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Resumo: O objetivo foi caracterizar 41 individuos com Sindrome de Down da APAE de
Uberaba, Minas Gerais, MG, e seus respectivos pais, bem como apresentar a percepgado
dos pais em relagdo a essa condigdo genética. Os dados foram coletados por formulario e
questionario e analisados por estatistica descritiva. Houve predominio de criangas e adultos,
diagnostico clinico e, como principais atividades realizadas, a fisioterapia, fonoaudiologia e
equoterapia. As doengas mais comuns foram disturbios da tireoide e problemas de visdo.
Houve relatos de dificuldades na amamentagdo, necessidade de politicas publicas voltadas
para o atendimento dessa populagdo, predominio de mistura de sentimentos no momento
do diagndstico, quantidade de informacdes suficientes sobre a condi¢do e as mudancas
nos niveis pessoal, profissional, social, financeiro e psicolégico apds o nascimento do filho
com Down. Concluiu-se que os dados podem ser utilizados para criagdo ou mudancas de
estratégias de atendimento/cuidado na instituicdo para os individuos que possuem essa
condigdo genética.

Palavras-chave: Sindrome de Down; pais; centros de reabilitacdo.

Abstract: The objective was to characterize 41 individuals with APAE Down Syndrome of
Uberaba, Minas Gerais, MG, and their respective parents, as well as to present their parents’
perception regarding this genetic condition. Data were collected by form and questionnaire,
and analyzed by descriptive statistics. There was a predominance of children and adults,
clinical diagnosis and, as the main activities performed, physiotherapy, speech therapy and
horse therapy. The most common diseases were thyroid disorders and vision problems.
There were reports of difficulties in breastfeeding, the need for public policies aimed at
caring for this population, the predominance of mixed feelings at the time of diagnosis, the
amount of sufficient information about the condition and changes in personal, professional,
social, financial and psychological levels after the birth of a son with Down. It was concluded
that the data can be used to create or change care strategies in the institution for individuals
with this genetic condition.

Keywords: Down Syndrome; parents; rehabilitation centers.

Resumen: E| objetivo fue caracterizar 41 individuos con Sindrome de Down de la APAE de
Uberaba, Minas Gerais, MG, y sus respectivos padres, asi como presentar la percepcioén
de sus padres con respecto a esta condicion genética. Los datos fueron recolectados por
formularioy cuestionario y analizados por estadistica descriptiva. Hubo predominio de nifios
y adultos, diagndstico clinico y las principales actividades realizadas fueron fisioterapia,
logopediay terapia con caballos. Las enfermedades mas comunes fueron los trastornos de
la tiroides y los problemas de vision. Hubo informes de dificultades en la lactancia materna,
la necesidad de politicas publicas destinadas a cuidar a esta poblacion, el predominio de
sentimientos encontrados en el momento del diagndstico, la cantidad de informacion
suficiente sobre la condicion y los cambios en los niveles personales, profesionales, sociales,
financieros y psicoldgicos después del nacimiento del nifio con Down. Se concluyd que los
datos pueden usarse para crear o cambiar estrategias de atencidn en la institucion para
individuos con esta condicion genética.

Palabras clave: Sindrome de Down; padres; centros de rehabilitacion.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma condicdo genética que envolve o
cromossomo 21 e pode ocorrer de trés diferentes formas: trissomia livre,
translocacdo e mosaicismo. A trissomia livre é a mais comum, ocorre em
95% dos casos e esta relacionada com a triplicacdo do cromossomo 21 de-
vido a n3o disjun¢do cromossdmica (BORGES-OSORIO; ROBINSON, 2013;
TEMPSKI et al., 2011).

Cerca de 1 crianca em 800 nasce com SD no Brasil e a incidéncia é
maior em mdes com idade avancada; para mulheres com 35 anos: 1/350;
e para mulheres com mais de 45 anos: 1/25 (BORGES-OSORIO; ROBINSON,
2013; TEMPSKl et al., 2011).

Os individuos com SD possuem caracteristicas fenotipicas particula-
res, como baixa estatura, poucos pelos, pescogo largo e curto, maos largas
e curtas, nariz pequeno, lingua protusa e hipotonica, articulacdo frouxa
e hipotonia muscular, pouco movimento da articulacdo atlantoaxial, pro-
blemas oculares, anomalias dentarias, grande espaco entre o halux e o 29
dedo, sindfris, prega palmar Unica e pés planos. Além disso, apresentam
deficiéncia intelectual e podem exibir cardiopatia congénita, problemas de
audicdo e visdo, disturbios da tireoide, problemas neuroldgicos e obesidade
(BORGES-OSORIO; ROBINSON, 2013; TEMPSKI et al., 2011).

O diagnodstico da SD é baseado no fendtipo (diagndstico clinico) asso-
ciado ao caridtipo (diagndstico laboratorial). Logo ao nascimento, observam-
-se as caracteristicas peculiares no individuo com SD, porém o diagndstico
preciso é realizado somente através do cariétipo, que é a representacdo
dos cromossomos das células.

