distanciamento social).

E) Atitudes:

a) Se os pais ou responsáveis estão estimulando a criança ou adolescente a 
realizar atividades em casa durante o distanciamento social, como tarefas 

domésticas, brincadeiras e atividades de autocuidado.

SMC:

Preocupações dos pais ou responsáveis e o impacto percebido por eles na 
possibilidade de a criança ou adolescente realizar as atividades de vida diária.

Medidas de 
Funcionalidade

SDQ-Pt: sintomas 
socioemocionais da 

criança ou 
adolescente

PEM-CY: Frequência 
e Envolvimento na 

participação em casa

Atividade física em 
casa
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Análise estatística 

Os valores descritivos (médias e desvios padrão) obtidos nas duas avaliações foram 

reportados. A distribuição dos dados foi testada quanto à normalidade e 

homocedasticidade, utilizando os testes de Shapiro-Wilk e Levene, respectivamente. 

Testes t pareados foram usados para comparar: a) a frequência de participação em casa, 

b) o envolvimento na participação em casa, c) o apoio ambiental, d) a pontuação do SDQ 

relacionada às dificuldades, e) a escala de apoio social (MOS-SSS) e f.1) preocupações e 

f.2) impacto das preocupações (medidas pelo SMC) antes e após o início do 

distanciamento social. As associações entre características de distanciamento 

social/fatores ambientais e funcionalidade, bem como entre componentes de 

funcionalidade, foram testadas por meio de testes qui-quadrado, uma vez que os dados 

referentes ao distanciamento social são nominais. 

As análises estatísticas foram realizadas utilizando o software SPSS (versão 20.0). O nível 

de significância estatística adotado foi p < 0,05 e os critérios para as análises específicas 

foram atendidos. 

 

4.1.4 Resultados 

Vinte e dois pais foram convidados a participar da pesquisa. No entanto, 18 aceitaram 

participar da primeira avaliação e 16 completaram todo o estudo, sendo acompanhados 

ao longo dos 2 meses após o início do distanciamento social (um dos pais não estava 

interessado em continuar no estudo e o outro não pôde ser contatado). 

A Tabela 1 apresenta a descrição dos participantes em ambas as avaliações e suas 

principais características de distanciamento social. Das 16 crianças ou adolescentes 

avaliados, 15 adotaram distanciamento social total ou parcial. Destes, 12 haviam adotado 

distanciamento social há mais de 2 meses (entre 2 e 3 meses). Oito famílias estavam sendo 

assistidas por profissionais de saúde e 16 famílias relataram incentivar a criança a 

participar das atividades da vida diária durante o período de distanciamento social com 

mais frequência do que o habitual. Apenas 6 crianças não faziam sessões de terapia antes 

da pandemia, porém, durante o período de distanciamento social, esse número subiu para 

12 crianças. 

 

Tabela 1. Descrição das crianças e adolescentes com síndrome de Down e as principais 

características do distanciamento social adotado por suas famílias. 
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Características dos participantes e do distanciamento social: Frequência (%) ou Média (DP) 

Sexo da criança ou adolescente F = 10 (62,5%) 

M = 6 (37,5%) 

 

Idade da criança ou adolescente Média = 11,38 (3,00) 

 

A criança ou adolescente praticou algum tipo de atividade física 

domiciliar durante a pandemia 

Sim = 9 (56,3%) 

Não = 7 (43.,8%) 

 

Qual o tipo da moradia? Casa = 16 (100%) 

Apartamento = 0 (0%) 

 

Qual o número de cômodos na moradia? 4–5 = 8 (50%) 

6–8 = 6 (37,5%) 

9–10 = 2 (12,5%) 

 

Qual o tipo de distanciamento social adotado pelos pais? Total = 3 (18,8%)  

Parcial = 10 (62,5%) 

Sem distanciamento = 3 (18,8%) 

 

Qual o tipo de distanciamento social adotado pela criança/adolescente? Total = 6 (37,5%) 

Parcial = 9 (56,3%) 

Sem distanciamento = 1 (6,3%) 

 

Qual a duração do distanciamento social? Mais de 1 mês = 4 (25%)  

Mais de 2 meses = 12 (75%) 

 

Qual o nível de escolaridade da mãe? Escola primária = 3 (18,8%)  

Ensino médio incompleto = 3 

(18,8%) 

Ensino médio completo = 6 (37,5%) 

Ensino superior = 4 (25%) 

 

A renda familiar mudou? Sem alteração = 4 (25%)  

Diminuiu = 12 (75%) 

 

Com quantas pessoas a criança ou adolescente interagiu? 1–2 (pessoas) = 5 (31,3%) 

3 = 6 (37,5%) 

4 = 1 (6,3%) 

5–6 = 4 (25%) 
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A criança ou adolescente tem acesso a áreas de recreação? Sim = 5 (31,3%) 

Não = 11 (68,7%) 

 

A família recebeu orientações de algum professional da saúde durante a 

pandemia? 

Sim = 8 (50%) 

Não = 8 (50%) 

 

A criança ou adolescente fez algum tipo de terapia durante a pandemia? Sim = 4 (25%) 

Não = 12 (75%) 

 

Qual tipo de terapia a criança ou adolescente fez durante 

a pandemia? 

Nenhuma = 12 (75%) 

Fisioterapia = 1 (6,3%) 

Terapia Ocupacional = 1 (6,3%) 

Fonoaudióloga e Terapia 

Ocupacional = 1 (6,3%)  

Fisioterapia, Fonoaudióloga e 

psicopedagoga = 1 (6,3%) 

 

Com qual frequência a criança ou adolescente fez terapia 

durante a pandemia? 

0 = 12 (75%) 

1x/semana = 1 (6,3%) 

2x/semana = 2 (12,5%) 

4x/semana = 1 (6,3%) 

 

A criança ou adolescente estava fazendo terapia antes da pandemia? Nenhuma = 6 (37,5%) 

Fisioterapia e fonoaudióloga = 1 

(6,3%) 

Terapia ocupacional = 3 (18,8%) 

Fonoaudióloga = 2 (12,5%) 

Fonoaudióloga e Terapia 

Ocupacional = 3 (18,8%) 

Fonoaudióloga, Fisioterapia e 

Terapia Ocupacional = 1 (6,3%) 

 

A família está satisfeita com a participação em casa da criança ou 

adolescente? (Antes do distanciamento social) 

Sim = 14 (87,5%) 

Não = 2 (12,5%) 

 

A família está satisfeita com a participação em casa da criança ou 

adolescente? (Durante o distanciamento social) 

Sim = 10 (62,5%) 

Não = 6 (37,5%) 

 

A família tem incentivado a criança ou adolescente a realizar atividades 

em casa durante o distanciamento social? 

Sim = 16 (100%) 

Não = 0 (0%) 

Legenda: F = frequência; DP = desvio padrão 
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 Os testes t pareados mostraram efeitos significativos do distanciamento social para as 

variáveis frequência de participação (p < 0,001) e envolvimento na participação em casa 

(p ≤ 0,01) após dois ou três meses de distanciamento social, avaliadas pela PEM-CY, e 

impacto da preocupação dos pais quanto à possibilidade de a criança ou adolescente 

participar de atividades do dia a dia, medida pelo SMC (p ≤ 0,036) (Tabela 2). Em todos 

os questionários, as pontuações aumentaram após o distanciamento social. Mudanças 

significativas também foram encontradas para o MOS-SSS (p ≤ 0,049), mostrando que o 

apoio social recebido pelo cuidador diminuiu com o início do distanciamento social. 

Para a avaliação da associação entre os fatores ambientais e funcionalidade, foram 

encontradas associações significativas e negativas entre a pontuação do SDQ-Pt e a 

satisfação dos pais com o nível de participação dos filhos em casa antes do distanciamento 

social (p≤ 0,042) (Tabela 3a), indicando que maior dificuldade socio-emocional associou-

se com menor satisfação dos pais. Para a avaliação da associação entre os aspectos de 

funcionalidade foi encontrada associação significativa e negativa entre o escore do SDQ 

(dificuldades socio-emocionais) e a prática de atividades físicas em casa durante a 

pandemia (p≤ 0,043) (Tabela 3b), indicando que crianças com maiores dificuldades socio-

emocionais se associavam com menor prática de atividade física. 

 

Tabela 2. Aspectos da funcionalidade e do ambiente de crianças e adolescentes com síndrome de Down antes e 

dois meses após o distanciamento social. 
 

 

 

Aspectos da funcionalidade e do ambiente 

Antes do  

distanciamento social 

M (DP) 

Após o  

distanciamento social 

M (DP) 

 

p 

 

 

Tamanho 

de efeito 

PEM-CY Frequência da participação em casa 44,38 (9,21) 56,15 (8,86) <0,0001* 0,54 
PEM-CY Envolvimento na participação em casa 31,5 (6,81) 36,15 (5,61) 0,010* 0,34 
SDQ-Pt- Pontuação relacionada às dificuldades 12,38 (6,21) 13,93 (6,47) 0,308 0,12 
PEM-CY Apoio do ambiente 36,23 (4,51) 35,69 (2,92) 0,742 0,07 
Escala de Apoio Social 78,72 (15,07) 71,26 (19,64) 0,049* 0,20 
Preocupações SMC 10,77 (3,67) 11,61 (2,25) 0,139 0,13 
Impacto das preocupações SMC 32,27 (14,64) 37,0 (7,94) 0,036* 0,19 

Legenda: PEM-CY: Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens; SDQ-Pt: Questionário de Capacidades 

e Dificuldades–Versão Português Brasileiro; SMC: Sobre a Minha Criança. 

*p < 0.05. 
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Tabela 3a. Associação entre fatores ambientais e aspectos da funcionalidade de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down durante a pandemia da covid-19.  
 

Fatores ambientais SDQ-Pt PEM-CY 

FPC 

PEM-CY 

EPC 

Atividades 

físicas em casa 

Ambiente físico     

Número de cômodos na casa 0,077 0,202 0,780 0,200 
PEM-CY Apoio ambiental 0,474 0,629 0,547 0,529 

Ambiente social     

Tipo de distanciamento social da criança 0,116 0,532 0,183 0,460 
Tipo de distanciamento social dos pais 0,172 0,164 0,724 0,170 
Duração do distanciamento social 0,367 0,569 0,672 0,383 
Escolaridade da mãe 0,451 0,114 0,539 0,696 
Mudanças na renda 0,455 0,569 0,296 0,146 
Número de pessoas interagindo com a criança 0,468 0,202 0,562 0,231 
Acesso a atividades de recreação 0,958 0,569 0,672 0,377 
Apoio social 0,846 0,051 0,300 0,117 

Serviços     

Recebeu orientações de profissionais da saúde 0,875 0,335 0,250 0,614 
Fazendo terapia 0,482 0,569 0,672 0,771 
Frequência da terapia 0,626 0,850 0,775 0,549 
Terapia antes do distanciamento social 0,790 0,867 0,404 0,680 

Rede de apoio e relacionamentos     

Pais estão satisfeitos com o nível de participação 
da criança antes do distanciamento social 

0,042* 0,657 0,478 0,182 

     
Pais estão satisfeitos com o nível de participação 
da criança durante o distanciamento social 

0,911 0,488 0,243 0,696 

     
Preocupações dos pais (SMC) 0,260 0,713 0,279 0,629 

Impacto das preocupações dos pais (SMC) 0,359 0,488 0,164 0,853 

Legenda: SDQ-Pt: Questionário de Capacidades e Dificuldades–Versão Português Brasileiro; PEM-CY 

FPC: Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens-Frequência da Participação em Casa; PEM-

CY EPC: Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens-Participação em Casa; SMC: Sobre a 

Minha Criança. 

*p < 0,05. 

 

 

Tabela 3b. Associação entre os aspectos da funcionalidade de crianças e 

adolescentes com síndrome de Down durante a pandemia da covid-19.  
 

Funcionalidade SDQ-Pt 
PEM CY 

FPC 

PEM CY 

EPC 

Atividades 

físicas em casa 

SDQ-Pt — 0,164 0,108 0,043 

PEM CY FPC 0,164 — 0,051 0,335 

PEM CY EPC 0,108 0,051 — 0,684 

Atividades físicas em casa 0,043* 0,335 0,684 — 

Legenda: SDQ-Pt: Questionário de Capacidades e Dificuldades–Versão Português 

Brasileiro; PEM-CY FHP: Medida da Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens-

Frequência da Participação em Casa; PEM-CY IHP: Medida da Participação e do Ambiente 

– Crianças e Jovens- Envolvimento na Participação em Casa. 

*p < 0,05. 
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4.1.5 Discussão 

Os objetivos deste estudo foram comparar o nível de funcionalidade e fatores ambientais 

observados antes e dois a três meses após o início do distanciamento social imposto pela 

pandemia da covid-19. Além disso, determinar quais aspectos sociais, físicos, 

comportamentais, bem como aqueles relacionados ao cuidado à saúde, dois a três meses 

após o início do distanciamento social, estavam relacionados à funcionalidade de crianças 

e adolescentes com SD e determinar quais aspectos da funcionalidade estavam 

correlacionados entre si durante a pandemia. 

Dois a três meses após o início do distanciamento social 

A hipótese inicial relacionada à diminuição da frequência e envolvimento na participação 

nas atividades do dia a dia não se confirmou, pois houve aumento em ambos os aspectos. 

Tal aumento indica que, embora as crianças e os adolescentes com SD apresentem 

deficiências de estruturas e funções corporais (Beerse et al., 2019; Brugnaro et al., 2020; 

Leggio et al., 2008; Malak et al., 2008; Malak et al., 2008; Malak et al., 2008; 2015; 

Molinari et al., 2002; Patterson et al., 2013) e tenha sido reduzido o número de crianças 

que faziam terapia (de 62,5% que faziam antes da pandemia para 25% que faziam durante 

o distanciamento), eles estavam mais envolvidos nas atividades em casa durante o período 

de distanciamento social. É possível que a convivência com a família tenha se 

intensificado, tornando-os mais ativos e envolvidos no ambiente doméstico. É importante 

ressaltar que a maioria dos pais (62,5%) possuía escolaridade elevada (ensino médio 

completo ou superior), todos moravam em casas e a maioria das crianças ou adolescentes 

interagia com mais de três pessoas, o que pode ter favorecido as interações familiares e a 

dinâmica das atividades em casa. 

Segundo Rosenbaum et al. (2021), as medidas de distanciamento social e a adoção do 

regime de home office aumentou o tempo de convivência e interação entre os membros 

da família. Os pais relataram vivenciar mais momentos divertidos e atividades não 

estruturadas. Assim, é possível que o contexto do distanciamento social possa ter criado 

oportunidades para pais e filhos realizarem atividades em casa juntos, contribuindo para 

um aumento na frequência e no envolvimento na participação nesse ambiente. Tais 

suposições são apoiadas pela indicação de que, após o estabelecimento do distanciamento 

social, houve também um aumento na percepção dos pais sobre suas preocupações para 

que a criança realizasse atividades do dia a dia. Portanto, ao passarem mais tempo juntos, 

os pais perceberam a importância da participação do filho nas atividades em casa e o 
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quanto isso impacta no dia a dia dos filhos. 

Law et al. (2013) identificaram que a participação em casa pode ser influenciada pelas 

expectativas que a família tinha e pela quantidade de apoio que a criança necessitava. 

Todos os pais entrevistados relataram incentivar os seus filhos a participarem mais 

ativamente das atividades da vida diária durante o período de distanciamento social em 

comparação com o período anterior ao distanciamento. Portanto, ressalta-se que o 

incentivo da família e o maior tempo de convivência em casa podem ser facilitadores para 

essa participação.  

Considerando que as oportunidades de aprendizagem são geralmente impulsionadas pela 

família (Ashum e Singhal, 2004), é importante instruir os pais a incentivarem os seus 

filhos com SD a participarem das atividades da vida diária, como tarefas domésticas, 

brincadeiras, atividades de autocuidado, interações família-criança, a fim de construir sua 

independência funcional. 

Os pais não ficaram mais preocupados durante o distanciamento social do que já eram 

antes da pandemia da covid-19. Ritzema et al. (2016) relataram que pais cujos filhos 

possuem distúrbios do desenvolvimento apresentam mais preocupações com seus filhos, 

quando comparados aos pais de crianças com desenvolvimento típico. As famílias de 

crianças com deficiência enfrentam diversos desafios, como a necessidade de assistência 

durante a realização de atividades de vida diária e o aumento do risco de queda (Ruiz-

González et al., 2019). Um resultado interessante, no entanto, foi um aumento na 

percepção dos pais sobre o impacto de suas preocupações na possibilidade de a criança 

ou adolescente realizar atividades do dia a dia, dois a três meses após o início do 

distanciamento social. Esse resultado pode sugerir que um contato mais próximo com a 

criança ou adolescente, associado à privação de convívio social com outras pessoas fora 

de casa, pode tê-los conscientizado sobre a importância da participação dos filhos. 

O período de distanciamento social também reduziu o apoio social que o cuidador recebe. 

Os pais de crianças com qualquer tipo de deficiência apresentam um apoio social reduzido 

em comparação aos pais de filhos com desenvolvimento típico (Matsukura et al., 2007). 

O apoio social é um aspecto importante da qualidade de vida familiar, pois facilita a 

adaptação e o manejo por parte da família de crianças com deficiência (Matsukura et al., 

2007), promovendo benefícios físicos, emocionais e comportamentais (Pedro et al., 

2008). Neste contexto, a redução do apoio social durante a pandemia pode ser interpretada 

como uma barreira no ambiente social, afetando a funcionalidade das crianças e 

adolescentes com SD. 
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Neste sentido, é importante que os profissionais de saúde procurem reforçar a abordagem 

centrada na família, buscando implementar estratégias de telessaúde durante o período de 

distanciamento social, de forma a esclarecer dúvidas, orientar e estabelecer metas 

específicas e adequadas a cada família. Isso também favorece a continuidade desta 

estratégia após a pandemia. 

 

Associações entre os fatores ambientais e funcionalidade durante o distanciamento 

social.  

Embora o papel do ambiente como facilitadores ou barreiras para a funcionalidade esteja 

bem estabelecido na literatura (Saleh et al., 2019; Schiariti et al., 2015), as hipóteses 

foram parcialmente confirmadas. Os resultados indicaram que maiores sintomas 

socioemocionais negativos (SDQ-Pt) estiveram associados à menor prática de atividades 

físicas pelas crianças no ambiente da casa e à menor satisfação dos pais com a 

participação da criança nas atividades diárias. 

As dificuldades apontadas pelo SDQ-Pt revelam sintomas socioemocionais negativos das 

crianças e adolescentes relacionados a hiperatividade, emoções, comportamento e 

problemas de relacionamento (Gardiner et al., 2018). Considerando os efeitos positivos 

da prática de atividades físicas, que promovem a produção de endorfinas e encefalina, 

responsáveis pela sensação de bem-estar tanto físico quanto psicológico (Luan et al., 

2019), a associação estabelecida entre menor prática de atividade física em casa e maiores 

sintomas de dificuldades socioemocionais destaca a importância de as crianças praticarem 

atividades físicas em casa, principalmente durante momentos como o da pandemia. Além 

disso, os pais que estão mais satisfeitos com a participação dos filhos em casa 

possivelmente promovem um ambiente com interação mais positiva, melhorando assim 

os sintomas socioemocionais negativos da criança ou adolescente.  

Outras associações entre os aspectos da funcionalidade podem não ter sido encontradas 

visto que outros fatores, não avaliados neste estudo, podem ter também influenciado nos 

resultados. Por exemplo, as adaptações arquitetônicas do ambiente da casa, o nível de 

deficiência intelectual e o nível de apoio exigido pela criança e o oferecido pela família 

são importantes aspectos a serem explorados em futuros estudos. Assim, mais estudos são 

necessários para investigar esses aspectos e identificar potenciais barreiras e facilitadores 

para a participação da criança e adolescente com SD em casa. Além disso, é importante 

destacar o pequeno tamanho amostral, o curto intervalo de tempo entre as duas avaliações 

e a homogeneidade da amostra para algumas variáveis avaliadas, como para o tipo e 
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tempo de distanciamento social adotado pelas famílias. É importante ressaltar também 

que 62,5% das crianças adotaram o distanciamento parcial num período entre dois e três 

meses, o que possivelmente pode explicar a falta de associação entre as demais variáveis 

analisadas. 

 

4.1.6 Implicações clínicas 

A pandemia da covid-19 e o distanciamento social imposto por ela ainda são novos e 

desconhecidos. Contudo, todas as camadas sociais sofreram com as suas consequências, 

especialmente os grupos com vulnerabilidade biológica, como as crianças com 

deficiências. 

Assim, é fundamental que os profissionais de saúde busquem compreender melhor as 

principais implicações do distanciamento social para a funcionalidade, visando reduzir ao 

máximo os impactos negativos na vida de crianças e adolescentes com SD. Esse 

conhecimento pode orientar intervenções específicas de telessaúde, a fim de melhorar a 

qualidade da saúde e a participação desses indivíduos no cotidiano do seu ambiente 

domiciliar. É importante considerar o ambiente da casa como potencial facilitador do 

desenvolvimento de competências e autonomia desses indivíduos. 

 

4.1.7 Conclusões 

O distanciamento social durante a pandemia da covid-19 pode ser interpretado como um 

facilitador para a participação de crianças e adolescentes com SD no ambiente domiciliar, 

devido ao aumento na frequência e no envolvimento na participação. Por outro lado, o 

distanciamento social pode ser interpretado como uma barreira para o ambiente social, 

uma vez que houve uma redução do apoio social recebido pelas famílias. Além disso, 

durante o distanciamento social, também foi observado maior impacto da preocupação 

dos pais na possibilidade de os filhos participarem de atividades do dia a dia. Maiores 

sintomas socioemocionais negativos das crianças e adolescentes estavam relacionados à 

menor prática de atividades físicas em casa e ao menor nível de satisfação dos pais em 

relação a participação dos seus filhos. Assim, recomenda-se a identificação dos fatores 

ambientais a partir de uma abordagem biopsicossocial, não apenas durante a pandemia, 

mas também de forma consistente ao longo de todo o processo de desenvolvimento. Essa 

abordagem promoverá uma visão mais ampla da funcionalidade das crianças e 

adolescentes com SD e de suas famílias. 

