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Resumo: Introducdo: O trabalho a ser realizado junto a crianga Sindrome de Down (SD) com Cardiopatia Congénita
(CC) deve ser efetivado por profissionais qualificados e deve proporcionar a crianga condigdes para expandir suas
capacidades, auxiliando-as a alcangar a independéncia nas atividades de autocuidado. Objetivo: Delinear o perfil
de independéncia nas atividades de autocuidado da crianga SD que apresente CC na faixa etaria de 3 a 7 anos e
6 meses e que receba acompanhamento ambulatorial em unidade de referéncia cardiolégica na cidade de Belém,
Para, Brasil. Método: Trata-se de um estudo quantitativo, do qual participaram 18 criangas, de género masculino e
feminino, em acompanhamento no ambulatério de referéncia em cardiologia do estado do Para. Para coleta de dados
foram realizadas, junto aos pais/cuidadores, uma entrevista de informagdes pessoais e a parte I do Inventario de
Avaliacao Pediatrica de Incapacidade (PEDI) referente as habilidades da crianga para a as atividades de autocuidado.
Resultados: O estudo mostrou que as criangas com SD e CC apresentaram prejuizo na area de motricidade fina, o
que interfere na realizagdo de atividades como manuseio de fechos, abrir e fechar torneira, utilizagao de utensilios,
entre outros. Conclusdo: Tanto a SD quanto a CC sdo condi¢des que interferem no desenvolvimento de habilidades
necessarias para a independéncia nas atividades de autocuidado. Dessa forma, o estudo demonstrou que o desempenho

funcional nas atividades de autocuidado das criangas estudadas ¢ inferior ao de criangas com desenvolvimento tipico.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Cardiopatias, Autonomia, Autocuidado, Ambulatorio.

Profile of independence in the self-care of the child with Down’s Syndrome
and congenics cardiopaties

Abstract: Introduction: The work to be performed on the child Down Syndrome (DS) with Congenital Heart Disease
(CHD) must be carried out by qualified professionals and provide these conditions to expand their capacities, helping
them to achieve independence in the activities of self-care. Objective: To delineate the independence profile in the
self-care activities of DS children who present CHD in the age group of 3 to 7 years and 6 months old and who receive
outpatient follow-up at a cardiology reference unit in the city of Belém, Para, Brazil. Method: This is a quantitative
study, in which 18 children, male and female, were followed up at the reference outpatient clinic in cardiology in
the state of Para. To collect data, a personal information interview was conducted with the parents/caregiver and
part I of the Pediatric Invalidity Assessment Inventory (PEDI) regarding the child’s abilities for self-care activities.
Results: The study showed that children with DS and CHD presented impairment in the area of fine motor skills,
which interferes with activities such as handling of locks, opening, and closing of faucets, use of utensils, among
others. Conclusion: Both DS and CHD are conditions that interfere in the development of skills necessary for
independence in self-care activities. Thus, the study demonstrated that the functional performance in the self-care

activities of children studied is lower than in children with typical development.

Keywords: Down Syndrome, Heart Diseases, Personal Autonomy, Self-Care, Ambulatory Care.

Autor para correspondéncia: Karla Maria Siqueira Coelho Aita, Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude, Universidade do Estado do Para,
Tv. Perebebui, 2623, Marco, CEP 66 087-662, Belém, PA, Brasil, e-mail: km.aita@uol.com.br

Recebido em Fev. 19, 2018; 1° Revisdo em Set. 2, 2018; 2* Revisdo em Nov. 23, 2018; Aceito em Fev. 6, 2019.

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenga Creative Commons Attribution, que permite uso, distribuigdo
BY e reprodugdo em qualquer meio, sem restrigdes desde que o trabalho original seja corretamente citado.

