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Resumo

Na perspectiva da educagao para um estilo de vida ativo, a aderéncia a pratica
de atividade fisica é considerada um comportamento de saude importante na
compreensao de fenbmenos relacionados com a implementacao de programas de
promocao a saude para pessoas com Sindrome de Down. Para esse estudo foram
determinados dois objetivos gerais: a) descrever o perfil da populagdo com SD com
sete anos ou mais de ambos os sexos, dos estados do RS, SC e PR identificando
suas caracteristicas e habitos de vida; b) realizar uma avaliagdo da aptidao fisica
relacionada a saude e desempenho motor por meio dos testes da bateria do
PROESP-BR, com sujeitos de 10 a 20 anos e validar normas de referéncia dos
testes para essa populagao especifica, criando um programa de avaliagdo continuo
para essa populacdo especifica. A pesquisa caracteriza-se como um estudo
epidemiolégico transversal. Na intengdo de descrever os resultados de forma
adequada, apresentou-se um design de investigacdo misto distribuido em duas
etapas, utilizando-se a técnica de “Mapas e Cenarios”. Foram estudados 2187
individuos, sendo 1197 homens (54,7%) e 990 mulheres (45,3%), com idades entre
sete e 64 anos. Quanto ao nivel socioecondbmico a maioria encontra-se nas
categorias C e D (36,1% - n=790; 49,7% - n=1087). Observou-se que 39% (n=852)
dos individuos relataram alguma doenca associada. Verificou-se que 12,5%
(n=242) dos individuos sabem ler e escrever. Existe uma boa autonomia na
realizacdo das atividades de vida diaria (AVD) em torno de 90%, enquanto que as
tarefas de atividades instrumentais de vida diaria (AIVD) sdo realizadas com mais
dificuldade. Com relacéo as atividades de lazer, 45,3% (n=908) tem preferéncia por
assistir televisdo. Observou-se que 13,5% (n=296) utilizam computadores. Quanto a
pratica de atividade fisica, 65,8% (n=1482) sao inativos fisicamente. Na avaliacao
da aptidao fisica e dados somaticos, foram estudados 1249 criancas e jovens com
SD de idades entre 10 e 20 anos, sendo 669 (53,6%) do sexo masculino e 580
(46,4%) do sexo feminino. Quanto ao IMC verificou-se que 56,9% estao na faixa do
sobrepeso e obesidade, com risco maior nas meninas. Verificou-se um aumento de
peso acentuado a partir dos 16 anos em ambos o0s sexos. Confeccionaram-se
nessa pesquisa as tabelas normativas para os testes de aptidao fisica relacionada a
saude: abdominal e flexibilidade; e para os testes de aptidao fisica relacionada ao
desempenho motor: agilidade, velocidade, forca explosiva de membros superiores e
inferiores. Desenvolveu-se um programa de acompanhamento chamado de
PRODOWN, que configura-se como um observatorio continuo do perfil das criangas
e jovens brasileiras com SD, avaliando o crescimento, desenvolvimento
somatomotor e aptidao fisica relacionada a saude e ao desempenho motor. Esse
programa permitira organizar um banco de dados da populagao brasileira com SD,
que ofereca a possibilidade de desenvolver estudos epidemiolégicos, referentes ao
estilo de vida, das relagdes entre a atividade fisica, exercicio fisico e doencgas
associadas, bem como o perfil da aptidao fisica. A promocao de um estilo de vida
ativo pode ter importantes implicacdes para a qualidade de vida das pessoas com
SD, por estar relacionada com a capacidade de ocupa-los no tempo livre.Entende-
se que acoes de ordem preventivas irdo possibilitar o manejo de fatores relativos a
atividades e programas sociais, que podem facilitar e promover a aquisicao de
habitos saudaveis, estimulando uma vida associativa e feliz, com a realizacdo de
atividades recreativas, fisicas e culturais.



LIFESTYLE OF PEOPLE WITH DOWN SYNDROME AND NORMS FOR
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Abstract

In education perspective for an active lifestyle, the adherence to physical
activity practice is considered an important health behavior for the comprehension
of phenomena related with the implementation of health promotion programs for
people with Down Syndrome (DS). This study has two main objectives: a) to
describe the characteristics and life habits of the population with DS aged seven
years-old or more in the states of Rio Grande do Sul, Santa Catarina and Parana, in
the South region of Brazil.; b) to conduct and evaluate physical fitness, health and
motor development through the tests of PROESP-BR, with individuals of 10 to 20
years of age, and to validate norms of reference of tests for this specific population.
This research is characterized as a cross-sectional epidemiologic study. With the
aim of describing the results in a standardized format, it was presented a mixing
investigation design distributed in two stages, using the technique of “Maps and
Scenarios”. A total of 2187 individuals were studied (54.7% men), with ages
between seven and 64 years. Most were classified in the intermediate
socioeconomic categories (C and D: 36.1% and 49.7%, respectively). It was
observed that 39% (n=852) of the individuals related some associated illness. It was
verified that 12.5% (n=242) of the individuals are able to read and write. It was
observed good autonomy in the accomplishment of the activities of daily life (ADL),
around 90%, whereas the instrumental activities of daily life (IADL) are carried out
with more difficulty. In relation to leisure activities, 45.3% (n=908) have preference
for watching television. It was observed that 13.5% (n=296) use computers. In
terms of physical activity practice, 65.8% (n=1482) are physically inactive. In the
physical fithess and somatic evaluation, 1249 children and youth with DS of ages
between 10 and 20 years were studied (53.6% males). In terms of BMI, it was
verified that 56.9% are in the overweight or obesity categories, with more risk in
girls. It was verified a weight increase from 16 years old onwards in both sexes.
Normative tables were created for the tests of physical fitness and health:
abdominal and stretching; and for the tests of physical fithess and motor
development: agility, speed, explosive power of superior and inferior members. It
was developed an accompaniment program called PRODOWN, which is configured
as a continuous observatory of Brazilian children and youth with DS, evaluating the
growth, somatomotor development and physical fithess and health and motor
development. This program will permit to organize a database of Brazilian
population with DS, which offers the possibility of conducting epidemiological
studies on the lifestyle, relations between physical activity, physical exercise and
illnesses associates, as well as the profile of physical fitness. The promotion of
active lifestyles can have important implications for quality of life of people with DS.
Preventive actions will help handling the relative factors for activities and social
programs, that can facilitate and promote the acquisition of healthy habits,
stimulating and associative and happy life, that includes recreation, physical and
cultural activities.

Vi



SUMARIO

P Y o 1= 1 = o PRI

ST 811 = U o TR

ISy 7= W LT =1 oY= F= 1=

1Y v=Wo [N C 1=V o]0 1< TR U TSR

[T 7= e LY @ U= To [0 1= TR

Lista A€ FIQUIAS.......oeeiiiiiieie e e

1

2.