 



 

97 

 

4.1.8 Referências  
 

Aquino EML, Silveira IH, Pescarini JM, et al. (2020) Medidas de distanciamento social 

no controle da pandemia de COVID-19: potenciais impactos e desafios no Brasil. Ciência 

& Saúde Coletiva 25: 2423–2446. 

Ashum G and Singhal N (2004) Positive perceptions in parents of children with 

disabilities. Asia Pacific Disability Rehabilitation Journal 15: 22–35. 

Beerse M, Lelko M and Wu J (2019) Biomechanical analysis of the timed up-and-go 

(TUG) test in children with and without Down syndrome. Gait & Posture 68: 409–414. 

Bowling A (2001) Measuring Health: A Review of Quality of Life Measurement Scales. 

Milton Keynes: Open University. Available at: 

https://www.academia.edu/2869893/Measuring_health_a_review_of_quality_of_life_m

easurement_scales (accessed 30 August 2020). 

Brooke J and Jackson D (2020) Older people and COVID-19: isolation, risk and ageism. 

Journal of Clinical Nursing 29(13–14): 2044–2046. 

Brugnaro BH, Oliveira MFP, de Campos AC, et al. (2020 October) Postural control in 

Down syndrome and relationships with the dimensions of the International Classification 

of Functioning, Disability and Health- a systematic review. Disabil Rehabil 13: 1–16. 

DOI: 10.1080/09638288.2020.1830439. Epub ahead of print. PMID: 33049152. 

Coster W, Law M, Bedell G, et al. (2012) Development of the participation and 

environment measure for children and youth: conceptual basis. Disability and 

Rehabilitation 34(3): 238–246. 

Coster W, Law M, Bedell G, et al. (2013) School participation, supports and barriers of 

students with and without disabilities. Child: Care, Health and Development 39(4): 535–

543. 

Coster W, Law M, Bedell G, et al. (2014) Participation and Environment Measure for 

Children and Youth (PEM-CY): Form & User’s Guide. Hamilton, ON: CanChild Centre 

for Childhood Disability Research, McMaster University. 

da Silva Pedro ICRocha SMM and Nascimento LC (2008) Social support and social 

network in family nursing: reviewing concepts. Revista Latino-Americana de 

Enfermagem 16(2): 324–327. 

Fleitlich B and Goodman R (2001) Social factors associated with child mental health 



 

98 

 

problems in Brazil: cross sectional survey. BMJ (Clinical research ed.) 323(7313): 599–

600. 

Galvão ERVP, Cazeiro APM, Campos ACD, et al. (2018) Medida da Participação e do 

Ambiente - Crianças e Jovens (PEM-CY). Revista de Terapia Ocupacional da 

Universidade de São Paulo 29(3): 237–245. 

Gardiner E, Miller AR and Lach LM (2018) Family impact of childhood 

neurodevelopmental disability: considering adaptive and maladaptive behaviour. Journal 

of Intellectual Disability Research 62(10): 888–899. 

Goodman R (2001) Psychometric properties of the strengths and difficulties 

questionnaire. Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry 

40(11): 1337–1345. 

Griep RH, Chor D, Faerstein E, et al. (2005) Validade de constructo de escala de apoio 

social do Medical Outcomes Study adaptada para o português no Estudo Pró-Saúde. 

Cadernos de Saúde Pública 21(3): 703–714. 

Holt-Lunstad J, Smith TB and Layton JB (2010) Social relationships and mortality risk: 

a meta-analytic review. PLoS Medicine 7(7): e1000316. 

Ibragimova N, Granlund M and Bjorck-Akesson E (2009) Field trial of ICF version for 

children and youth (ICF-CY) in Sweden: logical coherence, developmental issues and 

clinical use. Developmental Neurorehabilitation 12(1): 3–11. 

International Classification of Functioning (2001) Disability, and Health: ICF. Geneva: 

World Health Organization. 

Jeevanantham D (2016) Application of the International Classification of Functioning, 

Disability and Health—children and youth in children with cerebral palsy. Indian 

Pediatrics 53(9): 805–810. 

Klein BC and Busis NA (2020) COVID-19 is catalyzing the adoption of teleneurology. 

Neurology 94(21): 903–904. 

Law M, Anaby D, Teplicky R, et al. (2013) Participation in the home environment among 

children with and without disabilities. British Journal of Occupational Therapy 76: 58–

66. 

Leggio MG, Tedesco AM, Chiricozzi FR, et al. (2008) Cognitive sequencing impairment 

in patients with focal or atrophic cerebellar damage. Brain: A Journal of Neurology 

131(Pt 5): 1332–1343. 



 

99 

 

Li R, Rivers C, Tan Q, et al. (2020) The demand for inpatient and ICU beds for COVID-

19 in the US: lessons from Chinese cities. medRxiv.2020.03.09.20033241. DOI: 

10.1101/2020.03.09.20033241. 

Lippi G, Henry BM, Bovo C, et al. (2020) Health risks and potential remedies during 

prolonged lockdowns for coronavirus disease 2019 (COVID-19). Diagnosis (Berlin, 

Germany) 7(2): 85–90. 

Longo E, de Campos AC and Schiariti V (2020) COVID-19 Pandemic: Is this a good 

time for implementation of home programs for children’s rehabilitation in low- and 

middle-income countries? Physical & Occupational Therapy in Pediatrics 40(4): 361 364. 

838 Journal of Intellectual Disabilities 26(4). 

Luan X, Tian X, Zhang H, et al. (2019) Exercise as a prescription for patients with various 

diseases. Journal of Sport and Health Science 8(5): 422–441. 

Mahoney AA and Almeida LR de (2005) Afetividade e processo ensino-aprendizagem: 

contribuições de Henri Wallon. Psicologia da Educação (20): 11–30. 

Malak R, Kostiukow A, Krawczyk-Wasielewska A, et al. (2015) Delays in motor 

development in children with Down syndrome. Medical Science Monitor: International 

Medical Journal of Experimental and Clinical Research 21: 1904–1910. 

Matsukura TS, Marturano EM, Oishi J, et al. (2007) Estresse e suporte social em ma˜es 

de crianc¸as com necessidades especiais. Revista Brasileira de Educac¸a˜o Especial 13(3): 

415–428. 

Molinari M, Filippini V and Leggio MG (2002) Neuronal plasticity of interrelated 

cerebellar and cortical networks. Neuroscience 111(4): 863–870. 

Mombelli MA, da Costa JB, Marcon SS, et al. (2011) Estrutura e suporte familiar como 

fatores de risco de stress infantil. Estudos de Psicologia (Campinas) 28(3): 327–335. 

Patterson T, Rapsey CM and Glue P (2013) Systematic review of cognitive development 

across childhood in Down syndrome: implications for treatment interventions. Journal of 

Intellectual Disability Research 57(4): 306–318. 

Ritzema AM, Lach LM, Rosenbaum P, et al. (2016) About My Child: measuring 

‘Complexity’ in neurodisability. Evidence of reliability and validity. Child: Care, Health 

and Development 42(3): 402–409. 

Rosenbaum PL, Silva M and Camden C (2021) Let’s not go back to ‘normal’! Lessons 

from COVID-19 for professionals working in childhood disability. Disability and 



 

100 

 

Rehabilitation 43(7): 1022–1028.  

Ruiz-González L, Lucena-Ant´ on D, Salazar A, et al. (2019) Physical therapy in Down 

syndrome: systematic review and meta-analysis: physical therapy in Down syndrome: 

meta-analysis. Journal of Intellectual Disability Research 63(8): 1041–1067. 

Saleh M, Almasri NA, Malkawi SH, et al. (2019) Associations between impairments and 

activity limitations components of the international classification of functioning and the 

gross motor function and subtypes of children with cerebral palsy. Journal of Physical 

Therapy Science 31(4): 299–305. 

Schiariti V, Selb M, Cieza A, et al. (2015) International classification of functioning, 

disability and health core sets for children and youth with cerebral palsy: a consensus 

meeting. Developmental Medicine & Child Neurology 57(2): 149–158. 

Usher K, Bhullar N and Jackson D (2020) Life in the pandemic: social isolation and 

mental health. Journal of Clinical Nursing 29(15–16): 2756–2757. 

Valtorta N and Hanratty B (2012) Loneliness, isolation and the health of older adults: Do 

we need a new research agenda? Journal of the Royal Society of Medicine 105(12): 518–

522. 

WHO | International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (2001) 

Available at: https:// www.who.int/classifications/icf/en/ (accessed 4 April 2020). 

Wilk P, Clark AF, Maltby A, et al. (2017) Examining individual, interpersonal, and 

environmental influences on children’s physical activity levels. SSM - Population Health 

4: 76–85. 

Williams U, Rosenbaum P, Gorter JW, et al. (2018) Psychometric properties and parental 

reported utility of the 19-item ‘About My Child’ (AMC-19) measure. BMC Pediatrics 18: 

1–10. 

Wuang Y and Su C-Y (2012) Patterns of participation and enjoyment in adolescents with 

Down syndrome. Research in Developmental Disabilities 33(3): 841–848.



 

101 

 

4.2 ESTUDO II 

 

 

 

Exploração da Viabilidade da Avaliação Remota 

da Funcionalidade em crianças e adolescentes com 

deficiências: Perspectivas dos Cuidadores e 

Fatores contextuais relacionados 

 

 

 

 

Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira,Gesica Fernandes, Olaf Kraus de 

Camargo, Laís Fumincelli, Ana Carolina de Campos, Silvia Letícia Pavão e Nelci 

Adriana Cicuto Ferreira Rocha 

 

 

Baseado no manuscrito publicado no International Journal of Environmental Research 

and Public Health  

 

Exploration of the Feasibility of Remote Assessment of Functioning in Children and 

Adolescents with Developmental Disabilities: Parents’ Perspectives and Related 

Contextual Factors 

 

Fator de impacto: 4.614 (Anexo 4) 

Qualis: A2 (77%) 

DOI: 10.3390/ijerph192215101 

 

https://sciprofiles.com/profile/1931214
https://sciprofiles.com/profile/1930998
https://sciprofiles.com/profile/author/bEJNSUZZNUE3SlhPVVVKQTVXMXIweDNrdUxPL3Uzc1FhVncwNmpnRGZxMD0=
https://sciprofiles.com/profile/431257
https://sciprofiles.com/profile/431257
https://sciprofiles.com/profile/author/dElHRVJSWHBjYVEveHlmN2d6bXdIRVJ0eVZNOEcxckJuNDRkVjVCYm92QT0=
https://sciprofiles.com/profile/1248004
https://sciprofiles.com/profile/2543688
https://sciprofiles.com/profile/2576869
https://sciprofiles.com/profile/2576869


 

102 

 

4.2.1 Resumo 
 

Objetivos: A pandemia da covid-19 interrompeu os serviços de saúde presenciais, 

alavancando o uso da telessaúde. O objetivo deste estudo transversal foi investigar, do 

ponto de vista dos cuidadores, a viabilidade da avaliação remota da funcionalidade de 

crianças e adolescentes com deficiências durante a pandemia e os fatores contextuais 

relacionados à viabilidade, considerando a maneira remota da avaliação. 

Métodos: Os participantes (cuidadores de crianças com deficiências com idade média = 

7,56 ± 3,68 anos) responderam a uma avaliação remota por meio de formulários 

eletrônicos e entrevista por telefone, e foram analisadas suas perspectivas sobre a 

viabilidade dessa avaliação. Foram verificadas associações entre a pontuação da 

viabilidade, os dados sociodemográficos e a experiência durante a pandemia. Análises de 

regressão foram realizadas para testar se as características de funcionalidade das crianças 

se associavam a pontuação da viabilidade da avaliação remota segundo a perspectiva do 

cuidador. 

Resultados: Um total de 57 mães completaram a avaliação remota, e mais de 95% não 

relataram dificuldades em acessar ou responder aos formulários eletrônicos. Elas 

classificaram a avaliação remota como fácil e viável e não relataram dificuldades com a 

entrevista por telefone. As pontuações de viabilidade foram inversamente relacionadas 

com a idade materna (rho Spearman = −0,290; p = 0,029). O modelo mostra que maior 

nível socioeconômico da família, menor idade da mãe, distanciamento social mais 

rigoroso, mais tempo de distanciamento social da mãe, realizar terapias durante a 

pandemia e mães que não trabalhavam se associam a 20,4% do escore de viabilidade da 

avaliação remota (p < 0,005).  

Conclusão: A avaliação remota mostrou-se viável. As mães mais jovens podem 

considerar as tecnologias mais fáceis de usar, além de considerarem a avaliação remota 

mais viável. Os resultados do presente estudo podem orientar os próximos passos da 

pesquisa e a prática clínica remota. 

 

Palavras-chave: viabilidade, avaliação, remota, pandemia, criança, família, deficiência. 
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4.2.2 Introdução 

 

Crianças com deficiências apresentam necessidades de saúde complexas e requerem 

abordagens terapêuticas baseadas no modelo biopsicossocial de saúde da Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF). Essas abordagens devem 

considerar além de apenas deficiências das estruturas e funções corporais para reconhecer 

e promover a funcionalidade (de Castro et al., 2020; Souza et al., 2015). 

Para famílias com crianças e adolescentes com deficiências, o modelo biopsicossocial de 

saúde ganhou relevância significativa no contexto da pandemia da covid-19. Isso porque 

o distanciamento social trouxe grandes mudanças na vida familiar, com impacto em 

diversos domínios da funcionalidade (Brugnaro et al., 2022). Embora aplicadas para 

impedir a propagação da covid-19, as medidas de proteção adotadas, como o 

distanciamento social e a interrupção de atividades presenciais (Kaur et al., 2022; 

Reisinger et al., 2022; Batista et al., 2021; Campos et al., 2020; Nussbaumer-Streit et al., 

2020), descontinuaram diversas terapias e outras atividades voltadas para a promoção do 

desenvolvimento dessas crianças e adolescentes. Inúmeras famílias ficaram 

impossibilitadas de dar continuidade ao atendimento terapêutico ou de receber 

orientações presenciais (Reisinger et al., 2022; Bertamino et al., 2020). 

Por conta disso, ganharam destaque as estratégias de telessaúde e avaliação remota, que 

permitiam a continuidade do contato profissional-família durante o período da pandemia, 

garantindo a avaliação e o monitoramento da funcionalidade das crianças e dos 

adolescentes, mesmo em períodos de distanciamento físico (Batista et al., 2021; Brody et 

al., 2020; Hart et al., 2020). Os cuidados de saúde remotos envolvem tanto a avaliação de 

pacientes, quanto intervenções terapêuticas. Programas de atendimento remoto foram 

instalados, mesmo com a falta de orientações técnicas específicas sobre a segurança física 

dos pacientes, a confidencialidade de seus dados e os aspectos éticos do gerenciamento 

de dados e de outras investigações sobre a viabilidade de avaliações remotas (Kauret al., 

2022; Reisingeret al., 2022; Bertaminoet al., 2020; Dantaset al., 2020; Schulz et al., 

2022). Entende-se que, para que as estratégias de telessaúde destinadas a crianças e 

adolescentes com deficiência sejam confiáveis e bem direcionadas, é importante que as 

avaliações remotas sejam eficazes e que os cuidadores se sintam confortáveis com esse 

tipo de abordagem. Assim, explorar mais profundamente as questões relacionadas à 

avaliação remota, sobretudo quando conduzida a partir da percepção e opinião dos 
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cuidadores, pode ajudar a orientar os serviços remotos, trazendo melhorias ao cuidado 

terapêutico na telessaúde (Camden et al., 2019; Le Blanc et al., 1977; Zhu et al., 2020). 

A avaliação remota reduz barreiras, por exemplo, de custos financeiros, de forma a 

permitir amplo acesso ao acompanhamento do desenvolvimento das crianças (Kauret al., 

2022; Reisingeret al., 2022; Hart et al., 2020; Dantas et al., 2020; James et al., 2021; 

Dahms et al., 2019). No entanto, é necessário investigar a viabilidade da avaliação remota 

nas condições de saúde das crianças à luz do modelo biopsicossocial. Do mesmo modo, 

é importante considerar as percepções dos cuidadores sobre o modelo de avaliação, 

garantindo o cuidado centrado na família e o envolvimento direto dos cuidadores, de 

modo a estabelecer uma parceria entre família e terapeutas (Brody et al., 2020). 

Destaca-se que podem haver fatores contextuais associados à percepção do cuidador 

sobre a viabilidade da avaliação remota, pois a interação com a avaliação pode variar 

dependendo de fatores contextuais de cada família. Por exemplo, o nível socioeconômico 

da família, a idade e a ocupação do cuidador, a experiência com o distanciamento social, 

considerando o tempo e o tipo de distanciamento social experimentado, bem como se a 

criança deu continuidade à terapia durante o período da pandemia. Esses fatores podem 

estar associados e influenciar a adesão à avaliação remota. Portanto, é relevante investigar 

esses aspectos, para compreender melhor a percepção do cuidador sobre a viabilidade da 

avaliação remota no contexto da covid-19. 

Assim, o objetivo deste estudo foi investigar a percepção dos cuidadores sobre a 

viabilidade da avaliação remota da funcionalidade em crianças e adolescentes com 

deficiências. Além disso, foi explorado se os fatores contextuais estavam relacionados 

com o nível de viabilidade percebido pelos cuidadores. Para tanto, a abordagem 

biopsicossocial foi elencada como delineamento conceitual, e os cuidadores responderam 

a formulários eletrônicos e entrevistas por telefone durante a pandemia da covid-19. 

Este estudo foi parte de um estudo maior realizado durante o mesmo período, o que 

justifica a escolha dos instrumentos utilizados. O estudo maior teve como objetivo o 

acompanhamento remoto de alguns aspectos da funcionalidade de crianças com 

deficiência do desenvolvimento durante a pandemia da covid-19 (anexo 6). Portanto, a 

pergunta de pesquisa do estudo maior orientou a seleção das medidas usadas neste estudo. 

A hipótese foi de que haveria boa aceitação da avaliação remota de funcionalidade pelos 

cuidadores. Isto baseou-se na facilidade logística da avaliação remota e no 
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reconhecimento de que esta modalidade de avaliação proporciona a possibilidade de 

manter os cuidados de saúde, mesmo durante o distanciamento social. Acredita-se que, 

diante da impossibilidade de contato presencial, a avaliação remota com abordagem 

biopsicossocial seria uma alternativa viável, além de reduzir os custos da avaliação 

terapêutica. 

 

4.2.3 Métodos 

Participantes 

Foi utilizada uma amostra não probabilística por conveniência. Convidamos cuidadores 

de crianças e adolescentes com deficiência de idades entre 3 e 17 anos, via e-mail e redes 

sociais de universidades e instituições de reabilitação. Foram incluídos no estudo adultos 

responsáveis por crianças com deficiências físicas, intelectuais ou comportamentais, 

como paralisia cerebral, transtorno do espectro autista, síndrome de Down, 

mielomeningocele ou outros. Os critérios de inclusão foram: cuidadores maiores de 18 

anos que assinaram o termo eletrônico de consentimento livre e esclarecido e crianças 

que forneceram termo de assentimento livre e esclarecido. Os critérios de exclusão foram: 

crianças sem diagnóstico formal das condições de saúde; cuidadores que, por qualquer 

motivo, não completaram todas as avaliações; ou participantes que não assinaram os 

termos de consentimento/assentimento. Foram utilizados os instrumentos Medida da 

Participação e do Ambiente - Crianças Pequenas (YC-PEM) (0-5 anos) e Medida de 

Participação e do Ambiente - Crianças e Jovens (PEM-CY) (6-17 anos), de acordo com a 

faixa etária para avaliar a participação da criança ou adolescente em casa (Coster et al., 

2014; Khetani et al., 2014).  

O tamanho da amostra foi calculado a priori, considerando um tamanho de efeito = 0,35; 

α = 0,05; poder = 0,90 e número de preditores = 6. O tamanho da amostra necessário foi 

de 57 participantes. 

 

Instrumentos de medida 

Questionário sobre a viabilidade da avaliação remota segundo a percepção do cuidador 

- avaliação online 

Os pesquisadores elaboraram um questionário online (formulário eletrônico), sobre a 

opinião dos cuidadores acerca da avaliação remota. A duração do preenchimento foi em 

média 10 minutos. O formulário aborda aspectos relativos ao nível de dificuldade em 
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responder às questões, à quantidade de perguntas, se recomendariam que outras pessoas 

participassem e quaisquer sugestões sobre a avaliação online e a entrevista por telefone 

que foram realizadas durante a avaliação remota da funcionalidade. Cada uma das sete 

questões teve as respostas convertidas em uma escala de pontuação (denominada 

pontuação de viabilidade). A pontuação final foi obtida pela soma de todas as respostas 

(incluindo as questões relativas aos formulários eletrônicos e entrevista por telefone), 

sendo que pontuações mais altas indicam maior viabilidade. O questionário foi aplicado 

após as participantes finalizarem a avaliação remota, buscando a percepção dos 

cuidadores sobre a viabilidade dessa avaliação. 