Artigo Original


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://orcid.org/0000-0002-4824-8158
https://orcid.org/0000-0003-0133-7927
https://orcid.org/0000-0001-8707-2370

556 Perfil de independéncia no autocuidado da crianga com Sindrome de Down e com cardiopatia congénita

1 Introducgao

A Sindrome de Down (SD), nos utltimos anos,
tem recebido mais atengdo por ser a anomalia
cromossomial mais comum entre os neonatos, tendo
incidéncia aproximada de 1 em 700 nascidos vivos
(MOURATO; VILLACHAN; MATTOS, 2014).
Algumas das caracteristicas fisicas apresentadas pela
crianga com SD apds o nascimento s3o: atraso no
desenvolvimento mental e motor, associado a sinais
como hipotonia muscular (90,9%), prega palmar
transversa tnica (59,0%), prega tnica no quinto dedo
(18,1%), sulco entre o hélux e o segundo artelho
(77,2%), excesso de pele no pescoco (82%), fenda
palpebral obliqua (100%), face achatada (86,3%)
(SALVIO et al., 2007; ANTUNES, 2004).

A maior parte das criangas com SD terdo
hipotonia generalizada e atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor. Pazin e Martins (2007) afirmam
que o comprometimento das habilidades funcionais e
cognitivas é influenciado pelas patologias associadas
a SD que acometem os diversos sistemas da crianca,
bem como as demandas especificas da tarefa e as
caracteristicas do ambiente na qual estd inserida.

Segundo Bonomo e Rossetti (2010), a hipotonia
e a fraqueza muscular generalizada comumente
interferem na obtencao de habilidades motoras da
crianga com SD e na interacdo com o meio ambiente,
reduzindo a exploragio desse espago, o que gera
déficits de sensacoes e vivéncias, dificultando a
selecdo e a integracao sensorial das informagoes
recebidas. No que tange a motricidade fina, existe
a diminuigao da forca de preensio e modificagdes
anatdmicas (como mios pequenas e prega palmar
tUnica), que podem atrapalhar a manipulacio, a
exploragao dos objetos e a execugao da fungio
relacionada aos membros superiores.

Além das caracteristicas fenotipicas, individuos
com SD apresentam variadas malformacoes, que
podem estar isoladas ou associadas as alteragoes
da tireoide, gastrointestinais, sseas, cardioldgicas,
entre outras (BOAS; ALBERNAZ; COSTA,
2009). Ao considerarmos a populacio de criangas
cardiopatas com SD, tem-se a incidéncia em
40 a 60%, destacando-se na sua morbimortalidade
(MOURATO; VILLACHAN; MATTOS, 2014).
Boas, Albernaz e Costa (2009) afirmam que nos
tltimos anos foi observada significativa melhora
na expectativa de vida de pacientes com SD que
apresentam cardiopatia congénita (CC), seja pela
detecgio precoce ou pelos tratamentos cirdrgicos
eficazes.

As doengas cardfacas congénitas acarretam diversas
alteracoes, ocasionando impactos significativos na
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vida da crianga e comprometendo o desempenho
ocupacional dela (ROCHA; ZAGONEL, 2009).
Aita e Souza (2016) afirmam que quando as criangas
nio sio operadas no seu primeiro ano de nascimento
elas evoluem com sucessivas internagdes devido a
acometimentos pulmonares e outras complicagdes
relacionadas 4 cardiopatia. Dentre as limitagdes para
executar as atividades cotidianas, a crianca com
CC apresentard fadiga ao esforco fisico minimo,
dificuldade ou impossibilidade para correr curtas
distAncias em terreno plano, baixo limiar para
sucgao, entre outras.

Dessa forma, quando a CC é associada a qualquer
outra condi¢io que dificulte o desenvolvimento
neuropsicomotor adequado, como a SD, torna-se
necessario o apoio de uma equipe multiprofissional,
capacitada a desenvolver as potencialidades da crianga,
com a finalidade de promover independéncia no
autocuidado.

Na infancia, grande parte das habilidades motoras
sdo obtidas e proporcionam maior controle corporal
em distintos movimentos e posturas, usados nas
atividades de vida didria, de vida prdtica e de lazer

(BONOMO, 2010).