O Dia Internacional da SD é comemorado em 21 de margo. A escolha
da data deve-se ao fato de a maioria dos pacientes com SD exibir trés copias
do cromossomo 21 (BETTIOL, 2015). Com a finalidade de oferecer orien-
tacGes para o cuidado a saude da pessoa com SD, nos diferentes niveis de
atencdo a saude, foi publicado um protocolo de cuidado a essa populacdo,
o qual foi elaborado pela equipe multiprofissional do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo. Esse protocolo
aborda o diagndstico clinico, diagndstico laboratorial, diagndstico intrautero,
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aconselhamento genético e os cuidados a saude nas diferentes faixas etarias,
com informacgdes sobre exames, avaliacBes, imunizacdes, equipe terapéutica
e demais orientacGes (TEMPSKl et al., 2011). Em 2012, o Ministério da Saude
publicou as Diretrizes de Atencdo a Pessoa com SD com o intuito de oferecer
orientacdes as equipes multiprofissionais para o cuidado integral a saude
da pessoa com SD ao longo do seu ciclo vital (BRASIL, 2012). Em 2015, foi
instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condicées
de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais para
a pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania, porém
nada especifico para o paciente com SD (BRASIL, 2015). Em maio deste ano,
foi promovido em Brasilia um Férum de Politicas Publicas para Pessoas com
SD. Este evento foi promovido pelo Ministério da Mulher, da Familia e dos
Direitos Humanos, por meio da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia. A expectativa é de que surjam efetivas a¢des e iniciativas
que alcancem real impacto para a politica de inclusdo das pessoas com SD em
nossa sociedade (BRASIL, 2019). Assim, nota-se que as discussdes sobre po-
liticas publicas voltadas aos pacientes com SD sdo incipientes em nosso pais.

Os individuos com SD necessitam de atendimento especial e de cui-
dados clinicos, fazendo-se importante o acompanhamento por uma equipe
multidisciplinar para melhor atendé-los. Nesse sentido, as redes de apoio
social, como a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), ofere-
ce tratamento adequado visando a uma maior autonomia e qualidade de
vida ao individuo com SD. A APAE é uma instituicdo filantrdpica, sem fins
lucrativos, que foi fundada em 1954 e tem por finalidade prestar cuidado
integral as pessoas com deficiéncia intelectual, tendo como missdo atuar
na defesa e no direito dessas pessoas (APAE BRASIL, [20--?]).

A Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down tem por
finalidade agregar associa¢des, fundacdes e outras formas de movimento
social, pessoa juridica, em favor do desenvolvimento global das pessoas com
SD e de sua qualidade de vida (FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES
DE SINDROME DE DOWN [20--?). A Fundac3o Sindrome de Down também
oferece apoio aos pacientes com SD e suas familias (FUNDACAO SINDROME
DE DOWN, 2013).
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Outras instituicdes que atendem pessoas com SD no estado de Minas
Gerais incluem a Associacdo de Pais e Amigos de Sindrome de Down em
Belo Horizonte (FAMILIA DOWN); Associacdo de Amigos e Pais de Filhos
com Sindrome de Down em Uberlandia (UDI-DOWN); Associacdo de Pais em
Governador Valadares (HAPPY DOWN); e Associacdo de Pais e Amigos dos
Portadores de Sindrome de Down em Timéteo (APAPS DOWN) (FUNDACION
IBEROAMERICANA DOWN?21, 2019).

Nesse sentido, conhecer o perfil dos individuos com SD da APAE é
importante, pois permitird a implementacdo de cuidados a saude visando
melhorar sua qualidade de vida. A sistematizacdo dos dados referentes a SD
possibilita conhecer melhor essa populagdo e, assim, tracar novas estratégias
de atendimento ou entdo aperfeicoar as ja existentes, a fim de melhorar a
assisténcia prestada.

Esta pesquisa também investigard a percepcado dos genitores diante do
nascimento de um filho com SD. Geralmente, o nascimento de uma criancga
com a SD representa forte impacto na vida da familia, pode ocasionar alte-
racoes na estrutura familiar, traumas psicolégicos, situacdes de estresse,
sentimentos de medo, angustia e inseguranca (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS;
FIAMENGHI JR., 2010; NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011; BARBOSA et
al., 2013; TORQUATO et al., 2013). A familia precisa se adaptar a situacdes
novas, pois o filho exige cuidados especiais. Nesse sentido, os profissionais
da saude, pedagogos e assistentes sociais podem contribuir com orienta-
¢Oes e informacbes que permitam que este processo aconteca com maior
tranquilidade (ORTIZ; RIBEIRO, 2013).

Deste modo, este estudo tem como objetivo caracterizar os individuos
com SD da APAE de Uberaba, Minas Gerais, MG, e seus respectivos pais, bem
como apresentar a percepc¢do dos pais em relagdo a essa condicdo genética.

2 METODOLOGIA

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (UFTM),
Uberaba, MG, n. CAAE 84970418.8.0000.5154.

Trata-se de um estudo exploratdrio, descritivo e de abordagem quan-
titativa realizado na APAE de Uberaba, MG.
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Em Uberaba, a APAE atende 460 pessoas com deficiéncia intelectual de
moderada a grave, advindas de Uberaba (zona urbana e rural), Delta, Campo
Florido e Verissimo; dessas, 67 tém diagndstico de SD. Essa instituicdo foi
fundada em 12 de marco de 1972 e atualmente conta com 125 funcionarios,
sendo 63 professores/educadores e 29 da area clinica. Os profissionais da
area clinica incluem diretor clinico (1), nutricionista (1), dentista (1), auxiliar
de dentista (1), enfermeiro (1), médico (2), assistente social (2), terapeuta
ocupacional (4), fonoaudidlogo (5), fisioterapeuta (5) e psicologo (6).

Os critérios de inclusdo foram: (1) ter diagndstico de SD, (2) estar em
acompanhamento na APAE de Uberaba/MG no momento da coleta dos
dados e (3) aceitar participar voluntariamente da pesquisa por meio do
preenchimento do questionario e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Foram excluidos os pacientes que ndo cumpriram
os critérios de inclusdo previamente estabelecidos.