 

Questionário covid-19: Dados sociodemográficos e experiência durante a pandemia – 

avaliação online 

Questionário sobre os dados sociodemográficos, incluindo idade e escolaridade do 

cuidador, classificação socioeconômica (Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa 

[ABEP]), características de moradia, tipo e duração do distanciamento social 

experienciado pelo cuidador e pela criança/adolescente, condições e regime de trabalho 

(presencial, remoto ou não trabalhando) do cuidador durante a pandemia. O questionário 

eletrônico teve um tempo médio de preenchimento de 10 minutos. Todos os dados 

envolvendo a pandemia foram coletados na busca pela compreensão do contexto familiar 

da criança no momento da avaliação remota. Os dados estão descritos na seção dedicada 

à avaliação dos fatores ambientais. 

 

Avaliação da Funcionalidade - avaliação online e entrevista por telefone  

Os aspectos avaliados foram: 

A participação em casa e o ambiente da casa foram avaliados por meio das seções 

“participação em casa” e “ambiente da casa” da YC-PEM/PEM-CY, de acordo com a 

idade da criança. A fim de minimizar vieses, todas as entrevistas foram realizadas pelo 

mesmo pesquisador, que recebeu treinamento direcionado. Essas medidas informam 

sobre a participação da criança em casa e sobre os facilitadores e as barreiras ambientais 

para essa participação, de acordo com a idade da criança (YC-PEM: 0-5 anos; PEM-CY: 

6-17 anos). As entrevistas foram realizadas por ligação telefônica, com duração média de 

30 minutos 
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Para avaliar os fatores ambientais utilizou-se a Escala de Apoio Social (média de 7 

minutos de preenchimento). A idade e escolaridade do cuidador, as características da 

moradia, a classificação socioeconômica (ABEP) e as características do distanciamento 

social experienciado pelo cuidador e pela criança/adolescente foram obtidas na ficha 

sociodemográfica. Além disso, foram coletados o Índice de Massa Corporal (IMC) das 

crianças e adolescentes, como avaliação do componente de estruturas e funções do corpo; 

e o diagnóstico, idade e sexo das crianças e adolescentes como fatores pessoais (média 

de 5 minutos de preenchimento). O Questionário Internacional de Atividade Física (IPAQ 

versão curta) também foi aplicado via formulário eletrônico (média de 7 minutos de 

preenchimento), para informar aspectos relacionados às atividades. Além disso, também 

foram utilizados via formulário eletrônico, o Inventário Pediátrico de Qualidade de Vida 

4.0 (PedsQL 4.0) (média de 7 minutos de preenchimento) e o módulo de Impacto Familiar 

(PedsQL FIM) (média de 7 minutos de preenchimento). Todos os instrumentos estão 

descritos no material suplementar 1 (Tabela S1). 

Portanto, a avaliação da funcionalidade de crianças e adolescentes com deficiências 

envolveu aspectos de cada domínio de saúde da CIF, conforme descrito na Figura 1.  

 

Figura 1. avaliação da funcionalidade. 

 

Legenda: IPAQ versão curta = Questionário Internacional de Atividade Física; YC-PEM = Medida da 

Participação e do Ambiente - Crianças Pequenas; PEM-CY = Medida de Participação e do Ambiente - 

Crianças e Jovens; PedsQL = Inventário Pediátrico de Qualidade de Vida; PedsQL FIM = módulo de 

Impacto Familiar; * = avaliado por meio de formulário eletrônico; # = avaliado por entrevista telefônica.  
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Procedimentos 

Este estudo transversal e exploratório seguiu a lista de verificações de recomendações 

para autores de pesquisas baseadas na web (Checklist for Reporting Results of Internet E-

Surveys [CHERRIES]). Porém, considerando as especificidades da aplicação da pesquisa 

no Brasil e os padrões do país; seguiu também Strengthening the Reporting of 

OBservational studies in Epidemiology (STROBE).  

Este estudo seguiu as resoluções 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saúde e 

foi aprovado pelo comitê de ética local (CAAE: 31786920.8.1001.5504).  

As avaliações ocorreram entre maio e agosto de 2020, no Brasil, e foram realizadas 

remotamente. Os participantes foram instruídos a concluir toda a avaliação dentro de 10 

dias corridos, porém não foram excluídos caso demorassem mais dias para finalizarem a 

avaliação. A cada dois dias foram enviados lembretes para que os questionários fossem 

respondidos. Não houve randomização dos itens das questões, pois a avaliação seguiu 

instrumentos padronizados e com estrutura fixa. 

 

Análise de dados e testes estatísticos 

Os dados de viabilidade da pesquisa foram descritos e analisados categoricamente. As 

pontuações total e relativa de frequência de ocorrência foram calculadas. A análise dos 

dados foi realizada no Excel®. A análise de correlação de Spearman testou associações 

entre a pontuação de viabilidade (obtida pela soma dos pontos de cada categoria) da 

avaliação remota da funcionalidade e os fatores contextuais das famílias. As correlações 

foram classificadas de acordo com 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). 

Além disso, análises de regressão linear múltipla foram realizadas pelo método Enter para 

verificar se fatores contextuais (nível socioeconômico, idade do cuidador, tipo de 

distanciamento social experenciado pelo cuidador e pela criança/adolescente [total, 

parcial ou sem distanciamento], duração do distanciamento social [até 1 mês, 1 a 2 meses, 

2 a 3 meses, 3 a 4 meses, mais de 4 meses]), se a criança recebeu ou não terapia presencial 

durante a pandemia e o regime de trabalho do cuidador [não trabalha, trabalho remoto ou 

trabalho presencial]) estavam associadas à percepção de viabilidade reportada pelos 

cuidadores na avaliação remota da funcionalidade. Para a análise estatística de correlação 
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e regressão linear foram somados todos os pontos obtidos em cada item do questionário 

de viabilidade, num intervalo de 0 a 12. Pontuações maiores indicaram maior viabilidade. 

Os dados que faltavam (missing) foram tratados como faltantes, sem input de valores.  

 

 

4.2.4 Resultados 

Embora tanto mães quanto pais tenham sido convidados para a pesquisa, todas as 

participantes eram mães. A princípio, os pesquisadores abordaram 180 mães. Destas, 122 

aceitaram participar e 57 concluíram a totalidade da avaliação. A Figura 2 ilustra o 

fluxograma de recrutamento das participantes, com os motivos de desistência ao longo da 

pesquisa.  

A Tabela 1 indica os dados sociodemográficos e algumas características de como a 

pandemia foi experienciada pelas mães. Todas as participantes puderam ler e preencher 

os questionários.  

A Tabela 2 mostra a frequência de respostas de viabilidade e a pontuação total de 

viabilidade. O tempo de resposta da avaliação foi: 35 participantes (61,4%) terminaram 

em até 10 dias, e 22 (38,6%) terminaram com atraso, com tempo médio de conclusão de 

14,8 dias para todas as participantes. 
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Figura 2. Fluxograma das participantes. 

Legenda: n = número de participantes. 

 

 

 

Tabela 1. Dados sociodemográficos. 

Idade das crianças n = 57 

Média 7,56 

Desvio padrão 3,68 

Sexo das crianças n = 57  

Feminino n = 19 

Masculino n =38 

Tipo de deficiência da criança n (%) 

Síndrome de Down 25 (43,9%) 

Autismo 11 (19,3%) 

Paralisia Cerebral 10 (17,5%) 

Outras 11 (19,3%) 

Nível socioeconômico - ABEP n (%) 

A 5 (8,8%) 

B1 4 (7,0%) 

B2 16 (28,1%) 

C1 16 (28,1%) 

C2 13 (22,8%) 

D-E 3 (5,3%) 

Características da moradia  

Tipo de residência: n (%) 
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Casa 42 (73,7%) 

Apartamento 15 (26,3%) 

Número de quartos (média) 5,95 

Número de moradores por quarto (média) 0,63 

Idade da mãe  

Média 39,37 

Desvio padrão 7,97 

Intervalo 18–53 

Escolaridade da mãe n (%) 

Educação primária incompleta 10 

Educação primária completa 1 

Ensino médio incompleto 2 

Ensino médio completo 15 

Ensino superior incompleto 1 

Ensino superior completo 24 

Tipo de distanciamento social (Criança) n (%) 

Total 12 (21,1%) 

Parcial 43 (75,4%) 

Sem distanciamento 2 (3,5%) 

Tipo de distanciamento social (Mãe) n (%) 

Total 4 (7,0%) 

Parcial 47 (82,5%) 

Sem distanciamento 6 (10,5%) 

Duração do distanciamento social  n (%) 

Sem distanciamento 5 (8,8%) 

até 1 mês 2 (3,5%) 

1 a 2 meses 2 (3,5%) 

2 a 3 meses 15 (26,3%) 

3 a 4 meses 0 (0,0%) 

Mais de 4 meses 33 (57,9%) 

A mãe trabalhava antes da pandemia? n (%) 

Sim 28 (49,1%) 

Não 29 (50,9%) 

A mãe trabalhava durante a pandemia? n (%) 

Sim, fora de casa 11 (19,3%) 

Sim, em casa, home office 20 (35,1%) 

Não 26 (45,6%) 

A criança realizou terapia presencial durante 

a pandemia? 

n (%) 

Sim 34 (59,6%) 

Não 23 (40,4%) 

Legenda: n = número de participantes; ABEP = 

Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa. 
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Tabela 2. Respostas obtidas no formulário de viabilidade (n = 57). 

Perguntas sobre os formulários eletrônicos Possibilidade de respostas 
Frequência 

n (%) 

Você teve dificuldade para acessar ou responder ao formulário? Sim 3 (5,3%) 

 Não 54 (94,7%) 

 Problemas com a internet 0 (0%) 

Se sim, por quê? 
Perguntas difíceis 2 (66,7%) 

 Falhas no sistema 1 (33,3%) 

 Outras 0 (0%) 

Perguntas sobre os formulários eletrônicos Possibilidade de respostas Frequência 

n (%) 

 Tamanho bom 49 (86,0%) 

 Muito longo, mas necessário 7 (12,3%) 

Você considera que o formulário online era: Muito longo e desnecessário 1 (1,8%) 

 Deveria ter mais perguntas 0 (0%) 

 Muito fácil 9 (15,8%) 

Como você classificaria o nível de dificuldade para entender as perguntas? Fácil 36 (63,2%) 

 Razoável 12 (21,1%) 

 Difícil 0 (0%) 

A ferramenta online é: Viável - pode ser feito 57 (100%) 

Inviável 0 (0%) 

Você recomendaria que outras famílias participassem da pesquisa? Sim 56 (98,2%) 

 Não 0 (0%) 

 Talvez 1 (1,8%) 

Você sugeriria alguma mudança no formulário eletrônico? Sim 3 (5,3%) 

 Não 54 (94,7%) 

Perguntas sobre a entrevista por telefone Possibilidade de respostas Frequência 

n (%) 

Você teve dificuldades? Sim 4 (7,0%) 

 Não 53 (93,0%) 

 Entrevista muito longa 1 (25%) 

 Eu não tive tempo 0 (0%) 

Se sim, por quê? Dificuldade para compreender 

as perguntas 

0 (0%) 

 Dificuldade para lembrar as 

possibilidades de respostas 

2 (50%) 

 Outros 1 (25%) 

 Formulário online 22 (38,6%) 

 Entrevista por telefone 8 (14,0%) 

Qual forma de avaliação você preferiu? Não tenho preferência 20 (35,1%) 

 Presencialmente seria melhor 6 (10,5%) 

 Chamada de vídeo 1 (1,8%) 

Medidas obtidas para a pontuação total de viabilidade (n = 57)   

Pontuação total de viabilidade   

Média 10,44  

Desvio padrão 1,37  
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Mínimo – máximo pontos obtido 6-12  

Variação da pontuação do instrumento 0-12  

Percentual da pontuação média alcançada em relação ao máximo possível 87%  

Legenda: EF = formulário eletrônico; n = número de participantes. 

 

As análises de correlação indicaram uma relação negativa e fraca entre a idade da mãe e 

o nível de viabilidade da avaliação remota (rho Spearman = -0,290; p = 0,029). Os 

resultados completos da correlação podem ser encontrados na Tabela 3 (Tabela 3).  

O modelo de regressão linear múltipla é representado na Tabela 4. 

 

Tabela 3. Correlação de Spearman entre a viabilidade da pesquisa remota e variáveis de fatores contextuais. 

  Nivel 

economico 

- ABEP 

Idade 

materna 

Tipo de 

distanciamento 

social da mãe 

Tempo de 

distanciamnto 

social da mãe 

Regime de 

trabalho 

da mãe 

Realização de 

terapia presencial 

durante pandemia 

Viabilidade Rho 

Spearman 

(Coeficiente 

de 

correlação) 

,049 -,290 -,007 ,151 -,210 ,192 

 p valor ,720 ,029* ,958 ,261 ,117 ,152 

n = 57 Força da 

correlação 

significativa 

- Fraca - - - - 

Legenda: Força da correlação = até 0,19: muito fraca; entre 0,20 e 0,39: fraca; entre 0,40 e 0,69: moderada; entre 

0,70 e 0,89: forte; e entre 0,90 e 1: muito forte (Cohen and Holliday 1982); *= p<0.05; ABEP = Associação 

Brasileira de Empresas de Pesquisa. 
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Tabela 4. Regressão entre variáveis de fatores contextuais e a viabilidade da avaliação remota. 
 

Preditores B p t estatística 

Coeficient

e Beta 

padroniza

do 

R² do 

modelo 
F 

Nível socioeconômico—ABEP 0,167 0,229 1,218 0,158 

0,204*
 

2,131
 

Idade da mãe −0,044 0,051 −1,995 −0,255 

Tipo de distanciamento social da mãe −0,228 0,631 −0,483 −0,070 

Tempo de distanciamento social da mãe 0,172 0,174 1,378 0,206 

Terapia presencial durante a pandemia 0,538 0,149 1,467 0,194 

Tipo de ocupação da mãe −0,472 0,062 −1,909 −0,264 

Legenda: ABEP = Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa; n = número de participantes;  

* = p < 0,05. 
 

 

4.2.5 Discussão 

Dados sobre a viabilidade da avaliação remota na percepção do cuidador 

Para a avaliação por formulários eletrônicos, os resultados confirmaram a hipótese de que 

os cuidadores consideram viável a avaliação remota da funcionalidade, inclusive ainda 

mais viável do que a presencial, apoiando a validade dos resultados obtidos. 

No questionário relacionado à entrevista por telefone, a maioria das mães relatou não ter 

dificuldades para responder as perguntas. Quando questionadas sobre qual modalidade de 

avaliação preferiam (on-line ou presencial), a maioria optou pelos formulários 

eletrônicos. Apenas 10,5% relataram preferir a avaliação presencial, indicando a 

satisfação da maioria das participantes com a avaliação remota. 

Os resultados do presente estudo estão alinhados com estudos anteriores, que compararam 

as modalidades de avaliação por papel versus online (Touvier et al., 2010), papel versus 

tablet (Newell et al., 2014), e papel versus aplicativo (Salaffi et al., 2013). Os avanços 

tecnológicos das últimas duas décadas levaram pesquisadores e profissionais de saúde a 

reconsiderarem o método de administração dos cuidados clínicos e a condução das 

pesquisas (Montes et al., 2022). A utilização e a viabilidade de formulários eletrônicos 

para avaliação de pacientes não é um tópico recente na área da saúde (Touvier et al., 2010; 

Newell et al., 2014; Raat et al., 2007), embora tenha havido aumento significativo do 

interesse sobre o tema durante a pandemia. Em 2010, Touvier et al. identificaram que 

questionários online fornecem informações de qualidade igual ou superior ao método 

baseado em papel. Na revisão sistemática publicada por Meirte et al. (2020), os autores 

concluíram que as avaliações eletrônicas são viáveis e bem aceitas, não apenas pelos 
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profissionais da área, mas também por pacientes com diversas condições de saúde. 

A maioria dos estudos que abordam a viabilidade das avaliações remotas é direcionado a 

adultos e idosos (Meirte et al., 2020). Antes da pandemia, o estudo prévio de Raat et al. 

(2007) foi encontrado, mostrando a viabilidade e confiabilidade de consistência interna 

de avaliações remotas para a qualidade de vida em crianças. Após 2020, com o 

distanciamento social imposto pela covid-19, aumentou o número de estudos abordando 

avaliações remotas em crianças e adolescentes, apresentando resultados positivos e boas 

perspectivas para seu uso (Montes et al., 2022; Lima et al., 2022; Gustafsson et al., 2021).  

Segundo Montes et al. (2022), que forneceram um guia para avaliação remota pós-

pandemia, pesquisas e relatos de pacientes indicam que esse tipo de avaliação tem alta 

viabilidade e exige menos esforço para ser realizada. A avaliação de pacientes pode ser 

mais fácil de realizar remotamente. Embora avaliações remotas da função motora 

necessitem de investigação adicional para serem consideradas válidas e confiáveis, 

vantagens como a rapidez e a conveniência de não precisar sair de casa devem ser 

consideradas. Apesar da necessidade de mais pesquisas e potenciais validações, as 

vantagens são unânimes (Montes et al., 2022; Lima et al., 2022; Gustafsson et al., 2021). 

Como a grande maioria da população possui smartphones, computadores ou tablets 

(Meirte et al., 2020), as pesquisas online permitem acesso a populações amplas e 

diversificadas e gerem retorno rápido (Touvier et al., 2010) para profissionais da saúde e 

pesquisadores, o que pode aumentar a diversidade e a representatividade das amostras. A 

redução de custos é outra vantagem importante, associada a avaliações remotas, que 

dispensam deslocamentos e são menos onerosas para os participantes (Gustafsson et al., 

2021). 

Considerando as crianças e suas famílias, o uso da tecnologia para avaliação e reabilitação 

pode aumentar as oportunidades para que crianças com deficiências do desenvolvimento 

e suas famílias estejam mais envolvidas no planejamento, na implementação e na 

avaliação dos cuidados necessários em seu desenvolvimento (Salaffi et al., 2013). Além 

disso, por reduzir as barreiras entre terapeuta e paciente, as avaliações remotas facilitam 

a implementação de uma terapia centrada na família (Brugnaro et al., 2022). 

Por fim, acredita-se que a comodidade de responder formulários eletrônicos, sem 

necessidade de agendamento ou de deslocamento, explica o porquê de essa ser a 

modalidade preferida pelos entrevistados. Isso pode ter sido crucial durante a pandemia, 

quando as famílias precisaram ajustar as rotinas para se adaptarem aos novos formatos 
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remotos de ensino (Klosky et al., 2022) e trabalho (Espitia et al., 2021). 

Destaca-se que, apesar das vantagens da avaliação remota, quanto à liberdade de 

responder a qualquer momento, a média (14,8) de dias para finalizar a avaliação foi 

superior ao desejado, mesmo com lembretes enviados a cada dois dias. Em consonância 

com os resultados do presente estudo, uma revisão de literatura realizada por Meirte et al. 

(2020) constatou que os participantes da pesquisa preferiram modalidades tecnológicas 

quando comparadas às modalidades baseadas em papel, além de considerá-las mais 

fáceis, rápidas e econômicas. Destacaram também que, os instrumentos originais em 

papel, quando adaptados para formulários eletrônicos, podem não apresentar resultados 

ou pontuações como as versões em papel (Meirte et al., 2020). Isso reforça a importância 

de estudos para investigar a validade e a confiabilidade das avaliações padronizadas 

quando realizadas na modalidade remota em comparação à avaliação presencial. 

 

Associações entre a viabilidade da avaliação remota e os fatores contextuais 

Ao testar a associação entre a viabilidade da avaliação remota e fatores contextuais das 

famílias das crianças e adolescentes analisados, só foram verificadas relações 

significativas para a idade das mães. Níveis mais elevados de viabilidade relatados pelas 

mães foram associadas à idade materna mais baixa. Esse resultado confirma a hipótese 

inicial. As mães mais jovens estão mais familiarizadas com as tecnologias, tendo nascido 

em um período de maior acesso aos recursos tecnológicos (Moura et al., 2021), o que 

pode explicar o porquê de considerarem a avaliação remota mais viável. 

Outros estudos sugeriram níveis satisfatórios quanto à preferência por formulários 

eletrônicos para participantes mais jovens, com maior escolaridade, emprego estável e 

residentes de áreas urbanas (Meirte et al., 2020; Keurentjes et al., 2013). Aqueles com 

experiência com formulários eletrônicos têm mais interesse em utilizar esse tipo de mídia, 

do que indivíduos cuja experiência foi apenas com avaliações em papel (Hartkopf et al., 

2017). Meirte et al. (2020) citaram, em sua revisão sistemática, a influência da idade na 

viabilidade e no tempo para responder à avaliação, o que impactou a experiência com 

versões online. Um estudo mostrou que 49% dos participantes mais velhos precisaram da 

ajuda de um familiar ou pesquisador para preencher o formulário eletrônico por conta da 

falta de familiaridade com o computador ou de dificuldades com o uso do mouse 

(McCleary et al., 2013). Em geral, idosos têm reservas em relação à tecnologia e precisam 

de abordagens mais adequadas. No entanto, Salaffi et al. (2013) não encontraram 
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associação entre a idade dos participantes e a viabilidade da avaliação remota. Ainda 

assim, pesquisadores e profissionais podem adotar algumas estratégias para evitar os 

aspectos negativos da idade no uso da avaliação remota, como sessões educativas sobre 

o uso do aplicativo digital e garantir apoio suficiente às famílias (Meirte et al., 2020). 

Ressalta-se que, embora tenha ocorrido associação significativa entre a idade da mãe e o 

nível de viabilidade da avaliação remota, a correlação encontrada foi fraca; ou seja, os 

resultados poderiam ser diferentes considerando as características da amostra. É possível 

que não tenha havido variabilidade suficiente nas classificações de viabilidade, 

considerando o pequeno desvio padrão encontrado. Portanto, é preciso cautela na 

interpretação dos resultados e há necessidade de mais investigações. 

