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Desenvolvimento de um Protocolo de Avaliagao
da Funcionalidade para Criancas e Adolescentes
com Sindrome de Down: Protocolo FADS

Development of Functioning Assessment protocol for children and adolescents with Down Syndrome: The FADS
protocol

Desarrollo de un Protocolo de Evaluacién de la Funcionalidad para Nifnos y Adolescentes con Sindrome de Down:
Protocolo FADS

RESUMO

Introducao: A avaliacdo da funcionalidade em criangas e adolescentes com sindrome de Down (SD) requer ins-
trumentos padronizados e sensiveis, alinhados a Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Salde (CIF), e aplicados de forma contextualizada e individualizada. No entanto, ha escassez de protocolos espe-
cificos para essa populagao. Objetivo: Propor um Protocolo de Avaliacao da Funcionalidade (FADS) para criancas
e adolescentes com SD, com idades entre 6 e 17 anos, fundamentado nos componentes da CIF. Métodos: Foram
selecionados instrumentos padronizados, validados e adaptados para o portugués do Brasil, que contemplam
os componentes da CIF e sdo apropriados para a faixa etaria e populacao-alvo. Resultados: Os instrumentos
selecionados avaliaram: Atividade: CHORES, Timed Up and Go, WeeFIM, PEDI-CAT, IPAQ-versao curta, Sobre a
Minha Crianca. Participagao: Sobre a Minha Crianga, PEM-CY, PEDI-CAT, Escala de Apoio Social. Fatores ambien-
tais: Sobre a Minha Crianca, PEM-CY, Escala de Apoio Sacial, Critério de Classificacdo Econémica Brasil (ABEP),
questionario sociodemografico inicial. Fatores pessoais: questionario sociodemografico inicial. Estrutura e fun-
cao do corpo: Sobre a Minha Crianca, SDQ - versao em portugués. Conclusao: O protocolo FADS representa uma
proposta padronizada para a avaliacao funcional do desenvolvimento infantil, com ampla aplicabilidade. Sua
utilizacao em criancas com SD demonstra potencial para identificacao de fatores associados a funcionalidade e
pode orientar intervencoes e o desenvolvimento de politicas inclusivas.

DESCRITORES: avaliacao, CIF, funcionalidade, sindrome de Down.

ABSTRACT

Introduction: The assessment of functioning in children and adolescents with Down syndrome (DS) requires
standardized and sensitive instruments, aligned with the International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF), and applied in a contextualized and individualized manner. However, there is a lack of specific
protocols for this population. Objective: To propose a Functional Assessment Protocol (FADS) for children and
adolescents with DS aged 6—17 years, based on the components of the ICF. Methods: Standardized instru-
ments, validated and adapted for Brazilian Portuguese, were selected to reflect the components of the ICF
and to be appropriate for the target age group and population. Results: Instruments were selected to assess
the following: Activity: CHORES, Timed Up and Go, WeeFIM, PEDI-CAT, IPAQ-short version, About My Child.
Participation: About My Child, PEM-CY, PEDI-CAT, Sacial Support Scale. Environmental factors: About My Child,
PEM-CY, Social Support Scale, Brazilian Economic Classification Criteria (ABEP), initial sociodemographic ques-
tionnaire. Personal factors: initial sociodemographic questionnaire. Body structure and function: About My Child,
SDQ-Portuguese version. Conclusion: The FADS protocol represents a standardized proposal for the functional
assessment of child development with broad applicability. Its use in children with DS shows potential for identi-
fying factors associated with functionality and may guide interventions and inclusive policy development.
DESCRIPTORS: assessment, ICF, functioning, Down syndrome.

RESUMEN

Introduccién: La evaluacion de la funcionalidad en nifos y adolescentes con sindrome de Down (SD) requiere
instrumentos estandarizados y sensibles, alineados con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), y aplicados de manera contextualizada e individualizada. Sin embargo, existe una
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falta de protocolos especificos para esta poblacion. Objetivo: Proponer un Protocolo de Evaluacion de la Funcio-
nalidad (FADS) para ninos y adolescentes con SD de 6 a 17 afios, basado en los componentes de la CIF. Métodos:
Se seleccionaron instrumentos estandarizados, validados v adaptados al portugués brasileno, con el fin de re-
flejar los componentes de la CIF y ser adecuados para el grupo etario v la poblacion objetivo. Resultados: Se se-
leccionaron instrumentos para evaluar: Actividad: CHORES, Timed Up and Go, WeeFIM, PEDI-CAT, IPAQ version
corta, About My Child. Participacion: About My Child, PEM-CY, PEDI-CAT, Escala de Apoyo Social. Factores am-
bientales: About My Child, PEM-CY, Escala de Apoyo Social, Criterio de Clasificacion Econémica Brasilena (ABEP),
cuestionario sociodemografico inicial. Factores personales: cuestionario sociodemografico inicial. Estructura y
funcion corporal: About My Child, SDQ version en portugués. Conclusion: El protocolo FADS representa una
propuesta estandarizada para la evaluacion de la funcionalidad en el desarrollo infantil, con amplia aplicabilidad.
Su uso en ninos con SD muestra potencial para identificar factores asociados a la funcionalidad y puede orientar
intervenciones v el desarrollo de politicas inclusivas.

DESCRIPTORES: evaluacion, CIF, funcionalidad, sindrome de Down.
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mento ¢ Incapacidade, que representam,  componentes do Funcionamento sejam

respectivamente, o resultado da intera-  avaliados a fim de obter uma visao ho-

forma como criangas ¢ adoles-
A centes com deficiéncia sio abor-

dados na prética clinica e de
pesquisa mudou desde a publicacio da
Classificagao Internacional de Funcio-
nalidade, Incapacidade e Satde (CIF)
em 2001 pela Organizagio Mundial da
Satide!' . Com base nesse modelo, foram
estabelecidos os conceitos de Funciona-

¢io dos aspectos positivos ¢ negativos
das Estruturas ¢ Fung¢oes Corporais,
limitagao/restricio e desempenho nas
Atividades e Participagao, sob a influ-
éncia de fatores ambientais (facilitado-
res ou barreiras) ¢ a interagdo com os
fatores pessoais intrinsecos de cada ser
humano' . Portanto, com base nesses
conceitos, recomenda-se que todos os
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listica dos individuos. Em outras pala-
vras, o foco ¢ deslocado das avaliagoes
centradas exclusivamente nas estruturas
¢ fungdes corporais, no chamado mode-
lo biomédico*, para uma abordagem no
modelo biopsicossocial® .

