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RESUMO

Introducéo: A participacdo desempenha um papel fundamental no desenvolvimento
humano e na aquisicdo de novas competéncias e habilidades. Estudos realizados
anteriormente demonstram que individuos com desenvolvimento atipico participam
menos do que seus pares com desenvolvimento tipico. Criangas com Sindrome de
Down (SD) apresentam desordens motoras e cognitivas, fatores esses que podem
reduzir a participagdo, que também é influenciada por fatores ambientais. O
isolamento social gerado pela pandemia da COVID-19 ocasionou diversas mudancas
na rotina das criangas e jovens com SD, contudo, ndo esta bem estabelecido o seu
papel sobre a participacdo dessas. Objetivo: Comparar a participacdo em casa de
criancas e adolescentes com Sindrome de Down residentes em Sete Lagoas, durante
e apos o isolamento social da pandemia da COVID- 19. Metodologia: Participaram
do estudo 13 pais ou responsaveis de criancas e jovens com diagnostico de SD.
Utilizando-se o contexto casa da Medida de Participacdo e Ambiente- Criancas e
Jovens (PEM-CY), avaliou se a participacao, suporte e barreiras ambientas durante e
apos o isolamento social devido a pandemia da COVID-19. Resultados: Apds o
isolamento decorrente da Covid-19 houve reducéo na ajuda e suporte do ambiente,
aumento na frequéncia e envolvimento em jogos de computador e video games e
aumento da frequéncia na atividade de preparagdo para a escola. Conclusao: O
estudo possibilitou identificar a presenca de barreiras ambientais e a maior frequéncia
e envolvimento com jogos virtuais apds isolamento em virtude da Covid-19. Esses
resultados podem auxiliar na elaboracéo de estratégias de intervencéo para melhorar
a participacdo em casa de criancas e adolescentes com SD.

Palavras-chave: Participagdo social, Sindrome de Down, COVID-19, Isolamento
social, PEM-CY, CIF.



ABSTRACT

Introduction: Participation plays a key role in human development and in the
acquisition of new skills and abilities. Previous studies have shown that individuals with
atypical development participate less than their typically developing peers. Children
with Down Syndrome (DS) have motor and cognitive disorders, factors that can reduce
participation, which is also influenced by environmental factors. The social isolation
generated by the COVID-19 pandemic caused several changes in the routine of
children and young people with DS, however, its role in their participation is not well
established. Objective: To compare the participation at home of children and
adolescents with Down Syndrome living in Sete Lagoas, during and after the social
isolation of the COVID-19 pandemic. Methodology: Thirteen parents or guardians of
children and young people diagnosed with DS participated in the study. Using the
home context of the Participation and Environment Measure - Children and Youth
(PEM-CY), we evaluated patrticipation, support and environmental barriers during and
after social isolation due to the COVID-19 pandemic. Results: After the isolation
resulting from Covid-19, there was a reduction in help and support from the
environment, an increase in the frequency and involvement in computer and video
games, and an increase in the frequency of school preparation activities. Conclusion:
The study made it possible to identify the presence of environmental barriers and
greater frequency and involvement with virtual games after isolation due to Covid-19.
These results may help in the development of intervention strategies to improve the
participation of children and adolescents with DS at home.

Keywords: Social participation, Down Syndrome, COVID-19, Social isolation, PEM-
CY, CIF.
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1. INTRODUCAO E FUNDAMENTACAO TEORICA

A Sindrome de Down (SD) € uma doenca de causa genética na qual ocorre a
falha na divisdo do cromossomo 21 durante a gametogénese. A alteracdo
cromossOmica pode apresentar-se de trés formas, a trissomia simples caracterizada
pela existéncia de 47 cromossomos em todas as células devido a uma falha durante
a meiose; a translocacdo que é quando o cromossomo estd ligado a outro
cromossomo, geralmente o 21 esta translocado no cromossomo 21 e 14; por ultimo o
tipo mosaico, mais raro, nesse caso a alteracao genética compromete apenas partes
das células, algumas vao ter 46 cromossomos e outras 47 (BULL et al., 2011).

A SD é uma das doencas cromossdmicas mais comum mundialmente com
incidéncia em torno de 0,1% entre os nascidos vivos (GONZALEZ et al; 2019). No
Brasil 1 em cada 700 nascidos possui a doenca (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).
Outra pesquisa mais recente feita no Brasil revelou que a taxa de natalidade é de 4
para cada 10.000 nascidos (LAIGNIER et al., 2021).

Os individuos com SD cursam com comprometimentos leves a severos, sendo
gue as manifestacdes clinicas podem afetar diversos sistemas corporais como
sistema nervoso, cardiovascular e musculoesquelético. E comum que pessoas com a
sindrome apresentem densidade neuronal reduzida, deficiéncia intelectual, hipoplasia
cerebelar, malformacdes cardiacas congénitas, hipotonia muscular, hipermobilidade
articular, baixa estatura, problemas visuais e auditivos (ANTONARAKIS et al., 2020).

O quadro clinico da criangca com SD é caraterizado por alteracdes nao apenas
fenotipicas e estruturais, como também relacionadas ao desenvolvimento
neuropsicomotor. Nesse sentido, o emprego da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) se torna relevante, ja que esse sistema
tem o objetivo de classificar um individuo de forma biopsicossocial considerando os
fatores contextuais do mesmo. A CIF permite uma linguagem padronizada atraves de
codificagcbes, sendo as informag0es organizadas em duas partes, funcionalidade e
incapacidade (funcbes e estruturas do corpo, atividade e participacédo) e os fatores
contextuais (pessoal e ambiental). Dessa forma, € possivel que um individuo com a
mesma condi¢ao de saude seja classificado de forma individualizada (OMS, 2013).