Juntos, os fatores contextuais abordados explicaram 20,4% dos resultados nos níveis de 

viabilidade da avaliação remota da funcionalidade. Os fatores contextuais abordados que 

entraram no modelo de regressão foram idade da mãe; nível socioeconômico; tipo e tempo 

de distanciamento social experienciado pela mãe; tipo de ocupação da mãe; e manutenção 

de terapia presencial durante a pandemia. Embora o único fator contextual individual 

associado aos níveis de viabilidade tenha sido a idade da mãe, o conjunto de variáveis do 

modelo de regressão, que inclui a variável idade da mãe, foram considerados 

determinantes do nível de viabilidade da avaliação remota. O tipo e tempo de 

distanciamento social mais rigoroso e por maior tempo adotado e o tipo de trabalho da 

mãe (mães que não estavam trabalhando), somado à menor idade da mãe, parecem 

impactar a aceitação e a viabilidade do uso de avaliações remotas. Essa relação parece 

ainda mais relevante no cenário pandêmico, uma vez que mães de todo o mundo 

precisaram se adaptar para manter as atividades laborais e educacionais. Portanto, 

características profissionais e nível socioeconômico influenciaram a percepção das mães 

sobre a avaliação remota. 

Com base nos resultados encontrados, entende-se que os dados socioeconômicos das 

famílias, a disponibilidade materna de tempo, a escolaridade e até mesmo a idade das 

mães devem ser levadas em consideração, ao verificarem facilidades ou dificuldades da 

aplicação da modalidade remota.  

Ainda são necessários mais estudos para definir com exatidão, como os fatores 

socioeconômicos podem se associar a avaliação remota da funcionalidade e propor 

possíveis estratégias para maior investigação e adaptação a esse grupo, de forma a facilitar 

o aproveitamento desse método avaliativo e, por consequência, facilitar a própria 
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avaliação remota da funcionalidade.  

 

4.2.6 Conclusões 

A avaliação remota da funcionalidade, a partir de formulários eletrônicos e entrevista por 

telefone, provou-se viável e sem dificuldades para as medidas de desfecho utilizadas. 

Considerando os fatores contextuais, mães mais jovens demonstraram maior facilidade 

de participação, provavelmente pela maior familiaridade com as ferramentas digitais. 

Assim, é preciso incentivar aspectos que motivem e facilitem o uso da avaliação remota 

da funcionalidade de crianças e adolescentes com deficiência, que podem ser grandes 

aliados para o fomento virtual do contato profissional-família. Compreendendo melhor 

esses aspectos, é possível realizar avaliações remotas durante e após a pandemia, 

favorecendo o desenvolvimento de crianças e adolescentes e reforçando o cuidado 

centrado na família. 

 

4.2.7 Implicações clínicas 

As avaliações remotas, que ganharam destaque durante a pandemia da covid-19, 

representam avanços na telessaúde, uma vez que permitem a manutenção do contato entre 

profissionais de saúde e indivíduos que precisam de cuidado. Destaca-se a importância 

de ouvir as percepções parentais sobre esse tipo de avaliação, sempre buscando 

compreender os aspectos que devem ser melhorados, para aumentar a adesão dos 

participantes. Além disso, as avaliações remotas podem ser a solução para questões 

financeiras, sociais, de locomoção e de tempo. Nesse aspecto, a pandemia gerou a 

oportunidade de promover avanços no cuidado remoto, e este estudo ilustra a viabilidade 

da avaliação remota da funcionalidade de crianças com deficiências na perspectiva do 

cuidador.  

Acredita-se que avaliações remotas persistirão mesmo após a pandemia; portanto, estudos 

que analisem sua viabilidade são cada vez mais necessários para padronizar e orientar os 

profissionais sobre como avaliar por telessaúde, priorizando o modelo biopsicossocial 

preconizado pela CIF. Portanto, este estudo exploratório ajuda a orientar os próximos 

passos da pesquisa e da prática clínica remota. 

 

4.2.8 Limitações 

A amostra do estudo foi heterogênea, o que dificulta a validade interna dos resultados, 
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mas reforça a validade externa para a população geral de crianças com deficiência, na sua 

multiplicidade e variedade de condições clínicas de saúde. Além disso, a avaliação 

ocorreu inteiramente a distância, sem que fosse validada a avaliação via formulários 

eletrônicos e entrevista por telefone. Nesse sentido, os pesquisadores elaboraram um texto 

introdutório explicando como os formulários eletrônicos deveriam ser respondidos pelos 

participantes e se mostraram disponíveis para sanar qualquer dúvida. No caso das 

entrevistas por telefone, todas, sem exceção, foram realizadas pelo mesmo pesquisador, 

a fim de manter a confiabilidade da avaliação e reduzir vieses. Ressalta-se também que 

os resultados obtidos no estudo podem não se aplicar a famílias sem acesso a esses 

recursos. Por fim, ressaltamos que a maioria dos participantes que não foram incluídos 

nas análises não responderam apenas ao ultimo questionário aplicado (questionário da 

viabilidade), e esses motivos poderiam ter sido melhores investigados para o melhor 

entendimento do motivo pelas quais não concluíram a avaliação.  

 

4.2.9 Estudos futuros 

Com base nos resultados obtidos neste estudo, sugere-se que pesquisas futuras 

investiguem a validade e a confiabilidade da avaliação remota dos instrumentos 

utilizados, por meio de análises de testes psicométricos — por exemplo, Vineland-3 de 

Pearson (Almagati et al., 2021). Além disso, recomenda-se que sejam testadas novas 

formas de explicar o uso dos instrumentos de avaliação, para garantir que os respondentes 

compreendam as perguntas e as opções de resposta, de forma padronizada, visando 

manter a confiabilidade teste-reteste e inter-avaliadores. Assim, estudos futuros devem 

investigar a validade e a confiabilidade dos instrumentos de avaliação remota da 

funcionalidade, considerada uma opção viável pelos participantes deste estudo, incluindo 

avaliações longitudinais, buscando verificar a adesão das mães em avaliações múltiplas. 
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Tabela Suplementar 1. Instrumentos aplicado na avaliação remota da funcionalidade e suas descrições. 

Instrumentos Descrição 

YC-PEM/ 

PEM-CY - 

Seção: 

participação 

A Medida da Participação e do Ambiente — Crianças pequenas (YC-PEM) e Crianças e Jovens (PEM-

CY) são instrumentos que avaliam a frequência e o envolvimento na participação, bem como o desejo de 

mudança do cuidador nas atividades cotidianas que ocorrem nos ambientes da casa, da escola e da 

comunidade, a partir da perspectiva dos pais ou cuidadores (Coster et al, 2011, 2013, 2014; Bedell et al, 

2011, Khetani et al, 2014). YC- O PEM pode ser utilizado em crianças de 0 a 5 anos e a PEM-CY em 

crianças e adolescentes entre 6 e 17 anos, com desenvolvimento típico ou com qualquer tipo de deficiência, 

incluindo física, cognitiva ou emocional.  Para a parte ‘participação’, na sessão da casa, existem 10 itens. 

Para cada tipo de atividade é questionado (1) Com que frequência a criança/adolescente participou em 

certas situações nos últimos 4 meses; (2) Quão envolvida a criança/adolescente está ao participar de 1 ou 

2 das atividades em que ela participou; (3) Se o cuidador deseja mudança na participação ou não e, em 

caso afirmativo, como ele gostaria que ele mudasse mudar. Para a seção do ambiente há 12 perguntas no 

ambiente da casa, as quais podem ser classificadas em dois grupos de quatro responder opções, com 

respectivas  pontuações de: 'não é um problema' (4), 'geralmente ajuda' (3), 'às vezes ajuda/ às vezes torna 

mais difícil (2), 'geralmente torna mais difícil (1), bem como 'Não é um problema”/'Não é necessário (4), 

Geralmente sim (3), Às vezes sim; às vezes não'(2) e 'Geralmente não'(1). O primeiro grupo refere-se a 

aspectos que pode ajudar ou tornar mais difícil a participação; já o segundo grupo aborda aspectos que 

estão disponíveis ou não. 

 

 

 

YC-PEM/ 

PEM-CY - 

Seção: 

ambiente 

Escala de 

Apoio Social  

Avalia o apoio social percebido pelo cuidador principal. A escala tem validade para a população brasileira 

e alta consistência interna em todos os seus domínios (Ai et al., 2005). A escala é composta de 19 itens que 

avaliam três dimensões de apoio: interação social positiva/apoio afetivo; apoio emocional/informativo; e 

apoio material (Griep et al., 2005). Para cada item, o entrevistado responde, em uma escala de 5 pontos, o 

quanto ele considera que tem aquele determinado apoio social questionado, na frequência “nunca” (1); 

“raramente” (2); “às vezes” (3); "quase sempre" (4) e "sempre" (5) (Griep et al., 2005). A pontuação final 

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

pontuações mais altas indicam que o entrevistado tem maior apoio social. 

 
Escolaridade 

materna 

 

Foi elaborado um questionário padronizado eletrônico que continha perguntas sobre dados 

sociodemográficos e aspectos da vivência da pandemia, entre eles, a escolaridade da mãe, que foi 

classificada em uma escala de 6 pontos, de acordo com o grau de ensino completo: 1) Educação Primária 

Incompleta; 2) Educação Primária Completa; 3) Ensino Médio Incompleto; 4) Ensino Médio Completo; 

5) Ensino Superior Incompleto; 6) Ensino Superior Completo.  Este valor foi categorizado e usado na 

análise estatística, sendo que valores mais altos indicam maiores escolaridades maternas. 

Renda 

Famíliar 

A classificação econômica familiar era realizada usando o Critério de Classificação Econômica Brasil 

(CCBE), segundo a Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa - ABEP. O instrumento avalia 

características do local de residência (presença e quantidade de alguns itens domésticos de conforto e 

escolaridade do mantenedor da família) para diferenciar a população em estratos econômicos. Para cada 

item avaliado, a pontuação é definida, e a soma dos pontos é equiparada às faixas de pontuação 

estabelecidas para cada nível, que estão em ordem decrescente A, B1, B2, C1, C2, D, E (disponível em: 

<http://www. a bep.org/criterio- brasil>). 

http://www.abep.org/criterio-
http://www.abep.org/criterio-
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Tipo e Tempo 

de 

distanciamento 

social 

Foram coletadas informações sobre o distanciamento social ao qual o participante estava envolvido, sendo: 

a) tipo de distanciamento social (total, parcial, não distanciamento); b) tempo de distanciamento  (há quanto 

tempo eles estavam adotando o distanciamento social). 

 

IPAQ- versão 

curta 

 

A versão curta do Questionário Internacional de Atividade Física (IPAQ-versão curta) foi utilizado por meio 

de formulário eletrônico. O questionário é um instrumento válido para a população de adolescentes 

brasileiros (Guedes et al., 2005) e é o mais usado para avaliar o nível de atividade física no Brasil (Lima et 

al., 2018). O IPAQ avalia o frequência, duração e intensidade de atividades realizadas pelo indivíduo, 

considerando o semana anterior da avaliação, por meio de oito perguntas padronizadas. As atividades são 

classificadas como ‘atividade física leve’; 'atividade física moderada' e 'atividade física vigorosa'. O 

resultados obtidos são classificados como 'inativo' (sedentário), 'insuficiente ativo A', 'insuficiente ativo B', 

'ativo' e 'muito ativo' (Lima et al., 2018; Melo et al., 2009) e foi usado categoricamente na análise estatística, 

sendo que categorias maiores indicam um maior nível de atividade física. 

 

Índice de 

Massa 

Corporal 

O índice de massa corporal (IMC) foi calculado a partir dos dados preenchidos pelas mães no formulário 

eletrônico, por meio da divisão do peso corporal  (em quilogramas, pela altura ao quadrado (em metros 

)(Sidor & Rzymski, 2020; Quadros et al., 2012). O IMC indica a gordura corporal (CHOOI. DING. 

MAGCOS, 2018; WEIR, ARIF, 2021) e sua classificação é feita em abaixo do peso grave, para valores 

abaixo de 16,5 kg/m2, baixo peso      abaixo de 18,5 kg/m2, peso normal entre 18,5 kg/m2 e 24,9 kg/m2, 

sobrepeso entre 25 kg/m2 e 29,9 kg/m2, obesidade grau I  enter 30 e 34,9kg/m2, obesidade grau II entre 

35 e 39,9kg/m2, obesidade grau III (obesidade grave) para ≥ 40 kg/m2 (OMS, 2021; WEIR, ARIF, 2021). 

Sexo e idade Dados sobre fatores pessoais de sexo e idade da criança/adolescentes eram coletados por meio do formulário 

eletrônico padronizado elaborado pelos pesquisadores. A idade foi considerada em anos completos e sexo 

foi categorizado nas variáveis masculino e femino. 

PedsQL 4.0 – 

Relato dos pais 

sobre o filho  

 

PedsQL – FIM 

b122  

O Questionário Pediátrico sobre a Qualidade de Vida (PedsQL) - versão 4,0 é um instrumento que avalia 

a funcionalidade, incapacidade e saúde de crianças e adolescentes, sendo válido e confiável para a 

população brasileira (Fayed et al., 2012; Klatchoiano et al., 2008). O instrumento pode ser utilizado em 

crianças e adolescentes de 2 a 18 anos, saudáveis ou que tenham algum tipo de condição de saúde crônica 

ou aguda (https://www.pedsql.org/about_pedsql.html). Ele avalia o estado de saúde da criança ou 

adolescente com base no relato do cuidador e possui versões para cada grupo etário: 13-18 anos, 8-12 anos, 

5-7 anos e 2-4 anos. Ele avalia as dimensões: capacidade física (8 questões), aspecto emocional (5 

questões), atividades sociais (5 questões) e atividade escolar (5 questões). Assim, ele possui 23 questões no 

total. As opções de resposta são divididas em uma escala que varia de  "quase sempre" para "nunca". A 

pontuação final é obtida por meio da conversão das respostas em pontos de 0 a 100 que são somados e 

divididos pelo número de questões respondidos. Quanto maior a pontuação, maior o dificuldades, ou seja, 

de sua funcionalidade.  

O PedsQL Módulo de Impacto na Família (PedsQL – FIM) avalia a funcionalidade do cuidador devido à 

condição de saúde de sua criança ou adolescente. Ele possui uma única versão com 36 questões que 

envolvem  capacidade física (6 questões),  aspecto emocional (5 questões), aspecto social (4 questões), 

capacidade mental (5 questões), comunicação (3 questões), preocupação (5 questões), atividades cotidianas 

(3 questões) e relacionamentos familiares (5 questões). Os participantes deverão responder com quem 

frequentemente sentem as dificuldade questionadas, sendo o respostas posssíveis variando entre "nunca" e 

"quase sempre". 

 

 

 

 

 

https://www.pedsql.org/about_pedsql.html
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4.3.1 Resumo 
 

Objetivos: Este estudo investigou se as oportunidades de participação em casa 

(frequência e envolvimento) para crianças e adolescentes com síndrome de Down (SD) 

são associadas com as habilidades funcionais relacionadas aos domínios de atividades 

diárias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade. 

Métodos: Este estudo observacional incluiu 48 crianças e adolescentes com SD (idade 

média: 10,73 ± 3,43; n = 27 do sexo feminino). Eles foram avaliados pelos questionários 

Medida da Participação e do Ambiente — Crianças e Jovens (PEM-CY) —ambiente da 

casa (escores brutos de frequência e envolvimento) e Inventário de Avaliação Pediátrica 

de Incapacidade — versão rápida (PEDI-CAT-SV) (escore contínuo).  

Resultados: A frequência de participação em casa foi significativamente correlacionada 

com os domínios atividades diárias (ro = 0,320), social/cognitivo (ro = 0,423) e 

responsabilidade (ro = 0,455). O envolvimento também foi significativamente 

correlacionado com atividades diárias (ro = 0,297), social/cognitivo (ro = 0,380) e 

responsabilidade (ro = 0,380). O domínio mobilidade não foi correlacionado com 

frequência e envolvimento. 

Conclusão: Maiores frequência e envolvimento na participação em casa foram 

associados a melhores habilidades funcionais, exceto para mobilidade. Este estudo trouxe 

dados iniciais sobre as relações entre participação em casa e habilidades funcionais em 

crianças e adolescentes com SD, gerando evidências que podem guiar futuras 

intervenções focadas em participação. 

 

Palavras-chave: adolescentes, crianças, síndrome de Down, habilidades funcionais, 

participação em casa. 
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4.3.2 Introdução 

Crianças e adolescentes com síndrome de Down (SD), ou trissomia do cromossomo 21, 

constituem uma população neurodiversa, afetando 1 a cada 800 nascimentos no mundo 

todo (Bull, 2020). Esse grupo apresenta mudanças físicas e funcionais ligadas a alterações 

neuromusculoesqueléticas e de funções relacionadas ao movimento, como modificações 

no tônus, equilíbrio, coordenação, agilidade e cognição (Barca et al., 2014; Brugnaro et 

al., 2022; Pena et al., 2019). Essa população também apresenta limitações em habilidades 

funcionais, tais como execução de atividades cotidianas (Galeoto et al., 2022), 

competências sociocognitivas (Onnivello et al., 2022), mobilidade e restrições em 

responsabilidades no manejo das tarefas da vida (Beqaj et al., 2018). As habilidades 

funcionais são importantes para exploração ativa do ambiente e interações sociais com a 

família e os pares (Wilson et al., 2018). Portanto, crianças e adolescentes com SD tendem 

a ser mais dependentes dos cuidadores do que os neurotípicos (Castilho et al., 2022), o 

que pode afetar sua funcionalidade na infância (Brugnaro et al., 2022), e na vida adulta 

(Jojoa-Acosta et al., 2021). 

Crianças e adolescentes com SD também experimentam restrições de participação em 

vários contextos, como na escola (Benjamin et al., 2017; Brugnaro et al., 2022; Coster et 

al., 2013) e em casa, em atividades lúdicas (brinquedos, músicas e dispositivos 

eletrônicos), tomar conta de familiares, tarefas domésticas (Amaral et al., 2014; Benjamin 

et al., 2017; Brugnaro et al., 2022) e fazer o dever escolar (Benjamin et al., 2017). A 

participação é definida como o envolvimento em uma situação da vida real (WHO, 2001) 

(ex., em um ambiente realístico em sua própria residência) e engloba dois construtos: 

frequência (presença) e envolvimento (engajamento) (Imms et al., 2016, 2017). Investigar 

a participação em casa é importante, pois contribui para o desenvolvimento de autonomia 

e qualidade de vida da criança (Williams et al., 2021), considerando que o lar é o ambiente 

no qual a criança se sente mais segura para desenvolver novas competências (Miller et 

al., 2011). Ademais, a participação no ambiente da casa também é relevante por esse ser 

o lugar onde os pais podem envolver os filhos pela primeira vez em tarefas cotidianas. 

Além disso, as habilidades executadas no ambiente doméstico são multifacetadas, pois 

envolvem motricidade grosseira e fina, funcionamento executivo, trabalho em equipe e 

manejo do tempo. Todas essas habilidades podem ajudar a preparar a criança para viver 

de forma independente (ou interdependente), como um adulto pertencente à comunidade 

e em futuras ocupações, incluindo um possível emprego. 



 

130 

 

De acordo com a abordagem biopsicossocial de saúde, participação em casa e habilidades 

funcionais são componentes importantes da funcionalidade, os quais interagem entre si 

(WHO, 2001). Sendo assim, este estudo busca verificar se a participação em casa, em 

termos de frequência (a quantidade de vezes que a criança participa) e o envolvimento 

(quão engajada está a criança durante a participação), é associada com as habilidades 

funcionais descritas nos domínios de atividades diárias, mobilidade, social/cognitivo e 

responsabilidade, avaliados pelo Inventário de Avaliação Pediátrica de Incapacidade — 

versão rápida (PEDI-CAT-SV). 

Nossa hipótese é que, quanto mais alto for o nível de habilidade funcional, maior será a 

participação em casa, pois crianças com melhores habilidades funcionais tendem a 

participar mais em virtude da sua própria motivação ou pela presença de facilitadores no 

ambiente (ex., as atitudes dos cuidadores em dar mais oportunidades). O estudo fornecerá 

evidências direcionadas a possíveis mudanças de abordagem e recomendações sobre a 

participação em casa de crianças e adolescentes com SD. 

 

4.3.3 Métodos 

Desenho do estudo 

Esta investigação foi de caráter observacional (Hulley et al., 2008). A coleta de dados 

ocorreu nos estados de Santa Catarina, Minas Gerais e São Paulo (Brasil), no período de 

novembro de 2021 até agosto de 2022. O estudo foi aprovado pelo comitê de ética local 

(CAAE: 10929019.9.0000.5504) e seguiu as recomendações do STROBE (Strengthening 

the Reporting of Observational Studies in Epidemiology) para estudos observacionais 

(Malta et al., 2010). 

 

Cálculo amostral 

O cálculo amostral foi feito no G-Power, baseado no estudo de Fragala-Pinkham et al. 

(2016). Os parâmetros utilizados foram: tamanho do efeito = 0,4, alfa = 0,05 e poder = 

0,90. Evidenciou-se, assim, que uma amostra de 48 participantes seria necessária para 

realizar uma análise de correlação. 

 

Participantes 

Os participantes foram 48 crianças e adolescentes com SD (27 meninas e 21 meninos; 
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idade média = 10,73 ± 3,43 anos) e seus cuidadores principais. As características desse 

grupo estão demonstradas na Tabela 1. Os critérios de inclusão compreenderam crianças 

e adolescentes com SD de ambos os sexos, de idade entre 6 e 17 anos, que não tivessem 

outro diagnóstico (como transtorno do espectro autista ou déficit de atenção e 

hiperatividade) ou alterações sensoriais não corrigidas relacionadas à audição e à visão, 

cujos pais assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido. Foram incluídas ainda, 

crianças nas quais os cuidadores tinham diferentes níveis educacionais e 

socioeconômicos. 

 

 

Tabela 1. Dados sociodemográficos dos participantes. 
 

