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RESUMO: O objetivo deste estudo ¢ analisar a funcionalidade de criangas
com Sindrome de Down (SD) nas dreas de mobilidade, autocuidado e
funcio social em relacio ao histérico terapéutico da crianga, 2 adaptagio
parental, a deficiéncia do filho, aos aspectos socioeconomicos e a0
desempenho ocupacional dos pais. Foram utilizados o Inventirio
de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade, a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional, a Escala de adaptacio parental a deficiéncia
do filho e uma entrevista construida pelas pesquisadoras. Participaram
30 genitores de criancas com SD de 10 meses a sete anos de idade. As
criancas apresentam desempenho em mobilidade dentro dos padrdes
de normalidade e atraso significativo na drea de autocuidado. Grande
parte das terapias ¢ de cunho estrutural, focada na familia e na crianca. O
desempenho ocupacional dos pais apresenta problemas, principalmente
na 4drea de produtividade. Estes possuem dificuldade em lidar com o
diagnostico. O nivel socioeconomico, de escolaridade e o exercicio do
lazer dos pais influenciam o desenvolvimento da crianca.
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DOWN SYNDROME: FUNCTIONALITY AND
THERAPEUTIC HISTORY OF THE CHILD, ADAPTATION
AND OCCUPATIONAL PERFORMANCE OF PARENTS

ABSTRACT: The aim of this study is to analyze the functionality of
children with DS in the areas of mobility, self-care and social function
in relation to the child’s therapeutic history, parental adaptation,
child’s disability, socioeconomic aspects and parents’ occupational
performance. The Pediatric Disability Assessment Inventory, Canadian
Occupational Performance Measure, the Parental Adaptation Scale for
child’s disability and an interview constructed by the researchers were
used. Thirty parents of children with DS from 10 months to seven
years old participated. Children have mobility performance within the
normal range and a significant delay in the area of self-care. The most
therapies are structural in nature, focused on family and child. The
parents’ occupational performance presents problems, mainly in the
area of productivity. These have difficulty in dealing with the diagnosis.
The socioeconomic level, schooling and leisure activities of the parents
influence child’s development.

KEY WORDS: Child; Down’s syndrome; Functionality; Parents.



810

Sindrome de Down: funcionalidade e historico terapéutico da crianca, adaptacio e desempenho ocupa...

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD), também conhecida
como trissomia 21, manifesta-se de trés maneiras
citogenéticas: Trissomia simples ou livre, Mosaicismo e
Translocacio Robertsoniana'. No mundo, a SD afeta uma
crianca a cada 800 nascidos. No Brasil, nascem oito mil
criancas com SD a cada ano, sendo a alteracio genética
mais diagnosticada na drea pedidtrica®.

Os sujeitos com SD manifestam deficiéncia
intelectual e caracteristicas singulares no que tange a
questoes fisicas e motoras. Outros fatores associados a
SD também podem acometer estes sujeitos como atraso
para o desenvolvimento neuropsicomotor e da linguagem,
cardiopatias, problemas respiratorios, tendéncia a
obesidade, baixa estatura, alteracdes neuroldgicas e no
sistema estomatognatico®.

A chegada de uma crianca com deficiéncia pode
ser um fator estressor para a familia, visto que, além das
modificacoes naturais geradas pela chegada de um novo
membro familiar, pode requisitar ainda a aquisi¢io de uma
série de habilidades e competéncias mais especificas devido
as caracteristicas da deficiéncia®.

Uma das dreas que pode ser afetada com a chegada
da crianca na familia é o desempenho ocupacional dos pais.
Este € conceituado como a execucio de uma ocupacio que
¢ resultado da associacdo entre o individuo, a atividade, o
ambiente e o contexto’, o qual demanda das habilidades do
sujeito em desempenhar papéis e atividades no que tange
a0 seu autocuidado, a produtividade e o lazer®,

A familia da crianca com SD necessita realizar
modificacoes no que se refere a reorganizacio de papéis,
estruturacio e dinamica familiar. Diante disso, busca
reestabelecer o equilibrio, enfrentando um extenso
processo de adaptacio a deficiéncia e as dificuldades da
crianca, até chegar ao momento de desenvolvimento de
um ambiente mais adequado para incorporar a crianga
como um membro parte da familia’.

E importante que ap6s a descoberta da deficiéncia,
a crianca inicie precocemente as terapias e a familia receba
apoio para promover a aceitagao deste sujeito no seio
familiar®. O profissional que atende criancas necessita ter
um olhar global como um ser psiquico, bioldgico, cognitivo
e social. E a familia deve ser convocada a ter este mesmo

olhar sobre seu filho, para que possa enxergar qualidades
além da patologia’.

Em relacdo aos tratamentos, existem duas grandes
linhas de intervencio, sendo estas a estimulagio precoce
nomeada neste estudo como terapia instrumental centrada
na crianga e a intervengio precoce denominada como
terapia estrutural centrada na familia e na crianga. A terapia
instrumental centrada na crianca oferece estimulos de
maturacio da crianca, visando estimular e facilitar posturas
para um bom desenvolvimento motor e cognitivo™. Ja a
terapia estrutural centrada na familia e na crianca é um
conjunto de acdes de apoio integrado focado na crianca e
na familia, englobando ac6es de prevengio e reabilitagio,
nas 4reas sociais, de saude e educacio. Contudo, nio
se sabe a eficicia dos diferentes tipos de terapias, no que
tange aos aspectos de desenvolvimento infantil e cendrio
familiar.

Devido a importancia da temdtica e das relagoes
familiares para o desenvolvimento infantil, o objetivo
desta pesquisa foi analisar a funcionalidade de criancas
com SD nas dreas de mobilidade, autocuidado e funcao
social em relagdo ao historico terapéutico da crianca, a
adaptagio parental a deficiéncia do filho, aos aspectos
socioeconomicos e ao desempenho ocupacional dos pais.

