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RESUMO

Esta tese teve como objetivo explorar a funcionalidade de criancas e adolescentes com
sindrome de Down (SD), e analisar o impacto de fatores contextiuais sobre ela. Essa
investigacdo foi feita baseada em quatro estudos desenvolvidos antes, durante e apos a
flexibilizac&o do distanciamento social pela pandemia da covid-19. O Estudo | teve como
objetivos comparar, em criangas com SD, a funcionalidade e fatores ambientais antes e
durante o distanciamento social imposto pela pandemia da covid-19 e determinar quais
aspectos sociais, fisicos, comportamentais e de funcionalidade durante o distanciamento
estavam correlacionados entre si. Constatou-se aumento significativo na frequéncia e no
envolvimento da participacdo em casa e no impacto percebido pelos pais na possibilidade
de a crianca participar de atividades do dia a dia, bem como uma reducdo significativa de
apoios sociais recebidos pelo cuidador. Além disso, maior dificuldade socio-emocional
associou-se com menor satisfacdo dos pais bem como com menor pratica de atividade
fisica. Portanto, o inicio da pandemia afetou de diversas maneiras a funcionalidade das
criancas com SD. O Estudo |1 investigou, do ponto de vista dos cuidadores, a viabilidade
da avaliacdo remota da funcionalidade de criancas e adolescentes com deficiéncias
durante a pandemia da covi-19 e os fatores contextuais relacionados a viabilidade. A
avaliacdo remota foi considerada como facil e viavel pelos cuidadores. As pontuacées de
viabilidade foram inversamente relacionadas com a idade materna. O modelo de
regressao linear multipla mostra que maior nivel socioeconémico da familia, menor idade
da mae, distanciamento social mais rigoroso, mais tempo de distanciamento social da
mée, realizar terapias durante a pandemia e maes que ndo trabalhavam explicam 20,4%
do escore de viabilidade da avaliagdo remota. O Estudo Ill investigou se as
oportunidades de participacdo em casa (frequéncia e envolvimento) para criangas e
adolescentes com SD sdo associadas com as habilidades funcionais relacionadas aos
dominios de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidades.
Constatou-se que a maior frequéncia de participacdo em casa foi significativamente
correlacionada com melhores resultados nos dominios de atividades diarias,
social/cognitivo e responsabilidade. O desfecho envolvimento também foi
significativamente  correlacionado  (positivamente) com  atividades diarias,
social/cognitivo e responsabilidade. O dominio mobilidade néo foi correlacionado com

frequéncia e envolvimento. O Estudo IV teve como objetivos descrever a participacao

11



em casa atual (frequéncia, envolvimento), o desejo do cuidador por mudanca na
participacao de criangas/adolescentes com SD e os fatores ambientais domiciliares. Além
disso, explorar as inter-relagdes de fatores pessoais e ambientais com a participacao atual
e 0 desejo de mudanca do cuidador. Constatou-se que a participacdo das criangas foi mais
elevada na gestdo dos cuidados pessoais e mais baixa nas atividades relacionadas com os
deveres da escola. A maioria dos cuidadores desejava mudancas nos deveres de casa e
nas tarefas domésticas. Maior frequéncia de participacdo esteve relacionada ao sexo
masculino, distanciamento social menos rigoroso dos cuidadores e crianga recebendo
terapias. O maior envolvimento esteve relacionado com menor idade das criancas e com
maior apoio ambiental. A maior idade das criangas esteve associada ao maior desejo de
mudanga do cuidador. Os achados obtidos nesta tese contribuem para 0s avangos na
investigacdo da funcionalidade de criancas e adolescentes com SD, trazendo luz a fatores

que podem ser alvo de investigacdo clinica e em futuras pesquisas.

Palavras-chave: funcionalidade, fatores ambientais, fatores pessoais, sindrome de Down,
criancas, 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 | 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 Il 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 Il1 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. PREFACIO

A presente tese é apresentada como requisito para a obtencdo do titulo de Doutor em
Fisioterapia, pelo Programa de PoOs-Graduacdo em Fisioterapia (PPG-FT) da
Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar), SP, Brasil. Este estudo esta alinhado com
a area de concentragdo “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 criangas e adolescentes: avaliacdo e intervencdo”. O trabalho foi desenvolvido no
Laboratorio de Andlise do Desenvolvimento Infantil (LADI), localizado no
Departamento de Fisioterapia (DFisio) da UFSCar.

Além do projeto desenvolvido no Brasil, foi realizado estagio de pesquisa no exterior,
ambos com apoio financeiro da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Séo Paulo
(FAPESP) processos n°® 2019/13716-0 e n°2021/15016-6) e da Coordenagdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES (Codigo de Financiamento 001).
Todas as vertentes da pesquisa foram devidamente aprovadas pelo Comité de Etica 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
aplicavel.

Foram parceiros para divulgacdo da pesquisa e coleta de dados as instituicbes: Amigos
Especiais de Limeira (AEL), Associacdo para o Desenvolvimento Integral do Down
(ADID), Amor Pra Down, Mano Down, Centro de Atendimento BemTeVi, Centro
Israelita de Apoio Multidisciplinar (CIAM), Avanca Down, Associacdo de Reabilitacéo
Infantil Limeirense (ARIL), Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do
Estado de Sao Paulo, Casa da Crianga Paralitica de Campinas, Centro Municipal de
Atendimento Educacional Especializado (CMAEE) de Piraquara (Parana),
Coordenadoria de Comunicacdo Social da UFSCar (em especial Gisele Catarina Bicaletto
de Souza), Radio Magnificat de Limeira (S&o Paulo) e Radio CBN de Sao Carlos.

1.1 Parcerias de pesquisadores internacionais

Dr Olaf Kraus de Camargo: Banca de exame de qualificacdo, parceiro em artigos
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cientificos e supervisor durante o estagio de pesquisa no exterior (2022).

Dr Peter Rosenbaum: Parceria em artigos cientificos e supervisor durante o estagio de

pesquisa no exterior (2018).

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

coautora de artigos cientificos.

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

coautora de artigo cientifico.

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

elaboracao.

Dra Virginia Wright: Parceria estabelecida para a validacdo do instrumento de avaliagdo

teste CHALLENGE para a populacdo com sindrome de Down, cujo artigo estd em

elaboracdo.

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

com a tematica de pesquisa qualitativa, orientando em relacdo aos procedimentos da

analise tematica.

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

a participacdo de lactentes de risco biologico, cujo artigo estd em revisdo em periddico

internacional.

1.2 Parcerias de pesquisadores nacionais

Dra Silvia Leticia Pavdo: Parceria estabelecida para a escrita de artigos cientificos.

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

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

avaliacdo teste CHALLENGE para a populacdo com sindrome de Down, cujo artigo esta
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em elaboracéo.

Dra Luzia lara Pfeifer: Banca de exame de qualificacdo, parceria estabelecida para a

escrita de artigos cientificos e para a validagdo no Brasil do instrumento de avaliagdo
About My Child.

Dra Lais Fumincelli: Parceria estabelecida para a escrita de artigos cientificos.

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

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

Ft. Gesica Fernandes: aluna de iniciacdo cientifica e coautora de artigos cientificos.

Ft. Isabelle Gansella Rocha da Costa: aluna de iniciacdo cientifica e coautora de artigos

cientificos.

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

cientificos.

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

Ft. Bruna Romao: Parceria estabelecida para a escrita de artigos cientificos.

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

cientificos.

1.3 Originalidade

Esta tese se propGe a explorar a Funcionalidade de criangas e adolescentes com sindrome
de Down, bem como a influéncia dos fatores contextuais na participacdo no contexto da
casa. Seu foco e especificidades gerou resultados importantes, por meio de anélises

robustas e com abrangéncia biopsicossocial.
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1.4 Contribuicao dos resultados da pesquisa para o avango cientifico

Esta tese gerou resultados inéditos e relevantes para o desenvolvimento cientifico
relacionado a aplicacdo dos conceitos propostos pela Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) na sindrome de Down. Assim, seus achados
possibilitam o avanco dos conhecimentos sobre a funcionalidade, bem como fatores

contextuais que podem estar associados a participacao.

1.5 Relevancia social

Ao gerar conhecimento sobre a funcionalidade na sindrome de Down, explorando quais
possiveis fatores contextuais podem estar associados a ela, é possivel que clinicos sejam
despertados a avaliarem componentes biopsicossociais em salde, visando promover a
funcionalidade das criancas e adolescentes com sindrome de Down, baseado em um olhar
holistico acerca dessa condicdo de saude. Além disso, fomenta o conceito de que a
funcionalidade do individuo ndo se limita a deficiéncias de estrutura e funcéo do corpo,
mas sim, engloba muitos outros fatores contextuais que atuam de forma relevante nesse
desfecho e devem ser considerados na pratica clinica e de pesquisa.

Destaca-se que todos os participantes receberam relatérios individuais acerca do
desempenho de sua crianga na pesquisa, com orientacdes especificas a partir de cada um
dos fatores biopsicossoais avaliados. Ademais, durante as entrevistas realizadas, 0s
familiares participantes verbalizaram relatos de beneficios que a entrevista trouxe em
relacdo ao conhecimento sobre a particpacdo, bem como sobre estratégias que eles
poderiam ter para fomentar a participacdo em casa, e tornar o ambiente da casa como um
facilitador. Destaca-se, portanto, a relevancia de educacdo em salde e orientacBes

especificas proporcionadas.

1.6 Producdes realizadas durante o doutoramento
(por ordem decrescente de ano de publicacao)

1.6.1 Artigos completos publicados em periodicos:

Titulo: 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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Publicacéo: Early Human Development Volume 189, February 2024, 105941
DOI: 10.1016/j.earlhumdev.2024.105941

JCR 25

Qualis: A2 (76%)

Titulo: 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 Gambaro
Lima, Bruna Nayara Verdério, Rosa Isabel Fonseca Angulo, Bruna Romao Silva, Ana
Carolina de Campos, Peter Rosenbaum, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Publicacéo: Journal of Intellectual Disability Research, 2024 Jan 6. Online ahead of
print.

DOI: 10.1111/jir.13118

JCR 3.6

Qualis: Al (89%)

Titulo: 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 lara Pfeifer, Silvia
Leticia Pavao, Oksana Hlyva, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacéo: Child: Care, Health and Development, 2023 Nov 13. Online ahead of print.
DOI: 10.1111/cch.13197

JCR: 1.9

Qualis: A2 (77%)

Titulo: 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 Leticia Pavdo and Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacéo: Journal of Intellectual Disabilities, 2023 Jun 16

DOI: 10.1177/17446295231184117

JCR: 1.533
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https://www.sciencedirect.com/journal/early-human-development/vol/189/suppl/C
https://doi.org/10.1111/jir.13118

Qualis: A2 (77%)

Titulo: 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.

Publicacéo: International Journal of Health Science (ISSN 2764-0159), v. 3, p. 2-22,
2023.

DOI: 10.22533/at.ed.1593322328045

JCR: Nao possui

Qualis: N&o possui

Titulo: 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
Géambaro Lima, Olaf Kraus de Camargo, Lais Fumincelli, Silvia Leticia Pavdo e Nelci
Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: International Journal of Environmental Research and Public Health, 2023,
20(5), 4449.

DOI: 10.3390/ijerph20054449

JCR: 4.614

Qualis: A2 (77%)

Titulo: 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 Leticia Pavéo.

Publicacéo: International Journal of Environmental Research and Public Health, 2023,
20(2), 15101. MDPI AG.

DOI: 10.3390/ijerph20021501

JCR: 4.614

Qualis: A2 (77%)
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https://doi.org/10.3390/ijerph20021501

Titulo: 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.

Publicacéo: Journal of Telemedicine and Telecare. 2022 Jun 6:1357633X221102250.
Epub ahead of print.

DOI: 10.1177/1357633X221102250

JCR: 6.344

Qualis: Al (97%)

Titulo: 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.

Publicacéo: Physical & Occupational Therapy in Pediatrics, 2022, 1-18. Advance
online publication.

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

JCR: 2.297

Qualis: Al (93%)

Titulo: 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, Lais Fumincelli, Ana Carolina de Campos, Silvia Leticia Pavdo, Nelci
Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: 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%)
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https://doi.org/10.1080/01942638.2022.2142084

Titulo: 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.

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

DOI: 10.1590/fm.2021.34110

JCR: N&o possui

Qualis: N&o possui

Titulo: 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 Leticia Pavdo e Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha.

Publicacéo: Journal of Intellectual Disabilities. September 14, 2021. v. X, p. 1-15.
DOI: 10.1177/17446295211032763

JCR: 1.533

Qualis: A2 (77%)

Titulo: 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 Leticia Pavdo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

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

DOI :10.1080/09638288.2020.1830439

JCR: 2.439

Qualis: A2 (87%)

Titulo: Traducdo e Adaptacdo cultural brasileira do instrumento de avaliagédo
Assessment of Life Habits for Children.

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

Publicacéo: Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de S&o Paulo. , v. 30, p.
37-44, 2019.

DOI: 10.11606/issn.2238-6149.v30i1p37-44
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https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v30i1p37-44

JCR: Nao possui

Qualis: N&o possui

1.6.2 Manuscritos submetidos em reviséo:
Titulo: Translation, cross-cultural adaptation, and measurement properties of the

Brazilian version of the About My Child questionnaire
Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Isabelle Rocha, Camila Araujo Santos Santana, Ana
Carolina de Campos, Luzia lara Pfeifer e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Periddico: Brazilian Journal of Physical Therapy

Titulo: 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 Gambaro Lima, Isabelle Gansella
Rocha da Costa, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Peter Rosenbaum, Silvia
Leticia Pavdo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Periodico: Anais da Academia Brasileira de Ciéncias

Titulo: 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 Leticia Pavao, Nelci Adriana Cicuto Ferreira
Rocha

Periddico: International Journal of Developmental Disabilities

Titulo: 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
Leticia Pavao, Luzia lara Pfeifer, Olaf Kraus de Camargo, Oksana Hlyva and Nelci
Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Periddico: Developmental Medicine and Child Neurology

Titulo: 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 Gambaro Lima, Olaf Kraus de Camargo, Rachel Teplicky,
Mariana Martins dos Santos, Mary A. Khetani, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Periddico: Physical and Occupational Therapy in Pediatrics

Titulo: 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.

Periédico: Children

1.6.3 Capitulos de livros publicados

Titulo: Minimizando o efeito do isolamento social de criancas com deficiéncia: Como
estimular seu filho na participacdo das atividades diérias

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Grecco Faro, Ana Carolina de Campos,
Luzia lara Pfeifer e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacdo: Capitulo 14 do Livro Temas em Saude Coletiva: covid-19 — Vol. 2.
Publicado em 26 de Maio de 2023.

DOI: 10.22533/at.ed.93923250514

ISBN: 978-65-258-1293-9

Titulo: Traducdo dos 'Instrumentos das F-Words’ e das ‘F-Words na estrutura da CIF’
para o portugues Brasileiro

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gambaro Lima, Ana Carolina de
Campos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacéo: Capitulo 33 do livro: Saude Coletiva: avancos e desafios para a integralidade
do cuidado. Publicado em: 27 de Abril de 2021.

DOI: 10.37885/210203152

ISBN: 978-65-87196-97-8

Titulo: Traducdo e adaptacdo cultural brasileira do instrumento de avaliacdo

Assessment of Life Habits for Children

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

Publicacdo: Capitulo 16 do livro: Gestdo do Trabalho, Educacdo e Saude Desafios
Agudos e Cronicos - Volume 1. Publicado em: 30 de Margo de 2021.

DOI: 10.37885/210203151

ISBN: 978-65-87196-82-4

1.6.4 Traducédo para o portugues brasileiro

Titulo em Inglés: Picture my Participation
Titulos em portugués: Desenhando a Minha Participacdo
Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: no prelo

Titulo em Inglés: F-Words Life Wheel

Titulos em portugués: Roda da Vida das Minhas Palavras Favoritas

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

Publicacéo: no prelo

Membro da equipe de traducdo de resumos para o Developmental Medicine and Child
Neurology (DMCN)

Ano: 2022.

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

DOI: 10.1111/dmcn.15424

Titulo em Inglés: “F-Words Tools: Perfil, Folha de Metas, Colagem e Termo de
Compromisso™

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

Titulos em portugués. “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.

Publicacéo: site da instituicdo autora (CanChild).

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

32


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

wordstranslations>.

Titulo em Inglés: “F-Words Tools for School”

Titulos em Portugués: Carta de Apoio para a Escola, Dica para educadores, Notas de
orientacdo para reunibes escolares, Guia de apoio para usar as Minhas Palavras
Favoritas na escola , AtualizacOes para os pais e Atualizagdes para os educadores.
Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Ana Carolina de Campos, Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha.

Publicacéo: site da instituicdo 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

Titulo: Describing participation at school of children with Down syndrome living in
Brazil: A cross-sectional study

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Bruna Romao-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

Titulo: 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
Leticia Pavao, Luzia lara Pfeifer, Olaf Kraus de Camargo, Oksana Hlyva e Nelci Adriana
Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: ABSTRACT BOOK, 2023, Abstract ID Number: 165, pagina 177.

Evento: 5th International Developmental Pediatrics Congress, Joanesburgo, 28
Novembro a 1 Dezembro de 2023.

Titulo: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade
de lactentes de risco bioldgico no primeiro ano vida

Autores: Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende Gadmbaro Lima, Bruna
Verdério, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos e Nelci Adriana Cicuto
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Ferreira Rocha.

Publicacéo: no prelo

Evento: 111 Congresso Internacional da ABRAFIN, Fortaleza, CE, 06 a 09 de Setembro
de 2023.

Titulo: Treino sensério-motor de membros inferiores para criancas e adolescentes com
paralisia cerebral: efeitos preliminares sobre o registro tatil e marcha

Autores: Camila Aradjo Santos Santana, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins
dos Santos, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha, Eloisa Tudella e Ana Carolina de
Campos

Publicacdo: Eventos cientificos Einstein 2023, Temas Livre, pagina 28.

Evento: IV Congresso da Sociedade de Analise Clinica da Marcha e do Movimento

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

Titulo: Relagdo entre funcdo motora grossa e perfil sensorial em criancas com sindrome
de Down e tipicas: estudo transversal

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Maria Fernanda Pauletti, Camila Resende Gambaro
Lima, Bruna Nayara Verdério, Rosa Isabel Fonseca Angulo, Bruna Romao-Silva, Ana
Carolina de Campos e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacéo: no prelo

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

Dezembro de 2023, modalidade poster.

Titulo: Experiéncia da vivéncia da pandemia de covid-19 por pessoas com deficiéncia:
analise qualitativa das necessidades e aspectos da saude e educac@o na percepcao de
seus protagonistas.

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Elisangela Ferreira Lima. Janaina Medeiros de
Souza, Olaf Kraus de Camargo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: Revista Multidisciplinar em Saude, ISSN: 2675-8008, V. 4, N° 4 ,2023
Evento: 111 Congresso Brasileiro de Saude Publica on-line, 06 e 09 de novembro de 2023,
modalidade oral.

Titulo: A participacdo de lactentes com risco bioldgico é facilitada pela intervencéao
remota realizada pelos pais- protocolo STEP: ensaio clinico randomizado

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

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

Evento: Apresentado na modalidade oral no | Forum Discente da Associacdo Brasileira
de Pesquisa e Pds-graduacao - Fisioterapia (ABRAPG-Ft) realizado de 19 a 21 de maio
de 2023, online.

Titulo: Associacdo entre participacdo em casa e habilidades funcionais em criangas e
adolescentes com sindrome de Down: um estudo transversal

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Olaf Kraus de Camargo, Luzia lara Pfeifer, Silvia
Leticia Pavao, Oksana Hlyva, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

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

Evento: Apresentado na modalidade E-pOster eletrénico no | Férum Discente da
Associacdo Brasileira de Pesquisa e Pds-graduacdo - Fisioterapia (ABRAPG-Ft)

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

Titulo: Equipe Matriz: quem sdo os protagonistas na construcdo de uma intervencao para
melhorar as atividades de lazer de adolescentes com Paralisia Cerebral GMFCS niveis IV
eV?

Autores: Caline Jesus, Rafael Coelho Magalhdes, Beatriz Helena Brugnaro, Isabelly
Cristina Rodrigues Regalado, Karolinne Souza Monteiro, Egmar Longo

Publicacéo: https://cipcnossacasa.com.br/

Evento: Il 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

Titulo: Aplicacdo remota da Escala Motora Infantil de Alberta: uma revisdo de escopo
Autores: Adriana Neves dos Santos, Rafaela Passamani, Hérika de Vargas Ciello,
Beatriz Helena Brugnaro

Publicacéo: https://cipcnossacasa.com.br/

Evento: 11 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

Titulo: 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 Leticia Pavdo, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

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

Evento: Apresentado na modalidade poster 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.

Titulo: 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 Leticia Pavédo

Publicacéo: 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.

Titulo: Associagdo da idade da crianca, das preocupacdes das mées e do apoio social
recebido pela méde com a participacdo em casa de criancas e adolescentes com sindrome
de Down.

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Leticia Pavao, Nelci Adriana Clcuto Ferreira
Rocha.

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

Evento: Apresentacdo na modalidade pdster no XXIV Congresso Brasileiro de
Fisioterapia, RioCentro, Rio de Janeiro, RJ, 03-06 de Agosto de 2022.

Titulo: 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, Lais Fumincelli, Silvia Leticia Pavdo, Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha.

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

Evento: Apresentado como oral communication no 34t Annual Meeting European
Academy of Childhood Disability (EACD 2022), 19-21 de Maio de 2022, Barcelona,
Espanha.
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Titulo: 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

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

Evento: Apresentado como oral communication no 34t Annual Meeting European
Academy of Childhood Disability (EACD 2022), 19-21 de Maio de 2022, Barcelona,
Espanha.

Titulo: 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 Pavao, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.
Publicacéo: 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.

Titulo: 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 Leticia Pavdo e Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha.

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

Evento: Congresso Brasileiro de Fisioterapia — COBRAF. 28 e 31 de Margo de 2021.
Trabalho contemplado com menc¢éo honrosa de segundo melhor trabalho da modalidade

oral na area de Fisioterapia em Neonatologia e Pediatria.

Titulo: Impacto de fatores pessoais e ambientais na participacdo em casa de criancas e
adolescentes com sindrome de Down.

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gambaro Lima, Isabelle Gansella
Rocha da Costa, Gesica Fernandes, Ana Carolina de Campos, Silvia Leticia Pavéo, Nelci
Adriana Clcuto Ferreira Rocha.

Publicacéo: Anais do evento. Ver <https://simpfisio27.faiufscar.com/pagina/5623-anais-
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e-book#/>
Evento: Apresentacdo oral no XXVII Simpésio de Fisioterapia UFSCar, realizado online
no dia 7 de agosto de 2021.

Titulo: Criancas e adolescentes com sindrome de Down: participacdo 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.

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

Evento: Apresentagdo oral no XXVII Simpdsio de Fisioterapia UFSCar, realizado online
no dia 7 de agosto de 2021.

Titulo: Apoio comunitario a pessoas com deficiéncia 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

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

Evento: apresentado na modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia
Neurofuncional e | Simpdsio Internacional de Saide Funcional, 3 a 6 de Setembro de
2021.

Titulo: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade
de lactentes de risco biologico no primeiro ano vida

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.

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

Evento: apresentado na modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia
Neurofuncional e | Simpdsio Internacional de Saude Funcional 3 a 6 de Setembro de
2021. Trabalho premiado como segundo melhor trabalho do congresso e publicacéo
como resumo expandido:

Publicacdo: 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 Brasilia (online), Distrito Federal, Brazil,
September 3 to 6, 2021.

DOI: 10.1097/NPT.0000000000000392

Titulo: Interrelations between lower limbs sensory aspects and postural stability in
individual with cerebral

Autores: Camila Aradjo Santos Santana; Carolina Corsi; Beatriz Helena Brugnaro;
Mariana Martins Dos Santos; Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha; Eloisa Tudella;
Isabella Sudati; Ana Carolina De Campo

Publicagdo:  DOI:  https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/dmcn.15004.
Resumo: HO.

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.

Titulo: 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 Leticia Pavéo e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.
Publicagdo:  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

Titulo: 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.

Publicacéo: 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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Titulo: 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 Pavéo, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

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

Evento: apresentado na modalidade FREE PAPER no congresso europeu EACD, Maio
de 2021.

Titulo: Viabilidade da avaliacdo da funcionalidade remota em criancas e adolescentes
com incapacidades neuromotoras: Perspectivas dos pais

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Lais Fumincelli, Silvia
Leticia Pavdo, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

Publicacéo: Seccion Especial: Abstractos cientificos del 1V Congreso de la Academia
Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN
2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; VVol. 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.

Titulo: 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 avaliacéo online.

Autores: Camila Resende Gambaro 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.

Publicacdo: Seccion Especial: Abstractos cientificos del IV Congreso de la Academia
Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN
2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; VVol. 17 N°2: 61-158.

Evento: apresentado como trabalho oral no | congresso da Academia Latinoamericana
de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021.

Titulo: Impacto da interacdo mae-filho nas capacidades motoras de lactentes de risco

biolégico no primeiro ano de vida: Estudo Preliminar.

Autores: Bruna Nayara Verdério, Rayssa Wanderley Ferraz de Abreu, Camila Resende
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Gambaro Lima, Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Martins dos Santos, Nelci Adriana
Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacdo: Seccidn Especial: Abstractos cientificos 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 pdster no | congresso da Academia Latinoamericana de
Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021.

Titulo: Apoio social percebido e qualidade de vida em criancas com e sem disfungdes
neuromotoras e seus cuidadores.

Autores: Isabelle Gansella Rocha da Costa, Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende
Géambaro Lima, Lais Fumincelli, Silvia Leticia Pavdo, Nelci Adriana Cicuto
Publicacéo: Seccion Especial: Abstractos cientificos del 1V Congreso de la Academia
Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID), Brasil, 2021. ISSN
2215-5562. Julio-Diciembre de 2023; VVol. 17 N°2: 61-158.

Evento: | congresso da Academia Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad
(ALDID). 12 e 13 de Novembro de 2021.

Titulo: Qualidade de vida e apoio social em criangcas com incapacidades neuromotoras
durante a pandemia da covid-19.

Autores: Isabelle Gansella Rocha da Costa, Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende
Gambaro Lima, Lais Fumincelli, Silvia Leticia Pavdo Rago e Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha.

Publicacéo: Livro de Anais do I Congresso Internacional Digital de Fisioterapia. Aracaju
(SE). Instituto HIB< 2020. Disponivel em <www.even3.com.br/anais/CIDF>. ISBN:978-
65-5941-007-1

Evento: | Congresso Internacional Digital de Fisioterapia, realizado em 09/11/2020 a
12/11/2020

Titulo: Fatores Contextuais e participacdo em casa de criancas com sindrome de Down
durante a pandemia da covid-19

Autores: Gesica Fernandes, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Leticia Pavdo Rago e
Nelci

Adriana Cicuto Ferreira Rocha.
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Publicacéo: Livro de Anais do | Congresso Internacional Digital de Fisioterapia. Aracaju
(SE). Instituto HIB< 2020. Disponivel em <www.even3.com.br/anais/CIDF>. ISBN:978-
65-5941-007-1

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

Novembro de 2020. Premiado com menc¢ao honrosa de melhor trabalho do congresso.

Titulo: Treino sensdrio-motor para membros inferiores em individuos 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.

Publicacéo: Indisponivel

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

Titulo: Tradugdo das “F-WORDS TOOLS" e das F-WORDS na estrutura da CIF para
0 portugués brasileiro.

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

Publicagdo: Indisponivel

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

Titulo: Traducdo e Adaptacdo cultural brasileira do instrumento de avaliacdo
Assessment of Life Habits for Children.

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

Publicacdo: ISBN: 978-65-990627-0-4

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

Titulo: Controle postural em criancgas e adolescentes com sindrome de Down e relagdes
com a CIF: Uma Reviséo Sistematica.

Autores: Maria Fernanda Pauletti, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Leticia Pavao,
Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

Publicacdo: ISBN: 978-65-990627-0-4

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

Titulo: Minimizando o efeito do isolamento social de criangcas com deficiéncia: como
estimular seu filho na participacdo das atividades diérias

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Mariana Grecco Faro, Ana Carolina de Campos,
Luzia lara Pfeifer, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. 2020 (Cartilha de orientacao
durante pandemia da covid-19).
LINK:https://www.yumpu.com/xx/document/read/63242781/minimizando-o-efeito-do-
iIsolamento-social-de-criancas-com-deficiencia-motora-como-estimular-seu-filho-na-

participacao-das-atividades-diarias.

Titulo: Roteiro de Anamnese com base na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude- CIF e F-Words.

Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Camila Resende Gambaro Lima, Nelci Adriana
Cicuto Ferreira Rocha. 2019.

1.7 Participagdo em projetos de pesquisa

Periodo: 2021- 2022

Titulo do projeto: Apoio social e qualidade de vida de criancas durante a pandemia da
CODI-19.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Isabelle Isabelle Gansella
Rocha da Costa (aluna de iniciacdo cientifica) e Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha

(coordenadora)

Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior e
FAPESP

Periodo: 2020- 2022

Titulo do projeto: Apoio comunitario a pessoas com deficiéncia 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): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP

Periodo: 2020- 2022

Titulo do projeto: Impacto do distanciamento social em periodo de pandemia na

funcionalidade de criancas 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 iniciacdo cientifica), Silvia Leticia Pavao
(docente colaborador), Isabelle Gansella Rocha da Costa (aluna de iniciacao cientifica),
Lais Fumincelli (docente colaborador) e Nelci Adriana Clcuto Ferreira Rocha

(coordenador)

Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP

Periodo: 2020-2023

Titulo do projeto: Atividade e Participacdo 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): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP.

Periodo: 2020-2023

Titulo do projeto: Efeito de um Protocolo de Intervencdo Domiciliar Direcionado a
Tarefa a ao Contexto, Realizado Pelos Pais, em Lactentes com Risco de Paralisia
Cerebral: Ensaio Clinico Randomizado Controlado.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaboradora), Bruna Nayara Verdério
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(colaboradora), Mariana Martins Santos(colaboradora), Camila Gambaro (aluna de
doutorado), Raissa Wanderley Ferraz de Abreu (colaboradora), Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha (coordenador)

Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP.

Periodo: 2020-2023

Titulo do projeto: Determinantes da participacdo nos ambientes da casa, da escola e da

comunidade de criangas e adolescentes com sindrome de Down.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Gesica Fernandes (aluna de
iniciacdo cientifica), Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha (coordenador)

Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP.

Periodo: 2020-2023

Titulo do projeto: Traducdo e adaptacao transcultural do instrumento About My Child

para o portugués brasileiro.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Ana Carolina de Campos
(docente colaborador), Camila Araujo (colaboradora), Isabelle Gansella Rocha da Costa
(aluna de iniciacdo cientifica), Luzia lara Pfeifer (docente colaborador), Nelci Adriana

Cicuto Ferreira Rocha (coordenador)

Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior -
FAPESP.

Periodo: 2019-2020

Titulo do projeto: Efeitos de um protocolo de treino sensorial sobre o desempenho
sensorio-motor em criangas e adolescentes com paralisia cerebral: ensaio clinico

randomizado de carater exploratorio

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (colaboradora), Ana Carolina de Campos
(coordenador), Camila Araujo (aluna de mestrado)
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Financiador(es): Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior —
FAPESP.

1.8 Participacdo em projetos de extensao

Periodo: 2019-2020
Titulo do projeto: Aplicagdo das ‘Minhas Palavras Favoritas/F-Words’ na vida de

criancas e familias atendidas em uma Unidade de Saude.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Ana Carolina de Campos
(docente colaborador), Camila Gambaro (colaborador), Gesica Fernandes (aluno de
iniciacdo cientifica), Lisandrea Rodrigues Menegasso Gennaro (docente colaborador),
Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha (coordenador).

Periodo: 2019-2020

Titulo do projeto: Impacto da aplicagdo das ‘Minhas Palavras Favoritas/F-Words’ na
qualidade de vida de criancas/adolescentes com deficiéncia e suas familias durante a

pandemia da covid-19?.

Integrantes: Beatriz Helena Brugnaro (aluna de doutorado), Camila Gambaro
(colaborador), Gesica Fernandes (aluno de iniciacdo cientifica), Lais Fumincelli (docente
colaborador), Olaf Kraus de Camargo (docente colaborador), Nelci Adriana Cicuto

Ferreira Rocha (coordenador).

Periodo: 2016-2017

Titulo do projeto: Transi¢do do cuidado em saude para individuos com necessidades
especiais: da infancia para a adolescéncia e vida adulta.

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

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

Financiador(es): Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior.

1.9 Aulas ministradas

Realizacéo de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do

Parana (UFPR), Departamento de Prevencdo e Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF)
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sobre os instrumentos de avaliagdo IPAQ — versdo curta (Questionario Internacional de
Atividade Fisica)”. Carga horaria: 1 horas. Data: 26 de setembro de 2023.

Realizagéo de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do
Parana (UFPR), Departamento de Prevencdo e Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF),
sobre os instrumentos de avaliagdo “Participation and Environment Measure — Child and
Youth (PEM-CY)”. Carga horaria: 3 horas. Data: 23 de junho de 2023.

Realizagéo de treinamento de alunos do grupo de pesquisa da Universidade Federal do
Parana (UFPR), Departamento de Prevencdo e Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF)
sobre os instrumentos de avaliagdo “Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQL) e
Timed Up And Go (TUG)”. Carga horaria: 2 horas. Data: 22 de setembro de 2023.

Aula ministrada sobre o teste “CHALLENGE” para alunas do projeto Interact do LADI.
Carga horéria: 2 horas. Data: 04 de julho de 2023.

Aula ministrada disciplina de “Tépicos Avancados em Fisioterapia Neurofuncional na
Infancia e Adolescéncia: Abordagem Biopisicossocial Baseada em Evidéncia” sobre
“Ferramenta DeDoose®”. Carga horaria: 2 horas. Data: 19 de Julho de 2023.

Aula ministrada na disciplina de “Topicos Avancados em Fisioterapia Neurofuncional
na Infancia e Adolescéncia: Abordagem Biopisicossocial Baseada em Evidéncia”, sobre
“Resultados publicados & Projeto em andamento” no doutorado. Carga horéria: 30
minutos. Data: 04 de Maio de 2023.

Realizacdo de treinamento de alunas de pés graduacdo do LADI/UFSCar. Treinamento
da aplicacdo do instrumento de avaliacdo- Participation and Environment Measure —
Child and Youth (PEM-CY). Grupo alvo: alunas de mestrado e doutorado do
LADI/UFSCar. Carga horéria: 2,5 horas. Data: 25 de Janeiro de 2022.

Aula ministrada como professora convidada para a turma de graduacdo em Fisioterapia
da UFSCar, sobre “Avaliagdo da participacdo e do ambiente”, na disciplina de
Neuropediatria. Carga horaria: 4 horas. Data: 17 de janeiro de 2023.

Aula ministrada como professora convidada para a turma de graduacdo em Fisioterapia
da UFSCar, com a tematica “Instrumentos de avaliacao: YC-PEM, PEM-CY, CHORES
e AHEMD?”, na disciplina de Neuropediatria. Carga horaria: 4 horas. Data: 02 de
Setembro de 2021.

Aula ministrada como professora convidada para os alunos de iniciacdo cientifica
(graduacdo) e pos-graduacdo do Laboratdério de Anéalise do Desenvolvimento Infantil,
com a temética “Instrumento de avaliagio CHALLENGE . Carga horéria: 4 horas. Data:
29 de Junho de 2021.
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Aula ministrada como fisioterapeuta convidada aos alunos do 9° semestre do curso de
Bacharelado em Fisioterapia das Faculdades Integradas Einstein de Limeira, SP, com a
temaética “Conceitos em saude e pratica clinica”. Carga horéria: 2 horas. Data: 14 de abril
de 2021.

Realizacdo de treinamento de alunas de Iniciacdo Cientifica da Universidade Federal do
Parana (UFPR). Treinamento da aplicacdo do instrumento de avaliacéo- Participation and
Environment Measure — Child and Youth (PEM-CY). Grupo alvo: Grupo de Estudos em
Neuropediatria do curso de Graduacao em Fisioterapia da Universidade Federal do Parana
(UFPR), Departamento de Prevencdo e Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF). Carga
horaria: 3 horas. Data: 30 de novembro de 2020.

Realizacdo de treinamento de alunas de Iniciacéo Cientifica da Universidade Federal do
Parana (UFPR). Treinamento da aplicacdo do instrumento de avaliacdo About My Child/
Sobre a Minha Crianca. Grupo alvo: Grupo de Estudos em Neuropediatria do curso de
Graduacdo em Fisioterapia da Universidade Federal do Parana (UFPR), Departamento de
Prevencdo e Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF). Carga horéria: 3 horas. Data: 30 de
novembro de 2020.

Realizacdo de treinamento de alunas de Iniciacdo Cientifica da Universidade Federal do
Parana (UFPR). Treinamento da aplicacdo do instrumento de avaliacdo Escala de Apoio
Social. Grupo alvo: Grupo de Estudos em Neuropediatria do curso de Graduacdo em
Fisioterapia da Universidade Federal do Parana (UFPR), Departamento de Prevencao e
Reabilitacdo em Fisioterapia (DPRF). Carga horaria: 3 horas. Data: 30 de novembro de
2020.

Aula ministrada aos alunos de Iniciacdo cientifica (graduacdo) e pds-graduacdo do
Laboratdrio de Andlise do Desenvolvimento Infantil (LADI), com a tematica “Registro
de estudos no sistema PROSPERO”. Carga horéria: 4 horas. Data: 01 de Dezembro de
2020.

1.10 Palestras ministradas

Titulo: Experiéncia de intercambio no CanChild, McMaster University. Mesa redonda:
Fisioterapia Neurofuncional na Crianga. Evento: XXIX Simpoésio de Fisioterapia da
UFSCar, 29 de Novembro de 2023 a 03 de Dezembro de 2023.

Titulo: Modelo em saude e as Minhas Palavras Favoritas. Local: Centro de Atendimento
a Sindrome de Down Bem-Te-Vi, Jundiai, SP. Treinamento realizado para a equipe de
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atendimento, dia 25 de Julho de 2022, carga horaria de 2,5 horas.

Titulo: Conhecendo as Minhas Palavras Favoritas. Local: online, canal do YouTube do
Projeto Irmédos. Workshop promovido pelo Projeto Irmdos em parceria com o Elo 21.
Publico alvo: familiares de criangas e adolescentes com deficiéncia, promovido pelo
Projeto Irmaos, em parceria com o Elo 21, dia 30 de Julho de 2022, carga horaria de 02
horas.

Titulo: Capacitacdo: 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 horéaria de 03 horas.

Titulo: Capacitacdo: O modelo da CIF e as Minhas Palavras Favoritas. Local: online,
semana de formacdo da equipe técnica da AAPD - Associacdo Amor pra Down, dia 17
de Janeiro de 2022, carga horéria de 03 horas.

Titulo: Pandemia e pesquisa: a fisioterapia no teleatendimento e avalia¢do online do
bebé ao adolescente. Local: online, evento IX Ciranda da Crianga e do Adolescente,
promovido pelo Instituto Salesiano de Pesquisa sobre a Crianca e o Adolescente -
INSAPECA, da Faculdade Dom Bosco de Porto Alegre, dia 25 de Agosto de 2021, carga
horaria de 08 horas.

Titulo: Olhar biopsicossocial para deficiéncias na adolescéncia. Local: online, na |
Semana Interprofissional do Instituto Saude e Sociedade, na mesa "Deficiéncia e
Juventude”, promovido pela Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP) - Baixada
Santista, dia 12 de Maio de 2021, carga horaria de 03 horas

Titulo: Os Impactos do Isolamento Social no Desenvolvimento Infantil. Local: online,
ciclo de palestras promovido pela Liga de Atencdo a Saude da Crianca e do Adolescente
(LiCA), da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, nos
dias 20 e 27 de fevereiro de 2021 e 6 de marco de 2021, carga horaria de 03 horas.
Titulo: Sindrome de Down: Caracteristicas, intervencdes e covid-19. Local: online,
promovido pela Liga Interdisciplinar de Genética Medica da UFSCar (LIGEM), dia 23
de Marco de 2021, carga horéria de 02 horas.

Titulo: O impacto do distanciamento social em periodo de pandemia na funcionalidade
de criancas e adolescentes com incapacidades neuromotoras. Local: online, Conselho de
Classe do 4° bimestre da Secretaria Municipal de Educagéo de Piraquara-SC, dia 10 de
Dezembro de 2020, carga horaria de 02 horas.

Titulo: Inclusdo de criancas com Sindrome de Down. Local: online, roda de conversa
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promovida pela Empresa Janior de Fisioterapia do Estado de Sdo Paulo (PLEXUS-
UFSCar), dia 6 de novembro de 2020, carga horéria de 02 horas.

Titulo: Incluséo de criangas com sindrome de Down. Local: online, Roda de conversa
Empresas Juniores de Fisioterapia e Educagdo Especial da UFSCar, dia 06 de Novembro
de 2020, carga horéaria de 02 horas.

Titulo: Sindrome de Down e Minhas Palavras Favoritas - o que deve ser valorizado desde
a infancia. Local: “8° Semana da sindrome de Down- Crer pra Ver”, Associagdo Crer pra
Ver, Franca-SP, dia 14 de Marco de 2020, carga horaria de 02 horas.

Titulo: Sindrome de Down e as Minhas Palavras Favoritas. Local: | Encontro de Atencéao
ao Autismo e Sindrome 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
horaria de 05 horas.

Titulo: Vamos falar sobre deficiéncias? Local: Associacdo Amigos Especiais de Limeira
(AEL), Limeira - SP, dia 20 de Setembro de 2019, carga horaria de 03 horas.

1.11 Entrevistas para canais de telecomunicacéo

Entrevista para o Jornal “O Estado de Sao Paulo”
Tema: Estudo mundial investiga apoio oferecido a pessoas com deficiéncias durante

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

Entrevista para a “TV CULTURA”

Tema: Falta de acessibilidade para pessoas com deficiéncia durante a pandemia € 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 “Radio Magnificat de Limeira-SP”
Tema: inclusdo de pessoas com sindrome de Down.

