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RESUMO: Esta pesquisa procurou caracterizar o desempenho
de criancas e jovens com sindrome de Down e a interagdo entre o
perfil funcional e a assisténcia prestada pelo cuidador. Participaram
desta pesquisa 44 cuidadores de criangas e jovens com sindrome
de Down, com idades entre 7 anos e 6 meses de idade a 15 anos
incompletos que foram avaliados através do Inventario PEDI. Estas
criangas e jovens com SD apresentaram um desempenho inferior
em relacdo ao padrao normal além de menores escores na funcao
social. Observou-se a influéncia da idade sobre algumas areas
funcionais e a linearidade entre a evolugao da capacidade funcional
e da ajuda do cuidador. Notou-se, também, que as criangas e jovens
com sindrome de Down apresentam baixo desempenho funcional
nesta faixa etaria sob influéncia da idade.
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ABSTRACT: This survey sought to characterize the performance
of children and young people with DS and the interaction between
their functional profile and the assistance provided by the caregiver.
Participated in the research 44 caregivers of children and young
people with DS, aged between 7 years and 6 months old to 15 years
old incomplete. They were assessed through PEDI. These children
and young people with DS presented lower functional performance
compared to normal pattern and had lower scores in social function.
It was observed the influence of age on some functional areas and
the linearity between the evolution of functional capacity and the
assistance of caregiver. It was also noted that children and young
people with DS present low functional performance in this age
group under age influence.
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INTRODUCAO

sindrome de Down (SD) ¢ considerada a mais

comum e antiga alteracdo cromossomica

elacionada a uma deficiéncia intelectual’
que gera individuos com caracteristicas fenotipicas de
facil reconhecimento logo apds o nascimento. Dentre suas
principais caracteristicas e condi¢des clinicas encontram-se
a hipotonia muscular, a frouxidao ligamentar, as alteragoes
cardiacas, a protrusdo de lingua, os olhos arredondados ¢ o
pequeno tamanho de maos e pés>’.

O atraso no desenvolvimento de marcos motores
basicos ¢ comum nas criangas com SD, em decorréncia de
seu quadro clinico, variando de individuo para individuo,
sendo principalmente observado em atividades como o rolar,
o0 alcance manual, o sentar e a marcha*. A marcha apresenta
caracteristicas proprias como base alargada, rotacdo externa
de quadril e incoordenacdo do balango entre os membros
superiores*. De acordo com Mancini et al* o atraso nestes
marcos motores ¢ de um ano a um ano e meio quando
comparados ao desenvolvimento normal de criangas de 2
e 5 anos.

A hipotonia generalizada interfere na coordenagao
dos movimentos e nas reagdes posturais que determinam o
equilibrio e as atividades manipulativas durante uma tarefa.
A frouxiddo ligamentar influencia a estabilizagdo articular e
causa o aparecimento de compensacdes e desalinhamentos®.

Movimentos provenientes da funcdo motora grossa
sdo adquiridos de forma tardia, principalmente quando ha
aumento do nivel de complexidade do movimento, ja que,
de acordo com Palisano et al.’ os individuos com SD néo
conseguem atingir todas as fun¢des motoras grossas até os
seis anos de idade.

Essas caracteristicas motoras e intelectuais dos
individuos com SD podem implicar em restricdes em
sua participagdo social, e seu desempenho funcional nas
atividades de vida diaria tornando-os dependentes de ajuda
externa’® em muitos momentos. Pesquisa realizada com
criangas com SD de 5 a 7 anos por Volman et al.® demonstrou
maior relacdo do desempenho funcional avaliado pelo
Inventario de Avaliagdo PEDI com a habilidade motora
mensurada pelo Movement Assessment Battery for Children
(M-ABC) e pelo Gross-Form Board (GFB) do que com o
nivel de capacidade mental dos participantes mensurada pelo
Dutch ‘Gross-Vorm Bord’ Test.

Estudos apontam que as caracteristicas ambientais, as
barreiras e as exigéncias da tarefa podem, também, auxiliar
no comprometimento do desempenho funcional destes'®. O
desempenho funcional de criangas com SD de 2 e 5 anos
foi avaliado por Mancini et al* com o uso do Inventario
PEDI e constatou-se a sua baixa capacidade ao longo do
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desenvolvimento bem como a dependéncia da assisténcia
do cuidador. A area da mobilidade que corresponde as
atividades como subir e descer escadas, entrar e sair do
onibus, transferéncias, entre outras foi a que apresentou
maior aproximagao com o desempenho de criangas saudavesis,
tanto na forma de realizagdo como na independéncia, com
o avancar da idade.