AINTRODUGAD. ...ttt en st anen s

1.1. Compreendendo e convivendo com as diferengas...........cccoeeveeeeennnen.
1.2, MapPas € CENANIOS. ... .ueeiieiiieee ittt

1.3. Mapa mental da estrutura do trabalho ..........ccceeeveeeeiiicie e,

1.4. ODbjetivos OPEracCiONaS .........cciiueeriiiriiiee et
1.5. Repercuss@o d0 €STUAO .........cuveiiiiiiieiiiet e
1.6. DefiNiCA0 de 1ErMOS .....eeeiiiiee e
1.7. Referencias BibliografiCas...........ccoueeiiiiiiiiiiiiiie e
METODOLOGIA ...ttt et s e e ene e e e e sne e e s eenneeenes
2.1. Caracterizagao dO eStUAO ......ccooiuiiiiiiiiiie e
2.2. POPUIAGAD € @MOSIIA ....ooiiiiiiiii et
2.3. Critérios para selecao da amosStra .........coeviiiiiiiiiiiie e
2.4, INSITUMENTOS ...eeiiiiiiie et nne s
2.5, Projeto PilOt0 ....ooeeeiieieeee e
2.5.1. Procedimentos para realizagdo do piloto ........cccceeeeeiviiiiiiiiiineeninnnes
2.6. Procedimentos para realizagdo do eStudo .........cccuvveiieriiiiiiiiiiieceee e
2.7. Procedimentos para coleta de dados .........ccceevriieiiiiiieieenieee e
2.7.1. Treinamento dos avaliadores ..........ccceveviiiieeiiiiiieee e
2.7.1.1.  Preparacdo antes do treinamento...........ccccceervivreeriiineee e,
2.7.1.2. TreiN@meNntO........ooii i
2.8. Coleta de dados.......ccoouiiiiuiiiiiiie e

2.9. Tratamento estatistico e andlise de dados ........ccoveeeeeeiieieeeeeeeeeeeeaenn

Vii

Vi

Vii

Xii
Xiii

Xiv

12

13

13

16

18

21

21

21

23

24

24

25

25

28

28

28

28

29

29



2.10. LimitagOes do STUAO ........eueiiiiiiiie e
2.11. Referencias Bibliograficas. .........cccoouiiriiiiiiiii e

3. MAPA da SINDROME de DOWN ........c.cooveuieerceeeceeeeieeee s,

3.1. Historia da SiNdrome de DOWN.......ooeeeee e eeeeeeann

3.2. Caracteristicas da Sindrome de DOWN........uoeeeeeeeeeee e,
3.3. Problemas de Saude Associados a Sindrome de Down.........ccecvveennnn...

3.4. Resultados Descritivos da Sindrome de Down.............cccoiieiiiieciieeenaee.

3.5. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados.........ccccceeeveiiiieiineeeeennnes

3.6. Referencias Bibliograficas da Sindrome de Down .........ccccceeeveiiiiieennennn.
4. MAPA do ESTILO de VIDA.......ooiieie ettt

4.1. Resultados Descritivos do Estilo de vida..........cccceeiiiiiiiiiiiieeiiieeeee
4.2. Preferéncias no Lazer e Atividade Fisica Habitual..............ccccceviiennnen.
4.3. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados

4.4. Referencias Bibliograficas do Estilo de Vida....... .ccccoviiiiiiiiiiiiiies

5. MAPA da APTIDAO FISICA ......coouiiceeeeeceeeeeeeeeeeeeeeeeee e,

5.1. Resultados Descritivos da Aptidao FisiCa..........covviiieeiiiiiiiiiiiee e,
5.2. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados..........ccccccvveeveeeeiviccnnneen.
5.3. Referencias Bibliogréaficas da Aptidao Fisica..........cccceevriiiiiniiiieeeee,

B. CENARIO oo oo et e e e e e e e e et e e

6.1.Atividade Fisica na Promogéo de um Estilo de Vida Autbnomo e
INAEPENAENTE. ... e

6.2.Referencias Bibliograficas Cenario 1

T CENARIO 2. e e

7.1. PRODOWN: Programa de Avaliacao da Aptidao Fisica de Criancas e Jovens

com Sindrome de Down — Normas de Avaliagdo da Aptidao Fisica
7.2. Tabelas Normativas para Avaliagdo da Aptidao Fisica...........cccccceeeernnne

7.3. Flexibilidade (teste de sentar e alcangar sem 0 banco)............cccueeeenneee.
7.4. Forga — resisténcia abdominal (Sit UP’S)....ccveeveviiiiiiiiiiiee e

7.5. Forga explosiva de membros superiores (arremesso de medicinebol)....

viii

30

30
31

32

36

40
42
47
51

58

64

72

77

80

84

93

100

105

111

111

116

117

117

118

119

120

121



7.6. Forca explosiva de membros inferiores (salto horizontal)...........cccce........

7.7. Agilidade (teste do quadrado).................

7.8. Velocidade de deslocamento. ......oeeeoe oo

8. CONSIDERACOES FINAIS........cccceveverererenee,

8.1.  Esclarecimento dos Objetivos Operacionais..........cc.cccereeerueereenne.

9. TENDENCIAS. ... oo e e e e e e e e e een e

9.1.  No Caminho de um Estilo de Vida Ativo para Pessoas com Sindrome de

ANEXOS ...

Anexo 1 - Questionarios de estilo de Vida ....c..oeeeeeeeeee e,

Anexo 2 - Bateria de testes do PROESP-BR .......coooiioeeeeeeeeeeeee e,

Anexo 3 - Termo de consentimento livre esclarcido

9.2. Sites de APOIO.......cccoerriieiiiiieeiieene

122

123
124

127

127

130

130

130

132

133

138

149



Lista de Tabelas

Tabela 1: Descricdo da amostra da segunda fase do estudo, por categorias de
idade e sexo.

Tabela 2: Descricao do numero de APAES e Conselhos por estado.

Tabela 3: Descricdo da amostra por estado e sexo
Tabela 4: Descrigao por categorias de idade e nivel de alfabetizagao
Tabela 5: Distribuicdo nas classes sociais segundo padrdes ou potenciais de

consumo e ser alfabetizado

Tabela 6: Valores da tarefa higiene pessoal para categorias de idade e sexo
masculino

Tabela 7: Valores da tarefa de higiene pessoal para categorias de idade e sexo
feminino

Tabela 8: Valores da tarefa de arrumar-se para categorias de idade e sexo
feminino

Tabela 9: Resultados da tarefa mexer com dinheiro no sexo masculino,
estratificado por categorias de idade.

Tabela 10: Resultados da tarefa mexer com dinheiro no sexo feminino,
estratificado por categorias de idade.

Tabela 11: Resultados da tarefa cuidar da sadde no sexo masculino, estratificado
por categorias de idade.

