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RESUMO

Conhecer as condicdes de vida e as necessidades de saude de
pessoas com Sindrome de Down a partir da adolescéncia. Estudo
exploratdrio, descritivo, transversal, com abordagem quantitativa,
desenvolvido com pessoas com Sindrome de Down usuarios da
Atencao Basica e de escolas de Educacao Especial. A faixa etaria foi
majoritariamente a adulta, com deficiéncia intelectual, dependéncia
dos familiares, baixa escolaridade, pouca atividade fisica e lazer.
Acredita-se que este estudo possa ser replicado em diferentes
realidades de modo a subsidiar o cuidado longitudinal junto a
pessoas com Sindrome de Down, readequando-se o planejamento e
as acoes de saude e educacionais junto a essa parcela da populacao
gue também esta envelhecendo.

Palavras-chave: Saude; Educacao; Sindrome de Down;

Envelhecimento.

ABSTRACT

To know the living conditions and health needs of people with Down
syndrome from adolescence. Exploratory, descriptive, cross-sectional
study with a quantitative approach, developed with people with
Down syndrome users of Primary Care and Special Education
schools. The age group was mostly adult, with intellectual
disabilities, dependence on family members, low education, little
physical activity and leisure. It is believed that this study can be
replicated in different realities in order to subsidize longitudinal care
for people with Down syndrome, readjusting health and educational
planning and actions with this portion of the population that is also
aging.

Keywords: Health; Education; Down syndrome; Aging.

INTRODUCAO



A Sindrome de Down (SD), descrita em 1866 por John Langdon,
caracteriza-se por uma alteracao no cromossomo 21 que pode
aparecer como: trissomia do cromossomo 21, translocacao e
mosaicismo. A trissomia 21 € a forma mais comum (95% dos casos),
observando-se a ocorréncia de um cromossomo 2lextra. A
translocacao, que ocorre em menos de 5% dos casos, caracteriza-se
pela unidao a outro cromossomo de parte do cromossomo 2lextra,
configurando um rearranjo cromossémico. Por fim, o mosaicismo,
também denominada SD incompleta ou parcial, € de ocorréncia
muito rara, manifestando-se quando apenas algumas das células

tém o cromossomo 2lextra (Brasil, 2013).

As causas da SD ainda nao estao definidas. No entanto, o principal
fator de risco é a idade materna avancada, com aumento
exponencial de incidéncia em mulheres a partir dos 35 anos,
podendo chegar a um caso para cada 30 nascidos vivos de maes
com mais de 45 anos. Contudo, esse fator nao descarta a
possibilidade de incidéncia da sindrome em bebés com maes mais

jovens (Simdes et al.,, 2016).

Em todo mundo estima-se que a incidéncia de nascimento de
criancas com SD seja de aproximadamente 1 em 1000 -1100
nascimentos (Camera et al, 2011). No Brasil ndo ha uma estatistica
especifica sobre o numero de pessoas com SD; estimava-se, no
comeco da primeira década deste século, que havia cerca de 270 mil

pessoas com a sindrome (Leite, & Lorentz, 2011; Brasil, 2013).

A SD é uma das causas mais conhecidas de deficiéncia intelectual;
entre condi¢cdes organico-fisioldgicas destacam-se a hipotonia
muscular generalizada e desenvolvimento neuropsicomotor mais

lento. O atraso na aquisicao da linguagem e as dificuldades de



aprendizagem variam de acordo com as caracteristicas pessoais e
do meio em que a pessoa com SD esta inserida (Feldman et al, 2012,

Brasil, 2013).

Observa-se nessa populacao um envelhecimento fisioldgico precoce
se comparado a populacao em geral. Estudos como os de Zigman
(2013) e Thiel e Fowkes (2007) relataram que a partir dos 25 anos
ocorrem o aparecimento de rugas, cabelos brancos, hipogonadismo,
menopausa, declinio da funcao imune e a deméncia precoce

associada a Doenca de Alzheimer.

Segundo Drew e Hardmann (2007) existem poucas pesquisas a
respeito de pessoas com SD na adolescéncia, adultez e velhice. Em
concordancia com o0s Uultimos autores, considera-se, portanto, a
pertinéncia de os profissionais e pesquisadores da Saude e da
Educacao (pre)ocuparem-se com as condicdes de vida e as
necessidades de saude das pessoas com SD para além da infancia -
ciclo vital comumente pesquisado nas referidas areas. Ha de se
considerar, na atualidade, o prolongamento da vida das pessoas
com SD e a conveniéncia de outras formas de avaliacao e de
condutas nas referidas areas, além dos estudos em Genética,
Fisiologia, por exemplo, voltados para o confronto da idade
cronolégica com a bioldgica. Carfi et al. (2015) e Covelli et al. (2016),
indicaram a necessidades de serem realizados estudos para definir
em que fase da vida a pessoa se encontra para, a partir dai,

adotarem-se os cuidados e tratamentos adequados.