Monteiro et al. (2012) explicam que por mais
rica que seja a heranca genética que a crianga receba
de seus pais, a experiéncia de maior autonomia na
vida didria em relacio ao cuidador, a interferéncia
do meio social e a histéria emocional da crianca
determinam o modo como o desenvolvimento ocorre.

Segundo Bonomo (2010), o desenvolvimento
humano é um processo dinimico, multidimensional,
relacionado as grandes dreas do desenvolvimento
(motor, cognitivo e psicoemocional) que operam
sobre o individuo e também sobre o ambiente.

Portanto, a interagao da crianca com o contexto em
que vive ¢ fundamental para conquistar habilidades
motoras, cognitivas e sociais, sendo que ¢ o conjunto
dessas que permitem a crianca explorar o ambiente
de forma mais organizada. Assim, qualquer elemento
que possa interferir diretamente na forma como
a crianca se relaciona com o meio em que vive e,
consequentemente, no desenvolvimento infantil, pode
acarretar dificuldades na aquisi¢ao de independéncia
para a execugio de atividades de vida didria, de vida
prética e de lazer.

De acordo com a Classificagao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satide para Criangas
e Jovens (CIF-CJ), todas as patologias, além de terem
como resultante os comprometimentos 3 estrutura e
a funcio do corpo, podem ocasionar alteragdes na
execugio das atividades e no nivel de participagao do

individuo (ORGANIZACAO..., 2003). Ao ponderar



Amaral, 1. G. S.; Corréa, V. A. C.; Aita, K. M. S. C. 557

sobre estes aspectos, observa-se que a SD interfere
diretamente na forma como a crianga interage com
0 meio em que vive e, consequentemente, ocasiona
dificuldades para a aquisi¢io de independéncia nas
atividades de vida didria.

Pesquisas sugerem que criangas com SD nas
idades de dois a cinco anos apresentam baixo
desempenho funcional nas dreas de mobilidade,
autocuidado e func¢io social (MANCINTI et al.,
2003; COPPEDE et al., 2012).

A crianga com SD possui limitagoes, especialmente
no aspecto intelectual. No entanto, quando estimulada,
pode ser independente, participando das atividades
cotidianas em todos os aspectos, conforme suas
potencialidades (PAZIN; MARTINS, 2007).
Portanto, torna-se necessdrio utilizar recursos que
possibilitem avaliar o nivel de independéncia que a
crianga com SD com diagnéstico de CC, que seja
aplicdvel e adequado a este perfil, considerando suas
limitagoes fisicas para nortear as prdticas profissionais
e favorecer o desenvolvimento infantil.

O trabalho a ser realizado junto  crianca SD com
CC deve ser efetivado por profissionais qualificados e
proporcionar a essas criangas condigoes para expandir
suas capacidades, auxiliando-as a alcancar as fases
posteriores do desenvolvimento humano. Nesse
sentido, o objetivo dessa pesquisa foi caracterizar
desempenho no autocuidado de independéncia
nas atividades de autocuidado da crianga com SD
e diagndstico de CC na faixa etdria de 3 a 7 anos
e 6 meses em acompanhamento ambulatorial em
unidade de referéncia cardioldgica na cidade de Belém.

2 Método

O estudo teve abordagem quantitativa, de natureza
observacional e do tipo transversal. Foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa envolvendo seres
humanos (CEP) da Fundacgio Publica Estadual
Hospital de Clinicas Gaspar Vianna, conforme a
resolucio n° 466/2012 (BRASIL, 2012), sendo o
parecer de aprovagao niimero 029858/2017.

2.1 Local da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no ambulatério da
Fundagao Publica Estadual Hospital de Clinicas
Gaspar Vianna (FPEHCGV), que ¢ caracterizada
como institui¢io de média e alta complexidade que
presta atendimento a usudrios do Sistema Unico de
Satde (SUS), advindos de diversas especialidades, sendo
referéncia em cardiologia, nefrologia e psiquiatria, e
oferecendo atendimento multidisciplinar.