Pazin e Martins'® analisaram as habilidades funcionais
de 20 criangas com SD com idades entre 2 a 8 anos por meio
do Inventario PEDI e assim como Mancini et al.* observaram
escores inferiores no desempenho quando comparadas as
criangas saudaveis. A area de autocuidado e fungdo social
foram as que apresentaram as limitagdes mais significantes. Ja
a area de mobilidade apresentou um comprometimento mais
expressivo na faixa etaria de 2 a 4 anos do que dos 5 aos 8
anos, ou seja, a crianga apresentou melhora no desempenho
com o passar dos anos. As autoras sugerem que este fato
ocorra pela aquisi¢cdo da habilidade de mobilidade e sua
incorporag@o na rotina diaria, reduzindo a assisténcia do
cuidador e desenvolvendo sua independéncia.

Dolva et al.'' avaliaram criangas com SD aos 5
anos usando o Inventario PEDI e encontraram maior
comprometimento em atividades que envolviam habilidades
motoras finas, como o uso do banheiro, 0 manuseio com
roupas, cabelos e talheres e aquelas relacionadas a area de
autocuidado como o controle de esfincter, além do baixo
desempenho na area da fungdo social. Os autores salientam
que os individuos com SD seguem a mesma sequéncia do
desenvolvimento motor dos individuos tipicos, porém de uma
forma mais lenta. Outra observagao feita pelos pesquisadores
¢ a qualidade da habilidade desenvolvida que ndo ¢ analisada
pelo Inventario de Avaliagdo PEDI e que se apresenta, muitas
vezes, demorada e numa qualidade de aprimoramento e
execucao motora inferior.

Em outro estudo Dolva et al.” compararam o
desempenho funcional de 43 criangas com SD norueguesas,
aos 5 e aos 7 anos de idade e notaram que estas criangas
apresentavam baixo indice na aptiddo das habilidades de
autocuidado, como o controle urinario e intestinal e, de fungdo
social relacionada a comunicagdo expressiva, compreensao
funcional, resolugdo de problemas e iniciagdo de afazeres
domésticos, em ambas as idades. Salientaram, também, a
possivel correlagdo entre a capacidade de comunicagio e
cognicao caracteristicas da propria da sindrome com o baixo
desempenho nas habilidades que envolvam resolugdes de
problemas e iniciativa de atividades. A interagdo entre os
dominios autocuidado, mobilidade e fungdo social ndo foi
observada estatisticamente.

Leonard et al.'? avaliaram o desempenho funcional
de 207 individuos com SD com idades entre 7 a 17 anos, de
ambos os sexos, por meio da versdo modificada do Functional
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Independence Measure for Children. Notaram que todas
as habilidades funcionais se aprimoraram com o passar da
idade e que estes necessitam de ajuda externa supervisionada
para as tarefas que envolvem as habilidades de autocuidado,
comunicagao e atividades sociais complexas. As diferencas
de género também foram observadas tendo o sexo feminino
um melhor desenvolvimento ¢ desempenho motor.

O conhecimento do desenvolvimento motor ¢ a
aquisi¢do das habilidades funcionais, na linha do tempo, em
individuos com alteragdes do processo neuromaturacional
¢ de suma importancia a toda equipe terapéutica envolvida
com a sua evolucdo ja que a partir desses conhecimentos
possa se tracar metas terapéuticas para o seu desenvolvimento
e independéncia funcional proporcionando melhoria da
qualidade de vida e interagdo social, além de uma melhor
compreensdo das habilidades funcionais que possam ser
adquiridas desses individuos por seus familiares.

Assim, este estudo teve como objetivo avaliar o
desempenho funcional de criangas ¢ jovens com SD em idade
escolar e a interacdo entre o seu petfil funcional e a assisténcia
dada pelo cuidador.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

O estudo caracterizado como uma pesquisa transversal
¢ descritiva foi desenvolvido em quatro Instituigdes de
atendimento especializado as pessoas com deficiéncia, em
cidades do interior do estado de Sao Paulo (Barueri, Campo
Limpo Paulista, Jundiai e Varzea Paulista). As institui¢des
convidadas foram escolhidas por serem parceiras em
pesquisas anteriores ¢ se¢ mostrarem interessadas em novos
estudos. Todo o processo de coleta de dados ocorreu nas
dependéncias das Instituicdes participantes, mediante a
autorizagdo de seus representantes legais, no periodo de
outubro de 2010 a junho de 2011.