O reconhecimento do estado da arte relacionado a adolescéncia,
idade adulta e velhice das pessoas com SD, bem como a experiéncia
profissional e de pesquisa das autoras deste estudo, suscitaram as

seguintes indagacdes:. quantos sao, que idades tém, como estao



vivendo as pessoas com SD com idade igual ou superior a 12 anos
(marco da adolescéncia segundo Estatuto da Crianca e do
Adolescente - ECA - Brasil, 1990)? Portanto, este estudo teve como
objetivo conhecer as condicdes de vida e as necessidades de saude
das pessoas com SD a partir da adolescéncia de um municipio de

meédio porte do interior gaucho.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de carater exploratorio, descritivo com
abordagem quantitativa realizada a partir da busca ativa nos
servicos publicos e/ou filantrépicos de Atendimento Educacional
Especializado (doravante - Escolas de Educacao Especial - EE), de
Atencao Basica - Estratégias de Saude da Familia (ESF) e Unidades
Basicas de Saude convencionais (UBS) (doravante - Instituicdes de
Saude da Atencao Basica - AB) e nas Instituicbes de Longa
Permanéncia para Idosos (ILPI) - Instituicdes de Assisténcia

Social/Saude — do municipio.

Os critérios de inclusao adotados foram: pessoa com SD com idade
igual ou superior a 12 anos; estar matriculada em escolas de EE, ser
acompanhada nas Instituicdes de Saude da AB e/ou residir em ILPI
do municipio investigado. Tais critérios consideraram todas as
possibilidades de se encontrar pessoas com SD em qualquer idade
escolar, de qualquer poder aquisitivo, ja que NnOo municipio as
pessoas com deficiéncias tendem a receber acompanhamento
educacional e terapéutico nas escolas de EE. Nao se considerou
necessario realizar a pesquisa nas Escolas de Ensino Regular, ja que
0s servicos de saude pesquisados foram os da Atencao Basica, fato
qgue implica que as pessoas com SD nao estivessem nas referidas

escolas estariam sendo atendidas nas ESF (que realizam



cadastramento de todos moradores de um dado territorio) ou, entao,
nas UBS convencionais (que atendem indiscriminadamente
qualquer cidaddao do municipio). Por fim, considerou-se a
possibilidade de haver pessoas Iidosas em situacao de

institucionalizacao.

A coleta dos dados foi realizada apds aprovacao do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade onde ocorreu o
estudo, sob o parecer n° 2.810.565, no periodo de setembro de 2018 a
julho de 2019. Cabe destacar que, durante todo o processo da
pesquisa, principalmente na fase da coleta de informacdes
empiricas (contato direto da pesquisadora com 0s responsaveis e
documentos institucionais), foram observados os aspectos éticos
gue normatizam a pesquisa que envolve seres humanos, dispostos
na Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2012),
especialmente o sigilo e a confidencialidade das informacdes.
Ressalta-se que o levantamento de dados sobre a quantidade e as
necessidades de saude dos adolescentes e maiores com SD deu-se
por meio das fichas cadastrais daqueles matriculados nas escolas de
EE e por meio de informacdes sobre os usuarios com SD, repassadas
pelos trabalhadores das |Instituicbes de Saude da AB,
principalmente, Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e
enfermeiros — responsaveis técnicos pelas unidades — devido ao fato
de nao ser permitido o acesso aos prontuarios nestes servicos. Nao

foram encontrados idosos com SD nas ILPI do municipio.

A exploracao das fichas cadastrais e o contato com os trabalhadores
da AB foram realizados no interior das instituicbes anteriormente
referidas e deu-se por meio um roteiro (Apéndice), elaborado
especialmente para este estudo, inspirado na Avaliacao

Multidimensional Rapida da Pessoa Idosa — AMRPI - (Brasil, 20006),



por considera-la abrangente e, portanto, compativel com o cuidado
integral a saude da pessoa com SD a partir da adolescéncia. Assim,
pode-se realizar o levantamento de informacdes essenciais para o
reconhecimento das condicdes de vida e necessidades de saude da
populacao pesquisada. De acordo com Sirena (2002), a avaliacao
multidimensional representa o esforco sistematico de organizar as
informacdes  advindas do processo de envelhecimento,
possibilitando manejar apropriadamente as necessidades de um
idoso em seus complexos e interativos problemas. Esta avaliacao
configura-se, portanto, como um método de diagndstico
multidimensional, de carater interdisciplinar, preocupado em
detectar problemas psicossociais e funcionais da pessoa idosa, com
a finalidade de incrementar um plano de acompanhamento a longo

prazo, assertivo e efetivo (Netto, & Brito, 2001, Sirena, 2002).