Tabela 12: Valores da tarefa cuidar da saude para categorias de idade e sexo
feminino.

Tabela13: Resultados da tarefa comunicagao por sexo, estratificado por
categorias de idade.

Tabela 14: Resultados da tarefa comunicagao por sexo, estratificado por
categorias de idade.

Tabela 15: médias, desvio padrao e totais da quantidade de horas por
categoria de idades e sexo.
Tabela16: Meio de deslocamento para escola por faixa etaria no sexo masc.

Tabela 17: Meio de deslocamento para escola por faixa etaria no sexo feminino.

Tabela 18: Descrigao do N, médias, DP e valor “p” da massa corporal por
categorias de idade no sexo masculino e feminino.

23

26

42

45

46

65

65

66

67

68

68

69

70

71

72

74

74

94



Tabela 19:

Tabela 20:

Tabela 21:

Tabela 22:

Tabela 23:

Tabela 24:

Tabela 25:

Tabela 26:

Tabela 27:

Tabela 28:

Tabela 29:

Tabela 30:

Tabela 31:

Tabela 32:

Tabela 33:

Tabela 34:

Descricao das médias de estatura por categorias de idade e sexo.

Descricao do N, médias, DP e valor “p” do IMC por categorias de
idade no sexo masculino e feminino.

Valores médios, N, DP e valor “p” da for¢a explosiva de membros
inferiores estratificados por categorias de idade e sexo.

determinagao das normas de referéncias dos testes de aptidao fisica
relacionada a saude e ao desempenho motor.

Valores de referéncia para avaliagéo da flexibilidade no sexo
masculino

Valores de referéncia para avaliacao da flexibilidade no sexo feminino
Valores de referéncia para avaliagao da forga-resisténcia abdominal
no sexo masculino

Valores de referéncia para avaliagao da forga-resisténcia abdominal no
sexo feminino

Valores de referéncia para avaliagdo da forga explosiva de membros
superiores no sexo masculino

Valores de referéncia para avaliagao da forga explosiva de membros
superiores no sexo feminino

Valores de referéncia para avaliagao da forga explosiva de membros
inferiores no sexo masculino

valores de referéncia para avaliagdo da forca explosiva de membros
inferiores no sexo feminino

Valores de referéncia para avaliagao da agilidade no sexo masculino

Valores de referéncia para avaliagao da agilidade no sexo feminino

Valores de referéncia para avaliagao da velocidade no sexo masculino

Valores de referéncia para avaliagao da velocidade no sexo feminino

95

96

98

118

119

119

120

120

121

121

122

122

123

123

124

124

Xi



Lista de Graficos

Grafico 1:

Gréfico 2:

Gréfico 3:

Categorias segundo padrdes ou potenciais de consumo.

Percentual do uso do computador por dia da semana
estratificado por sexo

Numero de dias na semana de pratica esportiva, por sexo.

Grafico4: Valores médios de MC estratificado por categorias de idade e

Gréfico 5:

Grafico 6:

Gréfico 7:

Gréfico 8:

Grafico 9:

SEeXO0.

Valores médios da estatura estratificados por categorias de
idade e sexo

Valores médios da forca/resisténcia abdominal estratificados
por categorias de idade e sexo.

Valores médios da flexibilidade por categorias de idade e
sexo

Valores médios da forca explosiva de membros superiores
estratificados por categorias de idade e sexo.

Valores médios da agilidade estratificados por categorias de
idade e sexo.

Grafico 10: Valores médios da velocidade estratificados por categorias

de idade e sexo.

43

73

75

93

94

96

97

97

99

99

Xii



Lista de Quadros

Quadro 1: Periodos Historicos da Sindrome de Down 34

Quadro 2: Tipos e caracteristicas da SD 37

Quadro 3: Caracteristicas fisicas associadas a SD 39

Xiii



Lista de Figuras

Figura 1: Proporcédo de nascimentos com SD associados a idade materna 38

Xiv



1. Introducao

1.1. Compreendendo e Convivendo com as Diferencas

Aqui existem monstros, diziam os antigos mapas medievais em relacéo a
regides desconhecidas, e esta inscricdo, mais que uma adverténcia, era motivo
de terror. Pois monstros povoam a fantasia humana desde tempos muitos
remotos. Do Leviatd biblico ao Godzilla contemporaneo, multiplicam-se as
figuras fantasticas e amedrontadoras.

Pior, contudo, € a situacdo em que a monstruosidade corresponde a uma
deformidade do préprio corpo humano. De repente, formas conhecidas,
familiares, dao lugar ao inusitado, ao surpreendente, ao assustador. De repente,
a realidade supera a ficgdo. Pois ndo ha duvida de que este é o aspecto mais
dramatico da monstruosidade: ela representa a materializagdo de fantasias
inconscientes, arquetipicas. Pior ainda acontece quando as fantasias encontram
alguma correspondéncia na realidade. E o que sucede no caso das
deformidades corporais, sempre visto com medo supersticioso. Também esse
medo tem uma historia que comeg¢a com o homem das cavernas e chega aos
nossos dias.

Nao é uma historia de tolerancia, longe disso. Mesmo 0s gregos, a quem
devemos boa parte da civilizagdo ocidental eram notavelmente insensiveis a
este respeito: crianca malformada ndo podia viver. Na China antiga, existe um
texto oficial do periodo Qu'in (200 a.c.) que trata de malformados ou criangas
indesejadas. Nesse texto, esta escrito: quem matar uma crianca sem
autorizacao sera punido tatuando o sujeito e obrigando-o a realizar trabalhos
forcados. Entretanto, quando uma criangca recém-nascida apresenta coisas
estranhas em seu corpo, assim como quando ela é deformada, a morte nao
sera considerada um crime. E sabido também que, em Esparta, criancas
portadoras de deficiéncias fisicas ou mentais eram consideradas subumanas, o
qgue legitimava sua eliminacdo ou abandono, pratica perfeitamente coerente com
os ideais atléticos e classicos, além de classistas, que serviam de base a
organizacao sociocultural de Esparta e da Magna Grécia.

A medicina aos poucos conseguiu corrigir alguns destes problemas, mas



outros foram surgindo, as vezes de forma inesperada.

Poucos eventos evocam as emogdes humanas tédo fortemente como o
nascimento de um bebé com malformagdes. Como se trata de um desvio
dramatico do esperado, isso demanda explicacées e o homem utiliza o seu
conhecimento, imaginacao, observacées e experiéncias para identificar uma

causa para essa ocorréncia.

Um estudo realizado por Holmes & Rahe (1967) mostra que existem
alguns eventos da vida que implicam estresse e sofrimento, dentre os quais
esta incluida a chegada de um novo membro na familia. Quando nasce uma
crianga com defeitos congénitos, a familia fica perdida, o que demonstra a
importancia psicolégica desse acontecimento, pois o filho é a promessa de
reedicao corrigida e melhorada de nés mesmos e da crianga maravilhosa que
eu nao sou.