2.2 Processo de amostragem e selegdo
dos participantes da pesquisa

O processo de amostragem da pesquisa foi
caracterizado como nio-probabilistico por
conveniéncia. A amostragem foi constituida por
18 criancas dos géneros masculino e feminino, de
faixa etdria de 3 a 7 anos e 6 meses de idade, com
Sindrome de Down, que apresentaram diagndstico de
cardiopatia congénita, em acompanhamento regular
no ambulatério de referéncia em cardiologia, com
os pediatras e/ou cardiopediatras da FPEHCGYV,
no perfodo matutino, entre os meses de junho a
agosto do ano de 2017.

2.3 Coleta de dados

O processo de coleta de dados foi realizado em
um encontro tnico com os cuidadores/genitores, no
qual, através de entrevista, responderam a parte I
(habilidades funcionais da crianca) do Inventdrio
Pedidtrico de Incapacidade (PEDI) (MANCINI,
2005).

2.4 Instrumento de pesquisa

O inventdrio foi desenvolvido com os objetivos de
fornecer uma descri¢ao detalhada do desempenho
funcional da crianga, predizer seu desempenho
futuro e documentar mudangas longitudinais no seu
desempenho funcional. Dessa forma, contribui com
o direcionamento do plano de tratamento na 4rea
especifica que a crianca apresenta maior dificuldade

(SANTOS; PRUDENTE, 2014).

Esse é um instrumento de avaliagio que mostra
o desempenho funcional de criangas nas faixas
etarias de 6 meses a 7 anos e meio de idade, dentro
de seu ambiente doméstico, j tendo sido adaptado e
validado a realidade sociocultural brasileira (MELLO;
MANCINTI, 2007). Fornece informagdes quantitativas
sobre o desenvolvimento infantil e a conquista de
habilidades funcionais e independéncia que sio
importantes para o desempenho das atividades
cotidianas da crian¢a em sua casa, podendo ser
aplicado por método de entrevista com os pais,
julgamento clinico ou observagio direta (MELLO;

MANCINI, 2007 ).

O PEDI é divido em trés partes que vao avaliar:
as habilidades da crianca para o desempenho de
tarefas didrias; a independéncia da crianga para
a realizagdo de suas atividades e tarefas didrias;
as modifica¢bes necessdrias no ambiente para
favorecer o desempenho da crianga. Nas trés partes
sdo consideradas as atividades de desempenho de
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autocuidado, mobilidade e funcio social. A andlise
das informacoes conseguidas através do protocolo
serve como base para o tratamento (COELHO;
REZENDE, 2011).

2.5 Analise de dados

A andlise dos dados foi realizada por metodologia
quantitativa para melhor interpretagio da realidade
e maior alcance dos objetivos do estudo, sendo que
os mesmos foram digitados em um banco de dados
para execugao da andlise estatistica. De acordo com
a natureza das varidveis, realizou-se uma anilise
descritiva, sendo informados os valores percentuais
dos resultados das varidveis categéricas, além da
obtencao de medidas de tendéncia central, de médias,
medianas e desvio padrao das varidveis numéricas. As
informacoes foram armazenadas no software Excel
2010TM (Microsoft Corporation, Redmond, USA)
e analisadas por meio dos softwares BioEstatTM
versao 5.0 (software, Inc., Belém, Brasil).

O Manual da Versio Brasileira Adaptado do
PEDI afirma que o escore normativo permite aos
pesquisadores refletirem o desempenho esperado
pelas criangas. O escore normativo é considerado
normal quando compreendido entre 30-70 ¢, quando
inferior a 30, caracteriza atraso ou desempenho
significativamente abaixo do demonstrado por

criancas de mesma faixa etdria (MANCINI, 2005).

Os escores totais brutos foram transformados em
escores padronizados normativos com a utilizacio
de tabela apropriada, presente no manual do PEDI.

3 Resultados e Discussao

Na Tabela 1 estd demonstrada a distribuicio
das criancas pesquisadas e os escores normativos
atingidos na parte I do PEDI na drea de autocuidado.

