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RESUMO

Introducgéo: A reabilitacdo pulmonar (RP) é reconhecidamente eficaz na redugao dos
sintomas de cansacgo e fadiga, além de contribuir para a melhora da capacidade
funcional (CF) de criangas e adolescentes com doenga pulmonar cronica (DPC).
Somado aos sinais clinicos, o descondicionamento fisico associado a inatividade
também se manifesta através da reducido das atividades de participacdo em casa,
escola e comunidade. Portanto, a manutencao de um estilo de vida ativo, incluindo a
participacdo em atividades e brincadeiras € importante para o desenvolvimento
saudavel na infancia. Objetivo: Avaliar a participacao e capacidade funcional de
criangas e adolescentes com DPC apods programa de RP. Método: Trata-se de um
ensaio clinico quase randomizado realizado em criangas e adolescentes com DPC .
Para avaliagdo da CF, os pacientes realizaram o Shuttle Teste Modificado (STM), teste
com velocidade controlada externamente por sinais sonoros que tem como desfecho
a distancia percorrida em metros (m). Para determinar o nivel de participagao, foi
utilizado o questionario Participation and Environment Measure for Children and Youth
(PEM-CY), que avalia 25 atividades nos dominios de casa (10), escola (5) e
comunidade (10). Em cada dominio, é contabilizado o numero de atividades realizadas
e a frequéncia de participagao, avaliada em escala, variando de 0 (nunca participa) a
7 (participa diariamente). As avaliagdes aconteceram ao inicio e apos trés meses de
RP, que constava de treinamento aerobio duas vezes na semana (60 minutos cada
sessao) com intensidade entre 60 — 80% da frequéncia cardiaca de reserva atingida
no STM. Resultados: Foram incluidos no estudo nove criangas e adolescentes com
DPC, com idade mediana de 13 (8 — 14 anos). Houve diferenca estatistica na
participacdo do numero de atividades realizadas no dominio casa, com aumento de
80% antes para 100% pdés RP (p=0,016). Nos demais dominios, houve melhora na
participacdo, mas sem diferenca estatisticamente significativa (na comunidade: de
55% antes para 70% (p=0,14) pds; na escola: de 70% antes para 80% pds (p=0,59).
No SWT, nao foi observada diferenca estatisticamente significativa entre o antes e
depois da RP (p=0,21). Entretanto, houve melhora com diferenga clinica minima
importante na média de metros caminhados, aumentando de 760 (630 — 981m) para
840 (694 — 930m) (A80m) pds RP. Nao foi encontrada correlagéo entre a participagao
e a capacidade funcional. Conclusao: O presente estudo concluiu que a RP melhorou
a participacdo em casa de criancas e adolescentes com DPC. Alémdisso, o aumento
da distancia percorrida por meio do STM, indicando melhora clinica importante. Estes
achados reforcam a importancia da RP melhorar a capacidade funcional e participacao
dos pacientes, bem como para o direcionamento mais preciso das intervengoes.

Descritores: reabilitacao pulmonar pediatrica; participacao; capacidade funcional.



ABSTRACT

Introduction: Pulmonary rehabilitation (PR) is widely recognized as effective in
reducing symptoms of tiredness and fatigue, as well as contributing to the improvement
of functional capacity (FC) in children and adolescents with chronic lung disease (CLD).
In addition to clinical signs, physical deconditioning associated with inactivity also
manifests through reduced participation in activities at home, school, and in the
community. Therefore, maintaining an active lifestyle, including participation in play
and other activities, is important for healthy childhood development. Objective: To
assess participation and functional capacity in children and adolescents with CLD after
a PR program. Methods: This was a quasi-randomized clinical trial conducted with
children and adolescents with CLD. To assess FC, participants performed the Modified
Shuttle Test (MST), a test with externally controlled pacing using auditory signals, with
the outcome being the distance walked in meters (m). To determine participation levels,
the Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY)
questionnaire was used, which evaluates 25 activities across home (10), school (5),
and community (10) domains. In each domain, the number of activities performed and
the frequency of participation are recorded using a scale from 0 (never participates) to
7 (participates daily). Assessments were conducted at baseline and after three months
of PR, which consisted of aerobic training twice a week (60 minutes per session), at
an intensity of 60—80% of the heart rate reserve reached during the MST. Results:
Nine children and adolescents with CLD were included in the study, with a median age
of 13 years (range: 8—14 years). A statistically significant improvement was found in
the number of activities performed at home, increasing from 80% pre-PR to 100% post-
PR (p=0.016). In other domains, there was improvement in participation, though not
statistically significant (community: from 55% to 70%, p=0.14; school: from 70% to
80%, p=0.59). In the MST, no statistically significant difference was observed between
pre- and post-PR (p=0.21). However, a clinically meaningful improvement was seen in
the average distance walked, increasing from 760 (630—981m) to 840 (694—930m)
(A80m) post-PR. No correlation was found between participation and functional
capacity. Conclusion: This study concluded that PR improved participation at home
in children and adolescents with CLD. Furthermore, the increased walking distance in
the MST indicates a clinically relevant improvement. These findings reinforce the
importance of PR in enhancing both functional capacity and participation, as well as in
guiding more precise interventions.