Foram incluidos 44 criancas e jovens com SD,
atendidos pelas Institui¢des participantes, com idades entre
7 anos e 6 meses (90 meses) a 15 anos incompletos (179
meses), média de 10 anos (125 meses), de ambos os géneros,
sendo 23 meninos e 21 meninas. Foram critérios de exclusao
a presenga de alteragdes neuroldgicas e/ou ortopédicas
associadas, a presenga de cardiopatia grave ndo corrigida,
ou complicagdes auditivas ou visuais diagnosticadas por
médico que impedissem a realizacdo das atividades descritas
no Inventario.

Os principais cuidadores dos individuos selecionados
foram convidados a participar desta pesquisa apds uma
explanacdo dos objetivos do estudo. Todos aceitaram
participar da pesquisa assinando o termo de compromisso e
respondendo o Inventario de Avaliagdo PEDI, individualmente.
O projeto foi previamente aprovado pelo Comité de Etica da
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Universidade Presbiteriana Mackenzie, sobn. 1213/04/2010
e CAAE n. 0021.0.272.000-10.

O Pediatric Evaluation of Disability Inventory —PEDI,
instrumento aqui utilizado para a avaliagdo do desempenho
funcional dos individuos com SD € um inventario padronizado
norte-americano que documenta o perfil funcional de criangas
entre os 6 meses de idade aos 7 anos ¢ 6 meses (90 meses)
em suas atividades de vida diaria. Este inventario, traduzido
¢ adaptado para a versdo brasileira®, tem como objetivo
fornecer uma descrigdo detalhada do perfil funcional da
crianga, prever seu desempenho e registrar suas alteragoes
longitudinais. De acordo com o manual'®, pode ser utilizado
em criangas com idades superiores aos 90 meses desde que
estas apresentem desempenho funcional dentro da faixa etaria
avaliada pelo teste e que seja utilizado o escore continuo para
aidentificagdo dos resultados sendo, portanto, consideravel a
sua utilizagdo na populag@o com SD que apresenta um atraso
no desenvolvimento neuro-motor global>*.

O instrumento foi aplicado por uma das pesquisadoras
deste estudo que recebeu treinamento prévio do Inventario
de Avaliacdo PEDI, no qual foi obtido bom indice de
confiabilidade entre os participantes. As entrevistas ocorreram
em lugar determinado pelas instituigdes, em sala reservada
¢ individualmente, com duragdo aproximada de 30 minutos.

O PEDI ¢ dividido em trés partes que informam sobre:
o desempenho de habilidades funcionais da crianca — Parte I,
a quantidade de ajuda fornecida pelo cuidador — Parte II ¢ as
modificacdes do ambiente fisico doméstico para a rotina da
crianga — Parte I1I. Cada uma destas partes ¢ subdividida em
trés areas de fungdo: autocuidado, mobilidade e fungdo social.

A primeira parte do teste (Parte I) apresenta 73 itens
relacionados a area de autocuidado em atividades de higiene
pessoal, banho, vestir, alimentagao, uso do toalete e controle
de esfincter. A area de mobilidade contem 59 itens relativos a
locomogdo em ambientes internos e externos, transferéncias
e o uso de escadas. E a fung@o social apresenta 65 atividades
relacionadas a compreensao funcional, expressao funcional,
resolucao de problemas, brincar, auto informagao, orientagao
temporal e protegdo. Todos estes itens sdo avaliados numa
escala de 0 a 1, sendo o valor 0 atribuido ao item em que
a crianga ndo ¢ capaz de executar tal atividade e o valor |
ao item que ¢ capaz de executar. O somatdrio dos escores
pontuados pela crianga, em cada area de fungdo, gera o
escore total.

A parte I relata a independéncia da crianga durante
suas atividades funcionais através da ajuda fornecida pelo seu
cuidador. Os itens se relacionam a 8 tarefas de autocuidado,
7 de mobilidade ¢ 5 de fungdo social. A pontuacdo ocorre
numa escala de 0 a 5 onde: o valor de zero é dado quando a
crianga necessita de uma assisténcia total do cuidador para
desenvolver a atividade; o valor 1 para assisténcia maxima, 2
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para assisténcia moderada, 3 para minima, 4 para assisténcia
supervisionada e 5 quando a atividade ¢ realizada de forma
independente pela crianca.

A terceira parte (Parte I1I) informa sobre a frequéncia
das modifica¢des do ambiente doméstico necessarias para o
desempenho das atividades de vida diaria do individuo, nas
trés areas de fungdo, em quatro categorias: nenhuma, centrada
na crianca, de reabilitacdo ¢ extensiva.