Nesse estudo, apenas uma crianca (C13) apresentou
escore acima de 30, que corresponde ao desempenho
funcional esperado para a idade nas atividades de
autocuidado. Cinco criancas apresentaram escore
normativo <10, ou seja, tiveram escore bruto tio
baixo que nio conseguiram ser convertidos em escore
normativo. As demais dez criangas obtiveram escore
normativo abaixo de 30, sendo assim, obtiveram
significativo atraso no desempenho nas atividades
de autocuidado.

Segundo Coelho e Rezende (2011), o desempenho
ocupacional de uma crianga tipica pode ser
especificado por trés dreas de ocupagio: Brincar,
educagao e AVD, sendo o brincar descrito como um
comportamento complexo que reflete a realidade.
As atividades relacionadas a educacao incluem
as atividades necessdrias para exercer o papel de
estudante e a participacio no ambiente escolar. Jd as
AVD sio caracterizadas como as atividades voltadas
para o cuidado do individuo com o préprio corpo,

Tabela 1. Distribuicdo das criangas com SD e CC em género (M = masculino e F = Feminino), idade
cronoldgica e seus respectivos escores normativos na area de autocuidado da parte I do PEDI (habilidades

funcionais).
Identificagdo Género Idade Cronologica Escore Normativo

Cl M 7a 6m 27,8
C2 M 7a2m 21,1
C3 M 6a 11m 26,5
C4 M 4a 1lm 27,5
Cs M 6a 11lm <10
C6 F 7a 6m 20,7
C7 M 7a 1m 24,4
C8 M 4a 6m <10
C9 F 5a 10m 11

C10 M 3a2m <10
Cl1 M 3a3m 14,4
Cl12 M 6a 9m <10
C13 M 6a 1lm 30,9
Cl4 F 7a4m 21,9
Cl15 M 3a 8m 18,1
Cl16 F 3a 6m 24,5
C17 M 7a 6m 25

C18 M 4a2m <10

Fonte: Pesquisa de campo.
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estdo inclusas nessas atividades: banho, controle
esfincteriano, vestir-se, comer, alimentar, mobilidade
funcional, cuidado com equipamentos pessoais,
higiene pessoal e autocuidado, uso do vaso sanitério,
dormir/descansar (ASSOCIACAO..., 2015).

As atividades de autocuidado sdo tarefas ocupacionais
de grande importncia para o desenvolvimento global
da crianga, sendo fundamentais para o alcance de
marcos motores, independéncia funcional e autonomia,
contribuindo para a autoestima e autoconfianga da
crianga (SILVA et al., 2013). Na medida em que a
crianga consegue realizar de forma independente
as atividades préprias do seu cotidiano, se torna
capaz de participar de diversos contextos sociais,
vivenciando os privilégios que surgem dessas interagoes

(CHRISTTANSEN; OTTENBACHER, 2002).

Bronfenbrenner (1996) afirma que a pessoa se
desenvolve a partir do seu engajamento em atividades
e interagdes que constrdi no e com o ambiente
em que vive, entendendo que ¢ na interagio com
pessoas, objetos e simbolos que a crianga, através de
atividades, relagdes e papéis, torna-se capaz de dar
sentido ao ambiente do qual participa.

O desenvolvimento funcional na infincia se
inicia com a aquisi¢io de habilidades motoras que
possibilitam 2 crianga o controle do seu corpo em
diferentes posturas, estdticas ou dindmicas. A jungio
dessas conquistas determina a fun¢io de mobilidade,
relacionando-se com o desenvolvimento cognitivo

(VICARI, 2000).

Os trés primeiros anos de vida sao caracterizados
pela maturacio neurosensorial, responsdvel pelas
aquisi¢bes motoras e aquisi¢do da linguagem.
No intervalo de trés aos sete anos, as modificacoes
motoras posturais tornam-se menos intensas, para
ceder lugar as expressdes cognitivas, abrangendo
argumentos légicos, aspectos socioemocionais e
comunicagio gréfica (FERREIRA et al., 2009).

