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Resumo

A Sindrome de Down (SD) é uma condicdo de origem genética, cujas caracteristicas exibidas podem impactar nas
habilidades funcionais. O instrumento Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) faz mensuracéo do grau de
independéncia funcional nas areas de mobilidade, autocuidado e funcdo social. Desse modo, o estudo objetiva
descrever o nivel de desempenho funcional de criancas com SD, segundo a PEDI. Trata-se de uma pesquisa
descritiva, com abordagem quantitativa, realizada na Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais (APAE) de um
municipio do sudoeste da Bahia. Participaram dez cuidadores de criangas com SD, de ambos os sexos, com idade de 2
anos a 6 anos e 11 meses, cadastrados nos servi¢os de salde da APAE. Utilizou-se para coleta de dados um
questionéario de informacdes sociodemogréficas, construido pelas pesquisadoras do estudo e a PEDI, sendo realizada
através de entrevista com 0s mesmos cuidadores. Como resultado, observou-se que 63,3% das criangas apresentaram
escore abaixo do esperado para a idade, na area de Habilidades Funcionais e 66,6% delas apresentaram menor escore
na parte de Assisténcia do Cuidador, destacando que ha um atraso na aquisicdo de capacidade funcional destas. E
necessario o conhecimento destes dados pelos profissionais de intervencdo precoce que atendem este publico, sobre o
estimulo das habilidades funcionais, como também, a orientagdo e incentivo aos cuidadores sobre estimulo continuado
em ambiente domiciliar, oportunizando-as de realizar suas a¢fes com independéncia ou minima assisténcia.
Palavras-chave: Sindrome de Down; Desenvolvimento infantil; Habilidades motoras.

Abstract

The Down Syndrome (DS) is a genetic disorder, its characteristics may impact functional skills. The instrument
“Pediatric Evaluation of Disability Inventory" (PEDI) does mensureant the functional independence degree in the
mobility area, self-care and social function. Therefore, this study aims to describe the functional performance level of
DS children, according to PEDI. It is a descriptive research, with quantitative approach, it was made in the Associacao
de Pais e Amigos Excepcionais (APAE) in a city of Bahia southwest. Ten caregivers of SD children participated in
the survey, with both genders, with ages between 2 to 6 years old and 11 months old that were registered in the health
services of APAE. It was used to data collection a sociodemographic information questionnaire built by the researches
of the study and the PEDI, it was done through interviews with the same caregivers. As a result, it was observed that
63,3% of the children presented an score under the expected to their ages, in the functional skills area and 66,6% of
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them presented a lower score in the part of the caregiver support, pointing out that there is a delay in the acquisition of
functional capacity of these ones. It is necessary the knowledge of these data by the early intervention professionals
that assist these individuals, about the stimulus of functionals skills, such as the guideline and the incentive to the
caregivers about the continued stimulus in the household environment giving them the opportunity to realize their
actions with independence or minimum assistance.

Keywords: Down's syndrome; Child development; Motor skills.

Resumen

El Sindrome de Down (SD) es una condicién de origen genético, cuyas caracteristicas manifestadas pueden impactar
en las capacidades funcionales. El instrumento Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) mide el grado de
independencia funcional en las areas de movilidad, autocuidado y funcion social. Asi, el estudio tiene como objetivo
describir el nivel de desempefio funcional de los nifios con SD, segun el PEDI. La encuesta es una investigacion
descriptiva, con enfoque cuantitativo, realizada en la Asociacion de Padres y Amigos Excepcionales (APAE), en una
ciudad del sudoeste de Bahia. Participaron de la encuesta diez cuidadores de nifios con SD de ambos sexos, cuya edad
vario de 2 a 6 afios y 11 meses, registradas en los servicios de salud de la APAE. Se utiliz6 un cuestionario para
recolectar informacion sociodemografica, asi como el instrumento de evaluacion PEDI, realizado a través de
entrevistas con los cuidadores. Como resultado, se observo que 63,3% de los nifios tienen una puntuacion inferior a la
esperada para su edad en el area de Habilidades Funcionales, y 66,6% tienen una puntuacion inferior en la parte de
Asistencia al Cuidador, o sea, existe un retraso en la adquisicidn de su capacidad funcional. Es necesario que esos
datos sean de conocimiento de los profesionales de intervencién temprana que atenden a ese publico, acerca de la
estimulacion de habilidades funcionales, asi como la orientacion y incentivo a los cuidadores sobre la estimulacién
continuada en el &mbito domiciliario, brindandoles la oportunidad de realizar acciones con independencia 0 minima
asistencia.