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

Entrevista para a “TV UFSCar”

Tema: Pais de criancas ou adolescentes com deficiéncia motora ou intelectual podem
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contar com a UFSCar. O Laboratdrio de Anélise do Desenvolvimento Infantil vai avaliar
o0s impactos do distanciamento social e oferecer orientagGes, tudo de graga e on-line.
LINK: https://www.facebook.com/tvufscar/posts/3184019051824401

Entrevista para “LABI” (Laboratério Aberto de Interatividade para Disseminacdo do
Conhecimento Cientifico e Tecnologico) -UFSCar

Tema: Desenvolvimento de criancas e adolescentes com deficiéncia 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 “Radio Aparecida A12”

Tema: Pesquisa académica sobre atividade fisica e qualidade de vida de criangas e
adolescentes e dos cuidadores durante a pandemia

Link: https://www.al2.com/radio-am.

Entrevista para a “Radio CBN Sao 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 periddico/congressos

Parecerista do Periédico JOURNAL OF INTELLECTUAL DISABILITIES: 2023-atual
Comité Cientifico na qualidade de avaliador dos projetos de Iniciacdo Cientifica e
Tecnologica PIBIC, PIBIC-Af, PIBITI e ICTSR segundo as condicdes estabelecidas pelo
Edital 001/2020 da Pro-Reitoria de Pesquisa (ProPq) da Universidade Federal de S&o
Carlos (UFSCar). Data: 04 de Marco de 2020 a 30 de Junho de 2020.

Membro do comité cientifico do Il Congresso Cientifico Online da FEAPAES-SP.
Membro do comité cientifico do congresso Congresso ALDID Brasil. 2021.

Parecerista do Periddico ABCS HEALTH SCIENCES: 2021-atual

Parecerista do Periddico: FISIOTERAPIA EM MOVIMENTO: 2021-atual

Parecerista do Periddico: SCIENTIFIC REPORTS: 2022-atual

Parecerista do Periddico: DISABILITY AND REHABILITATION (ONLINE): 2022-

atual
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1.13 Banca de trabalho de graduacédo e monografia

Especializacdo: Cilene Cristina dos Santos

Titulo: Confiabilidade da Hypertonia Assessment Tool (HAT-Br) para uso no Brasil
Projeto de Monografia apresentado ao X1X Curso de Especializagcdo em Intervengdo em
Neuropediatria da Universidade Federal de Sdo Carlos. 08 de Maio de 2023.

Especializagdo: Isabella Pesséta Sudati.

Titulo: Processo de traducé@o da Hypertonia Assessment Tool (HAT) para uso no Brasil.
Prof? Dr2 Ana Carolina de Campos. Professora orientadora.

Monografia apresentada ao XVIII  Curso de Especializacdo em Intervencdo em
Neuropediatria da Universidade Federal de Sao Carlos, requisito obrigatorio para

obtencdo do titulo de Especialista. 09 de Agosto de 2022.

Trabalho de graduacéo 3: Gesica Fernandes

Titulo: Associacdo de Fatores Ambientais na participacdo em casa de criancas e
adolescentes com sindrome de Down: estudo transversal.

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Sdo Carlos. 04 de Maio de
2022.

Trabalho de graduacéo 3: Pedro Bittencourt de Oliveira.

Titulo: Servicos de fisioterapia durante a pandemia da covid-19: experiéncias das
familias de criancas e adolescentes com deficiéncias fisicas.

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Sdo Carlos. 25 de Novembro
de 2021.

Trabalho de graduagéo 3: Isabelle Gansella Rocha da Costa

Titulo: Tradugdo e Adaptacao Transcultural do Instrumento About My Child-19 para o
Portugués Brasileiro.

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de S&o Carlos. 23 de Novembro
de 2021.

Trabalho de graduacéo 1: Carolina Mathias.

Titulo: Adolescentes com paralisia cerebral em transicdo para a vida adulta:
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caracterizacao e validacédo do questionario Transition-Q.
Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de S&o Carlos. 13 de Janeiro de
2021.

Trabalho de graduacéo 1: Isabela Cristina Donofre.

Titulo: Viabilidade de um protocolo de intervencdo precoce realizado pelos pais na
modalidade de telecuidado em lactentes de risco bioldgico: perspectiva dos pais e/ou
cuidadores.

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de S&o Carlos. 12 de Dezembro
de 2020.

Trabalho de graduacdo 1: Lavinia Queiroz Carvalho.

Titulo: Relacdo entre habilidades funcionais e a participacdo em lactentes e criancas
com e sem presenca de riscos biologicos para o desenvolvimento.

Departamento de Fisioterapia da Universidade Federal de Sdo Carlos. 25 de Junho de
2020.

1.14 Prémios

Trabalho premiado como terceiro melhor trabalho do congresso:

Titulo: A participacdo de lactentes com risco bioldgico é facilitada pela intervencéo
remota realizada pelos pais? Protocolo STEP: ensaio clinico randomizado.

Autores: Camila Resende Gambaro Lima, Raissa Wanderley Ferraz de Abreu, Beatriz
Helena Brugnaro, Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha. Modalidade oral no I Férum
Discente da ABRAPG-FT. 2023, Sao 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.

Titulo: Viabilidade da avaliacdo da funcionalidade remota em criancas e adolescentes
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com incapacidades neuromotoras: Perspectivas dos pais
Autores: Beatriz Helena Brugnaro, Fabiana Nascimento Vieira, Lais Fumincelli, Silvia
Leticia Pavao, 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:

Titulo: Impacto de fatores ambientais durante a pandemia da covid-19 na funcionalidade
de lactentes de risco biologico no primeiro ano vida

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.

Modalidade banner no VI Congresso Brasiliero de Fisioterapia Neurofuncional e |

Simpdsio Internacional de Saude Funcional 3 a 6 de Setembro de 2021.

Trabalho premiado com menc¢éo honrosa de segundo melhor trabalho da modalidade oral
na area de Fisioterapia em Neonatologia e Pediatria.

Titulo: 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 Leticia Pavdo e Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha. Congresso Brasileiro de Fisioterapia — COBRAF, 28 e 31 de Margo de
2021.

Trabalho premiado com mengéo honrosa de melhor trabalho do congresso.

Titulo: Fatores Contextuais e participacdo em casa de criangas com sindrome de Down
durante a pandemia da covid-19

Autores: Gesica Fernandes, Beatriz Helena Brugnaro, Silvia Leticia Pavdo Rago e Nelci
Adriana Cicuto Ferreira Rocha. Evento: | Congresso Internacional Digital de Fisioterapia,
realizado em 09-12 de Novembro de 2020.

1.15 Coorientacdo de iniciacdo cientifica e trabalho de concluséo de curso

Aluna: Isabelle Gansella Rocha da Costa

Titulo: Traducéo e Adaptacao Transcultural do Instrumento About My Child-19 para o
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Portugués Brasileiro.

Instituicdo: Universidade Federal de S&o Carlos.
Orientadora: Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Ano: 2021-2022

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

Aluna: Gesica Fernandes

Titulo: Associacdo de Fatores Ambientais na participacdo em casa de criangas e

adolescentes com sindrome de Down: estudo transversal.
Instituicdo: Universidade Federal de S&o Carlos.
Orientadora: Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Ano: 2021-2022

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

1.16 Participacdo em reunides e eventos cientificos

VII Jornada de Fisioterapia Neurofuncional da Fisioterapia Campos, sede da Fisioterapia
Campos, Campinas, SP, 27 de Agosto de 2023, carga horaria de 9 horas.

Aula: TEA - Acessibilidade e Conscientizacdo no meio académico, Faculdade de
Medicina da USP, S&o Paulo, SP, 14 de Junho de 2023, carga horéria de 3 horas.
Aulamagna: 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 horaria
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.

34t 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, Australia (online), dias 01-05 de Margo 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 |1 Simpoésio Internacional de
Saude 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.

XXII Congresso Brasileiro de Fisioterapia (COBRAF), online, de 28 a 31 de Marco de
2021.

Encontro Interprofissional Online em Saude da USE. Tema: “Ac¢des de Telessatde na
USE- Unidade de Saude Escola da UFSCar”. Organiza¢do: Unidade Saude Escola (USE)
da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar). Local: online. Modalidade: ouvinte.
Data: 27 de Agosto de 2020. Carga horéria: 02 horas.

Meeting 2020-Juntos na Quarentena. Organizagédo: Academia do Autismo. Local: online.
Modalidade: ouvinte. Data: 22 de Agosto de 2020. Carga horaria: 12 horas.

covid-19 - vivéncia multiprofissional na linha de frente e salde do profissional.
Organizacdo: XXVII Simposio de Fisioterapia da UFSCar. Local: online. Modalidade:
ouvinte. Data: 07 de Julho de 2020. Carga horéria: 02 horas.

1.17 Cursos realizados

Curso: Planejamento Terapéutico em Neuropediatria. Physio Cursos, Online. Data: 10 de
Janeiro de 2024. Carga horaria: 04 horas.

Curso: Transtorno do Espectro Autista, Transtornos de aprendizagem e deficiéncia
intelectual. Physio Cursos. Presencial na sede da Physio Cursos, S&o Paulo (SP). Data:
24 de Setembro de 2023. Carga horaria: 10 horas.

Curso: Fisioterapia na crianga com sindrome de Down e sindromes raras. Physio cursos.
Presencial na sede da Physio Cursos, Sdo Paulo (SP). Data: 25 de Novembro de 2023.
Carga horéria: 10 horas.

Aperfeicoamento em Fisioterapia nos transtornos de neurodesenvolvimento. Physio
Cursos, Online. Data: 05 de Setembro a 24 de Outubro de 2023. Carga horaria: 25 horas.
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3° Curso Fisioterapia na T21, ministrado por Dra. Roberta Mustacchi. Data: 27 de Maio
de 2023. Local: Rua Morishigue Akagui, 59 - Vila Progredior, Sdo Paulo — SP. Carga
horaria: 10 horas.

Instrumento de avaliacdo Survey of Well-Being of Young Children - Versdo Brasileira
(SWYC-BR), ministrado por Dra. Rachel de Carvalho Ferreira. Data: 27 de Janeiro de
2022. Local: online. Carga horaria: 03 horas.

CIF para docentes, ministrado por Dr Eduardo Santana. Data: Outubro de 2022. Local:
online. Carga horaria: 20 horas.

Sistema de Classificagdo de Funcionamento do Autismo (ACSF): comunicacgdo social,
ministrado por Dr. Briano di Rezzi. Data: 23 de Agosto de 2022. Local: online. Carga
horaria: 03 horas.

Certificacdo de uso do instrumento de avaliacdo IGNITE CHALLENGE, ministrado por
Dra. Virginia Wright. Data: 20 de Maio de 2022. Local: online. Carga horéaria: 02 horas.
Participacéo de Criancas com Deficiéncia: Como avaliar e intervir?, ministrado por Dra
Egmar Longo Hull. Data: 27 e 28 de Fevereiro de 2021. Local: online. Carga horéaria: 10
horas.

Raciocinio Clinico em avaliacédo Fisioterapéutica em Neuropediatria, ministrado por Dr.
Hércules Ribeiro Leite. Data: 10 e 11 de Abril de 2021. Local: online. Carga horaria total:
10 horas.

Capacitacdo: Il Capacitacéo Virtual da ABRAFIN. Organizacdo: Associacao Brasileira
de Fisioterapia Neurofuncional. Periodo: 06 de Abril a 06 de Maio de 2021. Local: online.
Carga horéria total: 30 horas.

Escrita cientifica em inglés, ministrado por Natalia R. Bragion. Periodo: Agosto-
Novembro 2021. Local: online. Carga horaria: 24 horas.

Curso Tudo sobre Bioestatistica: Guia para Analise de Dados usando JASP, ministrado
por Dr. Alex Bacadini Franca. Data: Junho de 2021. Local: online. Carga horéria total:
32 horas.

Certificacdo de uso do instrumento de avaliagdo CHALLENGE, ministrado por Dra.
Virginia Wright. Data: 26 de Setembro de 2020 e 03 de Outubro de 2020. Local: online.
Carga horaria: 10 horas.

Curso de Difusdo: Retomada gradual das atividades presenciais: 0 que devemos saber
sobre a covid-19, organizado pelo Departamento de Ciéncias BioMoleculares da
Faculdade de Ciéncias. Farmacéuticas de Ribeirdo Preto. Data: 24 de Agosto de 2020 a
03 de Setembro de 2020. Local: online. Carga horéria: 04 horas.
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e Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, organizado pelo
Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, COFFITO, Brasil. Data de
finalizacdo: 17 de Setembro de 2020. Local: online. Carga horaria: 20 horas.

1.18 Link profissionais

e Lattes: http://lattes.cnpq.br/6802096350143438
e Open Researcher and Contributor ID (ORCID): https://orcid.org/0000-0001-7883-3123
e ResearchGate: https://www.researchgate.net/profile/Beatriz-Brugnaro

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

1.19 Descricao da tese para o publico leigo

Os estudos desenvolvidos nesta tese de doutorado buscaram identificar importantes
aspectos que compdem a vida de criancgas e adolescentes com sindrome de Down. Haja
visto que parte deste estudo aconteceu durante a pandemia da covid-19, os resultados se
dividem em trés partes: estudo comparando antes e durante a pandemia, estudos durante
a pandemia e estudos apds a flexibilizacdo do distanciamento social imposto pela
pandemia. Assim, na primeira parte, comparamos diversas caracteristicas de criancas e
adolescentes com sindrome de Down antes e durante o distanciamento social imposto
pela pandemia, e encontramos que durante o distanciamento, a frequéncia e o
envolvimento na participacdo em casa aumentaram, assim como o0 impacto das
dificuldades das criangas nas atividades do dia a dia, pela percepcéo dos cuidadores. Por
outro lado, o apoio social percebido pelo cuidador foi menor durante o distanciamento
social. Na segunda parte, relacionada ao periodo do distanciamento social, criamos um
protocolo de avaliagdo remota da funcionalidade, ou seja, desenvolvemos um protocolo
remoto que avaliou diversas areas da vida das criangas com deficiéncia e suas familias.
Este protocolo mostrou-se viavel de acordo com a perspectiva dos préprios cuidadores.
Por fim, na terceira parte, com o retorno das atividades presenciais permitida devido a
flexibilizacdo da pandemia, nds estudamos e identificamos que a participacdo em casa de
criancas e adolescentes com sindrome de Down esté associada as habilidades funcionais
que elas possuem em atividades de vida diaria, social/cognitivo e responsabilidades. Além
disso, nos desenvolvemos um estudo no qual descrevemos a participacdo em casa atual
das criangas e adolescentes com sindrome de Down, as mudancas que os cuidadores

desejavam em relacdo a participacdo em casa, e identificamos fatores ambientais
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considerados como facilitadores e como barreiras. NOs encontramos que gerenciamento
de cuidados pessoais e 0 convivio com outras pessoas foram as atividades com maior
frequéncia de participacdo, e que reunir-se com outras pessoas e assistir TV/video/DVD
tiveram o maior envolvimento na participacdo em casa. As menores frequéncias e
envolvimentos foram para jogos de computador/videogame, trabalhos de casa enviados
pela escola e preparacdo escolar. Os cuidadores desejavam mais mudancas nos deveres
de casa, nas tarefas domesticas e no computador/videogames. Além disso, encontramos
que as atitudes, relacionamento com familiares, insumos e servigos foram os principais
facilitadores. Exploramos quais fatores pessoais e ambientais estavam associados com a
participacdo em casa, e encontramos que maior frequéncia de participacao esteve
relacionada ao sexo masculino da crianga, ao distanciamento social menos rigoroso dos
cuidadores e a crianca recebendo terapias. O maior envolvimento esteve relacionado com
a idade das criancas mais novas e com maior apoio ambiental. A idade das criancas mais

velhas esteve associada ao maior desejo de mudanca pelo cuidador.
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2. REVISAO DA LITERATURA

A revisdo da literatura serd apresentada em uma estrutura organizacional que possibilitara
a identificacdo de assuntos relevantes que nortearam o desenvolvimento dos 4 estudos
apresentados nesta tese. No entanto, ressaltamos que outros estudos também foram

desenvolvidos e estdo anexo desta tese, tendo sido introduzidos na revisao da literatura.

2.1 Deficiéncia na perspectiva dos modelos de classificagcdo internacional
desenvolvidos pela Organizacdo Mundial da Saude

Deficiéncias podem ser definidas como:

“Impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interacdo com diversas barreiras do ambiente fisico, social e/ou atitudinal,
podem restringir a participacdo na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas”,
Convencdo da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Decreto n®
6.949/2009) e Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n° 13.146/2015).
Destaca-se que a maneira como a deficiéncia € vista ao longo do tempo modificou-se
gradualmente a partir dos modelos de classificacdo internacional desenvolvidos pela

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

“A Familia de Classifica¢oes Internacionais”.

Publicada inicialmente em 1893, e atualizada em 1989, tem-se a a Classificacdo
Internacional de Doencas (CID) (CID-10, 2003). A CID come¢ou como uma lista
internacional de causas de morte no final do século XI1X, tendo sido adotada por varios
paises no inicio do século XX. Em 1899, iniciou-se um processo de revisdo a cada 10
anos para garantir que ela fosse atualizada ao longo do tempo com 0s novos
conhecimentos da medicina (Moriyama et al., 2011). A versdo atual em uso é a Decima
primeira revisdo (CID-11), que foi desenvolvida em maio de 2019 para uso a partir de
janeiro de 2022 e representa uma revisao significativa para otimizar a classificagdo das
tecnologias de informagéo atuais. Essa classificacdo tem sido amplamente utilizada e
evoluiu para um abrangente sistema de classificagdo para uso em mortalidade, morbidade,
seguranca e qualidade de vida do paciente. Além disso, ela contempla listas acessorias
(codigos de extensdo) que permitem codificar detalhes adicionais. Esse modelo considera

uma classificacdo de doencas, a partir de uma relacéo linear entre doenga e manifestacdes
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clinicas. Assim, ela representa uma listagem de codigos representativos de doencas e
mortalidade, de modo a padronizar a linguagem mundial. Seu foco se d& nos processos
fisicos (fisiologia e anatomia), e ndo leva em consideracao fatores sociais ou pessoais de

cada individuo.

Em 1960, foi publicado o Modelo Social, que descreve a incapacidade como
consequéncia da sociedade, e que, portanto, poderia ser resolvida por meio de acgdes
sociais e politicas publicas. Posteriormente, foi publicada a Classifica¢do Internacional
das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) em 1980 (CIDID, 1980),
seguida da segunda versdo CIDID-2 (2000). Estas classificacbes focaram nas
consequéncias das doencas, descrevendo a deficiéncia como geradora de incapacidade
com foco na doenga, representando uma relagéo direta e linear de doenga-deficiéncia-
incapacidade-desvantagem. Assim, colocam o individuo com deficiéncia em
desvantagem quando comparado com individuos sem deficiéncia, ndo tendo sido bem
aceita. Dentre as criticas feitas, destaca-se a falta de relacdo entre as dimensdes que a
compdem, e aauséncia de abordagem de aspectos sociais e ambientais (Farias e Buchalla,
2005).

Em 2001 foi publicada e aprovada para uso a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), a partir da unido dos conceitos do Modelo
Social e da CIDID. Este modelo gerou uma importante mudanca no paradigma de
salde/doenca e em como elas sdo vistas. Nessa classificacdo, a condicdo de saude é
determinada pela relacdo multidirecional entre os componentes de estrutura e fungédo do
corpo, atividades e participacdo, sob a influéncia de fatores contextuais (ambientais e
pessoais). O resultado das interacOes positivas desses aspectos determinam a
funcionalidade e as negativas, a incapacidade dos individuos. Além disso, foi publicada
uma versao para criancas e jovens (CIF-CJ), que incluia terminologias especificas para a
faixa etaria. No entanto, em 2020, as duas versdes (CIF e CIF-CJ) foram unidas, e ha
apenas uma versdo que engloba todos os dominios para todos os individuos, de qualquer
faixa etaria. A CIF foi concebida como complementar a CID, e o uso integrado de ambas
as classificagbes tem o potencial de fornecer uma perspectiva abrangente sobre

funcionalidade e salde.

No componente de estruturas e funcdes do corpo compreendem-se as estruturas
anatdmicas, bem como os aspectos fisiolégicos que compdem os sistemas bioldgicos
(OMS, 2001; Rosenbaum et al., 2007). Desta maneira, alteracbes ou prejuizos em

dominios deste componente, em relacdo ao padrdo de normalidade estabelecido, séo
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referidos como deficiéncia (Cieza et al., 2002; Battaglia et al., 2004; Stucki et al., 2007).
Para o componente de atividades, consideram-se as ac0es ou as tarefas realizadas pelo
individuo, sendo suas alteracdes referidas como limitacdo de atividade ou incapacidade.
Para a Participacdo, considera-se 0 engajamento em situacGes do cotidiano com
significado para o individuo, sendo sua alteracéo referida como restri¢ao na participacéo
(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 execucdo de uma acdo ou tarefa em ambiente controlado, ou seja, em situagoes
especificas nas quais o individuo é solicitado a executa-las, e o desempenho € a sua

execucdo em contextos reais da vida (OMS, 2001).

Os fatores contextuais englobam os fatores ambientais, que compreendem o0s dominios
do ambiente fisico, social e atitudinal com o qual o individuo interage. Esses fatores
podem agir como barreiras ou facilitadores da funcionalidade dos individuos, na medida
em que podem influenciar de maneira positiva ou negativa no seu desempenho. Os fatores
pessoais incluem os dominios género, idade, raca, estilos de vida, preferéncias, habitos
de vida, experiéncias passadas, habitos, educacao, 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, relacbes mutuas, multidirecionais, dindmicas e
imprevisiveis entre todos os componentes que englobam os diversos aspectos da vida
(Figura 1)
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Figura 1. Estrutura multidirecional da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude (CIF).

Fonte: CIF, 2001

Condig¢do de Satude

(desordem / doenga)
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l I !

Fatores Ambientais Fatores Pessoais

Em 2007, a OMS e a Familia de ClassificacBes Internacionais da OMS desenvolveram a
Classificagdo Internacional de Intervencfes em Saude (ICHI) (OMS 2018). O ICHI
incorpora uma definicdo de "intervencdo em saude™ que abrange intervencBes para
promocdo da salde, prevencdo e tratamento de doencas, reabilitacdo e apoio prestados
por todos os tipos de prestadores em todo o sistema de salde, desde intervengdes clinicas
individuais, passando por intervenc@es comportamentais e educativas, até aquelas com

objetivos mais amplos de saude publica.

Assim, observa-se que o modelo da CIF, caracterizado pelo modelo biopsicossocial em
saude, representa um grande avango sobre o olhar holistico sobre cada individuo e suas
particularidades. A partir da publicagdo da CIF, é importante que os profissionais da salde
coloquem as “lentes” da CIF para o cuidado em satde, de forma a guiar os aspectos de

avaliacdo e intervencdo em saude baseado em sua perspectiva e na ICHI.

2.2 Aplicabilidade da estrutura organizacional da CIF no contexto de vida de

familiares e pessoas com deficiéncia
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Com a finalidade de colocar em pratica a estrutura organizacional da CIF, os
pesquisadores Dr Peter Rosenbaum e Dr Jan Willem Gorter, ambos do CanChild
(McMaster University, Canadd), elaboraram as “F-Words for childhood disabilities”,
atualizado para “F-Words for child development” e que foram traduzidas para o portugués
do Brasil como “Minhas Palavras Favoritas para o desenvolvimento infantil" (Brugnaro
et al., 2021). As Minhas Palavras Favoritas sdo 6 palavras iniciadas com a letra F em
Inglés (Functioning/Funcionalidade, Friends/Amigos, Family/Familia, Fitness/Saude,
Fun/Diversdo e Future/Futuro), e que representam importantes aspectos da vida das
criangas, com base no modelo biopsicossocial da CIF, favorecendo o cuidado centrado
na familia (King, G., & Chiarello, 2014). Apds a publicacdo das Minhas Palavras
Favoritas, os pesquisadores do CanChild convidaram familiares de pessoas com
deficiéncia 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 pratica, e portanto, favorecer o uso e conhecimento do modelo em
salude proposto pela CIF. Os Instrumentos das Minhas Palavras Favoritas sdo 4
instrumentos ludicos e de facil utilizacdo para a aplicacdo pratica 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 compdem o0 anexo 1 desta tese. Ademais, durante o periodo do
doutoramente, desenvolveu-se uma pesquisa de extensdo que se propos a avaliar o
impacto do conhecimento sobre as Minhas Palavras Favoritas e seus instrumentos na vida
de familiares de criancas com deficiéncias. Esses dados estdo em fase de analise e fardo

parte da escrita de um artigo cientifico.

2.3 Componente de Participacdo: mudancas conceituais, estado da arte e

instrumentos de avaliacdo

A participagdo é um dos principais componentes da funcionalidade dentro do modelo da
CIF, e tem sido o principal alvo dos processos de intervencdo (Mobbs et al., 2021). A
avaliacdo da participacdo envolve uma medida objetiva da frequéncia da participagdo em
atividades, ou seja, a sua presenca na situacao real, bem como uma medida subjetiva do
envolvimento durante as atividades, o que significa a quantidade de envolvimento
momentaneo nessas atividades (Adair et al., 2018). Assim, a participacdo engloba estar
presente e sentir-se envolvido nas atividades em que participa, seja nos ambientes da casa,

da escola e da comunidade, para criangas e adolescentes.
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Destaca-se também a importancia de ferramentas de avaliacdo que identifiquem aspectos
relevantes e auxiliem na elaboracdo de estratégias de fomento a participacdo. Isso
favorece que as pessoas com deficiéncia e suas familias sejam ouvidas quanto aos seus
desejos, preocupacdes, e motivacOes. Ao se analisar esses componentes, observa-se que
h& poucos instrumentos padronizados e validados que avaliem esses aspectos, baseados
nas percepc¢des dos cuidadores ou das proprias pessoas com deficiéncia. Uma das medidas
muito utilizadas é a Medida da Participacdo e do Ambiente - Criancas Pequenas (YC-
PEM) e a Medida da Participacdo e do Ambiente — Criancas e Jovens (PEM-CY):
instrumentos semelhantes para as faixas etarias de 0-5 anos e 6-17 anos, respectivamente.
Eles avaliam os constructos de frequéncia e envolvimento na participacdo nos contextos
da casa, escola/creche ou pré escola e na comunidade, bem como os desejos de mudanca
em relacéo a participacéo, e os fatores ambientais que podem ser facilitadores ou barreiras
para a participacdo em cada contexto. Esses instrumentos estdo disponiveis em Portugués
Brasileiro com traducdo, adaptacéo transcultural e validacdo (Galvao et al., 2018; Silva-
Filho et al., 2019

Além disso, outro questionario em destaque no cenério atual é a Sobre a Minha Crianca
(About My Child) (Ritzema et al, 2016). Ele avalia as preocupac¢des dos cuidadores de
criancas e adolescentes com deficiéncia e como esses aspectos impactam na possibilidade
de participar em atividades no dia a dia. Este instrumento foi traduzido e adaptado
culturalmente para a populacgdo brasileira, e seu estudo é apresentado como anexo nesta
tese (anexo 2). Outro questionario muito utilizado tem sido o Inventario de Avaliacao
Pediatrica de Incapacidade (PEDI) e a versao de teste adaptativo computacional (PEDI-
CAT, que descreve o desempenho nas habilidades funcionais relacionadas aos dominios
de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade (Mancini et al.,
2016). De acordo com seu manual (Halley et al., 2011), os trés dominios de habilidades
funcionais do (Atividades Diarias, Mobilidade e Social/Cognitivo) sdo direcionados para
a avaliacdo de atividades. O quarto dominio, Responsabilidade, analisa um aspecto da

participacao, visto que avalia o envolvimento em situagdes reais de vida.

Observa-se, portanto, que ha atualmente opcbes de medidas de avaliacdo da participacao
de criancas e adolescentes com deficiéncias baseados no conceito atual de participagao.
A partir das avaliacBes padronizadas que elas proporcionam, possibilita-se que estudos

sejam feitos a fim de entender mais sobre a participacdo e estratégias para fomenta-la.

2.4 Funcionalidade na sindrome de Down
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Dentre as condi¢bes de saude da primeira infancia até a adolescéncia, destaca-se a
sindrome de Down (SD). Caracterizada pela trissomia do cromossomo 21, a SD é definida
como uma condicao genética que afeta a funcionalidade, sendo a alteracdo cromossdémica
mais prevalente no ser humano (Sherman et al., 2007), com prevaléncia estimada em
3,59/10.000 no Brasil, considerando o intervalo entre os anos de 2010 e 2019 (Ministério
da Saude, Brasil).

A SD ¢ caracterizada pela deficiéncia primaria em diversos sistemas fisiologicos, como
musculoesquelético, neuromotor, cognitivo e sensorial (Ulrich et al., 1997; Palisano et
al., 2001; Mancini et al., 2003; Patterson et al., 2013), com caracteristicas de hipotonia
muscular (Ulrich et al., 1993), frouxiddo ligamentar (Mizobuchi et al., 2007), atrasos para
integrar os estimulos sensoriais e gerar respostas adaptativas (Anson et al., 2000; de
Campos et al., 2010), lentid&o no processamento cognitivo (Molinari et al., 2002; Leggio
et al., 2008), déficit no controle postural e na coordenacdo de movimentos (Brugnaro et
al., 2022; Leggio et al., 2008).

As deficiéncias primarias podem gerar dificuldades para as criancas com SD realizarem
atividades motoras, tais como corrida (Cardoso et al., 2015), transferéncia da postura
sentada para de pé (Pena et al., 2019), marcha (Araujo et al. 2007; Smith et al., 2007;
Felicio et al., 2008; Haim et al. 2009) e mobilidade funcional (Nicolini-Panisson &
Donadio, 2014; Beerse, 2019). Além disso, estudos prévios indicam restricdes de
participacdo nessa populagdo, como Jung et al. (2017), que verificaram que criangas com
SD entre 4 e 12 anos apresentaram menor engajamento em atividades e participacao,
qguando comparadas com o grupo com DT, sendo os resultados obtidos por meio de uma
avaliacdo em formato de checklist baseado na CIF-verséo crianca e adolescente. Isto se
relacionou também com menor qualidade de vida das criancas com SD. Ademais, Amaral
et al. (2014) identificaram menor participagdo em tarefas do ambiente domiciliar,
recebendo maior assisténcia de seus cuidadores e apresentando, portanto, menor

independéncia neste ambiente, para a populagdo com SD entre 6 e 14 anos.

Observa-se que apesar de muitos estudos em relacdo as deficiéncias de estrutura e fungdo
de corpo, bem como de limitagdes em atividades, poucos estudos exploraram a
participacao das criangas e adolescentes com SD, especialmente sob a 6tica da “lente da
CIF”. Assim, ressalta-se a importancia de se aplicar o modelo biopsicossocial para avaliar
esta populacéo, possibilitando a compreensdo de maneira mais abrangente e holistica de

suas caracteristicas.
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Dentro deste contexto, ressaltamos também a relevancia de fisioterapeutas avaliarem, por
meio de intrumentos padronizados, o desempenho motor de criangas e adolescentes com
SD, visando obter parametros de comparacao. Como ferramenta disponivel, validada para
a populagéo com SD, tem-se 0 Gross Motor Function Measure (GMFM) (Palisano et al.,
2001). Estudos realizados mostram que criangas e adolescentes com SD alcangcam o0s
marcos motores grossos mais tarde quando comparados com criangcas com
desenvolvimento tipico (Malak et al. 2013). Ademais, apresentam trajetéria motora de
desenvolvimento ao longo da vida diferente quando comparados com pares tipicos (Beqgaj
e outros. 2018), visto que demoram mais tempo para aprender novos movimentos
(Palisano et al. 2001). Eles também mostram atrasos na funcdo motora grossa por volta
dos 6 anos de idade, principalmente na posicdo em pé e capacidade de andar avaliados
pelo GMFM (Malak e outros. 2015). No entanto, para algumas criancas e adolescentes
com SD, o GMFM pode néo ser capaz de detectar mudancas de melhor desempenho na
avaliacdo motora grossa, 0 que destaca a necessidade de novas ferramentas mais
desafiadoras e que consigam captar mudancas no desempenho motor grosso. Nesse
sentido, pesquisadores do Canada desenvolveram o teste CHALLENGE para criancas e
adolescentes entre 6 e 17 anos com PC (GMFCS | e Il) (Wright et al., 2016) e o teste
Ignite CHALLENGE para criancas/adolescentes entre 6 e 17 anos com Transtorno do
Espectro Autista (niveis de suporte I e 1) (Wright et al., 2023). Esses testes sdo 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 criancas e adolescntes com SD, estudo

este que esta em fase de analise.

2.5 Fatores ambientais- Impacto da Pandemia da covid-19 no contexto de vida de

pessoas com deficiéncia

Considerando os componentes de fatores ambientais como barreiras ou facilitadores para
a funcionalidade, destaca-se um cenério atipico iniciado em 2020, advindo da pandemia
da covid-19, que modificou abruptamente as condi¢cGes ambientais e consequentemente

0 estilo de vida das pessoas.

A pandemia impos a necessidade de distanciamento social como medida para evitar a
contaminagdo do virus 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,
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muitas das atividades presenciais foram interrompidas, como escolas (Benicio 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 mudanca abrupta
gerou inumeras alteracbes na funcionalidade dos individuos (Klein and Busis, 2020;
Nussbaumer-Streit et al., 2020), reforcando ainda mais a necessidade da avaliacdo
biopsicossocial holistica 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 criancas e adolescentes com
SD, e explorou associacgdes entre a funcionalidade e barreiras e facilitadores ambientais

no momento do distanciamento (anexo 3).

Neste contexto, para que avaliagdes pudessem ser realizadas durante o distanciamento
social, a modalidade remota de avaliacdo ganhou destaque. Assim, por meio dela era
possivel monitorar as criancas com deficiéncia durante este periodo impar, visando que
terapeutas tivessem subsidios necessarios para planejamento de intervencdo remota,
evitando prejuizos e perdas funcionais das criangas neste momento. No entanto, ndo havia
até o0 momento um protocolo de avaliagdo remota da funcionalidade para a populacao
pediatica com deficiéncia. Assim, foi elaborado um protocolo de avaliacéo 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 criancas manifesta-se na sua participacédo e
¢ altamente influenciada por fatores contextuais. Assim, a pandemia da covid-19
apresenta uma circunstancia Unica para explorar essas influéncias. O que motivou o
estudo que consta como anexo 5 desta tese, que investigou se fatores da crianca, ambiente
casa-familia e frequéncia na participacdo domiciliar estdo associados ao envolvimento na
participacdo em casa de criancas com deficiéncia durante a pandemia. Com o passar dos
meses vivenciando a pandemia, fez-se necessario um acompanhamento longitudinal dos
fatores biopsicossociais de funcionalidade, para que a populacdo de criancas e
adolescentes com deficiéncia pudessem ser assistidos e orientados em relacdo as
demandas e necessidades daquele periodo. Isto motivou a relagéo do estudo apresentado
no anexo 6 desta tese, cujo objetivo foi avaliar mudangas em alguns dos componentes da
funcionalidade de criangas/adolescentes com deficiéncia apds 4 meses de distanciamento
social durante um periodo de alta taxa de contaminagdo no ano de 2020 no Brasil. Da
mesma maneira, 0 apoio social percebido pelo cuidador e a qualidade de vida de criangas
com e sem deficiéncia e seus cuidadores durante a pandemia também se faz motivo de

investigacdo, considerando todas as mudangas abruptas explicitadas anteriormente. 1sso
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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 deficiéncia.

Além disso, no contexto da pandemia, destaca-se que o apoio comunitario oferecido a
pessoas com deficiéncia e suas familias possui importancia singular, visto seu potencial
de favorecer o melhor enfrentamento diante de todas as dificuldades que a pandemia
causou. No entanto, esta informacao era desconhecida na populacéo brasileira, ndo tendo
sido encontrado estudo que avaliasse esses aspectos para a populacdo brasileira de
criangas e adolescentes com deficiéncia. 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 (Canada). Os estudos abordaram o apoio
comunitario oferecido as pessoas com deficiéncia durante a pandemia na covid-19 no
Brasil, sob a 6tica quantitativa (anexo 8) e qualitativa respectivamente. Os artigo referente
aos dados qualitativos estad em fase final de analise e escrita. Assim, pode-se conhecer um

pouco sobre este momento na vida das pessoas com deficiéncia no Brasil.

Além disso, outro importante fator a ser avaliado no contexto da pandemia é o nivel de
atividade fisica desempenhado pelas criancas com sindrome de Down durante a
pandemia. Sabe-se que criancas com deficiéncia sdo menos fits que pares tipicos, ou sao
menos fits do que poderiam ser (Rosenbaum and Gorter, 2012). Considerando a
populacdo com SD, existem relatos na literatura sobre baixos niveis de atividade fisica
(Gonzalez-Aguero et al. 2010; Pitetti et al. 2013), apresentando aptiddo fisica inferior aos
pares tipicos (Li et al., 2013), e quando comparados com pares com deficiéncia intelectual
e sem SD (Tsimaras et al., 2004; Bossink et al., 2017). Além disso, apresentam maior
frequéncia de atividades dentro de ambientes fechados (indoor) (Sharav & Bowman,
1992; Gonzalez-Aguero et al.,, 2010), bem como menor capacidade aerdbica e
cardiorrespiratoria (Mendonca et al. 2010; Fernhall et al. al. 2013). Desta forma,
considerando as mudancas geradas pelo distanciamento social imposto pela pandemia da
covid-19, motivou-se o desenvolvimento de um estudo em andamento que avalia o nivel
de atividade fisica das criancas com SD, visto a importancia de se avaliar esses aspectos
apos a flexibilizacdo do distanciamento social pela conjuntura impar da pandemia da
covid-19.

Da mesma maneira, a época da flexibilizacdo do distanciamento social, pouco se sabia
sobre como a funcionalidade das criangas com SD, em especial sobre a participacdo em
casa apoés a vivéncia do distanciamento social. Assim, motivou-se o desenvolvimento do

estudo Il (anexo 9) , que explorou se a participacdo em casa estava associado a
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habilidades funcionais de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade. Da mesma maneira, explorou-se a participacdo em casa atual e
desejada pelos cuidadores a partir de uma analise minuciosa sobre cada item avaliado
pela medida utilizada (PEM-CY), explorando as barreiras e facilitadores ambientais.
Além disso, foi feita uma analise para identificar fatores pessoais e ambientais associados
a participacdo atual e a desejada pelos cuidadores. Este estudo é apresentado no anexo
10.

Portanto, observa-se que ha muito o que se explorar e entender no campo da
funcionalidade de criancas e adolescentes com SD, e que estes aspectos podem ter se
modificados durante o0 momento do distanciamento fisico imposto pela pandemia da
covid-19. Sendo assim, com base nas evidéncias apresentadas e suas lacunas, e na
relevancia desses aspectos para a pratica baseada em evidéncia e centrada na familia em
fisioterapia neurofuncional pediatrica, houve a motivacdo para os estudos que seréo

apresentados em detalhes nesta tese.

3. OBJETIVOS GERAIS DA PESQUISA

O objetivo primario desta tese foi explorar, sob diversas perspectivas, a funcionalidade
de criancas e adolescentes com SD e verificar a influéncia de fatores contextuais sobre a
participacdo. Destacamos que esta tese foi desenvolvida antes, durante e apds a
flexibilizacdo 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 cientificos foram elaborados, com base nos estudos
desenvolvidos e seus achados serdo 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

serdo apresentados nesta tese estdo sinalizados.

Figura 2. Descricdo dos estudos desenvolvidos antes, durante e apos a flexibilizacdo do

distanciamento social devido a pandemia da covid-19.
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4. ESTUDOS A SEREM APRESENTADOS

Essa tese € composta por 10 artigos publicados ou submetidos. Entretanto, serdo
apresentados para a banca somente 4 artigos. Os outros constam como anexos desta tese

e foram contextualizados na sesséo da revisdo da literatura.

Estudo I - Titulo: ‘Funcionalidade de criancas e adolescentes com sindrome de Down e
sua associagdo com barreiras e facilitadores ambientais durante a pandemia da covid-
19"

Estudo I - Titulo: ‘Exploracéo da Viabilidade da Avaliacdo Remota da Funcionalidade
em criancas e adolescentes com Deficiéncias: Perspectivas dos Cuidadores e Fatores

contextuais relacionados .

Estudo 111 - Titulo: ‘Associacd@o entre participacdo em casa e habilidades funcionais

em criancas e adolescentes com sindrome de Down: estudo transversal .

Estudo 1V - Titulo: ‘Participagdo em casa e inter-relacdes com fatores pessoais e

ambientais em criancas e adolescentes com sindrome de Down: um estudo transversal .

Todos eles serdo descritos com detalhes na sequéncia.
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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, fisicos, comportamentais e de funcionalidade durante o distanciamento estdo
correlacionados.

Metodos: Dezesseis pais de criancas e adolescentes com sindrome de Down (11,38 +
3,00 anos) foram entrevistados antes e durante o distanciamento social em relagéo 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 associagoes.

Resultados: Houve aumento na frequéncia (p< 0.001) e no envolvimento da participacao
em casa (p< 0.01) e no impacto percebido pelos pais na possibilidade de a crianca
participar de atividades do dia a dia (p < 0.036), bem como uma reducéo do apoio social
recebido pelo cuidador (p< 0.049). Maiores sintomas de dificuldades socioemocionais da
familia foram associados a menor prética de atividade fisica da crianga (p < 0.043) e a
menor satisfacdo dos pais com o nivel de participacdo da criangca em casa (p < 0.042).
Concluséo: A funcionalidade pode ser afetada de forma positiva e negativa no inicio do

distanciamento social na imposto pela pandemia da covid-19.