A Sindrome de Down (SD) descrita em 1866 por Jonh L. Down na
Inglaterra,é dessas malformagdées congénitas que durante muito tempo
causaram transtornos e perdas as familias dessas criangas.

A sociedade ainda preconceituosa, tem se moldado, seja por meio do
conhecimento ou da imposicao, a conviver e aceitar as diferencas das pessoas
com SD.

Em toda familia existe uma diversidade de fatores biolégicos, fungdes e
realizacdes entre filhos, e também existe esta mesma diversidade entre as
criangas com SD. Essas podem apresentar poucas ou muitas caracteristicas

fisicas da sindrome.

O nascimento de uma crianga com SD provoca reacées de choque,
rejeicao, tristeza, decepcao e desespero, e o tempo que o0s pais levarem para

assimilar este fato, pode influenciar bastante no seu desenvolvimento inicial.

Os primeiros meses sao importantes para o desenvolvimento da crianca,
pois como acontece com todo o recém nascido, a maior parte da energia dos
pais sera canalizada na aprendizagem de suas caracteristicas individuais,
(PUESCHEL, 1993).

A SD talvez seja a condi¢gao mais antiga associada ao retardo mental e a
causa genética mais comum de deficiéncia do desenvolvimento (HAYES &



BATSHAW, 1993; ROGERS & COLEMAN, 1994; KERR, 1999). Ela constitui um
acidente genético que ocorre basicamente no par 21 durante a divisdo das
células, onde sao retratados trés tipos de problemas: a) trissomia 21; b)
translocacao e c) mosaicismo (MORATO, 1995; PUESCHEL,1993; ROGERS &
COLEMAN, 1994 ; SELIKOWITZ,1992). No Brasil, estima-se que cerca de 10%
da populacao possua algum tipo de deficiéncia, e que aproximadamente 3%
destes tenham SD (ROSADAS, 1994).

De um modo geral, deve-se acreditar que todo individuo com SD constitui
um ser unico. No entanto, dependendo da forma como suas individualidades
sdo observadas, pode-se estar ajudando-o a desenvolver suas potencialidades
ou estabelecendo barreiras maiores para o seu crescimento (ROBISON, 2000;
FLOREZ, 2005).

Na atualidade, a pessoa com SD tem uma vida mais longa e sadia. O seu
estiio de vida (EV) tem mudado ao longo das Ultimas décadas e,
consequentemente, aumentado as oportunidades de educacao, lazer, emprego
e integracdo (HOGG & LAMBE, 1997). No entanto, ainda hoje se tem um
conceito equivocado sobre a SD, imaginando-se que estes individuos vivem
pouco, ndo possuem capacidade para viver independentemente e néao
conseguem integrar-se na sociedade.

A evolucdo da expectativa de vida tem transformado o paradigma que
identificava as pessoas com SD apenas como deficientes mentais,
dependentes, doentes e incapazes de integrarem-se na sociedade. Observa-se
no contexto atual, com mais freqiéncia, que essas pessoas tém tido a
oportunidade de desenvolver suas potencialidades, buscando uma adequacao
nas tarefas da vida diaria e alcangando um nivel de independéncia e autonomia
satisfatério (JARQUE, 2000).

Para que essa autonomia aconteca de fato, € necessario modificar o
estilo de vida (EV), com o desejo de alcangar uma vida melhor e saudavel.

A humanidade ao longo dos tempos tem aspirado satisfazer suas
necessidades da melhor forma possivel e lutado por isso, criando estruturas de
relacdes que lhes sejam uteis na busca da satisfacdo. O problema do estilo de
vida, do bem-estar ou da felicidade, é tdo antigo como os seres humanos
(BROWN, 1997; ROBISON, 2000; SETIEN, 1993; WEISGERBER, 1991).



Na sua instintiva luta pela vida, o ser humano adapta-se e reformula-se,
buscando outros valores a cada limitacdo que se apresenta. Isso acontece com
todas as pessoas, independentemente das suas dificuldades.

A multidimensionalidade do fendmeno estilo de vida tem sua base no
termo “vida”. H4 um consenso em considerar que a vida compreende multiplas
facetas, referindo-se a um conjunto complexo que obrigatoriamente leva em
conta a hora de definir e medir o EV (SETIEN, 1993). A literatura especializada
reflete este consenso, principalmente quando aborda o estilo de vida
relacionada aos indicadores sociais € de saude na melhoria da qualidade de
vida (QV) (BROWN 1997; NAHAS, 2006, ROBISON 2000, TORRES, 1998).

O termo QV tem sido associado as questoes de saude. Por muito tempo
o termo "saude" esteve associado a doencga, entretanto, ha alguns anos a
Organizacao Mundial da Saude tem definido saude de uma maneira mais
abrangente como “um estado de completo bem estar fisico, mental e social”.
Quase seria 0 caso de pensar que se trata de um estado ideal que ninguém vai
ser capaz de alcancar: um objetivo e ndo uma realidade.

Na visdo de Florez (2005), o direito a saude que todas as pessoas tém,
como direito consubstancial com sua propria natureza humana é uma conquista
muito recente. Existe como conceito, porém ndo chega a ser uma realidade nos
paises em desenvolvimento e em multiplas circunstancias que cada um pode
viver.

Nesse caso poder-se-ia perguntar, se as pessoas com deficiéncias tém
maior dificuldade nisso, em outras palavras, se terdo de enfrentar dificuldades
maiores para alcancar esse objetivo. Pensando dessa forma, sera possivel
elaborar e desenvolver politicas e estratégias que lhes permitam alcancar um
estado de saude razoavelmente aceitavel e semelhante ao que possa ter o resto
da populacao?

Pode-se afirmar que, como grupo, as pessoas com deficiéncias —
Sindrome de Down (SD) neste estudo - certamente apresentam maior nimero
de problemas de saude; e isso forgca a sociedade a dirigir a atencdo e os
recursos para tentar preveni-los, soluciona-los, ou ao menos alivia-los.

Com o aumento da expectativa de vida das pessoas com SD associado

ao seu nivel de autonomia e independéncia, a promocao de um estilo de vida



ativo excede os limites da responsabilidade pessoal, sendo vista como um
empreendimento de natureza sociocultural. Em outras palavras, o
desenvolvimento satisfatério ndo depende apenas das acdes do individuo, mas

€ resultante das interacdes das pessoas que vivem no seu ambiente.

A partir da década de 70, muitos pais e profissionais aceitaram o desafio
de desenvolver novas alternativas para o atendimento das pessoas com SD em
diversas areas. Os primeiros por obrigagdo, 0s outros por seu compromisso
pessoal e de trabalho, superando dificuldades e preconceitos (Hernandez,
1996). Entretanto, o interesse no desenvolvimento de estudos sobre pessoas
com SD centrou-se, em sua maioria, em andlises relacionadas com a
deficiéncia ou doencas associadas.