METODOLOGIA

Esta pesquisa configura-se como um estudo
transversal, descritivo, de abordagem quantitativa. Foi
realizada entre os meses de dezembro de 2018 e abril
de 2019, em instituicdes que atendem criancas com
deficiéncia intelectual. Teve como participantes pais de
criancas com diagnéstico de SD em trés municipios do
interior do Estado do interior do Estado do Rio Grande
do Sul.

Os critérios de inclusao foram pais de criancas de
seis meses até sete anos de idade com diagnéstico médico
de SD, que estao em acompanhamento terapéutico ou que
tenham recebido alguma intervencao na drea da satde
antes dos trés anos de idade. Os critérios de exclusao foram
pais de criancas com patologias associadas, como o quadro
clinico de Transtorno de Espectro Autista e encefalopatia
motora nao progressiva, criancas que nao tenham recebido
acompanhamento terapéutico.

Satde e Pesqui. 2020 out./dez.; 13(4): 809-819 - e-ISSN 2176-9206



Halberstadt, Moraes e Souza

811

A pesquisadora foi até os municipios para
realizar a coleta de dados, sendo executada em uma sala
disponibilizada nos locais de coleta. Os participantes foram
contatados, via telefone ou pessoalmente na instituicao,
a fim de explicar o estudo. No caso do responsivel ter
aceitado em participar da pesquisa foram explicados os
objetivos e procedimentos da mesma, os possiveis riscos
e desconfortos, sendo assinado o termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) e agendado o horirio de coleta.
A pesquisadora assinou o termo de confidencialidade.

No hordrio agendado, o responsavel pela crianca
respondeu a uma entrevista com dados socioecondmicos,
informacoes das terapias e os trés instrumentos utilizados
na avaliacdo: a Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM), a Escala de Adaptacio Parental a
Deficiéncia (EPAD) e a Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), esta ultima sobre o desenvolvimento
da crianca nas dreas de autocuidado, mobilidade e fungio
social.

A entrevista com o familiar abrangeu questoes
abertas e fechadas com os dados da crianga e de sua
familia, sobre os aspectos socioecondmicos, obstétricos,
informacoes do nascimento e o detalhamento de
tratamentos que a crianga foi submetida, sendo que no
historico de tratamentos foram realizados questionamentos
sobre a drea profissional, tempo de tratamento e a idade da
crianga no inicio da intervencao. A partir da entrevista, cada
area de tratamento foi classificada sobre o seu enfoque,
podendo este ser centrado na crian¢a de cunho mais
instrumental ou ser voltada na crian¢a e em sua familia
de modo conjunto, considerando aspectos estruturais.

A terapia foi classificada como instrumental para
desenvolvimento de habilidades da crianca quando nao
havia conversas continuadas com a familia, quando os pais
nao participavam dentro da sessio e quando raramente
existiam brincadeiras entre pais e crianga em atendimento.
Foi classificada como estrutural centrado na crianga
com participacdo da familia, quando os profissionais
realizavam conversas continuadas com a familia, quando
0s pais participavam na sessao e quando havia a presenca
de brincadeiras entre pais e crianca em atendimento.
Também foram investigadas quais as profissoes que
participaram ou participavam no momento da coleta no

processo terapéutico, entre elas Fonoaudiologia, Terapia
Ocupacional, Fisioterapia, Psicologia, entre outras.

Considerando as diferentes profissdes em cada
caso e o fato de que poderiam adotar uma visio mais
estrutural ou instrumental centrada na crianca, com ou
sem inser¢do da familia, considerou-se a classificacio
estrutural centrada na crianga com insercao da familia
se a0 menos uma das profissionais que atendiam o caso
adotavam tal abordagem. Se, ao contrdrio, nenhuma das
profissionais que atendiam a crianca inseria a familia na
terapia, e realizava o trabalho com a crianga de modo mais
instrumental, sobretudo comportamental, a atribuicio de
tipo terapéutico ficou identificada como instrumental.

O PEDI é um instrumento norte-americano
padronizado que avalia, quantitativamente, a capacidade
funcional da crianca e a independéncia para realizar
atividades de autocuidado, mobilidade e funcio social.
Aplicada por meio de uma entrevista com o familiar ou
responsavel pela crianca, abrange a idade de seis meses
até sete anos e seis meses. O instrumento € dividido
em trés partes, a primeira parte avalia as habilidades
funcionais da crianca, quanto ao autocuidado (73 itens),
a mobilidade (59 itens) e a funcio social (65 itens). Cada
item é pontuado com escore 0 (zero) se a crianca nao é
capaz de desempenhar a atividade funcional, ou 1 (um)
se a crianca conseguir executar'”.

A segunda parte identifica a quantidade de ajuda
que € necessdria para a crianca realizar a atividade e é
pontuada em uma escala ordinal que varia de 5 (se a crianca
¢ independente para realizar a tarefa, nio necessitando de
nenhum tipo de assisténcia do cuidador para realizd-la) a
0 (se a crianga € totalmente dependente do cuidador para
executar a tarefa). Os escores intermedidrios descrevem
quantidades diversificadas de auxilio fornecido pelo
cuidador (supervisio: minima, moderada ou maxima). A
terceira parte identifica as modificacbes do ambiente para o
desempenho das tarefas funcionais'?, sendo que esta parte
nao foi utilizada neste estudo. Entio, foram avaliadas nesta
pesquisa; as trés escalas das atividades funcionais da parte
I e a parte II de assisténcia do cuidador.

A partir dos escores brutos (EB) e da idade
cronolodgica das criangas foram obtidos os escores
normativos (EN), que informam sobre o desempenho
esperado de criancas da mesma faixa de idade. Em cada

Saiide e Pesqui. 2020 out./dez.; 13(4): 809-819 - e-ISSN 2176-9206

| apnes Bp 0BIOWOI{ - STEUISII() soﬁujvJ



812

Sindrome de Down: funcionalidade e historico terapéutico da crianca, adaptacio e desempenho ocupa...

grupo etdrio, o intervalo de normalidade compreende
um EN entre 30 e 70, de modo que EN inferior a 30;
representa atraso ou desenvolvimento significativamente
inferior, e EN, superior a 70, identifica um desempenho
significativamente superior as criangas de mesma faixa
etdria®.

