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RESUMO 

 

Esta dissertação teve como objetivo apresentar três estudos que foram elaborados 
em formato de artigos científicos. O estudo 1 foi um estudo comparativo entre antes 
e durante a Covid-19 sobre a participação domiciliar de 17 crianças e adolescentes 
com alterações neuromotoras de cinco a 17 anos de idade. Foi aplicada a Medida da 
Participação e do Ambiente (PEM-CY). Encontramos que no período durante a Covid-
19 houve maior frequência e envolvimento em atividades com caráter sedentário, 
como tarefas com uso de telas e realizadas na postura sentada. O estudo 2 foi um 
estudo longitudinal com objetivo de descrever as reações, preocupações e 
expectativas de cuidadores de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras 
frente a pandemia da Covid-19. Foi aplicado com os cuidadores um questionário nos 
períodos antes, no início e um ano após o início da pandemia da Covid-19. A maioria 
dos 92 cuidadores que participaram do estudo relatou que algum membro da família 
contraiu Covid-19 e que houve dificuldades financeiras durante a pandemia. As 
preocupações com a Covid-19, com o futuro e as emoções negativas aumentaram 
durante a pandemia da Covid-19. Os sintomas de ansiedade, irritação, medo, tédio, 
dificuldade para relaxar e agitação dos cuidadores aumentaram no início da 
pandemia, sendo que apenas os sentimentos de tédio, dificuldade para relaxar e 
agitação diminuíram depois de um ano. Os cuidadores também relataram que as 
crianças e adolescentes necessitaram de maior apoio para trabalhos escolares e os 
cuidadores para gerenciar as necessidades das crianças e adolescentes. O estudo 3 
foi uma série de casos, que verificou o efeito de um programa de telereabilitação para 
crianças e adolescentes com alterações neuromotoras durante a pandemia da Covid-
19. Cinco crianças e adolescentes realizaram atividades focadas no condicionamento 
físico, na participação e na função motora grossa, cinco vezes por semana, por três 
meses. Foram utilizadas as dimensões D e E da Medida da Função Motora Grossa 
(GMFM) para avaliação da função motora, a dimensão casa da PEM-CY para 
avaliação da participação em casa e o teste Time UP and GO (TUG). A escala Goal 
Attainment Scaling (GAS) foi utilizada para determinação de objetivos terapêuticos. O 
escore T da GAS foi utilizado para avaliação da performance. Houve um aumento 
significativo no escore da dimensão E da GMFM e uma redução significativa de quatro 
segundos no TUG no final da intervenção. Também houve aumento significativo do 
escore T da GAS para todos os objetivos. Com base nos três estudos apresentados, 
observamos que a pandemia da Covid-19 afetou a participação de crianças e 
adolescentes com alterações neuromotoras, e a vida de seus cuidadores em relação 
a questões financeiras, sentimentos e emoções. A telerreabilitação durante o 
isolamento social pareceu ser viável e promover mudanças positivas ao longo do 
tempo para crianças e adolescentes com alterações neuromotoras. 
 
Palavras-chave: Covid-19; cuidadores; telereabilitação; crianças com alterações 
neuromotoras. 

 
 
 
 



ABSTRACT 

 
This dissertation aimed to present three studies that were prepared in the form of 
scientific articles. Study 1 was a comparative study between before and during Covid-
19 on the household participation of 17 children and adolescents with neuromotor 
changes from five to 17 years of age. The Participation and Environment Measure 
(PEM-CY) was applied. We found that in the period during Covid-19 there was greater 
frequency and involvement in activities with a sedentary character, such as tasks using 
screens and performed in sitting posture. Study 2 was a longitudinal study aimed at 
describing the reactions, concerns and expectations of caregivers of children and 
adolescents with neuromotor changes facing the Covid-19 pandemic. A questionnaire 
was applied with caregivers before, at the beginning and one year after the beginning 
of the Covid-19 pandemic. Most of the 92 caregivers who participated in the study 
reported that some family member contracted Covid-19 and that there were financial 
difficulties during the pandemic. Concerns about Covid-19, the future and negative 
emotions increased during the Covid-19 pandemic. Symptoms of anxiety, irritation, 
fear, boredom, difficulty relaxing and caregivers' agitation increased at the beginning 
of the pandemic, and only feelings of boredom, difficulty relaxing and agitation 
decreased after a year. Caregivers also reported that children and adolescents needed 
greater support for school work and caregivers to manage the needs of children and 
adolescents. Study 3 was a series of cases, which verified the effect of a 
telerehabilitation program for children and adolescents with neuromotor changes 
during the Covid-19 pandemic. Five children and adolescents performed activities 
focused on physical fitness, participation and gross motor function five times a week 
for three months. The dimensions D and E of the Gross Motor Function Measure 
(GMFM) were used to evaluate motor function, the house dimension of PEM-CY for 
evaluation of participation at home and the Time UP and GO test (TUG). The Goal 
Attainment Scaling (GAS) scale was used to determine therapeutic objectives. The 
GAS T-score was used to evaluate performance. There was a significant increase in 
the score of dimension E of GMFM and a significant reduction of four seconds in the 
TUG at the end of the intervention. There was also a significant increase in the GAS 
T-score for all objectives. Based on the three studies presented, we observed that the 
Covid-19 pandemic affected the participation of children and adolescents with 
neuromotor changes, and the lives of their caregivers in relation to financial issues, 
feelings and emotions. Telerehabilitation during social isolation seemed to be feasible 
and promote positive changes over time for children and adolescents with neuromotor 
changes. 
 
Keywords: Covid-19; caregivers; telerehabilitation; children with neuromotor 
disorders. 
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 INTRODUÇÃO 

 

Estudos têm demonstrado que crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras apresentam restrição na participação social quando comparadas a 

crianças típicas1; 2. Estas restrições podem ser associadas a barreiras ambientais1; 3, 

déficits no nível individual como limitação na função motora grossa e na habilidade 

manual4, bem como a fatores pessoais como competência e preferência5. A 

participação social é definida como fazer parte ou se envolver em uma atividade da 

vida6; 7. É um dos componentes determinantes de condição de saúde de acordo com 

a Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde7. 

A participação tem sido considerada componente essencial para avaliação do 

estado de saúde e foco de programas de reabilitação para crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras6; 8 visto que afeta diretamente a qualidade de vida 6; 9, 

a relação social com outras crianças e o engajamento na sociedade10. O foco atual 

tem sido no quanto e como uma pessoa está envolvida na tarefa desejada por ela e 

se consegue completar a mesma utilizando sua própria maneira de fazer 1. Assim, a 

participação tem dois componentes essenciais: o comparecimento, definido como 

estar presente em uma tarefa; e o envolvimento, definido como a experiência durante 

o comparecimento5.  

Em março de 2020, foi declarada pela Organização Mundial da Saúde (OMS), 

o início da pandemia por COVID-1911. A recomendação da OMS para prevenir a 

contaminação por COVID-19 foi o isolamento social e a paralisação de forma 

presencial das atividades consideradas não essenciais, como as escolares e as de 

lazer na comunidade12. Devido a mudança de cenário com início da pandemia por 

COVID-19 que resultou na permanência em atividades em casa, o foco da 

participação desta dissertação foi para este ambiente. A partir deste cenário, foi 



12 

realizado o primeiro estudo intitulado “Participação domiciliar de crianças e 

adolescentes com alteração neuromotora antes e durante a pandemia por COVID-19” 

(Home participation of children and adolescents with neuromotor disorders before and 

during the COVID-19 pandemic).  Esse estudo comparou a participação em atividades 

da casa de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras antes da pandemia 

por COVID-19 e após as medidas de distanciamento social.  

Além do impacto da pandemia por COVID-19 na participação social de crianças 

e adolescentes com alterações neuromotoras, a mudança na rotina da família também 

alterou os papéis dos cuidadores e a vida econômica dos núcleos familiares13; 14. As 

crianças e adolescentes permaneceram mais restritas ao ambiente domiciliar, sem 

frequentar escola e parques, o que reduziu o contato com amigos e familiares que não 

residem no mesmo local da criança15. Os cuidadores passaram a ser corresponsáveis 

por atividades de ensino e muitas vezes de reabilitação 16; 17; 18; 19. Esse aumento de 

responsabilidade dos cuidadores e a restrição social por conta da pandemia afetou 

diretamente crianças e adolescentes com alterações neuromotoras e seus 

cuidadores14; 20. Estudos relataram aumento de ansiedade, estresse e da 

preocupação dos cuidadores13; 14; 21.  

Apesar de existirem estudos que avaliaram o impacto da COVID-19 na saúde 

mental e nas preocupações de cuidadores de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras, estes estudos focaram no efeito imediato e no início da pandemia. Não 

foram encontrados estudos que compararam o efeito a curto e a longo prazo da 

COVID-19 nas reações e preocupações de cuidadores de crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras. Assim como não foram encontrados estudos que 

descrevessem os aspectos de reabilitação destes indivíduos durante este período. 

Assim, surgiu o segundo estudo intitulado “O impacto do Coronavírus 19 nos 
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cuidadores de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras: um estudo 

longitudinal na região sul do Brasil” (The impact of Coronavirus 2019 on the caregivers 

of children and adolescents with neuromotor disorders: a longitudinal descriptive study 

in the southern of Brazil). Este estudo teve como objetivos: descrever o número de 

pessoas que tiveram COVID-19, os efeitos negativos e positivos da pandemia e os 

serviços de saúde prestados durante o período de pandemia; b) comparar as 

preocupações com a pandemia e o futuro, emoções decorrentes da Covid-19 no início 

e após um ano de pandemia; c) comparar os sintomas de ansiedade do cuidador 

antes, no início e após um ano da pandemia; d) comparar a necessidade de apoio, 

gestão de problemas, conflitos familiares e preocupações financeiras antes, no início 

e após um ano da pandemia.  

Sabemos que os cuidadores de crianças e adolescentes com deficiências 

enfrentam desafios únicos22; 23 e que durante a pandemia da Covid-19 se sentiram 

ainda mais sobrecarregados13. Um estudo relatou que os cuidadores que não 

continuaram a telereabilitação durante o isolamento social apresentaram maiores 

níveis de ansiedade13. Ainda, os cuidadores que não puderam recorrer à terapia 

domiciliar foram os que apresentaram maiores índices de depressão.  Assim, o acesso 

à telerreabilitação durante este período poderia ser benéfico aos cuidadores em 

relação às suas emoções.  

Estudos anteriores à pandemia por COVID-19 apresentaram resultados 

benéficos da telereabilitação em crianças com Paralisia Cerebral como melhora na 

função motora grossa e fina, no desempenho de atividades de vida diária e no 

desempenho funcional24; 25; 26; 27. Estudos também demonstraram, que a 

telereabilitação parece não gerar nenhum aumento de estresse nos cuidadores25; 29. 

Considerando as alterações na rotina da criança e de seus cuidadores durante a 
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pandemia por COVID-19 e os efeitos benéficos da telereabilitação foi realizado o 

estudo 3, intitulado “Programa de orientações online para crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras durante a pandemia por COVID-19: uma série de 

casos”. Este estudo teve como objetivo descrever um programa de telerreabilitação 

focado na função motora grossa, na participação e no condicionamento físico, 

aplicado a crianças e adolescentes com alterações neuromotoras durante a pandemia 

de COVID-19.   
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 REVISÃO BIBLIOGRÁFICA  

 

 PANDEMIA DA COVID-19 

Em dezembro de 2019, na China, surgiram casos de pneumonia de origem 

desconhecida. Alguns indivíduos apresentaram sintomas graves que causaram 

complicações como síndrome do desconforto respiratório agudo (SDRA)30. No dia 7 

de janeiro de 2020, a Organização Mundial da Saúde (OMS) relatou o surgimento do 

novo coronavírus (SARS-CoV-2). Em 11 de março de 2020, a OMS declarou 

pandemia do novo coronavírus (Covid-19)11; 31. 

O novo coronavírus é altamente contagioso. A contaminação do coronavírus se 

dá por vias respiratórias, por meio de gotículas, aerossóis ou contato com local 

contaminado32. Sabe-se que o coronavírus afeta principalmente o sistema 

respiratório. O paciente pode contrair o vírus e ser assintomático ou ter sintomas leves 

ou graves33. Os sintomas comuns são: febre, fadiga, tosse, diarreia, vômitos, dores 

musculares e secreções que muitas vezes lembram um resfriado33. Pacientes com 

comorbidades ou mais velhos, acima de 60 anos e principalmente acima de 85 anos, 

podem ter o curso clínico com maiores complicações com internações em unidades 

de terapia intensiva e até a morte34. O diagnóstico padrão ouro é o teste reação em 

cadeia da polimerase com transcrição reversa (RT-PCR)34.  

As primeiras recomendações da OMS foram evitar contato com pessoas que 

foram contaminadas pelo vírus, lavar as mãos com sabão com frequência ou utilizar 

álcool 70%, evitar tocar em superfícies em locais públicos, evitar tocar no rosto, evitar 

aglomerações, evitar viajar sem necessidade11. Para reduzir a disseminação do vírus, 

vários países adotaram o isolamento social de acordo com as recomendações da 

OMS. As medidas adotadas para conter o COVID-19, como distanciamento físico e 
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bloqueio de atividades não essenciais acarretou na paralisação de diversos serviços 

de educação e saúde de forma presencial35. 

No Brasil, foi declarada Emergência de Saúde Pública de Importância Nacional 

(ESPIN), em 3 de fevereiro de 2020, devido a contaminação pelo novo coronavírus. 