Foram aplicados dois instrumentos para a coleta de dados: formulario
e questionario, os quais foram elaborados pelas pesquisadoras, visando
responder aos objetivos propostos. O formulario foi preenchido pelo pes-
quisador e os dados foram obtidos a partir dos prontuarios médicos digitais
dos individuos com SD disponiveis na prépria instituicdo. O questionario
foi enviado aos pais da pessoa com SD para preenchimento e continha
perguntas subjetivas, fechadas do tipo dicotébmicas e de multipla escolha.
Junto do questionario, foi enviada uma carta de esclarecimento explicando
brevemente os objetivos da pesquisa e convidando os pais a participar. O
TCLE foi encaminhado em duas vias e solicitado a assinatura de uma delas
para devolucdo, caso houvesse anuéncia do pesquisado em participar da
pesquisa. Foiinformado que a participacdo na pesquisa € voluntaria e foram
garantidos o anonimato e o sigilo das informacdes obtidas.

O numero de pacientes com SD atendidos pela APAE de Uberaba é
67. Deste modo, foram enviados 67 questionarios e 134 TCLEs aos pais via
material escolar do filho com SD. O nimero de instrumentos preenchidos e
devolvidos foi 41, apds quatro tentativas visando atingir a participacdo inte-
gral dos pesquisados nesse estudo. A coleta dos dados ocorreu durante os
meses de agosto a dezembro de 2018. A pesquisadora Mayra da Silva com-
parecia semanalmente a APAE para envio e recolhimento dos questionarios
e TCLEs respondidos. Caso o questiondrio viesse respondido parcialmente,
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este era devolvido aos pais para preenchimento completo dos dados. Assim, o
numero de participantes foi de 41 individuos com SD e seus respectivos pais.

Em seguida, os dados foram tabulados, analisados por estatistica
descritiva utilizando o programa Excel e expressos por meio de frequéncias
simples e porcentagem das variaveis.

Em relacdo a questdo “Houve mudanca em sua vida apds o nascimento
de seu filho com SD?” presente no questionario, havia cinco possibilidades
de resposta: 1) mudangas ocorridas no ambito pessoal: sobrecarregar algum
familiar quanto as suas funcoes; 2) pessoal e profissional: sobrecarregar
algum familiar quanto as suas funcdes e deixar o trabalho para cuidar do
filho com SD; 3) pessoal, profissional e social: sobrecarregar algum fami-
liar quanto as suas funcdes, deixar o trabalho para cuidar do filho com SD
e discriminacdo por parte da sociedade; 4) pessoal, profissional, social e
financeiro: sobrecarregar algum familiar quanto as suas funcdes, deixar o
trabalho para cuidar do filho com SD, discriminagdo por parte da sociedade
e necessidade de mais recursos financeiros para dar conta de suprir tudo
que o filho com SD precisa; 5) pessoal, profissional, social, financeiro e
psicoldgico: sobrecarregar algum familiar quanto as suas fungdes, deixar o
trabalho para cuidar do filho com SD, discriminacdo por parte da sociedade,
necessidade de mais recursos financeiros para dar conta de suprir tudo
que o filho com SD precisa e aprender a lidar com diversos sentimentos e
alteracdo no comportamento para enfrentar as mudancas.

3 RESULTADOS

Em virtude dos objetivos propostos, os resultados estdo apresentados
em duas categorias: 1) Caracterizacdo dos individuos com SD e seus pais e
2) Percepcdo dos pais sobre a SD.

1) Caracterizacdo dos individuos com SD e seus pais

Quanto ao género dos individuos com SD atendidos na APAE de
Uberaba, MG, 51,2% eram do sexo masculino e 48,8% do sexo feminino,
todos residentes em Uberaba, MG. Em relacdo a idade atual do individuo
com SD, segundo a classificacdo do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE, 2004), 43,9% eram criancas, 19,5% adolescentes, 12,2%
jovens e 24,4% adultos.
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Em relacdo a realizacdo do exame do caridtipo para confirmacdo da SD,
os dados foram que em 44% (n = 18) dos casos ndo havia essa informacao
no prontuario e em 34,1% (n = 14) os pacientes realizaram o exame, mas
o resultado ndo estava anotado no prontuario. Sete pacientes (17,1%) ndo
realizaram o exame e dois (4,8%) apresentaram trissomia livre do cromos-
somo 21 na anadlise cromossdmica.

Quanto ao tempo que o individuo com SD frequenta a APAE, 43,9%
(n = 18) estdo na instituicdo em acompanhamento de 5 a 10 anos; 22% (n
=9) de 1 a4 anos; 14,6% (n = 6) com tempo maximo (de 16 a 20 anos) e
14,6% (n = 6) com tempo minimo (6 meses a 1 ano). Apenas 4,9% (n = 2)
frequentam a instituicdo de 11 a 15 anos.

ATabela 1 apresenta as doengas mais comuns presentes nos pacientes
com SD, o uso dos principais medicamentos para tratamento das complica-
¢Oes e as atividades realizadas por eles na APAE.