Ressalta-se que constituiram as variaveis do estudo as seguintes
informacodes: caracteristicas sociodemograficas (etnia, sexo, idade
cronoldgica, escolaridade, estado civil e responsavel legal) e os
aspectos de salde retirados das fichas cadastrais e/ou fornecidos
pelos trabalhadores anteriormente referidos. As informacodes
coletadas foram tabuladas (Software Microsoft Excel versao 2010) e
submetidas a analise estatistica descritiva e de frequéncia, de modo
gue os dados serao apresentados em numeros absolutos e percen-

tuais dispostos em tabelas.

RESULTADOS

A busca ativa nas escolas de EE e nas Instituicdes de Saude da AB
encontrou 70 pessoas com SD. Convém destacar que a identificacao
de alteracao cromossdmica determinante da SD nao foi encontrada

em 64 (91,4%) dos cadastros e/ou informacdes dos trabalhadores da



AB; cinco (7,1%) identificaram trissomia simples e um (1,4%)
translocacao. Nao foi encontrado nenhum registro de mosaicismo.
Na Tabela 1, encontram-se a caracterizacao sociodemografica dos
sujeitos, destacando as varidveis: etnia, sexo idade cronoldgica,

escolaridade, estado civil e responsavel legal.

Tabela 1. Perfil de pessoas com Sindrome de Down cadastradas nas
escolas de Educacao Especial e acompanhadas nas Instituicdes de

Saude da AB (n=70).

Variavel Condicao N %
Etnia Branco 62 88,6
Negro 4 57
Pardo 4 57
Sexo Masculino 41 58,6
Feminino 29 41 4
Idade 12-20anos 11 15,7
cronoldgica
21-40anos 4] 58,6
41-60anos 18 257
Escolaridade Ensino informal/oficinas =~ 30 429

terapéuticas

Ensino Fundamental 10 14,3

Educacao Infantil 1 1,4

Nao ha registros 29 41,4
Estado Civil Solteiros 70 100
Responsavel Pai/mae 54 772

legal



QOutro familiar 15 21,4

Tutor 1 1,4

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Na Tabela 2, apresentam-se a distribuicao das necessidades de
saude, tal como descritas nas fichas cadastrais e/ou pelas
informacdes repassadas pelos trabalhadores em percentual

decrescente:

Tabela 2. Distribuicdo das necessidades de saude de pessoas com
Sindrome de Down explicitadas nos cadastros das escolas de
Educacdo Especial e/ou referidas pelos trabalhadores das

Instituicdes de Saude da AB (n=70).

Varidveis N %
Dificuldades de comunicacao oral 4] 58,6
Deficiéncia intelectual 40 571
Problemas visuais 20 28,6
Hipotireoidismo 19 271
Dificuldades de comunicacao escrita 17 24,3
Problemas auditivos 14 20
Diabetes Melitus 7 10
Hipertensao Arterial Sistémica 6 8,6
Depressao 5 7.1
Asma 4 57

Alergias 4 57



Obesidade 3 4.3

Problemas motores 3 4.3
Epilepsia/Convulsdes 3 43
Problema cardiaco 2 29
Leucemia 2 29
Autismo 1 1,4
Artrite/artrose 1 1,4
Problema circulatério 1 1,4

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Na Tabela 3 apresentam-se os dados relacionados a nutricao, visao,
audicao, linguagem (oral, escrita e gestual), incontinéncias,
sexualidade, humor/depressdo, cognicdo, alteracbes posturais,
disfuncdées membros Superiores (MMSS) e membros inferiores
(MMII) e, na Tabela 4, os aspectos sociais encontrados nos cadastros
das escolas de EE e/ou referidos pelos trabalhadores das Instituicdes
de Saude da AB. Ressalta-se que tais informacdes sao indicativas das
condicdes de vida e das necessidades de saude e sao destacadas na
AMRPI - a avaliacao adotada nesta pesquisa como referéncia para o

cuidado integral a saude das pessoas com SD.

