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Resumo

Introdugao: Sabe-se que o individuo com sindrome de Down, dentre muitas limitagdes, sofre com o atraso no desenvolvimento
motor, apresentam lentiddo e falta de coordenagdo, assim como de precisdo. Estas caracteristicas alteram a efetividade de seus
movimentos. Entretanto, o conhecimento atual da existéncia da plasticidade cerebral no desenvolvimento de individuos Down
ajuda a buscar a ampliagao de suas possibilidades. Objetivos: Este estudo avaliou o desempenho motor e as caracteristicas clinicas
de criangas com sindrome de Down e conhecimento das méaes sobre o desempenho motor de seus filhos. Também foi verificada
a percepcao da sobrecarga de seus cuidadores. Casuistica e Métodos: Foi utilizada entrevista semiestruturada com pais ou res-
ponsaveis, com perguntas abertas e fechadas e o questionario de sobrecarga do cuidador (Burden Interview - Zarit) para avaliar
o impacto percebido do cuidar. Resultados: O grupo de mées das criangas com sindrome de Down compunha uma amostra com
média de idade de 28+ 4,5 anos, em 55% a gravidez nao foi planejada e 95% tiveram conhecimento sobre o diagndstico apds
o nascimento, 80% sem intercorréncias durante a gravidez e 45% nunca ouviram falar sobre sindrome de Down. As alteragdes
ortopédicas foram as mais prevalentes e a sobrecarga na qualidade de vida das maes dos grupos das criangas com sindrome de
Down foi moderada (22,5+ 10,6). Conclusio: Estes resultados buscam ampliar o conhecimento sobre essa populacdo, mostrando
que a habilidade motora ¢ um dos fatores preditivos de sobrecarga.

Descritores: Sindrome de Down, Destreza motora, Cuidadores.

Abstract

Introduction: We know that individuals with Down syndrome, among many limitations, suffer with delayed motor development
and can present slowness and lack of coordination, as well as lack of accuracy. These characteristics affect the effectiveness of their
movements. However, the current knowledge of the existence of brain plasticity in individuals who develop Down syndrome can
help them to seek a wide range of possibilities. Objectives: This study evaluated the motor skills and the clinical characteristics
of children with Down syndrome and the knowledge of the mothers regarding the motor skills of their children. We also observed
the perception of their caregivers’ burden. It was also confirmed the perception of burden their caregivers. Patients and Methods:
We used semi-structured interviews with parents or caregivers, with open and closed questions, and the validated Brazilian ver-
sion of the Zarit Burden Interview (ZBI) to assess the perceived impact of caregiving. Results: The group of mothers of children
with Down syndrome comprised a sample with a mean age of 28 £ 4.5 years, 55% did not plan their pregnancy, and 95% had
knowledge about the diagnosis after birth, 80% had no complications during pregnancy, and 45% had never heard about Down
syndrome. The orthopedic disorders were the most prevalent ones. The overburden in the quality of life of the mothers of children
with Down syndrome was moderate (22.5 £ 10.6). Conclusion: These results seek to increase the knowledge about this popula-
tion, showing that motor skills can be one of the predictors of burden.

Descriptors: Down syndrome; Motor skills; Caregivers.

Introducao

Encontrada em um a cada 800 a 1.000 nascimentos vivos, asin- compativel com a sobrevida a termo. Causada pela trissomia do
drome de Down (SD) ¢ uma doenga genética de alta prevaléncia, cromossoma 21, aproximadamente 95% dos casos sdo pela nao
sendo a condi¢do de aneuploidia autossdmica mais comum, disjun¢do, € a maior parte dos casos restantes por translocagoes
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cromossomicash.

Dentre as caracteristicas fenotipicas mais comuns dessa sin-
drome, se destacam a braquicefalia, fissuras palpebrais com
inclinacdo superior, pregas epicanticas, base nasal achatada,
hipoplasia da regido mediana da face, pescoco curto, podendo
estar presente apenas uma prega palmar, a lingua protusa e hipo-
tonica, a clinodactilia do dedo minimo (5° dedo) das maos e uma
distdncia aumentada entre o halux (1° dedo) e 0 2° dedo dos pés®.
Porém, comprovar a trissomia nao tem valor no prognostico e
nem determina o aspecto fisico mais ou menos acentuado, nem
uma alteragdo maior ou menor do potencial cognitivo®.
Ocorre uma concordancia entre os estudos cientificos de que
o desenvolvimento desses individuos sdo consequéncia das
caracteristicas individuais resultantes da heranca genética, es-
timulagdo, educacdo, meio ambiente e problemas clinicos, sem
classificagdo de graus®.