Os primeiros casos da doença foram registrados neste mesmo mês. Globalmente em 

maio de 2020, o Brasil ocupava a quarta posição de casos confirmados e a sexta de 

óbitos. Os dados mais recentes no Brasil, registrados em 28 de abril de 2022, são de 

mais de 30 milhões casos confirmados da doença e 662.866 mortes desde o começo 

da pandemia36; 37; 38 

 

 CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM ALTERAÇÕES 

NEUROMOTORAS 

Crianças e adolescentes com alterações neuromotoras são definidas nesta 

dissertação como aquelas com diagnóstico clínico de deficiência advinda de uma 

alteração neurológica. A paralisia cerebral (PC) é a condição neuromotora mais 

comum na infância. Lactentes prematuros apresentam de oito a 40% de chance de 

diagnóstico de PC39; 40; 41; 42. Em países de baixa e média renda, como o Brasil, estima-

se que sete para cada 1.000 nascidos vivos serão diagnosticados com PC. Além da 

PC, outras alterações neuromotoras incluem síndromes genéticas, como a síndrome 

de Down; malformações no sistema nervoso, como mielomeningocele; alterações no 

funcionamento do cérebro, como transtorno do espectro autista; lesões decorrentes 

de trauma, como traumatismo crânio-encefálico e lesão medular39; 40; 41; 42. 

Estudos têm demonstrado que as alterações no sistema nervoso culminam em 

redução na participação, alterações em estruturas e funções do corpo e diminuição 

na capacidade de executar atividades cotidianas4; 43. Assim, o estudo de fatores 
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adicionais à lesão no sistema nervoso central que podem afetar a participação são 

importantes para uma compreensão generalizada do estado de saúde desta 

população.  

 

 PARTICIPAÇÃO SOCIAL 

 

2.3.1 Definição 

A participação social é definida como fazer parte ou se envolver em uma 

atividade da vida6; 7. A participação tem sido considerada um constructo complexo que 

envolve muito mais do que somente a capacidade de executar a atividade em uma 

situação de vida real, pois também inclui aspectos sociais, culturais e ambientais8. A 

participação faz parte de um dos constructos da Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) da OMS, e dos conceitos determinados 

pelas palavras favoritas ou F-Words que são amplamente utilizados em programas de 

avaliação e reabilitação de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras44; 

45.  

A CIF é uma classificação de saúde que foi criada para uniformizar a linguagem 

internacional em relação a condições de saúde, a função e incapacidade do indivíduo. 

Organizando informações sobre o impacto das condições da saúde na funcionalidade, 

interação social e pessoal7. É baseada no modelo biopsicossocial, considerando que 

a funcionalidade abrange componentes de estrutura e função do corpo, atividade, 

participação social, fatores pessoais e sociais. A estrutura e função do corpo 

corresponde com partes anatômicas do corpo humano, suas funções fisiológicas e 

psicológicas. O componente atividades descreve o que o indivíduo executa em sua 

vida diária. A participação é o engajamento na vida social. Os fatores pessoais estão 

associados ao histórico e estilo de vida de cada indivíduo. Por sua vez, os fatores 
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ambientais são fatores externos ao indivíduo, constituindo o ambiente físico e social 

no qual ele está inserido. A junção destes termos para o indivíduo, resulta na interação 

entre a disfunção, a limitação de suas atividades, restrição de sua participação, e os 

fatores ambientais que podem interferir no desempenho das atividades e de sua 

participação social, podendo atuar como facilitadores ou barreiras7. 

As F-Words, por sua vez, são um conjunto de palavras baseadas na estrutura 

da CIF, que foram desenvolvidas especificamente para crianças e adolescentes com 

alterações neuromotoras44. São seis palavras: funcionalidade, família, saúde, 

diversão, amigos e futuro; as quais representam as seis áreas chaves do 

desenvolvimento infantil. A palavra funcionalidade refere-se ao constructo função da 

CIF com enfoque na promoção do brincar. A palavra saúde refere-se ao constructo 

estrutura e função do corpo da CIF com enfoque no incentivo a atividades fisicamente 

ativas. A palavra amigos refere-se ao constructo da participação social da CIF com 

enfoque em aumentar as oportunidades de conexões de crianças e adolescentes com 

alterações neuromotoras com seus pares. A palavra família refere-se ao constructo 

do fator ambiente da CIF, sendo o núcleo familiar o principal ambiente da criança e 

adolescente. A palavra diversão refere-se ao constructo de fatores pessoais da CIF 

com enfoque no que a criança gosta de fazer e participar. A palavra futuro refere-se 

ao desenvolvimento infantil, com enfoque nas expectativas e sonhos para o futuro de 

crianças e seus cuidadores44. 

Assim, a participação é um componente importante na definição do estado de 

saúde de uma criança ou adolescente. Estudos que visam compreender este 

constructo e fatores associados a ele são, assim, relevantes. 

 



19 

2.3.2 Participação de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras 

Crianças e adolescentes com alterações neuromotoras têm menor frequência 

e envolvimento na participação de atividades domiciliares, escolares e comunitárias 

quando comparadas aos seus pares típicos6; 10. Barreiras ambientais, alterações nas 

estruturas e funções do corpo e fatores pessoais podem restringir a participação. Um 

estudo de revisão sistemática encontrou que a avaliação da participação em crianças 

e adolescentes com alterações neuromotoras não é padronizada e que os estudos 

definiram a participação de maneira variada; além disso, alguns instrumentos não 

mensuraram o comparecimento ou o envolvimento5. Outra revisão sistemática 

encontrou que de 42 instrumentos que avaliam participação em crianças e 

adolescentes com alterações neuromotoras, 21 focaram no comparecimento e 

somente 10 no componente envolvimento46.  

Dentre os instrumentos de participação para crianças e adolescentes com 

alterações neuromotoras que avaliam os dois componentes da participação encontra-

se a medida da Participação e do Ambiente (PEM-CY)46. Esta é aplicada em forma de 

questionário com os cuidadores de crianças e adolescentes com e sem deficiência, e 

avalia tanto a participação, quanto o ambiente47. Possui versão traduzida, validada e 

adaptada para o português do Brasil48.  

Além do conhecimento das restrições na participação social de crianças e 

adolescentes com alterações neuromotoras, é relevante compreender quais aspectos 

influenciam a participação em atividades cotidianas. Sendo a participação um 

constructo complexo, ela é influenciada por diversos fatores, sejam intrínsecos ou 

extrínsecos ao indivíduo6; 49. Fatores intrínsecos como a idade50; 51, o gênero52, o nível 

socioeconômico50 e a capacidade de executar atividades funcionais53 influenciam a 
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participação de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras. Os aspectos 

ambientais também influenciam a participação, funcionando como facilitadores ou 

barreiras54.  

Uma mudança de cenário, como a que ocorreu com a pandemia por COVID-

19, pode modificar a participação de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras. Assim, é relevante entender como esta mudança de cenário impactou 

na participação social desta população. 

 

2.3.3 Programas de intervenção fisioterapêutica para crianças e 

adolescentes com enfoque na participação  

Um estudo de revisão sistemática demonstrou que intervenções focadas em 

aprimorar a participação de crianças com alterações neuromotoras são escassas55. 

Os autores desta revisão também sugeriram que programas embasados em medidas 

educativas e programas de tutoria parecem ser capazes de aumentar a participação, 

enquanto programas de exercícios físicos isolados não55. Além do tipo de intervenção 

recebida, informações como intensidade, frequência e duração da intervenção, uso 

de terapias complementares, participação ativa da família e da criança no processo 

de definição de metas e exercícios terapêuticos, podem influenciar a participação de 

crianças e adolescentes com alterações neuromotoras55. O conhecimento dos fatores 

que influenciam a participação de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras é importante para que estratégias de reabilitação focadas no aumento 

da participação possam ser melhor delineadas, especialmente os componentes da 

própria reabilitação. 

Estudos sugerem que a intervenção de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras deve ter objetivos específicos com intervenções específicas para o 



21 

objetivo traçado com a criança e sua família. As estratégias de intervenção devem ser 

direcionadas a um programa domiciliar com enfoque na redução de barreiras que 

restringem a participação na comunidade, escola e em casa, assim como o aumento 

de facilitadores39; 44; 56.  

No Brasil, diversas famílias têm acesso restrito a serviços de atendimento 

especializados para a população infantil devido a questões financeiras, falta de 

assistência para deslocamentos ou falta de profissionais especializados em pediatria. 

A restrição no acesso aos serviços de atendimento dificulta a implementação de 

intervenções focadas nas necessidades específicas de crianças e adolescentes com 

alterações neuromotoras57. Com a pandemia da Covid-19, o atendimento de crianças 

e adolescentes com alterações neuromotoras ficou ainda mais restrito. O telecuidado 

foi uma alternativa para este período com o intuito de proporcionar acesso ao serviço 

especializado de saúde no ambiente domiciliar, aumentando a participação da família 

e a possibilidade da terapia continuada, além de reduzir os custos58; 59. 

 

 CUIDADORES DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM 

ALTERAÇÕES NEUROMOTORAS  

Os pais são os principais cuidadores de crianças e adolescentes com 

alterações neuromotoras. Vários estudos sugerem que a mulher, ou seja, a mãe é a 

principal cuidadora13; 60. Estudos têm demonstrado que cuidadores de crianças e 

adolescentes com alterações neuromotoras apresentam sobrecarga física e 

emocional devido às altas demandas desta população. Essa sobrecarga compromete 

a saúde física, mental e psicossocial do cuidador, e pode diminuir a qualidade do 

cuidado com a criança ou adolescente60; 61; 62. Estudos sugerem que mães de crianças 
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e adolescentes com alterações neuromotoras são mais propensas a apresentarem 

sintomas de depressão63; 64. 

Além disso, programas de intervenção atuais são centrados na família. A 

participação ativa dos cuidadores é fundamental em todo processo de reabilitação 

visto que eles passam a maior parte do tempo com as crianças ou adolescentes39; 56. 

Recomenda-se que as equipes de saúde promovam estratégias e técnicas que 

incluam o auxílio aos cuidadores39; 56; 60. 

Estudos têm demonstrado que a pandemia por COVID-19 acarretou em uma 

sobrecarga adicional sobre os cuidadores de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras, visto que as mesmas tiverem suas rotinas totalmente modificadas13; 14; 

60. O cuidador passou a ser responsável pelo cuidado integral da criança ou 

adolescente, que muitas vezes frequentava terapias e escolas de forma presencial 

antes das medidas de isolamento social14; 60. Houve aumento de sintomas de 

depressão, ansiedade e estresse nos cuidadores durante a pandemia por COVID-

1913; 14; 60, sendo que a sobrecarga gerada pelo COVID-19 foi o principal preditor 

desses sintomas60. Além disso, a pandemia por COVID-19 gerou medo de contrair a 

doença60 e com futuro da família14. A paralisação dos serviços de reabilitação de forma 

presencial aumentou os níveis de ansiedade13 e preocupação16; 60. As preocupações 

incluíam possíveis atrasos no desenvolvimento das crianças e adolescentes e 

agravamento de suas deficiências14.  

A compreensão acerca dos impactos da pandemia por COVID-19 nos 

cuidadores de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras é essencial. 

Foram encontrados na literatura pesquisada estudos que avaliaram o impacto 

imediato da COVID-19 na saúde mental e nas preocupações de cuidadores de 

crianças e adolescentes com alterações neuromotoras. O impacto a longo prazo da 
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COVID-19 nas reações e preocupações de cuidadores de crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras, no entanto, ainda não foi investigado.  
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 MÉTODOS 

 

Esta dissertação é composta por três estudos.  

 

 DESENHO DO ESTUDO  

O estudo 1 consiste em um estudo comparativo pré e pós. O estudo 2 é um 

estudo longitudinal. O estudo 3 é um estudo de série de casos, pré e pós-intervenção. 

Todos os estudos foram submetidos e aprovados pelo Comitê de Ética e Pesquisa 

com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (CAAEs: 

30387320.6.0000.0121; 51536621.5.1001.0121; 45373821.1.0000.0121) (Anexos A, 

B e C, respectivamente). Todos os cuidadores consentiram a participação na pesquisa 

via google forms, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 

(Apêndices A, B e C). As crianças e adolescentes assentiram sua participação via 

google forms ou vídeo (Apêndices D e E).  

 

 LOCAL DO ESTUDO 

Os estudos foram realizados nos municípios de Araranguá; Balneário Arroio do 

Silva; Criciúma; Florianópolis; Palhoça; São José; Blumenau, cidades de Santa 

Catarina, Brasil. As coletas iniciaram em abril de 2020 e finalizaram em dezembro de 

2021. As entrevistas dos estudos 1 e 2 foram realizadas via telefonema com os 

cuidadores de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras que estavam 

em seu ambiente domiciliar, por três fisioterapeutas treinadas. O programa de 

orientações do estudo 3 foi executado pelos cuidadores de crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras em seu ambiente domiciliar (realizadas por chamada 

de vídeo via WhatsApp).  
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 PARTICIPANTES  

Foi recrutada uma amostra não probabilística de conveniência nos seguintes 

locais de atendimento: a) Associações de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAEs), 

b) clínicas particulares de Fisioterapia c) locais de atendimento associados à 

Universidade Federal de Santa Catarina. Os terapeutas destes locais entraram em 

contato com os cuidadores de crianças ou adolescentes elegíveis ao estudo. Após o 

convite para participação no projeto, repassaram o contato telefônico aos 

pesquisadores daqueles que aceitaram participar. Ainda, o estudo foi divulgado em 

redes sociais que possibilitam o compartilhamento de informações, imagens e vídeos 

com o público (Instagram e Facebook) e em grupos de cuidadores de crianças e 

adolescentes com alterações neuromotoras no aplicativo WhatsApp que proporciona 

trocas de mensagens de texto, voz, imagens e vídeos de forma individual ou grupo de 

pessoas . 

Os critérios de inclusão para todos os estudos foram: (a) crianças e 

adolescentes com diagnóstico de alterações neuromotoras, como paralisia cerebral, 

síndromes genéticas, doenças neuromusculares com idade entre cinco a 17 anos para 

os Estudos 1 e 3 e zero a 17 anos para o Estudo 2; (b) cuidadores maiores de 18 

anos. Os critérios de exclusão referindo-se às crianças ou adolescentes foram: 

presença de doenças mentais, como transtornos de ordem psíquica e depressão; ter 

dificuldades ou transtornos de aprendizagem. 
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 PROCEDIMENTOS  

 

3.4.1 Estudo 1 

Após aceite dos cuidadores, aplicamos o questionário de informações pessoais 

e a escala PEM-CY por telefone. As avaliações “antes da Covid-19” foram no período 

entre outubro de 2019 e março de 2020 e o estudo tinha como objetivo investigar a 

participação de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras, além de 

verificar quais variáveis pessoais e ambientais afetavam a participação no ambiente 

domiciliar, escolar e da comunidade. No final de março de 2020, foi decretado 

isolamento social no Brasil como medida de prevenção da covid-19, com todos os 

estabelecimentos sendo fechados, inclusive escolas e centros de reabilitação. Os 

pesquisadores entraram em contato novamente com os cuidadores que haviam 

respondido ao questionário antes da pandemia. O domínio casa da escala PEM-CY 

foi aplicado novamente com os cuidadores que aceitaram continuar no estudo. A 

coleta desta etapa foi realizada de abril a dezembro de 2020 que foi considerada a 

fase “durante a Covid-19”. 