Na literatura consultada, observou-se uma caréncia de estudos
epidemioldgicos que permitam conhecer o estilo de vida de pessoas com SD, o
nivel de aptiddao fisica relacionada a saude e desempenho motor dessa
populacao.

Existem raros estudos no Brasil com grandes populacdes, que
caracterizaram o perfil do EV de pessoas com SD. Nahas et al. (1999) descreve
o perfil de 687 pessoas com SD no Estado de Santa Catarina, com idades de
zero a 55 anos, e em outro estudo Marques & Nahas (2003) apresentam além
do perfil do EV uma avaliagdo objetiva do nivel de atividade fisica diaria
(através do pedbmetro) de 65 sujeitos maiores de 40 anos com SD. Os
resultados evidenciaram um baixo indice de alfabetizacdo, predominancia de
atividades de lazer passivas, uma tendéncia ao sobrepeso e obesidade e um
baixo nivel de atividade fisica e falta de qualificacéao profissional no atendimento
dessas pessoas.

A Educacao Fisica, como area da saude, pode contribuir com o
desenvolvimento de estratégias e programas, que possam melhorar o nivel de
aptidao fisica desses individuos, e conseqlientemente seu status de
independéncia e autonomia para a realizacéo das atividades diarias.

Neste quadro, mais do que nunca, a Escola deve constituir-se como um
contexto privilegiado de intervencéo, onde a Educacdo Fisica desempenha a
importante e estratégica funcdo de prevenir cada vez mais o nivel de

inatividade fisica da populacao escolar. Para mudar esse quadro, € necessario



que se desenvolvam meios e métodos de intervencdo que viabilizem o prazer
pelo exercicio nos jovens.

No que diz respeito aos jovens com SD esse quadro € ainda mais
preocupante, pois os fatores de risco associados a deficiéncia requerem uma
melhor ateng¢do no desenvolvimento das atividades com essa populagao.

Durante o periodo escolar, ndo se pode perder a oportunidade para
promover, de uma forma conhecedora e empenhada, a pratica da atividade
fisica (AF) regular, jA que é no decorrer desta etapa que se instalam grande
parte dos habitos morbidogénicos.

A funcao preventiva da AF tem originado uma nova compreensao do
conceito de aptidao fisica. Novas tendéncias tém dado importancia a aptidao
fisica relacionada a saude e ao desempenho motor, cuja avaliacao se constitua
como o elemento motivador para a promog¢ao de programas que incentivem um
estilo de vida ativo, ou ainda como um instrumento cognitivo para informar os
jovens sobre as implicacées que a aptidao fisica e a AF regular tém para a
saude.

Uma das evolugdes recentes mais relevantes no Brasil, que se propde a
avaliar a aptidao fisica de criancas e jovens, é o Projeto Esporte Brasil
(PROESP), desenvolvido por Gaya et al, (2005). Esse sistema de avaliacdo
estd associado a critérios e normas referenciados a saude, adequando-se,
portanto, aos principios de educacdo da aptiddo fisica. E um programa
desenvolvido para atuar nas escolas, oferecendo subsidios para a avaliagéo do
perfil da aptidao fisica de criangas e jovens. A continuidade desse processo de
avaliacao tem oferecido condigdes para o desenvolvimento de novos estudos
da realidade brasileira.

De acordo com a literatura, estudos como os de Bergmann, et. al. 2006;
Gaya et al, 2005; Guedes & Guedes, 2001 e Da Silva, 2006, descrevem um
baixo nivel de intensidade e de aptidao fisica de criangas e jovens sem SD em
idade escolar, o que de certa forma acarreta uma projecdo de risco para
doencas cronico degenerativas. Com relagdo a SD, ndao foram identificados
estudos epidemiol6gicos dessa natureza com criangcas e jovens, entretanto,
pela experiéncia e vivencia desse pesquisador, observa-se que as aulas de

educacao fisica nas escolas especiais possuem um baixo nivel de intensidade



e volume, onde, essa metodologia ndo induz a adaptacdes fisiologicas
favoraveis ao melhor condicionamento fisico desses jovens.

Para que isso possa ser feito € necessario conhecer as caracteristicas
dessa populacdo. No Brasil sabe-se muito pouco sobre os habitos de vida
dessas pessoas e seu nivel de aptidao fisica. Nao existem instrumentos para
avaliacao da aptidao fisica que possam descrever o perfil dessa populacao.
Observa-se que os profissionais da area, quando avaliam, utilizam protocolos
inadequados da populagdo sem SD ou nao realizam as avaliagdes por falta de
instrumentos confiaveis.

Nos dias de hoje ndo se discute mais a imensa utilidade da atividade
fisica (AF), no contexto global da educacdo de pessoas com deficiéncia, seja
através das atividades fisicas, esportivas, recreativas ou ainda na realizagao
das atividades diarias (MARQUES, 2000).

A evidéncia cientifica dos beneficios para saude desses comportamentos
tem sido alvo de inUmeras pesquisas em diversas instituicdes. Entretanto, os
profissionais envolvidos na intervencdo comunitaria ndo tém conseguido
influenciar as pessoas de forma eficaz na aderéncia aos programas de AF.

A falta de qualificagcdo profissional tem sido também um problema no
atendimento a pessoas com SD, mesmo daqueles que trabalham em
instituicdes especializadas. A caréncia de instrumentos, material de estudo e a
pouca experiéncia tem sido barreiras para que novos programas sejam
desenvolvidos para o atendimento dessa populagéo.

Na tentativa de fornecer subsidios para a implantacédo e desenvolvimento
de novos programas de saude, voltados ao atendimento a pessoas com SD,
esse estudo sera desenvolvido em duas fases, com os seguintes objetivos:

1. descrever o perfil da populacdo com SD com idades entre sete e 64
anos, dos estado do RS, SC e PR identificando suas caracteristicas e habitos
de vida;

2. realizar uma avaliagdo da aptidao fisica relacionada a saude e
desempenho motor por meio dos testes da bateria do Proesp — BR, com
sujeitos de 10 a 20 anos e validar normas de referéncia dos testes para essa
populacao especifica, criando um programa de avaliagdo continuo.



Para atingir os objetivos propostos neste estudo, o presente projeto
usara um design nao muito comum na apresentacao de tese de doutoramento
chamada de “Mapas e Cenarios”.

O trabalho esta organizado com as seguintes partes: a) Introducao, b)
Objetivos Gerais, ¢) Objetivos Operacionais, d) Repercussdao do Estudo e)
Metodologia, f) Mapas (Sindrome de Down, Estilo de Vida e Aptidao Fisica), g)

Cenérios e h) Tendéncias.