Um grupo de alteracdes interfere no desenvolvimento desses
individuos e que necessitam de exames exclusivos para serem
identificados, tais como anomalias de audi¢@o (em aproximada-
mente 80% dos casos), alteragdes ortodonticas (80%), anomalias
da visao (50%), anomalias cardiacas (40 a 50%), alteracdes
endocrinoldgicas (15 a 25%), anomalias do aparelho locomotor
(15%), anomalias do aparelho digestivo (12%), alteragdes neu-
rolégicas (8%), alteragdes hematoldgicas (3%), dentre outras®.
A incidéncia de 100% de hipotonia muscular presente nos
recém-nascidos tem propensio de diminuir com a idade®. Essa
anormalidade do tonus muscular compromete toda parte liga-
mentar da crianga, por isso ocorrem as variagdes individuais®.
Em virtude dessa ocorréncia, o desenvolvimento motor inicial é
mais lento, atrasando todos os marcos, como controlar a cabeca,
rolar, sentar, arrastar, engatinhar, andar e correr, comprometendo
assim suas experiéncias exploratorias do meio”.

H4 consenso da literatura indicando que pelo fato da SD estar
associada a particularidades estruturais, as supostas dificuldades
que os individuos com essa sindrome encontram para adquirir e
aprimorar habilidades motoras, encontrariam respaldo em defa-
sagens nas capacidades perceptivo-motoras®®. Essas capacida-
des dariam suporte a aquisi¢do de varias habilidades motoras®”.
O objetivo deste estudo foi identificar a habilidade motora e as
alteracdes clinicas de criancas com SD, e avaliar a sobrecar-
ga de seus cuidadores, visto que a qualidade de vida poderia
influenciar no melhor ou pior desempenho funcional dessas
criancas. Portanto, essa geracdo de conhecimentos auxilia no
estabelecimento de intervencgdes para melhorar sua qualidade
de vida e, consequentemente, influenciar de modo positivo as
criangas a eles vinculadas.

Casuistica e Métodos

Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio de corte transver-
sal, com abordagem quantitativa. As quarenta e cinco criangas
que participaram deste estudo foram escolhidas com base em
critérios de inclusdo e divididas em dois grupos, conforme in-
formacgdes clinicas e grupo etario. Das 45 criangas, 20 tinham
SD (grupo T - teste) e as outras 25 criangas apresentavam de-
senvolvimento normal (grupo C - comparativo), obedecendo aos
seguintes critérios de inclusdo: grupo T - criangas diagnosticadas
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como Sindrome de Down e com caridtipo determinado, faixa
etaria de 2 a 7 anos e seus respectivos cuidadores. Todas as
criancas pertencem ao Projeto Ding Down, que realiza atendi-
mento especializado com individuos Down, no Hospital de Base/
Famerp em Sao José do Rio Preto/SP. O grupo C (n=25) com-
posto de criangas com desenvolvimento normal, sem problemas
clinicos, diagndstico de doenca ou distirbio do desenvolvimento
e que nao fizessem uso sistematico de medicagdo. As criangas
desse grupo foram selecionadas no Ambulatorio de Pediatria
do Hospital de Base, em Sao José do Rio Preto/SP, pareadas na
idade cronoldgica. Além da estratificag@o por idade e condigdo,
a selecao das maes que compunham os grupos buscou equiparar
o nivel socioecondmico da familia (de acordo com o critério da
ABIPEME® ambos pertencem as categorias C ¢ D).

Um questionario estruturado foi aplicado aos cuidadores para
obtencdo de dados sociodemograficos (idade, situacdo conju-
gal, escolaridade) e clinicos (tipo de gravidez, momento do
diagnostico, intercorréncias, conhecimento sobre a sindrome).
A ficha de avaliacdo motora, elaborada para o presente estudo,
continha questdes sobre habilidade motora (se sua crianca
tinha deambulagdo independente, sem restricdo em ambientes
externos; se demonstrava dificuldades minimas para correr e
pular, ou se tinha mobilidade limitada). Também se questionou
independéncia nas atividades de vida didria (AVD), conside-
rando as criancas dependentes, parcialmente dependentes ou
independentes em alimentagdo e higiene pessoal. Essas entre-
vistas foram feitas em local e data de maior conveniéncia para
todos. Cada responsavel entrevistado foi informado sobre os
objetivos e procedimentos do estudo e tiveram suas duvidas
esclarecidas. Em seguida, foram solicitados a assinar o termo
de consentimento livre, permitindo a participacdo voluntaria
no estudo. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Famerp (4110/2011).