Tabela 1 — Descricao das doencas, uso dos principais medicamentos e
atividades realizadas pelos individuos com SD da APAE de Uberaba, MG

Variaveis n %
Doencas mais comuns de se | Disturbios da tireoide 14 27,5
manifestarem no individuo|Problemas de visdo 14 27,5
com SD? Problemas cardiacos 10 19,6
Problemas neuroldgicos 9 17,6
Problemas respiratérios 4 7,8
Uso dos principais medica-|Problemas neurolégicos 5 31,2
mentos para tratamento de® | Problemas cardiacos 4 25
DistUrbios da tireoide 2 12,5
Atividades que o individuo | Fisioterapia 24 58,5
com SD realiza na APAE? Fonoaudiologia 24 58,5
Equoterapia 23 56,1
Terapia ocupacional 13 31,7
Psicologia 11 26,8
Grupo de estimulacdo precoce 10 24,4
Escola especial 4 9,8
Servigo social 2 4,9
Nutricao 2 49
Psicoterapia individual 1 2,4

SD: Sindrome de Down; ®: questdo com mais de uma resposta; °: apenas 16 dos 41 pacientes
com SD faziam uso de medicamentos.
Fonte: As autoras (2019).
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Em relacdo a escolaridade das maes, 41,5% tinham o ensino médio,
sendo 17,1% incompleto e 24,4% completo. A frequéncia daquelas com ensi-
no superior completo foi de 14,6%, mas a frequéncia de ensino fundamental
incompleto foi superior (19,5%). Ja em relacdo a escolaridade dos pais, a
frequéncia daqueles com ensino médio completo e ensino fundamental
incompleto foi igual a das mdes. A escolaridade ensino médio incompleto
e superior completo foi menor (7,3%) e maior (17,1%), respectivamente,
guando comparamos 0s pais com as maes.

Cerca de 50% das mdes alegaram ter a ocupacdo do lar e os pais
exibiram ocupacdes diversas.

Em relagdo a renda familiar mensal, 39% disseram receber até RS
1.200,00; 31,7% de RS 1.200,00 a RS 3.000,00; e 29,3% acima de RS
3.000,00.

Sobre o numero de descendentes, ter dois filhos foi o mais prevalente
(31,7%), seguido por quatro até seis ou mais filhos (24,4%); para um e trés
filhos, houve frequéncia de 22% para cada quantidade.

Quanto a idade da mae no nascimento do individuo com SD, 41% ti-
nham entre 31 e 40 anos; 24,4% tinham idade entre 20 e 30 anos; e 14,6%
tinham 41 anos ou mais, sendo que a idade minima foi 17, e a maxima, 44
anos.Ja em relacdo aos pais, 24,4% tinham idade entre 31 e 40 anos; 24,4%
corresponderam aqueles com 41 anos ou mais; e 12,2% tinham entre 20 e
30 anos, sendo que a idade minima foi 20, e a maxima, 55 anos.

Em relacdo ao cuidador principal, 48,8% eram maes; 34,1%, ambos
0s pais; e 17,1%, avds e outros.

Sobre o tipo de aleitamento do individuo com SD, houve predominio
do leite materno e artificial (56,1%); em 24,4% apenas leite materno e em
19,5% apenas leite artificial.

Em relagdo a ordem de nascimento, em 41,5% o filho com SD foi o
primeiro e em 36,6%, o segundo filho. Quanto ao tipo de parto, 53,7% nas-
ceram de parto cesarea, 34,1% de parto normal e em 12,2% essa informagdo
ndo estava disponivel no prontuario médico.

Quase a totalidade dos pais (97,6%; n = 40) referiu o importante
papel da APAE no desenvolvimento do filho com SD. Os pais também
foram questionados sobre o grau de satisfacdo com o desenvolvimento

Multitemas, Campo Grande, MS, v. 25, n. 59, p. 27-50, jan./abr. 2020 35



Mayra da SILVA; Alessandra Bernadete TROVO DE MARQUI

que o filho atingiu frequentando a APAE. Apenas um (2,4%) referiu-se
como pouco satisfeito; 17 (41,5%) se disseram satisfeitos e 23 (56,1%)
muito satisfeitos.

Além das atividades ofertadas pela APAE, 70,3% (n = 29) dos pais
referiram que seus filhos fazem aula de natagdo fora da instituicdo. No en-
tanto, quando questionados sobre a sugestao de atividades propostas para
serem ofertadas pela APAE, 58,5% (n = 24) dos pais ndo quiseram propor
nenhuma atividade para aperfeicoar o atendimento ao individuo com SD.

2) Percepcdo dos pais sobre a SD

As Tabelas 2 e 3 apresentam a resposta dos pais quanto a algumas

guestdes subjetivas presentes no questionario.

Tabela 2 —Questdes gerais presentes no questiondrio respondido pelos pais

Questoes Sim (%) Nao (%)
Houve alguma suspeita de SD durante a gestacdo? (125,2) (8376,38)
Teve dificuldades para amamentar seu filho com SD? 25 16
(61) (39)
Houve dificuldades em cuidar do seu filho com SD? 17 24
(41,5) (58,5)
Vocé suspeitava de que havia algo de errado com seu 16 25
filho antes do diagndstico da SD? (39) (61)
Vocé acha que seu filho teve SD por vontade de Deus? (62579) (31?1)
Vocé acha que seu filho com SD sofre preconceito? 22 19
(53,7) (46,3)
Vocé a/cha necessaria a criacdo de um programa do Sis- 37 4
tema Unico de Saude (SUS) voltado para o cuidado a (90,2) 9.8)
saude do paciente com SD? ! ’
Seu filho com SD faz uso de medicamentos? 16 (39) 25 (61)

SD: Sindrome de Down.
Fonte: As autoras (2019).
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Tabela 3 — Questdes especificas presentes no questionario respondido

pelos pais
Variaveis n %
Qual seu sentimento quando | Sentimentos positivos 7 17,1
descobriu que seu filho tem |Sentimentos negativos 3 7,3
SD? Mistura de sentimentos 31 75,6
Como vocé considera a quali- | Péssima 13 31,7
dade das informacgGes dadas |Ruim 5 12,2
no momento que vocé rece-|Regular 7 17
beu o diagndstico de SD de|Boa 12 29,3
seu filho? Otima 4 9,8
A quantidade de informacdes | Suficiente 25 61
gue vocé possui sobre SD é: | Insuficiente 16 39
Houve mudanca em sua vida | Pessoal 6 14,6
ap6s o nascimento de seu fi- | Pessoal e profissional 7 17
Iho com SD? Pessoal, profissional e social 4 9,8

Pessoal, profissional, social e 3 7,3

financeiro

Pessoal, profissional, social, 9 22

financeiro e psicoldégico

Ndo houve mudancas 12 29,3

SD: Sindrome de Down.
Fonte: As autoras (2019).