Sobre esses aspectos (PEDREMONICO, 2003)
refere que a estimulagdo precoce dos componentes
de desempenho proporciona independéncia no
desempenho da crianga. Contudo, pondera-se que
as criancas com SD, por apresentarem um grau de
deficiéncia intelectual, podem manifestar como
caracteristica a capacidade de aprender um nimero
pequeno de coisas novas, necessitando entdo de
repeticoes para aprender, dificuldade em ampliar as
habilidades e de manté-las quando nio praticadas
com frequéncia, tempo de resposta mais lento ¢ o
repertério de respostas limitado (LOTT; DIERSSEN,
2010; OPERMANN, 2014).

As alteragdes fisicas apresentadas por criangas com
SD manifestam-se funcionalmente, influenciando

na capacidade dessas de desempenharem de forma
independente as atividades e tarefas da rotina didria.
A falta de evidéncias acerca do desempenho funcional
desse publico restringe a intervenco dos profissionais,
que colaboram para o desenvolvimento dessas criangas,
em definir metas e expectativas com possibilidades
de serem alcancadas (MANCINI et al., 2003).

A conquista das habilidades de autocuidado
e fungao social estdo relacionadas a capacidade
de mobilidade para exploracio do ambiente e &
compreensao das habilidades percepto-motoras, de
coordenagao fina, comunicagio e convivéncia social.
As alteragoes anatomicas, caracteristicas prdprias
da sindrome, como mios pequenas com dedos
curtos, a presen¢a de uma prega palmar e auséncia
de alguns ossos do carpo, dificultam a preensio
e podem influenciar na realizacio das tarefas de
autocuidado (VICARI, 2006).

Uma pesquisa que comparou o nivel de
independéncia de criangas com SD e criancas com
desenvolvimento tipico utilizando o PEDI, revelou
que na 4rea de autocuidado as criancas com SD
sao menos independentes do que criangas com
desenvolvimento tipico. Tal fato pode ser justificado
pelo fato de que pais e cuidadores de criancas com
SD tém a tendéncia a limitar a participagao delas
nas atividades de alimentagdo, banho, higiene
pessoal, vestir e uso do banheiro, sugerindo a
superprote¢do das criangas por parte deles. Outro
fator foi o tempo reduzido de disponibilidade para
permitir a participagdo das criancas nas atividades

de autocuidado (MANCINTI et al., 2003).

Segundo Sampaio et al. (2013), tragar o
perfil da crianca com Sindrome de Down ¢ de
grande importincia para o seu desenvolvimento
neuropsicomotor, pois isso evidencia aspectos
referentes ao seu desenvolvimento, mostrando suas

dificuldades e potencialidades.

Na Figura 1, estd demonstrada, por subitens,
as atividades de autocuidado investigadas na
pesquisa. O quantitativo foi contabilizado a partir
da frequéncia das respostas positivas (se a crianca ¢
capaz de executar independentemente a tarefa) com
que apareceram nas entrevistas.

Conforme demonstrado, pode-se constatar
que as atividades de autocuidado que as criancas
analisadas sdo capazes de realizar independentemente
sdo as referentes a textura dos alimentos (95,8%), a
utilizagdo de recipientes de beber (85,6%), cuidados
com os cabelos (79,2%), cuidados com o nariz
(72,2%) e lavar as maos (71,1%). As atividades
que representaram maiores dificuldades para serem
executas independentemente foram as relacionadas
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Figura 1. Dados descritivos do nimero de repostas positivas em cada tarefa de autocuidado contida na
parte T do PEDI, correspondente as Habilidades Funcionais da Area de Autocuidado de criangas com
sindrome de Down e cardiopatia congénita. I1 = Textura dos Alimentos; 12 = Utilizacdo de Utensilios;
13 = Utiliza¢ao de Recipientes de Beber; 14 = Higiene Oral; I5 = Cuidado com os Cabelos; 16 = Cuidados
com o Nariz; I7 = Lavar as Maos; I8 = Lavar o Cotpo e a Face; 19 = Agasalho/ Vestimentas Abertas
na Frente; 110 = Fechos; 111 = Calgas; 112 = Sapatos/Meias; 113 = Tarefas de Toalete; 114 = Controle