O “Questionário de Informações Pessoais” (Apêndice F) inclui as seguintes 

informações da criança ou adolescente: nome, idade, gênero, diagnóstico médico, 

presença de comprometimento cognitivo diagnosticado e escala de mobilidade 

funcional. Para informações sobre os cuidadores foram coletados a idade, o grau de 

parentesco e o número de anos estudados. Também foram coletadas informações da 

família como quantidade de membros na família e quantidade de irmãos.  

Para avaliar a participação foi utilizado o domínio casa da escala PEM-CY 

(Anexo D). A PEM-CY é uma medida da participação e dos fatores ambientais nos 

contextos casa, escola e comunidade. É constituída de uma entrevista com os 

cuidadores de crianças e adolescentes de cinco a 17 anos de idade. A resposta dos 
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cuidadores é baseada na sua percepção em relação à participação das crianças ou 

adolescentes em cada contexto. A PEM-CY é composta por duas partes. A primeira 

parte avalia a participação da criança conforme a frequência (pontuada de 0 a 7 

pontos, representando respectivamente, nunca a diariamente), o envolvimento 

(pontuada de 1 a 5 pontos, representando respectivamente, minimamente envolvida 

a muito envolvida); e o desejo de mudança (pontuada de 0 a 1 pontos, representando 

respectivamente, não e sim). Neste estudo, foi utilizada a primeira parte da PEM-CY, 

que avalia a participação da criança ou adolescente segundo a frequência e o 

envolvimento no ambiente da casa. O domínio casa possui 10 itens2,3. As 

propriedades psicométricas da versão original da escala foram avaliadas em um 

estudo com 576 crianças. A escala demonstrou consistência interna classificada como 

de moderada a boa, confiabilidade de teste-reteste de moderada a boa para uma e 

quatro semanas e sensibilidade para detectar diferenças entre crianças sem e com 

incapacidades47.  

 

3.4.2 Estudo 2  

As coletas foram divididas em duas etapas, a primeira, entre abril e agosto de 

2020 denominada “fase inicial da pandemia” (foram coletados dados referentes ao 

momento atual e ao período “pré-Covid-19”), e a segunda, entre abril e dezembro de 

2021, denominada “um ano após”. Na fase inicial da pandemia, após assinatura do 

TCLE foi realizada uma ligação telefônica com os cuidadores e foi aplicado o 

“Questionário de informações pessoais” (Apêndice F) e “O questionário sobre o 

impacto da pandemia da Covid-19 para o(a) cuidador(a)” (Apêndice G). As coletas 

ocorreram entre abril e agosto de 2020. Um ano após a pandemia o questionário foi 

reaplicado, exceto as questões que se referiam a antes da pandemia. 
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O “Questionário sobre o impacto da pandemia da Covid-19 para o(a) 

cuidador(a)” foi embasado em estudos anteriores foi dividido em impactos da Covid-

19 na rotina da família, sentimentos referentes ao Covid-19 e informações sobre 

reabilitação da criança durante a pandemia da Covid-19. Detalhes das informações 

coletadas estão descritos no Apêndice G. 

 

3.4.3 Estudo 3  

No estudo 3 foram considerados os seguintes critérios de inclusão adicionais: 

 a) independência no uso de membros superiores para execução de atividades de vida 

diária, b) classificação mínima igual a dois na Functional Mobility Scale, ou seja, 

locomover-se sem ajuda de outra pessoa65. No estudo 3, foram excluídas aquelas que 

apresentaram incapacidade para entender comandos simples, avaliada por meio da 

conversa entre o pesquisador e os participantes. A falta de acesso à internet ou linha 

telefônica também foi um critério de exclusão. Como cuidador responsável pela 

estimulação, foi considerado a pessoa que passava a maior parte do tempo com a 

criança ou o adolescente no ambiente domiciliar e teve tempo disponível para realizar 

a intervenção diariamente. 

Após assinatura dos termos de consentimento, os pesquisadores fizeram uma 

ligação telefônica com os cuidadores e aplicaram o “Questionário de informações 

pessoais” (APÊNDICE F).  

Uma pesquisadora realizou o primeiro conjunto de avaliações (avaliação de 

base), antes da realização do programa de intervenção online. Primeiramente, foram 

aplicados a Medida da Função Motora Grossa (GMFM 66) (Anexo E) e o teste Timed 

Up and Go (TUG) realizados por videochamada. A GMFM avalia a função e as 

mudanças nas atividades funcionais ao longo do tempo. A escala demonstrou ser 

confiável e estável no teste-reteste66. O teste TUG mensura mobilidade e equilíbrio 



29 

dinâmico, sendo cronometrado o tempo necessário para que o indivíduo se levante 

de uma cadeira, ande três metros, dê a volta, ande de volta para a cadeira e depois 

sente. O TUG apresenta validade, alta confiabilidade dentro da sessão (correlação 

intraclasse de 0,99) e de teste-reteste67, além de erro de medição menor que um 

segundo68. Num outro dia, foi aplicada a escala PEM-CY com o intuito de obter 

informações sobre a participação das crianças em relação ao ambiente casa. Esta 

escala foi aplicada via telefone com os cuidadores. Foram consideradas as seguintes 

variáveis: escore das dimensões D e E da GMFM, frequência e envolvimento da PEM-

CY da dimensão casa e duração total do TUG. 

Após o primeiro conjunto de avaliações, as crianças ou adolescentes e seus 

cuidadores receberam o programa de orientações online. O programa foi aplicado por 

três meses. Um novo conjunto de avalições foi aplicado na metade do programa de 

intervenção e no final do programa de intervenção seguindo o mesmo formato descrito 

para a avaliação de base.   

O programa de intervenção foi realizado com base em três componentes 

essenciais para a promoção de saúde: a) condicionamento físico, b) participação em 

atividades da casa, c) execução de atividades motoras; de acordo com modelo da 

Classificação Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saúde e das Palavras 

Favoritas44. Uma vez por semana foram realizadas sessões online com duração de 

uma hora.  

Na primeira sessão, a terapeuta em conjunto com os cuidadores estabeleceram 

dois objetivos funcionais de acordo com a Goal Attainment Scale (GAS) para cada 

componente do programa de intervenção (condicionamento, participação em casa e 

função motora)69. A partir destes objetivos foram estabelecidas até seis atividades a 

serem realizadas. A GAS fornece uma medida de progresso ao longo do tempo 
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baseada em objetivos individualizados previamente definidos70, sendo um instrumento 

válido, confiável e sensível a mudanças clínicas no desempenho ao longo do 

tempo71;72. 

A aplicação da GAS envolve a definição de cinco níveis de resultados possíveis 

para um objetivo definido. Os níveis variam do nível atual da criança para a atividade 

determinada (-2) ao nível de realização que excederia as expectativas, mas é possível 

(+2). Os cinco níveis são o resultado esperado (0), dois níveis abaixo do esperado (-

2 e -1) e dois níveis acima do esperado (+ 1 e + 2)70; 71. Um pesquisador experiente, 

não envolvido na intervenção, e o terapeuta que avaliou a criança ou o adolescente 

preencheram o formulário da GAS. Os objetivos seguiram o princípio SMART - 

específico, mensurável, atingível, realista e oportuno73. Cada objetivo foi ponderado 

de acordo com a importância estabelecida pelos cuidadores ou crianças e 

adolescentes (1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito) e dificuldade 

determinada pelo terapeuta (1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito)69. As 

atividades-objetivos foram filmadas pelo terapeuta que aplicou a intervenção no início 

e no final do programa. Um pesquisador experiente fez a graduação dos níveis de 

GAS por meio de análise do vídeo. A linha de base da pontuação foi classificada como 

-1 quando as crianças ou adolescentes realizaram parte da habilidade motora, 

precisaram de ajuda ou suporte, e como -2 quando as crianças ou adolescentes não 

executaram a habilidade motora69. A GAS foi relatada em escores T normalizados; 

sendo que uma pontuação de 50 correspondeu à realização no nível '0' (os objetivos, 

em média, são alcançados)69. 

Foi orientado que as crianças e adolescentes realizassem as atividades quatro 

vezes por semana em seus domicílios, fora a sessão online. Ao término da primeira 

sessão os cuidadores e as crianças ou adolescentes receberam um diário de 



31 

atividades para serem executas ao longo da semana, no qual estavam discriminados 

a atividade, a duração, repetição e o horário do dia em que cada atividade deveria ser 

realizada. As atividades foram individualizadas de acordo com a necessidade de cada 

criança.  

Todas as atividades implantadas no programa de intervenção online foram 

baseadas em tarefas funcionais, no enriquecimento sensório-motor para cada 

atividade proposta e com base em objetivos estabelecidos pelos cuidadores em 

conjunto com o terapeuta. A seleção de atividades terapêuticas ocorreu de acordo 

com os objetivos previamente estabelecidos para cada criança ou adolescente. As 

atividades escolhidas envolveram o treinamento direcionado à tarefa, atividades 

funcionais de acordo com a faixa etária, a repetição de tarefas. As atividades foram 

realizadas de forma ativa pela criança ou adolescente. A dificuldade de cada atividade 

foi modificada de acordo com a progressão de cada criança ou adolescente utilizando 

a GAS e a percepção do terapeuta. Uma vez que uma determinada atividade foi 

aprendida, a complexidade da tarefa foi aumentada e a variabilidade da tarefa 

introduzida. 

As atividades de condicionamento físico foram realizadas com nível moderado 

e progressivas74. Foram escolhidas atividades de condicionamento como: dança, 

andar de bicicleta, jogar futebol, caminhada, corrida e pular corda.  

As intervenções voltadas para a participação foram definidas com base na 

PEM-CY. A participação em casa envolveu atividades como: jogos e brincadeiras no 

computador e/ou dentro de casa, assistir TV ou vídeos, socializar em casa e/ou 

utilizando tecnologias, ajudar nas tarefas domésticas, realizar cuidados pessoais e 

realizar lições escolares75. A escolha das intervenções foi com base na avaliação 

inicial e a evolução de acordo com a avaliação da GAS, ou seja, foi realizada a 
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progressão ou mudança da atividade. Exemplo: arrumar a cama cinco vezes na 

semana – foi modificada quando a criança ou adolescente realizou esta atividade 

todos os dias, estando envolvida durante a mesma, lembrando-se de executá-la. 

A função motora grossa é a habilidade de executar movimentos dos grandes 

músculos do corpo, como se sentar, andar, correr, subir e descer escadas, além de 

todas as transferências no qual envolvem atividades funcionais, lúdicas e sociais76; 

77;78. As atividades de função motora grossa foram realizadas de forma intensiva, ou 

seja, cinco vezes na semana e com alta repetição conforme avaliação inicial 

individual74. A evolução de cada atividade foi definida de acordo com a avaliação da 

GAS realizada de forma semanal na sessão online. Quando a criança ou adolescente 

atingiu a pontuação mais um ou dois houve progressão ou mudança da atividade. 

 

 ANÁLISE DE DADOS 

 Para a análise dos dados foi utilizado o Programa IBM SPSS Statistics for 

Windows, versão 17 (IBM, Armonk, NY, USA). Foi considerado um nível de 

significância de 5%. 

No estudo 1, utilizamos o teste de Shapiro-Wilk, histogramas e Q-Q-plots para 

avaliar a distribuição das variáveis, que apresentaram distribuição não paramétrica. 

Foi realizada a análise descritiva dos dados com a utilização de medidas de tendência 

central (mediana) e de dispersão (valor mínimo, valor máximo) para as variáveis 

numéricas. Para as variáveis categóricas foram apresentadas as frequências 

absolutas e relativas. As análises foram realizadas para comparar cada item das 

partes frequência e envolvimento, do domínio casa da PEM-CY, nos períodos pré e 

durante o Covid-19. A comparação entre os dados foi realizada com o teste Wilcoxon.  
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No estudo 2, primeiramente, foi realizada a análise descritiva dos dados com a 

utilização de médias, desvio padrão, intervalo e frequência. A comparação entre os 

dados no início da pandemia e após um ano foi realizada com o teste de McNemar. 

Para a comparação entre antes, início e depois de um ano da pandemia de Covid-19, 

aplicamos o teste Cochran e o teste de McNemar para análise post-hoc.  

No estudo 3, a comparação da criança ou adolescente ao longo do tempo para 

as variáveis escore das dimensões D e E da GMFM, a frequência e o envolvimento 

da PEM-CY, e o tempo total do teste TUG foi realizada com o teste de Friedman. A 

comparação antes e após a intervenção para a variável escore T normalizado da GAS 

foi realizada com o teste de Wilcoxon. 
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 RESULTADOS  

 

 ESTUDO 1  

Foram avaliados 17 crianças e adolescentes com alterações neuromotoras 

(Figura 1).  A mediana da idade foi de nove anos, variando de cinco a 14 anos. Houve 

prevalência do gênero masculino (58,8%) e crianças e adolescentes com diagnóstico 

de paralisia cerebral (47,1%).  Mais da metade dos participantes não apresentou 

déficit cognitivo (52,9%).  A maioria usava cadeira de rodas (41,2%) ou andador 

(41,2%). A mediana de idade dos cuidadores foi de 39 anos, variando de 23 a 54 anos. 

Todos os cuidadores eram do gênero feminino (100%) e mães (100%).  As mães 

estudaram por uma mediana de 11 anos, ou seja, ensino médio incompleto (variando 

de sete a 19 anos). Crianças e adolescentes apresentaram mediana de um irmão 

(variando de um a quatro). O número de integrantes na família apresentou mediana 

de três pessoas (variando de dois a seis).   