Palabras clave: Sindrome de Down; Desarrollo infantil; Habilidades motoras.

1. Introducéo

A Sindrome de Down (SD), também denominada Trissomia do cromossomo 21 (T21), € uma condicdo de origem
genética, caracterizada pela presenca de um cromossomo a mais no par 21, isso, devido a uma falha na alocagdo dos
cromossomos durante a divisao celular. Identificada clinicamente pelo médico inglés John Langdon Down em 1866, e descrita
geneticamente por Jerdme Lejeune em 1959, a Sindrome de Down s6 foi reconhecida oficialmente pela Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) no ano de 1965 (Coelho, 2016). No Brasil, 1 em cada 600-800 criangas nascem com Sindrome de Down
(Brasil, 2013).

A T21 simples corresponde a cerca de 95% dos casos, porém a alteracdo genotipica ainda pode ocorrer de duas outras
formas, que séo a translocagdo cromossdmica (ou Robertsoniana), que é caracterizada por um cromossomo extra do par 21
ligado ao par 14 e representa cerca de 3-4% dos casos, e 0 mosaicismo, alteragdo mais rara onde ocorre um erro na distribuicéo
cromossémica, por volta da segunda ou terceira divisdo celular, representando 1-2% dos casos (Bull & Committee on
Genetics, 2011).

Dentre as principais caracteristicas fisicas, encontradas na SD, estdo as pregas obliquas palpebrais, base nasal e face
aplanada, cabelo fino, epicanto, frouxiddo ligamentar, prega palmar tnica, lingua em protrusdo, afastamento do 1° e 0 2° dedos
do pé e pé plano, predisposi¢do a obesidade e baixa estatura, por exemplo. Relacionado a essas particularidades, alguns outros
aspectos sdo observados, como a hipotonia muscular, instabilidade atlanto-axial, disfuncdo neuroldgica, comprometimento das
habilidades motoras, desajuste no controle postural, cardiopatias congénitas, alteragdes auditivas e oftalmologicas, além de
retardo no desenvolvimento neuropsicomotor e na linguagem (Chaves & Almeida, 2017; Cymrot et al., 2012; Ferreira et al.,
2019).

As alteracOes exibidas por criangas com SD, podem se demonstrar na funcionalidade, impactando estas criancas a
capacidade de executar de maneira independente suas atividades e tarefas da vida diaria, bem como, uma melhor performance
nas areas funcionais de interacdo social, mobilidade, autonomia e autocuidado. Nesse sentido, é importante destacar que 0

desempenho funcional é influenciado néo sé pelas caracteristicas fenotipicas da crianca, mas pelas particularidades impostas
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nas tarefas e condi¢fes ambientais em que essas criangas vivem, logo, em cada fase nova de desenvolvimento a crianca
necessita ser avaliada para identificar suas proprias habilidades (Gomes et al., 2017).

Desse modo, quando comparadas a populagdo com desenvolvimento tipico, as criangas com SD apresentam um atraso
no desempenho funcional devido a seus aspectos genotipos e fendtipos, sendo a causa das limitagGes em suas atividades e
participacdo no ambiente em que vivem, por isso, é essencial conhecer estes aspectos utilizando instrumentos de avaliagdo para
identificacdo dos atrasos no desenvolvimento (Mancini et al., 2003; Moriyama et al., 2019).