1.2. Mapas e Cenarios

Utilizou-se neste estudo, a técnica de “Mapas e Cenarios”, onde, o
Mapeamento (Maping) apresenta dados gerais, informacdées e textos que
descrevem os fenbmenos relacionados a SD, os quais permitem interpretar
seus significados e sua natureza.

Neste processo, o papel do mapa foi de desencadear significados da
realidade sobre a qual se quer intervir. Um mapa por si ndo carrega significado,
mas suscita diversas possibilidades de leitura da realidade, sendo um auxiliar na
identificacao e localizacdo dos fenbmenos que se quer compreender.

Os mapas descrevem caracteristicas pontuais dos fenémenos existentes
em cada uma das realidades apresentadas. Nos mapas do presente estudo
verificaram-se trés realidades diferentes. No mapa da SD existe um consenso
na literatura sobre a sua historia, caracteristicas, tipos, problemas associados e
evolucao dessa anomalia congénita, que oportuniza um mapeamento claro dos
aspectos referentes a SD. O mapa do estilo de vida oferece dados de um
processo em evolucéo, que necessita de oportunidades para transformar alguns
habitos ndo saudaveis, que dificultam o mapeamento de alguns fenémenos que
ocorrem em relacdo a mudanca de comportamento para uma vida ativa. Os
resultados do mapa da aptidao fisica indicam para um processo de construcao
de um fendmeno, com escassos trabalhos na literatura, que possam orientar as
pessoas com SD na melhoria da sua condicao fisica, com reflexo no combate as
doencas hipocinéticas e degenerativas. Os mapas facilitam a visualizacdo de
aspectos pontuais, favorecendo analises futuras em variaveis dentro do préprio
mapa, ou na criacdo de cenarios presentes e futuros na interagdo de dois ou
mais mapas. Mas a leitura do mapa nao existe separada de uma elaboracéao
intelectual e do juizo. Assim, num segundo momento do desenvolvimento do
trabalho, foi aplicado o Método de Analise de Cenario, o qual permitiu uma
interacao das realidades encontradas no mapeamento.

O termo “cenarios” tem muitos significados e varia desde scripts de
cinema e projegbes vagas a combinagdes estatisticas de incertezas
(SCHOEMAKER, 1993). Dentro dessa visdo, podemos ainda encontrar varias



definicbes que diferem basicamente na forma e na e na amplitude, mas todas
obedecem aos fundamentos basicos, de que os futuros sao mdultiplos e
incertos.Uma definicdo mais abrangente e académica encontrada na literatura
foi a de Godet (1997, p. 70) que define cenario como sendo o conjunto formado
pela descricdo, de forma coerente, de uma situagao presente ou futura e do
encaminhamento dos acontecimentos que permitem passar da situacdo de
origem a situacado futura. Podem ser distinguidos entre cenarios possiveis,
cenarios realizaveis e os cenarios desejaveis. Um cenario nao é a realidade
futura, mas um meio de representa-la, com o objetivo de nortear a acao
presente a luz dos futuros possiveis e desejaveis.

Os cenarios bem escolhidos irdo iluminar os diversos futuros pertinentes
a formulacao de estratégias. Os cenarios podem ser escolhidos para comunicar,
instruir e ampliar o pensamento dos profissionais da area da saude sobre a
realidade atual e futura. Para Schwartz (1996, p. 3) cenarios sao uma
ferramenta para nos ajudar a fazer projecoées ou previsbes em um mundo de
grandes incertezas. Cenarios é uma ferramenta para ordenar a percepgao sobre
ambientes alternativos futuros, nos quais as decisdes pessoais podem ser
cumpridas. Pode ser ainda, um conjunto de métodos organizados para
sonharmos sobre o futuro de maneira eficiente. De forma resumida, podem-se
definir cenarias como estérias, que podem nos ajudar a reconhecer e nos
adaptarmos aos aspectos de mudancga do ambiente presente.

Fica claro que um cenario possui diversas caracteristicas. A mais
importante delas é a viséo plural do contexto a ser desenvolvido, isto €, como
este ndo esta escrito, parte-se do pressuposto de que existem varios futuros.

No presente estudo desenvolveram-se dois cendrios, um referente a
interacado do estilo de vida e das caracteristicas da SD e outro que analisou 0
mapa da aptiddo fisica e propde uma normatizagcdo para avaliagdo dessa
aptidao com o apoio de um programa de acompanhamento informatizado.

Quanto ao primeiro cenario, descreveu-se uma estratégia que permitisse
pensar de maneira construtiva e imaginativa sobre uma série de mudancas, que
podem ser introduzidas para o desenvolvimento de um estilo de vida ativo.

Quanto ao segundo cenario, visa propor alternativas na mudanca de
velhos esteredtipos, onde a pessoa com SD ndo encontra a oportunidade de

avaliar a sua aptidao fisica, participando dentro ou fora da instituicdo, de
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programas para melhoria do seu condicionamento fisico e nivel de
independéncia e autonomia nas tarefas diarias.

Por fim o estudo apresenta a andlise de algumas tendéncias atuais no
ambito da vida das pessoas com SD, e esclarece os objetivos operacionais
propostos no estudo. As referencias bibliograficas sao apresentadas no decorrer
das partes do trabalho, facilitando ao leitor uma proximidade com essas fontes.
Ao final sugere-se uma lista de sites de apoio, relacionada com o tema em

estudo.
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1.4. Objetivos Operacionais

a. Descrever e caracterizar os individuos com SD dos estados do RS, SC e PR,
quanto ao nivel socioeconémico, nivel educacional, doencas associadas,
atividades de vida diaria, atividades de lazer, nivel de atividade fisica e
percepcao de saude nas faixas etarias de sete a 64 anos;

b. verificar se existe associacdo entre o nivel de atividade fisica e nivel
socioeconbémico, nivel educacional, doencas associadas, atividades de vida
diaria, atividades de lazer e percepcao de saude nas diferentes faixas etarias
de sete a 64 anos;

c. Verificar se o indice de sobrepeso e obesidade esta associado com o nivel
de atividade fisica nas diferentes faixas etarias de sete a 64 anos;

d. aplicar a bateria de testes do PROESP-BR nos individuos com SD com
idades entre 10 e 20 anos nos dois sexos;

e. construir as normas de referéncias para cada um dos testes da bateria, para
individuos com SD com idades entre 10 e 20 anos nos dois sexos,
confeccionando um programa de avaliagdo permanente, que atue como

ferramenta nesse processo avaliativo.

1.5. Repercussao do Estudo

A experiéncia vivenciada na escola pelo PROESP-BR sugere que esse
ambiente constitui-se em um contexto privilegiado de intervencdo, onde a
Educacdo Fisica desempenha a importante e estratégica funcado de prevenir
cada vez mais, o nivel de inatividade fisica da populagéo escolar.