Atualmente, nas avaliagdes terapéuti-
cas e clinicas, recomenda-se focar em to-
dos os componentes do Funcionamento,
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bem como utilizar instrumentos de ava-
liagio adequados ao grupo-alvo de suas
avaliacoes, de maneira individualizada®
, ¢ que garantam sua confiabilidade e e
nas avaliagoes realizadas por diferentes
avaliadores (interavaliador) e em dife-
rentes periodos de tempo (intraavalia-
dor)*.

Com base nesse preceito ¢ sabendo
que a sindrome de Down (SD), também
chamada de trissomia do cromossomo
21 (T21), ¢ uma condigio de satde que
afeta o Funcionamento, com alta inci-
déncia no Brasil (1 em cada 700 nasci-
dos vivos, segundo o Conselho Nacional
de Satde, 2014) e no mundo, totalizan-
do de 5 a 8 milhoes de pessoas em todo
o mundo’ , destaca-se a importincia de
aplicar o modelo biopsicossocial na pré-
tica para avaliar essa grande populagio.
Assim, serd possivel compreender de
forma mais abrangente aspectos especi-
ficos do desenvolvimento dessa popula-
¢do, gerando evidéncias cientificas que
oferecam suporte tedrico para interven-
¢oes também baseadas nesse modelo.

A sindrome de Down ¢ a alteragio
cromossdmica mais prevalente em seres
humanos, causando deficiéncia primdria
em vérios sistemas fisiolégicos, como o
musculoesquelético, neuromotor, cog-
nitivo e sensorial ¢, com caracteristicas
de hipotonia muscular,” laxidade liga-
mentar ®, atrasos na rea¢ao a estimulos

sensoriais ’

10

, processamento cognitivo
lento 1, déficit no controle postural ¢
na coordenagiao motora '° . Essas defi-
ciéncias podem gerar dificuldades para
criancas com SD realizarem atividades
motoras, como correr ', passar da po-
si¢ao sentada para a posicio em pé '*,
caminhar * ¢ mobilidade funcional '
. Além disso, limita¢des nas atividades
15, sociais e de participacao
1617 Enfatizamos a relevincia igualmen-

cognitivas

te importante de avaliar fatores ambien-
tais, que podem atuar como facilitadores
ou barreiras ao funcionamento. Assim,
ao identificar possiveis barreiras, estra-
tégias especificas podem ser desenvolvi-
das para melhorar o funcionamento.
Para facilitar a abordagem proposta

19726 saidecoletiva = 2026;(17) N.106

pela CIF, existem conjuntos de catego-
rias que descrevem o funcionamento de
individuos com uma determinada con-
di¢do de satde de maneira tipica e signi-
ficativa, chamados de conjuntos bésicos.
Em outras palavras, os conjuntos bésicos
selecionam categorias da CIF que fun-
cionam como um padréo minimo para
avaliar o funcionamento. Por cxemplo,
existem conjuntos-nucleo para a ava-
liagao de criancas ¢ adolescentes com
paralisia cerebral para diferentes faixas

8 No entanto, atualmente nio

etarias
ha nenhum conjunto-ntcleo para a SD,
por isso ¢ importante que existam pro-
tocolos de avaliagio do funcionamento
para orientar as avaliacdes dessa popu-
lagao.

Portanto, com base no modelo biop-
sicossocial em satide e dada a necessida-
de de um guia para avaliar o funciona-
mento da populagio com SD, o objetivo
deste estudo ¢ propor o protocolo Ava-
liagio do Funcionamento na Sindrome
de Down (FADS), que representa um
protocolo fisioterapéutico para a ava-
liagio biopsicossocial de criancas ¢ ado-
lescentes com SD, com base no modelo
da CIE. O protocolo baseado na CIF
também pode servir de base para que
clinicos e pesquisadores realizem estu-
dos futuros sobre as necessidades espe-
cificas de criancas ¢ adolescentes com
SD, permitindo compara¢des com ou-
tras condi¢des, associacdes/interagdes
entre componentes do funcionamento ¢
promovendo o avan¢o do conhecimento
na drea.

2.1 Desenho do estudo

Este estudo propés um protocolo de
avaliacio para criancas ¢ adolescentes
com SD baseado no modelo biopsicos-
social proposto pela CIF, denominado
protocolo FADS. A comissio de éti-
ca local aprovou a pesquisa (CAAE:
31786920.8.1001.5504).

Este protocolo de avaliagio destina-
-s¢ a criancas ¢ adolescentes com SD
com idades entre 6 ¢ 17 anos, com ou

sem comorbidades. Dentro dessa faixa
etdria, todos os instrumentos que serdo
descritos podem ser utilizados, uma vez
que suas propriedades psicométricas in-
dividuais sio satisfatdrias.

2.2 Desenvolvimento do protocolo

Foi realizada uma pesquisa por ins-
trumentos de avaliagio compativeis
com a idade ¢ a populagio de interesse.
Selecionamos instrumentos que abor-
dassem, pelo menos uma vez, todos os
componentes da CIF. Para os fatores
pessoais, desenvolvemos um questiond-
rio que serd descrito a seguir.

2.3 Protocolo FADS: etapas

A fim de otimizar o tempo dos pro-
fissionais na clinica ¢ facilitar o preen-
chimento dos questiondrios pelos cuida-
dores, o protocolo FADS ¢ dividido em
modalidades presencial ¢ remota.