A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo para mensuracdo do grau de independéncia funcional é fundamental para o
norteamento das condutas, a partir da identificagdo dos atrasos e habilidades apresentados, além de promover uma melhor
comunicacgdo entre os profissionais de saude e direcionar um plano terapéutico especifico a cada crianca, para assim, atender
suas necessidades e proporcionar maior independéncia funcional. Dentre os instrumentos de avaliagcdo para investigar o
desempenho funcional nas criangas com SD, encontra-se o Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), criado em
1992 nos Estados Unidos, por Haley e colaboradores e traduzido em 2005 por Marisa Cotta Mancini para a versao brasileira,
utilizado para mensuracgdo quantitativa do nivel de capacidade ou déficit nas areas de mobilidade, autocuidado e funcéo social,
em criancas de 6 meses a 7 anos e 6 meses, apresentando ou nédo atraso funcional (Barros et al., 2020; Gomes et al., 2017;
Mancini, 2005).

Frente ao exposto, 0 presente estudo tem por objetivo analisar o nivel de desempenho funcional de criancas com

Sindrome de Down, segundo o Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI).

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa de carater descritivo, com abordagem quantitativa. De acordo com Tonetto et al. (2014),
esse tipo de estudo tem como objetivo mostrar um retrato da realidade que estd sendo estudada, onde os fatos sdo observados,
classificados e interpretados, sem interferéncia do pesquisador. A abordagem quantitativa ndo tem interesse pelos dados
individuais, mas no que pode predominar como caracteristica do coletivo (Mussi et al., 2019).

O estudo foi realizado na Associacao de Pais e Amigos Excepcionais (APAE) de um municipio do sudoeste da Bahia.
A APAE teve sua fundacdo em 1977, sendo a primeira instituicdo do municipio voltada ao atendimento de pessoas com
deficiéncia intelectual e/ou mdltipla. Se caracteriza como uma sociedade civil, filantropica, de carater cultural, assistencial e
educacional e, algumas das deficiéncias atendidas sdo: Sindrome de Down, Autismo, Paralisia Cerebral, Deficiéncia Intelectual
e Mudltipla.

Para cadastro do paciente na instituicdo, deve-se ter como principal requisito, o diagndstico médico constatando
deficiéncia intelectual e motora. Essa entidade oferece aos pacientes um servigo integral e especializado, onde atende
aproximadamente 530 usudrios. Os profissionais que atuam na instituicdo sdo o psicélogo, neurologista, educador fisico,
fisioterapeuta, assistente social, fonoaudidlogo, psicopedagogo. Além disso, sdo oferecidos servigos, como, estimulagdo
precoce, estimulacdo sensorial e psicomotora, educacdo precoce, pré-escola, ensino fundamental | e orientagdo familiar.

A amostra deste estudo consistiu em ndo probabilistica, abrangendo um total de 10 criancas com Sindrome de Down,
de ambos os sexos, com idade de 2 anos a 6 anos e 11 meses, cujo critério de inclusdo foi estar devidamente cadastrada na
APAE, participando de, no minimo, um servico oferecido pela associacdo. Como critério de exclusdo elegeu-se criangas que
além do diagndstico de Sindrome de Down apresentavam outros diagndsticos como Autismo, TDAH, dentre outros.

A coleta de dados foi realizada a partir da aplicacdo prévia de um formulario com a genitora/ cuidadora para
caracterizacdo das criancas. O formuldrio foi construido pelas pesquisadoras, sendo dividido em trés blocos: bloco A, contendo
informacgdes sociodemograficas como, (Estado civil da mae/responsavel/cuidador; Residéncia - zona urbana ou rural; Raca;

Trabalha ou néo; Profissdo/Ocupacdo), Bloco B, informagdes da Historia Obstétrica (Idade em que engravidou; Duracdo do
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trabalho de parto; Duragdo da gestacdo (IG); Tipo de Gravidez; Tipo de Parto; N° de Consultas Pré-natal; Patologias Durante a
Gestacdo) e no Bloco C, a caracterizagdo da crianca, que inclui os seguintes dados (Data de nascimento; Idade; Sexo; Quando
descobriu a Sindrome de Down; Condices de vitalidade ao nascer; Presenca de cardiopatias congénitas; Alteragdo hormonal;
IntervencGes neonatais; Internamento no periodo neonatal; Realizou cirurgia; Realiza outra terapia). Logo ap6s o
preenchimento dos dados de caracterizacdo, foi aplicado o instrumento de avaliagdo Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), que foi possivel avaliar o perfil funcional em criancas nas areas de autocuidado, mobilidade e funcdo social,
para assim mensurar de modo quantitativo suas habilidades funcionais em seu ambiente doméstico. Sendo este um instrumento
avaliativo utilizado para aplicar com o cuidador ou familiar responsavel da crianca para identificar o nivel de independéncia e
quanto de ajuda ou adaptagdes essa crianga precisa para executar suas atividades da vida diaria (Gomes et al., 2017; Moriyama
etal., 2019).