Na intencao de mudar esse quadro, com o suporte do PROESP-BR, esse
estudo tentarda desenvolver subsidios para atuacdo nas escolas regulares e
especiais, no desenvolvimento de estratégias de avaliacdo e métodos de
intervengdo, que viabilizem o prazer pelo exercicio nas criangas e jovens com
SD.

A insercao de alunos deficientes em escolas regulares é recente na
histéria de nosso pais. Vive-se um periodo de transi¢cao, onde, a desqualificagao
dos professores, o preconceito € o despreparo das familias das criangas
deficientes, tem sido barreiras para a pratica inclusiva nas escolas. Por outro
lado, a evolugcao dos programas para atencdo das pessoas com deficiéncia
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como: evolucdo do nivel de informagao; aumento das oportunidades sociais,
educativas e laborais; acesso a escola regular e a melhoria das condi¢cdes de
saude tem sido facilitadores nesse processo.

Nestas circunstancias, a Educacdo Fisica e a Escola estardo
efetivamente exercendo uma funcdo importante na melhoria dos niveis de
independéncia e autonomia das criancas e jovens deficientes.

Durante muito tempo as atividades fisicas desenvolvidas com criangas e
jovens na escola eram apenas atividades recreativas, as quais traziam sua
contribuicdo no desenvolvimento de algumas habilidades, mas deixavam a
desejar no aspecto da aptidao fisica.

Naturalmente as criangas e jovens com SD se deparam com dois fatores
que sao barreiras para a pratica da atividade fisica:

J Limitagbes fisicas: relacionadas com a propria deficiéncia —
amputacoes, doengas associadas (cardiopatias, respiratorias, outras),
instabilidade atlato-axial, problemas articulares e outros;

J Limitagdes externas: discriminacdo, superprotecao dos pais, baixa
qualificacao profissional, falta de oportunidades e outras.

Essas limitagbes de certa forma determinardo uma baixa aptidao fisica,
sendo um fator limitante no desenvolvimento das habilidades motoras, que por
sua vez dificultara a realizagdo das atividades da vida diaria.

Um corpo fisicamente apto em geral esta associado com uma aparéncia
fisica mais desejavel. As pessoas com SD possuem uma imagem corporal
negativa em relagdo ao corpo. Quando se tornam fisicamente mais capazes,
seu conceito proprio num sentido fisico e mental € desenvolvido, resultando em
uma melhor auto-aceitacdo, e como consequéncia sendo aceito pelos outros.
Ao ser melhorada, esta aptidao fisica vai permitir a essas pessoas participarem
nas atividades da vida diaria, alcancando uma qualidade de vida nos mesmos
padrbées do que os demais.

Devido ao sistema de avaliacdo estar associado a critérios referenciados
a saude, o PROESP-BR esta adequado aos principios de educacao da aptidao
fisica. A utilizacdo das diversas componentes deste programa nas escolas é
uma base sélida para um eficaz processo de educacao da aptidao fisica e

promogcao do exercicio.
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A proposta de avaliagcdo das criancas e jovens com SD nesse estudo,
parte do pressuposto de que os alunos facam todos os testes que sdo capazes
de realizar, deixando de lado aqueles que em funcdo da sua deficiéncia nao
pode realizar.

E necessario que o professor tenha em mente que a SD nido é um fator
de exclusdo, que ele perceba quais sdao as habilidades do seu aluno, e de a
chance para que ele possa ser avaliado.

Neste sentido, compreender os fatores que possam intervir no seu estilo
de vida torna-se uma questao importante a ser investigada, especialmente ao se

considerar a quase inexisténcia de estudos desta natureza.

Na realidade brasileira, as iniciativas para o desenvolvimento de
programas de promoc¢ao da saude nessa populacdo sao bastante restritas. Os
poucos programas existentes orientam a populacdo em geral e os deficientes,
na tentativa de reduzir as barreiras para aquisicdo de uma vida mais saudavel.
Tais programas constituem iniciativas isoladas de entidades voltadas a
Educacao Especial ou de projetos de extensdo universitaria desenvolvidos na
comunidade em geral, preocupados com a formacdo de futuros profissionais
que atuarao na area.

Apesar da qualidade de certos programas desenvolvidos, acredita-se que
estas iniciativas ndo tém modificado os padrées de orientacao e atendimento as
pessoas com deficiéncia quanto a promocdo da saude e aquisicdo do habito
para pratica de atividades fisicas.

Os resultados desta pesquisa podem subsidiar novos caminhos na
elaboracao de estratégias de intervencao na promog¢ao da saude. Considera-se
necessario estudar diferentes subgrupos populacionais, para que decisbées mais
especificas possam ser tomadas por instituicbes governamentais e nao-

governamentais, e respectivos profissionais da saude.

Entende-se que a realizacao da presente pesquisa pode contribuir para o
conhecimento cientifico numa area de estudo em franca expansao que, apesar
de ampliar-se suportada nas mais atualizadas premissas dos conhecimentos em

atividade fisica e saude, necessita ainda de inimeras contribuicoes.
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1.6. Definicao de Termos

Atividade Fisica: todo movimento corporal produzido pela musculatura
esquelética, com gasto energético acima dos niveis de repouso (US Department
of Health and Human Services, 1996).

Atividade Fisica Diaria: compreende trés grupos de atividades:
ocupacionais e tarefas domésticas, de lazer, e de sobrevivéncia (Bouchard &
Shephard, 1994).

Atividades da Vida Diaria — (AVDs): refere-se a habilidades e
comportamentos da pessoa com SD, necessarios para sua independéncia no
ambiente familiar (Brown, 1997).

Atividades Instrumentais da Vida Diaria — (AIVDS): refere-se a habilidades
e comportamentos da pessoa com SD, necessarios para sua independéncia na
comunidade onde vive (Brown, 1997).

Epidemiologia: estudo da distribuicdo e determinantes de eventos e
estados relacionados a saude em populagcbes humanas e a aplicacao desse
estudo para controlar problemas de saude (Pereira, 1995).

Estilo de Vida: é o conjunto de acbes habituais que refletem as atitudes, os

valores e as oportunidades na vida das pessoas (Nahas, 2006).

Instituicdes: neste estudo, sédo referidos os organismos que atendem
pessoas com deficiéncias com auxilio pedagdgico e profissionalizante, sem

carater de asilo.
Sindrome de Down: acidente genético que acontece na divisdo

cromossémica das células, apresentando trés tipos de ocorréncias: trissomia 21

(95% dos casos), translocagao (4%) e mosaicismo(1%) (Pueschel, 1993).
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PROESP_BR: configura-se num projeto integrado de cunho interdisciplinar
e interinstitucional, que se executa na area da educacao fisica e esporte escolar
para criangas e jovens em trés niveis distintos, porém complementares:
crescimento e desenvolvimento somatomotor no ambito da promocéo da saude,
aptidao fisica referenciada a saude, aptidao fisica referenciada ao desempenho
motor, e deteccao de talentos motores (GAYA, 2005).