Figura 1 – Fluxograma dos participantes incluídos no estudo 1 

  
Fonte: elaborado pelos autores 

Verificou-se um aumento significativo da frequência (Z = -2,430, p = 0,015) e 

do envolvimento (Z = -2,458, p = 0,014) durante a pandemia de COVID-19 para o item 

"jogos de computador e videogames". Também encontramos um maior envolvimento 
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durante a pandemia da Covid-19 para os itens "artes, artesanato, música e hobbies" 

(Z = -2,140, p = 0,032), "estar com outras pessoas" (Z = -2,579, p = 0,010) e "dever 

de casa" (Z = -2,534, p = 0,011).  Houve diminuição da frequência total (Z = -2,949, p 

= 0,003) e aumento do envolvimento total (Z = -2,701, p = 0,007) durante a pandemia 

de COVID-19 (Tabela 1).
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Tabela 1 – Escores médios de atendimento e envolvimento de cada item da dimensão domiciliar da “Participation and 

Environment Measure - Children and Youth” de crianças com alterações neuromotoras entre os períodos de pré-COVID-19 e 

Pandemia da COVID-19. 

 

 Frequência Envolvimento 

 Antes da Covid-19 Durante o COVID-19 Wilcoxon Antes da Covid-19 Durante o COVID-19 Wilcoxon 

 Média Mínimo  Máximo Média Mínimo  Máximo Z p Média Mínimo  Máximo Média Mínimo  Máximo Z p 

Item                 

1 4 0 7 6 0 7 -2.430 0.015 0 0 5 5 0 5 -2.458 0.014 

2 7 0 7 6 0 7 -1.115 0.265 4 0 5 4 0 5 -0.515 0.607 

3 7 4 7 6 0 7 -1.633 0.102 5 3 5 5 0 5 -2.140 0.032 

4 7 7 7 7 6 7 -1.000 0.317 5 5 5 5 3 5 -1.414 0.157 

5 7 6 7 7 0 7 -1.841 0.066 5 3 5 4 0 5 -2.579 0.010 

6 5 0 7 6 0 7 -1.137 0.256 4 0 5 3 0 5 -0.103 0.918 

7 5 0 7 5 0 7 -0.052 0.959 3 0 5 2 0 5 -1.436 0.151 

8  7 0 7 7 0 7 -0.142 0.887 4 0 5 3 0 5 -0.712 0.476 

9 6 0 7 6 0 7 -0.118 0.906 5 0 5 3 0 5 -0.582 0.560 

10 6 0 7 6 0 7 -0.631 0.528 3 0 5 3 0 5 -2.534 0.011 

Total 6.5 3.5 7 5 2 6.5 -2.949 0.003 4 1.5 5 5 2 5 -2.701 0.007 

1= jogos de computador e videogame; 2 = jogos e brincadeiras; 3 = artes, artesanato, música e hobbies; 4 = assistir tv, vídeos e DVDs; 5 = se reunir 

com outras pessoas; 6 = socializar usando tecnologia; 7 = tarefas domésticas; 8 = gestão de cuidados pessoais; 9 = preparação escolar (não deveres de casa); 

10 = deveres de casa. p < 0.05. Fonte: elaborado pelos autores 
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 ESTUDO 2  

Foram entrevistados 92 cuidadores de crianças ou adolescentes com 

alterações neuromotoras (Figura 2). Oitenta e um cuidadores (88%) relataram que 

algum familiar teve COVID-19. Nove cuidadores (10%) trabalhavam diretamente com 

pessoas contaminadas com o vírus. Em relação aos efeitos da COVID-19 no emprego, 

62 cuidadores (67%) relataram que a pandemia afetou negativamente seu trabalho, 

23 (25%) perderam seus empregos, seis (6%) tiveram que trabalhar remotamente e 

58 (63%) apresentaram problemas financeiros durante a pandemia. Sessenta e cinco 

cuidadores (71%) consideraram seu espaço residencial grande o suficiente para a 

família durante o confinamento. 

Figura 2 – Fluxograma dos participantes incluídos no estudo 2 

 
Fonte: elaborado pelos autores 

 
Considerando os efeitos da pandemia na família, 87 cuidadores (95%) 

relataram efeitos positivos e 83 (90%) negativos. Os cuidadores relataram os 

seguintes efeitos positivos: mais tempo para cuidar de crianças ou adolescentes 

(23,25%), maior compreensão da deficiência e das necessidades de seus filhos 

(16,17%), maior qualidade das relações familiares (6,6%), mais tempo com os 

familiares (5,5%), mais tempo para realizar atividades domésticas (3, 3%), outros 
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motivos (36, 39%). Os cuidadores relataram os seguintes efeitos negativos: maior 

preocupação com a incapacidade de seus filhos (46, 50%), maior estresse devido à 

convivência forçada (12, 13%) e sobrecarga excessiva de cuidar de parentes (12, 

13%), outros motivos (13, 14%). 

Dez cuidadores relataram falta de apoio da comunidade (11%) e 28 da escola 

(30%) durante a COVID-19. Faltaram serviços de saúde, como médico (37, 40%), 

fisioterapia (38, 41%) e apoio psicológico (31, 34%). Oitenta e quatro cuidadores 

(91%) descreveram que o tratamento de saúde foi afetado pela pandemia da Covid-

19. 

Em relação à fisioterapia, 79 crianças e adolescentes (86%) receberam 

tratamento antes da pandemia. Apenas metade deles continuou a fisioterapia durante 

a pandemia usando telerreabilitação. Em relação à telemedicina, 70 cuidadores (76%) 

relataram que teriam tempo suficiente em sua rotina diária para utilizar este serviço, e 

46 (50%) pensaram que a telemedicina poderia ser eficaz. 

 A frequência de preocupações sobre a COVID-19 e o futuro de crianças ou 

adolescentes foi alta no início e após um ano da pandemia da COVID-19. Não 

encontramos diferenças entre o início e após um ano (COVID-19: p=0,11 / após: 

p=0,40). A frequência de emoções negativas, como medo, inquietação, tristeza e 

raiva, também foi alta no início e depois de um ano. No entanto, houve uma diminuição 

significativa após um ano (p=0,01).  

Os sintomas de ansiedade, irritação e medo dos cuidadores aumentaram após 

o início da pandemia e continuaram após um ano. Além disso, os cuidadores relataram 

aumento do tédio, dificuldade de relaxar e agitação no início da pandemia de COVID-

19 que diminuíram após um ano, mas foram maiores do que antes do período da 

COVID-19. 
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No início da pandemia da Covid-19, aumentou o apoio necessário para o 

trabalho escolar, as preocupações com as finanças familiares e o apoio necessário 

para gerenciar as necessidades das crianças ou adolescentes. Estas preocupações 

continuaram após um ano de pandemia. Os cuidadores relataram dificuldades 

crescentes no gerenciamento de conflitos familiares durante o início da pandemia de 

COVID-19, que diminuiu após um ano. 

 

 ESTUDO 3 

Foram incluídos cinco crianças e adolescentes com alterações neuromotoras 

(Paralisia Cerebral e Mielomeningocele) (Figura 3). Houve um aumento significativo 

de 17,7% no escore da dimensão E da GMFM (χ²(2)=8,440, p=0,015) e uma redução 

significativa de quatro segundos no TUG (χ²(2)=9,294, p=0,010) no final da 

intervenção. Também houve aumento significativo do escore T da GAS de 39,7 para 

função motora grossa; 31,5 para participação e 44,1 para condicionamento (Z = -

2.023, p = 0.043).  

Figura 3 – Fluxograma dos participantes incluídos no estudo 3 

  
Fonte: elaborado pelos autores 
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 DISCUSSÃO  

 

Encontramos que crianças e adolescentes com alterações neuromotoras 

participaram menos na maioria das atividades domiciliares durante a pandemia, mas 

estavam mais envolvidos. Durante a pandemia, as crianças e os adolescentes tinham 

mais tempo livre, mas se sentiam entediados, reduzindo a frequência de participação 

das atividades em casa79. Por outro lado, eles estavam mais envolvidos em atividades 

que gostavam.  

Para o item "jogos de computador e jogos de videogame", a frequência e o 

envolvimento aumentaram. Além disso, também houve aumento do envolvimento para 

os itens "artes, artesanato, música e hobbies", "estar com outras pessoas" e "dever 

de casa". Observamos que os participantes do nosso estudo optaram por se envolver 

em atividades com menos esforço físico, executadas sentadas ou deitadas, e usando 

telas ou dispositivos eletrônicos. Estudos reportaram redução na atividade física e 

atividades lúdicas dentro e fora de casa, aumento dos comportamentos sedentários e 

aumento do uso da tecnologia durante a pandemia de COVID-1980; 81. Vale ressaltar 

que a atividade física é essencial para manter a saúde de crianças e adolescentes 

com alterações neuromotoras81; 82. Assim, nossos resultados mostram a importância 

de que os profissionais de saúde estimulem a participação em atividades menos 

sedentárias dentro do ambiente domiciliar, especialmente em contextos de restrição 

social. 

Além disso, durante o isolamento social, as famílias tinham que ficar em casa 

e socializar. Alguns cuidadores relataram sentir estresse e cansaço17; 18; 19, e alguns 

descreveram maior interação pai-filho14; 83. A disponibilidade de tempo para interagir 

com a família poderia ter aumentado o envolvimento no item "estar com outras 

pessoas". Porque ambos os pais e filhos permaneceram mais tempo juntos, houve 
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uma diminuição na socialização com indivíduos fora da família.  As escolas foram 

fechadas e operadas remotamente12, por isso os pais participaram mais nas 

atividades escolares dos seus filhos, o que poderia ter aumentado o envolvimento no 

item "dever de casa". 

Ainda, constatamos que a pandemia da Covid-19 afetou a família de crianças 

e adolescentes com alterações neuromotoras. A frequência de preocupações sobre a 

Covid-19 e o futuro das crianças e adolescentes, e emoções negativas, foi alta no 

início da pandemia e permaneceu após um ano. As emoções negativas aumentaram 

durante a pandemia, e a ansiedade, a irritação e o medo permaneceram frequentes 

após um ano. Estudos anteriores encontraram resultados semelhantes no auge da 

pandemia como aumento de ansiedade, estresse, medo e ansiedade13; 14; 21; 60. Um 

estudo descobriu que uma proporção significativa de brasileiros residentes no sul do 

país relatou sintomas de moderados a graves de ansiedade, depressão, estresse e 

estresse pós-traumático devido à Covid-1984. 

Os efeitos da pandemia no presente estudo podem estar associados a vários 

fatores como o elevado número de pessoas infectadas com COVID-19 na família, a 

elevada frequência de preocupações com a COVID-19 e o futuro das crianças e 

adolescentes, e a elevada frequência de problemas financeiros. Estudos descobriram 

uma relação entre os sintomas de ansiedade nos pais com problemas financeiros e 

preocupação em contrair COVID-1914; 85; assim como a sobrecarga foi preditora de 

aumento da ansiedade, depressão e estresse60; e que os pais que relataram mais 

dificuldades em lidar com a quarentena estavam mais estressados86. 

Além disso, os cuidadores relataram falta de serviços de saúde, como 

fisioterapia, atendimento médico e psicológico. Dois estudos que verificaram o efeito 

agudo da COVID-19 sobre cuidadores e crianças com deficiência descreveram a 
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importância dos cuidados de saúde nesse período86; 87. Encontramos que a falta 

desses serviços persistiu durante toda a pandemia. Um estudo reportou que a 

ausência de serviços de telerreabilitação e a percepção negativa do cuidador sobre 

essa forma de terapia aumentaram os riscos de déficit na saúde mental13.  

Um estudo verificou as mudanças nos sintomas de depressão e ansiedade 

dentre adultos brasileiros da região sul ao longo de dez meses da pandemia por Covid-

1988. O estudo avaliou 674 adultos classificados como não sintomáticos para sintomas 

depressivos e de ansiedade antes da pandemia de Covid-19. Os autores também 

descobriram que os sintomas de depressão e ansiedade aumentaram durante a 

primeira onda e continuaram altos na segunda onda em comparação com o período 

pré-Covid-1988. 

Alguns fatores podem ter influenciado nossos resultados. Este estudo ocorreu 

no Brasil, sendo que primeiramente foram entrevistados cuidadores entre abril e 

agosto de 2020, quando o número de casos era alto89; 90. Entrevistamos novamente 

estes cuidadores entre abril e dezembro de 2021, e a pior fase da pandemia no Brasil 

ocorreu no primeiro trimestre de 202191. O número de casos ainda era alto após um 

ano da primeira entrevista, o que pode explicar por que a frequência de preocupações 

sobre a Covid-19 e o medo aumentou e continuou alta. O aumento do medo pode ter 

influenciado as emoções negativas prolongadas e a ansiedade encontradas em nosso 

estudo, como foi relatado anteriormente em um estudo92. 

Outro fator que pode ter influenciado nossos resultados é que as restrições 

escolares permaneceram de março de 2020 a junho de 2021, o que pode ter 

aumentado a sobrecarga do cuidador, como relatado anteriormente em um estudo93. 

Estudos descobriram que crianças e adolescentes apresentaram problemas 

emocionais durante a pandemia de Covid-1994; 95; 96. As crianças que experimentaram 
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isolamento ou quarentena demonstraram sintomas que atingem o limiar geral para 

transtorno de estresse pós-traumático92, o que pode ter aumentado as preocupações 

do cuidador com o futuro da criança ou adolescente e a presença de emoções 

negativas. 

Outro aspecto é a crise econômica decorrente do coronavírus no Brasil. A 

paralisação das atividades produtivas resultou na perda de postos de trabalho, 

especialmente para os trabalhadores informais97. A instabilidade socioeconômica 

limitou o acesso aos serviços de saúde levando a maiores escores de medo da Covid-

19, especialmente no subgrupo socioeconômico baixo98. Um estudo descobriu que 

ser mais rico estava associado a um menor medo de Covid-19 em uma população do 

Sul do Brasil99. Além disso, um estudo descobriu que a perda de emprego foi um 

preditor significativo de ansiedade, depressão e estresse100. 