Tabela 3. Distribuicao das condi¢cdes de vida e necessidades de
saude - encontradas ou Nao - nos cadastros das escolas de Educacao
Especial e/ou referidas pelos trabalhadores das Instituicdes de Saude
da AB de Pessoas com Sindrome de Down, considerando-se os
aspectos destacados na Avaliacao Multidimensional Rapida da

Pessoa ldosa. (n=70)



Aspectos Registros encontrados

avaliados

Sim % Nao %
Nutricao
Obesidade 3 4.3 67 95,7
Perda de peso 2 2,8 68 971
(quantificado)
Identificacao exata 10 14,3 60 85,7
do peso
Identificacao exata 8 M4 62 88,5
da altura
Referéncia ao IMC 0 0 70 100
Visao
Referéncia a 20 28,6 50 71,4
acuidade visual
Indicacao sobre a 10 14,3 60 85,7
necessidade de
correcao visual
Referéncia a nao 7 10 63 90
necessidade de
correcao Visual
Audicao
Referéncia a 14 20 56 80
acuidade auditiva
Indicacao sobre a 1 1,4 69 98,5
necessidade de
correcao auditiva
Referéncia a nao 3 4.3 67 95,7

necessidade de
correcao auditiva



Linguagem -
oral/fala

Registro sobre
problemas oral/fala

Registro sobre a
Nnao presenca de
problemas oral/fala

Linguagem -
Escrita - grafica

Registro sobre
problemas
escrita/grafica

Linguagem -
Expressao facial

Utiliza expressao
facial

Linguagem -
Mimica/ gesto

Utiliza mimica e/ou
gestos

Incontinéncias
Registro sobre
incontinéncia
urinaria

Registro sobre
incontinéncia fecal

Sexualidade

Registro sobre
referéncia a
escolha Sexual

41

I

17

ol

58,6

15,7

24,3

12,9

87,1

2,8

2,8

1,4

29

59

53

ol

68

69

414

84,2

75,7

87,1

12,9

97,1

98,5



Registro sobre
referéncia a
atividade sexual

Humor/Depresséo

Registro sobre
depressao

Registro sobre
outros agravos
psiquiatricos

Cognicao

Registro sobre
deficiéncia
intelectual

Alteracoes
posturais

Registro sobre a
presenca de
alteracdes
posturais

Registro sobre a
nao presenca de
alteracdes
posturais

Disfuncoes MMSS

Registro sobre a
presenca
disfuncdées MMSS

Registro sobre a
Nao presenca

disfuncdées MMSS

Disfuncoes MMII

40

22

22

4,3

7,1

8,6

5714

4,3

3,4

1,4

3,4

67

65

64

67

48

69

48

95,7

92,8

91,4

42,8

95,7

68,5

98,5

68,5



Registro sobre a 3 4.3 67 95,7
presenca
disfuncées MMI|

Registro sobre a 22 31,4 48 68,5
nao presencga
disfuncdes MMII

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Tabela 4. Distribuicao dos aspectos sociais - encontrados ou nao -
nos cadastros das escolas de Educacdo Especial e/ou referidos pelos
trabalhadores das Instituicdes de Saude da AB de Pessoas com
Sindrome de Down, considerando-se o0s aspectos destacados na

Avaliacao Multidimensional Rapida da Pessoa Idosa. (n=70).

Aspectos Registros encontrados

avaliados
Sim % Nao %

Atividade Fisica

Registro sobre a 20 28,6 50 71,4
pratica de
atividades fisica

Atividade de lazer

Registro sobre 36 514 34 48,6
pratica de
atividades de lazer

Referéncia a
estrutura

Registro sobre 35 50 35 50
referéncia a
estrutura



Adaptacoes
necessarias

Registro sobre 1 1,4 69 98,5
adaptacoes
necessarias

Referéncia ao risco
de quedas

Registro sobre o 3 4.3 67 95,7
risco de quedas

Suporte social

Registro sobre o 70 100 0 0
suporte social

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

DISCUSSAO

A caracterizacao sociodemografica dos participantes deste estudo
revelou que a maioria das pessoas com SD sao brancas;
caracteristica semelhante (apesar de ligeiramente superior) a
populacao geral do Estado que conta com 82,3% desta etnia (IBGE,
2010). Nao foi encontrado na literatura consultada caracterizacao da
etnia de pessoas com SD de outros municipios, regides e/ou do

Brasil.

Quanto ao sexo, prevaleceu o masculino. Dado semelhante ao
descrito na pesquisa realizada em dois hospitais gerais com
maternidade em Fortaleza — CE que evidenciou a prevaléncia do
sexo masculino, com 53% da amostra, seguido do feminino com 43%

e indeterminado com 4% (Fontoura, & Cardoso, 2014). Neste estudo,



tal como na variavel etnia, o percentual foi ligeiramente superior ao

estudo cearense.