Os dados coletados foram analisados com o auxilio
do programa estatistico Minitab®. Nesta pesquisa adotou-
se para todos os testes de hipdteses realizados um nivel de
significancia o igual a 5% sendo, portanto rejeitadas todas
as hipoteses cujos testes apresentaram nivel descritivo
(p=<0,05). Realizou-se o teste quiquadrado de independéncia
entre pares de varidveis para comprovar a semelhanga quanto
as faixas etarias nos grupos estudados. Foram realizadas
analises descritivas dos dados, além de testes de aderéncia a
distribui¢do Normal. Ao se comparar a média de trés grupos
(no caso das respostas em funcdo da faixa etaria) foram
realizadas andlises de variancia. Quando a varidvel tinha
distribui¢do Normal, foi realizada a anéalise de variancia
paramétrica que se utiliza do teste F de Fisher. No caso de
rejeicao da hipotese de igualdade das médias nos trés grupos,
foram calculados os contrastes dois a dois pelo método de
Tukey. A analise de varidncia ndo-paramétrica foi realizada
por meio do teste de Kruskal-Wallis. Na comparacao de
médias para duas amostras (grupos com sindrome de Down
— GSD e grupo controle - GC) nao pareadas com variancias
desconhecidas foi utilizado o teste t-de Student. Para testar a
igualdade de variancias utilizou-se o teste F de Fisher, quando
ambas as variaveis tinham distribui¢do Normal, ¢ teste de
Levene, caso contrario. Foram também testadas diversas
correlagdes lineares entre pares de varidveis aleatorias
utilizando-se o coeficiente de correlagdo linear de Pearson.

RESULTADOS

Os resultados dos dados analisados demonstraram
que na parte [ do Inventario de Avaliagao PEDI, referente
as habilidades funcionais dos 44 participantes, somente
11 individuos com SD atingiram a pontuacdo maxima do
questiondrio em relacdo a area de autocuidado, conseguindo
realizar todas as atividades propostas. Nas outras duas areas,
de mobilidade e fungao social, os escores finais para todos os
participantes se mantiveram abaixo de 100%.

Na parte II, que se refere a assisténcia do cuidador, 9
pessoas com SD demonstraram ndo necessitar de ajuda do
cuidador nas atividades relacionadas a area de autocuidado
e 14 individuos com SD nas atividades que envolvem a area
de mobilidade. Ja na area de fungao social todos necessitaram
do auxilio do cuidador.

Em relagdo a parte III, todos os cuidadores
entrevistados mencionaram a falta de necessidade de
modifica¢cdes no ambiente domiciliar para as criangas ou
jovens com SD realizarem suas atividades diarias. Sendo
assim, a analise estatistica da parte III do Inventario PEDI
ndo foi necessaria.

Foram verificadas as correla¢des entre as variaveis:
habilidades funcionais de autocuidado (AC-HF), habilidades
funcionais de mobilidade (Mob-HF), habilidades funcionais
de funcao social (FS-HF), assisténcia do cuidador para
o autocuidado (AC-Ass C), assisténcia do cuidador para
mobilidade (Mob-Ass C) e assisténcia do cuidador para
fungdo social (FS-Ass C).

A correlagdo entre habilidades funcionais de
mobilidade e assisténcia do cuidador para a fungdo social
mostrou-se, ao nivel de 5%, igual a zero, sendo inexistente. As
demais correlagdes apresentaram-se positivas e significativas,
evoluindo em conjunto (Figura 1).
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A analise estatistica entre a idade das criangas em
meses ¢ as variaveis funcionais AC-HF, Mob-HF, FS-HF,
AC-Ass C, Mob-Ass C e FS-Ass C ¢é demonstrada na
Figura 2, na qual se pode observar que apenas as variaveis

habilidade funcional de autocuidado, assisténcia do
cuidador para o autocuidado e assisténcia do cuidador para
a mobilidade apresentaram uma relagdo linear significante
e sempre crescente com a idade.
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Figura 2 — Graficos de dispersdo e reta estimada de regressdo simples para idade em meses das criangas e as variaveis em estudo

DISCUSSAO

Os resultados encontrados nesse estudo indicam que
o grupo estudado apresentou atrasos no desenvolvimento
global mesmo com o avango da idade, permanecendo em
desvantagem em seu desempenho funcional, ndo atingindo
0s escores maximos na maioria das atividades avaliadas,
da mesma forma como visto em estudos anteriores*’1%17,

As atividades funcionais de autocuidado como o uso
do banheiro, talheres e copo, o vestir e o controle de esfincter
ndo foram totalmente adquiridas para o grupo estudado,
jé que a maioria dos participantes, ainda necessitava de
ajuda externa para desempenha-las. Este fato pode estar
relacionado aos cuidados excessivos e a superprotecao por
parte de seus cuidadores, os quais podem tentar “facilitar” o
dia a dia destas criangas ou jovens, ou apressar a realiza¢ao
de atividades que, mesmo que possam ser realizadas de
modo independente podem levar mais tempo, ja que 79,5%
do grupo estudado necessitaram da assisténcia do cuidador
para realizar estas tarefas.