Sexo (criança) n (%) 

Feminino 27 (56,25%) 

Masculino 21 (43,75%) 

Idade (criança)  

Média 10,73 

Desvio padrão 3,43 

Idade (cuidador)  

Média 46,87 

Desvio padrão 6,98 

Grau de parentesco do cuidador n 

Mãe 42 

Pai 3 

Outros 3 

Nível educacional (cuidador) n
 a 

Analfabeto ou fundamental incompleto 3 

Fundamental I completo/fundamental II incompleto 2 

Fundamental II completo/ensino médio incompleto 

Ensino médio completo/ensino superior incompleto 

9 

18 

Ensino superior completo 13 

Classificação socioeconômica                                                 na 

D–E 4 

C2 6 

C1 8 

B2 18 

B1 5 

A 4 

Legenda: n, número de participantes; Classe A representa 

melhor situação financeira, B e C são categorizadas como 

situação financeira média baixa e D–E como baixo status 

socioeconômico (ABEP; https://abep.org/). aNão reportado 

por 3 participantes. 

 

https://abep.org/
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Procedimentos 

Os participantes foram recrutados com ajuda da rede de contatos da Universidade Federal 

de São Carlos, bem como dos centros de reabilitação para crianças e adolescentes com 

SD no Brasil. Antes de participarem do estudo, os cuidadores assinaram o termo de 

consentimento livre e esclarecido eletrônico (Google Drive®), encaminhado por 

mensagem criptografada (WhatsApp®). Em seguida, foi enviado outro formulário 

eletrônico (Google Drive®) contendo perguntas sobre os participantes e cuidadores. A 

média de tempo de preenchimento foi de 5 minutos.  

O PEDI-CAT-SV foi preenchido pelo link (Q-GLOBAL website®) enviado diretamente 

para o cuidador, que o respondeu de forma independente. O tempo médio de 

preenchimento foi de 10 a 15 minutos. A Medida da Participação e do Ambiente — 

Crianças e Jovens (PEM-CY) foi aplicada por ligação telefônica, que durou 

aproximadamente 30 minutos. A entrevista foi feita por um pesquisador treinado e 

qualificado para avaliar todos os participantes de maneira padronizada, a fim de manter a 

consistência. A entrevista foi agendada previamente, de acordo com a disponibilidade do 

cuidador. 

 

Medidas 

Informação descritiva e sociodemográfica 

Os dados sociodemográficos foram coletados a partir de formulários eletrônicos (Google 

Drive®) enviados para os cuidadores, por meio de mensagens criptografadas 

(WhatsApp®), visando caracterizar os participantes e favorecer seu entendimento. As 

perguntas incluíram a idade e sexo da criança, idade, grau de parentesco e escolaridade 

dos cuidadores, assim como o nível socioeconômico das famílias, de acordo com os 

critérios da Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP). Esta classificação é 

baseada na quantidade de itens de conforto do lar, no nível educacional do chefe da 

família e em aspectos de infraestrutura da casa (estrada pavimentada e água corrente). 

Cada item gera um escore que é somado e categorizado de acordo com o nível 

socioeconômico, variando entre D–E, C2, C1, B2, B1 e A, em ordem ascendente. 

 

PEM-CY— ambiente da casa 

A PEM-CY— ambiente da casa avalia a participação de crianças e adolescentes (entre 5 
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e 17 anos) com ou sem deficiências. O instrumento apresenta boas propriedades 

psicométricas (Coster et al., 2011, 2013, 2014; Khetani et al., 2014) e foi traduzido e 

adaptado para o Brasil (Galvão et al., 2018); sua validação para o Português Brasileiro 

mostrou consistência interna variando entre apropriada e excelente (Alfa de Cronbach 

entre 0,75 e 0,90) (Ayupe, paper em finalização). 

A avaliação é feita por meio de entrevista com o cuidador e contém 10 itens que analisam 

a frequência (comparecimento) e o envolvimento (engajamento) da criança ou 

adolescente em atividades em casa. Para frequência, as respostas variam entre nunca (0 

pontos), uma vez nos últimos 4 meses (1 ponto), algumas vezes nos últimos 4 meses (2 

pontos), uma vez por mês (3 pontos), algumas vezes por mês (4 pontos), uma vez por 

semana (5 pontos), algumas vezes por semana (6 pontos) e diariamente (7 pontos). O 

escore total é calculado pela soma dos escores individuais, sendo que valores altos 

indicam maior frequência de participação. Para envolvimento, as respostas variam entre 

pouco envolvido (1 ponto), mais ou menos envolvido (3 pontos) e muito envolvido (5 

pontos). O escore total é calculado pela soma dos itens, e valores altos indicam mais 

envolvimento na participação. 

 

PEDI-CAT — versão rápida 

O PEDI-CAT (Haley et al., 2011) avalia habilidades funcionais, em contextos de vida 

real, de crianças e adolescentes (de 0 a 21 anos) com diferentes condições de saúde. A 

avaliação é feita pelo software PEDI-CAT (PEDI-CAT versão 1.4.3, CREcare, LLC). 

A versão completa (PEDI-CAT) possui tradução e adaptação para a população brasileira, 

apresentando excelentes índices de confiabilidade interexaminador (intraclass correlation 

coefficient — ICC = 0.83–0.89) e teste-reteste (ICC = 0.96–0.97), boa consistência 

interna (0.99) e pequeno erro padrão de medida em todos os 3 grupos de idade (0.12–

0.17) (Mancini et al., 2016)  

O instrumento contém 276 itens sobre atividades funcionais, os quais são parcialmente 

selecionados conforme a idade do indivíduo e as respostas dadas pelos participantes, de 

acordo com a Teoria de Resposta ao Item (TRI). O PEDI-CAT avalia 3 domínios de 

habilidade funcional — (a) atividades diárias, (b) mobilidade e (c) social/cognitivo — e 

um domínio extra: (d) responsabilidade, que mede o manejo de tarefas complexas no 

cotidiano (Haley et al., 2011). Neste estudo foi utilizado a versão rápida (PEDI-CAT-
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SV), a qual contém de 10 a 15 itens por domínio. O instrumento apresenta dois tipos de 

escore: (i) contínuo, calculado a partir da soma dos escores obtidos em cada domínio, que 

mede o valor absoluto das habilidades funcionais em cada domínio e (ii) o normativo 

(escore T), que compara o escore obtido em cada domínio com os valores de referência 

de uma população de mesma idade. Tal escore tem média de 50 para cada grupo de idade 

e desvio padrão (DP) de 20. Então, escores entre 30 e 70 (média + 2 DP) estão dentro do 

esperado para a idade (Beqaj et al., 2018). Os dados descritivos foram apresentados de 

acordo com o escore T (< 30) e dentro do valor de média esperado (30–70). O escore 

contínuo foi usado para análise estatística e escores altos indicam melhores habilidades 

funcionais (Dutra et al., 2021). Ver link: <https://www.pedicat.com/about/>. 

 

Análise de dados 

As medidas foram descritas em média e DP, considerando todos os participantes. O teste 

Kolmogorov-Smirnov foi usado para verificar a normalidade dos dados, sendo que apenas 

os valores de atividades diárias e mobilidade (PEDI-CAT-SV) e de envolvimento (PEM-

CY) foram normais. Portanto, a correlação de Spearman foi usada para verificar a 

existência de correlações entre os domínios da PEM-CY e PEDI-CAT-SV. As correlações 

foram classificadas de acordo com Cohen e Holliday (1982) (até 0,19: muito fraca; entre 

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

muito forte). O nível de significância foi estabelecido em p < 0,05. Os dados foram 

analisados no SPSS (Statistical Package to Social Sciences for Windows — versão 21.0). 

Os dados faltosos (missing) não foram considerados na análise. 

 

4.3.4 Resultados 

Os resultados descritivos dos instrumentos estão expostos na Tabela 2. Para frequência e 

envolvimento, os participantes apresentaram uma média de 59,21, de um intervalo de 0 

a 70, e uma média de 40,5, de um intervalo de 0 a 50, respectivamente. Considerando as 

habilidades funcionais, 52,08% dos participantes estavam dentro do intervalo do escore 

T para responsabilidade e 14,58% para social/cognitivo. 

 

 

 

 

https://www.pedicat.com/about/


 

135 

 

Tabela 2. Valores descritos para os escores obtidos para participação em casa e habilidades funcionais. 

 Medida Média/

Mediana 

Escore 

contínuo 

Desvio 

padrão/ 

Variância 

Intervalo 

(mínimo-

máximo 

obtido) 

Intervalo 

(mínimo-

máximo do 

instrumento) 

Intervalo de 

confiança 

Escore T 

Limite 

inferior 

Limite 

superior 

<30 

n (%) 

 

30-70 

n (%) 

 

Participação 

em casa 

Frquencia 59,21/60 6,88/47,36 43-69 0-70 57,21 61,21 N/A N/A 

Envolvimento 40,5/40 7,47/55,80 23-50 0-50 38,18 42,52 N/A N/A 

Habilidades 

funcionais 

Atividades diárias 56,15/57 3,95/15,61 43-63 20-80 55 57,29 32 

(66,7%) 

16 

(33,3%) 

Mobiidade 66,35/66 3,19/10,23 59-73 20-80 65,43 67,28 33 

(68,75%) 

15 

(31,25%) 

Social/Cognitivo 62,65/63 3,38/11,46 55-69 20-80 61,66 63,63 41 

(85,41%) 

7 

(14,58%) 

Responsibilidade 45,35/47 8,12/65,93 0-57 20-80 43 47,71 23 

(47,91%) 

25 

(52,08%) 

Legenda: n, número de participantes; N/A, não aplicável; PEM-CY, Medida da Participação e do Ambiente — Crianças e Jovens. 

 

As correlações estão apresentadas na Tabela 3. Os domínios frequência e 

envolvimento (PEM-CY) foram positivamente correlacionados com os domínios 

atividades diárias, social/cognitivo e responsabilidade (PEDI-CAT-SV). O domínio 

mobilidade (PEDI-CAT-SV) não foi correlacionado com os domínios da PEM-CY. 

 

Tabela 3. Correlações entre frequência e envolvimento na participação em casa e habilidades funcionais. 
 

Habilidades funcionais 

    
Atividades 

diárias 

 
Mobilidade 

Social/ 

Cognitivo 

 
Responsabilidade 

Spearman's 

rho 

Participação 

em casa 

Frequência Coeficientes de correlação 0,320a 0,280 0,423b 0,455b 

  Significância 0,027* 0,054 0,003** 0,001** 

  n 48 48 48 48 

 
Envolvimento Coeficientes de correlação 0,297a 0,225 0,380a 0,380a 

  Significância 0,041* 0,214 0,008** 0,008** 

  n 48 48 48 48 

Legenda: n, número de participantes; PEM-CY, Medida da Participação e do Ambiente — Crianças e Jovens. 
aForça da correlação: fraca. 
bForça da correlação: moderada.  

*p < 0,05 e **p < 0,01. 
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4.3.5 Discussão 

 

Este estudo buscou avaliar a presença de correlações entre a frequência e o envolvimento 

(PEM-CY) nas participações em casa com as habilidades funcionais (PEDI-CAT-SV), 

em crianças e adolescentes com SD. Nossa hipótese foi parcialmente confirmada, uma 

vez que houve associações entre os domínios, exceto para o de mobilidade. 

O estudo evidenciou que as habilidades realizadas durante as atividades diárias (ex.: abrir 

pacotes e objetos, vestir ou se despir e manusear alimentos em suas preparações) foram 

relacionadas com maior frequência e envolvimento nas participações em casa (ex.: brincar 

com brinquedos, música, artes, trabalhos manuais e dispositivos eletrônicos, fazer 

serviços domésticos, socializar com a família, fazer atividades de autocuidado e dever de 

casa). Esses resultados corroboram com estudo que identificou que maior envolvimento é 

associado a habilidades funcionais em atividades diárias de crianças e jovens neurotípicos 

(5 a 21 anos) (Laverdure & Beisbier, 2021). Além disso, as crianças com mais habilidades 

funcionais recebem mais oportunidades de serem envolvidas em atividades. Do mesmo 

modo, pouca habilidade funcional foi preditora de baixa frequência de participação, 

devido à dificuldade de engajar em atividades (Van der Linde et al., 2015). Pode-se inferir, 

então, que as crianças que apresentam melhores habilidades funcionais podem ficar mais 

interessadas em participar das atividades ou, ainda, que familiares podem encorajá-las a 

participarem mais, e isto possibilita treino de suas habilidades funcionais. 

Associações similares foram encontradas para o domínio social/cognitivo. Aqueles com 

maior frequência e envolvimento na participação tiveram mais facilidade de dividir 

brinquedos, manter amizades com reciprocidade, aceitação e lealdade, tentar resolver 

conflitos com amigos ou colegas de escola, reconhecer letras e números, contar, seguir 

instruções, lidar com dinheiro e entender as atividades. Vale enfatizar que, apesar do escore 

relativo ao domínio social/cognitivo ter sido baixo (85,41% em um escore T < 30), as 

crianças que tiveram mais alto desempenho no domínio social/cognitivo, possivelmente 

tinham mais entendimento da atividade, o que pode ter incentivado a participarem mais. Isso 

pode justificar a correlação encontrada entre o maior escore no social/cognitivo com a maior 

participação em casa. Além disso, por participarem mais, elas foram mais expostas a 

oportunidades para desenvolverem a cognição, em uma relação recíproca. Esses achados 

corroboram investigações anteriores que sugerem que as percepções das crianças sobre o 

propósito das atividades diárias estão relacionadas com as suas participações (Rosenberg et 

al., 2019), incluindo crianças com deficiências intelectuais, como a SD (Leonard et al., 2002; 
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Williams et al., 2021). Ademais, o estudo de Ghanouni et al. (2019) avaliou crianças com 

transtorno do espectro autista e identificou que a falta de oportunidades de participação em 

casa, limita o desenvolvimento de habilidades sociais, o que ratifica nossos resultados para 

o domínio social/cognitivo e participação em casa. Esse achado reforça a importância de as 

famílias incentivarem a criança a participar das atividades de casa com mais frequência, bem 

como de ajudá-la a desenvolver responsabilidades. Considerando a relevância funcional para 

a participação e o sucesso nas rotinas diárias, o domínio social/cognitivo representa uma área 

que precisa ser explorada durante o desenvolvimento da criança com SD. Reconhecemos 

que não houve a investigação de capacidade cognitiva, com base em outra ferramenta além 

do PEDI-CAT-SV. Sendo assim, estudos futuros precisam analisar essa associação sob uma 

perspectiva cognitiva mais aprofundada.  

Em relação ao domínio responsabilidade, os participantes do estudo pontuaram em torno 

de 45, de um máximo de 80 pontos. Adicionalmente, 47,91% pontuaram abaixo de 30 

pontos. Assim, metade da amostra pontuou abaixo do normal para a idade. Esse resultado 

confirma um estudo que identificou que crianças entre 0 e 10 anos com atrasos no 

desenvolvimento assumem poucas responsabilidades, o que também pode ser 

influenciado pela ordem de nascimento dos filhos e pelo temperamento da criança (Kao 

et al., 2020). Além disso, os autores acreditam que a dificuldade de os familiares 

atribuírem responsabilidades para as crianças pode ser influenciada por preocupações 

acerca da saúde e segurança desses familiares em relação a sua criança (Kao et al., 2020). 

No entanto, foi identificado no presente estudo que melhores escores na frequência e no 

envolvimento (PEM-CY) foram associadas a mais responsabilidades assumidas pela 

criança (ex.: organizando suas tarefas, acompanhando as atividades ao longo do dia, 

ajustando suas responsabilidades de acordo com o ambiente, preparando receitas simples 

ou controlando suas emoções). A exposição e execução de tarefas domésticas podem 

encorajar a responsabilidade. Isto é, manter a necessidade de uma rotina durante as 

participações em casa ajuda a criança a ter responsabilidade por isso e por outras tarefas, 

como avaliado pelo PEDI-CAT-SV. 

As correlações, em ordem de maior para menor significância, foram nos domínios: 

responsabilidade, social/cognitivo e atividades diárias. Esse resultado pode indicar que 

crianças que estão aptas a terem mais responsabilidades são mais requeridas pelos seus 

cuidadores a participarem em casa, e aquelas com melhores aspectos cognitivos (PEDI-

CAT-SV) podem até ser motivadas a participarem mais. Assim, os resultados do presente 

estudo reforçam o conceito de participação proposto por Adair et al. (2018), o qual diz 
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que a participação é altamente dependente do envolvimento nas atividades. Ao mesmo 

tempo, o estudo reforça o estigma de que a participação ainda é relacionada a habilidades 

funcionais. Dessa forma, os pais precisam estar cientes de que participar não significa 

desempenhar tarefas de maneira independente, sendo que toda criança deve ser estimulada 

a colaborar, a despeito das suas limitações nas habilidades funcionais. 

Para o domínio mobilidade, não houve correlação com frequência e envolvimento nas 

participações em casa. De forma similar, Oliveira et al. (2021) não evidenciaram 

correlação entre esses domínios em crianças com transtorno do espectro autista. Assim, 

embora as crianças com SD tivessem maior escore no domínio mobilidade, comparado 

com os outros domínios do PEDI-CAT-SV, não houve correlação com a PEM-CY, porque 

provavelmente as perguntas feitas (ex.: entrar e sair de um transporte público ou de 

passeios no parque, andar longas distâncias, correr e fazer caminhadas, participar de jogos 

na vizinhança, no recreio ou na escola, subir e descer escadas durante o intervalo, carregar 

a bolsa etc.), não envolvem a participação em um ambiente doméstico. Todavia, essas 

informações podem ser relacionadas a participações na comunidade ou na escola, as quais 

devem ser exploradas em estudos futuros, uma vez que a mobilidade nesses contextos 

pode ser importante para crianças com SD. Embora essa população tenha atraso no 

desenvolvimento motor (Palisano et al., 2001), o que pode impactar no desenvolvimento 

geral e na prontidão para participar das atividades em casa, deduzimos que a mobilidade 

avaliada pelo instrumento PEDI-CAT não se associa ao nível de participação em casa. 

Com base nisso, terapeutas precisam saber que aprimorar a mobilidade (ex.: com treino 

de marcha na esteira, andar longas distâncias, correr e caminhar, entre outros aspectos), 

podem não ser suficiente para melhorar a participação em casa. Isto requer um 

entendimento mais profundo das circunstâncias familiares, da motivação da criança e a 

formulação de objetivos que atendam aos interesses dos envolvidos, visto que participação 

é dependente da motivação, das oportunidades e de um ambiente facilitador. 

Estudos futuros podem avaliar o efeito de um aumento das oportunidades de participação 

no ambiente da casa, nas habilidades funcionais de crianças com SD e outros 

comprometimentos de desenvolvimento. Além disso, a mobilidade é um componente 

importante no desenvolvimento da criança, que precisa ser explorada em contextos de 

participação em outros ambientes, como na escola e na comunidade. 
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4.3.6 Conclusão 

O estudo confirma que crianças e adolescentes com SD com maior frequência e 

envolvimento nas participações em casa são associadas a melhores habilidades funcionais 

nos domínios atividades diárias, social/cognitivo e responsabilidade, considerando o 

contexto vida real. Adicionalmente, a mobilidade não está relacionada à participação em 

casa. Portanto, este estudo traz resultados importantes sobre correlações entre habilidades 

funcionais e participações em casa, promovendo novas perspectivas de intervenção com 

foco em participações no ambiente doméstico para crianças e adolescentes com SD. 
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4.4.1 Resumo: 

Objetivos: i) Descrever a participação atual em casa (frequência e envolvimento) e o desejo do 

cuidador por mudança na participação em casa de crianças e adolescentes com síndrome de Down 

e fatores ambientais; ii) Explorar as relações de fatores pessoais e ambientais com a participação 

atual em casa e o desejo do cuidador por mudança. 

Métodos: Cuidadores (n = 82; idade média: 45 anos e 10 meses) de crianças e adolescentes com 

síndrome de Down (idade média: 10 anos e 7 meses) foram entrevistados sobre a participação em 

casa das crianças e fatores ambientais (por meio da Medida de Participação e do Ambiente - PEM-

CY) e fatores ambientais e pessoais adicionais da criança utilizando um formulário a parte. A 

análise descritiva foi realizada; testes de Spearman ou Mann Whitney verificaram as relações 

entre a participação atual em casa e o desejo do cuidador por mudança com os fatores pessoais e 

ambientais (p < 0,05).  

Resultados: A participação em casa das crianças participantes foi maior em cuidado pessoal e 

menor em atividades relacionadas à escola. A maioria dos cuidadores desejou mudanças no dever 

de casa e atividades domésticas. As maiores frequências de participação foram relacionadas ao 

sexo masculino, cuidadores com distanciamento social menos rigorosos e crianças com acesso a 

terapias. O maior envolvimento foi relacionado com crianças mais jovens e que apresentavam 

maior suporte ambiental. Crianças mais velhas foram associadas com maiores desejos de mudança 

pelo cuidador.  

Conclusão: Os fatores pessoais e ambientais mostraram ter relação com a participação em casa 

de maneiras específicas. Estratégias criativas devem ser implementadas para promover a 

participação em casa, considerando o desejo do cuidador. 

Palavras-chave: Síndrome de Down, criança, participação, ambiente, casa. 
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Figura 1. Resumo gráfico 

 

 

 

 O que esse artigo adiciona: 

● Maior frequência de participação em cuidados pessoais e estar com outras pessoas. 

● Maior envolvimento em estar com outras pessoas e assistir TV, vídeos e DVDs. 

● Menores frequência e envolvimento em jogos de computador e videogame, lição de casa e 

preparação para a escola.  

● Cuidadores desejaram mudança em lição de casa, atividades domésticas e jogos de computador 

e videogame.  