A andlise dos dados ocorreu de forma descritiva, verificando-se o escore bruto e o escore normativo dos resultados,
com interpretacdo dos resultados pelo proprio Manual de Andlise dos resultados do instrumento de Avaliagdo da PEDI. Apds
andlise dos dados, as tabelas foram elaboradas.

Esse estudo atendeu em todas as suas fases os dispostos na Resolugdo n® 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS), que regulamenta os aspectos éticos inerentes ao desenvolvimento de pesquisas cientificas envolvendo seres humanos,
sendo realizado somente apds aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade Independente do Nordeste, sob
parecer N° 5.340.854.

3. Resultados e Discussao

O estudo foi realizado com 10 cuidadores de criangas com diagnéstico de Sindrome de Down, cuja idade cronolégica
foi de 2 anos a 6 anos e 11 meses. Foram colhidos os dados sociodemograficos dos cuidadores, do qual permite uma visao
mais ampla sobre a crianga, assim como fatores associados ao seu desenvolvimento. Observa-se na Tabela 1, o perfil
sociodemografico materno, do qual 70,0% delas eram casadas, 20,0% solteiras e 10,0% sdo divorciadas. Em relacdo a idade
materna na gestacdo, 70,0% das mées engravidaram com uma idade <35 anos e 30,0% tiveram filho com idade >35 anos.

Quando questionadas sobre o local de residéncia, 60,0% residiam na zona rural e 40,0% na zona urbana.
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Tabela 1. Dados sociodemograficos dos cuidadores, participantes do estudo. Vitdria da Conquista-BA, 2022.

Variaveis % N %
Respostas
Participantes 100
Cuidadores 10 100,0
Estado Civil 100
Casada 7 70,0
Solteira 2 20,0
Divorciada 1 10,0
Idade em que engravidou 100
<35 anos 7 70,0
>35an0s 3 30,0
Residéncia 100
Rural 6 60,0
Urbana 4 40,0

Fonte: Dados da pesquisa.

Ao analisar a idade materna na tabela supracitada, observa-se que 30,0% das maes que participaram desse estudo
tiveram filhos com SD apds os 35 anos de idade. Sabe-se, que a idade materna avangada é um fator de risco significativo para
SD, podendo ser explicado pelo envelhecimento dos 6vulos, tornando-se, mais sugestivas as alteragdes genéticas. Porém,
atualmente observou-se mudancas quanto o fator de risco para SD, pois tem sido muito recorrente a SD em filhos de maes
mais jovens, além de estar associado a outros fatores como, uso de pilulas anticoncepcionais, exposi¢do a radiacbes e
ionizantes.

J& na Tabela 2, estdo dispostas as informagdes sobre a caracterizacdo das criangas participantes do estudo, do qual
apresentavam idade de 2 anos a 6 anos e 11 meses. Quanto ao sexo, 80,0% eram do sexo masculino e 20,0% feminino. Destes,
70,0% apresentaram cardiopatias congénitas, sendo que destes, apenas 30,0% realizaram cirurgia cardiaca de correcao, para as
demais, ndo foi necessario. Além disso, apés o nascimento, 40,0% tiveram intercorréncia neonatal, dentre elas as mais
frequentes foram ictericia e sepse neonatal. Ainda nesse estudo, 70,0% das criancas realizam sessdes de fisioterapia e
fonoaudiologia, 60,0% fazem acompanhamento com psicélogo e apenas 10% fazem atividades com o educador fisico, com

uma ressalva de que algumas destas criancas realizam terapias combinadas, ou seja, fazem acompanhamento interdisciplinar.
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Tabela 2. Caracterizagdo das criangas participantes do estudo. Vitéria da Conquista-BA, 2022.