Atualmente, o dominio participacédo tem recebido destaque como desfecho nos
programas de reabilitacdo. De acordo com a (CIF), a participacéo é definida como o

“envolvimento em situacdes de vida diaria” (OMS, 2013). Dentro desse contexto sao
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considerados os fatores pessoais, ambientais e interacdes interpessoais. Pessoas
com deficiéncia intelectual e fisica encontram desafios na participacdo, até mesmo no
ambiente familiar, o que pode ser influenciado pela quantidade de oportunidades e
estimulos oferecidos pelos seus cuidadores (AXELSSON; IMS; WILDER, 2014).

A participagéo desempenha um papel fundamental no desenvolvimento do ser
humano para a aquisicdo de novas habilidades e competéncias ao longo da vida
(KARA et al., 2021). Contudo, criancas com desenvolvimento atipico participam
menos do que outras com desenvolvimento tipico da sua mesma idade (MONTEIRO
et al.,, 2017). A SD gera comprometimento cognitivo e fisico, como dificuldades de
locomocgéo e comunicacao, fatores que podem influenciar no nivel de participacéo.
Contudo, € importante ressaltar que o ambiente pode apresentar facilitadores e
suporte para a participacdo e dessa forma, deve também ser considerado.

O isolamento social em decorréncia da Coronavirus Disease 2019 (COVID-19)
pode ser considerado uma barreira ambiental a participacdo. Criancas e adolescentes
com alteracBes no neurodesenvolvimento podem sofrer ainda mais com os impactos
da restricdo social, uma vez que visitas regulares em ambientes terapéuticos e
escolares sdo importantes para aumentar os niveis de atividades e participacéo
(BRUGNARO et al., 2021).

A COVID- 19 causada pelo virus SARS-Cov-2 é caracterizada por reacdes
inflamatorias descontroladas das vias respiratérias que podem evoluir para
exacerbacéo sistémica levando a faléncia multipla dos 6rgdos. Em 2020, a alta taxa
de transmissdo e mortalidade a transformou em uma pandemia mundial, sendo
necessario para controle da exacerbacdo das contaminacdes criar medidas de
prevencdo como o uso de mascaras e alcool, lavagem das maos e o distanciamento
social (KENT et al., 2020).

O isolamento social foi adotado no Brasil em marco de 2020 pela Organizagao
Mundial da Saude (OMS). Essa medida obrigatoria objetivou reduzir a possibilidade
de propagacédo da doenca através da restricdo de convivio com outras pessoas. O
funcionamento de locais que concentravam maior nimero de pessoas foi suspenso
como as escolas, centros de reabilitacdo, casas de show, academias e comeércios,
mantendo em funcionamento sO estabelecimentos essenciais como supermercados,
porém o fluxo de pessoas circulando nesses locais foi limitado. O distanciamento

social pode ser entendido com uma barreira ambiental para a participacao exigindo
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adaptacdes no estilo de vida, o que trouxe impactos econémicos e também gerou
transtornos emocionais e prejuizos sociais (BRUGNARO et al., 2021).

A criacdo de vacinas para combater o virus foi uma grande aliada no controle
da pandemia. A vacinacdo em massa da populacdo permitiu a reducédo da taxa de
propagacdo do virus, protecdo contra sintomas graves e consequentemente a
diminuicdo da mortalidade (VITIELLO et al., 2021). A mudanca no cenario da COVID-
19 permitiu a flexibilizacdo do isolamento social, com a reabertura do comércio,
escolas, parques e centros de reabilitacdo, possibilitando que criancas e adolescentes
com SD retornassem a sua rotina fora do ambiente doméstico. Embora a participacéo
na comunidade e escola foram influenciadas pelo isolamento social decorrente da
pandemia da COVID-19, ndo se sabe se a participacdo em casa diferiu durante o

periodo de distanciamento e agora apds o controle da pandemia.

1.1. JUSTIFICATIVA

As manifesta¢des clinicas da SD levam a limitacdes de atividades bem como
restricio de participacdo, sendo assim, o apoio para participar das atividades
familiares se torna fundamental, sendo necessario a criacdo de estratégias
individualizadas de acordo com a demanda de cada um. Alguns fatores sao
fundamentais para o envolvimento em uma atividade como a disponibilidade de
oportunidades em que esse individuo esta exposto, as tarefas precisam ser atraentes
e divertidas, saber compreender e interpretar as emoc¢des do mesmo devido as suas
dificuldades de comunicag&o, minimizar a rotatividade de cuidadores, e por fim a
interacdo de pessoas préximas crianca € um fator ambiental positivo para sua
participagdo (AXELSSON; IMS; WILDER, 2014).

Em uma pesquisa realizada com pais de criangas com SD, avaliou-se o
funcionamento familiar, que se refere a relacdo entre os membros da familia como:
relacionamento entre 0s pais, crianga e pais, e pais com 0s outros irmaos. A baixa
capacidade funcional e disturbios comportamentais é vista pelos pais como uma
barreira na qualidade do funcionamento familiar como casal e no relacionamento com
os outros filhos, demandando maior tempo no cuidado com a crianga com SD, gerando
sobrecarga fisica e emocional (POVEE et al., 2012).

O isolamento social causado pela pandemia da COVID- 19, resultou em menor

apoio familiar aos principais cuidadores da crianca/adolescentes, restringiu o contato
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com outros membros da familia e reducdo do suporte terapéutico, fazendo com que
0s cuidadores criassem formas para envolver as criangas nas atividades de casa afim
de facilitar a sua participacao, e lidar com os desafios socioemocionais (BRUGNARO
et al., 2021). Com o fim do isolamento social, e retorno das criangas ao ambiente
escolar, assim como acesso aos programas de reabilitacdo e lazer, os padrdes de
participagdo em casa podem ter sido modificados. Dessa forma, o trabalho justifica-
se pela necessidade de comparar as barreiras e facilitadores encontrados para a
participacdo em casa durante e apos o periodo de isolamento social devido a
pandemia da COVID-109.