4 DISCUSSAO

O presente estudo teve por objetivo caracterizar os individuos com
SD da APAE de Uberaba, MG, e seus pais, apresentando a percepc¢do dos
genitores diante dessa condicdo genética.

De nosso conhecimento, ha trés estudos conduzidos em APAEs do
estado de Minas Gerais, sendo nas cidades de Paracatu (BATISTA et al,,
2014), Vicosa (FIGUEIREDO; SILVA, 2014) e Trés Coraces (DOMINGUES et
al., 2018). Em Paracatu, o objetivo foi identificar as malformacdes congé-
nitas entre os atendidos pela APAE e relacionar estes casos com os fatores
de risco e 0 acompanhamento pré-natal (BATISTA et al., 2014). A pesquisa
conduzida na APAE de Vigosa teve por objetivo tragar o perfil epidemiolégico
da populacdo atendida nessa instituicdo (FIGUEIREDO; SILVA, 2014). A SD
esteve presente em 26,8% dos pacientes investigados, valor acima daquele
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encontrado em nosso estudo (14,6%, 67/460). O estudo publicado em 2018
teve como objetivo levantar fatores estressantes para tutores de criancgas
com deficiéncia (DOMINGUES et al., 2018). Os estudos conduzidos nas
APAEs tiveram objetivos bastante distintos do presente estudo, que pretende
investigar apenas os pacientes com SD atendidos na instituicdo. Pesquisa
parcialmente semelhante a aqui proposta foi desenvolvida na APAE de Mogi
Guacu, SP, que caracterizou os pacientes com SD e seus genitores. Nessa
pesquisa, foram investigados apenas 11 responsaveis que tém seus filhos
com SD matriculados na instituicdo, de um universo de 38 individuos com
a sindrome atendidos pela APAE (ROCHETTO; MARINI; MIRANDA, 2014).

Em nosso estudo, a frequéncia da SD entre os sexos foi similar aque-
la descrita na literatura, que relatou valores de 52% e 48% para 0s sexos
masculino e feminino, respectivamente. Em relacdo a idade, a maioria dos
individuos com SD era criangas e adultos, sendo que, entre os pacientes
com SD que faziam parte do programa Alfadown da Associacdo Down de
Goids, 41% tinham até 15 anos de idade e 21%, idades entre 21 e 25 anos
(BARROS; RODRIGUES, 2013).

Apenas dois pacientes com SD tiveram a confirmacdo diagndstica
pelo exame do cariotipo. Este exame é importante, pois confirma a sus-
peita clinica e define a etiologia da condicdo genética, ou seja, se ocorreu
por trissomia, translocagdo ou mosaicismo. Essa informacao é importante
para o aconselhamento genético, principalmente se os pais pretendem ter
mais filhos, tendo em vista que o risco de recorréncia é diferente. Estudo
realizado na APAE de Mogi Guacu referiu que 10 pacientes com SD (91%)
realizaram hemograma, cariotipo e teste do pezinho como exames labora-
toriais para analise da SD. Vale ressaltar que apenas o exame do cariotipo
detecta a SD, que é uma anomalia cromossdmica que pode ocorrer por
alteracdo numérica ou estrutural do cromossomo 21. No entanto o estudo
ndo informou o resultado da analise cromossdmica para os pacientes com
SD investigados (ROCHETTO; MARINI; MIRANDA, 2014).

Em nosso estudo, foi investigado o tempo que o individuo com SD
frequenta a APAE. A literatura relata a idade em que o individuo com SD
comecou a frequentar a instituicdo, que variou de 10 dias a 7 anos de idade
(ROCHETTO; MARINI; MIRANDA, 2014).
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No presente estudo, as principais doengas exibidas pelos pacientes com
SD foram distUrbios da tireoide, problemas de visdo e do coracdo. Pesquisa
com individuos com SD que frequentavam o projeto Alfadown da Associacdo
Down de Goids revelou frequéncias bem mais altas de alteracdes da tireoide
(48%), problemas na visdo (31%), problemas cardiacos (38%), problemas
neurolégicos (31%) e problemas respiratorios (55%) (BARROS; RODRIGUES,
2013). As patologias associadas a SD nos pacientes da APAE de Mogi Guacu,
SP, foram complicag@es respiratdrias (55%), problemas na tireoide e visuais
(36%) e cardiopatias (27%) (ROCHETTO; MARINI; MIRANDA; 2014).

Apesar desses problemas de salde, o uso de medicamentos pelos
pacientes com SD para seu controle ndo foi compativel. Esse resultado é
preocupante, pois tais problemas ndo estdo sendo tratados adequadamen-
te, o que pode levar a morte precoce do individuo. Em contraposicdo ao
baixo consumo de farmacos, pesquisa prévia mostrou alta incidéncia da
automedicacdo entre individuos com SD, com prevaléncia dos analgésicos
(BARROS; RODRIGUES, 2013).

No presente estudo, as principais atividades realizadas pelos individuos
com SD foram fisioterapia, fonoaudiologia e equoterapia. Esse resultado
seria esperado em virtude de que a SD afeta o desenvolvimento das areas
cognitiva, linguistica e motora.