Keywords: pediatric pulmonary rehabilitation; participation; functional capacity.
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1 INTRODUGAO

As doencgas crdnicas tém sido definidas como aquelas perturbagcdes de saude
que persistem por longos periodos de tempo ao longo de toda a vida (Eiser et
al., 2001). Ainda, segundo o Ministério da Saude, sdo doengas que muitas vezes
apresentam um curso clinico variavel ao longo do tempo, com periodos de
agudizacgao, podendo estes gerarem incapacidades. Segundo Perin e Shonkoff
(2000), embora tais doencas nado possam ser completamente curadas, elas
podem e devem ser controladas e manejadas ao longo da vida, a fim de diminuir
o sofrimento e aumentar a qualidade de vida. Além disso, a ado¢ao de medidas
adequadas ao longo da vida é fundamental ndo apenas para minimizar o
sofrimento dos individuos, mas também para promover uma melhoria

significativa em seu bem-estar (Ries et al., 2007).

Segundo as Diretrizes para o Cuidado das Pessoas com Doengas Crdnicas
(Ministério da Saude; 2013), o controle eficaz de condi¢gdes de saude crbnicas
exige um compromisso continuo, que abrange desde o monitoramento regular
dos sintomas até a implementagcdo de estratégias de manejo personalizadas.
Isso pode incluir a pratica de exercicios fisicos, a alimentagao equilibrada e a
adeséo a tratamentos médicos prescritos. Tais abordagens ndo apenas ajudam
a aliviar os sintomas, mas também capacitam o individuo a viver de maneira mais
saudavel e independente, reduzindo as limitagées impostas pela doenga (Coelho
C de F, Burini RC, 2009). Além disso, o suporte emocional e a educagéo sobre
a condi¢cao podem desempenhar um papel crucial, permitindo que os pacientes
desenvolvam uma compreensao mais profunda de sua saude e tomem decisdes

informadas que impactem positivamente seu bem-estar geral.

As implicagdes de longo prazo no desenvolvimento e na resposta de criangas e
adolescentes a presenga de uma doenga dependem de varios fatores (Eiser et
al., 2001). Entre os fatores envolvidos estdo aqueles relacionados a doenga,
como as limitagdes fisicas e sociais, 0 momento do diagndstico e da intervencéo,
seja precoce ou tardia, o prognéstico, a gravidade e a origem genética; os fatores
relacionados a crianga, como a idade, o género, a personalidade e o
temperamento; e aqueles relacionados a familia, como a estrutura familiar, o
nivel de suporte, as habilidades de comunicacéo e a capacidade de resolucao



de problemas (Eiser et al., 2001; Heinzer, 1998). Assim, as implicagdes de uma
doenga crbnica, tanto a curto quanto a longo prazo, sdo unicas para cada
individuo e dependem dessas multiplas variaveis (Query, Reichelt &
Christoferson, 1990; Wasserman, 1992).

As doencas do aparelho respiratorio, particularmente as infecgbes respiratorias
agudas, sdo as principais causas de hospitalizagdo em criangas menores de
cinco anos e uma das maiores razdes para a procura de servigos de saude
(Caetano et al., 2002). Essas infecgdes representam uma causa significativa de
morbidade e mortalidade infantil em escala global, afetando especialmente os
paises em desenvolvimento. Criangas de familias com menor poder aquisitivo séo
as mais impactadas, pois 0 acesso limitado aos servigos de saude muitas vezes
leva ao atraso na busca por atendimento adequado, aumentando o risco de
agravamento das doengas e, consequentemente, a necessidade de
hospitalizagao (Rodrigues et al., 2002).

Entre as doencas crdnicas mais prevalentes na infancia, as pulmonares ocupam
um lugar de destaque. A asma e a fibrose cistica (FC) sdao as doengas
respiratérias crénicas mais comuns nessa faixa etaria. Estima-se que a
prevaléncia global de asma entre criancas e adolescentes seja de
aproximadamente 32% (Datasus, 2020), enquanto a incidéncia de fibrose cistica
pode atingir 1 a cada 7.576 nascidos vivos, com uma média de sobrevida de 43,8
anos (Vendrusculo, 2021).

A limitagao funcional associada a DP torna-se particularmente evidente durante
atividades fisicas, devido ao aumento da demanda de oxigénio nos tecidos
promovido pelo exercicio (Da Cunha et al., 2005). Nesses casos, a capacidade
de realizar exercicios pode ser significativamente comprometida, resultando em
uma menor tolerancia ao esforgo fisico (Chaves et al., 2007). O exercicio fisico é
amplamente considerado um recurso eficaz para a melhora da fungao muscular
em pacientes com DPC. E especialmente recomendado para aqueles que
apresentam intolerancia a esforgo, dispneia, fadiga e/ou redugao nas atividades
da vida diaria (Ries et al., 2007).