Urinario; 115 = Controle Intestinal.

aos fechos (40,0%), aos sapatos e meias (42,2%), a
lavar corpo e face (53,3%) e as tarefas de toalete
(53,3%). Pode-se afirmar, com base na ocorréncia
e no contraste entre os itens avaliados, que as
habilidades motoras finas sao as mais atrasadas nos
participantes da pesquisa. Constatou-se que essas
criancas apresentam grandes dificuldades para realizar
de forma adequada tarefas que exijam habilidades
como: abrir e fechar torneira, abrir e fechar ziper,
segurar ldpis, abotoar e desabotoar. Outrossim,
tarefas relacionadas a0 manuseio de sapatos e meias,
lavar corpo e face e tarefas do toalete também sio
de dificil execugao.

Sobre esses dados Silva et al. (2013), retratam
em seus estudos que os itens com maior grau de
dificuldade por eles encontrados estiveram relacionados
a0 uso de fechos e vestimentas devido a necessidade
de maior habilidade motora fina para sua execugio,
assim como o item relacionado as tarefas de toalete
que obtiveram pontuacio inferior.

Nao obstante, Coppede et al. (2012), em seus
estudos sobre a funcionalidade da crianga com
sindrome de Down, afirmam que uma das dreas de
maiores prejuizos a independéncia dessa crianga ¢
a da motricidade fina e enfatizam que, de maneira
geral, espera-se que ao final do primeiro ano de
idade seja iniciado o desenvolvimento da preensio
de precisao, o qual requer controle da musculatura
intrinseca da mio e movimentacio independente
dos dedos, habilidades necessdrias para manipular
objetos pequenos e delicados. Em seus resultados,
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esses autores afirmam que mesmo depois desta fase,
as criancas com SD permanecem com dificuldades
na execugio de atividades que exijam coordenacio
motora fina.

Nesse sentido, faz-se necessdrio destacar que as
diferencas anatdmicas no tamanho das mios e dos
dedos acrescidas das caracteristicas clinicas como
ahipotonia, a frouxidéo ligamentar e as disfuncoes
nervosas centrais influenciam na aquisigio e execugao
das habilidades motoras finas, na preensio de objetos,
no desenvolvimento da habilidade de escrita, bem como
na definicio da lateralidade desses (SOUZA et al.,
2012), devendo estes aspectos serem considerados
para o desenvolvimento do plano terapéutico quando
da estimulagdo dessas habilidades comprometidas.

Avaliacées realizadas com criangas SD a fim de
estipular o seu desenvolvimento motor retrataram que
as mesmas apresentaram atraso no desenvolvimento
em todas as dreas, com melhor resultado na 4rea
correspondente & motricidade global. Para esses
autores, os achados estio associados a diferentes
formas de movimentar o corpo, aspecto fundamental
no aprimoramento dos comandos nervosos e no
refinamento das sensagoes e percepgdes corporais
(REIS FILHO; SCHULLER, 2010; SILVA;
DOUNIS, 2014).

Vale ressaltar que as vivéncias infantis nos diversos
contextos demandam autorizagio dos seus pais.
Nesse sentido, Aita e Souza (2016, p. 143), ao se
deterem na anilise do desenvolvimento do portador
de cardiopatia conggnita, acrescentam que:
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Essas crian¢as exibem comprometimento
do desempenho motor nas atividades do
cotidiano, em parte por apresentarem baixo
rendimento cardiopulmonar para a execugio
das tarefas; e, em outras situagoes, pelo
baixo estado nutricional, logo estdo sempre
monitoradas pelos cuidadores que temem crises
hipoxémicas ou mesmo acidentes como quedas
e contusées. Nas criangas que tém cardiopatias
ciandticas, ocorre certo “impedimento”,
inclusive em manifestar suas dores ou tristezas
através do choro. Isto lhes sao negadas porque
chorar aumenta consideravelmente seu
desconforto respiratério, o qual, se persistir
por alguns minutos, poderd evoluir para
parada cardiorrespiratéria. Todavia, esse
comportamento do cuidador gera um retardo
naaquisi¢ao de autonomia para realizacdo das
suas atividades de vida didria e independéncia
em relagdo aos familiares.