A COPM foi aplicada considerando as dificuldades
no cotidiano do familiar a partir da chegada do filho a
familia. Este instrumento é uma medida individual
de autopercepc¢do do individuo sobre os problemas
encontrados no seu proprio desempenho ocupacional.
Essa avaliacio permite que o sujeito identifique ocupagoes
que quer ter, precisa ou espera realizar na vida didria,
considerando se € capaz de realizar aquelas ocupagoes ou
se estd satisfeito com a maneira que as realiza. Portanto, as
primeiras perguntas referem-se as necessidades percebidas
pelo sujeito e as demais se relacionam ao desempenho e
a satisfacdo ao realizd-las. Entdo, ap6s o sujeito identificar
seus problemas na drea do autocuidado, produtividade e
lazer, € solicitado que pontue a atividade de 1 a 10, quanto
a importancia, a0 desempenho e a satisfacio. Sao somadas
as pontuacoes em cada categoria, e o resultado ¢é dividido
pelo numero de problemas de cada uma, gerando uma
pontuacio final para o desempenho e satisfacio, sendo que
a pontuacio mais proxima do 0 significa incapacidade de
realizar a atividade e/ou insatisfacio em realizi-la, ja a nota
mais proximo do 10, significa maior capacidade e satisfacio
em realizar a atividade'. Para o levantamento dos dados
desta pesquisa foram utilizados todos os passos da COPM,
exceto o passo 2, que se refere a nota de importancia dos
problemas.

A EPAD € um instrumento de avaliagio
individual e identifica em que momento do processo de
desenvolvimento e adaptacdo a deficiéncia se encontram
0 pai e a mae®. Essa escala é composta por 60 itens com
escolha para a marcagdo dos resultados em uma escala
de Likert de cinco pontos. Estes itens estao agrupados
em 10 dimensoes, cada uma delas constituida por seis
itens.

A dimensao estética trata da maneira como 0s
pais demonstram orgulho de seu filho, tém prazer em
apresentd-lo e que outras pessoas sintam afeicio pela
crianca. A dimensao capacidades se refere a forma como
os pais identificam qualidades e capacidades em seu filho,

enxergando-o de maneira positiva. A dimensao do futuro
abrange o modo como 0s pais tém expectativas positivas
em relacio ao futuro e conseguem relaciona-la com o que
ocorre atualmente.

A dimensao resiliéncia se refere aos recursos
internos dos pais para se adaptar a realidade. A dimensio
de apoio social se refere ao suporte recebido pelos pais,
que os auxiliam a responder as demandas cotidianas. A
dimensao de idealizacao trata sobre a ligacio dos pais com
a idealizacao inicial do filho, mantendo as expectativas
iniciais. A dimensio de diagnoéstico se refere a forma
como 0s pais estdo imersos na noticia do diagndstico e o
sofrimento gerado pelo fato.

A dimensdo da depressio se refere aos sentimentos
negativos que afetam os pensamentos € comportamento
dos pais. A dimensio da culpa se refere a forma como os
pais conferem a culpa pela deficiéncia sobre si, a outros ou
a entidades sociais. A dimensio de funcionalidade se refere
2o modo como os pais estdo imersos pelas dimensoes
priticas e pelo esforco que tém de despender para fazé-las.

Haé questoes positivas nas dimensoes e hd questoes
negativas. Por isso, ao avaliar cada dimensao, ¢ atribuido
um valor em espelho entre questdes positivas e negativas
na escala de Likert utilizada nas respostas. Assim, um item
positivo, que indique reidealizacio, terd o valor 5 para a
resposta concordo totalmente e um negativo que indique
dificuldades na reidealizacio terd valor 1. De um modo
geral, quanto melhor o processo de reidealizacio maior
a pontuagio geral da EPAD. Isso € especialmente positivo
nos itens relacionados ao desenvolvimento dos pais rumo a
adaptacio como a reidealizacio ocorrendo nas dimensoes
estética, capacidade e futuro, e como suporte para tal
desenvolvimento por meio de recursos internos como a
resiliéncia e externos como apoio social.

A anilise estatistica constituiu-se de andlise
descritiva e inferencial, sendo realizados os testes nao-
paramétricos U de Mann-Whitney e Correlacio de
Spearman com o auxilio do aplicativo computacional
STATISTICA 9.1., utilizando-se o nivel de significincia de
5%.

Esta pesquisa obedeceu aos preceitos éticos
contemplados na Resolu¢ao n® 466/2012, do Conselho
Nacional de Satide'’, e esta inserida em um projeto
maior sob o titulo Desenvolvimento Infantil e sua relacio
com a adaptagio parental a incapacidade do filho:
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andlise da associagdo com aspectos sociodemogrificos
e oportunidades clinicas e educacionais, aprovado sob
nimero de CAAE 02235218.9.0000.5346, e nimero do
parecer 3.054.755.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 30 genitores (28 maes e
trés pais) de criancas com SD com idade entre 10 meses e
sete anos (média = 3,6 anos; desvio padrao = 2,0 anos).
Do total das criancas, 50% sdo do sexo feminino, com cor
da pele branca 80%, negra 13,3% e parda 6,6%.

Em relacdo a idade dos genitores, a média de
idade das mies foi de 38,3 anos (minimo = 18,0 anos;
maximo = 48,0 anos), os pais apresentaram média de 43,5
anos (minimo = 24,0 anos; maximo = 64,0 anos). Na
Tabela 1 estio inseridos os resultados sociodemogrificos
dos pais e maes.