Além disso, entre as estratégias para o manejo de doengas crbnicas, a
reabilitacdo pulmonar (RP) destaca-se por sua comprovada eficacia na redugéo
dos sintomas de cansaco e fadiga, além de contribuir significativamente para a
melhoria da capacidade funcional (CF) em criangas e adolescentes com doenga
pulmonar crénica (DPC) (Ries et al., 2007). Além dos sinais clinicos, o
descondicionamento fisico resultante da inatividade também se reflete na
diminuicao da participacao em atividades domésticas, escolares e comunitarias.
Assim, a manutencédo de um estilo de vida ativo, que inclua a participagédo em
atividades e brincadeiras, € fundamental para um desenvolvimento saudavel

durante a infancia (Ries et al., 2007).

A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
langada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2001, define
participacdo como o "envolvimento em situagbes da vida". No contexto
domeéstico, escolar e comunitario, criangcas e adolescentes se envolvem em
diversas atividades, como jogos, esportes coletivos, artes, oficios, participacéo
em grupos de jovens e idas ao cinema com amigos. Ainda, segundo Farias e
Buchalla (2005), os componentes dessas atividades de participagdao sao
organizados desde simples tarefas agdes até areas mais complexas da vida.
Dessa maneira, reitera-se que o envolvimento em atividades cotidianas é
fundamental para uma formacao fisica, emocional e social equilibrada ao longo

da infancia e adolescéncia (Organizagdo Mundial da Saude, 2003).

Entretanto, ha caréncia de pesquisas que explorem a participagado de criangas
com DPC, mesmo sendo um fator vital para o desenvolvimento nessa fase da
vida. Esse envolvimento abrange atividades como brincadeiras, jogos e
interagbes no ambiente de casa, na escola e na comunidade. Dado o numero
limitado de estudos que abordam como essa populagao se engaja em atividades
cotidianas nos diferentes ambientes, bem como os efeitos desse engajamento
em sua qualidade de vida e funcionalidade, torna-se essencial realizar uma

investigagdo mais aprofundada sobre o tema.

Dessa maneira, o objetivo do presente estudo é avaliar a influéncia da RP nos
niveis de participagao e envolvimento em atividades de vida diaria e comunitarias

por meio de instrumento especifico na populagao pediatrica com DPC.



2 METODOS

2.1 Desenho do estudo

Este estudo teve como objetivo conduzir uma pesquisa visando gerar
conhecimento que aprimore teorias cientificas existentes. Para atingir os
objetivos propostos, sera adotada uma abordagem experimental. A fim de
explorar a problematica em questdo, foi realizado um ensaio clinico quase
randomizado, envolvendo criangas e adolescentes de 8 a 17 anos com

condi¢cbes pulmonares cronicas, prioritariamente fibrose cistica (FC) e asma.

2.2 Amostra

A amostra foi composta por criangas e adolescentes (8 a 17 anos) com
condic¢des respiratorias cronicas encaminhadas pelo servigo de pneumologia
pediatrica do Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG).

2.2.1. Critérios de inclusao

Foram incluidas no estudo criangas e adolescentes com condi¢des respiratorias
cronicas encaminhados pelo servigo de pneumologia pediatrica do Hospital das

Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais.

2.2.2. Critérios de exclusao

Foram excluidos do estudo pacientes que apresentavam limitacbes fisicas
significativas que impediam a realizacdo segura ou eficaz dos testes de
avaliagao da capacidade de exercicio, como aqueles com paralisia, amputacoes
ndo adaptadas, doengas musculo esqueléticas graves (ex: artrite reumatoide
avancgada, osteoartrite incapacitante), ou qualquer condigdo que exigia o uso
permanente de cadeira de rodas ou outra tecnologia assistiva e que impossibilita
o esforco fisico controlado. Foram excluidos também pacientes que
apresentavam fungdo cognitiva insuficiente para compreensao, cooperagao e

execucao adequada dos protocolos de teste.



2.3. Procedimentos

As avaliagcbes aconteceram ao inicio e apos trés meses de RP, que constou de
treinamento aerobio duas vezes na semana (60 minutos cada sessao) com
intensidade entre 60 —80% da frequéncia cardiaca de reserva atingida no Shuttle
Test Modificado (STM).

Figura 1| Fluxograma representativo do desenho do estudo

[Shuttle Walk Test Modificado]

[Avaliagéo das criancas e adolescentes

PEM-CY ]

[ Reabilitacdo Pulmonar ]

[ Reavaliacao ]

2.3.1. Shuttle Test Modificado (STM)

Foi utilizado um protocolo adaptado de 15 niveis do teste de Shuttle, conforme
descrito por Bradley et al.. O teste ocorreu em um corredor de 10 metros,
delimitado por cones. As criancas e adolescentes receberam instrucdes para
caminhar ou correr, mantendo a velocidade determinada por sinais sonoros. A
velocidade inicial sera de 0,5 m/s, aumentando 0,17 m/s a cada minuto, com o
incremento sendo sinalizado por um bipe triplo. O teste era interrompido caso o
participante atingisse a frequéncia cardiaca (FC) maxima de acordo com a idade
(Machado, F. A., & Denadai, B. S., 2011), ndo consiga completar o percurso no
tempo estipulado em duas tentativas consecutivas, apresente dispneia



intensa ou apresente saturagdo de oxigénio inferior a 82%. Durante o teste, a
saturacédo periférica de oxigénio (SpO2) e a Fc foram monitoradas
continuamente, enquanto a presséao arterial (PA) e a escala modificada de Borg
(Cavallazzi, 2005) foram avaliadas antes e apos o teste. Cada paciente realizou
dois STM, a fim de retirar o efeito aprendizagem, com um intervalo minimo de 30
minutos entre eles ou até que os parametros vitais retornassem aos valores
iniciais. A maior distancia percorrida, correspondente ao melhor desempenho, foi
considerada para a analise. Quando necessario, oxigénio suplementar foi
oferecido, conforme orientagdo da European Respiratory Society. Ao final de

cada nivel, os voluntarios foram instruidos a aumentar levemente a velocidade.