2. OBJETIVOS

Comparar os padrbes de participacdo em casa, barreiras e facilitadores
ambientais de criangas e adolescentes com Sindrome de Down residentes de Sete

Lagoas, durante e apés o isolamento social decorrente da pandemia da COVID- 19.

3. METODOLOGIA

3.1. DESENHO DO ESTUDO

Trata- se de um estudo longitudinal, realizado com pais, tutores legais ou
cuidadores de criancas e jovens com diagndéstico de Sindrome de Down, cadastradas
na Associacdo Ivone Pedro Lanza (IPEL- Down) em Sete Lagoas. O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa do Centro Universitario de Sete Lagoas
(CAAE 42786020.1.0000.8164) (ANEXO A). A participacao no estudo foi condicionada
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

3.2. PARTICIPANTES

Foram incluidos nesse estudo 13 pais (N=13), tutores legais ou cuidadores
de criancas e jovens com diagnostico de Sindrome de Down. Para avaliacdo da
participacdo em casa dos seus filhos foi aplicado um questionario em dois

momentos distintos: durante (2021) e posteriormente (2023) ao isolamento social
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decorrente da pandemia da COVID-19. Os pais tinham que ser cuidadores
primarios das criancas com SD no minimo por 6 meses, saber ler e escrever em

portugués.

3.3. PROCEDIMENTOS

Para obtencéo das informacfes acerca da participacdo em casa de criancas e
jovens com Sindrome de Down, os procedimentos descritos a seguir foram
desenvolvidos com 0os mesmos participantes nos anos de 2021 e 2023. O contato foi
feito via telefone por meio de ligacbes e/ou mensagens de WhatsApp, afim de
apresentar os objetivos do estudo e convite para participar da pesquisa. Apos
demonstrar interesse em participar da pesquisa de forma voluntéria, foi agendado
antecipadamente as visitas de acordo com a disponibilidade do entrevistado. A
entrevista aconteceu de forma presencial ou remota, na qual foram coletados dados
demogréficos (APENDICE B) e aplicado o contexto Casa do Questionario Medida da

Participacédo e do Ambiente - Criancas e Jovens (PEM-CY).

3.4. MEDIDA DA PARTICIPACAO E DO AMBIENTE - CRIANCAS E JOVENS (PEM-
CY)

O questionario Medida da Participacdo e do Ambiente - Criancas e Jovens
(PEM-CY) tem como objetivo avaliar a participacdo e os fatores ambientais em trés
dominios: casa, escola e comunidade através da percepcdo dos pais e/ou
responsaveis de criancas e jovens de cinco a dezessete anos com e sem deficiéncia.
No questionario a participacao esta relacionada as atividades tipicas que as criancas
participam de acordo com cada dominio, ja no fator ambiental levam em consideracao
os facilitadores e barreiras encontrado no ambiente de casa, escola e comunidade
que podem interferir na participacéo (GALVAO et al., 2018) (ANEXO B).

A PEM-CY ja foi traduzida para mais de 14 idiomas e recentemente foi
adaptada e validada para a lingua portuguesa brasileira. A utilizacdo do questionario
permite que pais, profissionais, centros de reabilitacdo e pesquisa, tenha mais

facilidade de identificar as necessidades e prioridades dos individuos avaliados,
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agregando as condutas de reabilitacdo e no contexto em que se vive (GALVAO et al.,
2019).

Para esse estudo utilizou apenas o contexto de participacdo em casa. Na secéo
“participacao” existem 10 itens para ambientes domésticos que sao avaliados quanto
a frequéncia de participacédo, envolvimento com a atividade e desejo de mudanca dos
pais/responsaveis. Ja na secgado “ambiente” ha 12 itens para o ambiente doméstico
que deverdo ser avaliados por suas caracteristicas, bem como identificando
facilitadores ou barreiras que poderao dificultar a participacdo (GALVAO et al., 2019).
Os dados obtidos na PEM-CY foram inseridos na calculadora PEM-CY BRASIL.

3.5. ANALISE ESTATSTICA

Os dados foram analisados pelo pacote estatistico SPSS (versdo 27.0 SPSS
Inc., USA). Realizou-se inicialmente a analise descritiva das variaveis (média e desvio
padrdo). A normalidade dos dados foi verificada pelo teste Shapiro Wilk. Variaveis
como o numero de atividades realizadas em casa, frequéncia, envolvimento e desejo
de mudanca, barreiras e ajudas do ambiente, recursos do ambiente e ajuda geral do
ambiente casa foram comparadas nos momentos durante e apds isolamento social.
Essas analises foram realizadas por meio do Teste t pareado para as variaveis com
distribuicdo normal ou pelo Teste de Wilcoxon para variaveis com distribuicdo néo

normal. Foi empregado um nivel de significancia de p<0,05.