A literatura mostra que a estimulacdo de aspectos linguisticos e
cognitivos é importante no desenvolvimento do individuo com SD, com
diferenca estatistica nos resultados pré e pds-intervencao fonoaudiolégica
nos diversos parametros avaliados (REGIS et al., 2018).

Os pacientes com SD exibem alteracdes musculoesqueléticas, tais
como irregularidade da densidade dssea, hipoplasia da cartilagem, hipoto-
nia generalizada, baixa estatura e frouxidao ligamentar. A presenca destas
alteragBes musculoesqueléticas tem impacto sobre o desenvolvimento de
habilidades motoras, como atraso nas aquisicdes de marcos motores basicos,
sendo esses adquiridos mais tardiamente em relacdo a sujeitos saudaveis.
Nesse sentido, a atuacdo do fisioterapeuta é imprescindivel, pois auxilia essas
pessoas no seu processo de desenvolvimento. Estudo prévio divulgou o traba-
Iho realizado junto desta populacdo pelo servico de Fisioterapia que compoe
a equipe multiprofissional do Ambulatério de Cuidado a Pessoa com SD do
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Instituto de Medicina Fisica e Reabilitacdo - HC FMUSP. Nesse ambulatorio,
sdo desenvolvidas atividades terapéuticas com pessoas com SD com idades
entre zero e 18 anos. Esta instituicdo, que é reconhecida como referéncia
em reabilitacdo fisica, presta assisténcia, entre outras patologias, a pessoas
com SD, desde agosto de 2010 (ALMEIDA; MOREIRA; TEMPSKI, 2013).

A equoterapia é um recurso terapéutico comumente aplicado nas
areas da saude e educacdo. Na area da saude, é uma atividade que exige
a participacdo do corpo inteiro, contribuindo para o desenvolvimento do
tonus e da forca muscular, relaxamento, conscientizagdo do préprio corpo,
equilibrio, aperfeicoamento da coordenagao motora, atencao, autoconfian-
ca e autoestima. Na drea educacional, através da relacdo com o cavalo, o
individuo em tratamento encontra subsidio para a reeducacdo, reabilitacdo
e educacdo, além de ser favorecida uma interacdo afetiva. Estudo recente
utilizou a equoterapia como ferramenta psicopedagdgica para criancas
com Transtorno do Espectro Autista e foram observados beneficios no de-
sempenho escolar, na motricidade, comunicacdo verbal e interagdo social
(JESUS et al., 2018). Essa pratica terapéutica também se mostra promissora
na reabilitacdo de individuos com SD (CHAVES; ALMEIDA, 2018).

Em nosso estudo, a escolaridade foi categorizada em relacdo ao sexo
do genitor do individuo com SD. De acordo com a literatura, a escolaridade
predominante entre os 11 responsdaveis com filhos matriculados na APAE de
Mogi Guacu, SP, foi ensino fundamental incompleto e ensino médio comple-
to, com frequéncia de 27% cada um (ROCHETTO; MARINI; MIRANDA, 2014).

A ocupacdo do lar referida pelas maes dos pacientes com SD, descrita
no presente estudo, foi inferior aquela relatada na literatura, de 66,93%
(BATISTA et al., 2014).

Na literatura, 91% das familias recebem de 1 a 3 saldrios minimos
e 9% de 4 a 6 saldrios, dados semelhantes a nossa pesquisa (ROCHETTO;
MARINI; MIRANDA, 2014).

Em relagdo ao niumero de descendentes, nossos dados estdo de acordo
com estudo conduzido na APAE de Paracatu, que mostrou valores de 27,2%
para menos de trés filhos; 24,4% para 3; e 39,4% para mais de trés filhos
(BATISTA et al., 2014).
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Em nossa pesquisa, 65,4% das maes tiveram seus filhos com SD com
idades entre 20 e 40 anos e 48,8% dos pais com idade entre 31 e mais de
41 anos. A literatura mostrou que 62,1% das maes tinham idade entre 21 e
40 anos e, quanto aos pais, 68,9% tinham idade entre 21 e 40 anos e 24,1%
acima de 41 anos (BARROS; RODRIGUES, 2013). Outra pesquisa mostrou
que a idade da mde e do pai durante a gestacao ficou entre 30 e 40 anos
com frequéncias de 73% e 45%, respectivamente (ROCHETTO; MATINI;
MIRANDA, 2014). Apesar da idade materna avancada ser um fator de risco
para o nascimento de criancas com SD, esse resultado ndo foi observado.

Em nosso estudo, a mae assumiu papel principal no cuidado do filho
com SD, dado concordante com a literatura (TORQUATO et al., 2013).

Criangas com SD exibem retardo no desenvolvimento das funcdes mo-
toras, tais como sugar, deglutir, falar e deambular. Provavelmente, por esse
motivo, houve baixa frequéncia de aleitamento exclusivamente materno e
dificuldades na amamentacao.

No estudo de Rochetto, Marini e Miranda (2014), os dados referen-
tes a ordem de nascimento dos filhos mostraram que a maioria foio 12 e
o 32 filho (36% em ambos), resultados esses que divergem daqueles aqui
apresentados. Outro estudo questionou as maes sobre qual filho tinha SD
(OYAMA; ARVIGO; MECHETTI, 2011). Houve predominio do terceiro filho
(40%), seguido do primeiro e segundo filho, com frequéncias de 33,3% e
26,7%, respectivamente.

Em nossa pesquisa, os individuos com SD nasceram principalmente
de parto cesarea, dado discordante da literatura, que revelou frequéncias
de 73% e 27% para parto normal e cesariana, respectivamente (ROCHETTO;
MARINI; MIRANDA, 2014).