Tabela 1. Distribuicao percentual do estado civil, escolaridade
e ocupagao em funcao dos pais e maes (n = 60)

Pais
Estado civil Mae Pai
Casado 80,0 80,0
Solteiro 13,3 10,0
Divorciado 6,6 6,6
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 133 13,3
Ensino fundamental completo 13,3 6,6
Ensino médio incompleto 33 20,0
Ensino médio completo 13,3 6,6
Ensino superior incompleto 6,6 0
Ensino superior completo 26,6 0
Situacio ocupacional
Do lar 333 0
Com atividade 46,6  100,0
Sem atividade 20,1 0

Em relacdo a renda, 13,3% das familias recebem,
mensalmente, até 1000 reais, 36,6% até 2000 reais, 13,3%
até 3000 reais, 6,6% até 4000 reais, 13,3% até 5000 reais,
3,3% até 6000 reais, 10% até 7000 reais e 3,3% mais de

7000. Sobre a situacio da residéncia da familia, 80%
possuem casa propria, 13,3% alugada e 6,6% emprestada.

Sobre o cotidiano das criancas, a grande maioria
(90%) permanecia a maior parte do dia sob os cuidados
da mae. Em 83,3% das familias o pai participa dos
cuidados didrios com a crianca, 10% nao participam e
6,0% participam esporadicamente. Do total dos pais e
maes, somente 20% receberam algum acompanhamento
psicoldgico e/ou psiquidtrico para si, apos a chegada da
crianca na familia.

Os dados sobre o histdrico terapéutico da crianca
se encontram na Tabela 2.

Tabela 2. Descricio de atendimentos recebidos pelas criancas,
a idade de inicio e o tempo de tratamento em meses (n = 30)

215 Desvio
Médias (meses) Padrio
Idade
o .. Tempo de
~ % no inicio . Tempo de
Profissao . inter- ) p
acesso  dainter- - intervencio
- vencio
vencio
Fonoaudiologia 93,3 17,1 24,8 20,55
Fisioterapia 90,0 8,4 29,9 27,7
Terapia 63,3 26,3 113 7.4
Ocupacional

Sobre a realizagdo de terapias paralelas, 50,0%
das criancas tiveram acesso aos trés atendimentos, 33,3%
tiveram acompanhamento com os fonoaudiélogos e os
fisioterapeutas, 6,7% tiveram acesso aos fonoaudidlogos
e terapeutas ocupacionais, 6,7% acessaram somente a
intervencao com os fisioterapeutas e 3,3% somente com 0s
fonoaudi6logos. Nenhuma crianga teve acompanhamento
psicologico.

Em relacido a classificacio geral das terapias,
realizada a partir dos relatos dos genitores, observou-se
que 76,7% (n =
na familia com enfoque estrutural e 23,3% (n = 7)

23) das terapias eram centradas

centrada na crianca com enfoque instrumental. Sobre a
classificacio das terapias por grupo de profissoes, a drea
predominante classificada como estrutural centrada na
familia foi a intervencio fonoaudioldgica com 95,7% (n
= 22), seguido da fisioterdpica com 87,0% (n = 20) e
terapéutica ocupacional com 73,9% (n = 17). Ji quando a
classificacao € instrumental centrada na crianga, 100,0% (n
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= 7) realizaram intervencio com fisioterapeutas, 85,7% (n = 6) com fonoaudi6logos e 28,6% (n = 2) com terapeutas

ocupacionais.

Na Tabela 3 sdo apresentadas as medidas descritivas dos escores normativos do PEDI, que avaliam as dreas de
autocuidado, mobilidade e funcio social das criancas. Os escores entre 30 e 70 representam intervalo de normalidade
para cada idade, abaixo de 30 significam atraso significativo no desenvolvimento.

Tabela 3. Medidas descritivas dos escores normativos do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (n = 30)

Escores Normativos (mininl\l/[oé-(rixi;ximo) Desvio padrao v Craﬁ(?:o(%) AC (%)
Autocuidado 22,4 (10,0 - 58,4) 13,8 61,6 73,3

Mobilidade 31,1 (10,0 - 56,3) 16,8 54,0 50,0

Funcio Social 26,8 (10,0 - 63,1) 18,6 69,4 03,3

AC para autocuidado 27,6 (10,0 - 68,1) 16,5 59,8 56,7
AC para mobilidade 29,3 (10,0 - 67,7) 20,6 70,3 56,7
AC para fungio social 26,5 (10,0 - 90,0) 20,5 77,4 73,3

Legenda: AC = Assisténcia do cuidador; CV% = coeficiente de variacio percentual.

Sobre o desempenho ocupacional dos pais,
constatou-se que 9 genitores relataram dificuldade em
autocuidado, foram citados diversos problemas, como a
alimentacdo, dormir, cuidados pessoais, atividade fisica e
compras. Na drea da produtividade 16 genitores relataram
estar com problemas, sendo que 33,3% informaram como
dificuldade nao estar trabalhando no momento. Quanto
a drea do lazer, 9 genitores manifestaram estar com
dificuldades, destes, 23,3% mencionaram nio passear
como problema cotidiano.

Em relacio a pontuacao total dada pelos pais para
quantificar seu desempenho nos problemas apontados,
obteve-se uma média de 5,52 (minimo = 2,0; maximo =
8,0) com desvio padrio de 2,04. Quanto a pontuacio de
satisfacao, a média foi de 4,95 (minimo = 0,0; maximo =
9,0) com desvio padrio de 2,96.

Na Tabela 4 sio apresentados os escores das
dimensoes da EPAD, respondidas pelos pais em relacio
a adaptacio parental a deficiéncia do filho, sendo que
quanto maior pontuacdo, melhor a adaptagio neste
item. E importante observar que os pais deste estudo
apresentaram maior dificuldade de lidar com o diagnostico
e maior facilidade de enxergar as capacidades do filho.