4. RESULTADOS

Os dados sociodemograficos e clinicos sdo apresentados na Tabela 1.
Participaram do estudo 13 responsaveis/pais de criangas ou jovens com Sindrome de
Down,12 eram maes e 1 era a tia. A idade das criangas e jovens variou entre sete e
dezessete anos, sendo 54% meninos (n= 7) e 46% meninas (n= 6). Cinco desses
possuem pelo menos uma doencga associada a SD, dentre elas Transtorno do
Espectro Autista (n=1), Hipotireoidismo (n=2), Doenga Celiaca (n=2), Hidradenite
(n=1), Diabetes Mellitus do tipo | (n=1). Adicionalmente, trés sao filhos unicos. A renda
familiar, baseada em salarios minimos, foi: acima de 15 (N=1; 7,7%), 8-15 (N= 1;
7,7%), 4-5 (N=1; 7,7%), 2-3 (N=4; 30,8%), 1-2 (N= 2; 15,4%), e até 1 (N= 4, 30,8%).
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Tabela 1 - Dados sociodemograficos e clinicos das criangas e jovens com

Sindrome de Down

Variavel Média DP

Sexo (M/F) 716 -

Idade (anos) 111 +3,2
N %

Renda familiar
(salarios minimos)

Acima de 15 1 7,7
De 8-15 1 7,7
De 4-5 1 7,7
De 2-3 4 30,8
De 1-2 2 15,4
Até 1 4 30,8
Presenca de

doencgas

associadas 5 38,5
Irméos 10 57,1
Relacéo de

parentesco

Mae 12 92,3
Outros* 1 7,7

*outros (tia). Sexo M (masculino); F (feminino)

Em relacdo a participacdo em casa (frequéncia, numero de atividades,
envolvimento e desejo de mudanga) ndo houve mudanca ao se comparar durante e
apos o isolamento social. Na avaliagdo do contexto ambiental, a ajuda (p= 0,001) e o
apoio (p=0,009) reduziram apds o periodo de isolamento social. Para os demais
desfechos relacionados ao ambiente ndo houveram alteragcbes comparando-se 0s

momentos durante e apds o isolamento social (Tabela 2).
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Tabela 2- Desfechos da Participacdo em casa de criangas e jovens com Sindrome
de Down

Isolamento

Participacgao Durante Apés p-valor
Frequéncia (0-7) 6,23 (x0,39) 6,28 (+0,38) 0,702

Numero de atividades (0-10) 8,84 (x1,28) 9,38 (+0,96) 0,11

Envolvimento (1-5) 4,04 (x0,44) 4,05 (+0,62) 0,982

Desejo de mudanca (0-100%) 51 (x0,21) 54 (x0,29) 0,602

Ambiente

Suporte (0-100%) 78 (z0,11) 72 (+0,14) 0,65P

Barreiras (0-100%) 22 (x0,11) 22 (¢0,13) 0,992

Ajuda (0-100%) 94 (£0,04) 80 (x0,13) 0,001
Recurso (0-100%) 90 (+0,06) 90 (x0,04) 0,81P

Apoio (0-100%) 92(+0,04) 84(+0,08) 0,0092*

Os dados séo apresentados como média + desvio padrdo; a: Teste t pareado; b:Teste de Wilcoxon
*p <0,05.

Ao analisar a frequéncia, envolvimento e desejo de mudanga para cada
atividade realizada em casa foi possivel observar o aumento na frequéncia (p= 0,01)
e envolvimento (p= 0,04) na atividade jogos de computador e video games, e aumento
da frequéncia (p=0,05) na atividade de preparagao para a escola apos o isolamento
social. Nas atividades jogos e brincadeiras dentro de casa, artes, artesanato, musica
e passatempos, ver TV, videos e DVDs, estar com outras pessoas, socializar usando
tecnologias, tarefas domésticas, cuidados pessoais e licdo de casa ndo houveram

mudangas (Tabela 3).
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Tabela 3- Frequéncia, envolvimento e desejo de mudanca nas atividades realizadas em casa participacdo em casa durante e apos

o isolamento social decorrente da COVID- 19.

Item de participagdo em casa Frequéncia

Envolvimento

Desejo de mudanca

Durante Apos

Jogos de computador e video games 23+£30 5626
Jogos e brincadeiras dentro de casa 6,3+15 6,0+1,3
Artes, artesanato, musica e passatempos 6,5+1,1 7,0+0,8
Ver TV, videos e DVDs 57+0,2 7,0+£0,8
Estar com outras pessoas 5721 53+23
Socializar usando tecnologias 5819 70+1,5
Tarefas domésticas 58+17 6,0+£2,2
Cuidados pessoais 6,3+19 6,9+0,3
Preparagao para a escola (néo ligdo de casa) 4,3+3,0 59120
Licdes de casa 54+24 52+23

P Durante Apos
0,01* 21+24 39+19
032 45+09 4608
055 4903 5,000
059 5000 45+1,2
1,0 42+13 4015
048 33+18 391,38
0,09 39+10 2,7+1)9
026 3,718 41+16
0,05 25+19 29+19
0,72 22+18 2417

p
0,04*
0,58
0,32
0,18
0,67
0,35
0,09
0,29
0,62
0,69

Durante
0,3+0,5
0,5+0,5
0,3+0,5
0,5+0,5
0,3+0,5
04+0,5
0,8+0,4
0,5+0,5
0,5+0,5
0,6+0,5

Apoés
0,7+0,5
0,5+0,5
0,4+0,5
0,5+0,5
0,4+0,5
0,3+0,5
0,8 +0,4
0,4+0,5
0,6+0,5
0,8+0,4

p
0,06
0,70
0,70
1,00
0,70
0,66
1,00
0,41
0,66
0,41

Os dados sao apresentados como média + desvio padrédo. Para as analises estatisticas foi utilizado o Teste de Wilcoxon. *p <0,05
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5. DISCUSSAO

Esse estudo investigou entre cuidadores de criangas e jovens com Sindrome
de Down os padrdes de participacdo em casa, assim como facilitadores e barreiras
ambientais durante e apos o isolamento social devido a pandemia da COVID-19. Os
principais achados do estudo foi que apds o isolamento social houve redu¢do da ajuda
e suporte do ambiente domiciliar, aumento da frequéncia de jogos de computador e
video games. Ainda nao foi descrito na literatura se os desfechos de participacéo e
ambiente foram influenciados pelo periodo de isolamento comparado com a pos
flexibilizagdo, assim esses resultados podem contribuir par elaboracao de estratégias
de intervencgao para melhorar o padrao de participagédo em casa.