Palavras-chave: covid-19, sindrome de Down, criancas, adolescentes, funcionalidade.
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4.1.2 Introducéo

De acordo com o modelo biopsicossocial de salde, apresentado pela Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), a funcionalidade resulta da
relacdo multidirecional entre aspectos positivos das estruturas e fun¢des do corpo, niveis
de atividade e participacéo e pode ser influenciada por aspectos contextuais, como fatores
pessoais e ambientais (Ibragimova et al., 2009). Os fatores pessoais dizem respeito as
caracteristicas intrinsecas do individuo, como idade, sexo e estilo de vida. Os fatores
ambientais correspondem: 1) ao ambiente fisico, como as caracteristicas fisicas e tamanho
da residéncia e a presencga ou auséncia de barreiras arquitetonicas, 2) ao contexto social,
que envolve a qualidade do relacionamento entre pais e filhos; e 3) as atitudes das pessoas
em relacdo ao individuo e a interacdo 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 dominios da CIF. As medidas de
distanciamento social incluiram manter uma distdncia minima 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 mar¢o de 2020 (Aquino et al., 2020) para conter a
propagacdo do virus SARS-CoV-2, causador da doenca covid-19 (Klein e Busis, 2020).
O virus matou mais 6.919.573 pessoas em todo o mundo (CSSE Johns Hopkins
University, acessado em 18 de Janeiro de 2024). Nesse cenéario de pandemia, escolas,
creches, centros de reabilitacdo publicos e privados foram fechados em 2020 (Longo et
al., 2020).

Embora o distanciamento fisico tenha sido a principal medida de prevencdo da
propagacao da covid -19 (Klein e Busis, 2020; Li et al., 2020), ela teve efeitos deletérios,
como danos a saude mental (Usher et al., 2020) e aumento do sedentarismo (Lippi et al.,
2020). Holt-Lunstad et al. (2010) relataram em sua revisdo com meta-analise que a
auséncia de contato social pode causar privacdo de apoio as necessidades basicas, levando
a depressdo e aumento do risco de morte. Os autores relataram que os efeitos do
distanciamento social no risco de mortalidade ¢ o0 mesmo em todas as faixas etarias e
independe do estado de salde inicial. Essa relagdo pode ser ainda mais forte em

populacbes com vulnerabilidade bioldgica, incluindo criangas com deficiéncia, como a
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sindrome de Down (SD), também chamada de trissomia do 21.

Individuos com SD apresentam comprometimentos nas estruturas e fungdes do corpo,
como hipotonia, fraqueza muscular, frouxiddo ligamentar (Leggio et al., 2008),
diminuicdo da mobilidade (Beerse et al., 2019), da coordenacdo, 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 deficiéncias,
individuos com SD necessitam de cuidados terapéuticos especificos para aumentar o nivel
de atividade e participacdo social (Wuang e Su, 2012). No cenario pandémico de
distanciamento social, a manutencéo dos niveis de atividade e participacao das criancas
com SD pode ser mais desafiador do que a de criancas tipicas, uma vez que criangas com
SD séo privadas de visitas regulares a ambientes terapéuticos e escolares. Além disso, 0
estresse emocional da familia, que se intensificou durante a pandemia, pode influenciar
negativamente a salde da crianca (Mombelli et al., 2011). Assim, os objetivos deste
estudo foram: 1) comparar a funcionalidade e fatores ambientais observados antes e dois
a trés meses depois do inicio do distanciamento social imposto pela pandemia, 2)
determinar quais aspectos sociais, fisicos, comportamentais e de cuidado a satde afetados
dois a trés meses apds o inicio do distanciamento social estdo relacionados a
funcionalidade de criangas e adolescentes com DS e, finalmente, determinar quais
aspectos da funcionalidade estdo correlacionados entre si durante esse periodo. Nossa
hipétese é que a interrupcdo das atividades presenciais em escolas e centros de
reabilitacdo, em associacdo com outros fatores emocionais relacionados ao
distanciamento social, pode influenciar positiva e negativamente a funcionalidade e os
fatores ambientais de criangas com SD, diminuindo potencialmente a sua participacdo em
casa, aumentando as suas dificuldades socioemocionais e diminuindo o apoio social as
familias. Hipotetiza-se que barreiras do ambiente social, bem como fisicas e
comportamentais, e 0 cuidado a saude durante a pandemia podem estar associadas as
dificuldades socioemocionais da crianga, a sua participacdo em casa e a pratica da

atividade fisica em casa.

O conhecimento desses efeitos podera orientar estratégias de telessaude utilizadas em
criangas com SD, que visam reduzir os impactos negativos da pandemia. Os resultados
deste estudo também podem orientar sobre novas formas de fomentar a participagdo de

criancas com deficiéncias especialmente em paises com poucos recursos.

4.1.3. Métodos

82



Design de estudo

Trata-se de um estudo longitudinal prospectivo, com amostra de conveniéncia, que passou
por duas avaliagdes entre os meses de janeiro e junho de 2020. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica Local (processo n° 10929019.9.0000.5504) e estd em conformidade
com a Declaracao de Helsinque e a resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude.
Foi obtido o termo de consentimento livre e esclarecido de todos os participantes antes

de iniciarem as avaliacoes.

Participantes

Participaram do estudo dezesseis pais de criangas e adolescentes com SD, recrutados em
associacOes de pais que prestam atendimento a SD. Os critérios de inclusdo foram pais
ou responsaveis de criangas e adolescentes com diagnostico de SD entre 6 e 17 anos e
que assinassem o termo de consentimento livre e esclarecido. A idade minima escolhida
foi 6 anos porque € a partir dessa idade que as criancas comecam a apresentar
pensamentos e habilidades de socializagdo mais concretos (Mahoney e Almeida, 2005),
incluindo aspectos relacionados ao maior interesse em participar de atividades em casa.
Os critérios de exclusdo foram pais de criancas com deficiéncias sensoriais (visuais ou
auditivos) ndo corrigidas por dispositivos auxiliares as quais pudessem afetar os

desfechos de interesse.

Procedimentos

Para mensurar 0 impacto do distanciamento social na funcionalidade e nos fatores
ambientais, foram realizadas duas avaliacGes separadas pelo inicio do distanciamento
social imposto pela pandemia. A avalia¢do inicial ocorreu presencialmente entre janeiro
e margo de 2020. A segunda avaliagdo ocorreu remotamente por meio de formularios
eletronicos e ligagOes telefonicas entre maio e junho de 2020, ou seja, entre dois e trés

meses apos o inicio do distanciamento social no Brasil.

Instrumentos de Medida

A Figura 1 apresenta o0s aspectos investigados em relacdo ao ambiente fisico e social,
servigos, rede de apoio, relacionamentos e atitudes durante a pandemia e os instrumentos

utilizados para avaliar a funcionalidade antes e apos dois a trés meses do inicio do
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distanciamento social.
Questionario sobre as condi¢des ambientais durante a pandemia da covid-19

Foram coletadas informacdes sobre o periodo de distanciamento social por meio de
questionario eletrénico, desenvolvido especificamente para este estudo. O questionério
foi aplicado apenas na segunda avaliacéo e teve como objetivo caracterizar as estratégias
que as familias adotaram para se protegerem da covid-19. Esse questionario aborda alguns
fatores pessoais da crianca ou adolescente (sexo e idade), atividades fisicas realizadas em
casa pela crianca ou adolescente durante o periodo de distanciamento fisico e diversas
condigdes ambientais.

Escala de Apoio Social—MOS-SSS. A MOS-SSS avalia até que ponto o responsavel
principal da crianga ou adolescente dispde de apoio emocional, material ou informagao
para enfrentar situacdes de tensdo emocional (Bowling, 2001). A escala é validada para a
populacdo brasileira, apresentando alta consisténcia interna para todos os dominios
testados (Griep et al., 2005). Ela avalia dimensdes funcionais de interagdo social
positiva/suporte afetivo, apoio emocional/informagdo e apoio material (Griep et al.,
2005). A pontuacdo é obtida pela soma dos escores de cada item, sendo que pontuacdes

mais altas indicam maior apoio social recebido pelo cuidador.

Questionario de Capacidades e Dificuldades—Versdo Portugués Brasileiro—SDQ-
Pt. O SDQ-Pt é um questionario 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 questionario é dividido em cinco subescalas: problemas de comportamento pro-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 criancas e jovens brasileiros (Fleitlich e Goodman, 2001). Foi realizada uma
entrevista com o responsavel (Goodman, 2001), com foco na pontuacao relacionada as
dificuldades. A pontuacéo ¢ obtida pela soma de todas as subescalas, exceto a subescala
comportamento pré-social. Quanto maior a pontuagdo, mais sintomas socioemocionais
negativos, ou seja, maiores dificuldades socioemocionais a crianga ou adolescente

apresenta.
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Medida da Participacédo e do Ambiente — Criangas e Jovens—PEM-CY. A PEM-CY
é um instrumento desenvolvido para avaliar criancas e adolescentes de 6 a 17 anos. E
composto por duas secdes: participacdo e ambiente. O instrumento pode ser utilizado por
individuos que apresentem desenvolvimento tipico ou qualquer deficiéncia fisica,
cognitiva ou afetiva (Coster et al., 2012). A PEM-CY foi traduzida e adaptada
culturalmente para o portugués brasileiro (Galvéo et al., 2018). A versdo traduzida possui
consisténcia interna variando entre apropriada e excelente (Alfa de Cronbach entre 0,75

e 0,90) (Ayupe, paper em finalizacao).

A secdo de participagdo avalia a frequéncia e o nivel de envolvimento de criangas e
adolescentes em casa, na escola e na comunidade, bem como o desejo de mudanca nas
atividades da vida diaria. A secdo de participacdo € composta por 25 itens, sendo 10 para
casa, 5 para escola e 10 para comunidade, que devem ser respondidos pelos pais ou
responsaveis (Coster et al., 2012, 2013, 2014). Para o presente estudo, foram utilizadas

apenas as questdes de participacdo em casa.

Para cada atividade da secdo casa, € perguntado: 1) com que frequéncia a crianga ou
adolescente participou nos Gltimos quatro meses (escores variando entre 0 e 7); 2) o
quanto a crianca ou adolescente se envolve quando participa de uma ou duas das
atividades que realiza com mais frequéncia (escores variando entre 0 e 5). No presente
estudo, foram utilizados os escores brutos de frequéncia e envolvimento, obtidos pela
soma dos escores de todas as perguntas. Pontua¢Ges mais altas indicam maior frequéncia

e maior envolvimento na participacdo em casa.

A secdo ambiente contém perguntas sobre varios aspectos do ambiente que podem
facilitar ou dificultar a participacdo da crianga ou adolescente, bem como perguntas
relacionadas aos aspectos que estdo disponiveis ou ndo no ambiente da crianca ou
adolescente. Ha questdes sobre o0 ambiente da casa (12 questdes), da escola (17 questbes)
e da comunidade (16 questdes), mas foram utilizadas apenas as questdes relacionadas a
secdo casa. Cada item tem seu escore variando entre 0 e 4 ou 0 e 3, e a pontuacao geral
do ambiente é obtida pela soma de todas as questdes de cada ambiente, sendo que quanto

maior o0 escore, mais 0 ambiente facilita a participacao.

Sobre a Minha Crianga—SMC. O SMC ¢é um instrumento que mede as preocupagoes
dos pais ou responsaveis sobre diversos aspectos bioldgicos, psicolégicos, sociais e
ambientais da vida de criangas ou adolescentes (Williams et al., 2018). O instrumento

apresenta uma lista de aspectos que geralmente preocupam 0s pais de criangcas com
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deficiéncia como: habilidades relacionadas a alimentacdo, ao uso do banheiro, a
comunicacdo e a participacdo 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 a CIF (Williams et al., 2018). Sua traducdo e adaptagdo cultural para a
populacéo brasileira foi realizada, apresentado satisfatdria consisténcia interna tanto para
os aspectos “preocupacdo” quanto para “impacto percebido” (“preocupacdes”: o de
Cronbach = 0,888; “impacto percebido”: o de Cronbach = 0,913), e ICC de 0,797

“preocupacdes” e 0,779 para “impacto percebido” (Brugnaro et al., paper em revisao).

O instrumento é composto por 19 itens com estrutura semelhante e é dividido em 2 partes:
a “preocupacao” e o “impacto dessa preocupacao na possibilidade de a crianga realizar
atividades do dia a dia”, ou seja, o impacto percebido pelos pais ou responsaveis. Para
cada aspecto da vida questionado, 0s pais ou responsaveis sdo solicitados a responder se
tém ou ndo preocupagdes sobre isso. As respostas podem ser “sim” ou “ndo”, ¢ a
pontuacdo de preocupacao € obtida somando-se o total de respostas “sim”. Pontuagdes
mais altas indicam maior preocupacdo dos pais ou responsaveis com a crianga ou
adolescente. Se a resposta for “ndo”, deve-se seguir para a proxima pergunta. Se a
resposta for “sim”, o pai ou responsavel deve indicar o quanto a preocupagao relatada
impacta na possibilidade de a crianga 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 € obtido pela soma de todos os itens, sendo
que pontuacGes mais altas significam que os pais ou responsaveis percebem mais impacto

nas atividades do dia a dia da crianga ou adolescente.
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Figura 1. Fatores ambientais investigados durante a pandemia da covid-19.
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distanciamento social selecionado no item anterior). casa
| c) Nivel de escolaridade da mie. h
d) Mudangas na renda familiar apds o distanciamento social (aumento, sem
alteragdo ou diminui¢do).
e) Numero de pessoas interagindo com a crianga ou adolescente.
f) Se a criancga ou adolescente tem acesso a areas recreativas.
k g) MOS-SSS: Escala de Apoio Social. /
4 C) Servigos: )
a) Se as familias receberam orientagdes de profissionais da satide durante a
pandemia.
— b) Sea crianca ou adolescente frequenta alguma terapia, de que tipo e com que
frequéncia.
c) Se a crianca ou adolescente estava realizando alguma terapia antes do
I\ distanciamento social J
f N

D) Apoio e relacionamentos:

a) A familia esta satisfeita com a participagdo da crianga ou adolescente em casa?
— (Antes do distanciamento social).

b) A familia esta satisfeita com a participa¢do da crianga ou adolescente em casa?
(Durante o distanciamento social).

G J

E) Atitudes:

a) Se os pais ou responsaveis estdo estimulando a crianca ou adolescente a
realizar atividades em casa durante o distanciamento social, como tarefas
domésticas, brincadeiras e atividades de autocuidado.

SMC:

Preocupacgdes dos pais ou responsaveis e o impacto percebido por eles na
possibilidade de a crianga ou adolescente realizar as atividades de vida diaria.

Legenda: PEM-CY: Medida da Participacdo e do Ambiente — Crianca e Jovem; SDQ-Pt:
Questionario sobre Capacidades e Dificuldades-Versdo Portugués Brasileiro; SMC: Sobre a Minha

Crianca.
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Anadlise estatistica

Os valores descritivos (médias e desvios padrdo) obtidos nas duas avaliagdes foram
reportados. A distribuicdo dos dados foi testada quanto & normalidade e

homocedasticidade, utilizando os testes de Shapiro-Wilk e Levene, respectivamente.

Testes t pareados foram usados para comparar: a) a frequéncia de participacdo em casa,
b) o envolvimento na participacdo em casa, ¢) o apoio ambiental, d) a pontuacdo do SDQ
relacionada as dificuldades, e) a escala de apoio social (MOS-SSS) e f.1) preocupacdes e
f.2) impacto das preocupacdes (medidas pelo SMC) antes e apds o inicio do
distanciamento social. As associacfes entre caracteristicas 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 sdo nominais.

As analises estatisticas foram realizadas utilizando o software SPSS (versdo 20.0). O nivel
de significancia estatistica adotado foi p < 0,05 e os critérios para as analises especificas
foram atendidos.

4.1.4 Resultados

Vinte e dois pais foram convidados a participar da pesquisa. No entanto, 18 aceitaram
participar da primeira avaliacdo e 16 completaram todo o estudo, sendo acompanhados
ao longo dos 2 meses apos o inicio do distanciamento social (um dos pais ndo estava

interessado em continuar no estudo e o outro ndo pdde ser contatado).

A Tabela 1 apresenta a descricdo dos participantes em ambas as avaliacbes e suas
principais caracteristicas de distanciamento social. Das 16 criancas ou adolescentes
avaliados, 15 adotaram distanciamento social total ou parcial. Destes, 12 haviam adotado
distanciamento social ha mais de 2 meses (entre 2 e 3 meses). Oito familias estavam sendo
assistidas por profissionais de satde e 16 familias relataram incentivar a crianca a
participar das atividades da vida diaria durante o periodo de distanciamento social com
mais frequéncia do que o habitual. Apenas 6 criancas nao faziam sessdes de terapia antes
da pandemia, porém, durante o periodo de distanciamento social, esse numero subiu para

12 criangas.

Tabela 1. Descricao das criangas e adolescentes com sindrome de Down e as principais

caracteristicas do distanciamento social adotado por suas familias.

88



Caracteristicas dos participantes e do distanciamento social:

Frequéncia (%) ou Média (DP)

Sexo da crianga ou adolescente

Idade da crianca ou adolescente

A crianca ou adolescente praticou algum tipo de atividade fisica
domiciliar durante a pandemia

Qual o tipo da moradia?

Qual o nimero de cdmodos na moradia?

Quial o tipo de distanciamento social adotado pelos pais?

Qual o tipo de distanciamento social adotado pela crianca/adolescente?

Qual a duracédo do distanciamento social?

Qual o nivel de escolaridade da mae?

A renda familiar mudou?

Com quantas pessoas a crianga ou adolescente interagiu?

F = 10 (62,5%)
M = 6 (37,5%)

Média = 11,38 (3,00)

Sim = 9 (56,3%)
Nio = 7 (43.,8%)

Casa = 16 (100%)
Apartamento = 0 (0%)

4-5 = 8 (50%)
6-8 = 6 (37,5%)
9-10 = 2 (12,5%)

Total = 3 (18,8%)
Parcial = 10 (62,5%)

Sem distanciamento = 3 (18,8%)

Total = 6 (37,5%)
Parcial = 9 (56,3%)

Sem distanciamento = 1 (6,3%)

Mais de 1 més = 4 (25%)
Mais de 2 meses = 12 (75%)

Escola priméria = 3 (18,8%)

Ensino médio incompleto = 3
(18,8%)

Ensino médio completo = 6 (37,5%)

Ensino superior = 4 (25%)

Sem alteracdo = 4 (25%)
Diminuiu = 12 (75%)

1-2 (pessoas) = 5 (31,3%)
3=6 (37,5%)
4=1(6,3%)

5-6 = 4 (25%)
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A crianca ou adolescente tem acesso a areas de recreacdo?

A familia recebeu orientagdes de algum professional da salide durante a
pandemia?

A crianca ou adolescente fez algum tipo de terapia durante a pandemia?

Qual tipo de terapia a crianca ou adolescente fez durante

a pandemia?

Com qual frequéncia a crianca ou adolescente fez terapia

durante a pandemia?

A crianca ou adolescente estava fazendo terapia antes da pandemia?

A familia estd satisfeita com a participacdo em casa da crianga ou
adolescente? (Antes do distanciamento social)

A familia estd satisfeita com a participagdo em casa da crianga ou
adolescente? (Durante o distanciamento social)

A familia tem incentivado a crianca ou adolescente a realizar atividades
em casa durante o distanciamento social?

Sim = 5 (31,3%)
Néo = 11 (68,7%)

Sim = 8 (50%)
Néo = 8 (50%)

Sim = 4 (25%)
Nio = 12 (75%)

Nenhuma = 12 (75%)
Fisioterapia = 1 (6,3%)

Terapia Ocupacional =
Fonoaudiologa e
Ocupacional = 1 (6,3%)

Fisioterapia, = Fonoaudidloga
psicopedagoga = 1 (6,3%)

0 =12 (75%)
1x/semana = 1 (6,3%)
2x/semana = 2 (12,5%)
4x/semana = 1 (6,3%)

Nenhuma = 6 (37,5%)

Fisioterapia e fonoaudidloga =
(6,3%)

Terapia ocupacional = 3 (18,8%)
Fonoaudiologa = 2 (12,5%)

Fonoaudiologa e
Ocupacional = 3 (18,8%)

Fonoaudidloga,  Fisioterapia
Terapia Ocupacional = 1 (6,3%)

Sim = 14 (87,5%)
Néo = 2 (12,5%)

Sim = 10 (62,5%)
NZo = 6 (37,5%)

Sim = 16 (100%)
Nzo = 0 (0%)

1 (6,3%)
Terapia

e

1

Terapia

e

Legenda: F = frequéncia; DP = desvio padrédo
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Os testes t pareados mostraram efeitos significativos do distanciamento social para as
variaveis frequéncia de participacdo (p < 0,001) e envolvimento na participacdo em casa
(p £0,01) ap6s dois ou trés meses de distanciamento social, avaliadas pela PEM-CY, e
impacto da preocupacdo dos pais quanto & possibilidade de a crianca ou adolescente
participar de atividades do dia a dia, medida pelo SMC (p < 0,036) (Tabela 2). Em todos
0S questionarios, as pontuaces aumentaram apds o distanciamento social. Mudancas
significativas também foram encontradas para 0 MOS-SSS (p < 0,049), mostrando que o

apoio social recebido pelo cuidador diminuiu com o inicio do distanciamento social.

Para a avaliagdo da associacdo entre os fatores ambientais e funcionalidade, foram
encontradas associagdes significativas e negativas entre a pontuacdo do SDQ-Pt e a
satisfagcdo dos pais com o nivel de participacdo dos filhos em casa antes do distanciamento
social (p<0,042) (Tabela 3a), indicando que maior dificuldade socio-emocional associou-
se com menor satisfacdo dos pais. Para a avaliacdo da associacdo entre 0s aspectos de
funcionalidade foi encontrada associacgéo significativa e negativa entre o escore do SDQ
(dificuldades socio-emocionais) e a pratica de atividades fisicas em casa durante a
pandemia (p< 0,043) (Tabela 3b), indicando que criangas com maiores dificuldades socio-

emocionais se associavam com menor pratica de atividade fisica.

Tabela 2. Aspectos da funcionalidade e do ambiente de criangas e adolescentes com sindrome de Down antes e
dois meses apos o distanciamento social.

Antes do Apbs o
distanciamento social  distanciamento social D Tamanho
Aspectos da funcionalidade e do ambiente M (DP) M (DP) d ;
e efeito
PEM-CY Frequéncia da participagdo em casa 44,38 (9,21) 56,15 (8,86) <0,0001* 0,54
PEM-CY Envolvimento na participagdo em casa 31,5 (6,81) 36,15 (5,61) 0,010* 0,34
SDQ-Pt- Pontuagdo relacionada as 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
Preocupacgdes SMC 10,77 (3,67) 11,61 (2,25) 0,139 0,13
Impacto das preocupacbes SMC 32,27 (14,64) 37,0 (7,94) 0,036* 0,19

Legenda: PEM-CY: Medida da Participagdo e do Ambiente — Criangas e Jovens; SDQ-Pt: Questionario de Capacidades
e Dificuldades—Verséo Portugués Brasileiro; SMC: Sobre a Minha Crianca.
*p <0.05.
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Tabela 3a. Associacdo entre fatores ambientais e aspectos da funcionalidade de criancas e
adolescentes com sindrome de Down durante a pandemia da covid-19.

Fatores ambientais spo-pt PEM-CY PEM-CY Atividades

FPC EPC fisicas em casa
Ambiente fisico
NUmero de comodos 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 crianca 0,116 0,532 0,183 0,460
Tipo de distanciamento social dos pais 0,172 0,164 0,724 0,170
Duracdo do distanciamento social 0,367 0,569 0,672 0,383
Escolaridade da mée 0,451 0,114 0,539 0,696
Mudancas na renda 0,455 0,569 0,296 0,146
NUmero de pessoas interagindo com a crianca 0,468 0,202 0,562 0,231
Acesso a atividades de recreacdo 0,958 0,569 0,672 0,377
Apoio social 0,846 0,051 0,300 0,117
Servigos
Recebeu orientac6es de profissionais da satde 0,875 0,335 0,250 0,614
Fazendo terapia 0,482 0,569 0,672 0,771
Frequéncia 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 estéo satisfeitos com o nivel de participagdo
da crianca antes do distanciamento social 0,042 0,657 0478 0182
Pais estdo satisfeitos com o nivel de participacdo
da crianca durante o distanciamento social 0,911 0,488 0,243 0,696
Preocupagdes dos pais (SMC) 0,260 0,713 0,279 0,629
Impacto das preocupacdes dos pais (SMC) 0,359 0,488 0,164 0,853

Legenda: SDQ-Pt: Questionario de Capacidades e Dificuldades—Versdo Portugués Brasileiro; PEM-CY
FPC: Medida da Participacdo e do Ambiente — Criangas e Jovens-Frequéncia da Participagdo em Casa; PEM-
CY EPC: Medida da Participacdo e do Ambiente — Criancas e Jovens-Participagdo em Casa; SMC: Sobre a
Minha Crianca.

*p <0,05.

Tabela 3b. Associacdo entre os aspectos da funcionalidade de criangas e
adolescentes com sindrome de Down durante a pandemia da covid-19.

PEMCY PEMCY  Atividades

Funcionalidade SDQ-Pt FPC EPC fisicas 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 fisicas em casa  0,043* 0,335 0,684 —

Legenda: SDQ-Pt: Questionario de Capacidades e Dificuldades—Versdao Portugués
Brasileiro; PEM-CY FHP: Medida da Participacdo e do Ambiente — Criancas e Jovens-
Frequéncia da Participacdo em Casa; PEM-CY IHP: Medida da Participacéo e do Ambiente
— Criangas e Jovens- Envolvimento na Participacdo em Casa.

*p < 0,05.
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4.1.5 Discussdo

Os objetivos deste estudo foram comparar o nivel de funcionalidade e fatores ambientais
observados antes e dois a trés meses ap0s o inicio do distanciamento social imposto pela
pandemia da covid-19. Além disso, determinar quais aspectos sociais, fisicos,
comportamentais, bem como aqueles relacionados ao cuidado a sadde, dois a trés meses
apos o inicio do distanciamento social, estavam relacionados a funcionalidade de criancas
e adolescentes com SD e determinar quais aspectos da funcionalidade estavam

correlacionados entre si durante a pandemia.
Dois a trés meses apds o inicio do distanciamento social

A hipotese inicial relacionada a diminuicdo da frequéncia e envolvimento na participacdo
nas atividades do dia a dia ndo se confirmou, pois houve aumento em ambos 0s aspectos.
Tal aumento indica que, embora as criangas e os adolescentes com SD apresentem
deficiéncias de estruturas e fungdes 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 nimero de criancas
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 periodo
de distanciamento social. E possivel que a convivéncia com a familia tenha se
intensificado, tornando-0s mais ativos e envolvidos no ambiente doméstico. E importante
ressaltar que a maioria dos pais (62,5%) possuia escolaridade elevada (ensino médio
completo ou superior), todos moravam em casas e a maioria das criangas ou adolescentes
interagia com mais de trés pessoas, 0 que pode ter favorecido as interacdes familiares e a

dindmica das atividades em casa.

Segundo Rosenbaum et al. (2021), as medidas de distanciamento social e a adog¢do do
regime de home office aumentou o tempo de convivéncia e interagdo entre 0s membros
da familia. Os pais relataram vivenciar mais momentos divertidos e atividades néo
estruturadas. Assim, é possivel que o contexto do distanciamento social possa ter criado
oportunidades para pais e filhos realizarem atividades em casa juntos, contribuindo para
um aumento na frequéncia e no envolvimento na participacdo nesse ambiente. Tais
suposicdes sao apoiadas pela indicacao de que, apos o estabelecimento do distanciamento
social, houve também um aumento na percep¢éo dos pais sobre suas preocupacgdes para
que a crianga realizasse atividades do dia a dia. Portanto, ao passarem mais tempo juntos,
0s pais perceberam a importancia da participacdo do filho nas atividades em casa e 0
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guanto isso impacta no dia a dia dos filhos.

Law et al. (2013) identificaram que a participacdo em casa pode ser influenciada pelas
expectativas que a familia tinha e pela quantidade de apoio que a crianga necessitava.
Todos os pais entrevistados relataram incentivar os seus filhos a participarem mais
ativamente das atividades da vida diaria durante o periodo de distanciamento social em
comparagdo com o periodo anterior ao distanciamento. Portanto, ressalta-se que o
incentivo da familia e o maior tempo de convivéncia em casa podem ser facilitadores para

essa participacao.

Considerando que as oportunidades de aprendizagem sdo geralmente impulsionadas pela
familia (Ashum e Singhal, 2004), é importante instruir os pais a incentivarem 0s seus
filhos com SD a participarem das atividades da vida diaria, como tarefas domésticas,
brincadeiras, atividades de autocuidado, intera¢6es familia-crianca, a fim de construir sua

independéncia funcional.

Os pais ndo ficaram mais preocupados durante o distanciamento social do que ja eram
antes da pandemia da covid-19. Ritzema et al. (2016) relataram que pais cujos filhos
possuem disturbios do desenvolvimento apresentam mais preocupacdes com seus filhos,
guando comparados aos pais de criangas com desenvolvimento tipico. As familias de
criangas com deficiéncia enfrentam diversos desafios, como a necessidade de assisténcia
durante a realizacdo de atividades de vida diaria e 0 aumento do risco de queda (Ruiz-
Gonzélez et al., 2019). Um resultado interessante, no entanto, foi um aumento na
percepcao dos pais sobre o impacto de suas preocupacfes na possibilidade de a crianca
ou adolescente realizar atividades do dia a dia, dois a trés meses ap6s o inicio do
distanciamento social. Esse resultado pode sugerir que um contato mais proximo com a
crianca ou adolescente, associado a privacdo de convivio social com outras pessoas fora

de casa, pode té-los conscientizado sobre a importancia da participagdo dos filhos.

O periodo de distanciamento social também reduziu o apoio social que o cuidador recebe.
Os pais de criangas com qualquer tipo de deficiéncia apresentam um apoio social reduzido
em comparacdo aos pais de filhos com desenvolvimento tipico (Matsukura et al., 2007).
O apoio social é um aspecto importante da qualidade de vida familiar, pois facilita a
adaptacdo e o manejo por parte da familia de criancas com deficiéncia (Matsukura et al.,
2007), promovendo beneficios fisicos, emocionais e comportamentais (Pedro et al.,
2008). Neste contexto, a reducdo do apoio social durante a pandemia pode ser interpretada
como uma barreira no ambiente social, afetando a funcionalidade das criancas e

adolescentes com SD.
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Neste sentido, é importante que os profissionais de satde procurem reforcar a abordagem
centrada na familia, buscando implementar estratégias de telessaude durante o periodo de
distanciamento social, de forma a esclarecer duvidas, orientar e estabelecer metas
especificas e adequadas a cada familia. Isso também favorece a continuidade desta
estratégia apos a pandemia.

Associacgdes 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 hipoteses
foram parcialmente confirmadas. Os resultados indicaram que maiores sintomas
socioemocionais negativos (SDQ-Pt) estiveram associados a menor préatica de atividades
fisicas pelas criangas no ambiente da casa e & menor satisfagdo dos pais com a
participacdo da crianca nas atividades diéarias.

As dificuldades apontadas pelo SDQ-Pt revelam sintomas socioemocionais negativos das
criancas e adolescentes relacionados a hiperatividade, emocdes, comportamento e
problemas de relacionamento (Gardiner et al., 2018). Considerando os efeitos positivos
da prética de atividades fisicas, que promovem a producdo de endorfinas e encefalina,
responsaveis pela sensacdo de bem-estar tanto fisico quanto psicologico (Luan et al.,
2019), a associacdo estabelecida entre menor préatica de atividade fisica em casa e maiores
sintomas de dificuldades socioemocionais destaca a importancia de as criangas praticarem
atividades fisicas em casa, principalmente durante momentos como o da pandemia. Além
disso, 0s pais que estdo mais satisfeitos com a participacdo dos filhos em casa
possivelmente promovem um ambiente com interagdo mais positiva, melhorando assim

0s sintomas socioemocionais negativos da crianca ou adolescente.

Outras associacOes entre os aspectos da funcionalidade podem néo ter sido encontradas
Vvisto que outros fatores, ndo avaliados neste estudo, podem ter também influenciado nos
resultados. Por exemplo, as adaptac@es arquitetbnicas do ambiente da casa, o nivel de
deficiéncia intelectual e o nivel de apoio exigido pela crianga e o oferecido pela familia
sdo importantes aspectos a serem explorados em futuros estudos. Assim, mais estudos séo
necessarios para investigar esses aspectos e identificar potenciais barreiras e facilitadores
para a participacdo da crianca e adolescente com SD em casa. Além disso, é importante
destacar o pequeno tamanho amostral, o curto intervalo de tempo entre as duas avaliagdes

e a homogeneidade da amostra para algumas variaveis avaliadas, como para o tipo e
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tempo de distanciamento social adotado pelas familias. E importante ressaltar também
que 62,5% das criancas adotaram o distanciamento parcial num periodo entre dois e trés
meses, 0 que possivelmente pode explicar a falta de associacdo entre as demais variaveis

analisadas.

4.1.6 Implicagdes clinicas

A pandemia da covid-19 e o distanciamento social imposto por ela ainda séo novos e
desconhecidos. Contudo, todas as camadas sociais sofreram com as suas consequéncias,
especialmente os grupos com vulnerabilidade biolégica, como as criangas com

deficiéncias.

Assim, é fundamental que os profissionais de salde busquem compreender melhor as
principais implica¢des do distanciamento social para a funcionalidade, visando reduzir ao
maximo 0s impactos negativos na vida de criancas e adolescentes com SD. Esse
conhecimento pode orientar intervengdes especificas de telessaude, a fim de melhorar a
qualidade da saude e a participacdo desses individuos no cotidiano do seu ambiente
domiciliar. E importante considerar o ambiente da casa como potencial facilitador do

desenvolvimento de competéncias e autonomia desses individuos.

4.1.7 Conclusdes

O distanciamento social durante a pandemia da covid-19 pode ser interpretado como um
facilitador para a participacdo de criancas e adolescentes com SD no ambiente domiciliar,
devido ao aumento na frequéncia e no envolvimento na participacdo. Por outro lado, o
distanciamento social pode ser interpretado como uma barreira para 0 ambiente social,
uma vez que houve uma reducdo do apoio social recebido pelas familias. Além disso,
durante o distanciamento social, também foi observado maior impacto da preocupagéao
dos pais na possibilidade de os filhos participarem de atividades do dia a dia. Maiores
sintomas socioemocionais negativos das criangas e adolescentes estavam relacionados a
menor pratica de atividades fisicas em casa e ao menor nivel de satisfacdo dos pais em
relacdo a participagdo dos seus filhos. Assim, recomenda-se a identificagdo dos fatores
ambientais a partir de uma abordagem biopsicossocial, ndo apenas durante a pandemia,
mas também de forma consistente ao longo de todo o processo de desenvolvimento. Essa
abordagem promoverd uma visdo mais ampla da funcionalidade das criancas e

adolescentes com SD e de suas familias.
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4.2.1 Resumo

Objetivos: A pandemia da covid-19 interrompeu os servicos de saude presenciais,
alavancando o uso da telessaude. O objetivo deste estudo transversal foi investigar, do
ponto de vista dos cuidadores, a viabilidade da avaliacdo remota da funcionalidade de
criancas e adolescentes com deficiéncias durante a pandemia e os fatores contextuais

relacionados a viabilidade, considerando a maneira remota da avaliacéo.

Métodos: Os participantes (cuidadores de criancas com deficiéncias com idade média =
7,56 + 3,68 anos) responderam a uma avaliagdo remota por meio de formulérios
eletronicos e entrevista por telefone, e foram analisadas suas perspectivas sobre a
viabilidade dessa avaliacdo. Foram verificadas associacfes entre a pontuacdo da
viabilidade, os dados sociodemogréaficos e a experiéncia durante a pandemia. Analises de
regressao foram realizadas para testar se as caracteristicas de funcionalidade das criancas
se associavam a pontuacdo da viabilidade da avaliagcdo remota segundo a perspectiva do
cuidador.

Resultados: Um total de 57 maes completaram a avaliacdo remota, e mais de 95% nao
relataram dificuldades em acessar ou responder aos formularios eletrénicos. Elas
classificaram a avaliacdo remota como facil e viavel e ndo relataram dificuldades com a
entrevista por telefone. As pontuagfes de viabilidade foram inversamente relacionadas
com a idade materna (rho Spearman = —0,290; p = 0,029). O modelo mostra que maior
nivel socioecondmico da familia, menor idade da mae, distanciamento social mais
rigoroso, mais tempo de distanciamento social da mae, realizar terapias durante a
pandemia e mées que néo trabalhavam se associam a 20,4% do escore de viabilidade da
avaliacdo remota (p < 0,005).

Conclusdo: A avaliacdo remota mostrou-se vidvel. As mées mais jovens podem
considerar as tecnologias mais faceis de usar, além de considerarem a avaliagdo remota
mais vidvel. Os resultados do presente estudo podem orientar os proximos passos da

pesquisa e a préatica clinica remota.

Palavras-chave: viabilidade, avaliagdo, remota, pandemia, crianca, familia, deficiéncia.
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4.2.2 Introducéo

Criancas com deficiéncias apresentam necessidades de saude complexas e requerem
abordagens terapéuticas baseadas no modelo biopsicossocial de satude da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Essas abordagens devem
considerar além de apenas deficiéncias das estruturas e funcbes corporais para reconhecer

e promover a funcionalidade (de Castro et al., 2020; Souza et al., 2015).

Para familias com criancas e adolescentes com deficiéncias, 0 modelo biopsicossocial de
salde ganhou relevancia significativa no contexto da pandemia da covid-19. Isso porque
o distanciamento social trouxe grandes mudanc¢as na vida familiar, com impacto em
diversos dominios da funcionalidade (Brugnaro et al., 2022). Embora aplicadas para
impedir a propagacdo da covid-19, as medidas de protecdo adotadas, como o
distanciamento social e a interrupcdo 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 promocéo do
desenvolvimento dessas criancas e adolescentes. Inimeras familias ficaram
impossibilitadas de dar continuidade ao atendimento terapéutico ou de receber

orientacdes presenciais (Reisinger et al., 2022; Bertamino et al., 2020).

Por conta disso, ganharam destaque as estratégias de telessaude e avaliacdo remota, que
permitiam a continuidade do contato profissional-familia durante o periodo da pandemia,
garantindo a avaliacdo e o monitoramento da funcionalidade das criancas e dos
adolescentes, mesmo em periodos de distanciamento fisico (Batista et al., 2021; Brody et
al., 2020; Hart et al., 2020). Os cuidados de satde remotos envolvem tanto a avaliacdo de
pacientes, quanto intervencdes terapéuticas. Programas de atendimento remoto foram
instalados, mesmo com a falta de orientagdes técnicas especificas sobre a seguranga fisica
dos pacientes, a confidencialidade de seus dados e 0s aspectos éticos do gerenciamento
de dados e de outras investigacdes sobre a viabilidade de avaliacGes 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 telessaude destinadas a criancas e
adolescentes com deficiéncia sejam confiaveis e bem direcionadas, € importante que as
avaliacOes remotas sejam eficazes e que os cuidadores se sintam confortaveis com esse
tipo de abordagem. Assim, explorar mais profundamente as questdes relacionadas a
avaliacdo remota, sobretudo quando conduzida a partir da percep¢do e opinido dos
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cuidadores, pode ajudar a orientar 0s servi¢cos remotos, trazendo melhorias ao cuidado
terapéutico na telessalde (Camden et al., 2019; Le Blanc et al., 1977; Zhu et al., 2020).

A avaliacdo remota reduz barreiras, por exemplo, de custos financeiros, de forma a
permitir amplo acesso ao acompanhamento do desenvolvimento das criancas (Kauret al.,
2022; Reisingeret al., 2022; Hart et al., 2020; Dantas et al., 2020; James et al., 2021;
Dahms et al., 2019). No entanto, € necessario investigar a viabilidade da avaliagdo remota
nas condi¢des de saude das criangas a luz do modelo biopsicossocial. Do mesmo modo,
¢ importante considerar as percepc¢des dos cuidadores sobre o modelo de avaliacéo,
garantindo o cuidado centrado na familia e o envolvimento direto dos cuidadores, de

modo a estabelecer uma parceria entre familia e terapeutas (Brody et al., 2020).

Destaca-se que podem haver fatores contextuais associados a percep¢do do cuidador
sobre a viabilidade da avaliacdo remota, pois a interacdo com a avaliacdo pode variar
dependendo de fatores contextuais de cada familia. Por exemplo, o nivel socioeconémico
da familia, a idade e a ocupacdo do cuidador, a experiéncia com o distanciamento social,
considerando o tempo e o tipo de distanciamento social experimentado, bem como se a
crianca deu continuidade a terapia durante o periodo da pandemia. Esses fatores podem
estar associados e influenciar a adeséo a avaliacdo remota. Portanto, € relevante investigar
esses aspectos, para compreender melhor a percepcao do cuidador sobre a viabilidade da
avaliacdo remota no contexto da covid-19.

Assim, o objetivo deste estudo foi investigar a percep¢do dos cuidadores sobre a
viabilidade da avaliagdo remota da funcionalidade em criangas e adolescentes com
deficiéncias. Além disso, foi explorado se os fatores contextuais estavam relacionados
com o nivel de viabilidade percebido pelos cuidadores. Para tanto, a abordagem
biopsicossocial foi elencada como delineamento conceitual, e os cuidadores responderam

a formularios eletrénicos e entrevistas por telefone durante a pandemia da covid-19.