Ao analisar esse comportamento dos pais e
cuidadores, assim como a percepgio de fragilidade
sobre a qual o conceito sobre seus filhos se constroi,
pondera-se que, realidade ou mito, a superprotecio
manifestada afeta a constituicao das subjetividades
dessas criancas e por vezes pode vir a ser mais
incapacitante que a prépria SD ou os sintomas da
cardiopatia.

Sobre as CC e o desenvolvimento infantil, Mari
(2015), ao investigar criangas no pré e pés-operatério
cardiovascular, identificou que esse ptblico apresenta
atraso no desenvolvimento, com dificuldades mais
significativas relacionadas 2 motricidade fina, 2
motricidade grossa e 2 linguagem. Em sua discussio
afirma que, de forma geral, as cardiopatias conggnitas,
juntamente com o a terapéutica proposta, implicam
em modificagdes na vida da crianca, que tem como
presenca constante a dispneia, cansago, histérico
de internagées longas ou recorrentes no contexto
hospitalar, rotina de cuidados especiais didrios,
limitagoes fisicas tempordrias ou definitivas que
podem influenciar no desempenho independente
das atividades de vida didria, vida prética e de lazer.

Nao foram encontrados outros estudos que
relacionassem o nivel de independéncia de criancas
com Sindrome de Down 2 presenca da Cardiopatia
Congénita.

Osachados levam a crer que o trabalho desenvolvido
pela equipe multiprofissional do ambulatério deva
ampliar suas estratégias de intervengio, de forma a
envolver os cuidadores destas criangas sensibilizando
os mesmos quanto as possibilidades e o potencial
que a exploragio do ambiente doméstico oferece,
assim como o social, para a aquisi¢do de novas
habilidades motoras.

4 Conclusao

No contexto da infincia, sio temdticas de grande
relevincia para estudo e andlise patologias e/ou
condigoes genéticas que implicam dificuldades para
a aquisi¢ao de habilidades bdsicas que contribuem
para o desenvolvimento global e a independéncia
da crianca. Nessa pesquisa, observou-se que o
desempenho funcional nas atividades de autocuidado
de criangas com SD e CC ¢ inferior ao de criancas
com desenvolvimento tipico, o que tende a refor¢ar o
conceito de fragilidade presente nas decisoes dos seus
pais e dificultar sobretudo a aquisi¢ao da autonomia
da crianca nos diferentes contextos da vida.

As atividades de autocuidado fornecem ao publico
estudado um universo de experiéncias motoras,
sensoriais, cognitivas e sociais que contribuem para
aquisi¢ao de habilidades mais complexas, a fim de
proporcionar o desenvolvimento integral do mesmo.

O PEDI mostrou ser um instrumento eficaz,
visto que identifica a 4rea exata em que a crianga
estd em desvantagem e permite o delineamento das
informagdes de maneira estratégica nas dificuldades
especificas de cada uma delas, através de um olhar
holistico em relagdo as suas necessidades, o que fornece
elementos de forma assertiva para o planejamento
de terapéutico. Portanto recomenda-se o seu uso
para os profissionais da satde.

Destaca-se como limitagao observada a pequena
amostra desse estudo que esteve relacionada ao acesso
da populagio alvo aos servicos especializados, em
especial quando se toma como base para andlise o
aspecto geografico caracteristico na regido norte
do pais. Logo, devido ao impacto na saide desta
populacio e a escassez de pesquisas direcionadas a
esse publico, sugere-se novos estudos com grupos
semelhantes.

Reafirma-se, ainda, a necessidade da estimulacio do
desenvolvimento da crianca, a¢des voltadas aos pais,
de forma a destacar a relevincia das experimentagoes
no ambiente doméstico e social como estratégia
importante e de baixo custo na aquisicio destas
habilidades. Recomenda-se outros estudos para
discussao de intervencées e acoes inclusivas.
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