Para avaliar o impacto percebido do cuidar sobre a satide fisica e
emocional, atividades sociais e condi¢do financeira foi aplicado
0 Zarit Burden Interview/ZBI®), uma escala com 22 itens, cuja
pontuacdo varia de 0 a 88, e a maior pontuacdo indica aumento
na sobrecarga. As maes do grupo T e C foram avaliadas e o
perfil estabelecido nos grupos foram estatisticamente analisados
e comparados, a fim de demonstrar o impacto que ¢ cuidar de
uma crianca com sindrome de Down na satde do cuidador.
Todos os sujeitos foram submetidos a uma tnica avaliacdo, e a
analise descritiva foi realizada no programa Microsoft Excel®.
Os dados quantitativos foram analisados por testes nao para-
métricos. Toda a andlise estatistica foi realizada com nivel de
significancia de P< 0,05.

Resultados

Com relacao as maes das criancas que compuseram os dois
grupos, a idade das maes do GT foi em média dois anos superior
a das maes do GC. Quanto a situagdo conjugal, grau de escola-
ridade, planejamento da gravidez e presenca de intercorréncias
durante a gravidez, ndo houve diferenca significativa entre os
dois grupos.

Neste estudo, 95% das criancas com Sindrome de Down foram
diagnosticadas apds o nascimento e 55% das maes dessas crian-
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cas ndo tinham conhecimento sobre a sindrome previamente ao
diagnostico. Outros dados sdo apresentados na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizagdo das participantes do estudo. Sdo José
do Rio Preto, 2013.

GT GC GT GC
(n=20) (n=25) (n=20) (n=25)
Variaveis
% Média + desvio padrio
Idade da mae 2 8+ 4,5 anos 2643,8anos
Situag¢iio conjugal
Casado(a) 85(n=17)  64(n=16)
Solteiro(a) 15(n=3) 30(n=6)
Separado(a) 0(n=0) 15(n=3)
Escolaridade 5 43,5 anos 6+2,8anos
Gravidez planejada
Sim 45(n=9)  49(n=12)
Nio 55(n=11)  51(n=13)
Momento do diagnostico™
Durante a gestagdo 5(n=1)
Apds o nascimento 95(n=19)
Intercorréncias durante a
gravidez 20(n=4)  16(n=4)
Sim 80(n=16)  84(n=21)
Nao
Conhecimento sobre a
sindrome*
Sim 55(n=11)
Nio 45(n=9)

*questoes feitas apenas ao GT

Quanto as alteragdes clinicas encontradas no GT, 35% das
criangas apresentaram alteragdes cardioldgicas congénitas e
15% comunicagdo interventricular (CIV). Entre as alteragdes
oculares, 20% apresentaram miopia, 5% estrabismo, 10% hi-
permetropia e 10% miopia associada a astigmatismo. Dentre as
alteragoes ortopédicas, 50% apresentaram frouxidao ligamentar,
sendo que 30% apresentaram rotacdo coxofemoral acentuada,
15% instabilidade axial e 5% hipermobilidade patelar. Dentre
as alteragOes respiratorias, 40% apresentaram congestao nasal
persistente e 20% hipertrofia da tonsila (amigdala) e adenoide.
Dentre as alteragdes enddcrinas, 20% apresentaram obesidade
e 10% hipotireoidismo. As alteragdes clinicas mais prevalentes
nesse grupo sdo as ortopédicas, seguidas das respiratdrias e cardio-
logicas. A Figura 1 abaixo apresenta as alteragdes clinicas do GT.
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Figura 1. Incidéncia de alteragdes clinicas em criangas com
Sindrome de Down, segundo relato dos sujeitos. Sao Jos¢ do
Rio Preto, 2013.

Com relacdo a habilidade motora, os resultados dos dois grupos
sao apresentados na Figura 2 divididos por faixas etarias. Nota-
-se que as faixas etarias de 2 a 5 anos e 9 meses foram as que
apresentaram maior defasagem entre os grupos, com diferenga
estatisticamente significante (P<0,05).
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10 WAli. 1.Gr.C
HHP.IGLT

WH.P.LGRT

4-5anose 9 6-7anos

meses

Figura 2. Ocorréncia da habilidade motora em diferentes faixas
etarias do grupo T (n=20) e grupo C(n=25). Sdo Jos¢ do Rio
Preto, 2013.