2.3.2. Participation and Environment Measure for Children and Youth
(PEM-CY)

O instrumento foi aplicado na forma de entrevista aos familiares e/ou cuidadores.
Ele € composto por 3 se¢cbes que avaliam 25 atividades distribuidas em trés
dominios: casa (10 atividades), escola (5 atividades) e comunidade (10
atividades). Em cada dominio, foi registrado o numero de atividades realizadas
e a frequéncia de participacdo, medida em uma escala de 0 (nunca participa) a

7 (participa diariamente).

2.3.3 Programa de reabilitagao

O treinamento foi realizado duas vezes por semana e dividido em trés fases:
aquecimento (5 a 10 minutos), treinamento (30 minutos) e desaquecimento (5
minutos). A fase de condicionamento foi conduzida com a frequéncia cardiaca
de treino, calculada pela férmula da frequéncia cardiaca de reserva (equagao de
Karvonen: FCt = [(FCmax - FCrepouso) x (%treinamento)] + FCrepouso), com a
zona alvo estipulada entre 60% e 80%, com base na equacéao de referéncia para
o Shuttle Walk Test (Lanza Fde C, et al., 2015).

A intensidade do treino foi monitorada por meio de um cardiofrequencimetro e
da escala de Borg modificada (Cavallazzi, 2005). No inicio, a cada 5 minutos
durante, e ao final de cada sessdo, foram monitorados: pressao arterial (PA),
frequéncia cardiaca (FC), frequéncia respiratéria (FR), saturacdo de oxigénio



(SpOz2) e a escala de Borg. A medigéo do fluxo expiratério forcado (Peak Flow)
foi realizada apenas no inicio e ao final de cada sesséo.

O treinamento incluiu exercicios funcionais aplicados em circuitos, como
brincadeiras com bola, uso de bambolés, pular corda, escada de agilidade e

cama elastica, além de atividades na esteira e na bicicleta.

2.4. Analise estatistica

A distribuicdo normal dos dados foi verificada pelo teste de Shapiro-Wilk. As
comparacodes feitas por meio do teste t pareado com o tamanho do efeito sendo
calculado. A correlacdo entre as variaveis de fungdo pulmonar, capacidade
funcional e a qualidade de vida foi analisada usando o teste de correlagcao de
Spearman.

Os dados foram expressos como mediana e intervalo interquartil e o nivel de
significancia utilizado foi de 5%. A analise estatistica foi realizada no programa
Statistical Package for the Social Science (SPSS 20.0).



3 RESULTADOS

Participaram do estudo um total de nove pacientes, cuja idade mediana foi de 13
anos, com uma faixa etaria variando entre 8 e 14 anos. Essa diversidade etaria
€ importante, pois permite uma analise mais abrangente sobre como a DPC pode

afetar diferentes fases do desenvolvimento infantil e adolescente.

Nesta analise inicial, foi observada a diferenca estatisticamente significativa na
participacao nas atividades realizadas no dominio da casa. Antes da intervencgao,
apenas 80% dos pacientes estavam envolvidos nas atividades domésticas, mas,
ap6s a RP, essa porcentagem aumentou para 100%, evidenciando mudanga
positiva e significativa (p=0,016) (tabela 1). Esse resultado sugere que a RP teve
impacto direto e benéfico na capacidade das criancas e adolescentes em se

envolverem nessas tarefas.

Por outro lado, ao analisarmos os demais dominios, como na comunidade e na
escola, observou-se melhora na participagdo, mas sem que essas mudancas
fossem estatisticamente significativas. No dominio comunitario, a participagao
aumentou de 55% antes da RP para 70% apds a intervengao, com um valor de
p=0,14. Da mesma forma, na escola, a participagao subiu de 70% para 80%,
com um p=0,59. Esses dados, embora positivos, indicam que, apesar das
melhorias, as mudangas observadas n&o atingiram niveis que permitissem

afirmar que ha diferenga estatistica robusta.

Em relagdo ao Shuttle Test Modificado (SWT), que avalia a capacidade
funcional, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre
0os momentos anterior e posterior a RP (p=0,21). No entanto, é importante
destacar que houve melhora com diferenga clinica minima importante na média
de metros caminhados. A média aumentou de 760 metros (variagao entre 630 e
981m) para 840 metros (variagao entre 694 e 930m), resultando em incremento
de 80 metros apés a RP. Esse resultado é relevante, pois mesmo sem
significancia estatistica, a melhora na capacidade de locomogédo pode ter
impacto positivo na qualidade de vida dos pacientes.