● Atitudes, relação com familiares, suprimentos e serviços foram os principais facilitadores. 
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4.4.2 Introdução  

 

A avaliação de participação em casa envolve uma medida objetiva da frequência de 

participação (seu comparecimento em situações de vida real) e uma medida subjetiva, 

representada pelo envolvimento em atividades, indicando o seu engajamento durante as 

atividades (Adair et al., 2018). Dada a significante contribuição da participação da criança 

com seu senso de pertencimento ao ambiente, a participação tem sido focada nas 

intervenções e terapias (Mobbs et al., 2021).  

De acordo com o modelo biopsicossocial em saúde, diferentes componentes de saúde 

podem impactar a participação da criança, tais como a execução das atividades (Albrecht, 

2017), fatores ambientais (ex: recursos econômicos, fatores sociais e apoio parental) 

(DiMarino 2018) e fatores pessoais (Yu et al., 2022). Imms et al. (2016) consideram esses 

fatores como construtos relacionados à participação, nomeados como processos focados 

na pessoa e no ambiente. Sendo assim, a participação engloba múltiplos aspectos que 

precisam ser considerados juntos, dada a contribuição simultânea deles (Maciver et al., 

2019).  

Indivíduos com condições de saúde e deficiências, como a Síndrome de Down (SD), 

frequentemente enfrentam restrições de participação na escola (Benjamin et al., 2017), na 

comunidade (Jung et al., 2017) e em casa (Amaral et al., 2014; Brugnaro et al., 2022). 

Especificamente, crianças com SD perto do fim da primeira década de vida apresentam 

menor participação em casa que seus pares neurotípicos, de acordo com a Children 

Helping Out - Responsibilities, Expectations and Supports (CHORES) (Amaral et al., 

2014). Como uma ferramenta, CHORES é limitada a atividades domésticas e não 

considera todas as atividades de que a criança consegue participar em casa, como jogos 

diversos, lição de casa ou socialização usando tecnologia.  

Considerando que a casa é o primeiro contexto social da criança (Amaral et al., 2014; 

Brugnaro et al., 2022), pouco se sabe sobre essa variável para a população com SD, em 

termos de frequência e envolvimento, no que diz respeito a uma quantidade maior de 

atividades, além das atividades domésticas. Além disso, poucos estudos utilizaram 

medidas de avaliação contemporâneas para entender o papel do ambiente na participação 

dessa população (Adair et al., 2018), baseadas no conceito atual de participação (Imms et 

al., 2016).  

Entender o ambiente da casa é importante, pois, na primeira infância até a adolescência é 

o ambiente onde a criança se sente mais segura e confiante para participar e desenvolver 
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novas habilidades (Miller et al., 2011). Sendo assim, o ambiente é crucial para promover 

a participação e facilitar a aquisição de novas habilidades que aumentam a qualidade de 

vida e interações sociais (Di Marino et al., 2018). Embora existam poucos estudos focados 

na associação entre fatores ambientais e a participação em casa de indivíduos com SD, 

um estudo prévio direcionado ao desenvolvimento da leitura dessa população, ressalta a 

importância do ambiente doméstico rico em leitura e voltado para desenvolver a 

habilidade de leitura da criança (Ricci, 2011). 

A Medida de Participação e do Ambiente – Crianças e Jovens (PEM-CY) avalia a 

participação e o ambiente da casa, promovendo uma visão geral do ambiente da criança 

como um facilitador ou barreira na participação (Khetani, 2014; Galvão et al., 2018). 

Outros fatores ambientais, além dos avaliados pela PEM-CY precisam ser explorados, 

visto que eles podem ter associações com a participação. Por exemplo, fatores familiares 

(Arakelyan, 2019) e suporte social de familiares ou amigos (Anaby, 2013), também são 

fatores ambientais que merecem atenção.  

Adicionalmente, fatores pessoais, como sexo e idade, podem impactar a participação em 

casa. Estudos prévios sugerem que as meninas podem ser culturalmente mais incentivadas 

a participarem mais em atividades domésticas do que os meninos (Putnick et al., 2016). 

Por outro lado, os meninos apresentam maiores frequências e envolvimento em atividades 

físicas formais e informais do que as meninas (Law et al., 2006). Considerando a idade 

da criança, Wuang and Su (2012) demonstraram que crianças mais velhas com SD 

participam mais de atividades do que crianças mais novas. Os autores utilizaram o 

Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) que foca em atividades 

domésticas, mas não no ambiente doméstico. Esses estudos avaliaram a participação 

empregando instrumentos diferentes da PEM-CY, indicando uma limitação na literatura. 

Não temos conhecimento de estudo prévio que avaliou a participação em casa utilizando 

várias atividades e suas relações com fatores pessoais e ambientais para crianças e 

adolescentes com SD.  

O presente estudo tem por objetivos: i) Descrever a participação atual em casa (frequência 

e envolvimento) e o desejo do cuidador por mudança na participação em casa de crianças 

e adolescentes com síndrome de Down e fatores ambientais; e ii) Explorar as relações dos 

fatores pessoais e ambientais com a participação atual em casa e o desejo do cuidador por 

mudança.  

Os resultados obtidos contribuirão para o conhecimento e entendimento da participação 

de crianças com SD, bem como os aspectos que necessitam de melhorias. Além disso, 
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identificará quais fatores ambientais podem ser barreiras ou facilitadores, ajudando 

terapeutas e clínicos a criarem intervenções focadas em mudanças do ambiente. 

 

4.4.3 Métodos 

 

Design do estudo 

Esse estudo observacional utilizou amostragem não-probabilística por conveniência. O 

estudo foi aprovado pelo comitê de ética da Universidade Federal de São Carlos (número 

de protocolo: 10929019.9.0000.5504). Os participantes foram recrutados por meio de 

divulgação da pesquisa nas redes sociais e na mídia social da Universidade. Instituições 

parceiras também contribuíram para esse recrutamento difundindo a pesquisa pelo centro 

de comunicação, mídias sociais, WhatsApp®, e-mail e contato pessoal. As avaliações 

ocorreram remotamente entre novembro de 2021 e agosto de 2022 no Brasil. 

Os participantes interessados contataram o pesquisador para checar a elegibilidade, e os 

objetivos e procedimentos foram explicados. Os participantes elegíveis assinaram o termo 

de consentimento livre e esclarecido antes da coleta de dados. O estudo seguiu as 

recomendações do Strengthening the Reporting of Observational Studies in 

Epidemiology (STROBE) e o Checklist for Reporting Results of Internet E-Surveys 

(CHERRIES). Os dados foram mantidos confidenciais e guardados nos computadores dos 

pesquisadores principais com o uso de senha. Todos os procedimentos seguiram as regras 

do comitê de ética em relação a coleta e armazenamento de dados. 

 

Participantes 

Foram entrevistamos cuidadores de crianças e adolescentes com SD de idade entre 5 e 17 

anos, seguindo as recomendações da PEM-CY (Khetani et al., 2014). O critério de 

inclusão considerou: diagnóstico de SD, ambos os sexos e cuidador com acesso a 

dispositivos (computador ou celular) com internet para completar o formulário. Os 

critérios de não inclusão foram a presença de outros diagnósticos (como transtorno do 

espectro autista, transtorno de hiperatividade e déficit de atenção) e deficiências 

sensoriais não ligadas à SD (deficiência visual ou auditiva não corrigida por dispositivos, 

por exemplo). Essas medidas visaram a obtenção de uma amostra relativamente mais 

homogênea, reduzindo possíveis vieses. 

O tamanho do efeito utilizado para o cálculo amostral foi baseado em um estudo prévio 

que avaliou a participação em casa de crianças com e sem deficiências (Milićević et al., 
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2020). A priori, o cálculo foi realizado utilizando o G-Power® (versão 3.1.5). Foram 

considerados o poder de 85%, tamanho do efeito de 0,03 e o alfa de 0,05, no intuito de 

realizar testes de correlação. Nesse contexto, a amostra deveria ter pelo menos 75 

participantes. O fluxograma do recrutamento está exposto na Figura 2. 

 

 

 Figura 2. Fluxograma dos participantes do estudo. 

 

 

Procedimentos 

Após o contato inicial, os cuidadores receberam um link pelo WhatsApp® contendo um 

formulário com as informações do estudo. Os participantes preencheram o formulário 

pelo Google Forms® com informações sobre os fatores pessoais e ambientais. A PEM-

CY foi preenchido por meio de um telefonema até 10 dias depois do envio do formulário. 

Um avaliador foi treinado para garantir consistência e evitar vieses nas avaliações. Esse 

estudo ocorreu em um período de transição da pandemia da covid-19 no Brasil (Resolução 

CNE/CP Nº 2, DE 5 DE AGOSTO DE 2021), onde atividades presenciais eram 

permitidas (ex.: atividades escolares presenciais), porém eram opcionais. Considerando a 

provável heterogeneidade de distanciamento social praticado pelos participantes, os 

dados coletados da PEM-CY foram relacionados apenas ao contexto da casa, pois era o 

único ambiente que poderíamos garantir que todas as crianças tinham algum tipo de 

contato. 
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Avaliações 

Medida de Participação e de Ambiente - Crianças e Jovens 

A PEM-CY é baseada no modelo contemporâneo de participação (Coster et al., 2014) e 

pode ser aplicada em crianças e adolescentes com qualquer tipo de deficiência ou com 

desenvolvimento típico. O questionário avalia os ambientes da casa, da escola e da 

comunidade separadamente (Coster et al., 2014). Neste estudo, apenas os dados do 

ambiente da casa (participação em casa e ambiente da casa) foram coletados. O tempo de 

preenchimento foi de aproximadamente 20 minutos por chamada telefônica. Foi utilizada 

a PEM-CY traduzida e adaptada para o Brasil (Galvão et al., 2018). A consistência interna 

da versão brasileira variou entre apropriado e excelente (Alfa de Cronbach entre 0,75 e 

0,90) (Ayupe, paper em finalização). 

A parte correspondente à (a) participação, apresenta 10 itens sobre a participação atual 

(frequência e envolvimento) e desejo do cuidador por mudança na participação. Para cada 

item, foi perguntado:  

(i) Quão frequente a criança/adolescente participou de certas situações nos últimos 4 

meses, variando entre nunca (0 ponto) e diariamente (7 pontos);   

(ii) Quão envolvida a criança/adolescente está quando participa de 1 ou 2 das atividades 

que executa com frequência, variando entre pouco envolvida (1 ponto) até muito 

envolvida (5 pontos);  

As médias de frequência e envolvimento foram usadas nas análises. De acordo com o 

manual da PEM-CY (Coster et al., 2014), os escores são determinados somando todas as 

frequências dentro de um contexto e dividindo-os pelo número de atividades, que foram 

classificadas de um a sete, ou seja, o número de atividades de que a criança realmente 

participou. Quanto maior o escore, maior a frequência e o envolvimento. 

Adicionalmente, foram descritos em porcentagem, as atividades das quais a criança nunca 

participou (escore = 0). Gráficos radar foram criados para representar a frequência e o 

envolvimento em cada atividade, considerando todos os escores possíveis (incluindo o 0), 

para o entendimento de como as crianças participaram em cada item. De acordo com o 

manual, os dois tipos de escores são válidos (Coster et al., 2014). 

(iii) Se o cuidador deseja que a participação da criança/adolescente mude ou não. Se 

sim, como ele gostaria que mudasse (nenhuma mudança; sim, fazer mais vezes; sim, fazer 

menos vezes; sim, estar mais envolvida; sim, estar menos envolvida; sim, estar envolvida 

numa maior variedade de atividades). Caso o cuidador desejasse mudanças, ele escolheria 

a quantidade de respostas que quisesse para cada item.  
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Se o cuidador respondesse “não desejo mudança”, esse escore seria 0. Caso desejasse 

mudança de pelo menos um tipo, o escore seria 1, independentemente da quantidade de 

tipos de mudanças escolhidas naquele item.  

Para os resultados descritivos foi calculada a porcentagem de escolhas de cada tipo de 

resposta, de cada item (Tabela 2). Para os resultados estatísticos foi calculada a 

porcentagem de desejo por mudança dividindo os itens que tiveram escore 1 pelo número 

de itens do contexto da casa (10 itens) e multiplicados por 100. Sendo assim, a 

porcentagem poderia variar de 0 a 100%, e esses dados foram descritos em gráficos de 

radar.  

A parte (b), que diz respeito ao ambiente, contém 12 itens da PEM-CY – contexto 

doméstico, que envolve características de fatores ambientais, considerando características 

e recursos. Para cada item foi perguntado ao cuidador se as características ambientais 

eram adequadas (não é um problema; geralmente ajuda; às vezes ajuda; às vezes dificulta; 

geralmente torna mais difícil), ou se os recursos ambientais estavam disponíveis (não é 

necessário; geralmente sim; às vezes sim; às vezes não; geralmente não).  

A porcentagem do suporte ambiental foi obtida contando o número de itens marcados 

como “geralmente ajuda” ou “geralmente sim”. A porcentagem de barreiras foi obtida 

contando o número de itens marcados como “geralmente torna mais difícil” ou 

“geralmente não”. Para ambos, o número de itens marcados nesses escores foram 

divididos pelo número total de itens e multiplicado por 100 (Coster et al., 2014). A 

porcentagem poderia variar de 0% a 100%. 

 

Fatores pessoais e ambientais adicionais 

Os cuidadores deram informações quanto aos fatores pessoais e aos ambientais 

adicionais. Os fatores pessoais incluíram idade e sexo da criança (anos completos). Os 

fatores ambientais englobaram fatores familiares (classificação socioeconômica da 

família [ABEP], nível de escolaridade do cuidador, idade do cuidador [anos completos], 

número de filhos, apoio social percebido pelos cuidadores [Escala de Apoio Social], tipo 

de distanciamento social da criança e do cuidador [nenhum – sem evitar contato físico 

externo; parcial – saindo de casa apenas para alimentação, medicação, ir a terapias, escola 

ou consultas médicas; ou total – sem sair de casa independentemente das circunstâncias], 

tipo de residência [casa ou apartamento], número de cômodos da casa, número de 

residentes, número de dias que a criança vai à aula presencial, se a criança estava fazendo 

sessões de terapias [sim ou não]). 
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O nível de escolaridade do cuidador foi classificado em uma escala de 6 pontos: ensino 

fundamental incompleto (1); ensino fundamental completo (2), ensino médio incompleto 

(3), ensino médio completo (4), ensino superior incompleto (5), ensino superior completo 

(6). Esses valores foram considerados como valores quantitativos discretos, e valores 

mais altos indicaram maior nível de escolaridade. 

O Critério de Classificação Econômica Brasil da Associação Brasileira de Ensinos e 

Pesquisas (ABEP) (<https://www.abep.org/>) é uma ferramenta que considera o número 

de itens de conforto, as condições sanitárias, a infraestrutura do lugar e o nível de 

escolaridade do chefe da família. Cada pergunta gera um escore, que vai sendo somado 

para se obter o escore total. Este é classificado em uma escala de 6 pontos: D-E (1), C2 

(2), C1 (3), B2 (4), B1 (5) e A (6). Esses valores foram usados na análise como variáveis 

quantitativas discretas e valores altos indicaram alto status socioeconômico da família.  

A Escala de Apoio Social avaliou o quanto o cuidador tinha de suporte emocional, 

material ou de informação para lidar com situações que causavam tensão emocional 

(Griep et al., 2005). A escala foi validada para o Brasil com alta consistência interna para 

todos os domínios (Griep et al., 2005). O questionário contém 19 itens divididos em 3 

dimensões de suporte social: interações sociais positivas/suporte afetivo, suporte 

emocional/informativo e suporte material (Griep et al., 2005). Para cada item, o cuidador 

respondeu o quanto cada tipo de suporte estava disponível, variando de nunca (1 ponto) 

até sempre (5 pontos) (Griep et al., 2005). O escore final foi a soma de todos os itens, e 

esse valor foi usado na análise. Quanto maior o escore, maior o suporte percebido pelo 

cuidador.  

 

Análise 

Os dados descritivos foram colocados no Excel® e reportados como média, desvio 

padrão, medianas, intervalos interquartis e porcentagens de ocorrência. Foram utilizados 

gráficos de radar na análise descritiva da PEM-CY, apresentando resultados gerais da 

participação atual (frequência e envolvimento) e o desejo do cuidador por mudança na 

participação. 

Os testes estatísticos foram realizados no software SPSS (versão 21.0, Chicago, IL, USA). 

O teste Kolmogorov-Smirnov foi aplicado para verificar a normalidade dos dados: 

participação atual (frequência e envolvimento), desejo do cuidador por mudança na 

participação, fatores pessoais e fatores ambientais. Os dados dessas variáveis foram não-

normais. Então, a correlação de Spearman foi utilizada considerando a normalidade e os 
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tipos de variáveis (contínuos-ordinais) (Khamis et al., 2008). O Mann-Whitney foi usado 

para as variáveis dicotômicas (sexo e crianças fazendo ou não sessões de terapias), 

explorando a relação entre elas e a participação atual em casa (frequência, envolvimento 

e o desejo do cuidador por mudança). Os fatores pessoais utilizados foram sexo e idade 

da criança. Para os fatores ambientais consideramos: classificação socioeconômica, apoio 

social recebido pelos cuidadores, nível de escolaridade do cuidador, facilitadores e 

barreiras ambientais, quantidade de irmãos da criança, tipo de distanciamento social da 

criança, tipo de distanciamento social do cuidador, quantos dias por semana a criança foi 

pessoalmente à escola e se a criança está fazendo sessões de terapias. 

As correlações foram classificadas de acordo com Cohen e Holliday (1982) (Cohen, 

1982): até 0,19 = muito fraco; entre 0,20 e 0,39 = fraco; 0,40 até 0,69 = moderado; 0,70 

até 0,89 = forte; 0,90 até 1 = muito forte.  

O nível de significância de 0,05 foi atribuído para todas as análises. Apenas os casos com 

dados válidos foram usados, ou seja, valores faltantes levaram à exclusão do caso da 

análise, e nenhum outro valor foi colocado.  

 

4.4.4 Resultados 

 

Descrição dos participantes: fatores pessoais e ambientais  

Oitenta e dois cuidadores do sexo feminino (idade média = 45 anos e 10 meses) de 

crianças com SD (idade média = 10 anos e 7 meses ± 3 anos e 6 meses; 38 meninas e 44 

meninos) participaram do estudo. A maioria dos cuidadores era composta por mães, 

exceto duas cuidadoras, que eram irmãs das crianças/adolescentes com SD.  

Considerando o tipo de distanciamento social adotado, as crianças praticaram 

distanciamento social parcial (47,6%) ou nenhum (52,4%), enquanto os cuidadores 

praticaram distanciamento social parcial (52,4%) ou nenhum (47,6%). A maioria dos 

cuidadores completou o ensino médio (33,3%) e superior (33,3%). O status 

socioeconômico mais prevalente foi B2 (31,7%) seguido por C1 (21,5%), ambos 

representando a classe média. A média do número de cômodos na residência foi 4, com 

uma mediana de 6 pessoas por residência. A mediana de número de irmãos foi 1. Durante 

o estudo, 89,0% das crianças foram os 5 dias de escola de modo presencial, e 93,9% 

estavam fazendo sessões de terapias. 

Alguns dados das características dos participantes não foram obtidos, pois os cuidadores 

escolheram não responder. Todos os casos foram marcados com o símbolo "⧫" na Tabela 
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1, e o número de respondentes de cada item foi adicionado. Os dados descritivos estão 

mostrados na Tabela 1. 

 

Tabela 1 - Características das crianças e dos seus cuidadores. 

Sexo (criança) n = 82 

Feminino n = 38 (46,3%) 

Masculino n = 44 (53,7%) 

Idade (criança) n = 82 

Média 10 anos e 7 meses 

Desvio-padrão  3 anos e 6 meses 

Mediana 10 anos 

Amplitude interquartil 5 

Variação  5-17 anos 

Idade 5 n = 4 (4,9%) 

Idade 6 n = 3 (3,7%) 

Idade 7 n = 6 (7,3%) 

Idade 8 n = 11 (13,4%) 

Idade 9 n = 10 (12,2%) 

Idade 10 n = 8 (9,8%) 

Idade 11 n = 9 (11,0%) 

Idade 12 n = 6 (7,3%) 

Idade 13 n = 10 (12,2%) 

Idade 14 n = 5 (6,1%) 

Idade 15 n = 2 (2,4%) 

Idade 16 n = 2 (2,4%) 

Idade 17 n = 6 (7,3%) 

Tipo de distanciamento social (criança) n = 82 

Mediana 2 

Amplitude interquartil 1 

Total n = 0 (0%) 

Parcial n = 39 (47,6%) 

Nenhum n = 43 (52,4%) 

Idade (cuidador) n = 82 

Média 45 anos e 10 meses 

Desvio-padrão 7 anos e 8 meses 

Mediana 48 anos e 6 meses 

Amplitude interquartil 11 

Nível de escolaridade (cuidador) ⧫ n = 81 
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Mediana 4 

Amplitude interquartil 3 

 Ensino fundamental incompleto  n = 8 (9,9%) 

Ensino fundamental completo  n = 5 (6,2%) 

Ensino médio incompleto  n = 12 (14,8%) 

Ensino médio completo  n = 27 (33,3%) 

Ensino superior incompleto  n = 2 (2,5%) 

Ensino superior completo  n = 27 (33,3%) 

Tipo de distanciamento social (cuidador) n = 82 

Mediana 2 

Amplitude interquartil 1 

Total n = 0 (0%) 

Parcial n = 43 (52,4%) 

Nenhum n = 39 (47,6%) 

Nível socioeconômico (ABEP)⧫ n = 79 

Mediana 4 

Amplitude interquartil 2 

D-E n = 6 (7,6%) 

C2 n = 14 (17,7%) 

C1 n = 17 (21,6%) 

B2 n = 25 (31,6%) 

B1 n = 9 (11,4%) 

A n = 8 (10,1%) 

Tipo de residência⧫ n = 36 

Casa n = 30 (83,3%) 

Apartamento n = 6 (16,7%) 

Número de cômodos (residência)⧫ n = 36 

Média (desvio-padrão) 6,4 (1,8) 

Mediana 4 

Amplitude interquartil 1 

Número de residentes (residência) ⧫ n = 36 

Média (desvio-padrão) 3,9 (1,3) 

Mediana 6 

Amplitude interquartil 3 

Número de irmãos⧫ n = 62 

Média (desvio-padrão) 1,2 (1,1) 

Mediana 1 

Amplitude interquartil 2 
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Variação 0-5 

0 irmão n = 16 (25,8%) 

1 irmão n = 27 (43,6%) 

2 irmãos n = 13 (21,0%) 

3 irmãos n = 3 (4,8%) 

4 irmãos n = 2 (3,2%) 

5 irmãos  n = 1 (1,6%) 

Número de idas à escola por semana (presencial) n = 82 

Mediana 7 

Amplitude interquartil 0 

Quinzenalmente n = 4 (4,9%) 

2 vezes por semana n = 1 (1,2%) 

3 vezes por semana n = 1 (1,2%) 

4 vezes por semana n = 3 (3,7%) 

5 vezes por semana n = 73 (89,0%) 

Fazendo sessões de terapias  n = 82 

Sim n = 77 (93,9%) 

Não n = 5 (6,1%) 

Apoio social recebido pelo cuidador ⧫ n = 79 

Média (desvio-padrão) 70,2 (17,6) 

Mediana 68 

Amplitude interquartil 29 

Variação obtida  37-95 

Variação possível  0-95 

Legenda: n = número de participantes; ABEP = Classe A represente boa situação financeira, B 

e C média e D-E baixa (ABEP, 2019); ⧫ = variáveis com valores ausentes. 