Variaveis % respostas N° %
Idade 100
2a-2aellm 3 30,0
3a—3aellm 3 30,0
5a—5ae 11m 2 20,0
6a—6aellm 2 20,0
Sexo 100
Feminino 2 20,0
Masculino 8 80,0
Cardiopatia Congénita 100
Sim 3 30,0
Né&o 7 70,0
Intercorréncias 100
Neonatais
Sepse 1 10,0
Ictericia 3 30,0
Terapias 100
Fisioterapia 7 70,0
Psicologia 7 70,0
Fonoaudiologia 7 70,0
Educacéo Fisica 1 10,0

Fonte: Dados da pesquisa.

A SD também ¢ caracterizada pela presenca da cardiopatia congénita, condigdo essa que pode levar a um atraso no
desenvolvimento infantil, com limitagdes significativas na motricidade grossa e fina e também na linguagem. As criangas do
sexo feminino possuem maiores chances de desenvolverem alteraces no septo atrioventricular, quando comparadas ao sexo
masculino. Todas essas modificagdes, como também a dispneia e o cansago, terdo repercussdo na vida da crianga, sendo
necessario 0 acompanhamento multidisciplinar da fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia e educagéo fisica para promoverem
mais independéncia em suas atividades da vida diaria (AVD’s) e também, melhor convivio social (Amaral et al., 2019;
Cavazotti et al., 2019; Corréa et al., 2022).

A maturagdo neurossensorial ocorre nos primeiros trés anos de vida da crianga, sendo responsavel pelo aprendizado
motor e aquisi¢ao da linguagem. Na faixa etaria de 3 a 7 anos, essas evolu¢des motoras ficam suspensas para que se tenha mais
ganhos na comunicagdo e permitindo explorar o nivel socioemocional e a capacidade de argumentar. Entretanto, quando se
refere &s criangas com SD, as caracteristicas da sindrome como a deficiéncia intelectual, por exemplo, representam um
aprendizado mais lento e, consequentemente, suas habilidades funcionais tornam-se reduzidas, necessitando de adaptacdes e
estimulagdo mais frequentes. Além disso, compreende-se que faz parte do desenvolvimento global da crianga as atividades de
autocuidado, sendo estas fundamentais para se atingir as aquisicdes motoras, independéncia em sua autonomia e na capacidade
funcional, como, também a autoconfianca (Amaral et al., 2019; El-Hady et al., 2018).

A crianca tipica apresenta um desempenho ocupacional baseado em trés areas especificas: o aprendizado educacional,
AVD's e o brincar. As atividades voltadas para o processo educativo sdo constituidas por atividades que fazem parte do dever
do estudante, como também, dentro do seu ambiente escolar. No que se refere ao brincar, essa ag¢do faz parte de um
comportamento especifico que se refere de forma Unica e exclusiva de cada crianga, enquanto nas AVD's, esté relacionada as
atividades de autocuidado e manutengdo do corpo, como, por exemplo, a utilizagdo do vaso sanitario, controle esfincteriano,
tomar banho, higiene oral e pessoal, alimentacéo, vestir-se, mobilidade funcional, cuidado na utilizacdo de objetos pessoais e 0
dormir (Amaral et al., 2019).


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i8.30898
http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i8.30898
http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i8.30898

Research, Society and Development, v. 11, n. 8, €15711830898, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i8.30898

Vale ressaltar, a importancia da terapia centrada na crianca por diferentes profissionais, permitindo a inclusdo da
familia nesse processo, onde é realizado atividades ludicas com intuito de intervencdo, envolvendo os cuidadores com
orientagBes para continuar a estimulagdo de suas habilidades funcionais em domicilio. A familia é fundamental para a vida
social das criangas, possuindo caracteristica essencial de apoio para estas. A estratégia do brincar é um meio terapéutico
essencial para a construcdo psiquica, permitindo distinguir o mundo ficticio e 0 mundo real, além disso, o brincar auxilia no
desenvolvimento motor e na linguagem, favorecendo uma melhor comunicacdo e socializacdo mutua (Freitas, et al., 2022;
Halberstadt et al., 2020).