Este estudo foi parte de um estudo maior realizado durante 0 mesmo periodo, 0 que
justifica a escolha dos instrumentos utilizados. O estudo maior teve como objetivo o
acompanhamento remoto de alguns aspectos da funcionalidade de criangcas com
deficiéncia do desenvolvimento durante a pandemia da covid-19 (anexo 6). Portanto, a
pergunta de pesquisa do estudo maior orientou a sele¢do das medidas usadas neste estudo.
A hipotese foi de que haveria boa aceitacdo da avaliagdo remota de funcionalidade pelos

cuidadores. Isto baseou-se na facilidade logistica da avaliagdo remota e no
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reconhecimento de que esta modalidade de avaliacdo proporciona a possibilidade de
manter os cuidados de satde, mesmo durante o distanciamento social. Acredita-se que,
diante da impossibilidade de contato presencial, a avaliacdo remota com abordagem
biopsicossocial seria uma alternativa viavel, além de reduzir os custos da avaliacdo

terapéutica.

4.2.3 Métodos
Participantes

Foi utilizada uma amostra ndo probabilistica por conveniéncia. Convidamos cuidadores
de criancas e adolescentes com deficiéncia de idades entre 3 e 17 anos, via e-mail e redes
sociais de universidades e instituicdes de reabilitacdo. Foram incluidos no estudo adultos
responsaveis por criancas com deficiéncias fisicas, intelectuais ou comportamentais,
como paralisia cerebral, transtorno do espectro autista, sindrome de Down,
mielomeningocele ou outros. Os critérios de inclusdo foram: cuidadores maiores de 18
anos que assinaram o termo eletrdnico de consentimento livre e esclarecido e criancas
que forneceram termo de assentimento livre e esclarecido. Os critérios de exclusao foram:
criangas sem diagnostico formal das condicGes de salde; cuidadores que, por qualquer
motivo, ndo completaram todas as avaliac@es; ou participantes que ndo assinaram 0S
termos de consentimento/assentimento. Foram utilizados os instrumentos Medida da
Participacdo e do Ambiente - Criangas Pequenas (YC-PEM) (0-5 anos) e Medida de
Participacdo e do Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY) (6-17 anos), de acordo com a
faixa etaria para avaliar a participacdo da crianca 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;
a = 0,05; poder = 0,90 e nimero de preditores = 6. O tamanho da amostra necessario foi

de 57 participantes.

Instrumentos de medida

Questionario sobre a viabilidade da avaliacdo remota segundo a percepg¢ao do cuidador

- avaliacédo online

Os pesquisadores elaboraram um questionario online (formulario eletr6nico), sobre a
opinido dos cuidadores acerca da avaliagdo remota. A duracdo do preenchimento foi em
média 10 minutos. O formulério aborda aspectos relativos ao nivel de dificuldade em
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responder as questdes, a quantidade de perguntas, se recomendariam que outras pessoas
participassem e quaisquer sugestdes sobre a avaliacdo online e a entrevista por telefone
que foram realizadas durante a avaliagdo remota da funcionalidade. Cada uma das sete
questdes teve as respostas convertidas em uma escala de pontuacdo (denominada
pontuacdo de viabilidade). A pontuacéo final foi obtida pela soma de todas as respostas
(incluindo as questdes relativas aos formularios eletrénicos e entrevista por telefone),
sendo que pontuagdes mais altas indicam maior viabilidade. O questionario foi aplicado
apos as participantes finalizarem a avaliacdo remota, buscando a percepcdo dos

cuidadores sobre a viabilidade dessa avaliacéo.

Questionario covid-19: Dados sociodemograficos e experiéncia durante a pandemia —

avaliacdo online

Questionario sobre os dados sociodemogréaficos, incluindo idade e escolaridade do
cuidador, classificagdo socioecondmica (Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa
[ABEP]), caracteristicas de moradia, tipo e duracdo do distanciamento social
experienciado pelo cuidador e pela crianca/adolescente, condicdes e regime de trabalho
(presencial, remoto ou ndo trabalhando) do cuidador durante a pandemia. O questionario
eletrénico teve um tempo meédio de preenchimento de 10 minutos. Todos os dados
envolvendo a pandemia foram coletados na busca pela compreenséo do contexto familiar
da crianca no momento da avaliacdo remota. Os dados estdo descritos na secao dedicada

a avaliacdo dos fatores ambientais.

Avaliacéo da Funcionalidade - avaliagdo online e entrevista por telefone
Os aspectos avaliados foram:

A participacdo em casa e 0 ambiente da casa foram avaliados por meio das secfes
“participagdo em casa” e “ambiente da casa” da YC-PEM/PEM-CY, de acordo com a
idade da crianca. A fim de minimizar vieses, todas as entrevistas foram realizadas pelo
mesmo pesquisador, que recebeu treinamento direcionado. Essas medidas informam
sobre a participagéo da crianca em casa e sobre os facilitadores e as barreiras ambientais
para essa participacdo, de acordo com a idade da crianga (YC-PEM: 0-5 anos; PEM-CY':
6-17 anos). As entrevistas foram realizadas por ligacao telefonica, com duracdo 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 caracteristicas da
moradia, a classificagdo socioecondmica (ABEP) e as caracteristicas do distanciamento
social experienciado pelo cuidador e pela crianca/adolescente foram obtidas na ficha
sociodemografica. Além disso, foram coletados o indice de Massa Corporal (IMC) das
criancas e adolescentes, como avaliacdo do componente de estruturas e fungbes do corpo;
e o diagnostico, idade e sexo das criancas e adolescentes como fatores pessoais (média
de 5 minutos de preenchimento). O Questionario Internacional de Atividade Fisica (IPAQ
versdo curta) também foi aplicado via formulario eletrdnico (média de 7 minutos de
preenchimento), para informar aspectos relacionados as atividades. Alem disso, também
foram utilizados via formuléario eletronico, o Inventario Pediatrico de Qualidade de Vida
4.0 (PedsQL 4.0) (média de 7 minutos de preenchimento) e 0 modulo de Impacto Familiar
(PedsQL FIM) (média de 7 minutos de preenchimento). Todos 0s instrumentos estdo

descritos no material suplementar 1 (Tabela S1).

Portanto, a avaliacdo da funcionalidade de criancas e adolescentes com deficiéncias

envolveu aspectos de cada dominio de saude da CIF, conforme descrito na Figura 1.

Figura 1. avaliacdo da funcionalidade.

Avaliacdo remota da
funcionalidade baseada na CIF

Funcionalidade e PedsQL 4.0*

Incapacidade PedsQL - FIM* Fatores Contextuais

) - .\\\ v \\ . p \\\ ; / \ p y \
( Estruturase (B A tvidad )/ s Y ‘ Fatores \ ( Fatores \
{z Funcoes do 1"\ \\ tividades ) |‘“ Participacio ““I \ Ambientais | Pessoais /
\\ corpo / \\ P . \\“ P 4 \»\ : / \\7 P A
YC-PEM/PEM-CY - se¢iao ambiente#
indice de IPAQ - YC-PEM/ PEM-CY - Escala de Apoio Social* .
= = ey . . * Sexo
massa versao seciio de Nivel Educacional do cuidador
% S R Idade*
corporal* curta participacao# Renda familiar

Tipo e Tempo de distanciamento social*

Legenda: IPAQ versédo curta = Questionario Internacional de Atividade Fisica; YC-PEM = Medida da
Participacdo e do Ambiente - Criancas Pequenas; PEM-CY = Medida de Participacdo e do Ambiente -
Criancas e Jovens; PedsQL = Inventario Pediatrico de Qualidade de Vida; PedsQL FIM = mddulo de
Impacto Familiar; * = avaliado por meio de formulario eletronico; # = avaliado por entrevista telefonica.
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Procedimentos

Este estudo transversal e exploratorio seguiu a lista de verificacbes de recomendactes
para autores de pesquisas baseadas na web (Checklist for Reporting Results of Internet E-
Surveys [CHERRIES]). Porém, considerando as especificidades da aplicacdo da pesquisa
no Brasil e os padrbes do pais; seguiu também Strengthening the Reporting of
OBservational studies in Epidemiology (STROBE).

Este estudo seguiu as resolucbes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude e
foi aprovado pelo comité de ética local (CAAE: 31786920.8.1001.5504).

As avaliacGes ocorreram entre maio e agosto de 2020, no Brasil, e foram realizadas
remotamente. Os participantes foram instruidos a concluir toda a avaliacao dentro de 10
dias corridos, porém nao foram excluidos caso demorassem mais dias para finalizarem a
avaliacdo. A cada dois dias foram enviados lembretes para que 0s questionarios fossem
respondidos. Nao houve randomizagéo dos itens das questdes, pois a avaliagcdo seguiu

instrumentos padronizados e com estrutura fixa.

Analise de dados e testes estatisticos

Os dados de viabilidade da pesquisa foram descritos e analisados categoricamente. As
pontuacdes total e relativa de frequéncia de ocorréncia foram calculadas. A analise dos
dados foi realizada no Excel®. A andlise de correlacdo de Spearman testou associacdes
entre a pontuacdo de viabilidade (obtida pela soma dos pontos de cada categoria) da
avaliacdo remota da funcionalidade e os fatores contextuais das familias. As correlacdes
foram classificadas de acordo com a classificacdo 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, analises de regressao linear maltipla foram realizadas pelo método Enter para
verificar se fatores contextuais (nivel socioeconémico, idade do cuidador, tipo de
distanciamento social experenciado pelo cuidador e pela crianca/adolescente [total,
parcial ou sem distanciamento], duracao do distanciamento social [até 1 més, 1 a 2 meses,
2 a3 meses, 3 a4 meses, mais de 4 meses]), se a crianca recebeu ou ndo terapia presencial
durante a pandemia e o regime de trabalho do cuidador [n&o trabalha, trabalho remoto ou
trabalho presencial]) estavam associadas a percepcdo de viabilidade reportada pelos

cuidadores na avaliagdo remota da funcionalidade. Para a analise estatistica de correlagédo
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e regressao linear foram somados todos os pontos obtidos em cada item do questionario
de viabilidade, num intervalo de 0 a 12. Pontuagdes maiores indicaram maior viabilidade.
Os dados que faltavam (missing) foram tratados como faltantes, sem input de valores.

4.2.4 Resultados
Embora tanto mées quanto pais tenham sido convidados para a pesquisa, todas as

participantes eram maes. A principio, os pesquisadores abordaram 180 maes. Destas, 122
aceitaram participar e 57 concluiram a totalidade da avaliacdo. A Figura 2 ilustra o
fluxograma de recrutamento das participantes, com os motivos de desisténcia ao longo da

pesquisa.

A Tabela 1 indica os dados sociodemograficos e algumas caracteristicas de como a
pandemia foi experienciada pelas mées. Todas as participantes puderam ler e preencher

0S questionarios.

A Tabela 2 mostra a frequéncia de respostas de viabilidade e a pontuacdo total de
viabilidade. O tempo de resposta da avaliacdo foi: 35 participantes (61,4%) terminaram
em até 10 dias, e 22 (38,6%) terminaram com atraso, com tempo médio de conclusao de

14,8 dias para todas as participantes.
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Figura 2. Fluxograma das participantes.

. 5 ' Nio cumpriu o8 critérios de inclusdo: \
— Convidados (n =105) T\ Diagnéstico de diskxia(n=1) |
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(n=180) :
Demanda livre
(n=75)
N?;gzl?eug;éﬂg:; Elri):esltggio‘ \ | Acelauzp?zt;c)lpm / Niio completou | instrumento (n = 44)\

. . . / 1 ] 7 [ = .\
Sem justficativa (n = 20) Nio completou 2 mstrumentos (n = 10)

_z | - A [ Nio completou 3 mstrumentos (n=3) |

R Fila dre,_ tf,mpo (n=5) 5 ‘ Nao completou 4 instrumentos (n = 2) |

SOPOISIVE O ciica Ak / \ Néo completou 5 instrumentos (n=4) /
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' . Outras questoes pessoais (n = 1) / , Y ‘.Nao completou 6 instrumentos (n =2’) /
: 7 Completou a avaliagio (n=357) |
Néo completou a avaliagio (n = 65)

Legenda: n = nimero de participantes.

Tabela 1. Dados sociodemogréaficos.

Idade das criancas n=>57
Média 7,56
Desvio padrao 3,68
Sexo das criancas n=>57
Feminino n=19
Masculino n =38
Tipo de deficiéncia da crianga n (%)
Sindrome de Down 25 (43,9%)
Autismo 11 (19,3%)
Paralisia Cerebral 10 (17,5%)
Outras 11 (19,3%)
Nivel socioeconémico - ABEP n (%)
A 5 (8,8%)
Bl 4 (7,0%)
B2 16 (28,1%)
C1 16 (28,1%)
Cc2 13 (22,8%)
D-E 3(5,3%)
Caracteristicas da moradia

Tipo de residéncia: n (%)
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Casa 42 (73,7%)
Apartamento 15 (26,3%)
NUmero de quartos (média) 5,95
Numero de moradores por quarto (média) 0,63
Idade da mée

Meédia 39,37
Desvio padrao 797
Intervalo 18-53
Escolaridade da mée n (%)
Educacdo primaria incompleta 10
Educacdo primaria completa 1
Ensino médio incompleto 2
Ensino médio completo 15
Ensino superior incompleto 1
Ensino superior completo 24
Tipo de distanciamento social (Crianca) n (%)
Total 12 (21,1%)
Parcial 43 (75,4%)
Sem distanciamento 2 (3,5%)
Tipo de distanciamento social (M&e) n (%)
Total 4 (7,0%)
Parcial 47 (82,5%)
Sem distanciamento 6 (10,5%)
Duracéo do distanciamento social n (%)
Sem distanciamento 5 (8,8%)
até 1 més 2 (3,5%)
1 a2 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 mae trabalhava antes da pandemia? n (%)
Sim 28 (49,1%)
Né&o 29 (50,9%)
A mae trabalhava durante a pandemia? n (%)
Sim, fora de casa 11 (19,3%)
Sim, em casa, home office 20 (35,1%)
Néao 26 (45,6%)
A crianca realizou terapia presencial durante n (%)

a pandemia?

Sim 34 (59,6%)
Néo 23 (40,4%)
Legenda: n = numero de participantes; ABEP =

Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa.
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Tabela 2. Respostas obtidas no formulario de viabilidade (n = 57).

Perguntas sobre os formularios eletronicos Possibilidade de respostas Fri]qg;)r;ua
Voce teve dificuldade para acessar ou responder ao formulério? Sim 3(5,3%)
Néo 54 (94,7%)
Problemas com a internet 0 (0%)
Se sim, por qué? Perguntas dificeis 2 (66,7%)
Falhas no sistema 1 (33,3%)
Outras 0 (0%)
Perguntas sobre os formularios eletrénicos Possibilidade de respostas Frequéncia
n (%)
Tamanho bom 49 (86,0%)
Muito longo, mas necessario 7 (12,3%)
Vocé considera que o formuldrio online era: Muito longo e desnecessario 1 (1,8%)
Deveria ter mais perguntas 0 (0%)
Muito facil 9 (15,8%)
Como vocé classificaria o nivel de dificuldade para entender as perguntas? Facil 36 (63,2%)
Razoavel 12 (21,1%)
Dificil 0 (0%)
A ferramenta online €: Viavel - pode ser feito 57 (100%)
Invidvel 0 (0%)
Vocé recomendaria que outras familias participassem da pesquisa? Sim 56 (98,2%)
N&o 0 (0%)
Talvez 1(1,8%)
Vocé sugeriria alguma mudanca no formulério eletrénico? Sim 3(5,3%)
Néo 54 (94,7%)
Perguntas sobre a entrevista por telefone Possibilidade de respostas Frequéncia
n (%)
Voce teve dificuldades? Sim 4 (7,0%)
Néo 53 (93,0%)
Entrevista muito longa 1 (25%)
Eu ndo tive tempo 0 (0%)
Se sim, por qué? Dificuldade para compreender 0 (0%)
as perguntas
Dificuldade para lembrar as 2 (50%)
possibilidades de respostas
Outros 1 (25%)
Formulario online 22 (38,6%)
Entrevista por telefone 8 (14,0%)
Qual forma de avaliac&o vocé preferiu? N4o tenho preferéncia 20 (35,1%)
Presencialmente seria melhor 6 (10,5%)
Chamada de video 1(1,8%)

Medidas obtidas para a pontuacdo total de viabilidade (n = 57)

Pontuacéo total de viabilidade

Média

10,44

Desvio padrédo

1,37
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Minimo — méximo pontos obtido 6-12

Variagédo da pontuagéo do instrumento 0-12

Percentual da pontuacdo média alcancada em relagcdo ao maximo possivel 87%

Legenda: EF = formulério eletrénico; n = nUmero de participantes.

As analises de correlacdo indicaram uma relacdo negativa e fraca entre a idade da mae e
o nivel de viabilidade da avaliagcdo remota (rho Spearman = -0,290; p = 0,029). Os

resultados completos da correlagdo podem ser encontrados na Tabela 3 (Tabela 3).

O modelo de regressdo linear multipla é representado na Tabela 4.

Tabela 3. Correlacdo de Spearman entre a viabilidade da pesquisa remota e variaveis de fatores contextuais.

Nivel Idade Tipo de Tempo de Regime de Realizagéo de
economico materna distanciamento  distanciamnto trabalho  terapia presencial
- ABEP social da méae social da mae da mée durante pandemia
Viabilidade Rho ,049 -,290 -,007 ,151 -,210 ,192
Spearman
(Coeficiente
de
correlagéo)
p valor ,720 ,029* ,958 ,261 ,117 ,152
n=>57 Forca da - Fraca - - - -
correlagdo
significativa

Legenda: Forca da correlacdo = 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 = Associagao

Brasileira de Empresas de Pesquisa.

113



Tabela 4. Regresséo entre variaveis de fatores contextuais e a viabilidade da avaliagdo remota.

Coeficient
. . e Beta R2 do
Preditores B p  testatistica naqroniza modelo F
do
Nivel socioeconbmico—ABEP 0,167 0,229 1,218 0,158
Idade da mae —-0,044 0,051 —-1,995 —0,255

Tipo de distanciamento social da mide —0,228 0,631  —0,483 0070 go04* 2131
Tempo de distanciamento social da mae 0,172 0,174 1,378 0,206 ’ ’
Terapia presencial durante a pandemia 0,538 0,149 1,467 0,194
Tipo de ocupacdo da mée -0,472 0,062 —1,909 —0,264

Legenda: ABEP = Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa; h = numero de participantes;
* —
= p < 0,05.

4.2.5 Discussao
Dados sobre a viabilidade da avaliagcdo remota na percepcéo do cuidador

Para a avaliacdo por formularios eletronicos, os resultados confirmaram a hipotese de que
os cuidadores consideram viavel a avaliacdo remota da funcionalidade, inclusive ainda

mais viavel do que a presencial, apoiando a validade dos resultados obtidos.

No questionario relacionado a entrevista por telefone, a maioria das méaes relatou néo ter
dificuldades para responder as perguntas. Quando questionadas sobre qual modalidade de
avaliacdo preferiam (on-line ou presencial), a maioria optou pelos formularios
eletronicos. Apenas 10,5% relataram preferir a avaliacdo presencial, indicando a

satisfacdo da maioria das participantes com a avaliacdo remota.

Os resultados do presente estudo estdo alinhados com estudos anteriores, que compararam
as modalidades de avaliacdo por papel versus online (Touvier et al., 2010), papel versus
tablet (Newell et al., 2014), e papel versus aplicativo (Salaffi et al., 2013). Os avan¢os
tecnoldgicos das Gltimas duas décadas levaram pesquisadores e profissionais de saude a
reconsiderarem o método de administracdo dos cuidados clinicos e a condugdo das
pesquisas (Montes et al., 2022). A utilizacdo e a viabilidade de formulérios eletrénicos
para avaliacdo de pacientes ndo € um topico recente na area da saude (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
questionarios online fornecem informagdes de qualidade igual ou superior ao método
baseado em papel. Na revisdo sistematica publicada por Meirte et al. (2020), os autores

concluiram que as avaliacdes eletronicas sdo viaveis e bem aceitas, ndo apenas pelos
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profissionais da area, mas também por pacientes com diversas condi¢c6es de salde.

A maioria dos estudos que abordam a viabilidade das avaliacdes remotas € 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 consisténcia interna
de avaliagdes remotas para a qualidade de vida em criangas. Apds 2020, com o
distanciamento social imposto pela covid-19, aumentou o nimero de estudos abordando
avaliacGes remotas em criancas 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 avaliacdo remota pos-
pandemia, pesquisas e relatos de pacientes indicam que esse tipo de avaliacdo tem alta
viabilidade e exige menos esforco para ser realizada. A avaliacdo de pacientes pode ser
mais facil de realizar remotamente. Embora avaliacBes remotas da funcdo motora
necessitem de investigacdo adicional para serem consideradas validas e confiaveis,
vantagens como a rapidez e a conveniéncia de ndo precisar sair de casa devem ser
consideradas. Apesar da necessidade de mais pesquisas e potenciais validacGes, as
vantagens sao unanimes (Montes et al., 2022; Lima et al., 2022; Gustafsson et al., 2021).
Como a grande maioria da populagdo possui smartphones, computadores ou tablets
(Meirte et al., 2020), as pesquisas online permitem acesso a populacdes amplas e
diversificadas e gerem retorno rapido (Touvier et al., 2010) para profissionais da saude e
pesquisadores, 0 que pode aumentar a diversidade e a representatividade das amostras. A
reducdo de custos € outra vantagem importante, associada a avaliagdes remotas, que
dispensam deslocamentos e s&o menos onerosas para os participantes (Gustafsson et al.,
2021).

Considerando as criancas e suas familias, 0 uso da tecnologia para avaliagéo e reabilitagdo
pode aumentar as oportunidades para que criangas com deficiéncias do desenvolvimento
e suas familias estejam mais envolvidas no planejamento, na implementacdo e na
avaliacdo dos cuidados necessarios em seu desenvolvimento (Salaffi et al., 2013). Além
disso, por reduzir as barreiras entre terapeuta e paciente, as avaliagdes remotas facilitam

a implementacéo de uma terapia centrada na familia (Brugnaro et al., 2022).

Por fim, acredita-se que a comodidade de responder formularios eletrénicos, sem
necessidade de agendamento ou de deslocamento, explica 0 porqué de essa ser a
modalidade preferida pelos entrevistados. Isso pode ter sido crucial durante a pandemia,

quando as familias 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 avaliacdo remota, quanto a liberdade de
responder a qualquer momento, a média (14,8) de dias para finalizar a avaliacdo foi
superior ao desejado, mesmo com lembretes enviados a cada dois dias. Em consonancia
com os resultados do presente estudo, uma reviséo de literatura realizada por Meirte et al.
(2020) constatou que os participantes da pesquisa preferiram modalidades tecnolégicas
quando comparadas as modalidades baseadas em papel, além de considera-las mais
faceis, rapidas e econdmicas. Destacaram também que, 0s instrumentos originais em
papel, quando adaptados para formulérios eletrénicos, podem nédo apresentar resultados
ou pontuagdes como as versdes em papel (Meirte et al., 2020). Isso reforga a importancia
de estudos para investigar a validade e a confiabilidade das avaliacdes padronizadas

quando realizadas na modalidade remota em comparacéo a avaliacao presencial.

Associacgdes entre a viabilidade da avaliacdo remota e os fatores contextuais

Ao testar a associagdo entre a viabilidade da avaliacdo remota e fatores contextuais das
familias das criancas e adolescentes analisados, s6 foram verificadas relagdes
significativas para a idade das mées. Niveis mais elevados de viabilidade relatados pelas
mées foram associadas a idade materna mais baixa. Esse resultado confirma a hipotese
inicial. As mées mais jovens estdo mais familiarizadas com as tecnologias, tendo nascido
em um periodo de maior acesso aos recursos tecnologicos (Moura et al., 2021), o que

pode explicar o porqué de considerarem a avaliacdo remota mais viavel.

Outros estudos sugeriram niveis satisfatorios quanto a preferéncia por formularios
eletrbnicos para participantes mais jovens, com maior escolaridade, emprego estavel e
residentes de areas urbanas (Meirte et al., 2020; Keurentjes et al., 2013). Aqueles com
experiéncia com formularios eletronicos tém mais interesse em utilizar esse tipo de midia,
do que individuos cuja experiéncia foi apenas com avaliacbes em papel (Hartkopf et al.,
2017). Meirte et al. (2020) citaram, em sua revisao sistematica, a influéncia da idade na
viabilidade e no tempo para responder a avaliacdo, 0 que impactou a experiéncia com
versdes online. Um estudo mostrou que 49% dos participantes mais velhos precisaram da
ajuda de um familiar ou pesquisador para preencher o formulario eletrdnico por conta da
falta de familiaridade com o computador ou de dificuldades com o uso do mouse
(McCleary et al., 2013). Em geral, idosos tém reservas em relacéo a tecnologia e precisam

de abordagens mais adequadas. No entanto, Salaffi et al. (2013) ndo encontraram
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associacdo entre a idade dos participantes e a viabilidade da avaliacdo remota. Ainda
assim, pesquisadores e profissionais podem adotar algumas estratégias para evitar os
aspectos negativos da idade no uso da avaliagdo remota, como sessdes educativas sobre

0 uso do aplicativo digital e garantir apoio suficiente as familias (Meirte et al., 2020).

Ressalta-se que, embora tenha ocorrido associacao significativa entre a idade da mae e o
nivel de viabilidade da avaliagdo remota, a correlacdo encontrada foi fraca; ou seja, 0s
resultados poderiam ser diferentes considerando as caracteristicas da amostra. E possivel
que ndo tenha havido variabilidade suficiente nas classificacbes de viabilidade,
considerando o pequeno desvio padrdo encontrado. Portanto, é preciso cautela na
interpretacdo dos resultados e héa necessidade de mais investigacdes.

Juntos, os fatores contextuais abordados explicaram 20,4% dos resultados nos niveis de
viabilidade da avaliacdo remota da funcionalidade. Os fatores contextuais abordados que
entraram no modelo de regressdo foram idade da mae; nivel socioeconémico; tipo e tempo
de distanciamento social experienciado pela mae; tipo de ocupacdo da mée; e manutencéo
de terapia presencial durante a pandemia. Embora o Unico fator contextual individual
associado aos niveis de viabilidade tenha sido a idade da mée, o conjunto de variaveis do
modelo de regressdo, que inclui a variavel idade da mé&e, foram considerados
determinantes do nivel de viabilidade da avaliacdo remota. O tipo e tempo de
distanciamento social mais rigoroso e por maior tempo adotado e o tipo de trabalho da
mée (maes que nao estavam trabalhando), somado a menor idade da méae, parecem
impactar a aceitacdo e a viabilidade do uso de avaliagdes remotas. Essa relacdo parece
ainda mais relevante no cenario pandémico, uma vez que mdes de todo o mundo
precisaram se adaptar para manter as atividades laborais e educacionais. Portanto,
caracteristicas profissionais e nivel socioeconémico influenciaram a percepcao das maes

sobre a avaliacdo remota.

Com base nos resultados encontrados, entende-se que 0s dados socioecondmicos das
familias, a disponibilidade materna de tempo, a escolaridade e até mesmo a idade das
mées devem ser levadas em consideracdo, ao verificarem facilidades ou dificuldades da

aplicacdo da modalidade remota.

Ainda sdo necessarios mais estudos para definir com exatiddo, como os fatores
socioecondémicos podem se associar a avaliagdo remota da funcionalidade e propor
possiveis estratégias para maior investigagdo e adaptacao a esse grupo, de forma a facilitar

0 aproveitamento desse método avaliativo e, por consequéncia, facilitar a propria

117



avaliacdo remota da funcionalidade.

4.2.6 Conclusoes
A avaliacdo remota da funcionalidade, a partir de formularios eletrdnicos e entrevista por

telefone, provou-se viavel e sem dificuldades para as medidas de desfecho utilizadas.
Considerando os fatores contextuais, maes mais jovens demonstraram maior facilidade
de participacdo, provavelmente pela maior familiaridade com as ferramentas digitais.
Assim, é preciso incentivar aspectos que motivem e facilitem o uso da avaliagdo remota
da funcionalidade de criangas e adolescentes com deficiéncia, que podem ser grandes
aliados para o fomento virtual do contato profissional-familia. Compreendendo melhor
esses aspectos, € possivel realizar avaliagdes remotas durante e ap0s a pandemia,
favorecendo o desenvolvimento de criangas e adolescentes e reforcando o cuidado

centrado na familia.

4.2.7 Implicacdes clinicas
As avaliacbes remotas, que ganharam destaque durante a pandemia da covid-19,

representam avancos na telessalde, uma vez que permitem a manutencao do contato entre
profissionais de satde e individuos que precisam de cuidado. Destaca-se a importancia
de ouvir as percepcOes parentais sobre esse tipo de avaliacdo, sempre buscando
compreender os aspectos que devem ser melhorados, para aumentar a adesdo dos
participantes. Além disso, as avaliacGes remotas podem ser a solucdo para questdes
financeiras, sociais, de locomocdo e de tempo. Nesse aspecto, a pandemia gerou a
oportunidade de promover avancos no cuidado remoto, e este estudo ilustra a viabilidade
da avaliagdo remota da funcionalidade de criancas com deficiéncias na perspectiva do

cuidador.

Acredita-se que avaliagGes remotas persistirdo mesmo apos a pandemia; portanto, estudos
que analisem sua viabilidade sdo cada vez mais necessarios para padronizar e orientar os
profissionais sobre como avaliar por telessalde, priorizando o modelo biopsicossocial
preconizado pela CIF. Portanto, este estudo exploratdrio ajuda a orientar 0s proximos

passos da pesquisa e da pratica clinica remota.

4.2.8 Limitagdes
A amostra do estudo foi heterogénea, o que dificulta a validade interna dos resultados,
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mas reforca a validade externa para a populacéo geral de criancas com deficiéncia, na sua
multiplicidade e variedade de condigbes clinicas de saude. Além disso, a avaliagcdo
ocorreu inteiramente a distancia, sem que fosse validada a avaliacdo via formularios
eletronicos e entrevista por telefone. Nesse sentido, 0s pesquisadores elaboraram um texto
introdutorio explicando como os formulérios eletrénicos deveriam ser respondidos pelos
participantes e se mostraram disponiveis para sanar qualquer davida. No caso das
entrevistas por telefone, todas, sem excecdo, foram realizadas pelo mesmo pesquisador,
a fim de manter a confiabilidade da avaliacao e reduzir vieses. Ressalta-se também que
os resultados obtidos no estudo podem ndo se aplicar a familias sem acesso a esses
recursos. Por fim, ressaltamos que a maioria dos participantes que nao foram incluidos
nas analises ndo responderam apenas ao ultimo questionario aplicado (questionario da
viabilidade), e esses motivos poderiam ter sido melhores investigados para o melhor

entendimento do motivo pelas quais ndo concluiram a avaliagéo.

4.2.9 Estudos futuros
Com base nos resultados obtidos neste estudo, sugere-se que pesquisas futuras

investiguem a validade e a confiabilidade da avaliagdo remota dos instrumentos
utilizados, por meio de analises 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 avaliacdo, para garantir que os respondentes
compreendam as perguntas e as opcOes 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 avaliagdo remota da
funcionalidade, considerada uma opcao viavel pelos participantes deste estudo, incluindo

avaliagdes longitudinais, buscando verificar a adesdo das mées em avaliagbes maltiplas.
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Tabela Suplementar 1. Instrumentos aplicado na avaliagdo remota da funcionalidade e suas descrigdes.

Instrumentos

Descricéo

YC-PEM/
PEM-CY -
Secao:
participacéo

YC-PEM/
PEM-CY -
Secao:
ambiente

A Medida da Participacdo e do Ambiente — Criancas pequenas (YC-PEM) e Criancas e Jovens (PEM-
CY) sdo instrumentos que avaliam a frequéncia e o envolvimento na participacdo, bem como o desejo de
mudanca 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 criancas de 0 a 5 anos e a PEM-CY em
criangas e adolescentes entre 6 e 17 anos, com desenvolvimento tipico ou com qualquer tipo de deficiéncia,
incluindo fisica, cognitiva ou emocional. Para a parte ‘participag@o’, na sessdo da casa, existem 10 itens.
Para cada tipo de atividade é questionado (1) Com que frequéncia a crianga/adolescente participou em
certas situacoes nos ultimos 4 meses; (2) Quao envolvida a crianga/adolescente esta ao participar de 1 ou
2 das atividades em que ela participou; (3) Se o cuidador deseja mudanga na participagdo ou néo e, em
caso afirmativo, como ele gostaria que ele mudasse mudar. Para a se¢cdo do ambiente ha 12 perguntas no
ambiente da casa, as quais podem ser classificadas em dois grupos de quatro responder opc¢des, com
respectivas pontuacdes de: 'ndo é um problema’ (4), 'geralmente ajuda’ (3), 'as vezes ajuda/ as vezes torna
mais dificil (2), 'geralmente torna mais dificil (1), bem como Nao € um problema”/'Nao ¢é necessario (4),
Geralmente sim (3), As vezes sim; as vezes ndo'(2) e 'Geralmente no'(1). O primeiro grupo refere-se a
aspectos que pode ajudar ou tornar mais dificil a participacéo; ja o segundo grupo aborda aspectos que
estdo disponiveis ou ndo.

Escala de
Apoio Social

Avalia o apoio social percebido pelo cuidador principal. A escala tem validade para a populacéo brasileira
e alta consisténcia interna em todos os seus dominios (Ai et al., 2005). A escala é composta de 19 itens que
avaliam trés dimensdes de apoio: interacdo 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 frequéncia “nunca” (1);
“raramente” (2); “as vezes” (3); "quase sempre" (4) e "sempre” (5) (Griep et al., 2005). A pontuacdo final
é obtida pela soma dos pontos de todos itens, e este foi o valor utilizado na andlise estatistica. Assim,
pontuacbes mais altas indicam que o entrevistado tem maior apoio social.

Escolaridade
materna

Foi elaborado um questionario padronizado eletrébnico que continha perguntas sobre dados
sociodemograficos e aspectos da vivéncia da pandemia, entre eles, a escolaridade da mée, que foi
classificada em uma escala de 6 pontos, de acordo com o grau de ensino completo: 1) Educacgdo Primaria
Incompleta; 2) Educagdo Primaria Completa; 3) Ensino Médio Incompleto; 4) Ensino Médio Completo;
5) Ensino Superior Incompleto; 6) Ensino Superior Completo. Este valor foi categorizado e usado na
analise estatistica, sendo que valores mais altos indicam maiores escolaridades maternas.

Renda
Familiar

A classificacdo econdmica familiar era realizada usando o Critério de Classificagdo Econdmica Brasil
(CCBE), segundo a Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa - ABEP. O instrumento avalia
caracteristicas do local de residéncia (presenca e quantidade de alguns itens domésticos de conforto e
escolaridade do mantenedor da familia) para diferenciar a populagdo em estratos econémicos. Para cada
item avaliado, a pontuacdo é definida, e a soma dos pontos é equiparada as faixas de pontuacdo
estabelecidas para cada nivel, que estdo em ordem decrescente A, B1, B2, C1, C2, D, E (disponivel em:
<http://www. a bep.org/criterio- brasil>).
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Tipo e Tempo
de
distanciamento
social

Foram coletadas informagdes sobre o distanciamento social ao qual o participante estava envolvido, sendo:
a) tipo de distanciamento social (total, parcial, ndo distanciamento); b) tempo de distanciamento (h& quanto
tempo eles estavam adotando o distanciamento social).

IPAQ- versao
curta

A versao curta do Questionario Internacional de Atividade Fisica (IPAQ-verséo curta) foi utilizado por meio
de formulario eletrdnico. O questionario é um instrumento valido para a populacdo de adolescentes
brasileiros (Guedes et al., 2005) e é o mais usado para avaliar o nivel de atividade fisica no Brasil (Lima et
al., 2018). O IPAQ avalia o frequéncia, duracdo e intensidade de atividades realizadas pelo individuo,
considerando o semana anterior da avaliagdo, por meio de oito perguntas padronizadas. As atividades sdo
classificadas como ‘atividade fisica leve’; ‘atividade fisica moderada’ e 'atividade fisica vigorosa'. O
resultados obtidos séo classificados como ‘inativo' (sedentéario), 'insuficiente ativo A', 'insuficiente ativo B’
‘ativo' e 'muito ativo' (Lima etal., 2018; Melo et al., 2009) e foi usado categoricamente na analise estatistica,
sendo que categorias maiores indicam um maior nivel de atividade fisica.

Indice de
Massa
Corporal

O indice de massa corporal (IMC) foi calculado a partir dos dados preenchidos pelas mées no formulério
eletrdnico, por meio da divisdo 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 classificacao é feita em abaixo do peso grave, para valores
abaixo de 16,5 kg/m2, baixo pesoabaixo 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 | enter 30 e 34,9kg/m2, obesidade grau Il entre
35 e 39,9kg/m2, obesidade grau 111 (obesidade grave) para > 40 kg/m2 (OMS, 2021; WEIR, ARIF, 2021).

Sexo e idade

Dados sobre fatores pessoais de sexo e idade da crianga/adolescentes eram coletados por meio do formuléario
eletrdnico padronizado elaborado pelos pesquisadores. A idade foi considerada em anos completos e sexo
foi categorizado nas varidveis masculino e femino.

PedsQL 4.0 -
Relato dos pais
sobre o filho

PedsQL - FIM
b122

O Questionario Pediatrico sobre a Qualidade de Vida (PedsQL) - versdo 4,0 é um instrumento que avalia
a funcionalidade, incapacidade e salde de criangas e adolescentes, sendo valido e confiavel para a
populacdo brasileira (Fayed et al., 2012; Klatchoiano et al., 2008). O instrumento pode ser utilizado em
criancas e adolescentes de 2 a 18 anos, saudaveis ou que tenham algum tipo de condicdo de satde cronica
ou aguda (https://www.pedsql.org/about pedsgl.html). Ele avalia o estado de salde da crianca ou
adolescente com base no relato do cuidador e possui versdes para cada grupo etario: 13-18 anos, 8-12 anos,
5-7 anos e 2-4 anos. Ele avalia as dimensdes: capacidade fisica (8 questfes), aspecto emocional (5
questdes), atividades sociais (5 questdes) e atividade escolar (5 questbes). Assim, ele possui 23 questdes no
total. As opgOes de resposta sdo divididas em uma escala que varia de "quase sempre" para“nunca”. A
pontuacdo final é obtida por meio da conversdo das respostas em pontos de 0 a 100 que sdo somados e
divididos pelo ndmero de questdes respondidos. Quanto maior a pontuacao, maioro dificuldades, ou seja,
de sua funcionalidade.

O PedsQL Modulo de Impacto na Familia (PedsQL — FIM) avalia a funcionalidade do cuidador devido a
condi¢do de saude de sua crianca ou adolescente. Ele possui uma Unica versdo com 36 questdes que
envolvem capacidade fisica (6 questdes), aspecto emocional (5 questdes), aspecto social (4 questoes),
capacidade mental (5 questdes), comunicacdo (3 questdes), preocupacdo (5 questdes), atividades cotidianas
(3 questdes) e relacionamentos familiares (5 questdes). Os participantes deverdo responder com quem
frequentemente sentem as dificuldade questionadas, sendo o respostas posssiveis variando entre "nunca" e
"quase sempre".
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4.3.1 Resumo

Objetivos: Este estudo investigou se as oportunidades de participagdo em casa
(frequéncia e envolvimento) para criancas e adolescentes com sindrome de Down (SD)
séo associadas com as habilidades funcionais relacionadas aos dominios de atividades

diarias, mobilidade, social/cognitivo e responsabilidade.

Metodos: Este estudo observacional incluiu 48 criancas e adolescentes com SD (idade
média: 10,73 = 3,43; n = 27 do sexo feminino). Eles foram avaliados pelos questionarios
Medida da Participacdo e do Ambiente — Criangas e Jovens (PEM-CY) —ambiente da
casa (escores brutos de frequéncia e envolvimento) e Inventério de Avaliagcdo Pediatrica
de Incapacidade — verséo rapida (PEDI-CAT-SV) (escore continuo).

Resultados: A frequéncia de participacdo em casa foi significativamente correlacionada
com os dominios atividades diarias (ro = 0,320), social/cognitivo (ro = 0,423) e
responsabilidade (ro = 0,455). O envolvimento também foi significativamente
correlacionado com atividades diarias (ro = 0,297), social/cognitivo (ro = 0,380) e
responsabilidade (ro = 0,380). O dominio mobilidade ndo foi correlacionado com

frequéncia e envolvimento.

Conclusdo: Maiores frequéncia e envolvimento na participacdo em casa foram
associados a melhores habilidades funcionais, exceto para mobilidade. Este estudo trouxe
dados iniciais sobre as relacfes entre participacdo em casa e habilidades funcionais em
criancas e adolescentes com SD, gerando evidéncias que podem guiar futuras
intervencdes focadas em participagéo.

Palavras-chave: adolescentes, criancas, sindrome de Down, habilidades funcionais,

participagao em casa.
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4.3.2 Introducéo
Criancas e adolescentes com sindrome de Down (SD), ou trissomia do cromossomo 21,

constituem uma populacdo neurodiversa, afetando 1 a cada 800 nascimentos no mundo
todo (Bull, 2020). Esse grupo apresenta mudancas fisicas e funcionais ligadas a alteraces
neuromusculoesqueléticas e de funcGes relacionadas ao movimento, como modificacdes
no ténus, equilibrio, coordenacéo, agilidade e cognicao (Barca et al., 2014; Brugnaro et
al., 2022; Pena et al., 2019). Essa populagdo também apresenta limitacdes em habilidades
funcionais, tais como execucdo de atividades cotidianas (Galeoto et al., 2022),
competéncias sociocognitivas (Onnivello et al., 2022), mobilidade e restricbes em
responsabilidades no manejo das tarefas da vida (Beqgaj et al., 2018). As habilidades
funcionais sdo importantes para exploracédo ativa do ambiente e interacdes sociais com a
familia e os pares (Wilson et al., 2018). Portanto, criancas e adolescentes com SD tendem
a ser mais dependentes dos cuidadores do que os neurotipicos (Castilho et al., 2022), o
que pode afetar sua funcionalidade na infancia (Brugnaro et al., 2022), e na vida adulta
(Jojoa-Acosta et al., 2021).