Tabela 4. Medidas descritivas das somas dos escores das
dimensoes da Escala Parental de Aceitagio a Deficiéncia
respondida pelos genitores (n = 30)

Dimensoes da EPAD (minir?ldoé-(tjril?iximo) I1))esv~io v
adrio
Estética 25,6 (21,0 - 29,0) 2,1 8,4
Capacidades 27,6 (23,0 - 30,0 2,2 8,0
Futuro 25,5 (21,0 - 30,0) 28 11,0
Depressao 242 (14,0 - 30,0) 47 19,4
Diagnéstico 19,3 (12,0 - 24,0) 3,1 16,1
Resiliéncia 25,8 (18,0 - 30,0) 2,9 11,2
Idealizagio 25,0 (16,0 - 30,0) 3,5 14,0
Funcional 21,2 (14,0 - 26,0) 3,0 14,2
Culpa 23,8 (19,0 - 30,0) 27 11,3
Apoio Social 24,9 (12,0 - 30,0) 41 16,5
ol WSO g

CV% = coeficiente de variacio percentual.

Na Tabela 5 sio apresentadas as correlagoes
significativas (p < 0,05) entre as dimensoes da EPAD e
os escores do PEDI. Os pais identificam mais capacidades
na crianca, conforme esta manifesta maior independéncia
em autocuidado e em funcio social. Outro resultado
importante foi a correlacio significativa entre o apoio
social e o nivel de independéncia em autocuidado da
crianga, ou seja, quanto maior o apoio social que a familia
recebe, maior independéncia a crianca manifesta na drea
de autocuidado.
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Tabela 5. Correlagoes significativas entre dimensoes da Escala
Parental de Aceitacio a Deficiéncia e escores normativos do
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (n = 30)

Coeficiente de

Varidveis 5

correlagio (r)
Capacidades x EN de autocuidado 0,61 < 0,01
Capacidades x EN de fungao social 0,45 0,012
Capacu.iades x EN de AC de 0,44 0014
autocuidado
Capacidades x EN de AC de funcio 058 <001
social
Apoio social x EN de autocuidado 0,45 0,013

Legenda: Escore Normativo (EN); Assisténcia do cuidador (AC).

Considerando as comparagoes do PEDI e EPAD
em fungio da COPM, observou-se que nao houve diferenca
significativa (p > 0,05) nos escores do PEDI e EPAD em
relacdo as dreas de autocuidado (nenhum problema; com
problema) e produtividade (nenhum problema; com
problema) da COPM.

Contudo, verificou-se que os pais que nio
identificam problemas na drea do lazer tém filhos
significativamente (p = 0,01) com maior independéncia
na fungio social. Além disso, estes pais sem problemas no
lazer conseguem identificar significativamente (p = 0,04)
maiores capacidades em seus filhos, em relacio aos que
referiram problema nesta drea.

Ao comparar os escores das dimensoes da EPAD
em funcio da classificacio de terapia, nao houve diferenca
significativa. Quando se avaliou a associacio entre a COPM
e as terapias que a crianca esteve submetida também nao
houve associacio significativa (p > 0,05) entre o tipo de
terapia (estrutural centrada na crianga com inser¢ao da
familia ou instrumental centrada na crianca) e problemas
no desempenho ocupacional dos pais.

Constatou-se que quando a terapia € de tipo
instrumental centrada na crianga, os escores de assisténcia
em autocuidado sdo significativamente maiores (p =
0,005) do que quando a terapia ¢ estrutural centrada
na familia. Quando se comparou os escores normativos
do PEDI das criancas em funcao do tipo de terapia
(estrutural centrada na crianca com insercao da familia
ou instrumental centrada na crianca) nio houve diferenca
significativa para habilidades funcionais de mobilidade
(p = 0,227), autocuidado (p = 0,147) e funcao social
(p = 0,100), assim como; de assisténcia do cuidador

em mobilidade (0,432) e funco social (p = 0,175). Para
a assisténcia do cuidador no autocuidado os escores
normativos do PEDI foram significativamente menores para
a crianga cuja terapia foi estrutural centrada na crianca com
insercdo da familia (p = 0,000).

Ao correlacionar a renda familiar e o PEDI,
constatou-se que existe correlacio significativa entre a
renda e a assisténcia para funcio social (r = 0,57; p =
0,001), ou seja, quanto maior a renda da familia, mais
independente ¢ a crianga para exercer a funcao social. Com
as outras dreas do PEDI, nio houve correlacio significativa
com a renda.

Ao comparar a renda familiar em funcio das dreas
da COPM; constatou-se que os pais que nao referiram
problema no lazer tém, significativamente, maior renda em
relagdo aos que relataram problemas no lazer (p = 0,032).
As comparagoes da renda familiar com as outras dreas da
COPM de autocuidado (p = 0,529) e produtividade (p =
0,207) nao apresentaram diferencas significativas.

Ao correlacionar a escolaridade dos pais com o
PEDI verificou-se que existe correlagio significativa entre
a escolaridade da mae (r = 0,55; p = 0,002) e do pai (r
= 0,45; p = 0,015) com a assisténcia para funcio social.
Ou seja, quanto maior o nivel de escolaridade dos pais,
maior independéncia da crianga para fungio social. Com as
demais partes do PEDI; ndo houve correlacio significativa
com a escolaridade.

Ao comparar a escolaridade da mée e do pai com
os problemas da COPM, nio houve diferenca estatistica
significativa nas dreas de autocuidado (mae: p = 0,906 /
pai: p = 0,820), produtividade (mée: p = 0,983 / pai: p
= 0,572) e lazer (mae: p = 0,063 / pai: p = 0,150).

DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa sobre a
funcionalidade da crianca em mobilidade podem estar
relacionados ao trabalho instrumental precoce, centrado
na crianca, realizado por fisioterapeutas, uma vez que 90%
da amostra apresentaram a intervencio, com inicio precoce
e maior tempo de duragio dessa terapia.

Marinho", em sua revisio bibliogrifica sobre a
atuacio da fisioterapia na SD, concluiu que a intervenc¢io
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fisioterapéutica para este publico é, prioritariamente,
motora e este profissional deve compreender sobre a
atuacdo de outras profissoes e tratamentos alternativos para
a crianca com SD de forma que supram as necessidades
do sujeito.