Foi unanime a citacao pelos pais sobre o importante papel da APAE no
desenvolvimento do filho com SD. Pesquisa qualitativa com maes de criancas
com SD corroborou os dados aqui apresentados, uma vez que destacou o
relevante papel da instituicao na reabilitacdo do paciente com SD. As maes
entrevistadas, cujos filhos fazem acompanhamento na APAE de Goiania,
descreveram com muita alegria a evolugdo dos filhos apds o ingresso na
instituicdo. Relataram que foram orientadas quanto ao cuidado didrio e a

Multitemas, Campo Grande, MS, v. 25, n. 59, p. 27-50, jan./abr. 2020 41



Mayra da SILVA; Alessandra Bernadete TROVO DE MARQUI

forma adequada de estimular seus filhos em casa. Destacaram que houve
um aperfeicoamento do vinculo familiar; a melhora no convivio social e que
seus filhos se tornaram mais independentes em suas funcdes motoras e
nas suas atividades de vida didria (ORTIZ; RIBEIRO, 2013). Entretanto outro
estudo mostrou dados discordantes, pois, quando questionados sobre a
importancia das instituicdes de apoio para os individuos com SD, 79,31%
dos entrevistados as consideraram relevantes, enquanto 20,69%, ndo. Vale
destacar que esse uUltimo estudo foi conduzido na cidade de Goiania, que
possui duas instituicdes que ddo apoio a pacientes com SD, a ASDOWN e a
APAE (BARROS; RODRIGUES, 2013).

Os pais ndo quiseram propor nenhuma atividade adicional para ser
ofertada na APAE de Uberaba, MG, mas 70% deles referiram que seus filhos
fazem aulas particulares de natacdo. A natacdo é um dos esportes mais
indicados, procurados e completos por promover beneficios terapéuticos,
fisicos, fisiologicos e psicossociais. A agua possui propriedades fisicas que
facilitam e beneficiam a locomoc¢do do individuo sem grandes esforcos,
propicia momentos de liberdade e independéncia; mas, para a execucao
da natacdo, toda a musculatura corporal é requisitada. Na SD, a natacdo
auxilia no controle da obesidade, problemas respiratdrios e das alteragdes
musculoesqueléticas, frequentes nesse disturbio cromossdmico. Os benefi-
cios da natagdo para individuos com SD foram demonstrados pela literatura
(PIMENTEL et al., 2018), assim como é evidente sua contribuicdo significativa
para a saude de pessoas com deficiéncia intelectual (NASCIMENTO et al.,
2019).

A percepgao dos pais diante do diagnostico da SD no filho muitas
vezes estd associada a sentimentos negativos. E comum os pais revela-
rem sentimentos de perda do filho idealizado, choque, medo, angustia,
incertezas que vdo diminuindo com o passar do tempo, pois, em muitos
casos, € necessaria uma reestruturacao familiar para lidar com as necessi-
dades dos filhos (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010; NUNES;
DUPAS; NASCIMENTO, 2011; ANDRADE; VASCONCELOS; BRANCO, 2012;
CAMARGQO; SILVA; CUNHA, 2012; TORQUATO et al., 2013; ORTIZ; RIBEIRO,
2013). Apesar de a SD ser uma condicao relativamente comum, ainda ha
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desinformacdo tanto da familia quanto dos profissionais de saude sobre
ela, bem como a presenca de profissionais despreparados para informar
o diagndstico (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010; NUNES;
DUPAS; NASCIMENTO, 2011; BARBOSA et al., 2013; TORQUATO et al., 2013;
ORTIZ; RIBEIRO, 2013). No entanto a maioria de nossos resultados acerca
da percepcgao dos pais sobre a SD contradiz aqueles descritos na literatura.

Em nosso estudo, houve predominio da auséncia de suspeita da SD
na gestacdo. Geralmente, a primeira suspeita é clinica e ocorre apds o nas-
cimento, devido ao fendtipo caracteristico na crianca.

Houve dificuldades na amamentac¢do, mas ndo no cuidado ao filho.
A primiparidade materna e a dificuldade de sugar comum na SD pode ter
influenciado aamamentagdo, uma vez que em 40% dos casos o filho com SD
foi o primeiro. Por outro lado, o ato de cuidar é intrinseco a figura materna.

Apesar de ser uma das condi¢bes genéticas mais comuns, 61% dos
genitores ndo suspeitavam da SD no filho até o diagndstico, provavelmen-
te porque alguns pais ndo tém conhecimento da sua manifestacdo clinica
(NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011; ANDRADE; VASCONCELOS; BRANCO,
2012; TORQUATO et al., 2013). Um achado relevante foi o papel divino no
nascimento do filho com SD, a qual surge por uma falha na separacdo dos
cromossomos durante a formacdo dos gametas.

Quanto a questdo sobre preconceito na SD, a presenca ou auséncia
dessa variavel foi muito semelhante. Esse resultado contradiz aquele presen-
te na literatura, uma vez que o preconceito das pessoas foi um dos principais
fatores estressantes vivenciados pelos pais de criancas com deficiéncia da
APAE de Trés Coracdes, MG (DOMINGUES et al., 2018) e também foi citado
em outros estudos realizados com pais de criancas com SD (NUNES; DUPAS;
NASCIMENTO, 2011; ANDRADE; VASCONCELOS; BRANCO, 2012; ORTIZ;
RIBEIRO, 2013).