Criancas e adolescentes com SD também experimentam restri¢des de participagdo em
varios contextos, como na escola (Benjamin et al., 2017; Brugnaro et al., 2022; Coster et
al.,, 2013) e em casa, em atividades ludicas (brinquedos, musicas e dispositivos
eletrbnicos), 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
participacgdo é definida como o envolvimento em uma situaco da vida real (WHO, 2001)
(ex., em um ambiente realistico em sua prépria residéncia) e engloba dois construtos:
frequéncia (presenca) e envolvimento (engajamento) (Imms et al., 2016, 2017). Investigar
a participacdo em casa é importante, pois contribui para o desenvolvimento de autonomia
e qualidade de vida da crianca (Williams et al., 2021), considerando que o lar é o ambiente
no qual a crianca se sente mais segura para desenvolver novas competéncias (Miller et
al., 2011). Ademais, a participacdo no ambiente da casa também é relevante por esse ser
o0 lugar onde os pais podem envolver os filhos pela primeira vez em tarefas cotidianas.
Além disso, as habilidades executadas no ambiente domeéstico sdo multifacetadas, pois
envolvem motricidade grosseira e fina, funcionamento executivo, trabalho em equipe e
manejo do tempo. Todas essas habilidades podem ajudar a preparar a crianga para viver
de forma independente (ou interdependente), como um adulto pertencente a comunidade

e em futuras ocupac6es, incluindo um possivel emprego.
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De acordo com a abordagem biopsicossocial de satde, participacdo em casa e habilidades
funcionais sdo componentes importantes da funcionalidade, os quais interagem entre si
(WHO, 2001). Sendo assim, este estudo busca verificar se a participacdo em casa, em
termos de frequéncia (a quantidade de vezes que a crianca participa) e o envolvimento
(qudo engajada esta a crianca durante a participacdo), é associada com as habilidades
funcionais descritas nos dominios de atividades diérias, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade, avaliados pelo Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade —
versdo rapida (PEDI-CAT-SV).

Nossa hipotese é que, quanto mais alto for o nivel de habilidade funcional, maior sera a
participacdo em casa, pois criangas com melhores habilidades funcionais tendem a
participar mais em virtude da sua prépria motivacdo ou pela presenca de facilitadores no
ambiente (ex., as atitudes dos cuidadores em dar mais oportunidades). O estudo fornecera
evidéncias direcionadas a possiveis mudancas de abordagem e recomendacdes sobre a

participacdo em casa de criancas e adolescentes com SD.

4.3.3 Métodos
Desenho do estudo

Esta investigacdo foi de carater observacional (Hulley et al., 2008). A coleta de dados
ocorreu nos estados de Santa Catarina, Minas Gerais e Sdo Paulo (Brasil), no periodo de
novembro de 2021 até agosto de 2022. O estudo foi aprovado pelo comité de ética local
(CAAE: 10929019.9.0000.5504) e seguiu as recomendac¢des do STROBE (Strengthening
the Reporting of Observational Studies in Epidemiology) para estudos observacionais
(Malta et al., 2010).

Calculo amostral

O célculo amostral foi feito no G-Power, baseado no estudo de Fragala-Pinkham et al.
(2016). Os parametros utilizados foram: tamanho do efeito = 0,4, alfa = 0,05 e poder =
0,90. Evidenciou-se, assim, que uma amostra de 48 participantes seria necessaria para

realizar uma analise de correlag&o.

Participantes

Os participantes foram 48 criancas 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 caracteristicas desse

grupo estdo demonstradas na Tabela 1. Os critérios de inclusdo compreenderam criangas

e adolescentes com SD de ambos 0s sexos, de idade entre 6 e 17 anos, que néo tivessem

outro diagnostico (como transtorno do espectro autista ou déficit de atencdo e

hiperatividade) ou alteracdes sensoriais ndo corrigidas relacionadas a audicao e a viséo,

cujos pais assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido. Foram incluidas ainda,

criangas nas quais o0s cuidadores tinham diferentes

socioecondmicos.

Tabela 1.Dados sociodemogréficos dos participantes.

Sexo (crianca)

n (%)

Feminino 27 (56,25%)
Masculino 21 (43,75%)
Idade (crianca)

Media 10,73
Desvio padréo 3,43
Idade (cuidador)

Média 46,87
Desvio padrao 6,98
Grau de parentesco do cuidador n
Mée 42
Pai 3
Outros 3
Nivel educacional (cuidador) n®
Analfabeto ou fundamental incompleto 3
Fundamental | completo/fundamental Il incompleto 2
Fundamental Il completo/ensino médio incompleto 9
Ensino médio completo/ensino superior incompleto 18
Ensino superior completo 13
Classificacao socioecondmica né
D-E 4
c2 6
C1 8
B2 18
B1 5
A 4

Legenda: n, numero de participantes; Classe A representa
melhor situagdo financeira, B e C sdo categorizadas como
situacdo financeira média baixa e D-E como baixo status
socioecondmico (ABEP; https://abep.org/). ®N&o reportado

por 3 participantes.

niveis educacionais e
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Procedimentos

Os participantes foram recrutados com ajuda da rede de contatos da Universidade Federal
de Sdo Carlos, bem como dos centros de reabilitacdo para criancas e adolescentes com
SD no Brasil. Antes de participarem do estudo, os cuidadores assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido eletrénico (Google Drive®), encaminhado por
mensagem criptografada (WhatsApp®). Em seguida, foi enviado outro formulario
eletronico (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 Participacdo e do Ambiente —
Criancas e Jovens (PEM-CY) foi aplicada por ligacdo telefonica, 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
consisténcia. A entrevista foi agendada previamente, de acordo com a disponibilidade do

cuidador.

Medidas
Informac&o descritiva e sociodemografica

Os dados sociodemograficos foram coletados a partir de formularios eletrénicos (Google
Drive®) enviados para os cuidadores, por meio de mensagens criptografadas
(WhatsApp®), visando caracterizar os participantes e favorecer seu entendimento. As
perguntas incluiram a idade e sexo da crianga, idade, grau de parentesco e escolaridade
dos cuidadores, assim como o nivel socioecondmico das familias, de acordo com os
critérios da Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP). Esta classificagéo é
baseada na quantidade de itens de conforto do lar, no nivel educacional do chefe da
familia e em aspectos de infraestrutura da casa (estrada pavimentada e agua corrente).
Cada item gera um escore que é somado e categorizado de acordo com o nivel

socioecondmico, 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 participacao de criancas e adolescentes (entre 5
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e 17 anos) com ou sem deficiéncias. O instrumento apresenta boas propriedades
psicométricas (Coster et al., 2011, 2013, 2014; Khetani et al., 2014) e foi traduzido e
adaptado para o Brasil (Galvéo et al., 2018); sua validacdo para o Portugués Brasileiro
mostrou consisténcia interna variando entre apropriada e excelente (Alfa de Cronbach

entre 0,75 e 0,90) (Ayupe, paper em finalizacéo).

A avaliacdo é feita por meio de entrevista com o cuidador e contém 10 itens que analisam
a frequéncia (comparecimento) e o envolvimento (engajamento) da crianca ou
adolescente em atividades em casa. Para frequéncia, as respostas variam entre nunca (0
pontos), uma vez nos Ultimos 4 meses (1 ponto), algumas vezes nos ultimos 4 meses (2
pontos), uma vez por més (3 pontos), algumas vezes por més (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 frequéncia de participacdo. 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 participacao.

PEDI-CAT — versao rapida

O PEDI-CAT (Haley et al., 2011) avalia habilidades funcionais, em contextos de vida
real, de criancas e adolescentes (de 0 a 21 anos) com diferentes condi¢des de salde. A
avaliacdo é feita pelo software PEDI-CAT (PEDI-CAT versdo 1.4.3, CREcare, LLC).

A versdo completa (PEDI-CAT) possui traducéo e adaptacao para a populacao brasileira,
apresentando excelentes indices de confiabilidade interexaminador (intraclass correlation
coefficient — ICC = 0.83-0.89) e teste-reteste (ICC = 0.96-0.97), boa consisténcia
interna (0.99) e pequeno erro padrdo 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, 0s quais sdo parcialmente
selecionados conforme a idade do individuo e as respostas dadas pelos participantes, de
acordo com a Teoria de Resposta ao Item (TRI). O PEDI-CAT avalia 3 dominios de
habilidade funcional — (a) atividades diarias, (b) mobilidade e (c) social/cognitivo — e
um dominio extra: (d) responsabilidade, que mede o manejo de tarefas complexas no
cotidiano (Haley et al., 2011). Neste estudo foi utilizado a verséo rapida (PEDI-CAT-
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SV), a qual contém de 10 a 15 itens por dominio. O instrumento apresenta dois tipos de
escore: (i) continuo, calculado a partir da soma dos escores obtidos em cada dominio, que
mede o valor absoluto das habilidades funcionais em cada dominio e (ii) o normativo
(escore T), que compara o0 escore obtido em cada dominio com os valores de referéncia
de uma populacdo de mesma idade. Tal escore tem média de 50 para cada grupo de idade
e desvio padrdo (DP) de 20. Entdo, escores entre 30 e 70 (média + 2 DP) estdo 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
continuo foi usado para andlise estatistica e escores altos indicam melhores habilidades

funcionais (Dutra et al., 2021). Ver link: <https://www.pedicat.com/about/>.

Andlise 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 diarias e mobilidade (PEDI-CAT-SV) e de envolvimento (PEM-
CY) foram normais. Portanto, a correlacdo de Spearman foi usada para verificar a
existéncia de correlagBes entre os dominios da PEM-CY e PEDI-CAT-SV. As correlagdes
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 nivel de significancia foi estabelecido em p < 0,05. Os dados foram
analisados no SPSS (Statistical Package to Social Sciences for Windows — versao 21.0).

Os dados faltosos (missing) ndo foram considerados na analise.

4.3.4 Resultados

Os resultados descritivos dos instrumentos estdo expostos na Tabela 2. Para frequéncia 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.
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Tabela 2. Valores descritos para os escores obtidos para participacdo em casa e habilidades funcionais.

Participacao
em casa

Habilidades
funcionais

Medida Média/ Desvio Intervalo Intervalo Intervalo de Escore T
Mediana padréo/ (minimo- (minimo- confianca

Suore | Veris  mbne  mbnode Lt Lmt <0 70

inferior  superior n (%) n (%)

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

Atividades diarias  56,15/57  3,95/15,61 43-63 20-80 55 57,29 32 16

(66,7%)  (33,3%)

Mobiidade 66,35/66  3,19/10,23 59-73 20-80 65,43 67,28 33 15

(68,75%) (31,25%)

Social/Cognitivo  62,65/63  3,38/11,46 55-69 20-80 61,66 63,63 41 7

(85,41%) (14,58%)

Responsibilidade  45,35/47  8,12/65,93 0-57 20-80 43 47,71 23 25

(47,91%)  (52,08%)

Legenda: n, nimero de participantes; N/A, ndo aplicavel; PEM-CY, Medida da Participacdo e do Ambiente — Criangas e Jovens.

As correlacBes estdo apresentadas na Tabela 3. Os dominios frequéncia e

envolvimento (PEM-CY) foram positivamente correlacionados com os dominios

atividades diarias, social/cognitivo e responsabilidade (PEDI-CAT-SV). O dominio
mobilidade (PEDI-CAT-SV) ndo foi correlacionado com os dominios da PEM-CY..

Tabela 3. CorrelacGes entre frequéncia e envolvimento na participacdo em casa e habilidades funcionais.

Habilidades funcionais

Atiyidgdes Mobilidade Social/ Responsabilidade
diarias Coghnitivo
Spearman's  Participacio Frequéncia Coeficientes de correlacdo  0,320? 0,280 0,423 0,455
rho em casa

Significancia 0,027* 0,054 0,003** 0,001**

48 48 48 48
Envolvimento Coeficientes de correlagdo  0,2972 0,225 0,3802 0,3802
Significancia 0,041* 0,214 0,008** 0,008**

48 48 48 48

Legenda: n, nimero de participantes; PEM-CY, Medida da Participacéo e do Ambiente — Criangas e Jovens.

Forca da correlacdo: fraca.

®Forca da correlagdo: moderada.
*p<0,05e**p<0,01.

135



4.3.5 Discussao

Este estudo buscou avaliar a presenca de correlac6es entre a frequéncia e o envolvimento
(PEM-CY) nas participagdes em casa com as habilidades funcionais (PEDI-CAT-SV),
em criancas e adolescentes com SD. Nossa hipotese foi parcialmente confirmada, uma

vez que houve associacdes entre os dominios, exceto para o de mobilidade.

O estudo evidenciou que as habilidades realizadas durante as atividades diérias (ex.: abrir
pacotes e objetos, vestir ou se despir e manusear alimentos em suas preparagdes) foram
relacionadas com maior frequéncia e envolvimento nas participagdes em casa (ex.: brincar
com brinquedos, mdsica, artes, trabalhos manuais e dispositivos eletrnicos, fazer
servigcos domésticos, socializar com a familia, 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 diarias de criangas e jovens neurotipicos
(5a21 anos) (Laverdure & Beisbier, 2021). Além disso, as criancas com mais habilidades
funcionais recebem mais oportunidades de serem envolvidas em atividades. Do mesmo
modo, pouca habilidade funcional foi preditora de baixa frequéncia de participacéo,
devido a dificuldade de engajar em atividades (Van der Linde et al., 2015). Pode-se inferir,
entdo, que as criancas que apresentam melhores habilidades funcionais podem ficar mais
interessadas em participar das atividades ou, ainda, que familiares podem encoraja-las a

participarem mais, e isto possibilita treino de suas habilidades funcionais.

AssociacOes similares foram encontradas para o dominio social/cognitivo. Aqueles com
maior frequéncia e envolvimento na participacdo tiveram mais facilidade de dividir
brinquedos, manter amizades com reciprocidade, aceitacdo e lealdade, tentar resolver
conflitos com amigos ou colegas de escola, reconhecer letras e nimeros, contar, seguir
instrugdes, lidar com dinheiro e entender as atividades. Vale enfatizar que, apesar do escore
relativo ao dominio social/cognitivo ter sido baixo (85,41% em um escore T < 30), as
criangas que tiveram mais alto desempenho no dominio social/cognitivo, possivelmente
tinham mais entendimento da atividade, o que pode ter incentivado a participarem mais. 1sso
pode justificar a correlacdo encontrada entre 0 maior escore no social/cognitivo com a maior
participacdo em casa. Além disso, por participarem mais, elas foram mais expostas a
oportunidades para desenvolverem a cognicdo, em uma relacdo reciproca. Esses achados
corroboram investigacdes anteriores que sugerem que as percepcdes das criancas sobre o
proposito das atividades diarias estdo relacionadas com as suas participacdes (Rosenberg et

al., 2019), incluindo criangas com deficiéncias 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 criangas com
transtorno do espectro autista e identificou que a falta de oportunidades de participagdo em
casa, limita o desenvolvimento de habilidades sociais, o que ratifica nossos resultados para
o dominio social/cognitivo e participacdo em casa. Esse achado reforca a importancia de as
familias incentivarem a crianca a participar das atividades de casa com mais frequéncia, bem
como de ajudé-la a desenvolver responsabilidades. Considerando a relevancia funcional para
a participacao e 0 sucesso nas rotinas diérias, o dominio social/cognitivo representa uma area
que precisa ser explorada durante o desenvolvimento da crianca com SD. Reconhecemos
gue ndo houve a investigacdo de capacidade cognitiva, com base em outra ferramenta além
do PEDI-CAT-SV. Sendo assim, estudos futuros precisam analisar essa associa¢éo sob uma
perspectiva cognitiva mais aprofundada.

Em relacdo ao dominio responsabilidade, os participantes do estudo pontuaram em torno
de 45, de um méaximo 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 criangas 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 criangca (Kao
et al., 2020). Além disso, os autores acreditam que a dificuldade de os familiares
atribuirem responsabilidades para as criangas pode ser influenciada por preocupacoes
acerca da saude e seguranca desses familiares em relacéo a sua crianca (Kao et al., 2020).
No entanto, foi identificado no presente estudo que melhores escores na frequéncia e no
envolvimento (PEM-CY) foram associadas a mais responsabilidades assumidas pela
crianga (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 emocdes). A exposicdo e execucdo de tarefas domésticas podem
encorajar a responsabilidade. Isto &, manter a necessidade de uma rotina durante as
participacGes em casa ajuda a crianga a ter responsabilidade por isso e por outras tarefas,
como avaliado pelo PEDI-CAT-SV.

As correlagbes, em ordem de maior para menor significancia, foram nos dominios:
responsabilidade, social/cognitivo e atividades diarias. Esse resultado pode indicar que
criancas que estdo aptas a terem mais responsabilidades sdo 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, 0s resultados do presente
estudo reforcam o conceito de participacdo proposto por Adair et al. (2018), o qual diz
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que a participacdo é altamente dependente do envolvimento nas atividades. Ao mesmo
tempo, o estudo refor¢a o estigma de que a participacdo ainda é relacionada a habilidades
funcionais. Dessa forma, 0s pais precisam estar cientes de que participar ndo significa
desempenhar tarefas de maneira independente, sendo que toda crianga deve ser estimulada
a colaborar, a despeito das suas limitacdes nas habilidades funcionais.

Para 0 dominio mobilidade, ndo houve correlagdo com frequéncia e envolvimento nas
participacbes em casa. De forma similar, Oliveira et al. (2021) ndo evidenciaram
correlacdo entre esses dominios em criangas com transtorno do espectro autista. Assim,
embora as criangas com SD tivessem maior escore no dominio mobilidade, comparado
com os outros dominios do PEDI-CAT-SV, ndo houve correlacdo com a PEM-CY, porque
provavelmente as perguntas feitas (ex.: entrar e sair de um transporte publico ou de
passeios no parque, andar longas distancias, correr e fazer caminhadas, participar de jogos
na vizinhanca, no recreio ou na escola, subir e descer escadas durante o intervalo, carregar
a bolsa etc.), ndo envolvem a participacdo em um ambiente doméstico. Todavia, essas
informacdes podem ser relacionadas a participagdes na comunidade ou na escola, as quais
devem ser exploradas em estudos futuros, uma vez que a mobilidade nesses contextos
pode ser importante para criancas com SD. Embora essa populacdo tenha atraso no
desenvolvimento motor (Palisano et al., 2001), o que pode impactar no desenvolvimento
geral e na prontiddo para participar das atividades em casa, deduzimos que a mobilidade
avaliada pelo instrumento PEDI-CAT ndo se associa ao nivel de participacdo em casa.
Com base nisso, terapeutas precisam saber que aprimorar a mobilidade (ex.: com treino
de marcha na esteira, andar longas distancias, correr e caminhar, entre outros aspectos),
podem ndo ser suficiente para melhorar a participacdo em casa. Isto requer um
entendimento mais profundo das circunstancias familiares, da motivacdo da crianca e a
formulacéo de objetivos que atendam aos interesses dos envolvidos, visto que participagéo

é dependente da motivacgdo, das oportunidades e de um ambiente facilitador.

Estudos futuros podem avaliar o efeito de um aumento das oportunidades de participacéo
no ambiente da casa, nas habilidades funcionais de criancas com SD e outros
comprometimentos de desenvolvimento. Além disso, a mobilidade ¢ um componente
importante no desenvolvimento da crianca, que precisa ser explorada em contextos de

participacdo em outros ambientes, como na escola e na comunidade.
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4.3.6 Conclusédo
O estudo confirma que criangas e adolescentes com SD com maior frequéncia e

envolvimento nas participacdes em casa s@o associadas a melhores habilidades funcionais
nos dominios atividades diarias, social/cognitivo e responsabilidade, considerando o
contexto vida real. Adicionalmente, a mobilidade ndo esta relacionada a participa¢do em
casa. Portanto, este estudo traz resultados importantes sobre correlacdes entre habilidades
funcionais e participacGes em casa, promovendo novas perspectivas de intervencdo com

foco em participacdes no ambiente doméstico para criangas e adolescentes com SD.
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4.4.1 Resumo:

Objetivos: i) Descrever a participacdo atual em casa (frequéncia e envolvimento) e o desejo do
cuidador por mudanga na participacdo em casa de criancas e adolescentes com sindrome de Down
e fatores ambientais; ii) Explorar as relacdes de fatores pessoais e ambientais com a participacdo
atual em casa e o desejo do cuidador por mudanca.

Métodos: Cuidadores (n = 82; idade média: 45 anos e 10 meses) de criangas e adolescentes com
sindrome de Down (idade média: 10 anos e 7 meses) foram entrevistados sobre a participacdo em
casa das criancas e fatores ambientais (por meio da Medida de Participacdo e do Ambiente - PEM-
CY) e fatores ambientais e pessoais adicionais da crianca utilizando um formulério a parte. A
andlise descritiva foi realizada; testes de Spearman ou Mann Whitney verificaram as relagdes
entre a participacao atual em casa e o desejo do cuidador por mudanga com os fatores pessoais e
ambientais (p < 0,05).

Resultados: A participacdo em casa das criangas participantes foi maior em cuidado pessoal e
menor em atividades relacionadas a escola. A maioria dos cuidadores desejou mudangas no dever
de casa e atividades domésticas. As maiores frequéncias de participacdo foram relacionadas ao
sexo masculino, cuidadores com distanciamento social menos rigorosos e criangas com acesso a
terapias. O maior envolvimento foi relacionado com criangas mais jovens e que apresentavam
maior suporte ambiental. Criangas mais velhas foram associadas com maiores desejos de mudanca

pelo cuidador.

Concluséo: Os fatores pessoais e ambientais mostraram ter relagdo com a participagdo em casa
de maneiras especificas. Estratégias criativas devem ser implementadas para promover a

participacdo em casa, considerando o desejo do cuidador.

Palavras-chave: Sindrome de Down, crianga, participacdo, ambiente, casa.
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Figura 1. Resumo grafico

Home participation and interrelations with personal and environmental factors
in children and adolescents with Down syndrome: a cross-sectional study
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e Maior frequéncia de participagdo em cuidados pessoais e estar com outras pessoas.

e Maior envolvimento em estar com outras pessoas e assistir TV, videos e DVDs.

e Menores frequéncia e envolvimento em jogos de computador e videogame, licdo de casa e

preparacao para a escola.

e Cuidadores desejaram mudanca em licdo de casa, atividades domésticas e jogos de computador

e videogame.

e Atitudes, relacdo com familiares, suprimentos e servi¢os foram os principais facilitadores.
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4.4.2 Introducéo

A avaliacdo de participacdo em casa envolve uma medida objetiva da frequéncia de
participacdo (seu comparecimento em situagdes 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 contribuicdo da participacdo da crianca
com seu senso de pertencimento ao ambiente, a participacdo tem sido focada nas
intervencdes e terapias (Mobbs et al., 2021).

De acordo com o modelo biopsicossocial em salde, diferentes componentes de saude
podem impactar a participacdo da crianga, tais como a execucao das atividades (Albrecht,
2017), fatores ambientais (ex: recursos econdmicos, fatores sociais e apoio parental)
(DiMarino 2018) e fatores pessoais (Yu et al., 2022). Imms et al. (2016) consideram esses
fatores como construtos relacionados a participacdo, nomeados como processos focados
na pessoa e no ambiente. Sendo assim, a participacdo engloba mdltiplos aspectos que
precisam ser considerados juntos, dada a contribuicdo simultanea deles (Maciver et al.,
2019).

Individuos com condicbes de saude e deficiéncias, como a Sindrome de Down (SD),
frequentemente enfrentam restri¢des de participacdo na escola (Benjamin et al., 2017), na
comunidade (Jung et al., 2017) e em casa (Amaral et al., 2014; Brugnaro et al., 2022).
Especificamente, criangas com SD perto do fim da primeira década de vida apresentam
menor participacdo em casa que seus pares neurotipicos, 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 ndo
considera todas as atividades de que a crianga consegue participar em casa, COmo jogos
diversos, licdo de casa ou socializacdo usando tecnologia.

Considerando que a casa € o primeiro contexto social da crianca (Amaral et al., 2014;
Brugnaro et al., 2022), pouco se sabe sobre essa variavel para a populagdo com SD, em
termos de frequéncia e envolvimento, no que diz respeito a uma quantidade maior de
atividades, além das atividades domésticas. Alem disso, poucos estudos utilizaram
medidas de avaliagcdo contemporéneas para entender o papel do ambiente na participagdo
dessa populagdo (Adair et al., 2018), baseadas no conceito atual de participagéo (Imms et
al., 2016).

Entender o0 ambiente da casa € importante, pois, na primeira infancia até a adolescéncia é

0 ambiente onde a crian¢a se sente mais segura e confiante para participar e desenvolver
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novas habilidades (Miller et al., 2011). Sendo assim, o0 ambiente é crucial para promover
a participacao e facilitar a aquisicdo de novas habilidades que aumentam a qualidade de
vida e interacOes sociais (Di Marino et al., 2018). Embora existam poucos estudos focados
na associacdo entre fatores ambientais e a participacdo em casa de individuos com SD,
um estudo prévio direcionado ao desenvolvimento da leitura dessa populacao, ressalta a
importancia do ambiente doméstico rico em leitura e voltado para desenvolver a
habilidade de leitura da crianca (Ricci, 2011).

A Medida de Participacdo e do Ambiente — Criancas e Jovens (PEM-CY) avalia a
participacdo e o ambiente da casa, promovendo uma visdo geral do ambiente da crianca
como um facilitador ou barreira na participacdo (Khetani, 2014; Galvao et al., 2018).
Outros fatores ambientais, além dos avaliados pela PEM-CY precisam ser explorados,
visto que eles podem ter associagdes com a participacdo. Por exemplo, fatores familiares
(Arakelyan, 2019) e suporte social de familiares ou amigos (Anaby, 2013), também sdo
fatores ambientais que merecem atencao.

Adicionalmente, fatores pessoais, como sexo e idade, podem impactar a participagdo 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 frequéncias e envolvimento em atividades
fisicas formais e informais do que as meninas (Law et al., 2006). Considerando a idade
da crianca, Wuang and Su (2012) demonstraram que criangas mais velhas com SD
participam mais de atividades do que criancas mais novas. Os autores utilizaram o
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) que foca em atividades
domésticas, mas ndo no ambiente doméstico. Esses estudos avaliaram a participacao
empregando instrumentos diferentes da PEM-CY, indicando uma limitagéo na literatura.
N&o temos conhecimento de estudo prévio que avaliou a participacdo em casa utilizando
varias atividades e suas relacbes com fatores pessoais e ambientais para criangas e
adolescentes com SD.

O presente estudo tem por objetivos: i) Descrever a participacao atual em casa (frequéncia
e envolvimento) e o desejo do cuidador por mudanca na participagdo em casa de criangas
e adolescentes com sindrome de Down e fatores ambientais; e ii) Explorar as relaces dos
fatores pessoais e ambientais com a participacéo atual em casa e o desejo do cuidador por
mudancga.

Os resultados obtidos contribuirdo para o conhecimento e entendimento da participagéo
de criangas com SD, bem como os aspectos que necessitam de melhorias. Além disso,
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identificard quais fatores ambientais podem ser barreiras ou facilitadores, ajudando

terapeutas e clinicos a criarem interveng6es focadas em mudancas do ambiente.

4.4.3 Métodos

Design do estudo

Esse estudo observacional utilizou amostragem néo-probabilistica por conveniéncia. O
estudo foi aprovado pelo comité de ética da Universidade Federal de S&o Carlos (numero
de protocolo: 10929019.9.0000.5504). Os participantes foram recrutados por meio de
divulgacdo da pesquisa nas redes sociais e na midia social da Universidade. Instituicdes
parceiras também contribuiram para esse recrutamento difundindo a pesquisa pelo centro
de comunicacdo, midias sociais, WhatsApp®, e-mail e contato pessoal. As avaliacfes
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 elegiveis assinaram o termo
de consentimento livre e esclarecido antes da coleta de dados. O estudo seguiu as
recomendacdes 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 0s procedimentos seguiram as regras
do comité de ética em relacdo a coleta e armazenamento de dados.

Participantes

Foram entrevistamos cuidadores de criancas e adolescentes com SD de idade entre 5e 17
anos, seguindo as recomendacbes da PEM-CY (Khetani et al., 2014). O critério de
inclusdo considerou: diagnéstico de SD, ambos os sexos e cuidador com acesso a
dispositivos (computador ou celular) com internet para completar o formulario. Os
critérios de ndo inclusdo foram a presenca de outros diagnosticos (como transtorno do
espectro autista, transtorno de hiperatividade e déficit de atencdo) e deficiéncias
sensoriais ndo ligadas a SD (deficiéncia visual ou auditiva ndo corrigida por dispositivos,
por exemplo). Essas medidas visaram a obtencdo de uma amostra relativamente mais
homogénea, reduzindo possiveis vieses.

O tamanho do efeito utilizado para o calculo amostral foi baseado em um estudo prévio

que avaliou a participacao em casa de criancas com e sem deficiéncias (Milicevic et al.,
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2020). A priori, o calculo foi realizado utilizando o G-Power® (versdo 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 correlacdo. Nesse contexto, a amostra deveria ter pelo menos 75

participantes. O fluxograma do recrutamento esta exposto na Figura 2.

Figura 2. Fluxograma dos participantes do estudo.

Contato inicial (n=156)

| ’ Identificaciao ‘

> Nao aceitaram participar (n = 3)

Aceitaram participar (n=153)

Triagem

Excluidos:
Outro diagnéstico adicional a sindrome de
Down (n=15)
" Fora dointervalo de idade do estudo (n = 24)

Elegiveis (n=124)

’ ‘ Elegiveis

Nao estiveram disponiveis para agendar a
entrevista por telefone no prazo de 10 dias
corridos (n =42)

——— >

Incluidos

Incluidos (1 = 82)

Procedimentos

Apbs o contato inicial, os cuidadores receberam um link pelo WhatsApp® contendo um
formulario com as informacgdes do estudo. Os participantes preencheram o formulario
pelo Google Forms® com informagdes sobre os fatores pessoais e ambientais. A PEM-
CY foi preenchido por meio de um telefonema até 10 dias depois do envio do formulario.
Um avaliador foi treinado para garantir consisténcia e evitar vieses nas avalia¢fes. Esse
estudo ocorreu em um periodo de transi¢cdo da pandemia da covid-19 no Brasil (Resolucao
CNE/CP N° 2, DE 5 DE AGOSTO DE 2021), onde atividades presenciais eram
permitidas (ex.: atividades escolares presenciais), porem eram opcionais. Considerando a
provavel heterogeneidade de distanciamento social praticado pelos participantes, os
dados coletados da PEM-CY foram relacionados apenas ao contexto da casa, pois era o
unico ambiente que poderiamos garantir que todas as criangas tinham algum tipo de

contato.
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Avaliacoes

Medida de Participacio e de Ambiente - Criancgas e Jovens

A PEM-CY ¢ baseada no modelo contemporaneo de participacéo (Coster et al., 2014) e
pode ser aplicada em criancas e adolescentes com qualquer tipo de deficiéncia ou com
desenvolvimento tipico. O questionario avalia os ambientes da casa, da escola e da
comunidade separadamente (Coster et al., 2014). Neste estudo, apenas os dados do
ambiente da casa (participacdo em casa e ambiente da casa) foram coletados. O tempo de
preenchimento foi de aproximadamente 20 minutos por chamada telefonica. Foi utilizada
a PEM-CY traduzida e adaptada para o Brasil (Galvao et al., 2018). A consisténcia interna
da versdo brasileira variou entre apropriado e excelente (Alfa de Cronbach entre 0,75 e
0,90) (Ayupe, paper em finalizagéo).

A parte correspondente a (a) participacao, apresenta 10 itens sobre a participacao atual
(frequéncia e envolvimento) e desejo do cuidador por mudanca na participacdo. Para cada
item, foi perguntado:

(i) Quédo frequente a crianca/adolescente participou de certas situacdes nos ultimos 4
meses, variando entre nunca (0 ponto) e diariamente (7 pontos);

(if) Quédo envolvida a criangca/adolescente estd quando participa de 1 ou 2 das atividades
que executa com frequéncia, variando entre pouco envolvida (1 ponto) até muito
envolvida (5 pontos);

As médias de frequéncia e envolvimento foram usadas nas analises. De acordo com o
manual da PEM-CY (Coster et al., 2014), os escores sdo determinados somando todas as
frequéncias dentro de um contexto e dividindo-os pelo nimero de atividades, que foram
classificadas de um a sete, ou seja, 0 nimero de atividades de que a crian¢a realmente
participou. Quanto maior o escore, maior a frequéncia e o envolvimento.
Adicionalmente, foram descritos em porcentagem, as atividades das quais a crian¢a nunca
participou (escore = 0). Graficos radar foram criados para representar a frequéncia e o
envolvimento em cada atividade, considerando todos os escores possiveis (incluindo 0 0),
para o entendimento de como as criangas participaram em cada item. De acordo com o
manual, os dois tipos de escores sdo validos (Coster et al., 2014).

(iii) Se o cuidador deseja que a participagdo da crianga/adolescente mude ou nédo. Se
sim, como ele gostaria que mudasse (nenhuma mudanga; 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 mudancas, ele escolheria
a quantidade de respostas que quisesse para cada item.
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Se o cuidador respondesse “nao desejo mudanga”, esse escore seria 0. Caso desejasse
mudanga de pelo menos um tipo, o escore seria 1, independentemente da quantidade de
tipos de mudancas 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 estatisticos foi calculada a
porcentagem de desejo por mudanga dividindo os itens que tiveram escore 1 pelo nimero
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 graficos de
radar.

A parte (b), que diz respeito ao ambiente, contém 12 itens da PEM-CY — contexto
domestico, que envolve caracteristicas de fatores ambientais, considerando caracteristicas
e recursos. Para cada item foi perguntado ao cuidador se as caracteristicas ambientais
eram adequadas (ndo € um problema; geralmente ajuda; as vezes ajuda; as vezes dificulta;
geralmente torna mais dificil), ou se os recursos ambientais estavam disponiveis (ndo é
necessario; geralmente sim; as vezes sim; as vezes ndo; geralmente n&o).

A porcentagem do suporte ambiental foi obtida contando o nimero de itens marcados
como ‘“‘geralmente ajuda” ou “geralmente sim”. A porcentagem de barreiras foi obtida
contando o numero de itens marcados como ‘“geralmente torna mais dificil” ou
“geralmente ndo”. Para ambos, o nimero de itens marcados nesses escores foram
divididos pelo nimero 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 informagbes quanto aos fatores pessoais e aos ambientais
adicionais. Os fatores pessoais incluiram idade e sexo da crianga (anos completos). Os
fatores ambientais englobaram fatores familiares (classificagdo socioeconémica da
familia [ABEP], nivel de escolaridade do cuidador, idade do cuidador [anos completos],
numero de filhos, apoio social percebido pelos cuidadores [Escala de Apoio Social], tipo
de distanciamento social da crianga e do cuidador [nenhum — sem evitar contato fisico
externo; parcial — saindo de casa apenas para alimentacdo, medicacao, ir a terapias, escola
ou consultas médicas; ou total — sem sair de casa independentemente das circunstancias],
tipo de residéncia [casa ou apartamento], nimero de cdmodos da casa, numero de
residentes, nimero de dias que a crianca vai a aula presencial, se a crianca estava fazendo

sessOes de terapias [sim ou ndo]).
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O nivel 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 nivel de escolaridade.

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil da Associacdo Brasileira de Ensinos e
Pesquisas (ABEP) (<https://www.abep.org/>) é uma ferramenta que considera o0 nimero
de itens de conforto, as condicdes sanitarias, a infraestrutura do lugar e o nivel de
escolaridade do chefe da familia. 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 analise como varidveis
quantitativas discretas e valores altos indicaram alto status socioecondmico da familia.
A Escala de Apoio Social avaliou o quanto o cuidador tinha de suporte emocional,
material ou de informacéo para lidar com situagdes que causavam tensdo emocional
(Griep et al., 2005). A escala foi validada para o Brasil com alta consisténcia interna para
todos os dominios (Griep et al., 2005). O questionario contém 19 itens divididos em 3
dimensbGes de suporte social: interacBes sociais positivas/suporte afetivo, suporte
emocional/informativo e suporte material (Griep et al., 2005). Para cada item, o cuidador
respondeu 0 quanto cada tipo de suporte estava disponivel, 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 analise. Quanto maior o escore, maior o0 suporte percebido pelo

cuidador.

Anélise

Os dados descritivos foram colocados no Excel® e reportados como média, desvio
padrdo, medianas, intervalos interquartis e porcentagens de ocorréncia. Foram utilizados
gréficos de radar na andlise descritiva da PEM-CY, apresentando resultados gerais da
participacdo atual (frequéncia e envolvimento) e o desejo do cuidador por mudanga na
participacao.

Os testes estatisticos foram realizados no software SPSS (versao 21.0, Chicago, IL, USA).
O teste Kolmogorov-Smirnov foi aplicado para verificar a normalidade dos dados:
participacdo atual (frequéncia e envolvimento), desejo do cuidador por mudanca na
participacdo, fatores pessoais e fatores ambientais. Os dados dessas variaveis foram nao-

normais. Entéo, a correlagdo de Spearman foi utilizada considerando a normalidade e os
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tipos de variaveis (continuos-ordinais) (Khamis et al., 2008). O Mann-Whitney foi usado
para as variaveis dicotbmicas (sexo e criancas fazendo ou ndo sessbes de terapias),
explorando a relagéo entre elas e a participacdo atual em casa (frequéncia, envolvimento
e 0 desejo do cuidador por mudancga). Os fatores pessoais utilizados foram sexo e idade
da crianca. Para os fatores ambientais consideramos: classificacdo socioecondmica, apoio
social recebido pelos cuidadores, nivel de escolaridade do cuidador, facilitadores e
barreiras ambientais, quantidade de irm&os da crianca, tipo de distanciamento social da
crianca, tipo de distanciamento social do cuidador, quantos dias por semana a crianca foi
pessoalmente a escola e se a crianga esta fazendo sessdes de terapias.

As correlagdes 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 nivel de significancia de 0,05 foi atribuido para todas as analises. Apenas 0s casos com
dados vélidos foram usados, ou seja, valores faltantes levaram a exclusdo do caso da

analise, e nenhum outro valor foi colocado.

4.4 4 Resultados

Descricdo dos participantes: fatores pessoais e ambientais

Oitenta e dois cuidadores do sexo feminino (idade média = 45 anos e 10 meses) de
criancas 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 maes,
exceto duas cuidadoras, que eram irmas das criancas/adolescentes com SD.
Considerando o tipo de distanciamento social adotado, as criangas 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
socioecondémico mais prevalente foi B2 (31,7%) seguido por C1 (21,5%), ambos
representando a classe média. A média do numero de cébmodos na residéncia foi 4, com
uma mediana de 6 pessoas por residéncia. A mediana de nimero de irmdos foi 1. Durante
0 estudo, 89,0% das criancgas foram os 5 dias de escola de modo presencial, e 93,9%
estavam fazendo sessdes de terapias.

Alguns dados das caracteristicas dos participantes ndo foram obtidos, pois os cuidadores

escolheram néo responder. Todos o0s casos foram marcados com o simbolo "4" na Tabela
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1, e 0 nimero de respondentes de cada item foi adicionado. Os dados descritivos estdo

mostrados na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas das criangas e dos seus cuidadores.

Sexo (crianga)

n=2382

Feminino

Masculino

n = 38 (46,3%)
n = 44 (53,7%)

Idade (crianca)

n=_82

Média

Desvio-padrao

10 anos e 7 meses

3 anos e 6 meses

Mediana 10 anos
Amplitude interquartil 5
Variagdo 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 (crianga) n=282
Mediana 2
Amplitude interquartil 1

Total n =0 (0%)
Parcial n = 39 (47,6%)
Nenhum n =43 (52,4%)
Idade (cuidador) n=2382
Média 45 anos e 10 meses

Desvio-padréo

7 anos e 8 meses

Mediana 48 anos e 6 meses
Amplitude interquartil 11
Nivel de escolaridade (cuidador) ¢ n=_81




Mediana

Amplitude interquartil

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo

Ensino médio incompleto

Ensino médio completo

4

3
n =8 (9,9%)
n=5 (6,2%)

n =12 (14,8%)
n = 27 (33,3%)

Ensino superior incompleto n=2(2,5%)
Ensino superior completo n =27 (33,3%)
Tipo de distanciamento social (cuidador) n=2_82
Mediana 2
Amplitude interquartil 1

Total n=0 (0%)
Parcial n =43 (52,4%)
Nenhum n =39 (47,6%)

Nivel socioeconémico (ABEP)+4 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 residéncia¢ n =36
Casa n =30 (83,3%)
Apartamento n =6 (16,7%)
NuUmero de cobmodos (residéncia) ¢ n =36
Média (desvio-padréo) 6,4 (1,8)
Mediana 4
Amplitude interquartil 1
NUmero de residentes (residéncia) ¢ n =36
Média (desvio-padréao) 3,9 (1,3)
Mediana 6
Amplitude interquartil 3
Ndmero de irm&os+¢ n =62
Média (desvio-padréo) 1,2 (1,1)
Mediana 1
Amplitude interquartil 2

157



Variacao

0-5

0 irméo n =16 (25,8%)
1irméo n =27 (43,6%)
2 irméos n =13 (21,0%)
3 irmédos n =3 (4,8%)
4 irméaos n =2 (3,2%)
5 irméos n=1(1,6%)
Numero de idas a escola por semana (presencial) n=2_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=23(3,7%)

5 vezes por semana

n =73 (89,0%)

Fazendo sessdes de terapias

n=_82

Sim n =77 (93,9%)
Néo n=>5(6,1%)
Apoio social recebido pelo cuidador ¢ n=79
Média (desvio-padréo) 70,2 (17,6)
Mediana 68
Amplitude interquartil 29
Variacao obtida 37-95
Variagdo possivel 0-95

Legenda: n = nimero de participantes; ABEP = Classe A represente boa situacdo financeira, B

e C média e D-E baixa (ABEP, 2019); ¢ = variaveis com valores ausentes.