O protocolo FADS consiste em 3 eta-
pas (Figura 1):

Etapa 1 - remota: o cuidador deve
preencher o questiondrio remotamente,
por meio de um link enviado, seja pelo
WhatsApp ou por e-mail, dependendo
da preferéncia do cuidador. Apés o pre-
enchimento do questiondrio, esta etapa
permite que o profissional acesse dados
sociodemograficos e caracteristicas da
crianga/adolescente e de sua familia.

Etapa 2 - presencial: nesta ctapa, o
fisioterapeuta orienta o preenchimento
auténomo de alguns questiondrios de
avaliacio (About My Child, Escala de
Apoio Social, SDQ-POrt, CHORES,
PEDI-CAT ¢ ABEP). Enquanto o cui-
dador preenche os questiondrios, o te-
rapeuta avalia a mobilidade funcional
usando o teste TUG, o equilibrio (Es-
cala de Berg) ¢ a funcdo motora grossa
usando as dimensdes D ¢ E do Teste
de Fun¢io Motora Grossa (GMFM-88
itens).

Etapa 3 - remota: o terapeuta agen-
da uma entrevista com o cuidador, que
pode ser realizada por telefone, para
aplicar o IPAQ-versio curta, o PEM-
-CY ¢ o WEEFIM. A Figura I ilustra as
etapas do protocolo FADS.
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Figura 1. Etapas do protocolo FADS.
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Etapa 1: online

[ Questionario inicial preenchido pelos cuidadores ]

-
———

Autoaplicagdo de questionarios pelos cuidadores:

- Sobre a Crianga; Escala de Suporte Social;

- Questionario de Capacidades e Dificuldades —
Portugues; CHORES; Associacéo Brasileira
de Empresas de Pesquisa (ABEP) e PEDI —
PEDI-CAT

Etapa 2: presencial

/Etapa 3: online

B
—_

Terapeuta avalia da crianga:
- Mobilidade funcional pelo Timed Up and Go;

- Funcio motora grossa pelo Teste da Fungdo
Motora Grossa (88 itens do GMFM-88)

Entrevista por liga¢do telefonica com o responsavel:

- Participacao e barreiras no ambiente/facilitadores pela PEM-CY;
- Aspectos cognitivos pela WeeFIM;

- Nivel de atividade fisica pela versdo curta do IPAQ curto

Legenda: CHORES - Criangas Ajudando Res-
ponsabilidades, Expectativas e Suportes; PEDI

- CAT - Aviiagdo Pedidtrica de Incapacidade
Teste Adaptativo Computadorizado; PEM-CY -
Medida de Participagiao e Ambiente para Criancga
¢ Jovem; WE= FIM - Medida de Independéncia
Funcional para Criangas; IPAQ - versio curta -
Questiondrio Internacional de Atividade Fisica
Versao curta.

Esses procedimentos devem, ide-
almente, ser restritos a um periodo de
15 dias corridos, do inicio ao fim. Se o
respondente tiver dificuldade para aces-

sar os links, isso pode ser feito pessoal-
mente ou por telefone com o terapeuta.
Recomenda-se que o terapeuta envie
um relatério sobre o desempenho do
paciente ao final da avaliagdo, ¢ que essa
avalia¢do ocorra a cada 6 meses.

Os questiondrios utilizados serdo
descritos resumidamente a seguir.

O Apéndice 1 apresenta um resumo
das caracteristicas dos questiondrios e
de sua aplicacao.

Figura 2. Protocolo FADS e componentes da CIF.

Condigdo de satide

[ Sindrome de Down J

i ¢
Estruturas ¢ Fl'mgocs Atividades Participagdo
Corporais
. CHORES, Timed  Up&Go, About My Child, PEM-CY,
t Sobre a Crianga, SDQ-Port J WeeFIM, PEDL-CAT, IPAQ - ‘ PEDl.CAyT Social Support Social
short version, About my Child ~ IPAQ g PP

t f !

1

! }

Fatores Ambientais Fatores Pessoais

Questionario inicial

Legenda: CHORES - Criangas Ajudando Responsabilidades, Expectativas e Suportes; SDQ-Port -
Questiondirio de Capacidades e Dificulddes versao em portugués; PEDI--CAT - Avaliagio Pedidtrica
de Incapacidade Teste Adaptativo Computadorizado

PEM-CY - Medida de Independencia Funcional para Criangas; WeeFIM - Medida de Independéncia
IPAQ - versio curta - Questiondrio Internacional de Atividade Fisica - Versao curta: Questiondrio
Internacional para Versio curta.

Sobre a Crianga, PEM-CY
Escala de Suporte Social
Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa
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2.4 Descricao dos instrumentos de
avaliacao

a) Questionario inicial

Foi desenvolvido um questiondrio
para iniciar o protocolo FADS. Esse
questiondrio inclui perguntas dirigidas
a crianga/adolescente, bem como ao seu
cuidador (Apéndice 2).

b) Sobre meu filho

O About My Child (AMC) ¢ um
instrumento que avalia, da perspectiva
dos pais, aspectos da vida das criancas
com base em fatores biolégicos, psico-
légicos, sociais ¢ ambientais, desde o

Y Assim,

nascimento até os 18 anos
permite que os familiares ou cuidadores
identifiquem as condigdes relacionadas
ao seu filho ¢ aos cuidados prestados a
ele. Além disso, identifica quais aspec-
tos sio importantes para cada fami-
lia individualmente. Para isso, utiliza
uma lista de preocupa¢des comuns aos
pais (como habilidades relacionadas a
alimentagao, higiene, comunicagio e
participacio em atividades) ¥ . O ins-
trumento ¢ respondido em 5 minutos ¢
todos os seus itens referem-se a aspectos
relacionados a CIF de Fun¢io Corpo-
ral ¢ Atividade e Participagao, da pers-
pectiva dos pais ou cuidadores e es 7 .
Serd utilizada a versao traduzida e cul-
turalmente adaptada para o Brasil por
Brugnaro, de Campos & Rocha (2025,
em revisio). Mais informacdes podem
ser encontradas em <https://canchild.
ca/en/resources/353-about-my-child>.
Possui 19 itens com uma estrutura se-
melhante, composta por duas partes:
(1) “preocupagio” e (2) “impacto” per-
cebidos por cada aspecto questionado.
(1) A preocupagio refere-se a percepgio
dos pais sobre questdes que afetam o
funcionamento da crianga ¢, caso exista
tal preocupagio, questiona-se o impac-
to (2) que, segundo cles, essas questdes
tém sobre a capacidade da crianca/ado-
lescente de participar das atividades
didrias. O entrevistado deve responder
“sim” ou “ndo” para cada item questio-
nado na parte (1) preocupacio. Para os