No que se refere a faixa etaria, foi prevalente a fase adulta - entre a
segunda e a quarta década de vida - um dado que (re)afirma o
aumento da expectativa de vida da populacdo com SD difundido
pela literatura (Bittles et al, 2010; Malt et al, 2013; Wu, & Morris, 2013).
Outros estudos (Leite, & Lorentz, 2011, Figueiredo, & Figueira;
Nascimento, 2012; Grisante, & Aiello, 2012) referem a criacao de
programas que enfatizam a melhoria da saude dessas pessoas, O

que, certamente, contribui com o aumento da longevidade.

Este estudo evidenciou a baixa escolaridade, a total condi¢cao de
solteiros e a alta dependéncia das pessoas com SD de seus
familiares. Sabe-se que a educacao formal destas pessoas ainda nao
esta ocorrendo da melhor forma possivel. De acordo com Carvalho
(2012) a escolaridade das pessoas com deficiéncia € menor que a
meédia nacional, sendo que um terco da populacao com deficiéncia
tem, no maximo, dois anos de estudo. Foi pequeno o percentual
(menos de 15%) de sujeitos cursando o Ensino Fundamental e alto
indice (aproximadamente 43%) de pessoas com SD frequentando
Oficinas Terapéuticas, ou seja, em atividades no ambiente escolar,
mas nao voltadas para a ocupacao (trabalho que gere renda) e/ou
profissionalizacao. A propdsito, evidenciou-se a escassez de literatura
a esse respeito, fato que destaca a importancia de um sistema de
ensino que forneca subsidios para a profissionalizacao e,
consequentemente, favoreca a independéncia da pessoa com SD.
Nao obstante, convém maior articulacdo entre o sistema
educacional especializado e o regular, bem como como sistema de

Saude e de Assisténcia Social, por exemplos, visando-se superar os



limites impostos pela SD e pela tradicional visao segregacionista da

sociedade acerca dessas pessoas, atualmente, adultas e idosas.

Outro achado relevante e ligado as discussdes anteriores, diz
respeito ao estado civil — todos os sujeitos com SD eram solteiros;
considerando-se que a maioria se encontrava na condi¢cao de jovem
adulto, este dado tem grande significado. Essa realidade pode estar
relacionada a varios aspectos que, tradicionalmente, permeiam a
condicao de deficiéncia, como, por exemplo, o isolamento domiciliar,
a dependéncia nas atividades de vida diaria, a falta de autonomia
para gerir a vida afetiva e/ou financeira (Aoki, & Oliver, 2013; Aoki et
al, 2014). Certamente que tais condicdes interferem diretamente no
cotidiano da pessoa com SD e de seus familiares. Ademais, o
aumento da expectativa de vida implica maior tempo de
permanéncia das pessoas com SD junto aos seus familiares que
também envelhecem. Identificou-se que a totalidade dos familiares
ocupavam a funcao de cuidadores principais, e infere-se (pela idade
dos filhos) que muitos deles ja eram idosos, podendo apresentar
incapacidades fisicas, tornando-se, eventualmente, incapazes de
lidar com a sobrecarga dos cuidados da pessoa com SD (Glasson et

al, 2002).

Ainda relacionado aos dados acima discutidos, merece destaque o
fato de nenhum sujeito com SD viver em ILPI, ou seja, nao foram
encontrados sujeitos institucionalizados. Uma situagao bem
diferente da vivenciada até a década de sessenta do século XX,
periodo em que era muito comum a institucionalizacdao de pessoas
com SD em hospitais psiquiatricos, sob a alegacao de que naqueles
locais elas poderiam obter o tratamento adequado (Rogers, &
Colleman, 1994).



No que se refere aos aspectos organico-fisioldgicos, destacam-se,
aqui, o baixo numero de diagnostico laboratorial da SD (Caridtipo ou
Cariograma) e de procedimentos cirurgicos  realizados.
Possivelmente, a falta de registro explica-se pelo alto custo do
exame e/ou por ndo ser considerado necessario, visto que sdo claras
as evidéncias fisicas da SD. No entanto, sabe-se que a realizagao do
cariotipo €& fundamental para orientar a familia sobre o
aconselhamento genético, ja que somente o caridtipo determina a

forma casual ou herdada (Brasil, 2013).