2-3anos e 9 meses

Legenda: Dea. Gr. T - deambulacao grupo teste; Dea. Gr. C - deambulag@o grupo
controle;Co/Pu Gr. T - correr/pular grupo teste;Co/Pu.Gr. C- correr/pular grupo
controle;Ali.I.Gr. T-alimentagdo independente grupo teste;Ali.1.Gr.C- alimenta-
¢do independente grupo controle; H.P.IGr. T-higiene pessoal independente grupo
teste;H.P.IGr.C-higiene pessoal independente grupo controle

Para avaliar a sobrecarga na qualidade de vida das maes dos
grupos das criancgas, os resultados apresentaram uma média
no grupo T de 22,5+ 10,6, variando de 0 a 40, com diferenca
estatistica comparando com o grupo C 15,5 + 6,4 (P<0,05). A
Figura 3 ilustra a sobrecarga nos dois grupos.

—¢—grupoT

grupoC

sobrecarga pequena sobrecargamoderada sobrecarga severa

Figura 3. Percepgdo de sobrecarga dos cuidadores, por meio
dos escores totais do ZBI (sobrecarga pequena (0-20), moderada
(21-40) e severa (41-88)).

Discussdo

A distribuicao etaria das maes com filhos SD neste estudo ¢
semelhante as encontradas por Beiguelmanet al’®. Com relagdo
a maior prevaléncia de conhecimento da condicao sindrémica
da crianga apds o nascimento, o estudo de Suneilaitis!') ob-
servou que ao saber sobre o diagndstico cronico e com tantas
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limitagdes como a SD, torna-se dificil a elaboracao da perda do
filho * imaginario” pelas maes. Associa-se a isto a transmissao
de orientacdes do profissional, que devera ser atualizado, a fim
de fornecer informagdes para aquela etapa da vida da crianca,
sempre acentuando as possibilidades de desenvolvimento em
todas as areas: afetiva, social e cognitiva quando estas forem
estimuladas adequada e precocemente.

Outro estudo alerta para a experiéncia de sentimentos ambi-
valentes e comportamentos de superprote¢ao expressos pelas
maes de criancas com essa sindrome, visto que sdo predomi-
nantes 0s sentimentos negativos expressos pela representagao
social!?, Uma pesquisa observou que o mecanismo de defesa
mais usado pelas maes, foi a negagdo como forma de diminuir
ou encobrir a problematica do filho para ganhar tempo na
elaboragdo do choque inicial™®. A linguagem adequada para
oferecer aos pais informacdes claras, objetivas e atualizadas
no momento da noticia também ¢ citada por dois autores*!%,
Nessa etapa ndo se deve falar sobre progndstico e,
sim, dar tempo para os pais absorverem as informacdes e
fazerem perguntas.

As alteragdes clinicas do grupo estudado corroboram as
alteragdes presentes em outras investiga¢des'®!®, como as
endocrinoldgicas, oftalmologicas, gastrointestinais, auditivas,
imunologicas, além da epilepsia e da doenca de Alzheimer,
que foram reportadas por estudos de maes que identificavam
em seus filhos com SD, um organismo mais fragil e sensivel
que as demais criangas.

No presente estudo, avaliou-se a sobrecarga dos cuidadores
e a relagdo desse desfecho em varias faixas etarias. Outros
trabalhos!*29 revelaram que o cuidador dessas criangas, ao
assumir sozinho os cuidados, manifesta frequentemente seu
desconforto e sentimento de soliddo quando ndo sentem
apoio de outros membros da familia, e a sobrecarga imposta,
uma vez que se trata de criangas com SD, indiscutivelmente
requer mais tempo, atencao e cuidados do que uma crianga
ndo especial.

Conclusio

O desempenho motor das criancas com SD ¢ inferior naque-
las com idade entre 2 a 5 anos. As alteracdes ortopédicas
sdo as alteragdes clinicas mais prevalentes nesse grupo, em
especial, a frouxiddo ligamentar. Além disso, a dificuldade
motora dessas criangas influencia na qualidade de vida de seus
cuidadores. Considerando a casuistica pequena deste estudo,
trabalhos adicionais sdo necessarios para melhor elucidar a
area de desenvolvimento motor.
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