 

 

Objetivo 1: Participação atual em casa, desejo do cuidador por mudança e fatores 

ambientais   

Participação atual em casa (frequência e envolvimento) 

A Tabela Suplementar 1 descreve as médias de cada item da PEM-CY, o número de 

crianças que nunca participaram de determinada atividade, a média de frequência e 

envolvimento, o número de atividades de que as crianças participaram e a porcentagem 

média dos cuidadores que revelaram desejo por mudança. 
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O item com a maior frequência de participação foi cuidados pessoais, que atingiu o valor 

máximo para todos os participantes, seguido por estar com outras pessoas e ver TV, 

vídeos e DVDs. As atividades com menor frequência de participação foram jogos de 

computador e videogames (média = 4,24), lição de casa (média = 4,32) e preparação 

para escola (média = 4,60). Essas atividades também foram as mais marcadas como 

“nunca participa”. Para envolvimento, as maiores frequências ocorreram em ver TV, 

vídeos e DVDs (média = 4,83), estar com outras pessoas (média = 4,8) e artes, artesanato, 

música e passatempos (média = 4,76). Os piores escores de envolvimento foram em lição 

de casa (média = 2,34), jogos de computador e videogames (média = 3,07) e preparação 

para a escola (média = 3,27). 

Para cada questão, os valores médios foram calculados considerando todos os 

participantes e foram expostos em gráficos de radar (Figuras 3a e 3b).  

 

Figura 3a. Gráfico radar da frequência de participação em casa. 
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Figura 3b. Gráfico radar do envolvimento na participação em casa

 

 

Desejo do cuidador por mudança na participação em casa 

A Tabela 2 apresenta a porcentagem média de cuidadores que queriam (ou não) mudança 

em cada item e a porcentagem dos tipos de mudança. Os itens em que manifestaram maior 

desejo por mudança foram lição de casa (75,6%) e tarefas domésticas (60,9%). O desejo 

por mudança está ilustrado em um gráfico de radar na Figura 3c. 
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Tabela 2 - Desejo por mudança (total e por categoria) na participação em casa de crianças com síndrome de Down. 

Item de participação Desejo por mudança do cuidador 

   Tipo de mudança desejada (quantos tipos quiser) 

 Nenhuma 

mudança 

desejada 

Mudança 

desejada 

(total)  

Sim, mais 

frequência 

Sim, menos 

frequência 

Sim, ser mais 

envolvido 

Sim, ser 

menos 

envolvido 

Sim, ser 

envolvido em 

atividades 

variadas 

 n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

Jogos de computador e videogames 34 (41,5%) 48 (58,5%) 13 (15,8%)  14 (17,0%) 15 (30,4%) 13 (15,8%) 3 (3,6%) 

Jogos e brincadeiras dentro de casa 43 (52,4%) 39 (47,6%) 25 (30,4%) 4 (4,8%) 12 (28,0%) 0 (0,0%) 8 (9,7%) 

Artes, artesanato, música e 

passatempos 

53 (64,6%) 29 (35,4%) 21 (25,6%) 2 (2,4%) 6 (7,3%) 0 (0,0%) 3 (3,6%) 

Ver TV, vídeos e DVDs 41 (50,0%) 41 (50,0%) 3 (3,6%) 23 (28,0%) 1 (1,2%) 11 (13,4%) 7 (8,5%)  

Estar com outras pessoas 56 (68,3%) 26 (31,7%) 20 (24,3%) 1 (1,2%) 7 (8,5%) 0 (0,0%) 2 (2,4%) 

Socializar usando tecnologias 66 (80,5%) 16 (19,5%) 8 (9,7%) 3 (3,6%) 9 (10,9%) 1 (1,2%) 0 (0,0%) 

Tarefas domésticas 32 (39,0%) 50 (61,0%) 39 (47,5%) 0 (0,0%) 27 (32,9%) 0 (0,0%) 3 (3,6%) 

Cuidados pessoais 47 (57,3%) 35 (42,7%) 15 (18,2%) 0 (0,0%) 32 (39,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 

Preparação para a escola  46 (56,1%) 36 (43,9%) 26 (31,7%) 0 (0,0%) 18 (21,9%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 

Lição de casa 20 (24,4%)  62 (75,6%) 35 (42,6%) 0 (0,0%) 38 (46,3%) 0 (0,0%) 1 (1,2%) 

 Legenda: n = número de respostas. 
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Figura 3c. Gráfica radar do desejo por mudança do cuidador por mudanças 

 

 

Fatores ambientais 

A Tabela 3 indica os fatores ambientais como facilitadores ou barreiras, bem como a 

classificação (em porcentagem) das respostas de cada item. Os fatores que os cuidadores 

consideraram como “geralmente ajuda/não é um problema” foram atitudes (100%), 

relacionamento com membros da família (90,2%), demandas sociais (85,4%) e demandas 

físicas (85,4%). A maior porcentagem dos cuidadores respondeu “às vezes ajuda/às vezes 

atrapalha” para o item de demandas cognitivas (48,8%). Os itens reportados como mais 

disponíveis ou não necessários foram suprimentos (90,2%), serviços (80,5%) e 

informação (75,6%).  
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Tabela 3. Facilitadores e barreiras do ambiente e suas classificações sob a perspectiva do cuidador. 

 Média (DP) Mediana 
Amplitude 

interquartil 
Variação obtida Variação possível 

Facilitador (%) 41% (18%) 41% 25% 0% - 91% 0% - 100% 

Barreira (%) 11% (13%) 8% 17% 0% - 92% 0% - 100% 

Fatores ambientais 

Geralmente torna mais 

difícil 

 

 

Às vezes ajuda/às vezes dificulta 

Geralmente ajuda/ 

não é um problema 

 n (%)  

n (%) 

8 (9,7%) 

n (%) 

Aspectos físicos 4 (4,9%) 70 (85,4%) 

Qualidades sensoriais 10 (12,2%) 19 (23,2%) 53 (64,6%) 

Demandas físicas 6 (7,3%) 25 (30,5%) 51 (62,2%) 

Demandas cognitivas 18 (22,0%) 40 (48,8%) 24 (29,1%) 

Demandas sociais 3 (3,7%) 9 (11,0%) 70 (85,4%) 

Relacionamento com membros da 

família 
1 (1,2%) 7 (8,6%) 74 (90,2%) 

Atitudes 0 (0,0%) 0 (0,0%) 82 (100%) 

Fatores ambientais Geralmente não 
 

Às vezes não/ às vezes sim 

Geralmente sim/  

não é necessário 

 n (%) n (%) n (%) 

Serviços 14 (17,1%) 2 (2,4%) 66 (80,5%) 

Suprimentos 3 (3,7%) 5 (6,1%) 74 (90,2%) 

Informação 5 (6,1%) 15 (18,3%) 62 (75,6%) 

Tempo 20 (24,4%) 20 (24,4%) 42 (51,2%) 

Dinheiro 21 (25,6%) 19 (23,2%) 42 (51,2%) 

Legenda: n = números de respostas; DP = desvio-padrão. 

 

 

Objetivo 2: Relações entre fatores pessoais e ambientais com participação em casa 

Os resultados estão descritos nas Tabelas 4 e 5. A maior frequência de participação está 

relacionada com o sexo masculino, cuidadores que praticaram distanciamento social 

menos rigoroso e crianças que fazem sessões de terapias; o maior envolvimento ocorre 

entre crianças mais novas e quando há maior suporte ambiental; e mais desejo por 

mudança está relacionado com crianças mais velhas. Para as outras variáveis, nenhuma 

relação foi encontrada. 
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Tabela 4. Correlação de Spearman entre as variáveis de participação atual em casa, desejo por mudança e 

fatores pessoais e ambientais. 

 Participação atual em casa Porcentagem de desejo 

por mudança na 

participação em casa 

 Frequência 

(média) 

Envolvimento 

(média) 

Idade da criança coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,040 

,723 

82 

-,238# 

,031* 

82 

,315# 

,004* 

83 

Nível socioeconômico (ABEP) coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,019 

,870 

79 

-,058 

,663 

79 

-,070 

,538 

79 

Apoio social recebido pelo 

cuidador 

coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,042 

,712 

79 

,021 

,853 

79 

-,038 

,738 

81 

Nível de escolaridade (cuidador) coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,061 

,590 

81 

,091 

,421 

81 

-,068 

,550 

79 

Facilitadores do ambiente coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,016 

,885 

82 

,247# 

,025* 

82 

-,144 

,198 

82 

Barreiras do ambiente coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,073 

,516 

82 

-,129 

,249 

82 

,126 

,261 

82 

Número de irmãos coeficiente de correlação 

p valor 

n 

-,223 

,082 

62 

,054 

,674 

62 

-,021 

,874 

62 

Tipo de distanciamento social 

(criança) 

coeficiente de correlação 

p valor 

n 

,194 

,087 

79 

-,082 

,470 

79 

,150 

,186 

79 

Tipo de distanciamento social 

(cuidador) 

coeficiente de correlação 

p valor 

n 

,298# 

,008* 

79 

-,073 

,521 

79 

,060 

,601 

79 

Número de idas à escola por 

semana (presencial) 

coeficiente de correlação 

p valor 

n 

,079 

,483 

82 

-,016 

,884 

82 

-,035 

,758 

82 

Legenda: n = número de participantes; * = p<0.05; ABEP = Critério de Classificação Econômica Brasil, # = correlação fraca. 
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Tabela 5. Mann Whitney para comparação entre grupos (variáveis dicotômicas nominais). 

Sexo (criança)              

 Masculino Feminino   

 Mediana Média Min Max DP IQR Mediana Média Min Max DP IQR U Mann- 

Whitney 

P valor 

Frequência (média) 6,7 6,62 6 7 ,22 ,30 6,6 6,49 5,56 6,9 ,28 ,35 593,000 ,24* 

Envolvimento (média) 4,4 4,5 3,2 5 ,49 ,68 4,46 4,41 2,6 5 ,57 1 794,500 ,697 

Porcentagem de desejo 

por mudança na 

participação em casa 

50% 51,3% 0% 100% 25,57% ,40 50% 48% 0% 100% 27,85% ,33 771,500 ,546 

Fazendo sessões de terapias 

 Sim Não   

 Mediana Média Min Max DP IQR Mediana Média Min Max DP IQR U Mann- 

Whitney 

P valor 

Frequência (média) 6,6 6,55 5,56 6,9 ,25 ,32 6,88 6,81 6,5 7 ,19 ,31 68,000 ,016* 

Envolvimento (média) 4,5 4,4 2,6 5 ,52 ,70 4,8 4,4 3,5 5 ,65 1,2 187,000 ,915 

Porcentagem de desejo 

por mudança na 

participação em casa 

50% 49,35% 0% 100% 26,62% ,40 70% 60% 20% 80% 25,49% ,45 141,500 ,320 

Legenda: * = p<0.05; Min = valor mínimo; Max = valor máximo; DP = desvio-padrão; IQR = amplitude interquartil. 

 

 

4.4.5 Discussão 
 

Participação atual em casa, desejo do cuidador por mudança e fatores ambientais 

Considerando a frequência de participação atual em casa, o maior escore obtido foi no 

item de cuidados pessoais, corroborando um estudo prévio (Brugnaro et al., 2023) que 

usou o Inventário de Avaliação Pediátrica de incapacidade – versão eletrônica (PEDI-

CAT) e encontrou boa performance em atividades diárias em indivíduos com SD. Esses 

resultados reforçam que crianças com SD podem participar de atividades de autocuidado, 

apesar dos desafios com as habilidades funcionais dessas atividades (Moriyama et al., 

2019). No entanto, 39,0% dos cuidadores demonstraram o desejo por mudança nessa 

atividade (maior envolvimento), apesar de o escore médio ter sido de 4,34 (variando entre 

0 e 5). Essa provavelmente é uma questão muito importante para os cuidadores, que 

apreciariam o suporte/apoio de terapeutas para orientarem as crianças e as famílias a 

encontrarem estratégias de maior envolvimento nessas atividades. Sendo assim, 

estratégias precisam ser traçadas afim de que essas atividades sejam vistas como 
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oportunidades para promover autonomia e maior envolvimento, dado os benefícios para 

a qualidade de vida (Williams et al., 2021).  

As crianças/adolescentes atingiram quase a frequência máxima de participação atual em 

casa em estar com outras pessoas (escore = 6,91) diferentes dos familiares. Eles também 

relataram envolvimento quase máximo nessa atividade (escore = 4,8). Um estudo anterior 

observou que indivíduos com SD tiveram dificuldades nas relações sociais quando 

comparados a indivíduos com desenvolvimento típico ou com deficiências não-

intelectuais (Grieco et al., 2015). Por outro lado, no presente estudo constatou-se boa 

participação nessa atividade, que representa uma maneira de expandir e refinar o 

repertório de comportamentos sociais, como parte do desenvolvimento da criança. Esse 

resultado é importante, considerando o elevado número de isolamento social de adultos 

com SD (Ghezzo et al., 2014), a propensão de buscarem o prazer em atividades solitárias 

e permanecerem na casa dos pais durante a vida adulta, mesmo quando eles são capazes 

de viver de forma independente em contextos com apenas algum tipo de suporte (Foley 

et al., 2013). 

Os cuidadores relataram quase máxima frequência (escore = 6,90) e envolvimento (escore 

= 4,83) na atividade ver TV, vídeos e DVDs. Esse resultado pode ter uma implicação não 

favorável, visto que o tempo de tela de maneira passiva pode reduzir o tempo de 

participação em outras atividades mais ativas (ex.: brincar com jogos, socializar com 

outras pessoas, brincadeiras fisicamente mais ativas). Então, clínicos e familiares 

precisam estar cientes disso e ajudar as crianças a serem engajadas, brincarem mais 

ativamente e a construírem relacionamentos. O bom resultado de envolvimento em artes, 

artesanato, música e passatempos pode ser uma estratégia para equilibrar o tempo de tela 

excessivo. 

Os resultados sobre a participação em atividades domésticas sugerem que crianças de 10 

anos podem e devem participar dessa área. Um estudo prévio identificou restrições de 

participação nessa atividade em crianças e adolescentes com SD, em comparação a 

crianças com paralisia cerebral ou com desenvolvimento típico (Amaral et al., 2014). Esse 

estudo focou mais em como a criança participou (ex.: iniciativa própria, quando 

requeridas, entre outros), enquanto no presente estudo foi utilizado uma ferramenta que 

avaliou frequência e envolvimento separadamente nessa atividade. 

Os cuidadores reportaram baixa frequência de participação e alta incidência de ‘nunca 

participa’ nas atividades preparação para a escola, lição de casa, jogos de computador 

e videogames e socialização usando tecnologias. As atividades relacionadas à escola 
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incluem preparação para a escola, como pegar o material, arrumar a bolsa da escola, 

preparar o lanche, organizar a agenda e fazer o dever de casa.  

Um outro estudo observou que crianças com SD têm dificuldades em atividades 

instrumentais (Reed et al., 2011) e em executar estratégias para resolver problemas 

(Lanfranchi et al., 2010). Sendo assim, é importante ajudar crianças e adolescentes com 

SD no desenvolvimento de habilidades funcionais relacionadas à escola e no geral. 

Além disso, os resultados do presente estudo sugerem que, em algumas atividades, a 

frequência e o envolvimento não estão relacionados. Isto é, uma maior frequência não 

garante maior envolvimento e vice-versa. Por exemplo, cuidados pessoais e atividades 

domésticas receberam altos índices de frequência (máximo e quase máximo, 

respectivamente), contudo, isso não foi observado no envolvimento. Esse resultado 

sugere que algumas atividades podem ser feitas por necessidade (maior frequência), mas 

não necessariamente com interesse (pouco envolvimento), o que não é diferente das 

crianças com desenvolvimento típico, visto que crianças se desenvolvem em atividades 

em que elas estão mais interessadas (Watkins et al., 2019). Esse resultado também reforça 

a independência dos constructos frequência e envolvimento e a necessidade de avaliá-los 

separadamente.  

Considerando o desejo do cuidador por mudança, os resultados indicam que eles querem 

mais mudança nas atividades lição de casa, atividades domésticas e jogos de computador 

e videogames. Similar às atividades relacionadas à escola, as atividades domésticas são 

importantes para a autonomia na vida adulta e satisfação de vida (White et al., 2019) e 

estão associadas à retenção de atividades executivas em adultos mais velhos (Lee, 2018). 

Desejar por mais envolvimento em jogos de computador e videogames pode ser um 

reflexo na baixa participação nessas atividades que são consideradas mais ativas que ver 

TV, vídeos e DVDs. 

Considerando os fatores ambientais reportados pelos cuidadores, as demandas cognitivas 

foram pontuadas como “geralmente torna mais difícil” (22,0%). A PEM-CY não faz uma 

avaliação específica de cada atividade, mas pode-se inferir que as demandas cognitivas 

relacionadas a algumas atividades, como aquelas relativas à escola ou à socialização 

usando tecnologias, podem ser uma barreira para essa participação. Em relação às 

atividades da escola, vários aspectos que interferem nessas atividades não foram 

abordados neste estudo, como o suporte providenciado pelas escolas, que deve ser 

explorado em estudos futuros.  

Uma interpretação similar pode ser aplicada na participação nos jogos de computador e 
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videogames, que são cognitivamente mais desafiadores do que ver TV, vídeos e DVDs, 

sendo este último o que apresentou maior participação. Adicionalmente, esse item foi o 

que os cuidadores desejaram que a criança/adolescente participasse menos. Uma possível 

razão pode vir da consciência dos pais de que, quando a criança passa muito tempo em 

frente à tela, o tempo sedentário aumenta, e atividades passivas não encorajam a interação 

social ou atividades motoras grossas, elevando o risco de aumento de peso, que é um 

problema relevante para indivíduos com SD (Aslam et al., 2022).  

 

Relações entre fatores pessoais e ambientais e a participação em casa 

 

O presente estudo encontrou que o sexo masculino, o distanciamento social menos 

rigoroso dos cuidadores e fato de a criança/adolescente fazerem terapias estão 

relacionados à maior frequência de participação em casa.  

Um estudo anterior demonstrou que o sexo pode ser associado à participação em pessoas 

jovens com SD (Law et al., 2006). As meninas apresentam maior diversidade de 

atividades que os meninos (Law et al., 2006; Dolva et al., 2004), com maior frequência 

em atividades de autoaprimoramento (ex.: ler, fazer dever de casa, realizar tarefas 

domésticas) (king et al., 2010), autocuidado (Dolva et al., 2004) e atividades sociais e 

relacionadas a habilidades (Law et al., 2006), enquanto meninos participam de atividades 

que envolvem movimentos físicos (Law et al., 2006). Enfatiza-se que a PEM-CY avalia 

atividades domésticas e outras atividades da rotina do lar que não foram consideradas em 

outros estudos. Entretanto, os resultados do presente estudo estão limitados aos fatores 

analisados que poderiam influenciam a participação, e não é possível saber se outras 

variáveis não incluídas neste estudo, poderiam ter influenciado os resultados. 

O distanciamento social menos rigoroso praticado pelos cuidadores também mostrou ter 

associação com uma maior frequência de participação em casa. Nosso grupo de pesquisa 

tem estudado os efeitos da pandemia da covid-19 em crianças com deficiência em 

diferentes períodos, e os achados variaram ao longo do tempo. O resultado do presente 

estudo não corrobora os resultados anteriores, que encontraram que o tipo de 

distanciamento social dos cuidadores não estava associado com a participação em casa 

da criança (Brugnaro et al., 2022). Vale ressaltar que o estudo anterior foi realizado em 

um período de dois a três meses depois do início do distanciamento social no Brasil. Nesse 

período, várias famílias estavam em distanciamento social total, o que pode ter afetado 

todas as famílias igualmente e explicar a falta de associação encontrada. No estudo atual, 
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a maioria das famílias estava adotando o distanciamento social parcial, que é uma 

mudança significativa influenciando os resultados. Outro estudo prévio mostrou que a 

participação em casa de crianças com deficiência não mudou durante 4 meses de período 

pandêmico, quando a maioria dos cuidadores estava praticando distanciamento social 

parcial (Brugnaro et al., 2023), em um período de alta contaminação em 2020. Sendo 

assim, os estudos ocorreram em fases distintas da pandemia, e um deles foi realizado com 

diferentes populações, o que pode ter causado a divergência de resultados com o presente 

estudo. Todos os nossos estudos exploraram as diferentes perspectivas da pandemia em 

crianças com deficiência e suas famílias, contribuindo para o conhecimento no assunto.  