Também convém discutir o fato de a SD ter sido considerada,
historicamente, como uma condicao pediatrica, devido ao curto
periodo de vida dessa populacdao no passado (apenas algumas
pessoas ultrapassavam 18 anos de idade). No entanto, esta dado o
aumento da expectativa de vida e, com ele, novas questdes de saude
surgiram, tornando o cuidado dessa populagao particularmente
desafiador. Adultos com SD sao caracterizados pela presenca de
varias condicdes clinicas concomitantes e sobrepostas. Ao analisar os
principais comprometimentos de saude encontrados neste estudo,
verificou-se que as pessoas com SD apresentam comorbidades
semelhantes a populacdao em geral e outras comuns a deficiéncia
intelectual. De acordo com Glasson; Dye & Bittles (2014), a
complexidade do cuidado dessa populacao € ainda mais
complicada pela presenca de prejuizos funcionais e cognitivos, que
aumentam o risco do desenvolvimento de sindromes especificas,
incluindo problemas comportamentais e nutricionais. Os referidos
autores alertam que a prevaléncia dessas condi¢cdoes aumenta apos
os 40 anos de idade — condicao identificada em, aproximadamente,

um quarto dos participantes deste estudo.



Pode-se dizer que este estudo corroborou a literatura consultada em
muitos aspectos, além dos ja discutidos. Encontraram-se o0s
tradicionais comprometimentos cognitivos, sobretudo, os de
linguagem (oral e escrita), bem como os enddcrinos, cardiacos e

circulatdrios, neuroldgicos e psiquiatricos.

As dificuldades de comunicacao e de aprendizagem da leitura e
escrita foram percebidas em quase 60% e quase 25% dos sujeitos,
respectivamente. Possivelmente nao foram semelhantes devido ao
fato de muitos sujeitos nem serem alfabetizados. Sabe-se que as
pessoas com SD podem  apresentar dificuldades no
desenvolvimento linguistico (atraso no processo de aquisicao e
desenvolvimento da linguagem - oral e escrita) apresentando
dificuldades em reconhecer regras gramaticais e sintaticas da lingua
e, também, dificuldades na producao e interpretacao de fala
(Bissoto, 2005). A deficiéncia intelectual foi referida em proporcao
aproximada (57,1%). Pessoas com SD apresentam, de modo geral,
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e variados prejuizos
nas funcdes cognitivas, apresentando deficiéncia intelectual em
algum grau, ou seja, limitagdes significativas tanto no
funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo

expresso em habilidades conceituais, sociais e praticas (Brasil, 2013).

Quanto as dificuldades sensoriais, este estudo revelou que quase
30% das pessoas com SD apresentaram déficit visual e auditivos. Os
achados relativos aos déficits visuais corroboram um estudo que
referiu problemas visuais (astigmatismo, o estrabismo, o ceratocone
e a catarata) como comuns nesta populacao (Lorena, 2012). O
astigmatismo e estrabismo aparecem geralmente na infancia,
enguanto o ceratocone se desenvolve na adolescéncia e a catarata

por volta dos 20 ou 30 anos. Por isso, alerta-se a importancia de que,



ao longo da vida, as pessoas com SD sejam bem assistidas por meio
de avaliacoes periddicas com oftalmologistas. Os
comprometimentos auditivos de pessoas com SD também sao
bastante relatados na literatura. A perda auditiva ocorre
aproximadamente em dois tergcos das criangas com SD, podendo
esta ser do tipo condutiva, neurossensorial ou mista (Bull, 2011; Park,
Wilson, & Stevens, 2012; Saliba et al,, 2014). A maior incidéncia é de
perda auditiva condutiva (em torno de 80%), devido as otites
decorrentes das constantes infec¢cdes do trato respiratério (Bull, 2017;

Rodman, & Pine, 2012; Chin, Khami & Husein, 2014).

Sabe-se que o hipotireoidismo congénito pode ser até 28 vezes mais
frequente em pessoas com SD do que em pessoas sem a sindrome
(Zuniga, & Raggio, 2015) e, neste estudo apareceu em quase 30% dos
sujeitos, enquanto o Diabetes Mellitus tipo | foi encontrado em 10%
da populagao estudada. De acordo com Malt et. al, (2013), pessoas
com SD sao mais propensos a ter Diabetes Mellitus. Neste estudo
também foram identificados problemas respiratdérios em quase 6%
dos sujeitos; a literatura refere que asma, alergias e doencas
respiratorias sao causas comuns de morbidade e mortalidade em
pessoas com SD, sendo comumente decorrentes de problemas
como imunidade prejudicada e vias areas estreitas ou, ainda, por
lesbes estruturais raras (brénquio tragueal). Compreender essa
gama de potenciais problemas auxilia na avaliacao e gestdao de

pessoas com SD e sintomas respiratorios (Watts, & Vyas, 2013).