A versdo brasileira adaptada da escala PEDI estabelece uma tabela que permite transformar o escore total bruto
encontrado em escores padronizados normativos. Esse valor obtido ¢ utilizado pelos pesquisadores para realizar uma analise do
desempenho funcional, esperado em criancas da mesma faixa etaria, com desenvolvimento tipico. Este escore deve estar entre
30-70, sendo que, quando inferior a 30, remete a um atraso significativo na capacidade funcional nas criancas avaliadas,
comparadas com outras criancas da mesma faixa etéaria (Mancini, 2005).

A Tabela 3 apresentada no atual estudo representa o escore normativo obtido, quanto as Habilidades funcionais nas
areas do autocuidado, mobilidade e funcéo social parte | da escala PEDI de acordo com a idade cronoldgica da crianga. A area
do autocuidado avalia as seguintes habilidades: alimentagdo, cuidado pessoal, vestir, banho e uso de toalete; a &rea de
mobilidade avalia transferéncias e mobilidades em ambientes internos e externos e, a area de funcdo social avalia a
comunicagdo, interacdo social, tarefas domésticas e comunitéarias. Nas tarefas do dominio de “autocuidado”, 50,0% obtiveram
um escore abaixo do valor esperado e em “mobilidade”, 60,0% apresentaram menor escore. J4 em “fungdo social”, 80,0%
apresentaram-se com escore abaixo do valor determinado. Uma crianga apresentou atraso em todos os quesitos das habilidades
funcionais (escore <30) e nenhuma crianca apresentou desempenho dentro da normalidade nos trés quesitos avaliados.

A éarea de mobilidade faz parte da descoberta e exploracdo do ambiente, como, também nas fungdes de percepcao
motora, coordenacdo motora fina, linguagem e interacdo social, e todo esse conjunto permite obter um bom desempenho nas
tarefas de autocuidado e funcéo social. Na SD as modifica¢es anatdmicas e o0s sinais da sindrome, como, uma prega palmar,
mé&os pequenas com dedos curtos e a perda 6ssea no carpo, impedem a preensdo e consequente a realiza¢do de atividades do
autocuidado. No Quadro 1, descrita abaixo, observa-se que 50,0% dos participantes apresentaram abaixo do escore esperado na
escala PEDI na area de autocuidado, mostrando que as criangcas com SD sdo menos independentes, comparando com as
criangas com desenvolvimento tipico. Esta varidvel pode ser explicada além de sua caracterizacao fisica, como também, o fato
dos cuidadores responsaveis ndo oportunizarem a participacéo das criancas na atuagao do autocuidado, como, o banho, higiene
pessoal, utilizacdo do banheiro, o vestir e a alimentagdo. Soma-se a isso outro fator que ¢ a falta de tempo para o ensinamento
das criangas sobre estas funcfes (Amaral et al., 2019; AOTA, 2015).

Com esse resultado, é possivel observar que, segundo o escore normativo da PEDI, a area que apresenta maior atraso
no alcance das Habilidades Funcionais ¢ a de “fungdo social”, o que significa que criangas com SD apresentam desempenho

inferior, quando comparadas com criancas da mesma idade.
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Tabela 3. Descri¢do dos escore normativo — Habilidades funcionais, dos participantes do estudo. Vitéria da Conquista-BA,
2022.

Escore normativo — Habilidades Funcionais

Participantes Auto-cuidado Mobilidade Funcéo Social % abaixo do esperado
P1 <10 <10 <10 100%
P2 41,3 <10 219 66,6%
P3 403 203 206 66,6%
P4 40,8 <10 40,1 10%
PS5 39,6 25,7 29 66,6%
P6 22 32,6 27,7 66,6%
P <10 45,1 <10 66,6%
P8 22,1 36,3 <10 66,6%
P9 <10 58,1 <10 66,6%
P10 32,9 <10 37,2 10%