As crianças que realizam sessões de terapias apresentaram maior frequência de 

participação em casa. Isso pode ter ocorrido por diferentes razões: crianças podem ser 

mais estimuladas ou melhor preparadas para participar mais em casa. Esse achado reforça 

o papel dos terapeutas em promover e incentivar a participação, ajudando famílias a 

criarem estratégias de participação baseadas em suas necessidades e desejos, de forma 

centrada nas condições da família (King et al., 2014). Além disso, o acesso a terapias 

focadas na família é importante para crianças com SD, especialmente em contextos em 

que as terapias não estão prontamente disponíveis e a família tem de ir em busca do direito 

ao acesso a terapias. 

Os resultados mostraram que o maior envolvimento estava associado com crianças mais 

novas e com maior suporte ambiental, corroborando estudos prévios que mostraram que 

idades maiores podem ser uma barreira para a participação (Law et al., 2006). No entanto, 

o papel da idade da criança é controverso na literatura, uma vez que outro estudo reportou 

que crianças mais velhas com SD participam mais em casa do que as mais novas (Wuang 

and Su, 2012). Portanto, sugerimos que outros estudos abordem esse aspecto. Em relação 

ao suporte ambiental, os resultados presentes confirmam a literatura que mostra a 

importância de facilitadores ambientais para a participação (Anaby et al., 2013; Milićević 

et al., 2020). 

Ademais, os resultados mostraram que idades maiores estão associadas com maior desejo 

do cuidador por mudança. Esse resultado pode ser devido aos cuidadores de crianças mais 

novas enxergarem o futuro como muito distante, com tempo suficiente e muitas 

oportunidades para desenvolver as habilidades das crianças, sem necessidade de uma 

mudança rápida (Bolton et al., 2012). Em contrapartida, cuidadores de crianças mais 

velhas podem estar mais preocupados com as diferenças motoras e comportamentais 

(Bolton et al., 2012), sentindo maior urgência por mudanças relacionadas à participação, 
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objetivando maior autonomia e funcionalidade da criança o mais rápido possível. 

 

4.4.6 Pontos fortes e limitações  

A força do presente estudo está na análise pioneira de itens específicos de participação 

em casa de crianças com SD e o entendimento das associações com fatores pessoais e 

ambientais. Além disso, o estudo oferece uma perspectiva cultural de participação, uma 

vez que existem poucas avaliações com a PEM-CY em crianças e adolescentes com SD.  

O presente estudo teve algumas limitações. Um grupo de crianças e adolescentes com 

desenvolvimento típico não foi incluído como grupo controle. Considerando que vários 

fatores pessoais e ambientais podem impactar a participação (OMS, 2001) inúmeras 

variáveis não avaliadas podem ter influenciado os resultados. Portanto, este estudo se 

limita apenas às inferências sobre associações com variáveis investigadas em uma 

amostra com essas características, e outras variáveis podem ser estudadas por estudos 

futuros.  

A implicação principal do estudo é sobre o potencial da criança/adolescente com SD para 

participar em casa, apresentando envolvimento satisfatório e a importância do ambiente 

para ajudar nessa participação. Por isso, terapeutas devem considerar o complexo 

contexto de vida dos pacientes, focando em uma abordagem biopsicossocial, e trabalhar 

de forma multiprofissional e centrada na família, otimizando a funcionalidade da criança 

e o bem-estar do cuidador (Mas et al., 2019).  

Estudos futuros precisam investigar mais sobre suportes e intervenções focadas em 

participação em casa. Assim, será possível gerar mais conhecimentos para embasar 

estratégias que posam fomentar a participação com a colaboração entre os familiares e 

profissionais (Kinnunen et al., 2021). Além disso, estudos futuros podem comparar 

crianças com SD com crianças com desenvolvimento típico, visando explorar se os 

mesmos fatores ambientais estão associados à participação nessas populações. 

Adicionalmente, cada tipo de atividade de participação da PEM-CY pode requerer um 

tipo diferente de facilitador do ambiente, conforme avaliado pela PEM-CY – contexto 

ambiental. Pesquisas futuras devem explorar esse tópico para guiar intervenções focadas 

em ampliar a participação em uma variedade maior de atividades. 

A consciência parental e o entendimento da importância de participação em casa em uma 

ampla variedade de atividades são relevantes para pesquisadores e clínicos entenderem o 

desejo do cuidador por mudança. É importante incentivá-los a promover a participação 

de maneira lúdica e significativa para a criança. Por exemplo, pais podem precisar de 
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ferramentas práticas, estratégias ou dicas de como incentivar crianças a começarem e 

persistirem na participação em casa. A F-Words e a F-Words tools 

(<https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/f-

words-tools>) podem ajudar a sistematizar as estratégias de uma maneira lúdica e útil. As 

F-Words Tools foram traduzidas para diversas línguas, incluindo o Português (Brugnaro 

et al., 2021). Ela pode ser útil para criar um ambiente facilitador e inclui domínios físicos 

(espaços e utensílios), sociais (crenças, valores e outros) e atitudes (interações com outras 

pessoas).  

 

4.4.7 Conclusão  
 

Conclui-se que, apesar da variação individual nos escores, crianças e adolescentes com 

SD têm potencial para participar em casa de maneira satisfatória. Assim, deve-se 

encorajar o uso de estratégias para aumentar o engajamento nas atividades, considerando 

o desejo do cuidador por mudança e tornando os fatores ambientais os mais facilitadores 

possíveis. 
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Tabela suplementar 1. Participação em casa para cada item da PEM-CY e escore total. 

Item de participação Frequência  

n (total) = 82 

Nunca participa Envolvimento  

n (total) = 82 

 Média (DP) n (%) Média (DP) 

Jogos de computador e videogames 4,24 (3,20) 28 (34,1%) 3,07 (2,33) 

Jogos e brincadeiras dentro de casa 6,34 (1,49) 3 (3,7%) 4,30 (1,47) 

Artes, artesanato, música e 

passatempos 

6,43 (1,24) 2 (2,4%) 4,76 (0,90) 

Ver TV, vídeos e DVDs 6,90 (0,37) 0 (0,0%) 4,83 (0,56) 

Estar com outras pessoas 6,91 (0,67) 0 (0,0%) 4,80 (0,74) 

Socializar usando tecnologias 5,84 (1,54) 3 (3,7%) 4,33 (1,43) 

Tarefas domésticas 6,76 (0,56) 0 (0,0%) 3,88 (1,61) 

Cuidados pessoais 7,00 (0,00) 0 (0,0%) 4,34 (1,18) 

Preparação para a escola 4,60 (2,66) 20 (24,4%) 3,27 (2,16) 

Lição de casa 4,32 (2,73) 22 (26,8%) 2,34 (2,00) 

Aspectos de participação e ambiente Média (DP) Variação obtida Variação 

possível 

Frequência (média)  6,56 (0,26) 5,56 - 7  0 - 7 

Envolvimento (média) 4,40 (0,52) 2,5 - 5 0 - 5 

Número de atividades de que a criança participou 8,99 (1,14) 4 - 10 0 - 10 

Número de crianças participando em: n Porcentagem do total  

< 4 atividades  0 0,0% 

4 a 7 atividades  6 7,3% 

8 a 9 atividades  40 48,8% 

10 atividades 36 43,9% 

Porcentagem do desejo por mudança      Porcentagem média:  47,0% 

Legenda: n = número de respostas; DP = desvio-padrão. 
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5. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 

A partir dos achados dos estudos que compoem esta tese, pode-se avançar nos conhecimento sobre 

a funcionalidade de crianças e adolescentes com SD, a partir de um experimento natural de se 

vivenciar uma pandemia, bem como após a flexibilização de seus distanciamento social.  Dessa 

maneira, pode fornecer subsios para embasar a praática clinica, politicas públicas e pesquisas 

futuras sobre a temática. Além disso, a partir dos instrumentos de avaliação utilizados para avaliar 

os fatores biopsicossociais, pode-se fomentar a educação em saúde das familias participantes, 

especialmente em relação a importância da participação em casa e o papel dos fatores ambientias 

como facilitadores para uma melhor funcionalidade. Os relatórios individuais (apêndice 5) 

fornecidos aos participantes após as avaliações são exemplos de uma estratégia para avaliações 

da fincionalidade a partir do modelo da CIF, e destacam uma importante relevância social desta 

tese. 

Além disso, destca-se o papel do fisioterapeuta em promover a participação po meio de estratégias 

de educação em saúde, orientação e atuação ativa nas atividades em que as crianças podem - e 

devem - participar em casa, auxiliando a familia a criar estratégias de ambiente facilitradores, 

bem como estipulando objetivos funcionais nas terapias em parceria com as famílias e que 

venham de encontro aos objetivos de promover a participação.  

A partir dos achados deste estudo, pode-se identificar também importantes áreas a serem 

exploradas por futuros estudos, como por exemplo estudos de intervenção com foco no aumento 

da participação em casa, a partir de estratégias de facilitadores ambientais; estudos com foco em 

Envolvimento do Publico em Pesquisa (EPP) para obter a perspectiva de seus protagonistas de 

forma mais ativa; estudo da particiação da população com SD em outros contextos, como da 

escola e da comunidade; estudos que utilizem a tecnologia de Photovoice para observação da 

participação em casa e identificação de importantes características de fatores pessoais e 

ambientais que são relevantes para a participação. Esses novos estudos possibilitarão avançar a 

literatura a partir dos achados desta tese. 
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ANEXOS  
 

Os anexos a seguir refem-se aos estudos que compoem os objetivos primários e 

secundários desta tese:  

  

Anexo 1: artigo publicado  
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Anexo 2: artigo submetido 
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Anexo 3: artigo publicado Estudo I 
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Anexo 4: artigo publicado Estudo II 

 
 

 

 

 

 

 



 

183 

 

Anexo 5: artigo submetido  
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Anexo 6: artigo publicado 
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Anexo 7: artigo publicado 
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Anexo 8: artigo publicado 
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Anexo 9: artigo publicado Estudo III 
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Anexo 10: artigo submetido Estudo IV 
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A seguir apresentarem os outros estudos que compoem os objetivos secundários desta 

tese. 

 

Anexo 11: artigo publicado  
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Anexo 12: artigo publicado  
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Anexo 13: artigo submetido  
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Anexo 14: artigo publicado  
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Anexo 15: artigo publicado  
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Anexo 16: artigo publicado  
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Anexo 17: artigo submetido   
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Anexo 18: Termo de consentimento livre e esclarecido da pesquisa em período 

de não-pandemia 
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Anexo 19: Termo de Assentimento Livre e Esclarecido da pesquisa em período 

de não-pandemia 
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Anexo 20: Termo de uso de imagem do responsável da pesquisa realizada em 

período de não-pandemia 
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Anexo 21: Termo de uso de imagem da crainça/adolescente da pesquisa realizada 

em período de não-pandemia 
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Apêndice 1: Parecer do Comitê de ética em pesquisa sobre a pesquisa realizada 

em período de não-pandemia 
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Apêndice 2: Termo de consentimento livre e esclarecido da pesquisa realizada 

durante a pandemia  
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Apêndice 3: Termo de Assentimento Livre e Esclarecido da pesquisa realizada 

durante a pandemia 
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Apêndice 4: Parecer do Comitê de ética em pesquisa sobre a pesquisa realizada 

durante a pandemia 
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Apêndice 5: Modelo de relatório individual enviado a cada participante da 

pesquisa. 
 

RELATÓRIO AVALIAÇÃO PRESENCIAL 

 

Nome da mãe: XXXXX 
Nome da criança/adolescente: XXXXX 

Idade criança: X anos 

Diagnóstico: Síndrome de Down  

Data: 10/11/2021 

 

Relatório com resultados da avaliação na pesquisa “Caracterização da atividade e 

participação de crianças e adolescentes com síndrome de Down: influência de fatores 

biopsicossociais”, desenvolvida pela fisioterapeuta e aluna de doutorado Beatriz Helena 

Brugnaro (CREFITO-3/ 322691-F), sob orientação da professora Dª Nelci Adriana Cicuto 

Ferreira Rocha, Universidade Federal de São Carlos (UFSCar), Departamento de 

Fisioterapia. Projeto com apoio financeiro FAPESP (processo: 2019/13716-0).  

 

Nossa pesquisa visa avaliar aspectos biopsicossociais, ou seja, aspectos de várias áreas 

da vida de crianças e adolescentes com síndrome de Down e seus familiares. O projeto 

foi aprovado pelo comitê de ética em pesquisa da Universidade Federal de São Carlos 

(UFSCar), sendo o número de aprovação CAAE: 10929019.9.0000.5504 (consulta em: 

https://plataformabrasil.saude.gov.br/login.jsf). 

 

Seguem os resultados obtidos por sua criança/adolescente, a partir das suas respostas aos 

questionários, e nossas sugestões baseadas nesses resultados.  

 

 

A) Frequência de participação no ambiente da casa (PEM-CY- ambiente da 

casa): ligação telefônica 

Frequência de participação da sua criança: 60 pontos 

Média da pesquisa: 60,13 pontos 

OBS: quanto maior o valor, maior a frequência de participação em casa. 

 

Este item avalia qual a frequência, ou seja, quantas vezes, sua criança participa 

das atividades em casa que foram avaliadas. Considerando a idade da Bia, a 

participação em casa dela está satisfatória! Sugerimos que você continue 

incentivando-a a participar de brincadeiras com brinquedos e com músicas, nas 

atividades de autocuidado e em tarefas domésticas. A participação em casa é um 

dos principais objetivos para as crianças, pois ela proporciona autonomia e auxilia 

a desenvolver habilidades que serão importantes na infância e na vida adulta. 

 

B) Envolvimento na participação no ambiente da casa (PEM-CY- ambiente da 

casa): ligação telefônica 

Envolvimento na participação no ambiente da sua criança: 43 pontos 

Média da pesquisa: 40,19 pontos 

OBS: quanto maior o valor, maior o envolvimento na participação em casa. 

 

Este item avalia o quanto sua criança se envolve nas atividades em casa, ou seja, 

o quanto ela aprecia nas atividades em que participa em casa. O envolvimento da 

https://plataformabrasil.saude.gov.br/login.jsf
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XXXX está acima da média da pesquisa, o que é muito bom! Isso significa que 

ela se envolve bastante nas atividades em casa de que participa, e isso incentiva 

ela a participar mais!  É importante criar estratégias para que as crianças se 

envolvam nessas atividades, pois isso motiva elas a participarem mais, dando 

sentido às atividades em casa, e também auxiliando na sua autonomia. Torne as 

atividades em casa atrativas, para que ela se envolva cada vez mais. 

 

C) Preocupações do responsável sobre a sua Criança (sobre a Minha Criança-

19) 

 Preocupação: 9 pontos 

Média da pesquisa: 11,28 pontos 

OBS: quanto maior o valor, maior a sua preocupação em relação a sua criança 

(máximo= 19 pontos). 

 

Impacto no dia a dia: 26 pontos 

Média da pesquisa: 35,89 pontos 

OBS: quanto maior o valor, maior o impacto no dia a dia da sua criança. 

 

 Preocupação: Este item avalia o quanto você, como responsável pela sua criança, 

se preocupa com diversos aspectos da vida de sua criança. Este resultado é um 

indicativo das áreas da vida que podem ser o foco nas terapias, a partir das suas 

preocupações. Podemos ver que você possui poucas preocupações. Assim, 

notamos que você está segura em relação a diversos aspectos de sua criança, 

avaliados neste instrumento. Porém, é sempre importante observar o 

desenvolvimento dela, e, caso tenha alguma demanda, entre em contato com a 

equipe que faz assistência para sua filha e você. 

 

Impacto: Este item avalia o quanto você acredita que as áreas de preocupação de 

sua criança afetam no seu dia a dia, ou seja, o quanto esses fatores realmente 

impactam na rotina de sua criança. A partir das suas respostas, notamos que você 

acredita que os aspectos que te preocupam impactam pouco no dia a dia dela, ou 

seja, não influenciam negativamente na possibilidade dela em participar das 

atividades cotidianas. 

 

D) Independência na participação em casa (CHORES) 

Pontuação total da sua criança: 145 pontos 

Média da pesquisa: 98,94 pontos 

OBS: quanto maior o valor, maior a independência de sua criança nas atividades 

em casa. 

 

Este item avalia o nível de independência de sua criança em tarefas domésticas, 

que são importantes indicativos de como está sendo a participação dela nas tarefas 

em casa, que são também relevantes para sua autonomia. A participação de sua 

filha está muito satisfatória! A XXXX tem participado bastante em casa, com 

bastante autonomia! Destacamos que é sempre importante dar oportunidade para 

que ela tente fazer as atividades em casa, para que ela possa repetir várias vezes e 

ser a cada dia, mais autônoma. 

 

E) Apoio social percebido pelo cuidador (Escala de Apoio Social) 

Sua pontuação: 72 pontos 
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Média da pesquisa: 69,25 pontos 

OBS: quanto mais pontos, maior o apoio social que o cuidador tem. 

 

Seu apoio social mostrou-se semelhante à média da pesquisa. É importante que o 

responsável tenha redes de apoio para ajudar em necessidades. É importante 

também que as mães solicitem ajuda, quando necessário, de amigos ou familiares 

próximos, para que não fiquem sobrecarregadas. 

 

F) Sintomas sócio-emocionais da criança (SDQ-português) 

Sua pontuação: 27 pontos 

Sua classificação: Distante do esperado 

Média de pontuação da pesquisa: 20,05 pontos 

 

OBS: classificação do escore definida pelo instrumento: 

Normal (0-13) → Limítrofe (14-16) → Distante do esperado (17-40) 
 

Questionário de capacidades e dificuldades (SDQ): um estudo em escolares de 

Ribeirão Preto (https://doi.org/10.1590/S1516-44462003000300005) 

Pontuando o Questionário de Capacidades e Dificuldades – Versão de 

Pais/Professores (https://drive.google.com/file/d/1tfP-

mKs7WXbppZiZKPBu0llBpEkxoNLi/view?usp=sharing) 

 

Sua criança apresentou uma pontuação para sintomas sócio-emocionais acima do 

considerado esperado. Isso pode significar que ela apresente algumas alterações 

de comportamento e emoções que devem ser mais investigadas pelo profissional 

competente (psicóloga, por exemplo). Reforçamos que esse resultado é um 

indicativo de um aspecto que deve ser melhor avaliado, e NÃO TEM VALOR 

DIAGNÓSTICO.  

 

G) Nível de atividade física da criança (IPAQ - versão curta): ligação telefônica 

Nível de atividade física da sua criança: Muito Ativa 

Maioria das crianças: nível: Ativo 

 

OBS:Níveis possíveis: (do maior para o menor). 

Muito ativo → Ativo → Irregularmente ativo A → Irregularmente ativo B → 
Sedentário 

 

Este item indica o nível de atividade física de sua criança, que é muito ativa, o que 

é ótimo! É muito importante manter o nível de atividade física alto, pois isso gera 

benefícios físicos e mentais, como prevenir aumento de peso corporal e 

proporcionar distrações, alegrias e lazer. Incentive brincadeiras mais ativas, como 

brincar de bola, pega-pega, esconde-esconde, e reduza ao máximo atividades em 

tela, como TV, celular ou tablet. Isso será bom para o nível de atividade física 

dela, e também para o seu desenvolvimento motor.  

 

 

H) Desempenho motor (teste: CHALLENGE) 

 

Este item avalia qual o desempenho motor de sua criança para atividades mais 

complexas e desafiadoras. Há alguns aspectos que podem ser mais desenvolvidos: 

https://doi.org/10.1590/S1516-44462003000300005
https://drive.google.com/file/d/1tfP-mKs7WXbppZiZKPBu0llBpEkxoNLi/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1tfP-mKs7WXbppZiZKPBu0llBpEkxoNLi/view?usp=sharing


 

237 

 

coordenação de braços e pernas juntos (polichinelo), atividades de quicar bolas de 

diferentes tamanhos e pesos no chão (bola de basquete, bola de tênis), atividades 

de equilíbrio (ficar em uma perna só). Incentive essas brincadeiras em casa, para 

que ela possa ir treinando e se divertindo. Destacamos que, pela idade, ela teve 

um desempenho bom, pois os testes realizados são bastante desafiadores/difíceis.  

É importante que sua criança tenha oportunidade de realizar atividades motoras 

que sejam desafiadoras, para que ela possa aprender novas estratégias e melhorar 

sua coordenação, equilíbrio e força muscular. 

 

Orientações Gerais: 

Recomendamos que a família sempre dê oportunidade para que a criança participe 

das atividades em casa, que a família mostre e explique como fazer, e estimule 

atividades físicas em casa, como em brincadeiras preferencialmente não 

eletrônicas (não em celular ou videogame). Acredite sempre no potencial da sua 

criança, e vibre a cada conquista, pois isso irá estimular cada vez mais suas 

atividades. 

   

Agradecemos novamente a sua participação na pesquisa, continuamos à 

disposição para maiores esclarecimentos.  

 

 

Muito obrigada,  

Conte conosco! 

 

Atenciosamente,  

Beatriz Brugnaro e Profª Drª Nelci Adriana.  

 

Contato: 

Beatriz Helena Brugnaro: (19) 99758-1342 e e-mail: bia10.helena@gmail.com 
 

 

 