Também encontramos que a telereabilitação parece ser viável e promover 

mudanças positivas ao longo do tempo para crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras no período de isolamento social. O programa de telerreabilitação 

aplicado promoveu a melhora a função motora grossa, estando de acordo com os 

resultados de outros estudos25; 29; 101; 102. Além disso, encontramos um aumento da 

frequência de participação em atividades domiciliares e melhora do condicionamento 

avaliados pela GAS. Estudos de telerreabilitação aplicado em crianças29 e bebês103 

com paralisia cerebral durante a pandemia da Covid-19 também encontraram 

aumento no escore total da GMFM-66.  

Os resultados positivos encontrados com o nosso programa de telerreabilitação 

podem estar associados a alta adesão ao tratamento, papel ativo do cuidador e 

utilização do conceito de terapia centrada na família na definição do protocolo de 

tratamento. Além disso, os objetivos terapêuticos foram definidos juntamente com os 



44 

cuidadores e focados em atividades relevantes para a família. Estes aspectos têm 

sido ressaltados em programas de intervenção para indivíduos com alterações 

neuromotoras39; 44; 56.  

Um estudo de revisão sistemática sobre programas de telerreabilitação para 

indivíduos com paralisia cerebral encontrou que os estudos são escassos e de baixa 

qualidade metodológica. De forma geral, os resultados desses estudos demonstram 

que a telerreabilitação promove resultados positivos e comparáveis ao tratamento 

presencial. Ainda, estudos têm demonstrado que a telerreabilitação favorece o 

envolvimento da família no tratamento e a repetição dos exercícios fora da sessão de 

terapia25; 29; 104.  

Não encontramos mudança no escore total da dimensão D da GMFM e na 

participação em casa pela escala PEM-CY. Isso pode ter acontecido pelo fato de que 

as crianças e os adolescentes do estudo obtiveram pontuações quase máximas nas 

avaliações de base, dificultando possíveis mudanças após o tratamento.   

Um fator que pode ter influenciado nossos resultados, foi o fato de termos 

utilizado uma fermenta de avalição que não é validada para ser aplicada no formato 

remoto, a GMFM. Assim, não está claro se a versão online tem a mesma acurácia do 

que a presencial, o que pode ter comprometido nossos resultados sobre a eficácia 

preliminar. No entanto, as medidas de distanciamento social devido ao COVID-19 não 

permitiram avaliações presenciais. Assim, a avaliação online era a única opção 

durante este período. Estudos futuros devem validar ferramentas de avaliação 

existentes ou desenvolver novas para serem aplicadas no ambiente virtual.  
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Pontos fortes e limitações 

Um ponto positivo do primeiro estudo foi a investigação da participação 

domiciliar de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras no período agudo 

da pandemia de COVID-19, contribuindo para o crescimento da literatura sobre como 

essa pandemia mudou a rotina diária desta população. Uma limitação deste estudo 

foi o baixo número de participantes. Metade dos cuidadores que participaram da fase 

pré-COVID-19 não aceitou participar da fase durante o COVID-19. Estudos futuros 

devem avaliar a participação da escola e da comunidade durante a pandemia da 

Covid-19 após a redução das medidas de distanciamento social. Além disso, o 

acompanhamento desta população permitiria uma melhor compreensão das 

consequências a longo prazo da pandemia e do isolamento social sobre a participação 

de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras. 

O segundo estudo também apresenta limitações. Foram utilizados 

questionários sem propriedades psicométricas devido ao tempo limitado disponível 

para a realização da pesquisa. Nossas medidas basearam-se no autorrelato dos 

participantes, o que pode impactar a validade dos achados. Não foi verificada a 

gravidade da doença da criança ou adolescente e a história pregressa de sintomas 

mentais nos cuidadores. 

O estudo 3 tem como limitações o número reduzido de participantes, o que 

impossibilita a generalização dos resultados. Ainda, utilizamos uma ferramenta de 

avaliação que não é validada para o formato remoto, o que pode ter comprometido os 

resultados encontrados da GMFM. Também não comparamos o programa de 

telerreabilitação com o presencial ou um grupo controle, o que não permite a 

diferenciação entre evolução ao longo do tempo versus efeito da intervenção em si. 
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 CONCLUSÃO 

 

De acordo com os resultados encontrados, a pandemia da Covid-19 influenciou 

a vida das crianças e adolescentes com alterações neuromotoras, aumentando a 

frequência e o envolvimento em atividades no ambiente domiciliar mais sedentárias. 

A pandemia também resultou em alta prevalência de sintomas negativos em 

cuidadores de crianças e adolescentes com alterações neuromotoras, falta de 

serviços de saúde, problemas financeiros e falta de apoio da escola e da comunidade 

para as famílias. Esses achados mostram a importância de traçar estratégias de 

reabilitação para crianças ou adolescentes com alterações neuromotoras, que levem 

em consideração a sobrecarga dos cuidadores e sua saúde mental. Além de preparar, 

ensinar e incentivar a terapia continuada à domicílio estimulando o empoderamento 

dos cuidadores, especialmente em situações de restrição social. Um esforço 

coordenado entre escolas, profissionais de saúde e serviços sociais deve ser feito 

para apoiar as necessidades de crianças e adolescentes com alterações 

neuromotoras e seus cuidadores.  
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APÊNDICE A – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: 

ESTUDO 1 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – CUIDADOR 

   

Você está sendo convidado (a) a permitir a participação de seu (s) filho(a,os,as) no estudo 

intitulado “PARTICIPAR IMPORTA: PARTICIPAÇÃO SOCIAL DE CRIANÇAS COM ALTERAÇÕES 

NEUROMOTORAS E TÍPICAS” que será desenvolvido pela aluna de mestrado Luize Souto Ceolin 

(CPF 103.660.269-92) com a orientação da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 

336.221.368-18). Este projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da 

Universidade Federal de Santa Catarina.   

O objetivo desta pesquisa é obter informações sobre a participação, ou seja, o quanto a criança 

está envolvida em atividades do dia a dia. As crianças com alterações neuromotoras serão comparadas 

com crianças típicas. Além disso, o estudo objetiva obter informações sobre fatores pessoais da criança 

e do cuidador (idade, sexo, diagnóstico, comprometimento cognitivo, renda familiar, quantidade de 

pessoas na família). Também, de obter informações sobre o último ano de tratamento fisioterapêutico 

da criança. Para isso, os pesquisadores do estudo, após assinatura deste termo pelos responsáveis e 

terapeutas, farão consulta aos prontuários de atendimento das crianças, aplicarão dois questionários 

com os pais via ligação telefônica, após, entrarão em contato com o terapeuta para coleta de dados do 

tratamento. A aplicação do primeiro questionário com cuidadores, inclui perguntas de dados pessoais 

e de reabilitação, o segundo questionário é uma escala de avaliação da participação, intitulada 

“PENCY” (inclui questões sobre a participação na comunidade, na escola e em casa). A consulta dos 

prontuários com informações do tratamento da criança será feita no local de atendimento. 

O estudo apresenta riscos psicológicos, pois os responsáveis pela criança podem não 

compreender algumas das perguntas, ou então, ficarem constrangidos ou aborrecidos com as questões 

ao recordarem de algo não agradável durante a aplicação dos questionários. Além disso, eles podem 

sentir-se cansados pelo tempo de aplicação. Neste caso, a avaliadora explicará a questão de outra 

forma ou poderá interromper a coleta, caso o indivíduo ainda se sinta desconfortável.   

O estudo é sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntária. Se houver, quebra no sigilo, 

mesmo que involuntária, comprometermo-nos a garantir indenização diante de eventuais danos, 

devendo ser pago de acordo com a legislação vigente.  

Como benefícios do estudo, pode-se citar que a partir desta investigação, pretende-se contribuir 

para a discussão sobre a participação de crianças com alterações neuromotoras na casa, escola e 

comunidade. Este estudo permitirá o conhecimento dos fatores que afetam a participação destas 

crianças. Para o participante do estudo o benefício é indireto. Os terapeutas receberão um relatório 

contendo dados sobre a participação de cada criança.  

Salienta-se que a sua participação é de natureza voluntária. Você tem o direito de recusar-se 

a participar. Caso aceite participar do estudo, você pode retirar o seu consentimento quando desejar, 

sem nenhum tipo de prejuízo ou até mesmo de retaliação pela sua decisão. Não há despesas pessoais 
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para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir 

o ressarcimento de eventuais despesas. Também não há compensação financeira para quem participar 

da pesquisa. Nos comprometemos a garantir indenização diante de eventuais danos decorrentes da 

pesquisa.  

Solicitamos a sua autorização para o uso dos dados para a produção de artigos científicos. A 

sua privacidade será mantida. O presente documento foi elaborado em duas vias, rubricadas e 

assinadas. Uma delas será mantida pelo pesquisador em confidencialidade e você receberá uma via 

dele. Os instrumentos de avaliação, contendo as respostas, estarão sob os cuidados e responsabilidade 

da pesquisadora,  

sendo que serão utilizados somente para fins da pesquisa.  

Você poderá obter informações a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora Luize 

em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter início e no decorrer da pesquisa, você terá 

todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e o responsável pela pesquisa se 

prontificará a responder todas as questões sobre os instrumentos de avaliação utilizados na pesquisa.  

Você pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 999972862 (pesquisadora 

Adriana) ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informações a respeito 

deste estudo em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento.   

 

O pesquisador responsável declara o cumprimento das exigências contidas na resolução 

466/12 do Conselho Nacional de Saúde (CNS).  

 

Eu, _____________________________________________________, portador (a) do 

RG________________________, fui informada (o) dos objetivos da pesquisa acima de 

maneira clara e detalhada e esclareci minhas dúvidas. Sei que em qualquer momento poderei 

solicitar novas informações e motivar minha decisão se assim o desejar. A pesquisadora Luize 

Souto Ceolin me certificou de que todos os dados desta pesquisa serão confidenciais. Também 

sei que caso existam gastos adicionais, estes serão absorvidos pelo orçamento da pesquisa. 

Em caso de dúvidas poderei contatar a aluna Luize e a professora orientadora Adriana Neves 

dos Santos no telefone (48) 9 99972-862. Entendo que assinarei este Termo de Consentimento 

como responsável pela criança que será a participante do mesmo.  

   

__________________________, _____de ________________de 2020.  

 

 

  _______________________________________________  

Assinatura do cuidador responsável  
  ________________________________  

Luize Souto Ceolin  
Email: luize.sceolin@gmail.com  
Telefone: (48) 99663-9447  
Endereço completo: Servidão João Vasques da Silva 93, Ingleses, Florianópolis.   
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 __________________________  

Adriana Neves dos Santos  
E-mail: adrianaft04@gmail.com  
Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254  
Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - 

CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.  
  

 

Ainda, se considerar necessário poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 

Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa Catarina para as denúncias cabíveis.  

Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, nº 222, Trindade, 

Florianópolis. Telefone para contato: 3721-6094 e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br    
 

O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado à 

Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisões, criado para defender 

os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no 

desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos.   
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APÊNDICE B – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: 

ESTUDO 2  

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -CUIDADOR  

 

Você está sendo convidado (a) a participar do estudo intitulado “Reações, preocupações e 
expectativas quanto aos cuidados com a saúde de cuidadores e crianças/adolescentes com alterações 
neuromotoras durante a pandemia da Covid-19: estudo descritivo” que será desenvolvido pela aluna 
de mestrado Rafaela Silveira Passamani (CPF 037.661.530-30) e auxiliada pela aluna de graduação 
Ana Flávia Unger (CPF: 080.487.439-57), vinculadas respectivamente ao Curso de Pós-Graduação em 
Ciências da Reabilitação e ao curso de graduação em Fisioterapia da Universidade Federal de Santa 
Catarina, com a orientação da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18). Este 
projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal 
de Santa Catarina. 

O objetivo desta pesquisa é descrever as reações, preocupações e expectativas dos 
cuidadores e da criança/adolescente quanto a situação de pandemia da Covid-19. Os pesquisadores 
do estudo, após assinatura deste termo pelos responsáveis, aplicarão dois questionários com eles. O 
questionário poderá ser aplicado de duas formas: via chamada de vídeo no WhatsApp ou por 
preenchimento do cuidador do questionário no google forms. Para a realização por entrevista 
marcaremos com você um horário em que possa ficar sozinho(a) e, assim, não se sentir constrangido(a) 
em responder as perguntas na frente de seus familiares. Caso não possa ficar sozinho(a) durante a 
realização do questionário ou preferir, enviaremos o link para preenchimento do questionário por você. 
Para que possa saber qual é a opção mais adequada para você, enviaremos todos os questionários 
por mensagem ou e-mail, de acordo com sua preferência. O primeiro questionário inclui perguntas de 
dados pessoais da família e questões referentes ao COVID-19. O segundo questionário é uma escala 
de avaliação da participação, intitulada “PEM-CY” (inclui questões sobre a participação em casa). 
Também será aplicado um questionário para entender as reações da criança/adolescente quanto a 
situação da pandemia da Covid-19, quando seu filho/a conseguir responder. Você deverá acompanhar 
seu filho(a) durante a entrevista com ele(a). As perguntas serão sobre o que você achou difícil nesse 
período, se você sabe o que é COVID-19 e como se sentiu em relação a ele, como foram os serviços 
oferecidos a vocês durante a pandemia, e os sentimentos gerados nessa fase. 

 O estudo pode apresentar alguns riscos emocionais e psicológicos para você. Você pode 
não entender alguma pergunta e se isso acontecer pode nos avisar que perguntaremos de outra forma. 
Você pode se sentir constrangido(a) ou aborrecido(a) com as perguntas. Ainda, os procedimentos 
podem evocar memórias e mobilizar sentimentos nem sempre agradáveis a você. Se durante a 
entrevista ou o preenchimento do questionário você sentir qualquer coisa ruim, só nos avisar, que 
ofereceremos acolhimento a você. Se após o acolhimento ainda não se sentir bem, interromperemos o 
questionário por entrevista ou você pode parar de preencher o formulário no google forms. Se você 
ficar cansado podemos parar também e marcar para outro dia. E se não quiser mais responder, é só 
nos falar que paramos de aplicar o questionário. Vale ainda ressaltar, que os procedimentos do estudo 
não são invasivos e não causam dor. Além disso, as crianças ou adolescentes podem sentir-se 
cansados e irritados durante as respostas ao questionário direcionado a elas. Neste caso, a avaliadora 
explicará a questão de outra forma ou poderá interromper a coleta, caso o indivíduo ainda se sinta 
desconfortável. 