Ficou evidente a necessidade de implementacdo de um programa
governamental voltado para a promogdo da saude dos individuos com SD.
Segundo a literatura, 93% dos entrevistados consideraram importante a
criagdo de um programa do SUS voltado aos pacientes com SD. Destes,
33,33% consideraram que o programa seria importante, pois aumentaria o
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conhecimento a respeito da SD e 33,33% disseram que seria mais acessivel
o atendimento a essa populacdo, haja vista a burocracia enfrentada para
conseguir atendimento a essas pessoas (BARROS; RODRIGUES, 2013). Um
estudo prévio mostrou resultados preocupantes, pois revela que os ser-
vicos de saude ainda carecem de condig¢Bes estruturais, administrativas e
de pessoal capacitado para cuidar do paciente com SD, considerando suas
especificidades, necessidades e vulnerabilidades (PESSALACIA et al., 2015).

Apenas 16 pais referiram que seus filhos com SD fazem uso de medi-
camentos. Esse resultado contradiz a literatura cientifica, que refere o uso
continuo de medicamentos em 73% dos pacientes e o uso esporadico em
27%, esse Ultimo em casos de resfriado (ROCHETTO; MARINI; MIRANDA,
2014).

A maioria dos pais referiu uma mistura de sentimentos ao descobrir
que o filho tem SD. Geralmente, as reacbes sdao diversas e dependem da
historia de cada familia, de seus recursos fisicos, sociais e emocionais
(TORQUATO et al., 2013). De acordo com estudos prévios, ha predominio de
sentimentos negativos, como medo, inseguranca, angustia no momento do
diagndstico da SD no filho (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010;
NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011; ANDRADE; VASCONCELOS; BRANCO,
2012; CAMARGO et al., 2012; TORQUATO et al., 2013; ORTIZ; RIBEIRO,
2013). Aliteratura descreve dificuldade dos profissionais de saude em lidar
com a reacdo dos pais, visto que estes nunca planejam o nascimento de um
filho diferente. Tais individuos deveriam estar preparados cientificamente
e emocionalmente para dar a noticia do diagndstico aos familiares, o que
requer extrema humanizacdo durante esse processo (BARBOSA et al., 2013).
Segundo Nunes et al. (2011), quanto mais adequada for a revelacdo do
diagndstico, menor serd a situacdo de desamparo enfrentada pelos pais.

Um achado inesperado foi a presenca de sentimentos positivos no
momento da descoberta da SD no filho. Nesse caso, esse momento pode
nao ter sido traumatico a esses genitores provavelmente pela informacao
adequada em relacdo a sindrome ou até mesmo por desconhecimento.

A qualidade de informacd&es recebidas pelos pais no diagndstico foi
categorizada como péssima e boa, dtima e ruim com frequéncias muito
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similares. Uma analise mais acurada dessa varidvel seria interessante para
maiores esclarecimentos. Estudo prévio realizado com 15 mdes e 10 enfer-
meiras avaliou as informagdes fornecidas pela equipe de salide no momento
da comunicacdo do diagnostico. A qualidade das informacdes fornecidas
pela enfermagem foi avaliada como insatisfatoria, sendo que 53,3% das
maes referiram ser ruim e 26,7% e 20% classificaram-na como regular e boa,
respectivamente (OYAMA; ARVIGO; MECHETTI, 2011). Estudo prévio com
mades de criangas com SD mostrou poucos esclarecimentos sobre a condi-
¢do clinica dos filhos, nenhuma informacdo acerca do cuidado diario, nem
mesmo sobre quais providéncias deveriam tomar a partir do diagndstico
da SD. Vale destacar que a maneira pela qual o diagndstico é transmitido a
familia é de grande importancia, o conhecimento deixa a familia mais segura
e repercute na aceitagao da deficiéncia do filho (ORTIZ; RIBEIRO, 2013).

Os pais referiram que as informacdes que eles possuem sobre a SD é
suficiente, dado discordante da literatura, pois 57% deles queixaram-se de
nao ter informacdes suficientes sobre a SD. Nessa mesma pesquisa, quase
a metade dos entrevistados ndo sabia que a causa da SD se da devido a um
erro na divisdo dos cromossomos. Todos os pais entrevistados responderam
que gostariam de ter mais informacgdes sobre a SD (BARROS; RODRIGUES,
2013).

A maioria dos pais (70%, n = 29) referiu que houve mudancas no
setor pessoal, profissional, social, financeiro e psicoldgico. A reestruturacao
familiar para lidar com a necessidade dos filhos também foi relatada em
pesquisa prévia. Segundo a literatura, algumas mdes deixaram os estudos,
empregos e objetivos pessoais para investir no cuidado do filho e, em ca-
sos mais especificos, houve o deslocamento de toda a familia para outra
cidade ou estado a procura do tratamento adequado para seu filho (ORTIZ;
RIBEIRO, 2013).

Esse estudo teve como limitacdo a necessidade de maior aprofunda-
mento da percepgdo dos pais sobre a SD do ponto de vista qualitativo e a
auséncia de algumas informacg8es no prontudrio médico do paciente. Os
pontos fortes foram a participacdo efetiva dos pais na presente pesquisa e o
fato de ser o primeiro realizado na APAE de Uberaba, MG, com esse enfoque.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Nossos resultados podem subsidiar o planejamento e os ajustes no
cuidado ao paciente com SD e seus familiares, com estabelecimentos de
estratégias para promocdo da saude e prevencao de agravos. Diante disso,
a caracterizacdo desses individuos permitiu a identificacdo de suas parti-
cularidades e especificidades, que devem ser consideradas na formulagao
de politicas publicas que atendam a essa populacdo. A intervenc¢do para o
desenvolvimento motor e cognitivo proporcionado pela instituicdo aos pa-
cientes com Down foi extremamente relevante, confirmando o importante
papel das redes de apoio na reabilitagao e insercdo social dessa populagdo.
Quanto a percepc¢do dos pais, nota-se uma visdo positiva que poderia ser
mais bem explorada e confirmada em uma abordagem qualitativa.
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