No estudo realizado por Coppede et al.'¥, com
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criangas com SD na faixa etaria dos dois anos, a maioria
das criangas apresentou desempenho esperado para a faixa
etaria para habilidades de autocuidado, embora com escores
inferiores ao grupo controle composto por criangas com
desenvolvimento tipico. Embora o estudo tenha avaliado
apenas 12 criangas, os autores relacionam este achado a
suposicdo de que as dificuldades apresentadas em etapas
posteriores, por criangas com SD em idade escolar, sejam
decorrentes de limitagcdes presentes em fases anteriores
do desenvolvimento. Ressaltam ainda que as tarefas
que apresentaram maiores dificuldades foram aquelas
relacionadas a higiene oral, vestimenta e o uso do toalete.

Resultado semelhante ao aqui encontrado foi descrito
por Silva et al.’’. Os autores, que também utilizaram o
inventario PEDI para avalia¢@o, concluiram que este ¢ um
instrumento valioso para os profissionais de saude, uma
vez que identifica a area especifica de desvantagem da
crianga avaliada, facilitando a programagao de estratégias
para intervengdo. Os autores, que avaliaram 17 criancas
com SD entre 3 e 7 anos, encontraram como resultado o
desempenho funcional nas atividades de autocuidado com
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escores inferiores ao de criangas sem a sindrome. Martins
et al.'® também encontraram um repertorio de habilidades
funcionais na area de autocuidado inferior para criangas
com SD entre 6 meses ¢ 7 anos e meio quando comprados
a um grupo controle.

Para o grupo estudado, a funcdo social foi uma das
areas que mais apresentou dificuldades, em ambas as parte
analisadas (I e II), da mesma forma como encontrado em
estudos anteriores”!*!”, Acredita-se que este resultado possa
estar relacionado ao déficit intelectual e a dificuldade na
comunicag¢do que caracteriza o desenvolvimento da pessoa
com SD, considerando-se as habilidades necessarias para
o bom desempenho e pontuacdo nesta area no inventario
PEDI.

A area da mobilidade foi a que obteve melhor
pontuacdo e linearidade nas trés areas relacionadas
as habilidades funcionais do PEDI, porém apenas 14
individuos (42,2%) apresentaram independéncia total da
assisténcia do cuidador. As dificuldades apresentadas podem
estar relacionadas aos movimentos mais complexos desse
item, como o manejo do cinto de seguranca de um carro.
Todavia, no estudo de Martins et al'’, as areas de mobilidade
e fungdo social, apesar de apresentarem escores menores,
ndo registraram diferencas estatisticas entre os grupos com
SD e controle.

A analise estatistica nos mostrou que ha uma relagao
linear entre a evolugdo do individuo com SD no desempenho
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de suas atividades e a assisténcia da cuidador, ou seja, a
ajuda externa ¢é reduzida quando a crianga ou jovem com
SD consegue desenvolver a atividade estudada sozinho.

Notou-se ainda progresso na capacidade funcional
do grupo estudado em relag@o a area de autocuidado em
habilidades funcionais e assisténcia do cuidador (partes I
e II) e na area de mobilidade em assisténcia do cuidador
(parte II).

Da mesma forma que Dolva et al.!' observou-se
que a qualidade do desempenho das tarefas avaliadas
ndo ¢ registrada com o uso do inventario de avaliagdo
PEDI, sendo necessarios mais estudos que possibilitem
o detalhamento desse aspecto ¢ proporcionem mais
informagdes do desenvolvimento e desempenho motor
em cada faixa etaria.

Com este estudo foi possivel identificar a persisténcia
de defasagens e escores mais baixos no desempenho
funcional de criangas e jovens com a SD com o avango
da idade, refor¢ando a ideia de que os programas de
estimulacdo e o incentivo a independéncia devam ser
focos no planejamento educacional e terapéutico para a
crianga pequena e também nas etapas que se seguem na
adolescéncia e vida adulta. Sugere-se que outras pesquisas
sejam realizadas dando continuidade aos estudos com
este foco para que os programas oferecidos para essas
criangas e jovens sejam eficazes para a promogdo do seu
desenvolvimento e independéncia.
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