2026; (17) N.106 = saidecoletiva 19727
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itens respondidos com “sim”, o entre-
vistado deve responder em que medida
isso afeta a capacidade de participar das
atividades didrias, o que, portanto, cor-
responde A segunda parte da estrutura.
Se o entrevistado responder “nio’, ele/
ela deve pular para a préxima pergunta.
A primeira parte da pontuagao refere-se
a0 numero de situagdes que preocupam
os pais em relagdo ao filho, sendo atri-
buido 1 ponto para cada resposta “sim”
¢ zero pontos para cada resposta “nao”.
Assim, a pontuacao bruta ¢ calculada
somando-se as pontuacdes obtidas e
pode variar de 0 a 19 pontos. A segun-
da parte da pontuacio refere-se ao im-
pacto, com as respectivas pontuagdes e
respostas: 1 para “Nada”, 2 para “Um
pouco’, 3 para “Mais ou menos”, 4 para
“Muito”. Assim, essa pontuagido bruta
total de impacto pode variar de 0 a 76.
Pontuacdes mais altas de preocupacio
indicam que os cuidadores tém mais
preocupacdes relacionadas ao filho, ¢
pontuagdes mais altas de impacto in-
dicam um impacto negativo maior no
funcionamento didrio da crianga.

c) Escala de Apoio Social

A Escala de Apoio Social ¢ utiliza-
da para medir o apoio social prestado
ao cuidador principal da crianca/ado-
lescente participante. E vélida para a
populagio brasileira ¢ apresenta alta
consisténcia interna em todos os seus

dominios ?

. A escala é composta por
19 itens que avaliam, de acordo com a
valida¢ao para a popula¢io brasileira 2
, trés dimensées do apoio social: intera-
¢do social positiva/apoio afetivo; apoio
emocional/informacional; ¢ apoio ma-
terial e ¢ e ?° . Para cada item, o entre-
vistado responde, em uma escala de 5
pontos, em que medida considera que
possui aquele apoio social especifico
questionado, nas frequéncias “nunca’
(1); “raramente” (2); “as vezes” (3);
“quase sempre” (4) e “sempre” (5)*. A
pontuacio final ¢ obtida pela soma dos
pontos de todos os itens, e esse serd o
valor utilizado na andlise estatistica.
Assim, pontuac¢des mais altas indicam

19728 saidecoletiva = 2026;(17) N.106

que o entrevistado possui maior apoio
social.

d) Questionario de Pontos Fortes e
Dificuldades - SDQ-Port

O SDQ-Por foi desenvolvido em
1997 por Robert Goodman, traduzido
para o portugués e validado por Fleitli-
ch, Cartézar & Goodman em 2000. Os
dados indicam que 0 SDQ-Por apresen-
ta propriedades psicométricas adequa-
das, medidas para a populacio brasileira
2t E amplamente utilizado na popula-
¢ao infantil e adolescente **, pois ¢ cur-
to e simples de responder, muito ttil na
pratica clinica e possui uma versiao em
portugués disponivel
(heep://www.sdginfo.com). Trata-se de

gratuitamente

um instrumento projetado para detec-
tar tragos de personalidade, tais como
transtornos de conduta, hiperativida-
de, depressio e alguns transtornos de
ansiedade, avaliando tanto aspectos de
dificuldades quanto aspectos de capaci-
dades . Existem versdes que podem ser
respondidas pela prépria crianca/ado-
lescente ou por meio de entrevistas com
cuidadores ou professores. Inicialmen-
te concebido para uso em idades entre
4 ¢ 16 anos * , em 2014, ap6s estudos
psicométricos, foi disponibilizado para
uso em idades entre 4 ¢ 17 anos. Deve
ser respondido com base na observa-
¢ao dos comportamentos da crianga/
adolescente nos tltimos 6 meses. O
SDQ-Por possui 25 itens divididos em
cinco escalas com cinco itens em cada:
“Escala de Sintomas Emocionais” (itens
3,8, 13, 16 e 24), “Escala de Problemas
de Conduta” (itens S, 7, 12, 18 e 22),
“Escala de Hiperatividade” (itens 2, 10,
15, 21 e 25), “Escalas de Problemas de
Relacionamento com os Pares” (itens
6,11, 14, 19 e 23), “Escala de Compor-
tamento Pré-social” (itens 1, 4, 9, 17 ¢
20). Do total de itens (25), 10 referem-
-se a capacidades, 14 a dificuldades ¢ 1
¢ considerado neutro. Para cada item, as
respostas sio “Falso”, “Mais ou menos
verdadeiro” ou “Verdadeiro”. E atribui-
da uma pontuacio de 1 para “mais ou
menos verdadeiro”, enquanto para “fal-

so” ¢ “verdadeiro” a pontua¢a e varia
de acordo com o item, conforme deter-
minado pelo manual do instrumento,
consulte o link <https://www.sdginfo.
com/py/sdqinfo/c0.py>.

As pontuagdes finais podem ser ob-
tidas somando-se as pontuagdes de cada
escala, gerando assim 5 pontuagoes que
podem variar entre 0 e 10, e a pontuacio
de “Dificuldade” pode ser obtida a par-
tir da soma de todas as escalas, exceto
a Escala de Comportamento Pré-social.
Essa pontuagao pode variar entre 0 ¢ 40,
¢ quanto maior a pontuac¢ao, maior a al-
teracao de personalidade da crianca, ou
seja, mais distante do esperado. A and-
lise das pontuagdes pode ser feita com
base no valor bruto obtido, bem como
por meio da classificacio determinada
pelo manual do instrumento, que consi-
dera as pontuagdes ¢ as classifica como
comportamentos “‘normais’, “limitro-
fes” ou “anormais’, conforme determi-
nado pelo manual do instrumento.