Porcentagem 50% 60% 80% 63.3%

Escore entre 30 — 70: desempenho dentro da normalidade; <30: atraso no desempenho; >70: desempenho superior.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Estes dados corroboram com estudo feito por Gomes et al. (2017), que avaliaram o desempenho funcional de criancas
entre 5 e 6 anos de idade com SD, através de 14 pais/responsaveis, onde foi observado incapacidades em varios itens da
“fung¢@o social”, sendo que 92,8% na resolugdo de problemas e 100% na interagdo com os companheiros, na auto-informagéo,
na orientacdo temporal, na autoprotecéo e na fungdo comunitéria. Os autores justificaram ainda que os resultados encontrados
sdo devido ao tempo de atencdo diminuido, déficit de memoria de curto prazo e fonoldgica, as dificuldades na produgdo de
fala, os comportamentos mal-adaptativos, além de caracteristicas inerentes ao processamento de informagdes auditivas e
visuais nesta populagdo. Criangcas com SD apresentam alteracfes no ato da comunicacdo e expressdo com clareza, sendo as
primeiras palavras geralmente pronunciadas por volta dos 24 meses de idade. Isso reforga a importancia do tratamento
fonoaudioldgico para um melhor desempenho da linguagem, que levara a uma melhor interagéo social.

Em estudo longitudinal realizado por Dolva et al. (2019), onde foi aplicada a escala PEDI em 45 criangas norueguesas
com Sindrome de Down, aos 5, 7 e 14 anos, foi observado que os escores sdo melhores nos dominios “autocuidado” e “funcdo
social”, onde o desempenho funcional ocorre mais tarde, em média, aos 7 anos e meio.

Harun et al. (2021) analisaram em sua pesquisa, 102 criancas de 4 a 6 anos, sendo 50% da amostra com SD e a outra
metade criangas com desenvolvimento tipico, quanto ao desempenho de autocuidado. Notou-se pior desempenho nas criangas
com SD do que as criancas tipicas nos dominios de autocuidado. Os autores trazem que, as tarefas mais complexas para as
criangas requerem habilidades motoras, praxicas e cognitivas. Uma limitacdo na praxis leva a déficits no planejamento e
execucao dos movimentos e, portanto, afeta seu desempenho geral nas AVD's. No grupo SD, as meninas apresentaram niveis
de desempenho global superiores aos dos meninos.

Quanto a “Assisténcia do cuidador”, a Tabela 4 mostra os resultados do escore normativo obtido na parte Il da escala
PEDI. No item de “autocuidado”, 10,0% apresentou escore <30, enquanto em “mobilidade”, 100,0% apresentaram-se abaixo
do escore esperado, e em “fungdo social”, 90,0% apresentaram-se abaixo do escore de normalidade. Com isso, € observado
grande impacto na realizagdo “mobilidade” e “funcdo social”, correspondendo a um atraso no desempenho funcional das

criangas avaliadas, quando comparadas as que se apresentam dentro da mesma faixa etaria e com desenvolvimento tipico.
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Tabela 4. Escore normativo — Assisténcia do cuidador dos participantes do estudo. Vitéria da Conquista-BA, 2022.

Escore normativo - Assisténcia do cuidador

Participantes Auto-cuidado Mobilidade Funcdo Social % abaixo do esperado
P1 37,2 <10 26,1 66,6%
P2 425 132 <10 66,6%
P3 497 275 222 66.6%
P4 35,1 <10 17 66,6%
PS 495 <10 38,9 33,3%
P6 373 <10 215 66,6%
P7 347 135 <10 66,6%
P8 58,4 135 <10 66.6%
P9 187 111 211 100%
P10 405 <10 296 66,6%

Porcentagem 10% 100% 90% 66,6%

Escore entre 30 — 70: desempenho dentro da normalidade; <30: atraso no desempenho; >70: desempenho superior.
Fonte: Dados da pesquisa (2022).

O nivel de assisténcia do cuidador tem influéncia ndo sé dos fatores intrinsecos da crianga, mas também pelos
préprios cuidadores. Alguns destes podem vir a sentir culpa e apresentarem sentimento de que ndo conseguem realizar,
colocando sempre o diagnostico como empecilho para realizagdo da funcdo. Consequentemente, hd uma superprotecdo e
mimo para com seus filhos, a ponto de oferecer mais assisténcia do que as criancas precisam Harun et al. (2021). Essa
descricdo estd de acordo com os achados deste estudo, ao se observar que duas das trés areas avaliadas (mobilidade e funcdo
social) se encontram abaixo do escore esperado.