A fonoaudiologia se apresentou como a profissio
predominante em relagio ao acesso (93,3%), ou seja,
as familias identificam como prioridade a insercdo da
crianca nessa terapia. Talvez este fato ocorra devido
as caracteristicas biologicas e funcionais das criancas
com SD, que podem impactar em fun¢des alimentares,
auditivas e de linguagem, sendo todas objeto da atuagio
do fonoaudidlogo.

E importante considerar que grande parte
das intervengoes fonoaudioldgicas desta pesquisa foi,
predominantemente, estrutural com insercao da familia,
demonstrando que os profissionais tiveram enfoque no
brincar e no didlogo para o desenvolvimento infantil, assim
como consideraram a importincia do meio familiar para
tal desenvolvimento.

Em relaco a intervencio terapéutica ocupacional,
observou-se um menor percentual de acesso das
criancas com SD, além de ter inicio mais tardio. Esse
resultado pode explicar a dificuldade das criangas
em autocuidado, ao passo que esta profissio atua
diretamente na autonomia e independéncia, além do
desenvolvimento neuropsicomotor. E importante citar
que a independéncia em mobilidade nao garante que a
crianga tenha independéncia em autocuidado, ou seja,
a fisioterapia com foco em questoes motoras, embora
tenha apresentado ganhos em aspectos neuromotores,
ndo assegura independéncia das criangas em seu cotidiano.

Resultado similar ao do presente estudo, em
relacdo ao autocuidado e func¢io social, encontraram
Gomes et al."®) que realizaram uma pesquisa em Goidnia
em que avaliaram o desempenho funcional de 28 criangas
com cinco e seis anos de idade, sendo 14 com SD e 14 com
desenvolvimento motor tipico. Utilizaram o PEDI para a
avaliacio das criancas. As criangas com SD apresentaram
desempenho funcional inferior em relacio as criangas com
desenvolvimento tipico da mesma idade, principalmente
em funcio social (habilidades funcionais) e autocuidado
(assisténcia do cuidador).

£ importante citar que a maioria das terapias das
diferentes profissoes € centrada na crianca com a insercao
da familia (76,7%), ou seja, utilizam brincadeiras como
principal forma de intervencao, incluem os pais em sessao
e sao realizadas conversas continuadas com os cuidadores.
Essa estratégia é ressaltada por Nunes e Garcia®" quando
destacam que o “brincar dentro do setting terapéutico nio
pode ser considerado como algo destituido de sentidos,
visto que, a crianca quando brinca faz um percurso em
busca da sua constituicio enquanto ser humano”. Estes
autores realizaram um estudo através de fragmentos de
atendimentos em uma clinica escola do interior do Rio
Grande do Sul avaliando a importancia do brincar na
conducio do tratamento. Tiveram como resultado que o
brincar ¢ um importante aliado e um recurso terapéutico
imprescindivel para a constituicdo psiquica da crianca,
fazendo com que esta seja capaz de percorrer a transicao
que envolve o mundo real e o mundo imaginirio, € o
terapeuta fornecerd o suporte para que a crianga consiga
superar as suas angustias. Assim, o brincar auxiliard a
crianca a atribuir significado sobre aquilo que estd sendo
expresso, além de servir como meio de comunicagio de
assuntos que precisam ser ditos e escutados. Por isso, 0s
autores concluem que o setting terapéutico deve continuar
sendo a construcio de um espaco onde o brincar, em
toda a sua diversidade, seja por exceléncia o recurso para
a escuta da crianca.

As conversas continuadas com os pais dentro e
fora da sessao com a crianca; também sdo cruciais para
as familias, no que tange ao exercicio de suas funcgoes
parentais, a reorganizacao diante das dificuldades de
cuidados com a crianca, possibilitando que o terapeuta
identifique as dificuldades e possa incluir como demandas
de sua intervencio. Conforme Siquier e Salzberg®, ao
terapeuta escutar as apreensoes da familia sobre a crianga,
se consegue desvendar o lugar ocupado por ela na vida
destes pais. A escuta permite conhecer as necessidades
que eles trazem e que podem estar encobertas nas palavras
e ir além delas. Além disso, a escuta pode possibilitar os
insights dos pais, ou seja, que ao verbalizar, escute a si
proprio e consiga lidar com suas questoes.

Nesta pesquisa uma das dificuldades dos genitores
foi em aspectos relacionados com o diagnostico de seu
filho. Resultado semelhante ao de Silva e Ramos*! que
executaram um estudo sobre as reacoes e sentimentos que
estiveram e estdo presentes nas vidas de quatro maes e trés
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pais de criancas com deficiéncia e idade entre dois e sete
anos. Tiveram como resultado a fragilidade emocional dos
pais frente a temdtica e falta de preparo dos profissionais
da drea da saude para expor sobre o diagnostico, nao
conseguindo dar o suporte e as explicacoes necessirias
para a familia, o que agravou os sentimentos negativos
em relacdo a deficiéncia do filho, gerando dificuldade
no processo de entendimento por parte dos pais. Os
sentimentos, como choque, negacio, culpa e tristeza;
destacaram-se como as reacoes mais frequentes diante
do diagnostico.

£ importante citar que a crianca ji faz parte da
familia antes do nascimento, por meio de pensamento e
imaginacio dos genitores, sendo constituido através de
componentes estéticos, de competéncia e de futuro?,
sendo a base para relagoes com o recém-nascido.

No presente estudo encontrou-se que as maes
desta pesquisa, em sua grande maioria, nio possuem
ocupacio profissional e exercem a fun¢io de principal
cuidadora das criancas com SD. Além disso, encontrou-se
relacdo do apoio social recebido pelas familias, com maior
independéncia da crianca em autocuidado, demonstrando
a importancia deste apoio para as familias de criangas com
SD.

Costa* destaca que com frequéncia a mae é quem
se responsabiliza pelos cuidados com a crianga e esta
demanda uma rede de suporte social para que consiga
suportar a sobrecarga didria da responsabilidade de cuidar
do filho. Essa rede de suporte pode se dar por um sistema
de diversas funcoes ofertando apoio emocional, financeiro
e de divisao de responsabilidades nos cuidados.