A obesidade foi outro resultado encontrado neste estudo; sabe-se
que embora as criancas com SD nascam com uma predisposicao
genética para o excesso de peso, também é sabido que ela se inicia
na infancia, quando se desenvolvem as escolhas alimentares e se

constroi a autonomia para alimentacao (Grammatikopoulou et al,



2008). Estudo realizado com populacao sem SD identificou que a
prevaléncia de obesidade aumentou em 30% nos ultimos 20 anos;
passou de sete para 18% na populacao de seis a 11 anos e de cinco
para 21% nos adolescentes, constituindo-se a doenca nutricional

pediatrica mais prevalente (Ogden et al, 2014, Pandita et al, 2016).

Eventos como convulsdes/epilepsia foram referidos em 4,3% das
fichas cadastrais consultadas neste estudo. A este respeito, alguns
autores afirmam que diversos mecanismos celulares e moleculares
sao responsaveis pelo aumento no risco de crises convulsivas e

epilepsia em pessoas com SD (Mafrim et al, 2014).

Em relacao ao uso de medicamentos, constatou-se que mais de 60%
usavam sob prescricao meédica e, aproximadamente, 20% nao os
usavam. Tais dados nao conferem com os levantados em uma
pesquisa realizada com 156 pessoas com SD, cadastradas no Hospital
Universitario Bettina Ferro de Souza (Belém - PA), visto que os
encontrados foram neurolépticos (16,6%); cardioténicos, diuréticos e
anti-hipertensivos (12,8%); vitaminas (10,2%) e hormonios (8,9%)
(Figueiredo, Figueira, & Nascimento, 2012). A principal classe
terapéutica encontrada neste estudo foi a dos psicotropicos (25,7%),
seguida da de preparacao hormonal sistémica (24,3%). Adultos com
SD merecem atencao especial, porque alteragcdes de
comportamento podem significar depressao ou deterioracao mental
pelo risco de aumentado de Alzheimer e envelhecimento precoce
(Brasil, 2013). Pesquisas a area da Saude tém relatado a presenca de
Doenca de Alzheimer em pessoas com SD com idade avancada
(O'brien, & Wong, 2011). Contudo, nenhum caso foi referido neste
estudo, nao sendo possivel afirmar se pelo fato de os sujeitos serem
velhos jovens, se pela inexisténcia da doenca ou por falta de

diagnostico.



Note-se que foram encontrados nas fichas cadastrais muitas
referéncias a problemas organicos das pessoas com SD; no entanto,
informacodes sobre as condi¢cdes de vida e as necessidades de saude,
consideradas relevantes para a atencao integral a saude ao longo da
vida e, sobretudo junto a pessoas que envelhecem, nao foram
encontradas. Outros aspectos - AMRPI (Brasil, 2006), também, nao
foram registrados pelos profissionais atuantes nas escolas de EE e na
AB. Pode-se afirmar que faltam detalhamentos dos aspectos
organicos € mencao aos psicossociais, como, por exemplo, os graus
das perdas visuais e auditivas, das condicoes da
linguagem/comunicacdo (oral, escrita, expressao facial e gestual),
bem como referéncia a outros processos cognitivos (atencao,
memoria, por exemplo). Também foram insuficientes os dados a
respeito da nutricao, das condi¢cdes de membros superiores e

inferiores, quedas e incontinéncias.

Destaca-se que, diante de uma maior expectativa de vida de
pessoas com SD e das especificidades dos problemas de saude na
velhice, existe a necessidade de se incorporar técnicas da pratica
clinica dos geriatras e/ou gerontdélogos - profissionais que atuam
com idosos levantando-se informacdes Uteis que permitam
documentar as mudancas ao longo do tempo e predizer quando é
conveniente e aconselhavel adotar uma determinada intervencao
sobre aspectos organicos e psicossociais envolvidos na vida humana.
A exemplo dos Ultimos, as atividades de autocuidado - tarefas
ocupacionais de grande importancia para o desenvolvimento global
de pessoas com SD, sendo fundamentais para o alcance de marcos
motores, independéncia funcional e autonomia, contribuindo para a
autoestima e autoconfianca (Silva et al, 2013). Sabe-se que na
medida em que a pessoa consegue realizar as atividades do seu

cotidiano, de forma independente, ela consegue participar de



diversos contextos sociais, vivenciando os privilégios que surgem
dessas interacdes (Christiansen, & Ottenbacher, 2002). A respeito das
atividades de vida diaria (AVD), quase 60% dos participantes deste

estudo apresentam um desempenho satisfatorio.