Por fim, o estudo também investigou a relacdo entre a participagdo nas
atividades e a capacidade funcional dos pacientes, mas nao foi encontrada
nenhuma correlagéo significativa entre esses dois aspectos. Isso sugere que,
embora a participagcdo em atividades tenha melhorado, isso né&o
necessariamente se traduziu em melhora correspondente na capacidade
funcional, o que indica a complexidade das interagdes entre esses fatores no
contexto da DPC.

Tabela 1 - Resultados

Pré PRP Po6s PRP P
Participacao Casa 80% 100% 0,016
(N° de
atividades) Escola 70% 80% 0,59
Comunidade 55% 70% 0,14

STM 760m 840m 0,21




4 DISCUSSAO

Este estudo se destaca por abordar a participagcéo de criangas e adolescentes
com um perfil diferente daquele mais comumente explorado na literatura, que
tende a se concentrar em populagdées com condi¢gdes neuro funcionais. Ao
expandir o escopo para outros perfis, este trabalho contribui para uma
compreensao mais ampla e inclusiva da participagao infantil em diferentes

dominios da vida cotidiana.

Os resultados apontaram para o aumento significativo da participagdo nas
atividades domésticas, o que sugere que intervengdes nesse contexto podem
estar promovendo maior autonomia e envolvimento dos pacientes no ambiente
familiar. Por outro lado, os dominios "escola" e "comunidade" nao apresentaram
diferencas estatisticamente significativas, apesar do aumento perceptivel nos
escores médios. Uma possivel explicagdo para essa auséncia de significancia
estatistica pode estar relacionada ao tamanho amostral reduzido, o que limita o
poder do estudo para detectar mudancgas sutis. Ainda assim, o aumento
observado nesses dominios levanta hipoteses relevantes e reforca a
necessidade de novas pesquisas com amostras maiores e estratégias

metodoldgicas que aprofundem a analise desses contextos de participacao.

Em relagdo a capacidade funcional avaliada por meio do SWT, os dados nao
alcangaram significancia estatistica. No entanto, é importante destacar que a
média de aumento de distancia percorrida foi de 80 metros, valor superior a
melhora clinica minima considerada relevante, de 47,5 metros, conforme
estabelecido por Singh et al. (2008). Isso indica que, embora a mudanga nao
tenha sido estatisticamente significativa, ela possui relevancia clinica, o que nao
deve ser desconsiderado no contexto da reabilitacdo e funcionalidade dos
participantes. Tal discrepancia entre significancia estatistica e relevancia clinica
reforca a importadncia de se considerar multiplas dimensdes na avaliagédo de
resultados terapéuticos.

A auséncia de correlagdo estatistica entre a capacidade funcional e a
participagdo observada nos resultados deste estudo evidencia a complexidade
inerente ao conceito de participacdo, especialmente no contexto pediatrico.
Ainda que a capacidade funcional seja um componente importante do



desenvolvimento da crianga, que reflete o desempenho fisico e motor em
atividades cotidianas, ela ndo se mostra, por si so, suficiente para garantir ou

predizer niveis adequados de participagao.

A participacao, conforme definido pela (CIF), ndo depende unicamente das
capacidades individuais, mas ¢é influenciada por uma série de fatores
contextuais, incluindo aspectos psicossociais, ambientais e relacionais. Em
criangas com doengas respiratérias cronicas, € comum que a sobrecarga
familiar, as crencas e expectativas dos cuidadores, o nivel de protecdo ou
superprotecdo, bem como o acesso a ambientes estimulantes, exer¢cam
influéncia direta sobre a forma como a crianga € inserida em atividades sociais,

educacionais e recreativas.

Além disso, as barreiras ambientais, como a falta de acessibilidade em espacgos
escolares e de lazer, o medo dos cuidadores em expor a crianga a situagdes que
possam demandar esforgo fisico ou risco de infecgoes, e até o estigma social
relacionado a condicdo de saude, podem limitar significativamente a
participacdo, independentemente da real capacidade funcional da crianca.
Assim, uma crianga com boas capacidades fisicas pode ndo apresentar altos
niveis de participacdo se o contexto em que esta inserida ndo favorecer esse
engajamento.

Dessa forma, os achados deste estudo reforcam a necessidade de uma
abordagem ampliada no cuidado fisioterapéutico, que va além da reabilitagcdo da
funcao fisica e considere também os fatores psicossociais e contextuais que
promovem ou restringem a participacdo. Intervencdes interdisciplinares e o
envolvimento da familia e da comunidade tornam-se estratégias fundamentais
para a promocao da participacao plena e significativa das criangas nos diversos
contextos de suas vidas.

Entre as principais limitagdes deste estudo, destaca-se o baixo numero de
pacientes, o que impacta diretamente na poténcia estatistica e na generalizagéo
dos achados. Além disso, houve dificuldade por parte dos pais e cuidadores em
responder ao instrumento de avaliagao da participacao, devido a sua extensao
e linguagem complexa, o que pode ter influenciado a qualidade e preciséo das
respostas.