Observou-se ainda na Tabela 3 deste estudo, que o escore normativo das Habilidades Funcionais pela parte | da PEDI,
que em autocuidado 50,0% das criangas se apresentaram com escore abaixo do ideal, em mobilidade 60%, e em funcdo social
80%. Ao comparar com 0s resultados do escore na Assisténcia do Cuidador pela parte Il da PEDI, nas areas de autocuidado
10%, mobilidade 100% e funcdo social 90%, ambas as areas também se encontram abaixo do escore esperado. Nesse sentido,
observa-se um maior numero de criangas especialmente nos campos de “mobilidade” e “fun¢do social” que apresentam escore
baixos em Assisténcia do Cuidador do que em Habilidades Funcionais, isso pode ser explicado pela a¢do protetora de algumas
mées que realizam as atividades pelos filhos limitando sua participacdo, tornando-se menos independentes e desconsiderando
suas habilidades funcionais.

Quanto ao impacto na fungdo social, 0 motivo se da pela alteracdo na linguagem e a dificuldade de expressdao com
transparéncia. Outro ponto a ser discutido seria em relacéo ao inicio da fase escolar, que deve ser iniciada acima dos trés anos
de idade, favorecendo melhor autonomia e socializacdo (Cavazotti et al., 2019; Gomes et al., 2017). Em uma média geral,
63,3% das criancas dessa pesquisa apresentaram escore normativo <30 pela parte | da escala PEDI nas Habilidades Funcionais,
dentre as areas de “autocuidado”, “mobilidade” e “fungéo social”. Enquanto na Assisténcia do Cuidador, nestas mesmas areas,
66,6% tiveram um escore <30 pela parte | da escala PEDI, configurando um atraso na capacidade funcional, com discreta

predominéancia na Assisténcia do Cuidador.

4. Concluséo
Este presente estudo analisou o desempenho funcional de criangas com SD, segundo o PEDI, nas éareas de
“autocuidado”, “mobilidade” e “func¢do social”, tanto na area de Habilidades Funcionais quanto na de Assisténcia do Cuidador.

Foi possivel concluir com os dados obtidos, que mais da metade das criancas apresentaram resultados abaixo do escore
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almejado, nas trés areas avaliadas das habilidades funcionais e em duas areas (mobilidade e funcgdo social) da Assisténcia ao
cuidador. Estes déficits podem estar relacionados a atitude protetora de alguns cuidadores, que limitam o desempenho dos seus
filhos, ndo os oportunizando a realizagdo de AVD’s, tornando-as menos independentes e incapazes de alcancar novas
habilidades, restringindo ganhos na mobilidade e também na fungéo social.

O estudo destaca a importancia da crianga com SD serem acompanhada por uma equipe multidisciplinar, inclusive a
longo prazo e que essa terapia seja centrada na criancga, incluidos os cuidadores para melhor conduzir a estimulagdo de suas
competéncias funcionais em seu domicilio, podendo ser por meio de atividades lGdicas, palestras e cartilhas educativas,
favorecendo melhor comunicacéo, interacéo e socializagdo. Apesar das terapias necessarias para o desenvolvimento funcional
infantil, é fundamental compreender a singularidade de cada crianca, bem como entender que o desenvolvimento ndo depende
apenas dos fatores intrinsecos, mas principalmente dos fatores extrinsecos, isto €, o contexto ambiental.

Devido as limitagBes relacionadas a pequena amostra e para expandir o conhecimento acerca das habilidades
funcionais em criangas com SD, recomenda-se a elaboracéo de novos estudos, com aplicacéo de outras escalas, sendo também
integrada a avaliagcdo de criangas com idades maiores, assim como, a produgdo de novas pesquisas acerca do modo como se
portam os pais/cuidadores destas, em relacéo a sindrome, para melhor conhecer as funcdes de tais criancas e a forma que sdo

assistidas.
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