Objetivo 1: Participacdo atual em casa, desejo do cuidador por mudanca e fatores
ambientais

Participacdo atual em casa (frequéncia e envolvimento)

A Tabela Suplementar 1 descreve as médias de cada item da PEM-CY, o nimero de
criangas que nunca participaram de determinada atividade, a média de frequéncia e
envolvimento, o nimero de atividades de que as criancas participaram e a porcentagem

média dos cuidadores que revelaram desejo por mudanca.
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O item com a maior frequéncia de participacdo foi cuidados pessoais, que atingiu o valor
maximo para todos os participantes, seguido por estar com outras pessoas e ver TV,
videos e DVDs. As atividades com menor frequéncia de participacdo foram jogos de
computador e videogames (média = 4,24), licdo de casa (média = 4,32) e preparacao
para escola (média = 4,60). Essas atividades também foram as mais marcadas como
“nunca participa”. Para envolvimento, as maiores frequéncias ocorreram em ver TV,
videos e DVDs (meédia = 4,83), estar com outras pessoas (média = 4,8) e artes, artesanato,
musica e passatempos (media = 4,76). Os piores escores de envolvimento foram em li¢ao
de casa (media = 2,34), jogos de computador e videogames (média = 3,07) e preparacao
para a escola (média = 3,27).

Para cada questdo, os valores médios foram calculados considerando todos os

participantes e foram expostos em graficos de radar (Figuras 3a e 3b).

Figura 3a. Gréfico radar da frequéncia de participacdo em casa.
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Figura 3b. Gréfico radar do envolvimento na participacdo em casa
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Desejo do cuidador por mudanca na participagdo em casa

A Tabela 2 apresenta a porcentagem média de cuidadores que queriam (ou ndo) mudanca
em cada item e a porcentagem dos tipos de mudanca. Os itens em que manifestaram maior
desejo por mudanga foram licdo de casa (75,6%) e tarefas domésticas (60,9%). O desejo
por mudanca esta ilustrado em um grafico de radar na Figura 3c.
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Tabela 2 - Desejo por mudanca (total e por categoria) na participacdo em casa de criancas com sindrome de Down.

Item de participacao Desejo por mudanca do cuidador

Tipo de mudanca desejada (quantos tipos quiser)

Nenhuma Mudangca Sim, mais Sim, menos Sim, ser mais  Sim, ser Sim, ser
mudanca desejada frequéncia frequéncia envolvido menos envolvido em
desejada  (total) envolvido 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, musica e 53 (64,6%) 29 (35,4%) 21 (25,6%) 2 (24%) 6 (7,3%) 0 (0,0%) 3 (3,6%)
passatempos
Ver TV, videos e DVDs 41 (50,0%) 41 (50,0%) 3 (3,6%) 23(28,0%) 1(12%) 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%)
Preparacdo para a escola 46 (56,1%) 36 (43,9%) 26 (31,7%) 0(0,0%) 18(21,9%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Lic&o 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 = nimero de respostas.
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Figura 3c. Gréfica radar do desejo por mudanca do cuidador por mudancas
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Fatores ambientais

A Tabela 3 indica os fatores ambientais como facilitadores ou barreiras, bem como a

classificacdo (em porcentagem) das respostas de cada item. Os fatores que os cuidadores

consideraram como “geralmente ajuda/ndo ¢ um problema” foram atitudes (100%),

relacionamento com membros da familia (90,2%), demandas sociais (85,4%) e demandas

fisicas (85,4%). A maior porcentagem dos cuidadores respondeu “as vezes ajuda/as vezes

atrapalha” para o item de demandas cognitivas (48,8%). Os itens reportados como mais

disponiveis ou ndo necessarios foram suprimentos (90,2%), servicos (80,5%) e

informagéo (75,6%).
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Tabela 3. Facilitadores e barreiras do ambiente e suas classificacdes sob a perspectiva do cuidador.

o ) Amplitude ) ) ) i
Média (DP) Mediana _ Variagdo obtida  Variagéo possivel
interquartil
Facilitador (%0) 41% (18%) 41% 25% 0% - 91% 0% - 100%
Barreira (%0) 11% (13%) 8% 17% 0% - 92% 0% - 100%

Geralmente torna mais

Geralmente ajuda/

Fatores ambientais dificil R . . N .
As vezes ajuda/as vezes dificulta n&o é um problema
n (%) n (%)
. n (%)
Aspectos fisicos 4 (4,9%) 70 (85,4%)
8 (9,7%)
Qualidades sensoriais 10 (12,2%) 19 (23,2%) 53 (64,6%)

Demandas fisicas
Demandas cognitivas

Demandas sociais

Relacionamento com membros da

familia
Atitudes

6 (7,3%)
18 (22,0%)
3 (3,7%)

1(1,2%)

0 (0,0%)

25 (30,5%)
40 (48,8%)
9 (11,0%)

7 (8,6%)

0 (0,0%)

51 (62,2%)
24 (29,1%)
70 (85,4%)

74 (90,2%)

82 (100%)

Fatores ambientais

Geralmente ndo

As vezes ndo/ as vezes sim

Geralmente sim/

nao é necessario

Servigos
Suprimentos
Informacéo
Tempo

Dinheiro

n (%)
14 (17,1%)
3 (3,7%)
5 (6,1%)
20 (24,4%)
21 (25,6%)

n (%)

2 (2,4%)
5 (6,1%)
15 (18,3%)
20 (24,4%)
19 (23,2%)

n (%)
66 (80,5%)
74 (90,2%)
62 (75,6%)
42 (51,2%)
42 (51,2%)

Legenda: n = nimeros de respostas; DP = desvio-padréo.

Objetivo 2: Relacdes entre fatores pessoais e ambientais com participacdo em casa

Os resultados estdo descritos nas Tabelas 4 e 5. A maior frequéncia de participacdo esta

relacionada com o sexo masculino, cuidadores que praticaram distanciamento social

menos rigoroso e criangas que fazem sessdes de terapias; 0 maior envolvimento ocorre

entre criangas mais novas e quando ha maior suporte ambiental; e mais desejo por

mudanca esté relacionado com criangas mais velhas. Para as outras varidveis, nenhuma

relacdo foi encontrada.
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Tabela 4. Correlacdo de Spearman entre as variaveis de participacdo atual em casa, desejo por mudanca e

fatores pessoais e ambientais.

Participacéo atual em casa Porcentagem de desejo
Frequéncia Envolvimento por mudanca na
(média) (média) participacédo em casa
Idade da crianga coeficiente de correlagdo -,040 -,238# ,315#
p valor 123 ,031* ,004*
n 82 82 83
Nivel socioecondmico (ABEP)  coeficiente de correlacéo -,019 -,058 -,070
p valor ,870 ,663 ,538
n 79 79 79
Apoio social recebido pelo coeficiente de correlagdo -,042 ,021 -,038
cuidador p valor 712 ,853 ,738
n 79 79 81
Nivel de escolaridade (cuidador) coeficiente de correlacéo -,061 ,091 -,068
p valor ,590 421 ,550
n 81 81 79
Facilitadores do ambiente coeficiente de correlagéo -,016 2AT# -,144
p valor ,885 ,025* ,198
n 82 82 82
Barreiras do ambiente coeficiente de correlagdo -,073 -,129 ,126
p valor ,516 ,249 ,261
n 82 82 82
NUmero de irmé&os coeficiente de correlagédo -,223 ,054 -,021
p valor ,082 ,674 874
n 62 62 62
Tipo de distanciamento social ~ coeficiente de correlagdo ,194 -,082 ,150
(crianca) p valor ,087 470 ,186
n 79 79 79
Tipo de distanciamento social ~ coeficiente de correlagdo ,298# -,073 ,060
(cuidador) p valor ,008* 521 ,601
n 79 79 79
NUmero de idas a escola por coeficiente de correlagdo ,079 -,016 -,035
semana (presencial) p valor ,483 ,884 ,758
n 82 82 82

Legenda: n = nimero de participantes; * = p<0.05; ABEP = Critério de Classificagdo Econdmica Brasil, # = correlagéo fraca.
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Tabela 5. Mann Whitney para comparacgéo entre grupos (variaveis dicotbmicas nominais).

Sexo (crianga)

Masculino Feminino
Mediana Média Min Max DP IQR Mediana MédiaMin Max DP IQR U Mann- P valor
Whitney
Frequéncia (média) 6,7 6,62 6 7 22,30 6,6 6,49 556 6,9 28 35 593,000 24*
Envolvimento (média) 44 45 3,2 5 49 68 446 441 26 5 57 1 794,500 ,697
Porcentagem de desejo  50%  51,3% 0% 100% 25,57% ,40 50%  48% 0% 100% 27,85% ,33 771,500 ,546
por mudanga na
participacdo em casa
Fazendo sessdes de terapias
Sim Né&o
Mediana Média Min Max DP IQR Mediana MédiaMin Max DP IQR U Mann- P valor
Whitney
Frequéncia (média) 6,6 6,55 55 6,9 25 32 6,88 6,81 65 7 19 31 68,000 ,016*
Envolvimento (média) 45 4.4 2,6 5 52,70 4.8 44 35 5 ,65 1,2 187,000 ,915
Porcentagem de desejo  50%  49,35% 0% 100% 26,62% ,40 70% 60% 20% 80% 25,49% ,45 141,500 ,320

por mudanga na

participacdo em casa

Legenda: * = p<0.05; Min = valor minimo; Max = valor maximo; DP = desvio-padrdo; IQR = amplitude interquartil.

4.4.5 Discussao

Participacdo atual em casa, desejo do cuidador por mudanca e fatores ambientais

Considerando a frequéncia de participacdo atual em casa, 0 maior escore obtido foi no
item de cuidados pessoais, corroborando um estudo prévio (Brugnaro et al., 2023) que
usou o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de incapacidade — versao eletronica (PEDI-
CAT) e encontrou boa performance em atividades diarias em individuos com SD. Esses
resultados reforgcam que criancas 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 0 desejo por mudanga nessa
atividade (maior envolvimento), apesar de o escore médio ter sido de 4,34 (variando entre
0 e 5). Essa provavelmente é uma questdo muito importante para os cuidadores, que
apreciariam o suporte/apoio de terapeutas para orientarem as criancas e as familias a
encontrarem estratégias de maior envolvimento nessas atividades. Sendo assim,

estratégias precisam ser tracadas afim de que essas atividades sejam vistas como
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oportunidades para promover autonomia e maior envolvimento, dado os beneficios para
a qualidade de vida (Williams et al., 2021).

As criangas/adolescentes atingiram quase a frequéncia maxima de participagdo atual em
casa em estar com outras pessoas (escore = 6,91) diferentes dos familiares. Eles também
relataram envolvimento quase maximo nessa atividade (escore = 4,8). Um estudo anterior
observou que individuos com SD tiveram dificuldades nas relagBes sociais quando
comparados a individuos com desenvolvimento tipico ou com deficiéncias néo-
intelectuais (Grieco et al., 2015). Por outro lado, no presente estudo constatou-se boa
participacdo nessa atividade, que representa uma maneira de expandir e refinar o
repertorio de comportamentos sociais, como parte do desenvolvimento da crianca. Esse
resultado é importante, considerando o elevado nimero de isolamento social de adultos
com SD (Ghezzo et al., 2014), a propenséo de buscarem o prazer em atividades solitarias
e permanecerem na casa dos pais durante a vida adulta, mesmo quando eles sdo capazes
de viver de forma independente em contextos com apenas algum tipo de suporte (Foley
etal., 2013).

Os cuidadores relataram quase maxima frequéncia (escore = 6,90) e envolvimento (escore
= 4,83) na atividade ver TV, videos e DVDs. Esse resultado pode ter uma implicacdo ndo
favoravel, visto que o tempo de tela de maneira passiva pode reduzir o tempo de
participacdo em outras atividades mais ativas (ex.: brincar com jogos, socializar com
outras pessoas, brincadeiras fisicamente mais ativas). Entdo, clinicos e familiares
precisam estar cientes disso e ajudar as criancas a serem engajadas, brincarem mais
ativamente e a construirem relacionamentos. O bom resultado de envolvimento em artes,
artesanato, musica e passatempos pode ser uma estratégia para equilibrar o tempo de tela
excessivo.

Os resultados sobre a participagdo em atividades domésticas sugerem que criangas de 10
anos podem e devem participar dessa area. Um estudo prévio identificou restricdes de
participacdo nessa atividade em criancas e adolescentes com SD, em comparagdo a
criangas com paralisia cerebral ou com desenvolvimento tipico (Amaral et al., 2014). Esse
estudo focou mais em como a crianca participou (ex.: iniciativa prépria, quando
requeridas, entre outros), enquanto no presente estudo foi utilizado uma ferramenta que
avaliou frequéncia e envolvimento separadamente nessa atividade.

Os cuidadores reportaram baixa frequéncia de participacédo e alta incidéncia de ‘nunca
participa’ nas atividades preparacgdo para a escola, licdo de casa, jogos de computador
e videogames e socializacdo usando tecnologias. As atividades relacionadas a escola
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incluem preparacdo 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 criangas com SD tém dificuldades em atividades
instrumentais (Reed et al., 2011) e em executar estratégias para resolver problemas
(Lanfranchi et al., 2010). Sendo assim, é importante ajudar criangas e adolescentes com
SD no desenvolvimento de habilidades funcionais relacionadas a escola e no geral.
Além disso, os resultados do presente estudo sugerem que, em algumas atividades, a
frequéncia e o envolvimento nao estdo relacionados. Isto €, uma maior frequéncia néo
garante maior envolvimento e vice-versa. Por exemplo, cuidados pessoais e atividades
domésticas receberam altos indices de frequéncia (maximo e quase mAaximo,
respectivamente), contudo, isso ndo foi observado no envolvimento. Esse resultado
sugere que algumas atividades podem ser feitas por necessidade (maior frequéncia), mas
ndo necessariamente com interesse (pouco envolvimento), o que ndo é diferente das
criangas com desenvolvimento tipico, visto que criancas se desenvolvem em atividades
em que elas estdo mais interessadas (Watkins et al., 2019). Esse resultado também reforca
a independéncia dos constructos frequéncia e envolvimento e a necessidade de avalia-los
separadamente.

Considerando o desejo do cuidador por mudanga, os resultados indicam que eles querem
mais mudangca nas atividades licao de casa, atividades domésticas e jogos de computador
e videogames. Similar as atividades relacionadas a escola, as atividades domésticas sdo
importantes para a autonomia na vida adulta e satisfacdo de vida (White et al., 2019) e
estdo associadas a retencdo 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 participacdo nessas atividades que s&o consideradas mais ativas que ver
TV, videos e DVDs.

Considerando os fatores ambientais reportados pelos cuidadores, as demandas cognitivas
foram pontuadas como “geralmente torna mais dificil” (22,0%). A PEM-CY néo faz uma
avaliacdo especifica de cada atividade, mas pode-se inferir que as demandas cognitivas
relacionadas a algumas atividades, como aquelas relativas & escola ou a socializagdo
usando tecnologias, podem ser uma barreira para essa participacdo. Em relagdo as
atividades da escola, varios aspectos que interferem nessas atividades ndo foram
abordados neste estudo, como o suporte providenciado pelas escolas, que deve ser
explorado em estudos futuros.

Uma interpretacdo similar pode ser aplicada na participacdo nos jogos de computador e
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videogames, que sdo cognitivamente mais desafiadores do que ver TV, videos e DVDs,
sendo este Gltimo o que apresentou maior participagdo. Adicionalmente, esse item foi o
que os cuidadores desejaram que a crianga/adolescente participasse menos. Uma possivel
razdo pode vir da consciéncia dos pais de que, quando a crianca passa muito tempo em
frente a tela, 0 tempo sedentario aumenta, e atividades passivas ndo encorajam a interacao
social ou atividades motoras grossas, elevando o risco de aumento de peso, que é um

problema relevante para individuos com SD (Aslam et al., 2022).

Relagbes entre fatores pessoais e ambientais e a participacdo em casa

O presente estudo encontrou que o sexo masculino, o distanciamento social menos
rigoroso dos cuidadores e fato de a crianca/adolescente fazerem terapias estdo
relacionados a maior frequéncia de participacdo em casa.

Um estudo anterior demonstrou que o sexo pode ser associado a participagdo 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 frequéncia
em atividades de autoaprimoramento (ex.: ler, fazer dever de casa, realizar tarefas
domesticas) (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 fisicos (Law et al., 2006). Enfatiza-se que a PEM-CY avalia
atividades domésticas e outras atividades da rotina do lar que ndo foram consideradas em
outros estudos. Entretanto, os resultados do presente estudo estdo limitados aos fatores
analisados que poderiam influenciam a participacdo, e ndo é possivel saber se outras
variaveis ndo incluidas neste estudo, poderiam ter influenciado os resultados.

O distanciamento social menos rigoroso praticado pelos cuidadores também mostrou ter
associacdo com uma maior frequéncia de participacdo em casa. Nosso grupo de pesquisa
tem estudado os efeitos da pandemia da covid-19 em criangas com deficiéncia em
diferentes periodos, e os achados variaram ao longo do tempo. O resultado do presente
estudo ndo corrobora os resultados anteriores, que encontraram que o0 tipo de
distanciamento social dos cuidadores ndo estava associado com a participacdo em casa
da crianga (Brugnaro et al., 2022). Vale ressaltar que o estudo anterior foi realizado em
um periodo de dois a trés meses depois do inicio do distanciamento social no Brasil. Nesse
periodo, varias familias estavam em distanciamento social total, o que pode ter afetado
todas as familias igualmente e explicar a falta de associacéo encontrada. No estudo atual,
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a maioria das familias estava adotando o distanciamento social parcial, que é uma
mudanga significativa influenciando os resultados. Outro estudo prévio mostrou que a
participagdo em casa de criancas com deficiéncia ndo mudou durante 4 meses de periodo
pandémico, quando a maioria dos cuidadores estava praticando distanciamento social
parcial (Brugnaro et al., 2023), em um periodo de alta contaminagdo em 2020. Sendo
assim, os estudos ocorreram em fases distintas da pandemia, e um deles foi realizado com
diferentes populagdes, 0 que pode ter causado a divergéncia de resultados com o presente
estudo. Todos 0s nossos estudos exploraram as diferentes perspectivas da pandemia em
criancas com deficiéncia e suas familias, contribuindo para o conhecimento no assunto.
As criancas que realizam sessOes de terapias apresentaram maior frequéncia de
participacdo em casa. Isso pode ter ocorrido por diferentes razdes: criangas podem ser
mais estimuladas ou melhor preparadas para participar mais em casa. Esse achado reforca
0 papel dos terapeutas em promover e incentivar a participacdo, ajudando familias a
criarem estratégias de participacdo baseadas em suas necessidades e desejos, de forma
centrada nas condicGes da familia (King et al., 2014). Além disso, 0 acesso a terapias
focadas na familia € importante para criancas com SD, especialmente em contextos em
que as terapias ndo estdo prontamente disponiveis e a familia tem de ir em busca do direito
a0 acesso a terapias.

Os resultados mostraram que o0 maior envolvimento estava associado com criangas mais
novas e com maior suporte ambiental, corroborando estudos prévios que mostraram que
idades maiores podem ser uma barreira para a participacdo (Law et al., 2006). No entanto,
o0 papel da idade da crianca é controverso na literatura, uma vez que outro estudo reportou
que criangas 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 relacéo
ao suporte ambiental, os resultados presentes confirmam a literatura que mostra a
importancia de facilitadores ambientais para a participagdo (Anaby et al., 2013; Milic¢evic¢
et al., 2020).

Ademais, os resultados mostraram que idades maiores estdo associadas com maior desejo
do cuidador por mudanca. Esse resultado pode ser devido aos cuidadores de criangas mais
novas enxergarem o futuro como muito distante, com tempo suficiente e muitas
oportunidades para desenvolver as habilidades das criancas, sem necessidade de uma
mudanca rapida (Bolton et al., 2012). Em contrapartida, cuidadores de criangas mais
velhas podem estar mais preocupados com as diferengas motoras e comportamentais

(Bolton et al., 2012), sentindo maior urgéncia por mudancas relacionadas a participacéo,
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objetivando maior autonomia e funcionalidade da crianca o mais rapido possivel.

4.4.6 Pontos fortes e limitacdes

A forca do presente estudo estd na analise pioneira de itens especificos de participacdo
em casa de criangcas com SD e o entendimento das associa¢cGes com fatores pessoais e
ambientais. Além disso, o estudo oferece uma perspectiva cultural de participacdo, uma
vez que existem poucas avaliagdes com a PEM-CY em criangas e adolescentes com SD.
O presente estudo teve algumas limitagfes. Um grupo de criancas e adolescentes com
desenvolvimento tipico ndo foi incluido como grupo controle. Considerando que varios
fatores pessoais e ambientais podem impactar a participacdo (OMS, 2001) inUmeras
varidveis ndo avaliadas podem ter influenciado os resultados. Portanto, este estudo se
limita apenas as inferéncias sobre associagdes com variaveis investigadas em uma
amostra com essas caracteristicas, e outras variaveis podem ser estudadas por estudos
futuros.

A implicacédo principal do estudo é sobre o potencial da criangca/adolescente com SD para
participar em casa, apresentando envolvimento satisfatorio e a importancia do ambiente
para ajudar nessa participacdo. 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 familia, otimizando a funcionalidade da crianca
e 0 bem-estar do cuidador (Mas et al., 2019).

Estudos futuros precisam investigar mais sobre suportes e interven¢des focadas em
participacdo em casa. Assim, serd possivel gerar mais conhecimentos para embasar
estratégias que posam fomentar a participacdo com a colaboracdo entre os familiares e
profissionais (Kinnunen et al., 2021). Além disso, estudos futuros podem comparar
criangas com SD com criangas com desenvolvimento tipico, visando explorar se 0s
mesmos fatores ambientais estdo associados a participacdo nessas populacdes.
Adicionalmente, cada tipo de atividade de participacdo da PEM-CY pode requerer um
tipo diferente de facilitador do ambiente, conforme avaliado pela PEM-CY — contexto
ambiental. Pesquisas futuras devem explorar esse topico para guiar intervencdes focadas
em ampliar a participagcdo em uma variedade maior de atividades.

A consciéncia parental e o entendimento da importancia de participagdo em casa em uma
ampla variedade de atividades sdo relevantes para pesquisadores e clinicos entenderem o
desejo do cuidador por mudanca. E importante incentiva-los a promover a participagio

de maneira ludica e significativa para a crianca. Por exemplo, pais podem precisar de
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ferramentas praticas, estratégias ou dicas de como incentivar criancas a comegarem e
persistirem na participagdo 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 lidica e Gtil. As
F-Words Tools foram traduzidas para diversas linguas, incluindo o Portugués (Brugnaro
etal., 2021). Ela pode ser til para criar um ambiente facilitador e inclui dominios fisicos
(espacos e utensilios), sociais (crencas, valores e outros) e atitudes (interagdes com outras

pessoas).

4.4.7 Conclusao

Conclui-se que, apesar da variagéo individual nos escores, criangas e adolescentes com
SD tém potencial para participar em casa de maneira satisfatoria. Assim, deve-se
encorajar o uso de estratégias para aumentar o engajamento nas atividades, considerando
0 desejo do cuidador por mudanca e tornando os fatores ambientais os mais facilitadores

possiveis.
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Tabela suplementar 1. Participacdo em casa para cada item da PEM-CY e escore total.

Item de participacao Frequéncia Nunca participa Envolvimento
n (total) = 82 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, musica e 6,43 (1,24) 2 (2,4%) 4,76 (0,90)
passatempos
Ver TV, videos 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)
Preparacgdo para a escola 4,60 (2,66) 20 (24,4%) 3,27 (2,16)
Lic&o de casa 4,32 (2,73) 22 (26,8%) 2,34 (2,00)
Aspectos de participacédo e ambiente Média (DP) Variacgéo obtida Variagao
possivel
Frequéncia (média) 6,56 (0,26) 5,56 - 7 0-7
Envolvimento (média) 4,40 (0,52) 25-5 0-5
NuUmero de atividades de que a crianga participou 8,99 (1,14) 4-10 0-10
NUmero de criangas participando em: n Porcentagem do total
< 4 atividades 0 0,0%
4 a7 atividades 6 7,3%
8 a9 atividades 40 48,8%
10 atividades 36 43,9%
Porcentagem do desejo por mudanca Porcentagem média: 47,0%

Legenda: n = nimero de respostas; DP = desvio-padrao.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos achados dos estudos que compoem esta tese, pode-se avancgar nos conhecimento sobre
a funcionalidade de criancas e adolescentes com SD, a partir de um experimento natural de se
vivenciar uma pandemia, bem como apdés a flexibilizacdo de seus distanciamento social. Dessa
maneira, pode fornecer subsios para embasar a praatica clinica, politicas publicas e pesquisas
futuras sobre a temética. Além disso, a partir dos instrumentos de avaliacdo utilizados para avaliar
os fatores biopsicossociais, pode-se fomentar a educacdo em salde das familias participantes,
especialmente em relagdo a importancia da participacdo em casa e o papel dos fatores ambientias
como facilitadores para uma melhor funcionalidade. Os relatérios individuais (apéndice 5)
fornecidos aos participantes apés as avaliacfes sao exemplos de uma estratégia para avaliagoes
da fincionalidade a partir do modelo da CIF, e destacam uma importante relevancia social desta
tese.

Além disso, destca-se o papel do fisioterapeuta em promover a participacao po meio de estratégias
de educacdo em salde, orientacdo e atuacdo ativa nas atividades em que as criangas 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 familias e que
venham de encontro aos objetivos de promover a participacéo.

A partir dos achados deste estudo, pode-se identificar também importantes areas a serem
exploradas por futuros estudos, como por exemplo estudos de intervengdo com foco no aumento
da participagdo 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 particiacdo da populagdo com SD em outros contextos, como da
escola e da comunidade; estudos que utilizem a tecnologia de Photovoice para observacdo da
participacdo em casa e identificacdo de importantes caracteristicas de fatores pessoais e
ambientais que sdo relevantes para a participagdo. Esses novos estudos possibilitardo avangar a

literatura a partir dos achados desta tese.

178



ANEXOS

Os anexos a seguir refem-se aos estudos que compoem o0s objetivos primérios e
secundarios desta tese:
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Abstract: Background: Standardized instruments that assess the health condition and impact on
the daily living of children with disabilities, based on a biopsychosocial perspective, are
relevant for clinical and research practice. Objective: The present study aimed to
translate and cross-culturally adapt the About My Child questionnaire and test the
measurement properties of the translated version. Methods: The translation and cross-
cultural adaptation followed four steps: translation, back-translation, semantic analysis,
and content analysis. Then, a pre-test (i.e., analysis of the content validity index) was
performed, resulting in the final version. Analyses were performed using the
concordance index for semantic and content analysis, adopting 80% for the expected
minimum agreement. The measurement properties analysis encompassed internal
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Abstract: The COVID-19 pandemic interrupted face-to-face health services, leveraging telehealth
strategies. The aim of this cross-sectional study was to investigate, from a parent’s perspective,
the feasibility of a remote assstnem of funchcmng in children with developmental disabilities
during the pandemic and d t | factors, based on how parents carry out the assessment.
Parents of children with develop | disabilities (mean age = 7.56 + 3.68) responded to a remote
assessment via electronic forms and telephone interview. We analyzed parents’ perspectives about
the feasibility of the assessment. We also tested the association between feasibility score and sociode-
mographics/pandemic experience. Regression amlyss tested if chikdren’s hmdmnng characteristics
predicted feasibility. A total of 57 moth i the t t, and more than 95% did
not report difficulties in accessing /responding ln electronic forms. They d t as
easy and feasible, and reported no difficulties with telephone interview. Greater feasibility rates were
redated to lower maternal age (tho Spearman = —0.290; p = 0.029). The model shows that children’s
characteristics predicted 20.4% of feasibility (p < 0.005). Remote assessment showed to be feasible.
Younger mothers might consider easier-to-use technologies, beyond idering
more viable. These results can guide the next steps in h and ting

I practice.

Keywords: feasibility; te; pand

ic; child; family; disability

1 Introduction

Children with developmental disabilities present complex health needs and multiple
potentialities, which require therapeutic approaches using the International Classification of
Functioning, Disabilities and Health (ICF) biopsychosocial model of health as a conceptual
outline. This approach goes beyond consideration of the impairments of body structure
and functions, to recognize and promote functioning [1,2].

The relevance of the biopsychosocial model of health for families who have children
with developmental disabilities significantly increased in the context of the COVID-19
pandemic. This is because social distancing has brought with it extensive changes in
the lives of families, with particular potential impact on many domains of functioning
at the same time [3]. The protective measures undertaken, such as social distancing
and interruption of face-to-face activities [1-5], more than preventing the spread of the
COVID-19, interrupted a series of therapies and other activities to promote the development
of these children. Thereafter, countless families with children and adolescents presenting
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Abstract Background: Social support and Chaality of life (Qol) are important aspects of life and should
e Exphrﬂd dur.i.nE Illrs]:-eciﬁ:mrinuf H‘I!'Pﬂ.lld.ﬂ'l'l.if_ Adms: (i) o compare Ihepcn:zived social
support {F55) in caregivers and the domains of (JoL. of the caregiver and the child with developmental
disabilities (DD} and typical development (TDY; {ii) to verify the existence of the association, in each
Em.p\.behmll'm PS5, and the domain of Qol. of H‘qugi'vrrmbdﬂ'lrd‘uld. Methods and Procedures:
52 caregivers of children with DD and 34 with TD participated remotely. Ve assessed PSS (Social
Support Scale), children's QoL (Peds(QL-1.0-parent proocy) and caregivers” ol (Peds{}L-Family Impact
Mndule]. 'I.'hegmups- whene u'm‘lpa.r:d. for the oubcomes |.|.:i.|13 the Ma.nn—'i"l'l'lil:rey test, and Spem'mm':-
test evaluated the correlation between the PS5 and the QoL (child and caregiver) in each of the
groups. Cutcomes and Results: There was no difference between groups for PS5, Children with
DD Prﬂ:nl:d. lower values in PedsOL total, P:-}'dmn:ial health, phy:n:al health, social actvities,
and school acl:ivi.t}r. l.'_'arqg.h-us of children with TD Pru:nbed. lowrer vabues in Ped={JL h:rn.il}r todal,
]:ihysiu.] l:apacil:f:, emodional aspect, social aspect, dail}' activities, amnd high.er value in communication.
In the DD group, we found a pruil:i.v: m{alimuhip between PSS with child: P:-}rdmﬂmial Health
{r =0.350) and Emotional Aspect {r = 0.380), and with family: Total (r = 0.562), Physical Capacity
{r = 0.402), Emoticnal Aspect (r = 0492), Social Aspect (r= 0L606), Communication (r ={.535), Concern
{r = 0.303), Daily Activities (r = 03%) and Family Relationships {r = 0.369). In the TD group, we
foumd that P55 was pculm-'cly amociabed with Famil}': Social Aspﬂ:l ir=0.472) and Communication
{r = 0L431}. Conclusions and Implications: During the COVID-19 pandemic, despite both groups
]:muenl:i.ng similar PSS, thene are i.mpnl.'lanl differences in (JoL between them. For both Eroups, greater
levels of perceived social support ane associated with greater caregiver-reported in some domains of
the childs and ml:gi.\.':r"s Dol These asmociations are more numeTms, u]:iﬂ:m]ly for the familes of
children with DD. This study provides a unique view into the relationships bebween perceived =ocial
support and (Qol. during the “natural experiment™ of living through a pandemic.

Keywords: COVID-1%; children; disabilities; lm'nil}-: q'l.mlil}- of life; social support

L Introduction

Primary home care of a child with developmental disabilities (DD¥) usually requires
changes in the physical, psyvehological and social spheres of the family, resulting in higher
physical, emotional, and even financial burdens compared to parents of children with
typical development (TD). It can lead to chronic siress and trigger physical and psycho-
logical disorders for the caregiver, which may reflect on their and the child’s quality of life
QLY [1.2].
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Abstract

Background: According to a biopsychosocial approach to health and disability, partic-
ipation at home and functional skills are important components of the functioning.
Therefore, knowledge about interactions between these components allows for tar-
geting specific interventions.

Ohbjective: This study inwvestigated whether participation opportunities (frequency
and involvement) for children/adolescents with Down syndrome (D5) in a realistic
environment at their own home are associated with the functional skills related to
the domains of Daily Activities, Mobility, Social/Cognitive and Responsibility.

Methods: This was an observational study. Forty-eight childrenfadolescents with DS
participated {mean age: 10,73 + 3.43; n = 27 females). Participants were evaluated
using the Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY)
home environment setting (raw frequency and engagement scores) and Pediatric
Evaluation of Disability Inventory speedy version [PED-CAT-5V) [continuous score).
Results: Significant and positive correlations were found between the frequency of
jparticipation at home with Daily Activities {ro = 0.320), Social/Cognitive [ro = 0.423)
and Responsibility (ro = 0.455). For invobsement, significant and positive comelations
were found with Daily Activities (ro = 0.297), Social/Cognitive (ro = 0.380) and
Responsibifity (ro = 0.380). For the PEDI-CAT-5V Mobility, no significant correlation
was found.

Conclusions: Higher frequency and involvement of participation at home are associ-
ated with greater functional skills assessed, except for Mobility. This study provided
pioneering insights about the relationships between the level of home participation
and functional skills in DS, penerating evidence that could guide approaches to
participation-focused intervention.

KEYWORDS

adalescents, children, Down syndrome, functional skills, participation at hame
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gross motor function of children and adolescents with
Down syndrome and typical development: a

cross-sectional study

B. H. Brugnaro,' () M. F. Pauletti,' C. R. G. Lima,' B. N. Verdério,' R. I. Fonseca-Angulo,'
B. Romido-Silva,' A. C. de Campos,' P. Rosenbaum® & N. A. C. F. Rocha'

1 Department of Physical Therapy, Child Develog
Sio Carlos, Sio Paulo, Brazil

Analysis Lab,

oy (LADI), Federal University of Sdo Carlos (UFSCar),

2 Deparoment of Pediatrics, CanChild, McMaster University, Hamilton, Ontario, Canada

Abstract

Background Children and adolescents with Down
syndrome (DS) may experience impairments in
sensory and motor skills thar can be interrelated. The
purposes of this study were (i) to compare the sensory
processing patterns and gross motor function between
children and adolescents with DS and with typical
development (TD) and (ii) to explore associations
between these areas in both DS and TD groups.
Method This cross-sectional study involved a sample
size of 25 participants with DS (mean age

10.24 * 2.04 years) and 25 participants with TD
(mean age 10.04 ¥ 2.82 years). The sensory
processing patterns were assessed using the Sensory
Profile Second Version questionnaire, and the gross
motor function was measured with the Gross Motor
Function Measure (GMFM-88) dimensions (D)
standing, and (E) walking, runming, and jumping.
Differences between groups were tested using the
Mann-Whitney test, and the relationship between the

Carsespondence: Mrs Bestrlz Helena Brugnaro, Depanment of
Pyysical Therapy, Child Devel Anslysis Lab (LADD,
Federal University of Sdo Carles (UFSCar), Rod. Washingion Lus,
¥m 235, 13965-905, Sao Carlos, SP, Brazil. (e-mall:
biarohdenagigmail com)

© 2024 John Wiley & Sons and MENCAP

variables was d using Sp ’s correl
tests, with a significance level set at §%.

Resudrs Children with DS showed greater
difficulties with sensory processing than TD children
in Seeker (P < o.001), Avoider (PP < o.001),
Sensinvity (P < o0.001), Registration (P < o0.001),
Auditory (P < o.oo1), Touch (P = o.o01),
Movements (P = 0.001), Oral (P = 0.028), Conduct
(P = 0.005), Socioemotional (P < o.oor1), and
Auentonal (P < o.co1r) domains. Additionally,
children with DS presented lower gross motor
function than TD in GMFM-88, ganding

(P < o.00r) and walks ing, and ji

JUEPNE

(P < o.001). Correlations were found berween
greater difficulties with sensory processing in Touch
and lower gross motor function in walking, running,
and jumping for the DS group.

Conclusion Our results suggest there are more
difficulties in sensory processing patterns and gross
motor function in children with DS than in TD. Also,
there is a single association between more difficultes
in sensory processing and less well-developed motor
function in the DS group. Therefore, a
comprehensive assessment of all these aspects should
be performed in children and adolescents with DS,
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Abstract: Objectives: The aim of this paper is to investigate the effects of dance therapy in children
with neuromotor impairments (CNI), crganizing the outcomes according, o International Classifi-
cation of Fum:li.ru'l.ing Di.ubilil}r and Health {(ICF) domains, and to hvnli.p‘h: if there is ad.ﬂquab
evidence of effectiveness to recommend dance as a therapy. Methods: Electronic searches were
conducted in Decemnber 2001, We include studies assessing the effects of dance in CNI up to 18 years.
Data extraction included studies” pupulatinn:., infervention featunes, and main oufcomes. We dassi-
fed outcomes .ammd:inﬁ tor Ehie ICF Frameweork. We used the Cochrane collaboration’s tool, modifed
by effective practice and organization of care (EFOC), bo assess the methodological quality. The
GRADE :-!mthl:si.and the bﬂd}' of evidence. Eesults: Twelve studies were included, with maost of
them addressing the body structure and function and activity components of ICFE. Only three studies.
addressed components of parli:ipu.ﬁnn. and fm.l.l'nfpamu] factors, All these studies :':pm'bnd the
p-mi.ﬁ\ne effects of danoe. Meverthelsss, all of them Prmnhd. h:ish risk of bias. We found very Lo
evidence level for improvement of body structure and function and activity components. Conclusion:
Dance therapy presents low evidence level for improvements of body structure and function and
activity in CNI. Further studies with low risk of bias and larger samples are needed.

Keywornds: dance; neuromotor i.mpainmnt;inh:nrml:inn;childrm; fl.utnmm.lll].'

1. Introduction

Health conditions with structural damages to the central nervous system may result
i multple newramotor impalrments, which differ in their severlty, according bo the degree
and location of the leston [1,2]. Children with neuromotor impairments present deficits in
posture and movement, which may bmpact thelr activity and participation level, constealn-
ing their social function, engagement in tasks, and performance of physical activities [3-5].

Aceording bo Fleld and Roxborough [1,2] conditions such as, cerebral palsy, devel-
opmental coordination disorders, myelomeningocele, chronic syndromes with motor im-
palrments, and neurodegenerative diseases could be considered neuromobos impal rments.
Children with neuromotor impairments often present neuromuscular alterations, deficits
in postural control, and inability to perform simultaneous tasks [6,7]. Therefore, due to
their health condition, children with neuwromotor impairments commonly need therapeutic
interventions o deal with their dysfunctions and maximize thels function [2-10].

The aim of different therapies is promoting coordination, improvements in posture,
miscle strength, motor leasning, and execitive functionlng, in order to improve parbcipa-
ton [11,12] and functionality [5-5]. Therefore, the adopted therapies should preferably be
based on a blopavehosodal model of health, in order to promote functionality in miultple
health domains [3,13,14].

Int. |. Environ. Fes. Public Health 2003, 20, 1500, hitps fdodong,/ 103390, ijlerp h2001 501
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Abstract

Introduction: Remote assessment creates opportunities for monitoring child development at home. Determining the pos-
sible barriers to and facilitators of the quality of telemonitoring motor skills allows for safe and effective practices. Wi aimed
to: (1) determine the quality, barriers and facilitators of Alberta Infart Motor Scale (AIMS) home videos made by maothers;
{2) werify interrater relability; (3) determine the association between comtextual factors and the quality of assessments.
Methods: Thirty infants at biological risk aged between three and ten months, of both sexes, and their mothers wens included
Asseszments were based on asynchronous home videos, where motor skills were evaluated by mothers at home according to
AlMS guidelines. The following were aralyzed: video quality; stimulus quality, camera position: and physical environment. The
video characteristics were aralyred descriptively. The intrackess correlition coefficient was used to cleulate interrater reliabil
ity and the negression model to determine the influence of contextual factors on the outcome variables. Significance was s=t at
5%

Results: Remote assessment of AIMS exhibited high image and stimulus quality, and a suitable physical environment.
Interrater reliability was high for 2l domains: prone (r=0976); supine (r=0965); sitting (r=0.987); standing (r=0545)
and total score (r=>0980). The contextual factors had no relation with assessment quality.

Discussion: Assessments conducted remotely by the mothers showed high video quality and interrater refiability, and
represent 2 promising assessmient tool for telemedicine in at-risk infants in the first year of i#e.