5 CONCLUSAO

O presente estudo concluiu que a RP melhorou a participagdo em casa de
criancas e adolescentes com DPC. Além disso, o aumento da distancia
percorrida por meio do STM, indica melhora clinica importante. Estes achados
reforcam a importancia da RP para a melhora da capacidade funcional e
participacédo dos pacientes, bem como para o direcionamento mais preciso das
intervencgdes.
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ANEXOS

Ficha de aplicagao Shuttle Test Modificado (STM)

Shuttle Walking Test Modificado

ID: Data do teste: ~ / / | 0 1° Teste o 2° Teste
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Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY)
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Participation and Environment Measure - Children and Youth®
(Medida da Participacao e do Contexto - Criancas e Jovens)
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para ir a Medida da Participagdo e do % e Jovens
and i —child! and Youth, PEMCY) em pagmas inteiras com
3o de ight. para investi e pratica clinica e n3o para revenda. Modificagoes aos

itens ou estrutura da PEM-CY, assim como tradugdes para outros idiomas. n3o podem ser realizadas
sem pevmssao escrita dos autores.
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INSTRUCOES PARA PESQUISA

ici) a0 refe ao i da cri em ati |mportantes do quotidiano, em casa, na escola e na comunidade. O
i de partici a0 inclui com que & a criancga faz as , E 0 quio esta faz essas atividades.
0 inquérito coloca uma série de o acerca da partici ao da crianca em 25 tipos de ativi que em trés
casa, escola e alguns para ilustrar cada tipo de atividade. No entanto, deve pensar em fodas as
que per a essa ia a essas oes.

Para cada tipo de atividade perguntamos:

1. com gue frequéncia a sua crianga participou 2o longo dos ultimos 4 meses
2. guao envolvida esta a sua cnanca quando participa em 1 ou 2 atividades deste tipo que, ele ou ela, faca com mais frequéncia

3. se ia que a partici da sua cri mudasse (ou n&ao), se sim, como gostaria que mudasse
IMPORTANTE
Este inquérito nao pergunta acerca do nivel de i - da sua cri icipa nas ativi il "~ refe
ao quao a sua cri esta na ativi que apoios, ajudas, oes, ou mé que use ou que
tenha disponivel.
Quando seleeaonar a sua resposta, por favor pense acerca do nivel de a i ou i ao da sua
o uso de ou ajudas que estdo geralmente disponiveis).
Muito envolvida = De forma geral, & cri esta a ativi . Mostra muita iniciativa e/ou interesse e
atencao 2o que ele ou ela e outros estao a fazer durante a atividade.
Algo ido = A esta Vi algum tempo. Mostra iniciativa e/ou i e
atencao ao que ele ou ela e outros estao a fazer durante a atividade.
ini i = A cri esta uma parte do tempo da atividade. Mostra pouca iniciativa e/ou
interesse e atengao a0 que ele ou ela e outros estao a fazer durante a atividade.
Se exi que aj ou a partici &0 da sua cri mais dificil, tais como equlpamentos ou apoio de outros, pode
dizer-nos acerca do seu i nas o de & sti escolar e io deste inquérito.

© Copyright 2010 Trustees of Boston University
Traducs (2012),

) & Manuels Sanches Fereira, Escola Superior de Educacio do Porto, Portugal



A) Tipicamente, com que frequénc Basuauiam;a
paﬂu:npa nas atividades apresentadas

parecidas, dentro de cada uma das categouas
abao indicadas?

Participacdo em CASA

8) Pense em cada uma das €) Gostaria que a participagao da sua
atividades ou parecidas, det parecidas, dentro | | crianga mudasse neste tipo de
de cada uma das categorias atividade?

abaixo indicadas, em que 3
Sua crianga participe com mais
frequéncia. Tipicamente. QuE0
2nvolvida esta a sua crianga
quando faz essas atividades?

SE SIM. MARQUE TODAS AS QUE SE
MARQUE UMA RESPOSTA (1 APLICAM &1

1) Jogos de computador e consolas

2) Jogos e brincadeiras no interior

{ex. brincar com brinquedos, puzzies. jogos
de tabuleiro, brincar &s cozinhas ou jogos de
faz de conta)

3) Artes, trabalhos manuais, musica e

passatempos

(ex fazer trabalhos manuais e de arte, ouvir
msica, tocar um Instrumento, coledionar,
ler por prazer, cozinhar por gosto)

4) Ver TV, videos e DVDs

S) Estar com outras pessoas
(ex_ interagir com pares, familiares,
héspedes)

6) Socializar usando tecnologias
(ex telefone, computador)

7) Tarefas domesticas

(ex. pés/tirar louga da méquina de lavar
louga, limpar o quarto ou outras areas da
casa. cozinhar, levar o lixo, por a mesa,
cuidar de animal doméstico)

8) cuidados pessoais
(ex. vestirse, escolher a roupa. escovar o
cabelo e dentes. colocar maquiagem)

9) Preparag3o para a escola (ndo
trabalho de casa)

(ex. reunir materiais, preparar a mochils,
colocar lanche na mochila, rever horario)

10) Trabalhos de casa
(ex. lelturas didrias, trabalhos para casa.
projectos escolares)