No presente estudo apds o periodo de isolamento a frequéncia da ajuda e
suporte foi menor quando comparou-se ao periodo de isolamento. Semelhante aos
nossos achados, Kara et al., (2021) ao investigarem a participacdo em casa de
criangas com hiperatividade/déficit de atengao relataram que durante a pandemia da
COVID-19 o apoio e recursos do ambiente doméstico foram melhorados em relagao
ao pré-COVID-19. Sabe-se que o nivel de participacao esta relacionado ndo s6 com
as condigdes intrinsecas do individuo, mas também com a influéncia do ambiente em
que ele vive. O envolvimento nas atividades domésticas fornece um cenario rico e
realistico do funcionamento do mundo, criancas e adolescentes com desenvolvimento
atipico participam menos de atividades rotineiras quando comparadas com seus pares
com desenvolvimento tipico (AXELSSON et al., 2014). Nesse contexto, a reducao da
ajuda e apoio do ambiente poderia ser considerada uma barreira na participagdo em
casa (SAHIN et al, 2020). Diante desse resultado varias hipoteses podem ser
levantadas para justificar o aumento da barreira no ambiente domiciliar.

Com a pandemia da COVID- 19 foi necessario a obrigatoriedade do
distanciamento social para conter o avanco da doenca, consequentemente houve a
suspensao das atividades escolares, terapéuticas e comunitarias. Diante desse novo
cenario os cuidadores foram desafiados a criar estratégias para atender as demandas
dos seus filhos (KULAK et al., 2022). Assim, o aumento no tempo do convivio familiar
durante o periodo do distanciamento resultou em maior envolvimento na rotina das
tarefas de casa (BUNGNARO et al., 2021), o que pode justificar a maior ajuda e
suporte do ambiente domiciliar durante o isolamento social. Acredita-se que com o

retorno das atividades escolares, terapéuticas, assim como das atividades
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ocupacionais dos pais, o tempo em familia diminuiu e isso pode estar correlacionado
com menor suporte e ajuda, ja que a maioria das mées relataram ser as principais
cuidadoras dos seus filhos gerando sobrecarga materna pela superposi¢ao de tarefas
que elas precisam realizar no dia a dia.

Outro dado encontrado com a pesquisa foi o aumento da frequéncia e
envolvimento em atividades de jogos de computador e video games apds o periodo
do isolamento. Cabe ressaltar que dos treze participantes da pesquisa sete
responderam que seus filhos nunca haviam realizado a atividade quando
questionados no periodo do isolamento. Amatori et al., (2022), por exemplo, ao
compararem os periodos pré e durante o isolamento social reportaram aumento da
exposicéo do uso de tela em individuos com SD. Ja Santoro et al., (2023) relacionaram
0 aumento no tempo de tela ap6s a adogao do ensino remoto durante o isolamento.
Porém até o momento, ndo foram encontrados na literatura estudos que investigaram
0 uso de telas durante e apds o isolamento.

Sabe- se que o envolvimento nos diz muito a respeito da capacidade e
preferéncia do individuo por determinada atividade e isso gera impactos no seu nivel
de participagdo (KARA et al., 2021). E notério que com o avanco da tecnologia a
facilidade de acesso as midias digitais é cada vez mais real. Acreditamos que esse
achado possa ser explicado, pelo menos parcialmente, pela mudanga cronolégica das
criangas ao longo da pesquisa. De acordo com King et al., (2010), o tempo gasto em
atividades estruturadas tendem aumentar com a idade. De acordo com esses autores,
a medida que as criangas avancam em relacido a idade, ha reducéo na frequéncia e
envolvimento em atividades recreativas e aumento no tempo gasto em atividades
estruturadas, como jogar video game e assistir televisao.

Sabe-se que a exposicao a tela durante a primeira infancia é crescente, e é
nessa fase que ocorre maior plasticidade cerebral, determinantes para um bom
desenvolvimento fisico, cognitivo e emocional (RADESKY; CHRISTAKIS 2016). Visto
que criancas com SD apresentam alteracées no neurodesenvolvimento, o aumento
no tempo de tela se torna um fator preocupante pois estimula o comportamento
sedentario, reduzindo o nivel de atividade fisica e consequentemente o aumento do
risco de obesidade (AMATORI et al., 2022). Em pesquisas anteriores foi visto que o
uso de tela € uma estratégia utilizada por muitos pais para evitar comportamentos
indesejaveis dos seus filhos (HEALY, GARCIA, HAEGELE 2020). Pressupde-se que a
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reducao da ajuda e apoio do ambiente pode estar relacionado com a maior frequéncia
e envolvimento com atividades de jogos virtuais.

Durante o isolamento social foi adotado o método de ensino remoto devido o
fechamento das escolas, assim apds o periodo de distanciamento com o retorno das
atividades escolares de modo presencial, a atividade de preparagao que consiste em
reunir os materiais, preparar a mochila, colocar o lanche e rever os horarios passou a
ser realizada com maior frequéncia. Cabe ressaltar que a pandemia da COVID- 19
agravou a dificuldade de inclusédo das criangas e adolescentes com desenvolvimento
atipico nas atividades escolares (CELIK; TOMRIS; TUNA 2022), muitas maes
relataram que foi desafiador envolver seus filhos nas licbes de casa sem o suporte
adequado dos professores. De acordo com Coster et al. (2013) além do conhecimento
tedrico, a participacdo no ambiente escolar aumenta a independéncia e fortalece o
convivio social. Dessa forma, o retorno presencial das atividades escolares pode ter
um importante papel em melhorar a participagcédo das criangas e jovens com SD.