Keywords
Motor skills. infants, telecre, telehealth, remote patient monitoring
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mplementsl” However, although these measures are
effective in decreasing infection by the vins, they have
had a profound impact on hospital care and insperson
health services.” The decrease i rehabilittion services
combined with the stresslul components of 1he pandemic
may  have harmid elfects on the health of the

Introduction

Telemedscine s considered a kng-destance clinical health-
care tool’ and aims o offer care 1o individuals with oo
access 1o in-person health services. ™ Telemedicing = a
vidhle methixd for soreening palients and providing prevent-
e pediatnc care, ™ as well as for asessing the molor <kills
ol healthy mifants and comparng them with m-presence

evaluation® Despile the increase in recenl vears, remole
moniloring services lor miants bhave been reported smce
the 199057 Thus, this service can also potentislly be
applied W physacally vulnerble populations.
Telemedicing has been growing i the last vear,® due o
the decline of in-person health services caused by the

COVID-19 pandemsc.” In order o miligate the spresl of

the wirus, solalion and social dislancing measures wene

'Drepurtment of Phyiicthirgy, Meuropeditries Setion, Fadiral
Universiey of Sis Carlen, Sia Carlos, 5F, Erasil

‘Dpartment of Heakh Science, Universideds Federal de Sanes Cataring,
Arsrangui, SC Bracd

Correspending suther:

Camils Rusnde Gimbare Lima, Dupartrent of Physiotheragy,
Masrapedistric Section, Foderal University of 5io Carled, Rod
Widbingan Lim, kin 135, Ska Caded, 5P 13565-505, Brasl
Ernuad: pambarcsrmils gl com

193



Anexo 16: artigo publicado

Early Human Developmeent 159 {2024) 105941

Contents lists available at ScienceDirect

Early Human Development

joumnal homapage: waww elsevier comflocatefearlhumdey

ELSEVIER

i

The psychometric properties and feasibility of the Alberta infant motor
scale used in telehealth: A scoping review

Rafaela Silveira Passamani®, Herika de Vargas Clello®, Beatriz Helena Brugnaro ", Adriana
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ARTICLEINFDO ABESTRACT

: Telehealth can be a viable option for improving equitable access to early motor assessment far
financially vulnerable individuals.
Adme This review almed 1o identify the psychometric propenties of the Alberta Infant Motor Scale (AIMS) when
applied via elehealth and assess its feasibilivy.
Meshonds: Papers were systematically rerieved from electronie darabases untl Ociober 4, 2023, We included
studies that assessed the motor development of infants using the AIMS through elehealth.
Ressler Th sndies, P  BS7 infancs (449 male and 396 female), were included in this review.
Among them, BDS were typical infams and 92 were at risk of motor delay. The age mnge of participants spanned
from 4.9 weeks to 20 maonths. The siudies found good validicy by ‘health and in-person
asmessments (1CC > D98, SEM « 1.6, mean difference = 05) and good o excellem rellability ()00 > 0.80)
using home videns recorded by parents or video calls with chers. Telehealth was dved as feasible by
parents, who expressed high satisfacton, and the qualicy of bmages and assessments met commendable
standards.
Conclusion: Considering the limited number of stadies that have assessed infants with newromotor disorders, this
seale has the potential for ielehealch application in evaluating typéeal infants.

1. Introduction

The American Academy of Pediatrics recommends routinely assess.
ing early development using standardized developmental screenings at
nine, 18, and 30 months of age [1]. Early detection of atypical motor
development allows interventions to be applied during the first months
of life [2], a period of greater braim plasticity [2,4]. Valid and relizble
standardized assessments make it possible to compare typical and
atypical infants and accurately verify the effects of any intervention [5].
One systematic review showed that the Albera Infant Motor Scale
(AIMIS) has been widsly used workdwide to assesz motor develop

possible when infants have access to specialized healthcare since a live
observation is required as well as trained professi Iz [7]. Telehealth
can be an option to incresse equitable access to health services for
vulnerable people who do not have access to insperson assessments
[4.59]. Stodies have shown that telehealth can overcome barriers relabed
te service provider availability [10]. In addition, telehealth reduces
costs when compansd to in-person assessment especially for travel costs
[11-13]). Timessaving by avoiding traveling to appointments & one
advantage of telehealth for ruml | [14], using urgent
care [15], and pediatric care [16].

and has excellent psychometric properties [6]. The AIMS has been
extensively used in interventional and chservational studies with typical
infants and those with motor deficits, thanks to its infant-friendly na=
ture, appropriate time duration, and relative ease of application [G].
However, early detection of motar deficits using the AIMS is anly

lth refers to asing digital technology to provide healthcare
services in various fields and disciplines [17). According to the Waorld
Health Organization, telemedicine is the delivery of bealthcare services
by healthcare professionals wsing information and commumication
technologies. This includes exchanging valid information for purposes
such as diagnosis, treatment, prevention of diseases and injuries,

* Comesponding author ar: Department of Health Sclences, Federal Unlversity of Santa Cataring, Rod. Governador Jorge Lacerda, n* 3200 -Km 35.4, Ararangud,

Santa Catarina B8905-355, Braxil.
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Anexo 18: Termo de consentimento livre e esclarecido da pesquisa em periodo
de ndo-pandemia

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAQ CARLOS |

CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM FISIOTERAPIA
Ares de Concentrachn: Feoterapia @ Desarmpenhd Fundanal

‘ia Weshington Luis, Krm 235 - CEP. 13.565-005 - SAD CARLOS - 5P

F:F)GF]‘ TEL: (016} 3351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

O senhar (a} e seu filhe (2} estio sendo convidades para participarem
da pesquisa Intitulada “Atividade e participacao soclal de criancas e
adolescentes com sindrome de Down e o impacte de fatores
contextuais: uma abordagem segundo a Classificagdc Internacional de
Funcionzlidade - CIF" desenvolvida pela aluna de Doutorado Beatriz
Helena Brugnaro, do Programa de Pés-Graduacdo em Fisioterapia da
Universidade Federal

de S3oc Carlos (UFSCar) e sob orientacdo da professora Dr@ Melc

Adriana Cicuto Ferreira Rocha.

1. Justificativa, ocbjetives e procedimentos:

a) Seu filho foi selecicnado para participar de projete de pesquisa. Sua

participacdo e a de seu filhe na pesquisa ndo s3o obrigaterias.

b) O estudo tem por cbjetive verificar o Perfil das atividades e da
participacdo social de criangas e adolescentes com sindrome de Down,

& verificar qual o impacto que fatores contextuais exercem neste perfil.
c) Os procedimentos ocorrerdo em 4 etapas, sendo elas em 3

modzlidades: links, um encontre presencial e ligagdo telefénica. Tedas

as etapas serdo descritas a seguir:
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Etapa 1) Preenchimente de um link do Google Forms, no gual vocé ira
responder um guestionario acerca dos seus dados demograficos e
cendigdes de vida familiar, escolar @ na comunidade, e outres 2 links,
com este termo de consentimento e o termo de assentimento que seu
filho (a) preenchera. Apos essa etapa, iremos agendar nosso encontro
presencial na etapa 2. Os links serdo enviados via Whats&pp ou e-mail,
conforme sua prefaréncia. Todos os dados ficardoc armazenades com a

pesquisadora, e protegidos sob senha.

Etapa 2): Iremos agendar um diafhorario, para nos encontrarmos para
a avaliag3o presencial. Neste encontre, serao aplicados instrumentos
de avaliagdo para mapear o nivel de atividades e de participagido sccial
desempenhados pelo seu filho, por meio de alguns guestionarios gue
voce ira responder {Scbre a Minha Crianga-19, Escala de Apoio Social,
SDQ-versdoc portugués, ABEP). Enguanto wvocé preenche os
questionarios, seu filho (a) realizard atividades propostas pela
pesquisadora, gue correspondem a: partinde de uma cadeira com
encosto, usado o algado habitual, a crianca sera instruida a levantar,
andar 3 metros até um cone posicionado na sala, contorna-lo, retornar
ate a cadeira e sentar nela novamente. O tempo em gue seu filho ira
executar esta atividade sera cronometrade, & a atividade serd filmada,
para fins de divulgacdc em eventos cientificos, sem a identificacdo de
seu filhe (a). Ele (a) tambem ira realizar algumas atividades fisicas,
como por exemplo: chutar bola de futebel, bater bela de ténis & de
basquete no chio, subir e descer um degrau, andar em cima de uma
linha pintada no chde, andar de lado, andar de costas, e outras
atividades. Sempra estaremos perto dele (a), para dar seguranca e
apoio se necessario. Apos a etapa presencial, iremos para a etapa 3,

via ligagdo telefinica.
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Etapa 3: MNesta etapa, iremos agendar um diafhoréric para uma
avaliagdo via ligacdo telefdnica, na qual iremos abordar aspectos sobre
a participacdo em casa de seu filho (a). Esta etapa serd apenas entre
a pesquisadora e o participante responsavel, por meic de uma
chamada de voz de aproximadamente 30 minutos, Apds esta etapa,

iremos para a ultima etapa (etapa 4).

Etapa 4: Esta & a Gltima etapa da pesquisa. Mela, vocé ira responder
um link, de aproximadamente 5 minutos, que abordara aspectos de

Atividades Diarias, Maobilidade, Secial/ Cegnitiva de sua crianca.

d) A sua participacdo neste estudo & voluntaria. A gqualguer memento
vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua
recusa em participar ndo trara nenhum prejuize em sua relagdo com o

pesquisader ou com a instituico.

2. Riscos e Beneficios:

0 meétodo apresentado pode oferecer comeo riscos desconforte da
crianga ou adolescente durante a realizagdc do teste, como fadiga
miuscular ou cansaco fisico. Caso algumas dessas caracteristicas sejam
observadas o pesquisador se compromete a tomar medidas para
miinimiza-las ocu interromper o procedimento, & seu filho (a) recebera
assisténcia integral e gratuita. Os procedimentos serdo indolores e ndo
invasives. Os responsaveis pela crianga estarfec cientes dos
procedimentos adotados e poderdoc participar de todas as fases da
pesquisa., Ao autorizar a participacdo de seu filho (a) neste estude,
vocé estara ajudando a descobrir qual o perfil das atividades e da
participacdo de criangas e adolescentes com sindrome de Down,
permitinde explorar gquais aspetos do contextc em gque =
criangafadolescentes esta  inserida influencia neste perfil. Isto

possibilitara adeguar as orientacdes e intervencdes oferecidas as
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criangas & adolescentes com sindrome de Down e seus familiares em
sua rotina diaria, com énfase na ampliacio da funcicnalidade e

interagac social.

3. Seu (a) filho (a) sera submetido a uma avaliacdo de peso e altura.

4. As avaliacdes serdo realizadas e monitoradas pela pesquisadora
responsavel, & vocd podera acompanha-la durante tedo o pericdo em
que forem realizadas. Serdc realizadas em uma sala privativa,
assegurande conforto, privacidade e seguranca., A temperatura e a

umidade da sala serdo contreladas, sendo confortaveis a crianga.

5. Antes de o estudo ter inicioc e no decorrer da pesguisa, vocé tera
todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotades, e o
responsavel pela pesquisa se prentifica a responder todas as questdes

sobre o experimento.

5. As informactes cobtidas neste estude s3c  confidenciais e
asseguramos o sigilo sobre sua participacdo. Estas informacdes ndc
poderdo ser consultadas por pessoas leigas sem a sua autorizacio
oficial e s6 poderdc ser utilizadas para fins estatisticos ou cientificos,
desde que figue resguardada a sua privacidade. A divulgacic dos dados

sera feita sem que seja possivel a sua identificacdo e de seu filho.

7. Wocé ndo tera despesas ao participar da pesguisa. Também n3o
existe nenhum tipo de seguro de sadde ou de vida em funcdo de sua

participacio no estudo.

8. Sua participagao naoc tera custo ou compensacgao financeira. Mo
entante, despesas com transporte e alimentagdo decorrentes da sua

participacdo na pesquisa, gquando for o caso, serdo reembolsados.
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9. Mao oferecemos segurc salde ou de vida para os participantes da
pesquisa., Mas, caso ocorra algum tipo de problema com a sadde da
crianga ou de algum acempanhante por conta das atividades realizadas
ne estudo, garantimes assisténcia integral, imediata e gratuita. Alem
disto, casoc ainda se sinta prejudicado, wvocé tem direite de buscar
indenizacdo por algum dano causado durante ou por consequéncia

desta pesguisa.

10. Seu filho ou menor sob sua responsabilidade também vai receber
um decumento {Termo de Assentimente de Meneor) explicande sobre a
pesquisa, para ver se ele concorda ou ndo em participar, Iremos, na
sua presenca, ler e exlicar para ele como sera a atividade da pesquisa,
e sobre as perguntas que serdo feitas para o seu responsavel e, se ele
aceitar, vamos pedir para ele assinar este documento se souber
escrever, ou clircular o simbaolo de "Joinha positive™ que esta naquele

documento.

11. Vamos tirar fotos e filmar durante g pesquisa, & este material
podera ser utilizado em revistas, encontros cientificos e outros meios
de comunicacdo para fins educacionazis, cientificos ou informativos.
Ent3o, também daremos a3 wvocg um termo de uso de imagem
explicandc essas coisas. Sempre gue divulgadas, as

fotos ndo mostrardo gual a identidade e os dados pessoais do seu filho

(2).

12, Devido & situacdo atual da pandemia, e para garantir a seguranca
de voce e de sua crianca/adolescente, nos iremos adotar algumas

medidas de seguranca no encentro presancial:
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-todos os profissionais utilizarde mascara do tipo N95/PFF2, que sao
as mascaras mais seguras. Vocé e sua crianga também dever3o chegar
usando mascara e usar ela durante todo o tempo;

-todos os profissicnais usarao jalecos de uso exclusive na pesguisa,
que serdo mantidos higienizados por lavagem adeguada e didria;
-todos os profissionais usardo oculos de protecao plastico:

-todes os profissionais, vocé e sua crianga/adolescente deverdo passar
alcool em gel 70% antes de entrar na sala onde realizaremos as
avaliagBes, e ao sairem da sala;

-havera um tapete na entrada da sala de avaliag@es., onde todos
deverdoc passar seus sapatos em material desinfetante antes de entrar
na salas

-pessoas com sintomas de gripe, como tosse, espirro ou nariz
escorrendo, ndc poderdo realizar a avaliacdo e nem entrar na sala. Nas
iremos ligar um dia antes perguntado sobre a presenca de sintomas;
-sa alguém da equipe tiver sintomas ou diagnostico de COVID-19, sera
afastadeo da equipe por 14 dias, assim como qualquer participantes da
pesquisa.

-todes os objetes que vocé e sua criangafadolescente forem uwtilizar,
como os instrumentos da avaliagdo, cadeiras, canetas, superficies e
qualguer outro material que precisa ser segurado ou tocado serdo
higienizados com alcool 70% imediztamente antes de vocés usarem e
aps o uso;

-havera limite maximo de 4 pessoas na sala de avaliagdo, para mantar
a distancia entre as pessoas de 2 metros;

-portas e janelas serdo mantidas abertas, para gerar a circulacdo de ar
na sala de avaliacdo;

-todas as avaliagdes seric de apenas 1 criangafadolescente por vez,
sendo apenas 1 no periodo da manhd & 1 no periodo da tarde, para
que a sala e todos os materiais possam ser higienizados, & tambem

para evitar com gue os participantes se encontrem na entrada da sala
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de avaliagbes. Todas essas medidas sdo para garantir a sua seguranca
e de sua criangafadolescente. A nossa equipe se compromete em
realizar tudo o gue foi descrito acima, e ficamos & disposicdo para

responder suas davidas e da sua crianca/adolescente.

13, Vocé receberd uma via deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, no qual censta o endereco e os telefones da pesquisadora
principal, gue pode tirar suas ddvidas sobre o projeto e participagio de

seu filho(a), agora ou a gualguer momento.

Link deste termo ne Google Forms:

hﬂﬂﬁ'fffﬂ[ﬂ]& HIEEEJ hDE EE"Z}HdE] NA.

Declaro que entendi os objetives, riscos & beneficios de minha

participacdo na pesquisa e concordo em participar.

Local e data:

Assinatura do Responsavel
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Responsaveis pela pesquisa:

Beatriz Helena Brugnaro

Fisioterapeuta e mestranda em Fisioterapia
Universidade Federal de 53o Carlos

E-mail: bizi10.hslena@gmail.com

Tel: (19) 99758-1342

Melci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Professora e crientadora da pesquisa
Universidade Federal de S3o Carlos
E-mail: aci i

Tel: (16) 99499-1884

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participacio na pesquisa e concordo em participar.

0O pesguisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humaneos da UFSCar que
funciona na Pro-Reitoria de Pos-Graduacdo e Pesquisa da
Universidade Federal de S3o Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-005
- S3o Carlos - SP = Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco
eletronico: cephumanos@power.ufscar.br
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Anexo 19: Termo de Assentimento Livre e Esclarecido da pesquisa em periodo
de ndo-pandemia

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FISIOTERAPIA

Area de Concentracdo: Fisioterapia e Desempenho Funcianal
Via Washington Luis, Km 235 - CEP, 13.563-903 - SA0 CARLOS - 5P

PPGFF TEL: (016) 3351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

Termo de Assentimento do Menor

1. Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa ™Atividade
e participacdo social de criancas e adolescentes com sindrome
de Down e o impacto de fatores contextuais: uma abordagem
segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade -
CIF". Gostariamos de saber se vocé quer e concorda em participar.

2. Vocé ndo precisa participar da pesqguisa se n3o guiser, & um direito
seu, & ndo terd nenhum problema se ndo aceitar ou desistir.

3. Queremos saber como s3o as caracteristicas das atividades e da
participacio em diversos ambientes da vida de criancas e adolescentes
com sindrome de Down e ver quais aspectos do dia-a-dia tém relacdo
com isso. As criancas que irdo participar dessa pesquisa tém de 7 a 17
anos de idade.

4, Caso vocé aceite participar, coisas novas serdo entendidas sobre as
atividades e a participac3o social de criancas e adolescentes com
sindrome de Down, & também vamos investigar quais as caracteristicas
do dia-a-dia t&m relacdo com isso. Com isso, novas coisas poderdo ser
feitas na Fisioterapia para ajudar todos que t&m sindrome de Down.

5. Se for necessario, nds daremos a seus pais/responsavel dinheiro
suficiente para transporte, e um lanche, caso sinta fome, para vocés.

6. Ninguém saberda gue wvocé estd participando da pesquisa, nem
daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados
da pesquisa vao ser mostrados, mas sem identificar as criancas gue
participaram da pesquisa. Se vocé tiver alguma divida, vocé pode nos
perguntar.

7. Se vocé aceitar, iremos realizar a pesquisa em 4 etapas:
Etapa 1) Seu responsavel ird preencher um link no Google Forms

(enviado wia WhatsApp ou e-mail, de acordo com a preferéncia
dele(a)), com o termo de participac3o na pesquisa, & com algumas
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perguntas geris sobre vocé, como por exemplo dados demograficos e
condicdes de vida familiar, escolar e na comunidade.

Etapa 2) Esta etapa sera presencial, em que vocé estara acompanhado
de seu responsavel. Nés daremos alguns questionarios para seu
responsavel preencher sobre o seu dia-a-dia e caracteristicas suas, e
enquanto isso vocé ira realizar uma atividade que sera:

-vocé estara sentado em uma cadeira

- vocé ira levantar, andar uma pequena distancia (3 metros) até um
cone

-contornar o cone

-sentar na cadeira de novo

MNas iremos contar o tempo que vocé demora para fazer essa atividade.,

Vocg também ird realizar algumas atividades fisicas, como por
exemplo: chutar bola de futebol, bater bola de ténis e de basquete no
chdo, subir & descer um degrau, andar em cima de uma linha pintada
no chdo, andar de lado, andar de costas, e outras atividades. Sempre
estaremos perto de vocé, para dar seguranca e apoio se necessario.
Depois disso, iremos para a etapa 3.

Etapa 3) A pesquisadora ira agendar um dia/horaric com seu
responsavel para uma avaliacdo via ligacdo telefénica, na qual iremos
abordar aspectos sobre a sua participacdo em casa, por meio de uma
chamada de voz de aproximadamente 30 minutos. Apds esta etapa,
iremaos para a Ultima etapa (etapa 4).

Etapa 4) Esta € a dltima etapa da pesquisa. Mela, seu responsavel ira
preencher um link, de aproximadamente 5 minutos, sobre algumas
caracteristicas suas de Atividades Diarias, Mobilidade, Social/
Cognitiva.

Tudo isso que vocé ira fazer & seguro, nd&o val causar nenhum tipo de
dor em vocé&, mas vocg pode se sentir cansado ou irritado durante a
realizacdo. Ai, vocé pode nos avisar que vamos esperar vocé descansar
para continuarmos, se vocé quiser.

8. Vamos filmar e tirar fotos de vocé durante o teste, para mostrar o
gue vocé fez em encontros de pesquisadores, revistas ou algum outro
lugar para as pessoas ficarem sabendo qual foi o resultado da nossa
pesquisa, mas ninguém vai saber que foi vocé que participou e nem
vamos mostrar seu rosto. J3 explicamos isso aos seus pais.

9. Vocé e seus pais ndo vao precisar pagar nada para participar da
pesquisa, & tudo de graca. Se acontecer algum problema com a sua
salde ou a de seus pais/acompanhantes por causa das atividades que
iremos realizar, vamos ajudar vocés no que precisar.
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10. Se vocé quiser saber alguma coisa ou tiver alguma divida, vocé
pode perguntarfligar, nossos telefone estdo no final deste documento,
e vocd vai receber uma via dele assinada por nds para guardar com
voCE,

11. Devido 3 situacdo atual da pandemia, e para garantir a seguranca
de vocé e de seu responsavel, nos iremos adotar algumas medidas de
seguranca na etapa presencial:

-todos os profissionais utilizardo mascara do tipo N95/PFF2, que
S30 as mascaras mais seguras. Vocé e quem estiver te
acompanhando também dever3o usar mascara durante todo o
tempo;

-todos os profissionais usardo jalecos de uso exclusive na
pesquisa, que serdo mantidos higienizados por lavagem
adequada e didria;

-todos os profissionais usardo oculos de protecdo plastico;
-todos os profissionais, vocé e seu responsavel deverdo passar
alcool em gel 70% antes de entrar na sala onde realizaremos as
avaliacies, e ao sairem da salz;

-havera um tapete na entrada da sala de avaliacbes, onde todos
deverdo passar seus sapatos em material desinfetante antes de
entrar na sala;

-pessoas com sintomas de gripe, como tosse, espirro ou nariz
escorrendo, ndo poderdo realizar a avaliacdo & nem entrar na
sala. Nos iremos ligar um dia antes para seu responsavel
perguntando sobre a presenca de sintomas;

-se alguem da equipe tiver sintomas ou diagndstico de COVID-
19, sera afastado da equipe por 14 dias, assim como qualquer
participantes da pesquisa.

-todos os objetos gue vocé e seu responsavel forem utilizar,
como o5 instrumentos da  avaliacdo, cadeiras, canetas,
superficies e qualquer outro material que precisa ser segurado
ou tocado serdo higienizados com alcool 70% imediatamente
antes de vocés usarem e apds 0 USO;

-havera limite maximo de 4 pessoas na sala de avaliacdo, para
manter a distancia entre as pessoas de 2 metros;

-portas e janelas serdo mantidas abertas, para gerar a circulacdo
de ar na sala de avaliacio;

-todas as avaliagBes serdo de apenas 1 crianca/adolescente por
vez, sendo apenas 1 no periodo da manhd e 1 no periodo da
tarde, para que a sala e todos os materiais possam ser
higienizados, e tambeém para evitar com que os participantes se
encontrem na entrada da sala de avaliacbes.
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Todas essas medidas s30 para garantir a sua seguranca e de seu
responsavel. A nossa equipe se compromete em realizar tudo o
que foi descrito acima, e ficamos & disposigdo para responder
suas dividas e de seu responsavel.

Link deste termo no Google Forms:
https:///forms.gle/CBIpS¥Xmn2xTB3aV87

Falando para os pesquisadores e para meus pais/responsavel efou
assinando este documento, significa que entendi os objetivos, riscos e
beneficios da minha participacdo nessa pesqguisa cientifica e concordo
em participar dela.

Eu .
aceito participar da pesquisa “Atividade e participacdo social de
criancas e adolescentes com sindrome de Down e o impacto de
fatores contextuais: uma abordagem segundo a Classificacdao
Internacional de Funcionalidade - CIF". Entendi as coisas ruins e
as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer "sim” e
participar, mas que, a qualguer momento, posso dizer "ndo” e desistir
gue ninguem vai ficar furioso.

Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram com 0s meus
responsaveis,

Recebi uma via deste documento e concordo em participar da pesquisa.

. de de

Assinatura do participante (se alfabetizado)

Circule gual & sua opinido sobre isso:
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Responsaveis pela pesquisa:

Beatriz Helena Brugnaro

Fisioterapeuta e mestranda em Fisioterapia
Universidade Federal de S3o Carlos
E-mail: bial0.helena@gmail.com

Tel: (19) 99758-1342

Melci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Professora e orientadora da pesquisa
Universidade Federal de S3o0 Carlos
E-mail: acicuto@gmail.com

Tel: (16) 99499-45834
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Anexo 20: Termo de uso de imagem do responsavel da pesquisa realizada em
periodo de ndo-pandemia

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAD CARLOS
CENTRO DE CIE}NC IAS BIDLELGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM FISIOTERAPIA

Area de Concentracdo: Fisioterapiz e Desempenho Funcional
Via Washington Luis, Km 235 - CEP, 13,565-305 - SAD CARLOS - SP

PF.'JGF | TEL: (016) 2351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA USO DE IMAGEM
(Pais ou Responsavel)

Eu, '
declaro gue sou responsavel e autorizo, por livre e espontanea

vontade, a divulgacdo em eventos, revistas, trabalhos cientificos,
entre outros meios de divulgacdo com fins didaticos ou cientificos, de
imagens/fotos/filmagens coletadas durante a participacdo do meu
filhe (a) ou menor sob minha responsabilidade na pesquisa:
"IMPACTO DO DISTANCIAMENTO SOCIAL EM PERIODO DE PANDEMIA
MA  FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
INCAPACIDADES MEUROMOTORAS™,

Declaro também gue fui informado (a) que os dados coletados e
divulgados serdo tratados de forma andnima e confidencial, & em
nenhum momento sera divulgada a identidade ou gualguer outra
informacd3o pessoal do meu filho (3) ou menor sob minha
responsabilidade, sendo sua privacidade sempre assegurada pelos

responsaveis da pesquisa.

(cidade), de de

Assinatura do responsavel legal pelo participante na pesquisa

Link que contem esse termo:
hitps://forms gle/AMkqsWqHei X 3DE5z5
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Anexo 21: Termo de uso de imagem da crainga/adolescente da pesquisa realizada
em periodo de ndo-pandemia

UNIVERSIDRADE FEI:IER.ALI_ DE SAD CARLOS'-
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PFJGF | PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FISIOTERAPIA
53 Area de Concentragdo: Fisioterapia e Desempenho Funcional
g d \iia Washington Luis, Km 235 - CEP, 13.565-305 - SAD CARLODS - SP
TEL: (016) 3351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA USO DE IMAGEM
(Participante)

Concordo, por livre e espontdnea vontade, dizendo para os
pesquisadores ou assinando este documento, com a divulgacdo das
minhas imagens/foto/filmagens feitas durante o projeto de pesquisa
"IMPACTO DO DISTANCIAMENTO SOCIAL EM PERIODO DE PANDEMIA
MA FUNCIONALIDADE DE CRIAMNCAS E ADOLESCENTES COM
INCAPACIDADES NEUROMOTORAS”, no qual eu participop, em
eventos, revistas, trabalhos cientificos, entre outros meios de
divulgacao com fins didaticos ou cientificos.

Os pesquisadores me explicaram que durante as divulgaces das
minhas imagens/fotos/filmagens a minha identidade nunca sera
revelada, sendo minha privacidade sempre assegurada pelos
responsaveis da pesqguisa.

(cidade), de de

Assinatura do participante (se alfabetizado) ou responsavel (se nao
alfabetizado).

Circule gual é sua opinido sobre isso:

LINE que contém esse formulinio eletrdnico:
https:fforms. gle/BNERKe14yINWEGVn2
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Apéndice 1: Parecer do Comité de ética em pesquisa sobre a pesquisa realizada
em periodo de ndo-pandemia

UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFR'I"‘T FEDERAL DE SAO CARLOS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOE DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: Caracienzagde da atividade e participagdo de erlangas e adolescentes com sindrome
de Down: influgncla de fatores blopslcassoclals.
Peaqulzador: BEATRIZ HELENA BRUGHARD
Area Tematica:
Wersdo: 8
CAAE: 10929019.9.0000.5504

Inatibulgde Proponente: Centro de Clénclas Blokglcas e da Saode
Patrocinador Princlpal: FUNDACAO DE AMPARD A PESQUISA DO ESTADD DE SAQ PAULD

DADOS DO PARECER

Homero do Parecer: 5.314.421

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de uma solicacdo de emenda do projeto de pesguisa aprovade em 02/05/2019, s00 parecer n®
3.298.495. A sollcltagdo da emenda esta presente noe argulvao
PE_INFORMACOES BASICAS_1B92775_E3.pof e documents de Jusificativa de Emenda {SE HOUVERY),
anexadas em O0TI022022, e onde se I&:

Jusificativa da Emenda:
Prezadajo), Venno solichar emenda para atualizar o comité de élica sobre algumas mudangas que flzemos

na execucio/metadolagla do projeta. Sdo elas:

-Alteragdo de alguns Instrumentios de avalagdo: retirados: LIFE H e PED, e Inclukdos: CHALLENGE & PEDI
CAT.

-Alteragdo nos procedimentos: subdividimos @ pesquisa em 4 £13pas, 52ndo apenas 1 oelas pressnclal, oe
mado @ minimizar o tempo de contato pesquisador-pariicipante, conskderande @ pandemia d COVID-19.

-Alteracdo nas parcerla do projeto.

Endersgac  \WASHIMNGTON LUILZ M 235

Balrra:  JARDHM GUAMABARA CEF. 13585505
UF: == Munlolpio: 240 CARLOS
Telsbone: [16)3351-9625 E-mall: cephumanosQurscar br
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- Alteragdc cronograma. Destacamos que este projeto |a pessul aprovagao para sua retomada presencial, |3
tendo sldo 3orovado em parecer anterlor referente a5 medidas de DloEEEQURANGE.

Resumo:

Segunda © modelo blopslcossacial, 3 fundonalidade & resultante da relagdo dindmica entre a5 condighes de
Integridade de estrutura  fungde do corpo, da capacidade em realizar atividades e o desempenha na
participacdo soclal, bem como por Influénclas de fatores contextuals (pessoals e amblentals). Assim, para
que planejamentos e Imtervengdes sefam bem sucedidos, & necessdro compreender como condigdes de
saldel/doenga e defidénclas de slstemas afetam capacldades fundonals e restingem a parficipag e soclal.
Alem dissa, Identificar suas relapdes com fatores contexiuals, que podem ser faclitadares ou lImitadores da
funclonalidade. Desta forma, o presente estuda tem o objetivo de caracterizar 3 capackdade em reallzar
atvidades & o desempenho na particlpagic de clangas e adolescenies com sindrome de Down (S0)
COMPArar com o grupo tipleo, bem camo veriflcar 3 influéncla de fatores blopslcossocials. Participario deste
estudo criancas e atalescenies com SO e com desenvolvimenta tiplco, com |dades entre & @ 17 anos. A
capacklade de realizar atividades sera avallada por melo o0 teste de mobllidade funclonal

(TUG), tete CHALLENGE & do acelerdmetro. A participagia sera avallada utlizando-se o Instrumantas:
PEM-CY [parte: ‘participagda’), CHORES & PEDISCAT. Of fatores pessoals serio loade, sexo, escolanidade
e caracteristicas de personalldade cbildas por melo do Instrumento SD@. Os fatores amblentals serda
avallagos uiliizando-se o6 Instrumentos AMC-19, PEM-CY (parte: ‘amblente: ajudas e barrelras’), Escala de
Apola Saclal, protacolos

de entrevista seml-estruturada sobre dagos soclo-demagraflcos e caracteristicas, apolo e relaclonamentos
da familla, escola & comunidade. Estrubura e fungdc 0o corpe serda avalladas utlizando-se variavels espaga
-temporaks @ angulares ootldas pelo sensor Inercial G-Walk durante o teste TUG. O6 resultados descrilvos
serio dados de acordo com @ padrio de normalldade dos escores brutos de cada vadavel e por mels de
categorizagdo dos dados referentes & entrevista seml-esiruturada. A analise estatistica serd reallzada
uillzando-5€ testes de comparagdo entre grupes S0 e tiplcos, bem coma correlagdo € regressdo para
ambos o6 grupos, segundo o padrae de distrioulgdo da normaldade dos dados. Para todas as anallses sera
adotada um nivel de significancla de 5% (=0,05). |dentfcanda estes aspectos, sera possivel elabarar
estratéglas de Intervengles para criangas e adolescentes com SD baseadas no models blopslcossocial
preconizado pela Classificagdo Internacional de Funclonalidade, Incapacidade e Sadde.

Endersgo:  WASHINGTON LUIZ KM 235
Balrra:  JARDIM GUANASARA CEP: 13565305
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Figina B2 5 06

212



UFSCAR - UNIVERSIDADE w
FEDERAL DE SAQ CARLOS
TASCZ,

Contrungie do Parecer: 5314471

Hipatese:
Conslderando que criangas com deficiéncla s envolvem mals em atividades sedentarlas e solltarlas
{Buttimer & Tlerney, 2005; Sollshet al., 2010) e que Individuos com S0 apresentam balko desempenho em
diferentes compenentes de atividade e particlpagdo (Jung et al, 2017; Amaral et al., 2014; Whitt-Glover &
Shettler, 2006; Reld & Block, 1996) & apresantam deficiéncla de dierentes slsiemas (Patterson et al., 2013;
de Campos e

al.2010; Legglo et al., 2008; Mizobwchl €1 al., 2007; Mancind e al., 2003; Mollinarl et al., 2002; Pallsana et al.,
2001; Anson et al., 2000; Uirich et aL, 1997, Lelner, Lelner, & Daow, 1993; Lelner et al., 1993), a hipdtess da
presente esiudo & de que o grupo com 30 exiblrd resultados Inferiores de atividades e pariclpagio soclal
quanda comparados com © grupe com desenvolvimento tiplca. Além disso, com base no concelio de gue
experiénclas do dla-a-dla afetam o desempenho de Individwos com deficiéncla (MoGarty & Melville, 2018;
Gearge et al, 2011; Hutzler & Korsensky, 2010), acredita-ee que em Kades mals avangadas, oF
adolescentes com 3D apresentardc malor capaclkdade de reallzar atlvidades e malor
desempenha na particlpacdo soclal, bem comeo, atividades domesticas poderdo ser melhor desenvolvidas no
sexa femining, do que na masculing, devide a crengas soclals & oportunidades disponiblizadas no amblente
domestico. Ademals, conskderando que funclonalldade @ alcangada por melo da Influgncla de Interagles
dinamicas entre o5 componentes de estrutura € fungda do corpe e falores contexiuals, espera-s2 que a
fungSo da mancha e os fatores pessoals @ amolentals 5ejam predhores da moblidade fundional & do nivel de
athidade flshea de crlangas & adolescentes com SO.

Espera-se também Identificar quals dos fatores contextuals serdo faclltadores e barrelras para a
funclanalidade na pogulagdo com S0 e tipleos. Asslm, agbes terapduticas e soclals poderdo ser realizadas
envolvendo aspectos blopslcossocials, o que permitira ampllar a presenga desta populagdc na socledade e,
portanio, melhorar o seu desenvolviments e 3 sua qualidade de viga.

Matodolagla Propasta:
Este projeto estd vinculado 3 suomissdo de auxllo de projeto regular pela FAPESP [Processo numerc:
2019/13570-6). O estudo esta de acordo com as resolugdes 46602012 e 51042016 do Conselho Mackonal de
Salde & sera suometide ao Conselno Maclonal de Salde & ao Comitd e Etka

Enclersgo:  WASHINGTOMN LULZ KM 235
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em Pesqulsa com Seres Humanas da UFSCar (CEP- UFSCar). Apos aprovagdo pelo camité, o projeto serd
divuljade em midlas soclals de S8 CarosSP e de cldades proxkmas, para recrutar pariiclpanies gue s
enguadrem nos critérios de inclusda e de ndo inclusda.

Em segulda, os pals ou responsavels pela crianca ou adolescents serdo contatados e Informados sobre o
estudo e todes oF procedimenios que ele envalve. Entio serdo convidados a particlpar, formallzands 3
adesdo por melo da assinatura do TGLE, permitinde o inlclo das avallagies.

Sera realizada de frés modalldades, visando minimizar ¢ perlodo de contato presenclal entre pesquisadora e
particlpanies, sendo a6 elas: presencialmente, via formulario eletrénico (remaota) @ via lgagdo telefanlca
{remota). A reallizacdo do TUG sera fimada por melo de uma camera fimadara (Sony HOR-XR150). Antes
do Inlcke do estude, foda & equipe envolvida s2ra treinada para o usa de iodos 05 Instrumentos de avallagda
propostas. A& avallagies serdo fllmadas e as pontuagies de cada Instrumento serdo reallzadas por um
especlalista, considerado o padrdo ours na pontuagan da escala, @ dols examinadores reinados anallsarda
de forma Independente a5 videos. ASsIm, para garantr a corfablldade dos examinatores que aplcardo os
testes, sera obildo previamente & utlizagdo dos Instrumentos um Indlce de concordancla bruto
Interobservadar, por melo da fdrmula: (Rens Concordanies/Nomers de Rens Total * 100). Para gue ssfa
Iniclada & avallagdo, o valor obtide devera ser Igual ou superlor 3 B0%. Serdo Incluldas criangas e
adolescentes com SO e com desenvolvimenta tiplco gue apresentarem capacldade cognitiva de
compreender 0§ comandos verbals para a realizagdo das tarefas propostas, assinarem o Termo de
Azsentimento Livre & Esclarecido & o Termo de Consentiments do Uso de Imagem & aqueles cujos
responsavels \enham assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido & o Terma de Consentimenta
do Usa de Imagem (para palsrespansavels).

Critéric de Exclusdo:

Mao particlpardo do estude criangas e adolescentes que: @) apresentaram ao nascer deformidades em
membros Inferleres, comao pé forto congénlto, b) que apresentem luxagdo ou subluxacdo patelar efou
quadrll; ¢) que apresentem cardlopatia grave nio corrighda crurglicamente; d) criangas com dlagnosticos de
autizme ou outras disfungles neurciegicas diagnosticadas; @) que possuam daficiis sensorials (visual efou
auditiva) ndo comlgidos

por apareinos especificos; f) que ndo entendam of comandos verbals para a reallzagdo dos testes. Desta
manelra, vlsa-se tormar a amostra mals homogénea & Impedir que algum dessas fatores Interfira nos
resultados gue serdo abtidos no estudo.
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Balrro:  JASDIM GUANABARA CEP: q3s5es-205
UF: =@ Munlaiplo: SAD CARLOS
Telsfons:  [15]3351-9625 E-mall: cephumanosutscar.br

Figins 4 oa 0%

214



UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFF:'I"H FEDERAL DE SAO CARLOS w
Contruscin do Pascer: 5.904.471

Objetivo da Pesqulza:

Qbjethve Primaria:

Caracterlzar a capackdade em reallzar atividades @ o desempenho na particlpagdo seclal de criangas e
adokescentes com sindrome de Down (3D}, comparando com o desenvelvimento tiplca e werificar a
Influgncla de fatores nlopslcossocaks.

Dbjetve Secundark:

Camparar a cagacldade de reallzar atividade de mobllidade funclonal e nivel de atividade fislca em crlangas
2 adokescentes com S0 e tiplcos, em diferentas Idades e s2x0s.

Comparar o desempenno na participacic em autocukdade, na rotina domicllar, escalar & na comunidade de
crhangas e adolescentes com S0 e tiplcos, em diferentes ldades & sexos.

WVerficar como fatores pessoals, tals come sexa, Idade, nivel de escolaridade e caracteristicas de
personalidade Influenclam capacldates e desempenho em criangas € adabescentes caom S0 e tiplcos.
ertlicar cama fatores amblentals, tals come, preccupagies e perspectivas dos pals score as condigles da
wida de seus fnos, sUparte soddal {emoclonal, matedal e afetivo), ajudas e bamelras no amblente, servigos &
slstemas ImMuenclam capacldades e desempenha em criangas @ adokscentes com S0 e tipleos.

Werlflcar como fatores de estrutura e fungda do corpo, t&ls como fungdo da marcha, par mele de varlavels
angulares e espago-temporals Influenclam capacidades e desempenho em crliangas e adolescentes com SD
e tlplcos.

Avallaglo dos Riscos @ Baneflclos:

Rlscos:

0 metado apresentado pode aferecer Como riscos desconfono da crianga ou adolescente quanto a0s tesies,
fadiga muscular e cansago fislce. Caso algumas dessas caracterislicas selam observadas o pesquisador 52
compromete a fomar medidas para minkmiza-ias ou Interromper o procedimento, caso estas medidas nda
sejam suflclentes. 05 procedimentos serdo Indolores & ndo lvashios. 05 responsavels pela cranga estarda
clentes dos procedimentas adolados e poderdo pariiclpar de todas 35 fases da pesgulsa. OF responsavels
podem se sentlr desconfortavels duranie a aplicagda dos questionarks sobre allvidades & comportamentos
de seus fllhos ne dia a dia. Caso Isso acontega, e eles ndo dessjarem continuar respondenda,

3 avallagda sera Intermomplda.
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Bensficlos:

O estude audara 3 descoonr qual o perll das atividades e da parfichzagdo de crlangas & adolescentes com
sindrome ge Down, permitindo explorar guals aspetos do contexto em que a crlangaladolescentas esta
Inserida Infiuancla neste perfl. Isto possibliitars adequar as orientacglies e Intervengles oferecidas as
crlangas e adolescentes com sindrome de Down & 52us famillares em sua rotina diarla, com 2nfaze na
ampliagda da funclonalldade e nteragdo soclal.

Ccomentarios e Conslderagdes sobre 3 Pesquisa:

Trata-se 0e uma pesqulsa gue deve segulr os preceltos 2ticos estabelecidos pela Resolugda CNE n®
466/2012 suas complementares.

Conslderagdes sobre 08 Termos de apresentagio obrigatoria:

Vige campo "Conclusies ou Pendénclas e Lista de Inadequaghes™

Recomendagies:

Vige camgo "Conclusies ou Pendénclas e Lista de Inadequaghes™

Conclusbes ou Pendénclas @ Lista de Inadequagdes:

& presents scllckacdo s2 irata de Emenda, senda |4 aprovadas duas emendas anteriones.

Caonskderando o pedido de Emenda e a anallse dos documentios encaminhadas, verflcou-68 as seguintes
PENDENCIAS:

ENCAMINHAR CARTA DE JUSTIFICATIVA

1- Encaminhar carta de justficativa da emenda contendo os matives das alleragdes dos Instrumentos.

Na submissdo 03 emenda na Plataforma Brasll, & necessark enviar "Carta de Apresentacdo da Emenda”,

onde devem estar descritas todas as aleragbes reallzadas no proiecolo de pesqulsa aprovado & GUEE
Justiflcativas.