Stort et al.* encontraram resultados semelhantes
sobre 0 apoio social, no qual investigaram 14 familiares de
criancas com SD para conhecer e analisar a parentalidade
de pais das criancas que sio atendidas em uma institui¢io
especializada em uma cidade do interior de Sao Paulo.
Verificaram que existe significativa influéncia e importancia
da rede de apoio dos pais, proporcionando o suporte
necessirio para que estes se sintam capazes de cuidar de
seus filhos.

Outro aspecto importante para reidealizacio,
organiza¢do familiar e adaptacdo a nova situacio € a
assisteéncia psicolégica. Contudo o presente estudo revelou

ainda que a grande maioria dos genitores nio recebeu
acompanhamento psicoldgico desde a chegada da crianga.

Jesus® realizou um estudo longitudinal com
duas familias primiparas de bebés com SD, no qual os
participantes foram filmados aos trés e oito meses de idade
da crianca, na residéncia da familia. Foram analisadas as
interacoes verbais e ndo-verbais da relacio mae-bebé e
pai-bebé. Foi obtido como resultado que os genitores
entendiam o choro como necessidades fisioldgicas do
filho e nio como interagoes para o contato mais afetivo,
apresentando significativo receio de segurar o filho,
mantendo a relacio igual no terceiro e oitavo més. Ficou
claro que os pais apresentam dificuldade de supor um
sujeito na crianga, manipulando a crianca segundo seus
proprios desejos. Com isso, é necessdrio que os pais
sejam auxiliados no exercicio de suas funcoes parentais e
consigam sustentar uma linguagem comum entre pais e
filho. Os resultados de Jesus® exemplificam a importancia
da atuacgio da psicologia em casos da descoberta da
deficiéncia.

Na presente pesquisa; pode-se constatar
que os genitores das criangas apresentam baixo nivel
socioecondmico e de escolaridade, e que esse resultado
se relaciona com o desempenho da crianca para o
exercicio de suas fungoes sociais. Nascimento, Carvalho
e Blascovi-assis® realizaram um estudo com 20 cuidadores
familiares de criancas com SD de idade entre dois e
cinco anos de Teresina (PI), utilizando o PEDI como
avaliacdo. Concluiram que criancas com cuidadores
desprovidos financeiramente tém maior vulnerabilidade
a acontecimentos estressores € a escassez de estimulos.
Os pesquisadores enfatizaram que o nivel socioeconémico
pode influenciar o desempenho funcional das criancas
com SD e a qualidade dos seus cuidadores, sendo condicio
de risco para o desenvolvimento.

Os principais problemas no desempenho
ocupacional referidos pelos genitores participantes desta
pesquisa foram ndo exercer a ocupacio do trabalho e de
lazer, de modo que os resultados mostraram que o acesso
a0 lazer esta relacionado a maior independéncia na drea
de funcio social da crianca. E importante considerar a
possivel contribui¢io do baixo nivel socioecondmico como
empecilho para a participagdo plena da cidadania, além
de poder influenciar negativamente no envolvimento nas
ocupacoes de trabalho e lazer.
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Ferraz”'% cita que “o trabalho é em quase todas
as culturas uma atividade central na organizacio social e
economica”. Contribui para os sujeitos afirmarem para si
e para outros; o que eles sdo, exercendo papel central na
identidade do sujeito e na composicao da coletividade,
sendo uma ocupacio fundamental na sociedade®. Outra
ocupacao referida como dificuldade para as familias desta
pesquisa foi o lazer. Essa atividade é desempenhada
espontaneamente e diferentemente do trabalho, ¢ realizada
conforme o desejo em executd-la®. Para Marcellino®, o
lazer € o tempo dispensado para vivéncias de valores que
colaboram no exercicio da cidadania, participacio popular,
sendo uma das bases para a mudanca social.

CONCLUSAO

Conclui-se que as criangas apresentam
desempenho adequado para a idade na drea de mobilidade.
Nas dreas de autocuidado e funcio social apresentam
atraso significativo. A intervencio fisioterdpica teve
inicio precoce, maior tempo de duracio e foi classificada
principalmente de cunho instrumental centrado na crianca.
O atendimento de fonoaudi6logos foi predominante em
relagao ao acesso. A intervencio terapéutica ocupacional
foi a de menor acesso e de inicio mais tardio. Nenhuma
crianca teve acesso a intervencao psicoldgica.

De forma geral, as familias apresentam como
caracteristicas baixo nivel socioecondmico e de
escolaridade, sendo as mies as principais cuidadoras.
Os genitores apresentaram como principais problemas
de desempenho ocupacional questoes relacionadas ao
ndo exercicio das ocupacoes de trabalho e de lazer. Os
genitores apresentaram importante dificuldade em lidar
com o diagndstico. Além disso, manifestam facilidade em
identificar as capacidades dos filhos.

REFERENCIAS

1. Asim A, Kumar A, Muthuswamy §, Jain S, Agarwal S.
Down syndrome: an insight of the disease. ] Biomed
Sci. 2015; 22 (1): 41.

2. Matos HS, Andrade TS, Mello IT, Sales ZN. Con-
cepcoes de maes em relacio a filhos portadores da

10.

11.

12.

13.

sindrome de Down. Rev Satide Com. 20006; 2 (1):
59-68.

World Health Organization [homepage na internet].
Genes and chromosomal diseases [acesso em 10
maio 2019]. Disponivel em https://www.who.int/
genomics/public/geneticdiseases/en/index1.html.

Pereira-Silva NL, Dias Oliveira L, Itagiba Rooke M.
Familias com adolescente com sindrome de Down:
apoio social e recursos familiares. Avances en Psico-
logia Latinoamericana. 2015; 33 (2): 267-281.

American Occupational Therapy Practice. Estru-
tura da pritica da terapia ocupacional: dominio e
processo. 2 ed. Rev Triang Ens Pesq Ext. 2010; 3 (2):
57-147.