Segundo Brugnaro et al. (2022), o periodo de distanciamento fisico adotado
devido a pandemia de COVID-19 pode ser interpretado como um facilitador a
participacado das criangas e adolescentes com SD no ambiente doméstico. Por outro
lado, pode ser interpretado como uma barreira para o meio social, uma vez que houve
reducdo do apoio social dado a essas familias, o que possivelmente afetou o
funcionamento das criangas com SD. Assim, a identificacdo dos aspectos ambientais
em qualquer contexto com base em uma abordagem biopsicossocial € recomendada,
nao apenas em periodos de pandemia, mas também de forma consistente ao longo
do processo de desenvolvimento, pois promove uma visdo mais ampla do
funcionamento das criangas com SD e suas familias.

O presente estudo apresenta algumas limitagcbes que devem ser consideradas
ao interpretar os seus resultados: o pequeno tamanho amostral e o fato da mesma ser
de conveniéncia, o que faz com que os resultados ndo possam ser extrapolados;
auséncia de um grupo de criangas tipicas, o que ndo permite concluir se as alteracoes

observadas aconteceram apenas no contexto da Sindrome de Down.
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6. CONCLUSAO

O periodo de isolamento social decorrente da COVID-19 possibilitou um maior
convivio familiar permitindo maior ajuda e suporte ambiental. Com o retorno da rotina
habitual o tempo em familia reduziu, consequentemente identificou-se a reducéo da
ajuda e apoio do ambiente e o aumento na frequéncia e envolvimento com jogos
virtuais apos o periodo de distanciamento social.

A inclusdo de criancas e adolescentes com SD na rotina de casa se faz
importante para o seu desenvolvimento e & necessario que a familia viabilize a
participacdo nesse ambiente. Assim, os achados do presente estudo podem servir
como base para maiores investigagbes a respeito da participagdo em casa apos o
periodo de distanciamento social decorrente da COVID-19 e também para elaboragao
de estratégias de intervengao para melhorar a participagao de criangas e jovens com

Sindrome de Down.
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RM NSENTIMENTO LIVRE E LARECI

O (A) Sr (a) esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa intirulada
'Pamcnpnciosocnldccmncasc;ovcmcanSlMxmchown A sua participagdo ndo ¢
obrigatoria sendo que, a qtnlquer momento da pesqmsa vocé podera desistir e retirar seu
consentimento. Sua recusa nio trara nenhum prejuizo para sua relagio com o pesquisador, com a
IPEL-Down ou com Faculdade Sete Lagoas (FACSETE). O objetivo desta pesquisa & investigar 0s
padrdes de participagdo social de criangas e jovens com Sindrome de Down. Caso vocé concorde
participar, vamos fazer as seguintes atividades com vocé. Em data previamente agendada,
iremos a sua residéncia caso resida na cidade de sete lagoas-mg ou faremos uma video chamada
para realizar uma entrevista com dura¢io media de 50 minutos. faremos perguntas relacionadas a
quantidade de dias que seu filho(a) brinca, interage com outras pessoas, assiste televisdo, participa
de eventos escolares e realiza atividades fisicas, entre outros questionamentos relacionados ao dia-
a-dia e ao contexto da familia, como renda e nivel de escolaridade. caso a entrevista seja presencial,
serio tomados os devidos cuidados em relagio a pandemia covid-19, tais como, uso de mascaras
que deverdo ser descartados a cada entrevista, utilizagio de face shield, assepsia das mios com
alcool gel 70% e distanciamento de 1,5m entre enmevistadores e entrevistados. Serio
disponibilizados, também, mascaras descartaveis para vocé. Os riscos relacionados a sua
participagido na pesquisa sio de possivel constrangimento ou dificuldade em responder ou recordar
alguma informagio, desconforto pelo tempo gasto para responder as questdes. Esses riscos serio
minimizados, uma vez que vocé sera informado sobre o direito de nio responder as perguntas dos
questionarios, bem como, nio fomecer qualquer informagio lhe ragam algum conswangimento. Na
presenca de qualquer desconforto, vocé podera interromper a enwevista e retoma-los
posteriormente, se assim o desejar. Os beneficios relacionados a participagao nesse estudo sera o
conhecimento dos niveis e fatores quem estio cormrelacionados a participagio social de criangas e
jovens com Sindrome de Down e dessa forma, auxiliar na definicio de estratégias de intervengio
programas de reabilitagio. Os resultados desta pesquisa poderio ser apresentados em
seminarios, congressos e similares, entretanto, os seus dados e informagdes seriao sigilosos, nio
aparecendo 0 seu nome, nem da crianga/adolescente. A sua participagio bem como a de todas as
partes envolvidas sera voluntaria, nio havendo pagamento em troca da avaliagdo. Apesar disso,
diante de eventuais danos, identificados e comprovados, decorrentes da pesquisa, o Sr(a) tem
assegurado o direito a pagamento de despesas ou até mesmo indenizagio. Gostariamos de informar
que o presente estudo nio posswi qualquer clausula restritiva quanto a divulgagio publica dos
resultados. Uma vez finalizado o projeto, os resultados serio enviados para apresentagio em
eventos cientificos e publicagio em revistas cientificas indexadas. Entretanto, as informagdes
fornecidas por vocé serio mencionadas apenas por codigos em qualquer publicagio ou material que
possa resultar desta pesquisa. Dados pessoais serdo confidenciais e 50 poderio ser tornados publicos
com a sua permissio. As informagdes do estudo nio serio analisadas em termos individuais e sim
através da meédia de todos os participantes, refor¢ando o carater confidencial dos dados da pesquisa.
A responsabilidade do estudo ficara a cargo do pesquisador responsavel bem como da equipe de
pesquisadores e alunos envolvidos, 0s quais se comprometem em manter absoluto sigilo em relagio
a identificagio dos participantes da pesquisa. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias originais, sendo que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel, na Faculdade Sete
Lagoas e a outra sera formecida ao Sr.(a). Nesse termo constam o telefone e o enderego do
pesquisador principal, com o qual podera tirar suas duvidas sobre a pesquisa e sobre sua
participagio agora ou em qualquer outro momento. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa

Rudrice 0o Participante Ce pesquise o
RuDica 00 pesquesacer:

Em cazo de dizcordandia ou irregularidades z0b o aspecto etico desta pesquisa, voce podera consultar:

CEP UNIFEMM - Comité de Etica em Pesquiss
UNIFEMM - Centro Universitario de Sete Lagoas
Av. Marechal Castelo Branco, 2765 - Santo Antonio, Sete Lagoas - MG, 35701-242
Telefore: (31) 2106 2130 | E-mail: cep@unifenm edu br
Horario de Funcionamento: De 17 hrs 32 19 hrs, segunda 3 sexta-feira
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 2 anos apos o término da
pesquisa. Depois desse tempo, 0s mesmos serio destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua
identidade com padrdes profissionais de sigilo e confidencialidade, atendendo a legislagdo
brasileira, em especial, a Resolugio 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, e utlizario as
informagdes somente para fins académicos e cientificos.

Eu, : contato
, fui informado(a) dos objeuvos da
pesquisa “Participagdo social de criangas ¢ jovens com Sindrome de Down™ de mancira clara ¢
detalhada, e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em
participar. Recebi uma via original deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a
oporrunidade de ler e esclarecer minhas duvidas.

Manana Aguwar de Matos.
Endereco: Faculdade Sete Lagoas (FACSETE). Rua Italia Pontelo, 50 — Chacara do Piava — Sete

Lagoas CEP35700- 170
Telefone: (31) 3773-3268

de de20__ .

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador

Informagio Importante: O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um orgio institucional que tem
como missdo salvaguardar os direitos e a dignidade dos sujeitos da pesquisa. Alem disso, o CEP
contribui para a qualidade das pesquisas e para a discussio do papel da pesquisa no
desenvolvimento institucional e no desenvolvimento social da comunidade. Contribui ainda para a
valorizagio do pesquisador que recebe o reconhecimento de que sua proposta é eticamente
adequada. E um comité interdisciplinar, constituido por profissionais de ambos os sexos, aléem de
pelo menos um representants da comunidade, que tem por fung¢io avaliar os projetos de pesquisa
que envolva a participagio de seres humanos.

Rudrica oo Participante Ce pesquiss ou
Rudrica 0o pesquisacor:

Em cazo de dizcordinda ou irregularidades sob o aspecto etico desta pesquisa, voce poders consultar:

CEP UNIFEMM - Comité de Etica em Pesquisa
UNIFEMM - Centro Universitario de Sete Lagoas
Av. Marechal Castelo Branco, 2765 - Santo Antonio, Sete Lagoas - MG, 35701-242
Telefone: (31) 2106 2130 | E-mail: cep@uniferm edu br
Horario de Funcionamento: De 17 hrs 3z 19 hrz, zegunda 3 sexta-feira
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APENDICE B — QUESTIONARIO DE AVALIACAO:

Questionirio de Avaliacio

Dados da Crian¢a/ Adolescente

Nome:

Idade: Data de nascimento:
Género: () Feminino () Masculino

Enderego:

Telefone para contato:

Dados dos pais
Nome da mie: Idade:
Profissio:
Grau de escolaridade da mie:
() Fundamental mcompleto
() Fundamental completo
() Médio incompleto
() Médio completo
() Supenior (Graduagio)
() Pos-graduacio.
() Mestrado
() Doutorado

Nome do pa1: Idade:
Profissio:

Grau de escolandade do pax:
() Fundamental mcompleto
() Fundamental completo
() Médio mncompleto

() Médio completo

() Supenior (Graduacio)

() Pos-graduacio.

() Mestrado

() Doutorado
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. Seu filho(a) apresenta algum diagnostico clinico além da Sindrome de Dovwn?

()Nio
() Sim.
Qual(is)

. Seu filho(a) frequenta alguma mstitwigdo especializada no atendimento de pessoas com
Sindrome de Down?

() Nio

() Sm.

Qual?
Ha quanto tempo?_
De quais atividades participa?

. Seu filho(a) realiza acompanhamento multidiseiplinar?

(ONo

() Sim

Cite quais os profissionais realizam atendimentos com seu filho(a), a frequéncia
semanal de atendimento e ha quanto tempo faz 0 acompanhamento.

. Seu filho(a), frequenta escola regular:
() Sm
()No

. Seu filho(a) possw professor de apoio em sala de aula?
() Sm
(O No

. Seu filho(a) pratica esportes’
()Sm
Qual(is)/frequéncia semana e ha quanto tempo pratica?

(ONo



7.

10.

11

Seu filho(a) participa de atividades de lazer?
() Sim. Quais?

Com qual fraquéncia?

() Nio

Dados da fanulia:

Vocé tem outros filhos (as)?
() Sm. Quantos?