Para o presente estudo, serd utiliza-
da a versio preenchida pelos pais. As
pontuacdes de cada escala, bem como
a pontuagio de dificuldades, sio clas-
sificadas como “normal’, “limitrofe” e
“anormal” e serdo utilizadas em andlises
descritivas. Portanto, quanto maior a
pontuacio obtida, maiores as alteracdes
nas caracteristicas de personalidade da
crianga/adolescente.

e) Criancas Ajudando: Responsa-
bilidades, Expectativas e Apoios -
CHORES

A escala CHORES foi traduzida
¢ validada para o portugués do Brasil
por Amaral et al. (2012) e consiste em
um questiondrio que fornece informa-
¢oes sobre o envolvimento das criancas
nas atividades domésticas, bem como
suas respectivas mudancas ao longo do
tempo. O instrumento ¢ validado para
avaliar criancas com ¢ sem deficiéncia
¢ pode ser aplicado em formato de en-
trevista ou autoaplicdvel. Neste estudo,
o instrumento foi aplicado por meio de
um formuldrio eletrdnico, com 34 itens
divididos em duas partes: a primeira,
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autocuidado (13 tarefas), ¢ a segunda,
cuidados com a familia (21 tarefas),
compostas por atividades relacionadas
as necessidades da prépria crianga, ao
ambiente doméstico e aos cuidados com
os membros da familia. As tarefas sio
pontuadas de duas maneiras, de acordo
com o desempenho didrio da crian¢a na
tarefa: uma em uma escala de Likert de
seis pontos (6 = por iniciativa prpria,
5 = com sugestio verbal, 4 = ¢ ¢ com
supervisio, 3 = com alguma ajuda, 2
= com muita ajuda, 1 = ndo consegue
realizar a tarefa, 0 = nio se espera que
realize a tarefa) ¢ uma resposta dicotd-
mica (sim/nio). Portanto, ao final da
aplicacao do instrumento, obtém-se da-
dos relativos ao desempenho da crianca
em autocuidado, cuidados familiares,
desempenho total e pontuacdes de as-
sisténcia necessdrias nas duas subescalas

e na assisténcia total #?°

. Uma pontua-
¢ao de desempenho mais alta em auto-
cuidado, cuidados familiares e total re-
presenta melhor desempenho. Quanto a
pontuacio de assisténcia em autocuida-
do, cuidados familiares ¢ total, quanto
maior a pontuag¢ao obtida, maior a assis-

téncia necessdria nas atividades.

f) Associacao Brasileira de Empre-
sas de Pesquisa - ABEP

O ABEP ¢ um instrumento de me-
di¢ao socioecondmica baseado nas ca-
racteristicas do ambiente doméstico.
Consiste em perguntas sobre o nimero
de itens no ambiente — varidveis (ba-
nheiros, carros, geladeira etc.) — ¢ o ni-
vel de escolaridade do chefe da familia e
acesso a servicos publicos. As respostas
dadas podem ser “ndo possui” ou, caso
contrario, o niimero de itens possuidos,
variando entre 1, 2, 3 ou +4. No final do
questiondrio, estabelece-se uma relacao
entre os valores obtidos pela soma das
respectivas caracteristicas ¢ as pontua-
¢oes. Dessa forma, obtém-se as faixas de
classificacio econdmica A, Bl, B2, Cl1,
C2, D-E, sendo A a classe mais alta e as
demais (CCBE, 2019; consulte hteps://
abep.org/).
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g) Teste Timed Up&Go (TUG)

O teste Timed Up&Go (TUG) foi
desenvolvido por Podsiadlo e Richard-
son em 1991 ¢ avalia a mobilidade fun-
cional de individuos com alteraces
motoras **, sendo considerado um bom
parAmetro para a avaliacio funcional %
. O TUG foi validado para uso em in-
dividuos com SD', ¢ uma medida cli-
nicamente relevante ¢ apresenta uma
diferenca minima detectdvel de 1,26 s
para essa populacio 7 . Pontuagdes de
tempo mais baixas sdao indicativas de
maior mobilidade funcional. Além dis-
so, apresenta uma correlagio negativa
moderada com o desempenho motor,
avaliado pelo desempenho motor gros-
so na dimensio E (caminhar, correr e
pular) da escala Gross Motor Function
Measure (GMFM)'4.

Para realizar o TUG, o participante
¢ instruido a levantar-se de uma cadei-
ra na qual se encontra flexionado a 90°
nos quadris, joelhos ¢ tornozelos, medi-
do por um gonidémetro, com encosto e
sem bracos, caminhar 3 metros em linha
reta, contornar um pequeno obstéculo e
caminhar de volta ao ponto de partida,
finalizando o teste quando se sentar no-
vamente na cadeira ¢ se apoiar nela 228
. E avaliado o tempo, em segundos, que
cada participante leva para realizar o
teste, desde o comando verbal inicial até
se apoiar na cadeira novamente . Para
essa avaliacdo, criancas ¢ adolescentes
devem usar roupas confortdveis, de pre-
feréncia eldsticas, para facilitar a execu-
¢ao dos procedimentos do teste, ¢ tam-
bém devem usar seus calcados habituais.
Serd explicado 2 crianga/adolescente
como deve completar o percurso do
teste, bem como instrugdes relativas a
velocidade de caminhada: “ande o mais
répido possivel, mas continue andando”
2629 ou “execute a tarefa o mais rapido
possivel” # | mas sem correr. Serd feita
uma tentativa inicial para demonstrar o
procedimento ao participante e esclare-
cer quaisquer duvidas que ele possa ter;
em seguida, serdo realizadas duas tenta-
tivas validas, sendo a média dos tempos
considerada como o resultado final. O
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tempo médio em segundos para realizar
o teste serd utilizado na andlise estatis-
tica. Tempos de execucao mais curtos
indicam melhor mobilidade funcional.