© Copyright 2010 Trustees of Boston University

Contexto de CASA

Seogdo Casa da PEMCY -1 0f 3
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Os seguintes aspetos ajudam ou tornam mais dificil a participagao da sua crianga em atividades em casa? Nioéum | Geralmente | Asvezes Geralments
problema | ajuda ajuda:as | torna mais
vezes
SELECIONE UMA RESPOSTA & ek
1 A disposico fisica ou 3 quantidade de espago e mobilia em sua cas3
2.as is do contexto (ex. /0u tipo de som. luz. temperatura, textura dos objetos)
3. As exigéncias fisicas das atividades tipicas do contexto & {ex forga, = a
4.As ith das tipicas do contexto ico (ex. atengao. 3o de
problemas)
5. As exigéncias sociais das atividades tipicas do contexto estico (ex. 3o, i com outros)
6. 0 relacionamento da sua crianga com os elementos da familia em casa (ex. irm3os mais novos, pais, avos)
7. As atitudes e agoes das e outros. is que cuidam da sua crianga em contexto domestico
Nio e Geralmente. | Asvezes | Geraimente,
necessario | sim sim; as n3o
vezes
SELECIONE UMA RESPOSTA & nao
8. Ha em sua casa servigos disponiveis e/ou adequados para apoiar a participagao da sua crianga?

© Copyright 2010 Trustees of Boston University

Secgdo Casa da PEMCY - 201 3
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Contexto de CASA

0s seguintes estio disponiveis/ ou adequados para apoiar a participagdo da sua crianga em casa?

SELECIONE UMA RESPOSTA F1

Geralmente,
sim

As vezes Geralmente,
=im; 3s naoc
vezes ndo

. iais em casa (e equip: di

teenologias, horarios de imagans ou palavras)

ive, material de trabalhos manuais, material de leitura, dispesitives de auxilio &

10. Informagas [ex. acerca de atividades, servigos, programas)

11 Tem (ou a sua familia) tempo suficiente para apoiar a participagao da crianga em casa?

12 Tem (ou a sua familia) dinheiro suficiente para apoiar a participagaso da crianga em casa?

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS

Quais algumas das coisas que faz, ou outros elementos da familia, que ajudam a sua crianga a participar com sucesso nas atividades em casa?

@ Copyright 2010 Trustees of Boston University
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Seogho Casa do PEMLY - 3of 3

Participagdo na
ESCOLA

A) Tipicamente, com que frequéncia a sua crianga
participa nas atividades spresentadas ou
parecidas, dentro de cada uma das categorias
abaixo indicadas?

MARQUE UMA RESPOSTA 1

B) Pense em cads uma das
athidades ou parecidas, dentro
de cada uma das categorias
abaixo indicadas, em que a
sua crianga participe com mals
frequéncia. Tipicamente, quiio
envolvida ests a sua crisnca
quando faz essas astividades?
MARQUE UMA RESPOSTA &1

) que 3 partici
crianca mudasse neste tipo de

athvidade?

dasua

SE SIM, MARQUE TODAS AS QUE SE
APLICAM &1

1) Atividades em sala de aula
{ex trabaiho de grupo, discussdes na tusrma,
testes. trabalhos na sala)

2) Excursdes e eventos na escola
{ex_ir a0 museu, feira escolar, concerto ou
pega, dangas, angariagso de fundos)

3) Equipas dinamizadas pela escola.
clubes e organizagdes

(ex. grupos, clubes, equipas, associagio de
estudantes)

4) Estar com os colegas fora da sala
(ex. estar com os colegas no almego, no
intervalo ou em outras pausas do dia
‘escolar)

5) Papéis especificos na escola
{ex. tutor de outro alunc, delegado de
turma)

© Copyright 2010 Trustees of Boston University
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Contexto ESCOLAR

Os seguintes aspetos ajudam ou tornam mais dificil a participagao da sua crianga em atividades na escola? N3oéum | Geralmente As vezes | Geralmente
problema | ajuda ajuda; 3s | torna mais
vezes ifi
SELECIONE UMA RESPOSTA & dificulta

1. A disposicao fisica ou a quantidade de espago na sala de aula, recreio. ou em outras reas do edificio escolar (ex.

P de i e ibili de rampas ou elevadores no edificio escolar)

2. As qualidades sensoriais do contexto escolar (ex. barulho. multidées, iluminag3o, etc.)

s. gD eri i (ex clima)

4.as é fisicas das (ex forga. & 3

S. As exigénci it das ativi tipicas do contexto escolar {ex 30, atengao, 30 de

6. As exigéncias sociais das atividades tipicas do contexto escolar (ex. comunicagio, interag3o com outros)

7. Atitudes e agoes de professores, treinadores ou pessoal da escola face a sua crianga

5. 0 relacionamento da sua crianga com os colegas

9. A seguranga da escola (ex. supervis3o. crime, viokncia)

os estio ou para apoiar a da sua crianga na escola? Nioé Geralmente, | As vezes | Geralmente.