() Nio

Quantas pessoas moram na casa’

Qual a renda familiar?
() Renda até R$1.800,00

() Renda de RS 1.800,00 até RS 2.600,00
() Renda de RS 2.600,00 até 4.000,00

() Renda até RS 7.000,00

( ) Renda superior 3 7.000,00

Qual seriam os fatores que limitam a participagdo do seu filho em programas de
atiidade fisica, culturais ou de lazer? Vocé pode marcar mais de uma opgio

() transporte

() tempo para acompanhar seu filho(a)
( ) condigio financeira

() seguranga

( ) nivel cognitivo do seu filho(a)

( ) nivel de comumicagio do seu filho (a)
() atiidades/locais adaptados

() outros
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ANEXO | - PARECER COSUBSTANCIADO DO CEP

CENTRO UNIVERSITARIO DE
SETE LAGOAS

Titulo da Pesquisa: Particpacdo soclal 08 oriangas € jovens com Sindrome de Down
Pesquisador: MARIANA AGUIAR DE MATCS

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 42736020.1.0000.5164

Instituigao Proponents: EDUCACIONAL MARTINS ANDRADE LTDA
Patrocinador Principal: Financiamento Propro

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.650.147

Aprssentagao do Projeto:

A Singrome g2 Down (SD), também conhedida como Fissomia 21, € um distiio

02 NIMEZ3 geNStica CaUsada por UM Taha Na dvis3o celular aurante 3 fase embrionana.

Criangas & jovens com SD 3presentam um rsco levado 08 prejuizo Na panicipacdo social.

EVI0SNCcias 3pontam que 3 paricipacdo & um 00 A0S QUE Pods SsUMUIar 0 desenvolvimanto

fisico, cognitivo, habilicades socials @ comunicacdo. Aleém disso, falores pessoals @ amblentals podem
Impactar na participagdo. Nesse comxio, 3 Participation and Environment Measure for Children and Youth,
raduzica para |iNgua poruguEsa como Medida de Participacdo & do Amblents - Criangas & Jovens (PEM-
CY), fol sesenvoivida para avallar a participacdo oe

Criangas @ jovens com Idade entre S 3 17 anos alravés 02 entrevista com 06 Pals &/ou culdadorss. Este
Insrumento |3 fol valldado para 3 populagao braslielra, porém, sUa apicagdo no contexto da SD anda &
gesconhecida. O oDjetivo € apicar 3 teonica.

Objetivo da Pesquisa:

Investgar os padrfes de participacdo social 0e criangas

€ jovans com Sinorome de Down &M C353, N3 260013 & N3 comunidace.
Avallag30 dos Riscos e Beneficlos:

Minimos: Serdo tomados 06 devidos cudatos em reiagdo 3 pandemia do COVID-13, tais como, (1) uso o8
M3SC3ras, IUvas & sapatinas (Prope) que deverdo ser 0SsCanacos 3 Caoa entrevista (2) ullizagso de face
shield (3) 3ssepsia 0as M30s COM JCo0! gef 70% (4) distanciamento ge 1,5m

Enderego: AV Marechsl Casiele Brance, 2788
Balrer  SANTO ANTONO CEP: 35701240

UF: MO Municiplo:  SETE LAGOAS
Telefone: (5101082002 E-mal. cop@Qualenm el by

Pagrm it 0w 23



CENTRO UNIVERSITARIO DE
SETE LAGOAS

Cortnungie 40 Pamcer 4 090 47

Ouros PENCY pdf 11122000 | MARIANA AGUIAR | Aceio
141215 | DE MATOS
OuTos Cussionano_CoviD.pdl TIZ2020 | VARANA AGUIAR | AcsiD |
N 140346 | DE MATOS
o Caria_anuendia pdr 117122020 | MARIANA AGUIAR | Aceio
- 140315 |DE MATOS
Situag30 do Parecer-
Aprovado
Necsssita Apreciag3o da CONEP:
N30

SETE LAGOAS, 14 de Abnl de 2021

Assinado por:
Graciells Teodora da Costa Pinto Coslho
(Coordenador(a))
Enderego: AV Marechel Casielo Brance 2788
Babre: SANTO ANTONO CEP. 701240

U MG Municiplo:  SETE LAGOAS
Telefone: (3101082902 E-mal. cop@ulernm e ty
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ANEXO Il - MEDIDA DE PARTICIPAGAO E MEIO AMBIENTE PARA CRIANCAS E
JOVENS (PEM- CY)

PARA USO DOS SERVICOS: (ID)

Participation and Environment Measure - Children and Youth®
(Medida da Participagdo e do Amblente - Crlangas e Jovens)

Wendy Coster, Mary Law, Gary Bedell

A permissdo para uso da Medida da Participago e do Ambiente - Criangas e Jovens (Participation and Environment Measure - Children and
Youth, PEM-CY) é concedida ao usudrio licenciado (para ler os “Termos de Uso™ na integra visite hitp//canchild ca/enresourcesGeneral/

Usudrios licenciados podem reproduzir a PEM-CY em paginas com inf ¢do de copyright, para e
pratica clinica préprias, mas ndo para revenda. Modificagdes nos itens ou estrutura da PEM-CY, assim como tradugbes para outros idiomas,
ndo podem ser realizadas sem permissfo escrita dos autores. A PEM-CY pode ser adquirida na pagina de internet da CanChild Centre for
Childhood Disability Research — hitps.//public canchild ca/lnventory. Visite o endereco www canchild ca para mais informagao.

© Copyright 2010 Trustees of Boston University — Traducdo Portuguesa (2012). Susana Marting om) @ Manueta Sanches
Ferroira, Escola Superior de Educacho do Porto, Portugal. Adaptacdo da Versdo Brasileira (2017). Ana Paula Martins Cazeiro (paulacazeirofigmail com).
UFR). Egmar Longo (egmariongo@yahoo es). UFRN, FACISA. ¢ Ana Carclina de Campos (campos anacarcdigmail com). UFSCar, Brasd.
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