O estudo é sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntária. Se houver, quebra no sigilo, 
mesmo que involuntária, comprometermo-nos a garantir indenização diante de eventuais danos, 
devendo ser pago de acordo com a legislação vigente. 

Como benefícios diretos, vocês receberão um parecer acerca da participação do seu filho/a 
em atividades realizadas em casa. Caso desejem, passaremos orientações de atividades para serem 
feitas em casa com o intuito de promover maior participação. Como benefícios indiretos ou para a 
sociedade, as informações obtidas poderão ser utilizadas para a determinação de estratégias de oferta 
de serviços para os cuidadores e as crianças ou adolescentes com alterações neuromotoras em casos 
de restrição social. As informações obtidas auxiliarão na compreensão do tipo de assistência que é 
ofertado e os impactos de situações de restrição social na vida de famílias com indivíduos com 
alterações neuromotoras. 
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Salienta-se que a sua participação é de natureza voluntária. Você tem o direito de recusar-se 
a participar. Caso aceite participar do estudo, você pode retirar o seu consentimento quando desejar, 
sem nenhum tipo de prejuízo ou até mesmo de retaliação pela sua decisão. Não há despesas pessoais 
para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir 
o ressarcimento de eventuais despesas. Também não há compensação financeira para quem participar 
da pesquisa. 

Solicitamos a sua autorização para o uso dos dados para a produção de artigos científicos. A 
sua privacidade será mantida. Os instrumentos de avaliação, contendo as respostas, estarão sob os 
cuidados e responsabilidade da pesquisadora, sendo que serão utilizados somente para fins da 
pesquisa. 

Você poderá obter informações a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora 
Rafaela em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter início e no decorrer da pesquisa, 
você terá todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e o responsável pela 
pesquisa se prontificará a responder todas as questões sobre os instrumentos de avaliação utilizados 
na pesquisa. Você pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (55) 9 96596998 
(pesquisadora Rafaela) ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informações 
a respeito deste estudo em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento. 

 
Os pesquisadores responsáveis declaram o cumprimento dos termos da Resolução CNS 

466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessário poderá entrar em contato com o 
Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina para 
as denúncias cabíveis. Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, 
nº 222, Trindade, Florianópolis. Telefone para contato: 3721-6094. E-mail: 
cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo 
e educativo, vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de 
decisões, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e 
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos. 

Eu fui informado(a) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci 
minhas dúvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informações e modificar minha 
decisão se assim o desejar. As pesquisadoras Rafaela Silveira Passamani e Adriana Neves dos Santos 
me certificaram de que todos os dados desta pesquisa serão confidenciais e estou ciente também que 
caso haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da pesquisa, terei direito a solicitar 
indenização através das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislação brasileira. Em caso de 
dúvidas poderei contatar a mestranda Rafaela Silveira Passamani e a professora orientadora Adriana 
Neves dos Santos. 

Entendo que ao enviar um aceite por meio do google forms de resposta a este termo, 
concordando em participar do estudo, serei participante do estudo e autorizarei a participação do menor 
de idade em questão como responsável. Ao aceitar pelo google forms, é dispensada a assinatura do 
documento, conservando, contudo, a transparência e a rastreabilidade na relação participante de 
pesquisa/pesquisador. Recomenda-se que o responsável mantenha uma cópia deste termo, pois este 
termo possui informações importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa. 
Vocês receberão uma cópia do arquivo do google forms por mensagem no celular ou e-mail, de acordo 
com sua preferência. 

 

Informações dos Pesquisadores para retirada de dúvidas: 

Rafaela Silveira Passamani 

E-mail: rafaelapassamani@gmail.com 

Telefone: (55) 9659-6998 

Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 

88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314. 

 

Adriana Neves dos Santos 

Email: adrianaft04@gmail.com 

Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254 
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Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 

88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314. 

 

Nome da criança:____________________________ 

Ao responder "aceito participar da pesquisa", entendo que estou concordando em participar 

do estudo e serei participante do estudo. Também autorizo a participação do menor ao qual sou 

responsável. Recomenda-se que você mantenha uma cópia deste termo, pois possui informações 

importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa. 

(    ) Aceito participar da pesquisa e autorizo a participação do menor ao qual sou responsável 

(   ) Não aceito participar da pesquisa e não autorizo a participação do menor ao qual sou 

responsável.  
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APÊNDICE C – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: 

ESTUDO 3 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - CUIDADOR 
 

Link para acesso ao TCLE na plataforma Google Forms: 

https://forms.gle/eKv1baX355Y1RzLU9 

 

Você está sendo convidado (a) a permitir a participação de sua criança ou adolescente, bem 

como a sua  participação no estudo intitulado “PROGRAMA DE AVALIAÇÃO E ORIENTAÇÕES 

ONLINE PARA CRIANÇAS COM ALTERAÇÕES NEUROMOTORAS: ESTUDO LONGITUDINAL” que 

será desenvolvido pela aluna de mestrado Luize Souto Ceolin (CPF 103.660.269-92) com a orientação 

da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18), vinculadas ao Curso de Pós-

Graduação em Ciências da Reabilitação, da Universidade Federal de Santa Catarina. Este projeto foi 

aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa 

Catarina. 

O objetivo desta pesquisa é verificar se avaliações do desenvolvimento são iguais quando 

aplicadas de forma online e presencial. O segundo objetivo é verificar se um programa de orientações 

online é viável e têm eficácia para o desenvolvimento motor, a participação e o condicionamento físico 

de crianças com alterações neuromotoras. Os pesquisadores do estudo, após assinatura deste termo 

por você, aplicarão dois questionários via ligação telefônica. O primeiro questionário inclui perguntas 

de dados pessoais e o segundo questionário é uma escala de avaliação da participação, intitulada 

“PEM-CY” (inclui questões sobre a participação em casa). Esta escala pretende verificar como seu 

filho(a) faz atividades em casa. Em seguida, aplicaremos com seu filho(a), sempre na sua presença, a 

escala Medida da Função Motora Grossa, que avalia como a criança/adolescente faz atividades como 

correr, pular, subir escada, e o teste Timed-Up and Go, que avalia quanto tempo a criança/adolescente 

leva para levantar de uma cadeira, andar dois metros, voltar e sentar na cadeira de novo. Neste teste, 

vamos perguntar para seu filho como está o nível de cansaço dele. Estas avaliações serão gravadas 

mediante sua autorização. As imagens serão exclusivamente utilizadas pelos pesquisadores para 

pesquisa, sem identificação sua e da sua criança. 

Depois de avaliarmos vocês, nós elaboraremos atividades para serem feitas em casa em 

conjunto com você e a criança/adolescente. Estas atividades serão feitas por 12 semanas. Uma vez 

por semana, faremos videochamada pelo aplicativo whatsapp durante uma hora com vocês para 

ensinar as atividades e tirar dúvidas. Nos outros 4 dias da semana, vocês aplicarão as atividades com 

a criança/adolescente. Faremos novas avaliações com 6 semanas de tratamento, no final do tratamento 

e dois meses após o término da intervenção. Todas as avaliações serão filmadas, mediante sua 

autorização. As imagens serão exclusivamente utilizadas pelos pesquisadores para pesquisa, sem 

identificação sua e da sua criança. 

Como riscos do estudo para as crianças e adolescentes pode-se citar que durante a realização 

das avaliações e da intervenção, eles podem apresentar irritação e cansaço, levando a respostas como 

https://forms.gle/eKv1baX355Y1RzLU9
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choro, coração acelerado e respiração acelerada. Caso estas respostas sejam observadas, os 

procedimentos serão interrompidos e uma nova avaliação será remarcada para o dia posterior. Se nas 

próximas avaliações a criança apresentar os mesmos sinais, os exercícios serão modificados ou a 

criança será excluída do estudo se estes problemas persistirem. Para os cuidadores, o estudo pode 

apresentar riscos psicológicos, pois o cuidador pode não compreender algumas das perguntas, ou 

então, ficar constrangido ou aborrecido com as questões ao recordarem de algo desagradável durante 

a aplicação dos questionários. Além disso, os cuidadores podem sentir-se cansados pelo tempo de 

aplicação da coleta de dados. Caso isso aconteça, os pesquisadores providenciarão acolhimento, 

interromperão as avaliações, marcarão para outro dia quando necessário ou aplicarão as avaliações 

em mais de um dia quando necessário. O estudo apresenta também riscos físicos, visto que a criança 

ou adolescente durante os atendimentos pode se desequilibrar durante as atividades, mesmo que os 

exercícios sejam passados de acordo com seu quadro clínico e acometimento. Para minimizar isso, 

sempre terá que ter um responsável maior de 18 anos para auxiliar durante as sessões de tratamento.  

Vale ressaltar, que os procedimentos do estudo não são invasivos e não causam dor. Além 

disso, os responsáveis pela criança/adolescente estarão cientes dos procedimentos adotados e 

participarão de todas as fases da pesquisa. Caso o responsável ou a criança/adolescente sinta 

desconforto em qualquer momento da avaliação ou da intervenção poderá retirar sua participação do 

projeto, não comprometendo sua relação com os pesquisadores ou a Instituição na qual a pesquisa 

será realizada. 

O estudo é sigiloso, mas pode haver quebra de sigilo involuntária. Se houver, quebra no sigilo, 

mesmo que involuntária, comprometermo-nos a garantir indenização diante de eventuais danos, 

devendo ser pago de acordo com a legislação vigente.  

Como benefícios diretos do estudo, pode-se citar o recebimento de uma intervenção no 

domicílio da criança e com flexibilidade de horários. Os cuidadores receberão orientações de como 

estimular seus filhos, adaptações que podem ser realizadas em casa para facilitar o desenvolvimento, 

educação sobre o estado de saúde de seus filhos. Terão um papel ativo no processo de 

desenvolvimento das crianças ou adolescentes. As crianças ou adolescentes terão como benefícios o 

recebimento de intervenções que visam facilitar o desenvolvimento motor. Como benefícios indiretos, 

se o programa for viável e eficaz poderá ser implantado em maior escala e beneficiar cuidadores e suas 

crianças que não têm acesso aos serviços de saúde especializados por diversos motivos, tais como 

dificuldade de acesso, questões financeiras, ausência de profissionais especializados na região de 

moradia.  

Salienta-se que a sua participação é de natureza voluntária. Você tem o direito de recusar-se 

a participar. Caso aceite participar do estudo, você pode retirar o seu consentimento quando desejar, 

sem nenhum tipo de prejuízo ou até mesmo de retaliação pela sua decisão. Não há despesas pessoais 

para o (a) participante em qualquer fase do estudo, mas os pesquisadores se comprometem a garantir 

o ressarcimento de eventuais despesas. Também não há compensação financeira para quem participar 

da pesquisa. 
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Solicitamos a sua autorização para o uso dos dados para a produção de artigos científicos. A 

sua privacidade será mantida. Os resultados da avaliação e todos os dados desta pesquisa estarão 

sob os cuidados e responsabilidade da pesquisadora, sendo que serão utilizados somente para fins da 

pesquisa.  

Você poderá obter informações a respeito da pesquisa diretamente com a pesquisadora Luize 

em qualquer momento que necessitar. Antes do estudo ter início e no decorrer da pesquisa, você terá 

todos os esclarecimentos a respeito dos procedimentos adotados, e o responsável pela pesquisa se 

prontificará a responder todas as questões sobre os instrumentos de avaliação utilizados na pesquisa. 

Você pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 9 96639447 (pesquisadora Luize) 

ou pelo e-mail: adriana.ns@ufsc.br, no qual posso lhe dar todas as informações a respeito deste estudo 

em qualquer momento ou inclusive para retirar o seu consentimento. 

 Os pesquisadores responsáveis declaram o cumprimento dos termos da Resolução CNS 

466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessário poderá entrar em contato com o 

Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina para 

as denúncias cabíveis. Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, 

nº 222, Trindade, Florianópolis. Telefone para contato: 3721-6094. email: 

cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo 

e educativo, vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de 

decisões, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e 

dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos. 

 

Eu fui informada (o) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e 

esclareci minhas dúvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informações e 

modificar minha decisão se assim o desejar. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana 

Neves dos Santos me certificaram de que todos os dados desta pesquisa serão confidenciais e 

estou ciente também que caso haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da 

pesquisa, terei direito a solicitar indenização através das vias judiciais e/ou extrajudiciais, 

conforme a legislação brasileira. Também sei que caso existam gastos adicionais, incluindo a 

aquisição de brinquedos, estes serão absorvidos pelo orçamento da pesquisa. Em caso de 

dúvidas poderei contatar a mestranda Luize Souto Ceolin e a professora orientadora Adriana 

Neves dos Santos.  

 

Entendo que ao preencher o meu nome e do/a meu/minha filho/a, por meio do google 

forms como forma de resposta a este termo, e ao enviar um aceite concordando em participar 

do estudo, serei participante do estudo e autorizarei a participação do menor de idade em 

questão como responsável. Ao aceitar pelo google forms, é dispensada a assinatura do 

documento, conservando, contudo, a transparência e a rastreabilidade na relação participante 

de pesquisa/pesquisador.  
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Recomenda-se que você mantenha uma cópia deste termo, pois este termo possui 

informações importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa. Vocês 

receberão uma cópia do arquivo do google forms por mensagem no celular ou e-mail, de 

acordo com sua preferência. 

 

 

Nome completo do responsável:  
__________________________________________ 
 
Ao responder "aceito participar da pesquisa", entendo que estou concordando em participar do 

estudo e serei participante do estudo. Recomenda-se que você mantenha uma cópia deste termo, pois 
possui informações importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa. 