Caldas ASC, Facundes VLD, Silva HJ. O uso da
Medida Canadense. Rev Ter Ocup Univ Sao Paulo.
2011; 22 (3): 238-44.

Silva NLP, Dessen MA. Sindrome de Down: etiologia,
caracterizacio e impacto na familia. Interacio em
Psicologia. 2002; 6 (2): 167-176.

Sousa J. Mais qualidade de vida para as pessoas com
deficiéncias e incapacidades - Uma estratégia para
Portugal. Vila Nova de Gaia: Instituto Superior de
Ciéncias do Trabalho e da Empresa; 2007.

Franceschi DZ, Peruzzolo DL. A Intervencio em
estimulagdo precoce com énfase na relagio mae/
bebé - estudo de caso. Perspectiva. 2011; 35 (129):
113-120.

Aragjo EL. A importancia da conscientizacio e escla-
recimento aos pais com filhos com Sindrome de
Down [monografia]. Matinhos: Universidade Federal
do Parand; 2016. 37p.

Aleixo EPL. Préticas de Intervencio Precoce centra-
das nos contextos naturais e o seu contributo para a
promocio do desenvolvimento de uma crianga [dis-
sertacio]. Coimbra: Escola Superior de Educacio de
Coimbra; 2014. 157p.

Mancini MC. Inventdrio de Avaliagio Pedidtrica
de Incapacidade (PEDI). Belo Horizonte: Editora
UEMG; 2005.

Alegretti ALC, Mancini MC, Schwartzman JS. Estudo
do desempenho funcional de criancas portadores

Satde e Pesqui. 2020 out./dez.; 13(4): 809-819 - e-ISSN 2176-9206



Halberstadt, Moraes e Souza

819

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

de Paralisia Cerebral Espéstica utilizando o Pediatric
17. Evaluation of Disability Inventory - PEDI. Temas
Desenvolv. 2002; 11 (64): 5-11.

Law M et al. Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM). Belo Horizonte: Editora Uni-
versidade Federal de Minas Gerais; 2009.

Franco V. Tornar-se pai/mae de uma crian¢a com
transtornos graves do desenvolvimento. Educar em
Revista. 2016; (59): 35-48.

Conselho Nacional de Satude (BR). Resolugao n®
4006, de 12 de dezembro de 2012. Aprova as diretri-
zes e normas regulamentadoras de pesquisas envol-
vendo seres humanos. Brasilia: Conselho Nacional
de Saude; 2012.

Marinho MFS. A intervencao fisioterapéutica no tra-
tamento motor da sindrome de down: uma revisao
bibliografica. Revista Campo do Saber. 2018; 4 (1):
67-74.

Gomes US, Mendes IRF, Prado SC, Santos ACG, Heck
ETS, Coelho C, Simonass LE. Desempenho Funcio-
nal de Criancas com Sindrome de Down com Seis
Anos de Idade. Evs. 2017; 44: 28-36.

Nunes CM, Garcia EL. O brincar na sua diversidade
na clinica contemporanea: Estudos clinicos. In:
Anais da VI Jornada de pesquisa em psicologia; 2017
Set 28-29; Santa Cruz do Sul: Unisc; 2017. p. 1-16.

Siquier ML, Salzberg B. A dificil articulagdo pais-
-filhos na psicanalise com criancas. In: Rosenberg
AMS. O lugar dos pais na psicanalise de criancas.
S0 Paulo: Escuta; 1994. p. 61-98.

Silva CCB, Ramos LZ. Rea¢oes dos familiares frente a
descoberta da deficiéncia dos filhos. Cad. Ter. Ocup.
UFSCar. 2014; 22 (1): 15-23.

Franco V. Idealizagio e re-idealizacio no desenvolvi-
mento dos pais e maes das criancas com deficiéncia.
In: Parlato-Oliveira E, Cohen D. O bebé e o outro:
seu entorno e suas interacoes. Sao Paulo: Instituto
Langage; 2017. p. 111-127.

Costa EMA. Paralisia Cerebral: o significado do
cuidar no contexto familiar de camadas popula-
res [dissertacdo]. Vicosa: Universidade Federal de
Vicosa; 2012. 178f.

24,

Stort AH, Scatena L, Nascimento LCG, Tonello MG.
Parentalidade e Sindrome de Down: uma perspec-
tiva dos pais. In: 7° Congresso ibero- americano
em investigacio qualitativa; 2018 Jul 10-13; Lisboa:
Investigacdo Qualitativa em Satude; 2018.

25. Jesus TE. Encontros e Desencontros: Interagao

26.

27.

28.

29.

30.

parental com bebés com diagndstico de Sindrome
de Down. In: Saldo UFRGS 2018: SIC - XXX Saldo de
iniciacdo cientifica da UFRGS; 2018; Porto Alegre:
UFRGS; 2018.

Nascimento LB, Carvalho SG, Blascovi-Assis SM.
Sindrome de Down: Desempenho Funcional, Nivel
Socioeconomico e Qualidade de Vida. UNOPAR
Cient Ciénc Human Educ. 2014; 15 (2): 161-6.

Ferraz FC. Psicossoma II: psicossomdtica psicanali-
tica. Sao Paulo: Casa do Psicologo; 2010.

Santos JX. Aposentados que trabalham: fatores
intrinsecos e extrinsecos relacionados ao trabalho
e o olhar da terapia ocupacional [monografia].
Paraiba: Universidade Federal da Paraiba; 2017.

Guedes MP. A atuagio da terapia ocupacional no
lazer do adolescente pré-vestibulando: uma revisao
bibliografica [monografia]. Brasilia: Universidade de
Brasilia. 2015.

Marcelino NC. Lazer e educagio. 17. ed. Campinas:
Papirus Editora; 2014.

Saiide e Pesqui. 2020 out./dez.; 13(4): 809-819 - e-ISSN 2176-9206

apnEg ep 0BIOWOI] - STLUISII) soﬁujvJ