h) Teste Adaptativo Computado-
rizado do Inventario de Avaliacao
Pediatrica de Deficiéncia - PEDI-
-CAT

O PEDI-CAT *° ¢ um instrumento
que avalia habilidades funcionais, ou
seja, capacidades funcionais em um con-
texto da vida real, para criancas ¢ ado-
lescentes com diferentes condigoes de
saude, com idades entre 0 ¢ 21 anos. Sua
avaliagio ¢ feita utilizando o software
PEDI-CAT (PEDI-CAT versio 1.4.3,
CREcare, LLC). A versio completa
(PEDI-CAT) possui traducio, adapta-
¢io ¢ boas propriedades psicométricas
para a populacao brasileira, com exce-
lentes indices de confiabilidade inte-
rexaminador (coeficiente de correlagio
intraclasse - ICC = 0,83-0,89) e de re-
teste (ICC =0,96-0,97), boa consistén-
cia interna (0,99) e pequeno erro-pa-
drio de medicio em todas as trés faixas
etarias (0,12-0,17)*! . O instrumento
contém 276 itens de atividades funcio-
nais que sao parcialmente selecionados
com base na idade do individuo e nas
respostas fornecidas pelo respondente,
de acordo com a Teoria da Resposta ao
Item (IRT). Sua pontuagio ¢ calculada
a partir da soma das pontuagdes obtidas
em cada dominio, constituindo a pon-
tuagdo continua. O PEDI-CAT avalia
trés dominios de atividade funcional:
(a) Atividades Didrias, (b) Mobilidade,
(¢) Social/Cognitiva e um dominio extra
(d) Responsabilidade, medindo a gestao
de tarefas complexas da vida cotidiana
(Haley et al., 2011). Sugerimos o uso
da versio Speedy, que administra de 10
a 15 itens por dominio. Ela apresenta
dois tipos de pontuagio: (i) pontuagio
continua, que representa a quantidade
absoluta de habilidades funcionais em
cada um dos dominios e nio se relacio-
na com a idade da crianca; (ii) pontua-
¢do normativa (T-score), que representa
a pontuagao obtida por cada crian¢a em
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comparacio com dados normativos de
uma populagio da mesma idade. Essa
pontuagio tem uma média de 50 ¢ um
desvio padrio (DP) de 20 para cada fai-
xa etdria. Assim, pontuagoes entre 30 e
70 (correspondentes 2 média +2 DP)
sdo consideradas dentro da faixa espera-
da para a idade® . Para dados descriti-
vos, considere o T-score abaixo do valor
esperado (<30) e dentro do valor médio
esperado (30-70). Pontuagdes mais al-
tas indicam melhores habilidades fun-
cionais®® . Veja o link: <https://www.
pedicat.com/about/>.

i) Medida de Participacao e Am-
biente para Criancas e Jovens -
PEM-CY

O PEM-CY ¢ um instrumento que
avalia a frequéncia ¢ o nivel de envol-
vimento nas atividades cotidianas que
ocorrem nos ambientes doméstico, es-
colar e comunitdrio, bem como o desejo
de mudanca nessas atividades, a partir
da perspectiva dos pais ou cuidadores
3 Pode ser utilizado com criangas ¢
adolescentes de 5 a 17 anos com TD ou
qualquer tipo de deficiéncia, incluindo
fisica, cognitiva ou emocional, e deve
ser respondido pelos pais ou cuidado-
res, com um tempo total de aplicacio
de aproximadamente 40 minutos **. Ve-
rifica também até que ponto os respon-
sdveis pela crianca ou adolescente acre-
ditam que as caracteristicas especificas
do ambiente em que estdo inseridos
apoiam ou dificultam a participacao de
seu filho ou adolescente. Para o presen-
te estudo, serd utilizado o instrumento

« »

com traducido e adaptagio cultural

para o Brasil ¢

¢ com validagio em
andamento por Longo, Cazeiro & de
Campos.

O instrumento ¢ composto por duas
partes: (a) participacio, que envolve
frequéncia, envolvimento e desejo de
mudanga, ¢ (b) ambiente, que envolve
caracteristicas de facilitadores e bar-
reiras ¢ a disponibilidade de servigos e
recursos.

Para a parte (a) “participacio’, o
instrumento possui 10 itens na segao

«
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domiciliar, 5 na se¢ao escolar ¢ 10 na
se¢do comunitdria. Na parte (b) “am-
biente”, ha 12 perguntas sobre aspectos
especificos do ambiente domiciliar, 17
do ambiente escolar ¢ 16 do ambiente
comunitdrio, perguntando se estes aju-
dam ou dificultam a participagio ou se
estao ou nao disponiveis para apoiar a
participagao.

Ao final de cada sessio, o entrevista-
do tem a oportunidade de listar trés es-
tratégias utilizadas para auxiliar a crian-
ca/adolescente na participagio em cada
um dos ambientes.

O instrumento nio verifica o nivel
de independéncia para a realizacio da
atividade, ou seja, nio leva em conta se
a crianca/adolescente precisa de ajuda
ou adaptagao, mas apenas se ela realiza
ou nio a atividade didria® .