O  Aceito participar da pesquisa 
O  Não aceito participar da pesquisa 
 
Nome da criança: 
____________________________________________________ 
 
Autorizo a participação da criança/adolescente ao qual sou responsável. 
O  Autorizo a participação na pesquisa da criança/adolescente ao qual sou responsável. 
O  Não autorizo a participação na pesquisa da criança/adolescente ao qual sou responsável. 
 

 
Informações dos Pesquisadores para retirada de dúvidas:  
Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Endereço: 

Servidão João Vasques da Silva, 93. Florianópolis – SC – CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos: 
email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge 
Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das 
Avenidas. Bloco A, sala 314.  

Adriana Neves dos Santos: Email: adrianaft04@gmail.com, Telefones: (48) 9 99972-862; 
3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.  

mailto:luize.sceolin@gmail.com
mailto:adrianaft04@gmail.com
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APÊNDICE D – TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO   

ESTUDO 1  

 

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO   

 Você está sendo convidado para participar da pesquisa “PARTICIPAÇÃO E SEUS 
PREDITORES EM CRIANÇAS COM ALTERAÇÕES NEUROMOTORAS”, que será desenvolvido pela 
aluna de mestrado Luize Souto Ceolin (CPF 103.660.269-92) com a orientação da Professora Dra. 
Adriana Neves dos Santos (CPF 336.221.468-18). Este projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina.  

Você não precisa participar da pesquisa caso não queira, este é um direito seu e não terá 
nenhum problema se desistir. A pesquisa será feita na escola em que você estuda ou na clínica em 
que você realiza fisioterapia. O objetivo desta pesquisa é obter informações sobre sua participação nas 
atividades de seu cotidiano em casa, na escola e com outras pessoas.   

Serão feitas perguntas para seu cuidador sobre como você está envolvido nas atividades que 
você faz em casa, escola e comunidade. Também faremos perguntas para seu fisioterapeuta para 
saber como são suas sessões, ou seja, você não será avaliado diretamente. Seu cuidador poderá 
sentir-se constrangido, aborrecido ou cansado com as perguntas, caso ocorra, poderei explicar de outra 
forma ou poderemos interromper as perguntas. Você também pode se sentir constrangido com as 
perguntas feitas aos seus pais. Caso seus pais relatarem que isso está acontecendo, poderemos 
interromper a pesquisa.   

Com essa pesquisa poderemos ter maior conhecimento dos fatores que afetam sua 
participação nas atividades que você faz em casa, escola e comunidade. Ninguém saberá que você 
está participando da pesquisa: não falaremos à outras pessoas, nem daremos a estranhos as 
informações que seus pais e fisioterapeutas nos passarem. Os resultados da pesquisa serão 
publicados, mas sem identificar as crianças que participaram da pesquisa.     

Se você tiver alguma dúvida, você pode me perguntar. Caso aconteça algo errado, você pode 
nos procurar pelo telefone (48) 999972862, da pesquisadora Adriana Neves dos Santos. Este termo de 
assentimento não elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento livre e esclarecido que 
deve ser assinado pelo responsável ou representante legal do menor.   

Eu ____________________ aceito participar da pesquisa. Entendi as coisas ruins e as coisas 
boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, 
posso dizer “não” e desistir que ninguém vai ficar furioso.   

Os pesquisadores tiraram minhas dúvidas e conversaram com os meus responsáveis. Recebi 
uma via deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa. O pesquisador 
responsável declara o cumprimento das exigências contidas na resolução 466/12 do Conselho Nacional 
de Saúde (CNS).   

_____________________________    
Assinatura do menor (quando possível)      
 ________________________________  
Luize Souto Ceolin  
Email: luize.sceolin@gmail.com Telefone: (48) 99663-9447  
Endereço completo: Servidão João Vasques da Silva 93, Ingleses, Florianópolis.   
 __________________________  
Adriana Neves dos Santos  
Email: adrianaft04@gmail.com Telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254  
Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 

88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.  
 

 Ainda, se considerar necessário poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos 
(CEPSH) da Universidade Federal de Santa Catarina para as denúncias cabíveis. Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, 
sala 401, Rua Desembargador Vitor Lima, nº 222,                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                            
Trindade, Florianópolis Telefone para contato: 3721-6094 email: cep.propesq@contato.ufsc.br   

 O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado à Universidade 
Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisões, criado para defender os interesses dos 
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de 
padrões éticos.   
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APÊNDICE E – TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  

ESTUDO 3 

 

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA 

ADOLESCENTES/CRIANÇAS DE 5 A 10 ANOS 

 

O termo de assentimento não elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento 

livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsável ou representante legal do menor.  

 

Você está sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “PROGRAMA DE 

AVALIAÇÃO E ORIENTAÇÕES ONLINE PARA CRIANÇAS COM ALTERAÇÕES NEUROMOTORAS: 

ESTUDO LONGITUDINAL”. Meu nome é Luize Souto Ceolin, faço mestrado no programa de Pós-

graduação em Ciências da Reabilitação pela Universidade Federal de Santa Catarina, com a orientação 

da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18). 

O objetivo desta pesquisa é verificar se temos como avaliar o que você consegue ou não fazer 

em casa. Faremos perguntas sobre você aos seus cuidadores como quantos anos você tem, quantos 

irmãos. Faremos perguntas também sobre como você faz as coisas em casa, como você arruma os 

materiais da escola, como brinca. Ainda, vamos pedir para você fazer alguns movimentos como andar, 

correr, levantar do chão, pular, sentar e levantar da cadeira. Vamos ver se você fica cansado quando 

anda. Nós vamos mostrar o que você deve fazer e você vai repetir. Se você não entender, pode 

perguntar. Vamos perguntar para você quais brincadeiras você gosta e o que você gostaria de fazer e 

ainda não consegue ou quer fazer melhor. Depois, vamos ligar para seus cuidadores uma vez por 

semana e vamos fazer algumas atividades, que vão envolver brincadeiras. Nos outros dias, você 

deverá fazer estas atividades. Queremos ver se estas atividades melhoram a forma como você se 

movimenta em casa e se fica menos cansado. Tudo isso será feito por videochamada. E você deverá 

estar acompanhado de um dos seus responsáveis sempre. Nunca poderá estar sozinho. Estas 

avaliações serão gravadas mediante sua autorização e do seu responsável. As imagens serão vistas 

só pelos pesquisadores. 

 Você pode ficar irritado(a) e cansado(a), podendo chorar, sentir seu coração bater rápido ou 

respirar rápido. Caso você sinta qualquer uma dessas coisas nos avise ou avise ao seu responsável, 

que paramos e marcamos a avaliação/sessão para outro dia. Se você continuar sentido isso sempre 

vamos tentar mudar a forma de fazer as atividades ou paramos o estudo com você. Se você não gostar 

de alguma atividade ou brincadeira nos avise, que tentamos achar uma que você goste mais. Durante 

as atividades, você pode sentir que vai cair ou sentir incômodo. Se isso acontecer nos avise ou avise 

seus cuidadores. Faremos outra atividade ou vamos dar um apoio para você se sentir seguro. Seu 

responsável vai ficar junto com você e saberá o que será feito com você. Caso seu responsável sinta 

desconforto em qualquer momento da avaliação ou da intervenção poderá retirar sua participação do 

projeto, não comprometendo sua relação com os pesquisadores ou a Instituição na qual a pesquisa 

será realizada. 
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O estudo é sigiloso, ou seja, ninguém saberá que você está participando da pesquisa, não 

falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informações que seus cuidadores e você 

nos passarem. Os resultados da pesquisa vão ser publicados, mas sem identificar você. Os dados que 

vocês nos darão serão utilizados somente para esta pesquisa. Mas pode haver quebra de sigilo 

involuntária, ou seja, alguma informação sua pode ser revelada sem querer. Se isso acontecer, nós 

vamos garantir indenização a você e sua família, de acordo com a legislação vigente. 

O estudo pode trazer benefícios ou coisas boas para você. As atividades que vamos fazer 

serão todas feitas na sua casa, em um horário que é bom para você e sua família. Queremos que no 

final, você consiga fazer novos movimentos, novas brincadeiras e ajudar nas tarefas de casa. Também 

que você se sinta menos cansado nas coisas que você faz no dia a dia. Como benefícios indiretos ou 

para a sociedade, se estas atividades forem boas e melhorarem seus movimentos, poderemos fazer 

com outras crianças e adolescentes.  

Se você não quiser mais participar do projeto, é só nos avisar ou falar para o seu cuidador. É 

só dizer que não quer mais, nem precisa explicar por quê. Ninguém ficará bravo com você e não terá 

nenhum problema se você desistir. Seus cuidadores não terão despesas para você participar do estudo. 

Caso haja alguma despesa, nós nos comprometemos a garantir o ressarcimento. Nós também não 

pagamos você participar do estudo.  

Se você tiver alguma dúvida, você pode pedir para seu responsável falar comigo usando o 

telefone e/ou WhatsApp (48) 9 9663-9447 (pesquisadora Luize) ou pelo e-mail: 

luize.sceolin@gmail.com. Ligamos para você e você pergunta o que quiser. Aí respondemos para você. 

Os pesquisadores responsáveis declaram o cumprimento dos termos da Resolução CNS 

466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessário, seu responsável, poderá entrar em 

contato com o Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa 

Catarina para as denúncias cabíveis. Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, sala 401, Rua 

Desembargador Vitor Lima, nº 222, Trindade, Florianópolis. Telefone para contato: 3721-6094. e-mail: 

cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo 

e educativo, vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de 

decisões, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e 

dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos. 

Eu consegui entender bem para que serve a pesquisa e esclareci minhas dúvidas. Sei que em 

qualquer momento poderei perguntar aquilo que eu não entender. Também poderei dizer que não quero 

mais participar do estudo. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana Neves dos Santos me 

certificaram de que todos os dados desta pesquisa serão confidenciais (ninguém saberá) e estou ciente 

também que caso haja quebra de sigilo (alguém ficar sabendo que eu fiz parte deste estudo) ou 

qualquer outro dano decorrente da pesquisa, meu cuidador terá direito a solicitar indenização através 

das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislação brasileira.  

 

Os pesquisadores leram e conversaram comigo sobre o estudo. Esclareceram minhas 

dúvidas e eu entendi tudo. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer 

comigo. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso 
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dizer “não” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Em caso de dúvidas poderei contatar a 

mestranda Luize Souto Ceolin e a professora orientadora Adriana Neves dos Santos. 

 

Após eu, pesquisadora, ter lido este termo para você e você ter perguntado tudo o 

que queria saber, você deve dizer se quer ou não participar do estudo. Pediremos para seu 

cuidador se podemos gravar um vídeo com você enquanto lemos este termo e o cuidador 

deverá estar ao seu lado. No início do vídeo o cuidador deverá autorizar a gravação do vídeo 

com você. No final do vídeo você deverá dizer que entendeu e se quer ou não participar. O 

vídeo de aceite dispensa sua assinatura, mas garante a transparência e a rastreabilidade na 

relação participante de pesquisa/pesquisador. 

 

Observação ao cuidado Resposta: Recomenda-se que vocês mantenham uma cópia 

deste termo, pois este termo possui informações importantes sobre os seus direitos enquanto 

participantes da pesquisa. O termo de assentimento não elimina a necessidade de fazer o termo 

de consentimento livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsável ou representante 

legal do menor. 

O seu responsável receberá uma cópia deste termo por mensagem telefônica ou por 

meio, de acordo com a preferência dele(a). 

 

Informações dos Pesquisadores para retirada de dúvidas:  

 

Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Endereço: 

Servidão João Vasques da Silva, 93. Florianópolis – SC – CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos: 

email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge 

Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das 

Avenidas. Bloco A, sala 314.  

 

Adriana Neves dos Santos. Email: adrianaft04@gmail.com. Telefones: (48) 9 99972-862; 

3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 

88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314. 
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TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA 

ADOLESCENTES/CRIANÇAS DE 11 A 17 ANOS 

 

Link para acesso ao TCLE na plataforma Google Forms: 

https://forms.gle/CUMKUKmw4ycGRrQZ9 

 

O termo de assentimento não elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento 

livre e esclarecido que deve ser assinado pelo responsável ou representante legal do menor.  

 

Você está sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “PROGRAMA DE 

AVALIAÇÃO E ORIENTAÇÕES ONLINE PARA CRIANÇAS COM ALTERAÇÕES NEUROMOTORAS: 

ESTUDO LONGITUDINAL”. Meu nome é Luize Souto Ceolin, faço mestrado no programa de Pós-

graduação em Ciências da Reabilitação pela Universidade Federal de Santa Catarina, com a orientação 

da Professora Dra. Adriana Neves dos Santos (CPF: 336.221.368-18). 

O objetivo desta pesquisa é verificar se avaliações do seu desenvolvimento motor produzem 

respostas reais quando feitas de forma online. O segundo objetivo é verificar se um programa de 

orientações online melhora seu desenvolvimento motor (capacidade de pular, correr, andar, subir 

escada, entre outras), sua participação em casa (como vocês faz as atividades da sua casa) e o seu 

condicionamento físico (o quanto você fica cansado para fazer as coisas). Além disso, o estudo objetiva 

obter informações sobre fatores pessoais seus e de seu cuidador (idade, sexo, diagnóstico, 

comprometimento cognitivo, renda familiar, quantidade de pessoas na família, fisioterapia). Para isso, 

após você aceitar participar, iremos aplicar dois questionários com seus cuidadores via ligação 

telefônica. O primeiro questionário inclui perguntas de dados pessoais e, o segundo questionário é uma 

escala de avaliação da participação, intitulada “PEM-CY” (inclui questões sobre sua participação em 

casa em atividades).  

Com você e auxílio do seu cuidador aplicaremos uma escala (Medida da Função Motora Grossa 

- GMFM- 66) que avalia se você consegue correr, pular, andar, subir escada, dentre outras coisas. 

Também faremos um teste (Timed-Up and Go) para verificar quanto tempo você leva para levantar de 

uma cadeira, andar dois metros, voltar e sentar na cadeira de novo. Neste teste, vamos perguntar como 

está seu nível de cansaço. Estas avaliações serão gravadas mediante sua autorização e do seu 

responsável. As imagens serão vistas só pelos pesquisadores.  