Dados preocupantes deste estudo foram os relacionados a pratica
de atividade fisica e lazer. Chama a atencao o fato de existir
referéncia sobre o desenvolvimento de atividade fisica em menos de
30% dos cadastros (24,3% nas escolas e 4,3% na AB). Nas escolas
esperava-se referéncia a pratica regular de atividade fisica e nas ESF
também, sobretudo, as caminhadas, uma vez que integram as acdes
recomendadas no enfrentamento das condicdes cronicas de saude
(Mendes, 2012). Quanto ao lazer, mais de 50% dos pesquisados,
realizavam atividades passivas (assistir a televisao) no ambiente
familiar, tal como evidenciaram estudos da literatura internacional

(Bertoli et al,, 2011; Carr, 2008; Jobling, & Cuskelly, 2002).

Destaca-se que a AMRPI inclui também a analise das condic¢des
ambientais, ou seja, do ambiente residencial (referéncia a estrutura;
adaptacdes necessarias; risco de quedas) e situacao social - aspectos
importantes para um planejamento do cuidado a longo prazo. Um
plano bem-sucedido deve levar em consideracao o sujeito dentro de

seu contexto, de seu meio fisico e social.

Por fim, & importante destacar que foram analisados muitos
cadastros com informacdes incompletas, condicdo que pode
comprometer o conhecimento das condicdes de vida e as
necessidades de saude das pessoas com SD, pois o registro também
€ uma das ferramentas que qualificam as acdes individuais e
coletivas das equipes de Educacao e de Saude. Um bom diagndstico

da comunidade pressupdbe uma boa coleta de dados;, o



preenchimento inadequado de cadastros ou prontuarios pode
repercutir na confiabilidade das informacdes e no estabelecimento
de praticas descontextualizadas (Brasil, 2007). Nesta perspectiva,
este estudo pretende-se configurar como um despertar para o
maior e melhor conhecimento, por parte dos gestores e dos
profissionais de Saude e de Educacao, das condi¢cbdes de vida e

necessidades de saude das pessoas com SD.

CONCLUSAO

O estudo identificou as condicdes de vida e as necessidades de
saude das pessoas com SD de um municipio de médio porte do
interior gaucho, que se encontravam matriculadas nas escolas de EE
e acompanhadas em servicos de Saude. Evidenciou-se prevaléncia
na faixa etaria dos 21 aos 40 anos, com baixa escolaridade, pouca

atividade fisica e dependentes dos familiares.

Acredita-se que este estudo possa ser replicado em diferentes
realidades de modo a aprimorar o cuidado longitudinal junto a
pessoas com SD, readequando-se o planejamento e as acdes de
saude e educacionais junto a essa parcela da populacao que
também esta envelhecendo. Como limitacdes, € importante
destacar os cadastros incompletos das escolas de EE e a falta de
acesso aos prontuarios das pessoas com SD acompanhadas nas

Instituicdes de Saude.
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54.

Apéndice | - Instrumento de revisao dos prontudrios apoiada na

Avaliacao Multidimensional Rapida da Pessoa Idosa - AMRPI.

Aspectos Registros Descricao Data(s)
avaliados

Nutricao

Peso S N

Altura S N

IMC S N

Referéncia a perda S N

de peso

(quantificada)
Visao

Referéncia a S N
acuidade visual

Correcao visual S N
Audicao
Referéncia a S N

acuidade auditiva

Perda auditiva S N
corrigida

Cerume S N
Historico de Otite S N

Linguagem

Oral/fala S N



Escrita/grafica S N

Expressao facial S N
Mimica/gesto S N
Lingua de Sinais S N
Incontinéncia

Urinaria S N
Fecal S N

Sexualidade

Referéncia a S N
escolha sexual

Atividade sexual S N
Humor/Depressio

Depressao S N
Outros agravos S N

psiquiatricos

Cognicao

Atencdo/concentra S N
cao

Percepcdo/gnosia S N
Memoria S N
Deficiéncia S N
intelectual

Funcao dos Membros (MMSS - Membros Superiores; MMIlI - Membros
Inferiores)

Registro de S N
alteracdes



posturais

Registro de
disfuncao MMSS

Registro de
disfuncao MMII

Utilizacao de
orteses

Registro de
Deformidades

Atividades de Vida Diaria
Higiene corporal

Vestir-se

Ir ao banheiro

Locomocao

Alimenta-se

Fazer compras

Atividades
domeésticas

Utilizacao do
telefone

Controlar finangas
Ambiente Domiciliar

Referéncia a
localizacao

Referéncia a
estrutura



Adaptacoes S
necessarias

Quedas

Historico de S
guedas

Referéncia a risco S
de quedas

Suporte Social

Registro de S
situacao social

Responsavel legal S
Instituicao S
responsavel

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2018.