Assim, na parte (a) “participacio’,
para cada tipo de atividade, a questio
é: (1) Com que frequéncia a crianga/
adolescente participou de determinadas
situagdes nos tltimos 4 meses; (2) Qual
o grau de envolvimento da crianca/ado-
lescente ao participar de 1 ou 2 das ati-
vidades que realiza com mais frequén-
cia; (3) Se a pessoa responsavel por ele
gostaria que a participa¢io da crianga/
adolescente mudasse ou nio ¢, em caso
afirmativo, como gostaria que mudasse.
A frequéncia de participagio (1) pode
ser definida e pontuada de 0 (nunca)
a 7. A pontuacio total de frequéncia,
para cada ambiente, ¢ definida pela
soma das pontuacdes obtidas, sendo
que pontuagdes mais altas representam
maior frequéncia de participacio. Para
o envolvimento em cada atividade (2),
ha pontuagdes ¢ opgoes de 5, se “Muito
envolvido”, quando, em geral, a crianga
estd engajada durante a atividade e de-
monstra muita iniciativa e/ou interesse
¢ atengio ao que ela ¢ os outros estdo fa-
zendo ¢ e durante a atividade; 3, se “Um
pouco envolvido”, quando a crianga/
adolescente estd envolvida na atividade
por algum tempo e demonstra alguma
iniciativa e/ou interesse e atengao ao
que ela ¢ os outros estio fazendo duran-
te aatividade; e 1, se “Minimamente en-

volvido”, quando a crianca/adolescente
estd envolvida por uma pequena par-
te do tempo na atividade ¢ demonstra
pouca iniciativa e/ou interesse e aten-
¢io ao que cla e os outros estio fazendo
durante a atividade. A pontuacio total
de envolvimento, para cada ambiente, ¢
definida pela soma das pontuagées ob-
tidas, sendo que pontuagdes mais altas
representam maior envolvimento na
participacdo. Para verificar o descjo do
cuidador por mudancas na participa-
cio didria (3), utilizam-se as seguintes
opcoes: “Nao quero mudancas’, “sim,
para fazer com mais frequéncia’, “sim,
para fazer com menos frequéncia’, “sim,
para estar mais envolvido”, “sim, para
estar menos envolvido”, “sim, para estar
envolvido em uma maior variedade de
atividades”. Essas respostas nio contam
para a pontuagio total, mas sio indi-
cadores importantes para os objetivos
terapéuticos. Assim, serdo calculadas
as porcentagens de ocorréncia de cada
uma das respostas possiveis, para verifi-
car, em geral, qual ¢ o principal desejo
do cuidador. Os aspectos do ambiente
da parte (b) podem ser classificados em
dois grupos de quatro opgoes de res-
posta, com respectivas pontuacdes de:
“ndo ¢ um problema” (4), “geralmen-
te ajuda” (3), “As vezes ajuda/as vezes
dificulea” (2), “geralmente dificulta”
(1), bem como “nido é necessirio” (4),
“geralmente sim” (3), “4s vezes sim; s
vezes nio” (2) ¢ “geralmente nao” (1).
O primeiro grupo refere-se a perguntas
sobre aspectos que podem ajudar ou di-
ficultar a participagio ¢ o segundo gru-
po sobre aspectos que estio disponiveis
ou nao. Dessa forma, para cada um dos
trés ambientes, serd calculada a soma
das pontuagdes obtidas, ¢ quanto maior
a pontuag¢do, mais o ambiente ¢ consi-
derado um facilitador, a fim de fornecer
mais apoio e mais recursos para apoiar
a participagdo. No final da parte “am-
biente” relativa ao lar, & escola ¢ A co-
munidade, solicita-se ao responsdvel
que liste trés estratégias utilizadas pela
crianga ou por um membro da familia
para facilitar a participa¢io em cada um
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dos ambientes investigados (lar, escola e
comunidade).

j) Medida de Independéncia Fun-
cional para Criangas - WeeFIM

O WeeFIM mede o tipo ¢ a quanti-
dade de assisténcia necessdria para que
uma crian¢a com deficiéncia realize
efetivamente as atividades bdsicas da
vida. Ele foi traduzido ¢ validado para
a populacio brasileira °¢ ¢ um dos mé-
todos mais amplamente utilizados para
avaliagio funcional pedidtrica. Difere
da versio para adultos (FIM) em sua
pontuacio, que leva em conta os estéd-
gios de desenvolvimento da crianga. E
mais adequado para criancas de até 7
anos ¢ pode ser preenchido pelos cui-
dadores ou por meio da observacio da
crianga ¥’ .

O WeeFIM avalia 6 subconjuntos
(autocuidado, controle esfincteriano,
transferéncias, locomogio, comunica-
¢do e cognicdo social) por meio de 18
itens que sao pontuados em uma escala
de 1 (necessidade total de assisténcia)
a 7 (totalmente independente). Além
disso, o cuidador ou familiar indica se
o item estd relacionado 2 lesdo cerebral
¢ pode anotar observagdes. A pontua-
¢io minima ¢ de 18 pontos, indicando
dependéncia total nas habilidades ava-
liadas, e a pontuagao maxima ¢ de 126
pontos, indicando independéncia total

nas habilidades ¢ .

k) Questionario Internacional de
Atividade Fisica - Versao Curta -
IPAQ-Versao Curta

O IPAQ avalia o nivel de atividade
fisica e inatividade de um individuo. Ele
foi validado para brasileiros em estudos
com adolescentes de 12 a 18 anos ¥ e
adultos * . A versio curta do questio-
ndrio (IPAQ-versio curta) consiste
em 8 perguntas abertas que podem ser
respondidas por meio de entrevista ou
autoaplicacio. As informagées obtidas
permitem estimar a frequéncia em dias
da semana ¢ a durac¢io em horas ¢ mi-
nutos das atividades fisicas (caminhada
e atividades de intensidade moderada e
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vigorosa) realizadas pelo individuo e o
tempo gasto sentado (no trabalho, na
escola ou faculdade, em casa e duran-
te o tempo livre, exceto o tempo gasto
sentado durante o transporte de 6nibus,
trem, metré ou carro), considerando a
semana anterior & data da avaliacio. Por
fim, a classificacao final estratifica os in-
dividuos em Inativos (sedentdrios), In-
suficientemente Ativos (A ou B), Ativos
¢ Muito Ativos.

Este estudo teve como objetivo apre-
sentar o protocolo FADS, um protoco-
lo de avaliag¢do pedidtrica para criangas
¢ adolescentes com sindrome de Down
com idades entre 6 ¢ 17 anos, com base
na perspectiva biopsicossocial proposta
pela CIE.