2. Apresentar lamoem nesta carta o motlvo para susdivisdo em 4 etapas. Alem disso, quando &

Endersgo:  WaZHINGTON LUIZ HM 235
Balrra:  JARDIM GUANASARA CEP: 13.565-305

UF: == Muniolplo:  SAD CAALOD

Tedstone:  [16]3351-3625 E-mall: ceghumanos@urscar.br

Frigina B8 oa 0%

216



UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFF-"I":-‘T FEDERAL DE SAO CARLOS w
Gontruscin do Parscar: 5.504.421

cltada que a metadologla fol alterada também para remota, conslderando a carta chrcular da CONERP
00142021 relaclonada as pesqulsas com guakjuer etapa no amblente wirtual, havera necessldade de
aferagdo dos termos de comseniimento e assentimenio contendo as quesibes ticas relaclonadas ao
amalente virtual. Por exemple: coma © link serd enviado? Quals os riscos do amblente virtual.
Atender as ofentagies da Conep sobre PROCEDIMENTOS EM PESQUISAS COM QUALQUER ETAPA
EM AMBIENTE VIRTUAL. Este documente pode ser acessado na pagina do CEP UFSCar:
nttpiifwww.propq.utscar.brieticaicep

3.AInda, tendo uma etapa presenclal, 3 apresentagdo 0o TCLE deve DoOer na presenca do particioanie, 8
esie documente deve conter os rEcos desta etapa presenclal. © TCLE esta confusoe, © pariicipante nda ra
compreender gue serdo £ etapas. Descrever claramente as etapas e o que conslstird em cada uma delas e
o farmate.

De acorda com 3 Resolugdoe CNS n° 466 de 2012 e a Norma Operaclanal n® 001 de 2013 da CMS, a&
pendénclas devem ser respondkdas exclushvamente pelo pesqulsador responsavel no prazo de 30 dias, a
partir da data de envlo do parecer pelo CEP. A partlr de 30 dias, encaminhar Justificativa do atraso na
submissda do projeto com as respostas as pendenclas. Apos o prazo de 90 dlas o protocolo ndo serd
acelto.

AE respostas as pendenclas devem ser apresentadas em documenta & parte (Em arguivp que devera ser
nomezga:

Carta_Resposia_versaok). Anexar o arquive na Plataforma Brasll como tlpo de documenta *Cuiros®.
Ressalia-se que deve Naver respasia para cada uma das pendénclas aponiadas no parecer, obedecenda 3
ordenagan deste. Recomenda-se a lefiura de todo o parecer para ientificagdo das alteragles necessanas.

Nos noves doCUmeniss anexados (Projete complets, TCLE, ate.), devem estar destacados (qrifades) 1odas
08 trechos gue foram modificados. Todos o8 doCumentos, Induindo 3 Carta Resposta, devem permiir o uso
d0B MeCuUrses Coplar & Colar.

Todas as alteragiesiadequagdes devem ser reallzadas em todos o documentos & devem ser
destacadasirealzadas.

Endarago:  WASHINGTOMN LULZ FM 235

Balrra:  JARDIM GUANASARA CEP: 131585305
UF: == Munlslplo: SA0 CARLCS
Tebsfone: [16)3351-9625 E-mall:  cephumanosi@urscar.br
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UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFR'I"}‘-T FEDERAL DE SAO CARLOS w
Cortrusgio do Parscer: 5304431

Conalderagdes Finale a critério do CEP:

Dlante do exposto, o Comie de ética em pesquisa - CEP, de acordo com a6 atribulgdes deflinldas na
Resclugde CNS n° 510 de 2016, na Resolugdo CMS n° 465 de 2012 e na Norma Operaclonal n® 001 de
2013 do CME, manfesta-se por aguardar o atendimento a5 quesifes acima para emissdo de seu parecar
final. De acorde com 3 Resclugdo CHS n° 466 de 3012 & a Norma Operacional i® 001 de 2013 do CNE, a5
pendenclas devem ser respondkdas exclusivamente pelo pesquisador responsavel no praza de 30 dias, 3
partlr da data de envlo do parecer pele CEP. A partlr de 30 dlas, encaminhar Jusiificativa do atraso na
submissde do projeta com as respostas as pendénclas. Apds o prazo de 90 dias o protocolo ndo sera
acelto.

A5 respOEtas 38 pEnd&nclas Devem Ser apresentadas em documents & parte (Em arguive que devera ser
nomeaa:

Carta_Resposta_versaox). Anexar o arquivo na Plataforma Brasll como flpo de dacumenta *Outros”.
Ressalta-se que deve haver respasia para cada uma das pendénclas apontadas na parecer, obedecendo 3
ordenagdo deste. Recomenda-g2 a lefura de todao o parecer para lentficagio oas alteraghes necessanas.

Mas Novos doCUmentos anexados (Projeie completo, TCLE, etc.), devem estar destacados (grifades) todos
as frechas que faram modificados. Todos 0F documentos, Incluinda 3 Carta Resposta, devem pesmitr o usa
dos recurses Coplar e Calar.

Todas as arberal;ﬂles.ranequar;rﬁes devem ser realizadas em todos os documentos & devem ser
destacadasirealcadas.

Este paracer fol elaborado baseado nos documentes abalxo relaclonados:

Tipa Dacumenic Argulvo Postagem Autar Sluagan
InformagAes Basicas | PE_IMFORMAGDES BASICAS_189277| 0702022 Acalo
da Projeta 5 Eipdt 23:04:38
DUros Us0_Imagem_responsavel pdr O7M2/Z022 |DEATRIZ HELENA | Aceio
230270 |BRUGNARD

Dutros Uzo_magem_chanca pat A7M2/2027 |SEATRIZ HELEMA | Acalio
_ 23:0215 | BRUGNARD

Projeio Detainato | |PROJETO_EMENDA_3 pdf O7M2/2022 |DEATRIZ HELENA | Aceio

Endsrego:  \WASHINGTOMN LULZ KM 235

Balrra:  JARDIM GUANABARA CEP. 13585505
UF: =& Munloipio: ZA0 CARLCS
Tedefone:  [16)3351-3655 E-small:  oephumancesatsoar.br

Figins Bl 2a 06
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LIFSCAR - UNIVERSIDADE

FEDERAL DE SAQ CARLOS
TASCo,

B

Contrusgin do Parecer: 53504421
I Brochura PROJETO_EMEMNDA_3 pdf 23:02:00 |BRUGHARD At
Irvestigadar
TCLE f Termos de | TALE_emenda_3.paf OTN22022 |GEATRIZ HELENA Aceto
Assentments 23:01:29 |BRUGMNARD
Justificativa de
AUSENCla

TCLE/Termosde |TCLE_EMENDA_3.paf

QT022022 |BEATRIZ HELENA Acafto

16:32:04 |BRUGNARD

Assendments 230121 |BRUGMARD

Justificativa de

Aussncla

Folna de Rosto Scan.pdf 25032019 |BEATRIZ HELENA Acelto

Sltuagio do Parecer:
Pendents

MNecesslta Apreclacio da CONER:

Nao

SA0 CARLOS, 27 de Margo o2 2022

Endieregoc  WASHINGTOM LULZ KM 235

Bairro: JARDIM SUANABARA
UF: o= ldurdaipio:

Tedsfone: [16)3351-9625

BAD CARLCS

Azsinado por
Adriana Sanches Garcla de Aradjo
({Coordenadoria))

CEP: 13.5B5-305

E-mall: cephumanosSutscar.br

Pigrs 0 o 00
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Apéndice 2: Termo de consentimento livre e esclarecido da pesquisa realizada

durante a pandemia

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAD CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM FISIOTERAPIA

Area de Concantracho: Fisioleragis e Desempenho Funcional
Via Washington Luis, Km 235 - CEP. 13.565-905 - SAO CARLOS - 5P

F‘JPGF[’ TEL: (016) 3351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

O senhor (&) e seu filho (a) estdo sendo convidados para participarem
da pesquisa intitulada "IMPACTO DO DISTANCIAMENTO SOCIAL
EM PERIODO DE PANDEMIA NA FUNCIONALIDADE DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM INCAPACIDADES

NEUROMOTORAS"™ desenvolvida pela aluna de doutorado Beatriz

Helena Brugnare, do Programa de Pos-Graduagao em Fisioterapia da

Universidade Federal de S3o Carlos (UFSCar), sob orentagio da

professora Dr@ Nela Adriana Cicuto Ferreira Rocha e em parceria com

a professora Silvia Leticia Pavdo, da Universidade Federal do Parana.

1. Justificativa, objetives e procedimentos:

a)

b)

c)

Seu filho{a) foi selecionado para participar do projeto de
pesguisa. Sua participacdo € a de seu filho{a) na pesguisa nao
s3o obrigatdrias.

0 estudo tem por objetive Awvaliar o impacto do
distanciamento social na participacdo em casa, no nivel des
realizagdo de atividades fisicas & no desempenho motor
(realizacdo de abividades motoras) de criancas e adolescentes
com incapacidades neuromotoras, nas idades de 3 a 17 anos.

Os procedimentos ocorrerdo totalmente de forma wvirtual
{onling). Sua participacdo na pesquisa consistird de trés (3)
avaliagies, sendo elas entre os meses de junhofjulho
durante distanciamento social, segunda coleta apos 2 meses
da primeira (Setembro/Outubro) & 2 meses apds retorno ao
convivio social. Vocg ird responder alguns gquestionarios
{online e por ligacdo telefonica) scbre a participacdo do seu
filho(a) nas atividades em casa (instrumento PEM-CY) e sobre
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dados sociodemograficos, caracteristicas da sua moradia e
caracteristicas do distanciamento social que estdo vivendo.
Vocé também recebera instrugdes para solicitar a s=u filho que
execute algumas atividades motoras, como subir degraus,
andar para frente e para tras, pular e etc., desde gue seu filho
consiga realizar! As pesquisadoras irdo agendar uma data e
horaric para gue vocé realize essas atividades com sua
criancafadolescente, & elas acompanhardo, via ligagdo de
audio ou video todos os procedimentos. Vocé devera filmar a
execucdo das atividades para que as pesquisadoras possam
analizar como seu filho realiza essas atividades. Todas as
instrucdes serdo dadas de forma online, & as pesquisadoras
se comprometem a prestar todas as assisténcias e dar todas
as ajudas necessarias para que vocé consiga realiza-las sem
dificuldades. Por fim, vocé recebera, se concordar e se ssu
filho aceitar, um aparelhinho de pequenas dimensodes, que fica
em uma cinta elastica, & que mede quantos passos seu filho
realiza engquanto esta usando o aparelho. Ele(a) devera usar
esta cinta elastica por 7 dias, em todo o tempo que estiver
acordado(a), exceto durante o banho ou atividades gque
envolvam agua, como piscina. Vocé recsberd todas as
instrucdes sobre o uso deste equipamento, ndo tera nenhum
custo e as pesquisadoras s3o integralmente responsaveis pelo
equipamento, Caso seu filho(a) ndo aceite usar o aparelho,
vocé trocara esta avaliagdo por um guestionario, ou seja, ira
apenas responder @ um questionario (IPAQ-versdo curta) e
ndo terd nenhum prejuizo com isso. Este equipamento sera
enviado via correio ou sera entregue pela pesguisadora, de
acordo com sua escolha, & sempre mantendo todas as
medidas de protecdo (uso de mascaras e alcool em gel 70%).

d) A sua participacdo neste estudo & voluntaria. A qualquer
momente vocé pode desistir de participar e retirar seu
consentimento, Sua recusa em participar ndo trard nenhum
prejuizo em sua relacdo com o pesguisador ou com a
instituigdo.

2. Biscos e Beneficios:

O método apresentado pode oferecer como riscos desconforto da
crianga ou adolescente durante a realizacdo do teste, como
fadiga muscular ou cansago fisico. Caso algumas dessas
caracteristicas sejam observadas o pesquisador s& compromete
a tomar medidas para minimiza-las ou interromper o
procedimento. Caso acontega alguma dessas situacges, as
pesquisadoras se comprometem a acionarem prestarem
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assisténcia imediata ao participante e sua familia, bem como
acionar o servigo de saude local especializado, que fara o
atendimento no local. Seu filho{a) podera ndo querer usar o
aparelho por 7 dias, & entdo wvocé devera interromper
imediatamente esta avaliagdo, sem prejuizos. Os formularios e
o5 testes serdo enviados por partes, para facilitar a sua
compreensao e realizagdo, e vocé devera realiza-los de acordo
com sua disponibilidade de tempo. O tempo aproximado para que
vocé responda todos os formuldrios & de aproximadamente
35min, no total. O tempo total aproximado para a entrevista
por telefone sera de 15min, e o tempo total aproximado para a
gravacdo do video, 40min.

0Os procedimentos serdo  indolores e nado  invasivos. Os
responsaveis pela crianca estardo cientes dos procedimentos
adotados e poderdo participar de todas as fases da pesqguisa.
Ao autorizar a participacdo de seu filho (a) neste estudo, vocgé
estara ajudando a descobrir qual o impacto do distanciamentao
social na participacdo em casa, no nivel de atividade fisica & no
desempenho em atividades motoras durante o periodo do
distanciamento social. Isto possibilitara adequar as orientacies
e intervencies oferecidas &s criancas e adolescentes com
incapacidades neuromotoras e seus familiares em sua rotina
diaria, por meio de teleatendimentos, wisando manter a
gualidade de wida das criangas e adolescentes mesmo em
periodo de distanciamento social. Apos a segunda avaliagao,
vocé recebera uma cartilha com dicas de  exercicios,
brincadeiras e adaptacoes para realizar em casa com sua
crianga/adolescente, o que podera beneficiar vocés durante este
periodo de distanciamento social.

As avaliacies serdo realizadas e monitoradas pela pesquisadora
responsavel, & vocé poderd acompanha-la durante todo o
periodo em gue forem realizadas. Serdo realizadas em ambiente
virtual, ou seja, sem nenhum contato pressncial com as
pesquisadoras, mas estas acompanharam os procedimentos
remotamente, wvia Whatsfpp ou ligagies telefénicas ou de
video, exceto se vocé guiser que a pesquisadora entregue o
aparelho pessoalmente, aoinvés de wvia correio,

3. Antes de o estudo ter inicio & no decorrer da pesquisa, vocé tera
todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados,
e as pesguisadoras se prontificam a responder todas as questoes
sobre o experimento.

4, As informagdes obtidas neste estudo s3o confidenciais e
asseguramos o sigilo sobre sua participacdo. Estas informacies
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ndo poderdo ser consultadas por pessoas leigas sem a sua
autorizacdo oficial & sd poderdo ser utilizadas para fins
estatisticos ou cientificos, desde que figue resguardada a sua
privacidade. A divulgacdo dos dados sera feita sem que seja
possivel a sua identificagio & de seu filhol(a).

WVocé ndo terd despesas ao participar da pesquisa, mas, caso vocé
tenha alguma despesa para nos enviar o video gque sera
solicitado, vocé tera direito a ressarcimento. Também nao existe
nenhum tipo de seguro de sadde ou de vida em funcdo de sua
participacdo no estudo.

Sua participacdo ndo tera custo ou compensacdo financeira. No
entanto, despesas com transporte, alimentacdo ou gastos para
envio dos wideos gue serdo solicitados, decorrentes da sua
participagao na pesqguisa, quando for o caso, serdo reembolsados.

Mao oferecemos seguro salde ou de vida para os participantes da
pesguisa. Mas, caso ocorra algum tipe de problema com a sadde
da crianca ou de algum acompanhante por conta das atividades
realizadas no estudo, garantimos assisténcia integral, imediata e
gratuita. Além disto, caso ainda se sinta prejudicado, vocé tem
direito de buscar indenizagdo por algum dano causado durante ou
por consequéncia desta pesquisa.

Seu filho ou menor sob sua responsabilidade também vai receber
um documento (Termo de Assentimento do Menor) explicando
sobre a pesquisa, para ver s ele concorda ou ndo em participar.
Iremos solicitar que vocé leia e expligue para ele como sera a
atividade da pesquisa, e sobre as perguntas que serdo feitas para
o seu responsavel g, se ele aceitar, vamos pedir para ele assinar
este documento se souber escrever, ou crcular o simbole de
“Joinha positivo” que estad naguele documento.

Wamos solicitar que vocé filme algumas atividades de seu filho,
e este materal podera ser utillizado em revistas, encontros
cientificos & outros meios de comunicacdo para fins educacionais,
cientificos ou informativos. Entdo, também daremos a vocé um
termo de uso de imagem explicando essas coisas. Sempre que
divulgadas, as fotos ndo mostrardo qual a identidade e os dados
pessoais do seu filho (a).
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10.Vocé receberd uma wia digitalizada e assinada pelas
pesquisadoras, wvia WhatsApp ou e-mail (segundo sua
preferéncia) deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
no qual consta o enderegco e os telefones da pesguisadora
principal, que pode tirar suas ddvidas sobre o projeto e
participagao de seu filho(a), agora ou a qualguer momento.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participacdo na pesquisa & concordo em participar (o participante
devera preencher essas informacoes no formulario gue sera enviado,
bem como selecionar a opcdo de que concorda em participar. Segue
link do formulario: https://forms.gle/HDb44M3INEQhmcUrXa)

Local e data:

(cidade), de de

Assinatura do Responsavel

Responsaveis pela pesquisa:

Beatriz Helena Brugnaro
Fisioterapeuta e doutoranda em Fisioterapia
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Universidade Federal de S3o Carlos
E-mail: bial0.helena@amail.com
Tel: (19) 99758-1342

Melct Adnana Cicuto Ferreira Rocha
Professora e orientadora da pesquisa
Universidade Federal de Sao Carlos
E-mail: acicuto@gmail.com

Tel: (16) 99495-4884

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha
participacdo na pesquisa e concordo em participar.

0 pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que
funciona na Pro-Reitoria de Pos-Graduacdo e Pesquisa da
Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905
- Sao Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-9685. Endereco
eletrénico: cephumanos@ufscar.br.
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Apéndice 3: Termo de Assentimento Livre e Esclarecido da pesquisa realizada
durante a pandemia

UNI\I’EFISIDJ.PLDE FEDERALf DE SAD CARLOE
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM FISIOTERAPIA

Area de Concentragio: Fisicterapia € Desempenho Funcional
Via Washington Luis, Km 235 - CEP, 13,565-305 - SAD CARLOS - SP

PPGF | TEL: (016) 3351-8448. E-mail: ppgft@ufscar.br

Termo de Assentimento do Menor

1. Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “"IMPACTO
DO DISTANCIAMENTO SOCIAL EM PERIODO DE PANDEMIA NA
FUNCIONALIDADE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
INCAPACIDADES NEUROMOTORAS”™. Seu paifresponsavel ja
autorizou sua participacio, entdo queremos saber se vocé também
concorda em participar.

2. Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo guiser, € um direito
seu, & ndo terd nenhum problema se ndo aceitar ou desistir.

3. Queremos saber como sdo o periodo de distanciamento social
devido a pandemia por COVID 19 estd afetando a participagdo em
casa e o quanto de atividade as criancas estdo fazendo. As criangas
gue irdo participar dessa pesquisa tém de 3 a 17 anos de idade.

4. Caso vocé aceite participar, coisas novas serdo entendidas sobre a
participacdo e as atividades em casa durante este periodo em que
nao podemos sair nos lugares gue geralmente vamos (escola,
shopping, supermercado, parguinho). Com isso, novas coisas poderdo
ser feitas na Fisioterapia para ajudar todos que tém alguma
dificuldade.

6. Minguém saberd que wvocé estd participando da pesquisa, nem
daremos a estranhos as informacbes que vocé nos der. Os resultados
da pesquisa vao ser mostrados, mas sem identificar as criangas que
participaram da pesquisa. Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode
nos perguntar.

7. Se vocé aceitar, iremos fazer algumas perguntas para seu
responsavel sobre atividades do dia-a-dia e caracteristicas suas, da
sua casa, e do periodo de distanciamento social que estamos
vivendo. Também, nds iremos pedir que sua maeg/pai/responsavel
peca que vocd execute algumas atividades, como subir degraus,
andar para frente e para tras, pular e etc., desde que vocg consiga
realizar! Sua mae/paifresponsavel vai filmar vocé fazendo essas
atividades, a as pesguisadoras irdo ver os videos depois! Vocé so
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devera realizar as atividades gque conseguir, & vocé poderd parar
guando quiser! Nas vamos dar todas as informacdes pelo celular ou
pele computador. Vocé recsbera também, se wvocé e sua
mae/pai/responsavel concordarem, nds wamos emprestar  um
aparelhinho de pequenas dimensdes, que fica em uma cinta elastica,
g que mede guantos passos vocé realiza enguanto estd usando o
aparelho. Ele{a) devera usar esta cinta elastica por 7 dias, em todo o
tempo gue estiver acordado(a), exceto durante o banho ou atividades
gue envolvam agua, como piscina. Ele ndo da chogue, ndo aperta e
nao causa nenhuma dor. Vocé receberd todas as instrucfies sobre o
uso deste eguipamento, ndo tera nenhum custo & as pesquisadoras
sdo integralmente responsaveis pelo equipamento. Caso vocé ndo
aceite usar o aparelho, nd3o tem problema. Meste caso, sua
maeg/paifresponsavel ird responder um questionario, ou seja, ira
apenas responder algumas perguntas e ndo tera nenhum problema
com isso.

8. Vamos pedir para seu responsavel filmar vocé fazendo algumas
atividades, para mostrar o gque wvocé fez em encontros de
pesquisadores, revistas ou algum outro lugar para as pessoas ficarem
sabendo qual foi o resultado da nossa pesquisa, mas ninguém wvai
saber que foi vocé que participou & nem vamos mostrar seu rosto. 13
explicamos isso aos seus pais e eles ja concordaram com isso.

9. Vocé e seus pais ndo vao precisar pagar nada para participar da
pesquisa, € tudo de graca. Se acontecer algum problema com a sua
salde ou a de seus paisfacompanhantes por causa das atividades
gue iremos realizar, vamos ajudar vocés no que precisar.

10. Se vocé quiser saber alguma coisa ou tiver alguma ddvida, vocé
pode perguntar/ligar, nossos telefone estdo no  final deste
documento, & vocé vai receber uma via dele assinada por nds para
guardar com wvocé,

Falando para os pesquisadores e para meus pais/responsavel efou
assinando est documento, significa que entendi os objetivos, riscos e
beneficios da minha participacdo nessa pesqguisa cientifica e concordo
em participar dela.

Eu .
aceito participar da pesquisa "Atividade e participacdo social de
criancas e adolescentes com sindrome de Down e o impacto
de fatores contextuais: wma abordagem segundo a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade - CIF”. Entendi
as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que
posso dizer "sim” e participar, mas gue, a qualguer momento, posso
dizer "néo” e desistir que ninguém wvai ficar furioso.

227



Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram com os

meus responsaveis.

Recebi uma via deste documento e concordo em participar da

pesquisa.

Assinatura do participante (se alfabetizado)

Circule gual & sua opinido sobre isso:

5 W

Responsaveis pela pesquisa:

Beatriz Helena Brugnaro
Fisioterapeuta e doutoranda em Fisioterapia
Universidade Federal de S3o Carlos

E-mail: bial0.helena@gmail.com
Tel: (19) 99758-1342

Nelci Adriana Cicuto Ferreira Rocha
Professora e orientadora da pesquisa
Universidade Federal de S3o Carlos

E-mail: acicuto@gmail.com
Tel: (16) 99499-4884

228



Apéndice 4: Parecer do Comité de ética em pesquisa sobre a pesquisa realizada
durante a pandemia

UFSCAR - UNIVERSIDADE g Plabaforma

ul'_“:{.;;* FEDERAL DE SAO CARLOS asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: IMPACTO DO DISTANCIAMENTO SOCIAL DURANTE PANDEMIA MA VIDA DE
CRIANCAS COM DEFICIENCIAS.

Pesquisador: BEATRIZ HELEMA BRUMGMARD

Area Temitica:

Versdo: 5

CAAE: 31788020.8.1001.5504

Instituigdo Proponente: Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saide

Patrocinador Principal: Financiamento Propric
DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 4.178.622

Apresentagac do Projeto:

A presente Emenda altera aspectos do projeto inicial quanto a:

- Datas e quantidade de avaliagies para serem realizadas: Junho e Julho, Setembro e Cutubro, bem como
apos 2 meses do retorno da vida em sociedade. Meste sentido, houve a redugio para total de 3 avaliaghes.
- Instrumentes de coleta de dados serdo: "Os instrumentos de avaliagdo incluirde medidas de: a)
participagdo (Medida de Participagic & do Ambiente - criangas e jovens (PEM-CY); b) de nivel de atividade
(Gross Metor Function Measure, nivel de atividade fisica por acelerometria, Questionério Internacional de
Afividade fisica-verséo curta [IPAQ-versio curta); ¢ fatores ambientais (PEM-CY, dados socicdemograficos,
caracteristicas da moradia e do distanciamento social, PedsQL Impacto na Familia, PedsQL Relato da
familia, Escala de Apoic Social).”

- Aumento da amostra para total de 108 participantes;

- Alteragio de critérios de ndo-inclusdo para: "0 participante sera excluido da pesquisa se retirar seu
consentiments, ou apresentar alguma alteracdo de salde no pericdo do estudo, comao sintomas gripais ou
doengas respiratirias.”

- Apos as avaliagies gue ocormerdo durante o distanciamento social, as pesquisadoras disponibilizardo
online uma cartilha com crientagbes para apoiar as familias durante este periodo, sem gualquer custo.

- Incluséo de duas movas integrantes no Grupo de Pesquisa. Mo entanto, os nomes das

Enderego. WASHINGTON LUIZ KM 235

Balrro: JARDIM GUANABARA CEPZ 13.565-905
UF: 5P Municlplo: SA0 CARLOS
Telefone: |16)3351-2685 E-mall: ceghumanosbutscarhr

Pigina 07 dw 0%
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UFSCAR - UNIVERSIDADE szorn'p

u'_“:.l.;;__ FEDERAL DE SAO CARLOS

Cortinuaclo do Parecer. 4,172,622

Pesquisadoras constam apenas no Projeto de Pesquisa e ndo foram cadastradas na Plataforma Brasil com
integrantes do Projeto.
As justificativas sdo apresentadas pela Pesquisadora no documento Carta_parecerista_3_justificativa.

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Awaliar o impacte de distanciamento social na funcionalidade de criangas e adolescentes com incapacidades
neuromatoras, nas idades de 3 a 17 anos.

Objetive Secundaric:
Awaliar o impacto do distanciamento social na frequéncia e desempenho da participacgdo no ambiente da
casa, no nivel de stividade fisica & no desempenho em habilidades motoras grossas de criangas e

adolescentes com incapacidades neurcmotoras, com idade de 3 a 17 anos.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O método apresentade pode oferecer como riscos desconforto da crianga ou adolescente gquanto aos testes,
fadiga muscular & cansace fisico. Caso algumas dessas caracteristicas sejam observadas o pesquisador se
compromete a tomar medidas para minimiza-las ou interromper o procedimento, caso estas medidas ndo
sejam suficientes. Os procedimentos serdo indolores & néc invasivos. Os responsaveis pela crianga estaréo
cientes dos procedimentos adotados e poderdio participar de todas as fases da pesquisa. Os responsaveis
podem s sentir desconfortaveis durante s aplicagdo dos questionérics sobre atividades e comportamentos
de seus filhos no dia a dia. Caso isso acontega, e eles ndo desejarem continuar respondendo, a avaliagio
sera interrompida.

Os farmularios e os testes serdo enviados por partes, para facilitar a sua compreenséo e realizagéo, e vooé
devera realiza-los de acordo com sua disponibilidade de tempe. O tempo aproximado para que vocé
responda todos os formuldrios & de aproximadamente 35min, no total. O tempe total aproximado para a
entrevista por telefone sera de 15min, e o tempo total aproximade para a gravagio do video, 40min. As
pesquisadoras irdo agendar uma data e hordrio para que vocé realize essas atividades com sua

criasngal/adolescente, e elas acompanharde, via ligagdo de audio ou video todos os procedimentos.

Beneficios:
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O estudo sjudard & descobrir qual o perfil das atividades e da participagdo de criangas e adolescentes com
incapacidades neurcmotoras durante o pericdo de distanciamento social devido & pandemia do COVID 18,
permitindo explorar guais aspetos do contexto em que a criangafadolescentes esta inserida influencia neste
perfil. Iste possibilitard adeguar as orientagdes e intervengdes oferecidas &s criangas e adolescentes com
incapacidades neuromoteras e sews familisres em sua rotina digria, com &nfase na amplisgéo da
funcicnalidade e interagio social.

Como beneficio direto, ira fornecer cartilha desenvolvida pelas Pesguisadoras de forma a orientar as

familias neste pericdo de crise sanitaria. Cartilha apresentada nos documentos do Protocolo.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Projeto inicialmente proposto apresentou barreiras a sua execugio com alteragio das coletas de dados e

substituigio de ferramentas de avaliagio.

Projeto de pesquisa apresenta referéncias sobre necessidades de cuidados em salde de criangas com
deficiéncias neuromotoras & a repercussao de medidas de isolamento nesta, embasando os objetives do
estudo.

Mido apresente ferramentas nos anexos, porém identifica na descrigdo do projeto as guestdes a serem
desenvolvidas e opgdes de resposta da entrevista semiestruturada: renda familiar, escolaridade do cuidador
principal, caracteristicas do distancismento social, caracteristicas da moradia. Apresenta descrigdo das
ferramentas e referéncias: PEM-CY, GMFM, IPAQ, Escala de Apoio Social e PedsQL.

A aplicagéo da ferramenta GMFM pelos pais no formato proposto néo apresenta referéncias bibliograficas.
Mo entanto, na presente proposta, serdo analisadas e pontusdas apenas as subescalas D e E da
Ferramenta GMFM, que consistem em atividades em pé (subescala D) & andando, corrende & pulando
(subescala E). As funcdes solicitadas nestas subescalas ndo envolvem manuseic da crianga como as
subescalas A, B e C. Além disto, as dimensdes D e E do referido instrumenta envaolvem atividades
fumcionais e seréo realizadas ativamente pelo participante sos comandos dos pais, gque serdo orientados

pelas pesquisadoras.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Folha de Rosto, TALE, Declarag:iu de Compromisso, Termo de Uso de Imagem da Crianga e Responsavel e
planilha de orgamentos mantidas versdes anteriores e adequados.

TCLE adequado.
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Incluir integrantes da Pesquisa na Plataforma Brasil.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pendéncias foram esclarecidas pelas Pesquisadoras com atualizagéo dos documentos: Projeto, TCLE &

Infarmagdes Basicas quanto &s alteracdes da Emenda.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

O Parecer do Relator foi apreciade por uma Camara Técnica, conforme recomendagies da Conep para

tramitagfo de projetos relacionados & Covid-18.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagio
Informagbes Basicas|PB_INFORMAGZOES_BASICAS_158820 15/07/2020 Aceito
do Projeto 4 El.pdf 11:43:10
Projeto Detalhado /| Projeto. EMENDA_COWVID_comite_efica | 1507/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito
Brochura _QUINTA_VERSAD.docx 11:40:10  |BRUGMARD
Investigadar
Outros Carta_parecerista_3 _justificatica_emend| 15/07/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito

a.docx 11:38:58 [BRUGMARD

Outros Carta_parecerista_3.docx 18/07/2020 |BEATRIZ HELENA Aceito
11:38:01  |[BRUGMARD

TCLE ! Termos de | TCLE.docx 18/07/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito

Assentimento | 11:37:41  |BRUGMARD

Justificativa de

Auséncia

Outros CARTILHA. pdf 1MOTIZ020 |BEATRIZ HELEMA Aceito
12:53:45 |BRUGMARD

QOutros Declaracac_compromisso.docx 030842020 |BEATRIZ HELENA Aceito
14:51:41 |BRUGMARD

TCLE /! Termos de | Termo_assentimento.doc: 13/05/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito

Assentimento / 11:27:36 |BRUGMARO

Justificativa de

Auséncia _

Faolha de Rosio folha_rosto_proj_COVID. pdf 12/05/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito
17:03:556 |BRUGNARO

QOutros Uso_Imagem_responsavel docx 12/08/2020 |BEATRIZ HELENA Aceito
11:55:38 [BRUGNARD

Outros Usc_imagem_crianca.docx 12/05/2020 |BEATRIZ HELEMA Aceito
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Outros Uso_imagem_crianca.docx 11:56:13 |BRUGMARO Aneito
Orgamento Planilha_crcamento_total docx 12/05/2020 |BEATRIZ HELENA Aceito
11:53:56 |BRUGMARO

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mao

SAD CARLOS, 28 de Julho de 2020
Assinado por:
ADRIANA SANCHES GARCIA DE ARALLIO
(Coordenador{a))
Enderego:  'WASHINGTON LUIZ KM 235
Balrro: JARDIM GUANABARA CEP. 13.565-005
UF: 5P Municlplo:  SAD CARLCS
Telefons: (16)3351-9655 E-mall: cephumancsduiscar.or
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Apéndice 5: Modelo de relatdrio individual enviado a cada participante da
pesquisa.

RELATORIO AVALIACAO PRESENCIAL

Nome da mée: XXXXX

Nome da crian¢a/adolescente: XXXXX
Idade crianca: X anos

Diagnostico: Sindrome de Down

Data: 10/11/2021

Relatério com resultados da avaliacdo na pesquisa “Caracterizagdo da atividade e
participacdo de criancas e adolescentes com sindrome de Down: influéncia de fatores
biopsicossociais”, desenvolvida pela fisioterapeuta e aluna de doutorado Beatriz Helena
Brugnaro (CREFITO-3/ 322691-F), sob orientacdo da professora D? Nelci Adriana Cicuto
Ferreira Rocha, Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), Departamento de
Fisioterapia. Projeto com apoio financeiro FAPESP (processo: 2019/13716-0).

Nossa pesquisa visa avaliar aspectos biopsicossociais, ou seja, aspectos de varias areas
da vida de criancas e adolescentes com sindrome de Down e seus familiares. O projeto
foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos
(UFSCar), sendo o numero de aprovacdao CAAE: 10929019.9.0000.5504 (consulta em:
https://plataformabrasil.saude.gov.br/login.jsf).

Seguem os resultados obtidos por sua crianca/adolescente, a partir das suas respostas aos
questionarios, e nossas sugestdes baseadas nesses resultados.

A) Frequéncia de participagdo no ambiente da casa (PEM-CY- ambiente da
casa): ligacéo telefénica
Frequéncia de participacdo da sua crianca: 60 pontos
Média da pesquisa: 60,13 pontos
OBS: quanto maior o valor, maior a frequéncia de participacdo em casa.

Este item avalia qual a frequéncia, ou seja, quantas vezes, sua crianca participa
das atividades em casa que foram avaliadas. Considerando a idade da Bia, a
participacdo em casa dela estd satisfatoria! Sugerimos que vocé continue
incentivando-a a participar de brincadeiras com brinquedos e com mdasicas, nas
atividades de autocuidado e em tarefas domesticas. A participacdo em casa é um
dos principais objetivos para as criangas, pois ela proporciona autonomia e auxilia
a desenvolver habilidades que serdo importantes na infancia e na vida adulta.

B) Envolvimento na participacdo no ambiente da casa (PEM-CY- ambiente da
casa): ligacéo telefénica
Envolvimento na participagdo no ambiente da sua crianga: 43 pontos
Média da pesquisa: 40,19 pontos
OBS: quanto maior o valor, maior o envolvimento na participacdo em casa.

Este item avalia o0 quanto sua crianca se envolve nas atividades em casa, ou seja,
0 quanto ela aprecia nas atividades em que participa em casa. O envolvimento da
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C)

D)

E)

XXXX esta 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! E importante criar estratégias para que as criancas se
envolvam nessas atividades, pois isso motiva elas a participarem mais, dando
sentido as atividades em casa, e também auxiliando na sua autonomia. Torne as
atividades em casa atrativas, para que ela se envolva cada vez mais.

Preocupacdes do responsavel sobre a sua Crianga (sobre a Minha Crianca-
19)

Preocupacao: 9 pontos

Média da pesquisa: 11,28 pontos

OBS: quanto maior o valor, maior a sua preocupacdo em relacdo a sua crianca
(méximo= 19 pontos).

Impacto no dia a dia: 26 pontos
Média da pesquisa: 35,89 pontos
OBS: quanto maior o valor, maior o0 impacto no dia a dia da sua crianca.

Preocupacdo: Este item avalia o quanto vocé, como responsavel pela sua crianca,
se preocupa com diversos aspectos da vida de sua crianca. Este resultado é um
indicativo das areas da vida que podem ser o foco nas terapias, a partir das suas
preocupacfes. Podemos ver que VOCé possui poucas preocupacdes. Assim,
notamos que vocé esta segura em relacdo a diversos aspectos de sua crianca,
avaliados neste instrumento. Porém, é sempre importante observar o
desenvolvimento dela, e, caso tenha alguma demanda, entre em contato com a
equipe que faz assisténcia para sua filha e vocé.

Impacto: Este item avalia 0 quanto vocé acredita que as areas de preocupacao de
sua crianca afetam no seu dia a dia, ou seja, 0 quanto esses fatores realmente
impactam na rotina de sua crianca. A partir das suas respostas, notamos que vocé
acredita que os aspectos que te preocupam impactam pouco no dia a dia dela, ou
seja, ndo influenciam negativamente na possibilidade dela em participar das
atividades cotidianas.

Independéncia na participacéo em casa (CHOREYS)

Pontuacao total da sua crianca: 145 pontos

Média da pesquisa: 98,94 pontos

OBS: quanto maior o valor, maior a independéncia de sua crianga nas atividades
em casa.

Este item avalia o nivel de independéncia de sua crianca em tarefas domésticas,
que séo importantes indicativos de como esta sendo a participagdo dela nas tarefas
em casa, que sdo também relevantes para sua autonomia. A participacdo de sua
filha esta muito satisfatorial 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 véarias vezes e
ser a cada dia, mais autbnoma.

Apoio social percebido pelo cuidador (Escala de Apoio Social)
Sua pontuacéo: 72 pontos
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F)

G)

H)

Média da pesquisa: 69,25 pontos
OBS: quanto mais pontos, maior 0 apoio social que o cuidador tem.

Seu apoio social mostrou-se semelhante & média da pesquisa. E importante que o
responsavel tenha redes de apoio para ajudar em necessidades. E importante
também que as mées solicitem ajuda, quando necessario, de amigos ou familiares
préximos, para que nao figuem sobrecarregadas.

Sintomas sdécio-emocionais da crianca (SDQ-portugués)
Sua pontuacéo: 27 pontos

Sua classificacdo: Distante do esperado

Média de pontuacgdo da pesquisa: 20,05 pontos

OBS: classificagdo do escore definida pelo instrumento:
Normal (0-13) - Limitrofe (14-16) - Distante do esperado (17-40)

Questionario de capacidades e dificuldades (SDQ): um estudo em escolares de
Ribeirdo Preto (https://doi.org/10.1590/S1516-44462003000300005)

Pontuando o Questionario de Capacidades e Dificuldades — Versdo de
Pais/Professores (https://drive.google.com/file/d/1tfP-
MKs7WXbppZiZKPBuOlIBpEkxoNLi/view?usp=sharing)

Sua crianga apresentou uma pontuagdo para sintomas socio-emocionais acima do
considerado esperado. Isso pode significar que ela apresente algumas alteracdes
de comportamento e emogdes que devem ser mais investigadas pelo profissional
competente (psicéloga, por exemplo). Reforcamos que esse resultado é um
indicativo de um aspecto que deve ser melhor avaliado, e NAO TEM VALOR
DIAGNOSTICO.

Nivel de atividade fisica da crianca (IPAQ - verséo curta): ligacéo telefénica

Nivel de atividade fisica da sua crianca: Muito Ativa
Maioria das criancas: nivel: Ativo

OBS:Niveis possiveis: (do maior para 0 menor).
Muito ativo - Ativo = Irregularmente ativo A = Irregularmente ativo B -
Sedentario

Este item indica o nivel de atividade fisica de sua crianca, que € muito ativa, o que
é 6timo! E muito importante manter o nivel de atividade fisica alto, pois isso gera
beneficios fisicos e mentais, como prevenir aumento de peso corporal e
proporcionar distracOes, alegrias e lazer. Incentive brincadeiras mais ativas, como
brincar de bola, pega-pega, esconde-esconde, e reduza ao maximo atividades em
tela, como TV, celular ou tablet. Isso sera bom para o nivel de atividade fisica
dela, e também para o seu desenvolvimento motor.

Desempenho motor (teste: CHALLENGE)

Este item avalia qual o desempenho motor de sua crianca para atividades mais
complexas e desafiadoras. Ha alguns aspectos que podem ser mais desenvolvidos:
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coordenacao de bracos e pernas juntos (polichinelo), atividades de quicar bolas de
diferentes tamanhos e pesos no chdo (bola de basquete, bola de ténis), atividades
de equilibrio (ficar em uma perna s@). 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 sdo bastante desafiadores/dificeis.
E importante que sua crianga tenha oportunidade de realizar atividades motoras
que sejam desafiadoras, para que ela possa aprender novas estratégias e melhorar
sua coordenacdo, equilibrio e for¢ca muscular.

OrientacOes Gerais:

Recomendamos que a familia sempre dé oportunidade para que a crianga participe
das atividades em casa, que a familia mostre e explique como fazer, e estimule
atividades fisicas em casa, como em brincadeiras preferencialmente nao
eletronicas (ndo em celular ou videogame). Acredite sempre no potencial da sua
crianca, e vibre a cada conquista, pois isso ird estimular cada vez mais suas
atividades.

Agradecemos novamente a sua participacdo na pesquisa, continuamos a
disposicao para maiores esclarecimentos.

Muito obrigada,
Conte conosco!

Atenciosamente,
Beatriz Brugnaro e Prof? Dr? Nelci Adriana.

Contato:
Beatriz Helena Brugnaro: (19) 99758-1342 e e-mail: bial0.helena@gmail.com
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