necessario | sim sim; as nio
vezes
SELECIONE UMA RESPOSTA & a0

10. Acesso a transporte pessoal para i para a escola (ex. camro familiar ou bicicleta)

11 Acesso a transportes publicos para ir para a escola (ex. autocarro, comboio, metro)

12 Programas e servigos (ex. depois da escola. ivos. recursos iais, ajudas/assi i

13. Politicas e procedimentos relacionados com a escola (ex. critérios de elegibilidade para servigos. regras de

comportamento)
© Copyright 2010 Trustees of Boston University Secgo Escola da PEMCY -2 of 3
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Contexto ESCOLAR
0= seguintes estio disponiveis/ ou adequados para apoiar a participacdo da sua crianga na escola? Geralmente, ng vezes Geralmente,
sim sim; as nio
wezes ndo

SELECIONE UMA RESPOSTA

14 Materiais (ex. dispositives de aumlic ou tecnologias, material de leitura, equipamento desportiva, material de trabalhos manuais)

15. Informagie (ex. acerca de atividades, servigos, programas)

16. Tem (ou a sua familia) tempo suficiente para apoiar a panicipagdoe da crianga na escola?

17.Tem (ou 2 sua familia) dinheire suficiente para apoiar a participagc da crianga na escola?

Quais algumas das caisas que faz, ou cutros elementos da famil

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS

. que ajudam a sua crianga 3 participar com sucesso nas atividades na escola?

© Copyright 2040 Trustees of Boston University
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A) Tipicamente, com que frequéncia a sua crianga
participa nas atividades apresentadas ou

idas, dentro de cada uma das categorias
abaixo indicadas?

Participacdo na
COMUNIDADE

B) Pense em cads uma das
sthidades ou parecidas, dentro
de cada uma das categorias
abaixo indicadas, em que a
sua crianga participe com mais
frequéncia. Tipicamente, quio
‘aovolids estd a sua crisnca
quando faz essas atividades?
MARQUE UMA RESPOSTA 1

) Gostaria que a participag3o da sua
crianga mudasse neste tipo de

1) saidas na vizinhanga

{ex. fazer compras na loja/ centro
comercial, ir 80 cinema, Ir ac restaurante, ir
& Wvraria ou biblicteca local)

2) Eventos na comunidade
(ex. ir a uma pega. concerto, eventos
vos, desfile)

3) Atividades fisicas organizadas
(ex. desportos em equipa ou treinos tais

4) Ativi fisicas n3o

{ex. caminhadas na natureza, andar de
bicicleta, patins em linha. andar de skate,
brincar 8s escondidas ou apanha, *dar uns
togues” com bola)

S) Aulas e cursos (n3o escolares)
(ex. msica. arte, outras linguss.
computadores)

© Copyright 2010 Trustees of Boston University
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Seoglo Comunidade da PEMCY - 1 of 4

0s seguintes aspectos ajudam ou tornam mais dificil a participag3o da sua crianga em atividades na comunidade? Nioéum | Geralmente | Asvezes Geralmente
problema | ajuda ajuda; as | torna mais
vezes dificil
SELECIONE UMA RESPOSTA & dificuka
1A disposigao fisica ou a quantidade de espago no exterior e interior dos edficios (ex. distancia até as lojas, existéncia de
passeios, existéncia de rampas ou elevadores)
2. As i iais dos (ex. barulho, ido 3
3. As exigéncias fisicas de atividades tipicas (ex. forga, resisténcia. coordenagio)
4. As exigénci: itivas das tipicas (ex. 30. atengio. 3o de
S.As 3 sociais das upicas (ex. 30, il com outros)
6. O relacionamento da sua crianga com os colegas
7. Atitudes e agdes de outros membros da comunidade face 3 sua crianga (ex. lojistas. instrutores. treinadores, outros
familiares)
8. ico i i (ex clima)
9. A seguranga da comunidade (ex. trafico. crime, violéncia)
os estio dis iveis/ ou para apoiar a 3o da sua crianga na comunidade? Nioé | Geralmente, | Asvezes Geralmente,
necessario | sim sim; as n3o
vezes nio
SELECIONE UMA RESPOSTA &
10. Acesso a transporte pessoal para ir 2 atividades na comunidade (ex. carro familiar ou bicicleta)
11 Acesso a transportes publicos para ir a atividades na i (ex. . comboio, metro)
12 e servigos (ex. de desporto inclusivo, assistentes de apoio pessoal)
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estio / ou q para apoiar a participagdo da sua crianga na comunidade? Geralmente,
sim

ceralmente,
nac

SELECIONE UMA RESPOSTA

13 informagac (ex. acerca de atividades. servigos, programas)

14. Equipamentas ou material (ex. equipaments desportive, material de trabalhos manuais, material de leitura, dispositivos de auxilio ou
tecnclogias)

15. Tem (ou a sua familia) tempo suficiente para apoiar a panicipag3o da crianga na comunidade?

16. Tem jou a sua familiz] dinheiro suficients para apeiar a participagio da criangs na comunidade?

Quais algumas das coisas que faz, ou outros elementos da familia, que ajudam 3 sua crianga a paricipar com sucesso nas atvidades na comunidade?

POR FAVOR LISTE ATE 3 ESTRATEGIAS
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