A SD ¢ uma condigio de satide com
diversas manifestacoes clinicas, refor-
cando a necessidade de uma avaliacio
global ¢ holistica de varios componen-
tes do funcionamento que podem estar
comprometidos. Muitos profissionais
de satde, apesar de estarem familiari-
zados com diversas escalas e ferramen-
tas, tém dificuldade em aplicd-las de
mancira padronizada, o que dificulta a
comparacgio entre diferentes periodos
de tempo para a mesma crianga ou para
criangas diferentes. A CIF propoe uma
abordagem biopsicossocial para a ava-
liagio da saude, integrando nao apenas
aspectos biolégicos, mas também fato-
res ambientais e pessoais'. Ao adotar um
protocolo de avaliagdo com instrumen-
tos padronizados que avaliam os com-
ponentes ¢ dominios da CIF, ¢ possivel
ir além da visao tradicional do modelo
biomédico. Esse tipo de avaliagao per-
mite uma visio mais ampla ¢ holistica
do individuo, possibilitando a compre-
ensao de seu desempenho em situacoes
da vida cotidiana, além dos fatores que
podem influenciar sua saide. Isso per-
mite que os profissionais compreendam
nao apenas as necessidades da crianga,
mas também o contexto familiar. Con-
sequentemente, essas informagdes po-
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dem ajudar a personalizar o atendimen-
to a criancgas ¢ adolescentes com SD, de
acordo com as realidades e necessidades
da crianca, seja em casa, na escola ou na
comunidade.

Este estudo tem a limitagdao de nao
realizar estudos de viabilidade da pers-
pectiva das familias ¢ das criancas, o
que pode ser feito em estudos futuros.
Além disso, o protocolo FADS limi-
ta-se a0 uso por pessoas que tenham
conhecimento sobre o preenchimen-
to de formuldrios do Google ¢ acesso
A internet, o que pode constituir uma
barreira ao acesso. Como ponto forte,
este estudo fornece um protocolo de
avaliagdo que pode ser realizado e uti-
lizado pela equipe transdisciplinar, uma
vez que avalia aspectos biopsicossociais
de criancas com SD. Além disso, trata-
-se de um protocolo inédito para avaliar
essa populacio de forma gratuita, o que
¢ muito comum em centros de reabili-
tacdo. Ademais, o protocolo baseado na
CIF contribui para identificar as 4reas
de maior necessidade, como mobilida-
de e ¢ atividades sociais. Assim, ¢ capaz
de priorizar quais dreas requerem inter-
vengio, garantindo um atendimento de
satide personalizado mais eficaz.

Este estudo permitiu o desenvolvi-
mento de um protocolo fisioterapéutico
para avaliacio biopsicossocial de crian-
cas ¢ adolescentes com SD/T21. Esse
protocolo permite a padronizagao das
avaliagoes clinicas ¢ de pesquisa e sugere
vérias ferramentas a serem utilizadas de
maneira padronizada. Esperamos que
esse protocolo permita a avaliacio dos
principais componentes da CIF e que
sirva como um importante gatilho para
investigacoes adicionais e mais aprofun-
dadas, se necessario.
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Apéndice 1. Caracteristicas dos questionarios e sua aplicacao.
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Apéndice 2. Questionario inicial

Perguntas sobre o cuidador

Perguntas

Opcao de resposta

Qual é o seu nome completo? (nome do responsavel)

Resposta aberta

Qual é o seu nimero de WhatsApp (com DDD)?

Resposta aberta

Qual é a sua idade? (em anos completos)

Resposta aberta

Vocé tem outros filhos? Se sim, quantos e quais sdo as idades e sexos?

Resposta aberta

Sua renda familiar total esta entre: (em reais)

0-1,100.00
1,101.00 - 2,200.00
2,201.00 - 3,300.00
3,301.00 - 4,400.00
4,401.00 - 5,500.00
5,501.00 - 6,600.00
More than 6,601.00
More than 11,000.00

Perguntas sobre sua crianca/adolescente:

Nome completo da sua crianca/adolescente:

Resposta aberta

Qual é a idade (em anos) da sua crianga/adolescente?

Resposta aberta

Qual é a data de nascimento da sua crianca/adolescente?

Resposta aberta

Sua crianga/adolescente nasceu:

A termo (nascido no
tempo correto/esperado)
Prematuro (pré-termo/
nascido antes do tempo
correto/esperado)
Po6s-termo (nascido
ap6s o tempo correto/
esperado)

Com quantas semanas ou meses de gestacao seu bebé nasceu?

Resposta aberta

Como foi o parto da sua crianca?

Cesariana

V/océ teve algum problema durante a gestacao? Se sim, especifique quais.

Normal/Vaginal

Vocé teve algum problema durante o parto? Se sim, especifique quais.

Resposta aberta

Sua crianga teve algum problema apds o nascimento e até os 3 anos de idade? Se sim, especifique quais.

Resposta aberta

VVocé fumou durante a gestacao?

Resposta aberta

Vocé utilizou algum tipo de droga durante a gestacdo? ;gg
A . ) . - Sim
\/océ consumiu bebidas alcoélicas durante a gestacao? Nio
\/océ teve diabetes gestacional? S|~m

Nao

Quantos quilos sua crianca nasceu pesando? Se nao souber, deixe em branco.

Resposta aberta

Vocé sabe qual foi o indice de Apgar da sua crianca ao nascer? Sao dois nidmeros que aparecem na certidao de

nascimento, referentes ao 1° e 5° minuto de vida do bebé. Se nao souber, deixe em branco.

Resposta aberta

Sua crianca/adolescente nasceu com algum problema de satde? Por exemplo, problemas cardiacos, auditivos ou

visuais? Especifique.

Resposta aberta

Sua crianga foi diagnosticada com alguma outra condigao, sindrome ou transtorno? Especifique.

Resposta aberta

Sua crianga/adolescente ja realizou algum procedimento cirdrgico? Especique o tipo de cirurgia e a data.

Resposta aberta

Sua crianga esta realizando atualmente alguma terapia presencial?

Resposta aberta

Sua crianca esta realizando atualmente alguma terapia remota (por videochamada, por exemplo)?

Resposta aberta

A escola da sua crianga/adolescente é:
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