Após isso, conversaremos com vocês sobre objetivos que vocês querem melhorar e faremos 

orientações e exercícios por 12 semanas. Uma vez por semana, faremos videochamada pelo aplicativo 

whatsapp durante uma hora com vocês para ensinar as atividades e tirar dúvidas. Nos outros 4 dias da 

semana, seu responsável aplicará as atividades com a você.  

Você pode ficar irritado(a) e cansado(a), podendo chorar, sentir seu coração bater rápido ou 

respirar rápido. Caso você sinta qualquer uma dessas coisas nos avise ou avise ao seu responsável, 

que paramos e marcamos a avaliação/sessão para outro dia. Se você continuar sentido isso sempre 

vamos tentar mudar a forma de fazer as atividades. Caso os desconfortos e dificuldades continuarem, 

a criança será excluída do estudo. Você pode se desequilibrar durante as atividades, mesmo que os 

https://forms.gle/CUMKUKmw4ycGRrQZ9
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exercícios sejam passados de acordo com seu quadro clínico e acometimento. Para minimizar isso, 

deverá sempre haver um responsável maior de 18 anos para auxiliar durante as sessões de tratamento. 

Se você sentir que vai cair, avise seu responsável. Vale ressaltar, que os procedimentos do estudo não 

são invasivos e não causam dor. Além disso, os responsáveis pela criança/adolescente estarão cientes 

dos procedimentos adotados e participarão de todas as fases da pesquisa. Caso o responsável ou a 

criança/adolescente sinta desconforto em qualquer momento da avaliação ou da intervenção poderá 

retirar sua participação do projeto, não comprometendo sua relação com os pesquisadores ou a 

Instituição na qual a pesquisa será realizada. 

O estudo é sigiloso, ou seja, ninguém saberá que você está participando da pesquisa, não 

falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informações que seus cuidadores e você 

nos passarem. Os resultados da pesquisa vão ser publicados, mas sem identificar você. Os dados que 

vocês nos darão serão utilizados somente para esta pesquisa. Mas pode haver quebra de sigilo 

involuntária, ou seja, alguma informação sua pode ser revelada sem querer. Se isso acontecer, nós 

vamos garantir indenização a você e sua família, de acordo com a legislação vigente. 

O estudo pode trazer benefícios ou coisas boas para você. Você poderá fazer de sua casa as 

atividades propostas por nós, poderemos ter maior flexibilidade nos horários que ficam bons para você 

e sua família. Vamos propor atividades para facilitar seu desenvolvimento motor (conseguir correr, 

pular, subir escada, andar, dentre outros), diminuir seu cansaço e melhorar a forma que você realiza 

suas atividades em casa. Como benefícios indiretos ou para a sociedade, se o programa tiver 

resultados positivos, outras crianças e adolescentes poderão se beneficiar futuramente.  

Você não precisa participar da pesquisa caso não queira, este é um direito seu e não terá 

nenhum problema se não quiser participar. Caso você diga que quer participar no começo do estudo, 

mas em qualquer momento não quiser mais é só nos avisar. Você pode desistir em qualquer momento 

sem nenhum tipo de prejuízo ou até mesmo de retaliação pela sua decisão. Seus cuidadores não terão 

despesas para você participar do estudo. Caso haja alguma despesa, nós nos comprometemos a 

garantir o ressarcimento. Nós também não pagamos você participar do estudo.  

Se você tiver alguma dúvida, você pode me perguntar a qualquer momento do estudo. Você 

pode entrar em contato comigo pelo telefone e WhatsApp (48) 9 9663-9447 (pesquisadora Luize) ou 

pelo e-mail: luize.sceolin@gmail.com, no qual posso lhe dar todas as informações a respeito deste 

estudo em qualquer momento ou inclusive se você quiser desistir.  

Os pesquisadores responsáveis declaram o cumprimento dos termos da Resolução CNS 

466/12 e suas complementares. Ainda, se considerar necessário, seu responsável, poderá entrar em 

contato com o Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa 

Catarina para as denúncias cabíveis. Endereço: Prédio Reitoria II, 4ºandar, sala 401, Rua 

Desembargador Vitor Lima, nº 222, Trindade, Florianópolis. Telefone para contato: 3721-6094. e-mail: 

cep.propesq@contato.ufsc.br. O CEPSH é um órgão colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo 

e educativo, vinculado à Universidade Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de 

decisões, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e 

dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos. 



74 

Eu fui informada(o) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci 

minhas dúvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informações e modificar minha 

decisão se assim o desejar. As pesquisadoras Luize Souto Ceolin e Adriana Neves dos Santos me 

certificaram de que todos os dados desta pesquisa serão confidenciais e estou ciente também que caso 

haja quebra de sigilo ou qualquer outro dano decorrente da pesquisa, terei direito a solicitar indenização 

através das vias judiciais e/ou extrajudiciais, conforme a legislação brasileira. Também sei que caso 

existam gastos adicionais, incluindo a aquisição de brinquedos, estes serão absorvidos pelo orçamento 

da pesquisa. Em caso de dúvidas poderei contatar a mestranda Luize Souto Ceolin e a professora 

orientadora Adriana Neves dos Santos. 

Após receber os esclarecimentos e as informações a seguir, se você aceitar fazer parte do 

estudo, clique em eu “aceito participar do estudo” no link do google forms. Se você tiver alguma 

dificuldade para com o google forms, seu cuidador pode nos enviar um vídeo seu falando que “aceita 

participar da pesquisa e que compreendeu como irá funcionar”.  Deixo claro que que em caso de recusa 

na participação você não será penalizado(a) de forma alguma.  

 

Entendo que ao enviar um aceite por meio do google forms de resposta a este termo ou gravar um vídeo 

concordando em participar do estudo, serei participante do estudo. Este aceite no google forms dispensa sua 

assinatura, mas garante a transparência e a rastreabilidade na relação participante de pesquisa/pesquisador. 

 

Observação ao cuidador Resposta: Recomenda-se que vocês mantenham uma cópia deste termo, pois este 

termo possui informações importantes sobre os seus direitos enquanto participantes da pesquisa. O termo de 

assentimento não elimina a necessidade de fazer o termo de consentimento livre e esclarecido que deve ser assinado 

pelo responsável ou representante legal do menor. 

 

O seu responsável receberá uma cópia deste formulário, após preenchimento, por mensagem ou e-mail, de 

acordo com a sua preferência. 

 

Opção responder por google forms: O cuidador receberá este termo em forma de 
formulário do google forms. No final do formulário terá a seguinte opção: 

 
 
Nome do cuidador Resposta:  
__________________________________ 

  
Nome da criança/adolescente e documento:  
________________________________ 

  
 

Ao responder "aceito participar da pesquisa", entendo que estou concordando em participar do 
estudo e serei participante do estudo. Recomenda-se que você mantenha uma cópia deste termo, pois 
possui informações importantes sobre os seus direitos enquanto participante da pesquisa. 

O  Aceito participar da pesquisa 
O  Não aceito participar da pesquisa 

 
Opção responder por vídeo: O cuidador deverá gravar um vídeo. A criança/adolescente 

deverá falar seu nome, que entendeu as informações do termo e que aceita ou não participar do estudo. 
O vídeo deverá ser enviado para luize.sceolin@gmail.com ou pelo WhatsApp (48) 9 9663-9447. 

 
Informações dos Pesquisadores para retirada de dúvidas:  

mailto:luize.sceolin@gmail.com


75 

Luize Souto Ceolin: email: luize.sceolin@gmail.com, telefone: (48) 996639447. Endereço: 
Servidão João Vasques da Silva, 93. Florianópolis – SC – CEP: 88.058-308. Adriana Neves dos Santos: 
email: adrianaft04@gmail.com; telefones: (48) 9 99972-862; 3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge 
Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 88.906-072. Unidade Jardim das 
Avenidas. Bloco A, sala 314.  

 
Adriana Neves dos Santos: Email: adrianaft04@gmail.com, Telefones: (48) 9 99972-862; 

3721-6254. Endereço: Rod. Gov. Jorge Lacerda, 3201. Jardim das Avenidas – Araranguá – SC - CEP: 
88.906-072. Unidade Jardim das Avenidas. Bloco A, sala 314.  

mailto:luize.sceolin@gmail.com
mailto:adrianaft04@gmail.com
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APÊNDICE F – “QUESTIONÁRIO DE INFORMAÇÕES PESSOAIS” 

Criança/adolescente 

Nome:                                                                   Gênero: ( ) Feminino ( ) Masculino  

Diagnóstico clínico:                                              Data de nascimento (XX/XX/XXXX):  

Idade (anos completos):                                      Comprometimento cognitivo diagnosticado: ( ) Sim ( ) Não  

Meio de locomoção/Órtese? ( ) cadeira de rodas ( ) andador ( ) muletas ( ) independente ( ) carregado por 

outro ( ) outro?  

Sistema de classificação da habilidade manual: I (  ) II (  ) III (  ) IV (  ) V (  ) 

Comprometimento motor Resposta: ( ) leve ( ) moderado ( ) severo  

Tipo de escola: ( ) não frequenta ( ) regular ( ) especial 

 

Cuidadores e familiares 

Nome do cuidador principal:                                   Gênero: ( ) Feminino ( ) Masculino  

Data de nascimento(XX/XX/XXXX):                       Idade:  

Grau de parentesco com a criança: ( ) mãe ( ) pai ( ) irmã/irmão ( ) avó/avô ( ) outro  

Escolaridade  (anos de estudo):  

Ocupação/trabalho: 

Renda familiar mensal (em reais):  

Quantidade de irmãos:  

Filhos com alterações neuromotoras: 

Quantas pessoas vivem da renda família :  

Quantos cômodos tem na casa:  
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APÊNDICE G – “QUESTIONÁRIO SOBRE O IMPACTO DA PANDEMIA 

DA COVID-19 PARA O(A) CUIDADOR(A)"  

 

Você deixou de trabalhar devido a pandemia do covid-19? 

R: (  )Sim (  )não (  )passou a ser remoto  

A pandemia afetou negativamente seu emprego? 

R: ( )nenhum pouco ( )um pouco ( )muito  ( )extremamente.  

Considerando desde o início da pandemia você apresentou alguma dificuldade financeira?  

R: (  )Sim (  )não  

Considerando as medidas de lockdown e distanciamento social, o espaço na sua casa é 

suficiente para um convívio aceitável?  

R:(  )De jeito nenhum (  ) pequeno (  ) tamanho ideal (  )  muito grande. 

 

Impactos na rotina da família  

Você conhece alguém que foi infectado pelo vírus? R:eu/parentes/conhecidos 

Alguém da sua casa trabalha diretamente com pessoas infectadas pelo virus? R:Sim/não 

Quais atividades você costumava frequentar antes de pandemia e foram paradas devidos o 

decreto de lockdown? R:trabalho/estudo/restaurantes/lanchonetes/esportes/serviços 

comunitários. 

Ter essas atividades paralisadas induziu qualquer efeito POSITIVO na VD?  R: sim, mais 

tempo com os parentes/mais tempo para realizar AVD’s/mais tempo para cuidar dos meus 

filhos/mais qualidade nas relações familiares/mais participação na compreensão da 

deficiência do meu filho/nenhum. 

Ter essas atividades paralisadas induziu qualquer efeito NEGATIVO na VD? R: sim, carga 

excessiva para cuidar de parentes que ficam em casa o dia todo/muito estresse causado pela 

convivência forçada/me preocupando com a doença do meu filho OU nenhum. 
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Sentimentos referentes ao COVID-19  

Quais as seguintes emoções você sentia/sente quando pensa no COVID-19?  

R:medo/receio/ansiedade/inquietação/interesse/curiosidade/tristeza/melancolia/raiva/fúria/ne

nhum 

O quanto você se diria preocupado com o COVID-19?   

R: ( )nenhum pouco ( )um pouco ( )muito  ( )extremamente.  

Você se sente preocupado com o futuro da criança/adolescente? (marque sua resposta 

referente a antes da pandemia e atualmente)  

R: ( )nenhum pouco ( )um pouco ( )muito  ( )extremamente.  

 

Responda a frequência que você teve esses sentimentos: ( ) nunca ( )alguns dias ( )mais 

da metade dos dias ( )todos os dias. (antes da pandemia e atualmente) 

• Você se sentia nervoso e/ou ansioso com a deficiência da criança/adolescente?  

• Você se preocupava em apoiar a criança/adolescente nas tarefas da escola?  

• Você se preocupava com suas finanças ou seu trabalho? 

• Você teve problemas em gerenciar as necessidades da criança/adolescente?  

• Você se viu irritado em seu relacionamento de casal? 

• Você se preocupou em controlar conflitos familiares?  

• Você ficou com medo de que algo ruim poderia acontecer? 

• Você se sentiu oprimido por uma sensação de tédio ou vazio?  

• Você teve dificuldade de relaxar?  

• Você esteve agitado?   

  Informações sobre a reabilitação da criança durante a pandemia do COVID-19  

Que tipo de tratamento a criança/adolescente realizava antes da pandemia? R: aberta 

Você acha que a pandemia afetou o tratamento da criança/adolescente? R: (  ) sim (  ) não 

A criança/adolescente faz ou fez atendimento online durante a pandemia? R: (  ) sim (  ) não 

Você considera que a tele reabilitação ocuparia muito do seu tempo? R: (  ) sim (  ) não 

Você considera que a tele reabilitação é uma opção eficaz? R: (  ) sim (  ) não 
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Quais auxílios/ ajudas profissionais ficaram faltando ou não foram suficientes nesse tempo de 

pandemia? R:  (  )Atendimento médico (  )fisioterapia  (  )teleatendimento (  )apoio psicológico  

(  )apoio em trabalhos escolares (  )apoio de voluntários da comunidade (  )não faltou auxilio. 
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ANEXO A – PARECER CONSUBSTANCIADO CEP
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ANEXO B – PARECER CONSUSTANCIADO CEP
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ANEXO C – PARECER CONSUSTANCIADO CEP 
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ANEXO D – PEM-CY  
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ANEXO E – GMFM-66  
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