Exercicio Fisico: seqUéncia planejada de movimentos repetidos

sistematicamente com o objetivo de elevar o rendimento (BARBANTI, 2003).
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2. Metodologia

2.1. Caracterizacao do estudo

Pela abrangéncia e representatividade da amostra e por investigar
condicOes relacionadas a saude, esta pesquisa caracteriza-se como um estudo
epidemioldgico transversal.

Na intencdo de descrever os resultados de forma adequada, apresentou-
se um design de investigacao misto distribuido em duas etapas, utilizando-se a
técnica de “Mapas e Cenarios”.

Na primeira etapa realizou-se um estudo descritivo do perfil geral do
estilo de vida de pessoas com SD em todas as faixas etarias.

Na segunda etapa desenvolveu-se uma avaliacdo da aptidao fisica e
desempenho motor utilizando a bateria de testes do PROESP — BR, a fim de
construir normas de referéncia para essa populacao na faixa etaria de dez a 20
anos para os dois sexos, e criando um programa de acompanhamento chamado
de PRODOWN.

2.2. Populacao e Amostra

A populacdo de referéncia deste estudo foi constituida pelas pessoas
com SD, residentes nos Estados do Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana
e Sao Paulo, do sexo masculino e feminino.

De acordo com a caracterizagdo do estudo e visando uma amostragem
representativa, na primeira etapa da pesquisa a amostra foi selecionada tipo
censo das pessoas que freqlientam as APAEs, composta por 2187 individuos
com idades entre sete e 64 anos, sendo 1197 homens (54,7%) e 1128 mulheres
(45,3%) com SD, que aceitaram participar da pesquisa. Para se chegar a esta
amostra foi solicitado o apoio das Federagdes das Associacbes de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAES) do Rio Grande do Sul, Santa Catarina e
Parana, afim de efetuar um levantamento cadastral em todas essas instituicoes.

Com a intencéo de organizar a realizagdao do estudo foi feito um primeiro
contato com as instituicbes, onde se apresentou aos presidentes e
coordenadores o0s objetivos da pesquisa. De posse das informacdes, as
Federacdes entenderam que o estudo poderia trazer informacdes que os
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auxiliasse no desenvolvimento de programas para o atendimento de pessoas
com SD, e aprovaram a execu¢do do mesmo.

De acordo com o cadastro atual o numero de APAES é de 205 no RS,
188 em SC e 309 no PR, estimando-se que haja cerca de 8500 pessoas com
SD nesses estados. Também poderiam participar do estudo criancas e jovens
que freqiientam a escola regular, bem como pessoas que ndo estejam ligadas a
nenhuma instituicdo, mas apresentem as caracteristicas necessarias para
comporem a amostra.

Numa segunda etapa da investigagcdo para execucdo da bateria de
testes, buscou-se também uma amostra representativa, a qual foi selecionada
também por meio de um censo. Para essa fase selecionou-se dos 2187 da
primeira fase, 1249 criancas e jovens com SD entre 10 e 20 anos de idade (669
homens e 580 mulheres), que estavam aptas fisicamente para realizacdo da
bateria de testes.

Especificamente nesse tipo de estudo, onde a selecdo da amostra é
voluntaria, tem-se uma dificuldade em fazer célculo amostral. Nado se encontrou
na bibliografia um modelo para prever o tamanho da amostra para a criacao das
normas de referéncia dos 06 (seis) testes estudados (flexibilidade, resisténcia
abdominal, agilidade, velocidade, salto horizontal e arremesso do medicine).
Tais valores de referéncia serédo estratificados por sexo e idade, formando 11
grupos de andlise.

Inicialmente decidiu-se incluir 40 individuos por grupo perfazendo um
total minimo de 880 criancas e jovens. Essa decisdo baseou-se nos seguintes
critérios: a) falta de dados de referéncia; b) logisticamente € um numero
possivel de ser alcangado; c) diminuicdo da variabilidade nas analises
estatisticas; d) obtencdo de uma amostra precisa da populacédo estudada e a
possibilidade de extrapolar os dados para a populacdo em geral. A tabela 1
apresenta a composi¢do da amostra final do estudo.
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Tabela 1: Descrigdo da amostra da segunda fase do estudo, por categorias de

idade e sexo.
SEXO
masculino feminino Total

Categorias 10anos N 59 51 110
de idade Categoria de idade 53,6% 46,4% 100,0%
11anos N 61 58 119

Categoria de idade 51,3% 48,7% 100,0%

12anos N 66 52 118

Categoria de idade 55,9% 44.1% 100,0%

13anos N 65 57 122

Categoria de idade 53,3% 46,7% 100,0%

14anos N 67 54 121

Categoria de idade 55,4% 44.6% 100,0%

15anos N 68 50 118

Categoria de idade 57,6% 42,4% 100,0%

16anos N 52 55 107

Categoria de idade 48,6% 51,4% 100,0%

17anos N 53 50 103

Categoria de idade 51,5% 48,5% 100,0%

18anos N 58 51 109

Categoria de idade 53,2% 46,8% 100,0%

19anos N 55 52 107

Categoria de idade 51,4% 48,6% 100,0%

20anos N 65 50 115

Categoria de idade 56,5% 43,5% 100,0%

Total N 669 580 1249
Categoria de idade 53,6% 46,4% 100,0%

2.3. Critérios para selecao da amostra
Para o desenvolvimento do estudo foram utilizados alguns pressupostos

para selecdo da amostra:
a. Na primeira fase — responder questionario

» Ser pessoa com SD,

« Pai ou responsavel ter assinado o termo de consentimento.
b. Na segunda fase — executar a bateria de testes

» Ser pessoa com SD,

« Pai ou responsavel ter assinado o termo de consentimento,

« Que a crianca ou jovem tenha vontade propria para realizar os testes,

« Estar apto fisicamente para realizar exercicios fisicos, ou seja, possuir

atestado médico liberando para as aulas de EF na escola.
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2.4. Instrumentos
Na primeira etapa do estudo, foi utilizado um questionario dos hébitos de
vida (anexo 1), apresentando as seguintes partes:
1. dados de identificacdo, informagdes familiares e nivel

socioecondmico;

2. estado nutricional (massa corporal, estatura e indice de massa
corporal);

3. informacgdes educacionais;

4, relato sobre doencas diagnosticadas;

5. atividades da vida diaria (nivel de independéncia);

6. caracteristicas gerais da atividade fisica diaria;

7. atividades de lazer;

8. percepcao de saude;

9. preferéncias alimentares.

Na segunda parte do estudo foi aplicado o protocolo da bateria de testes
do PROESP - BR para avaliacdo da aptidao fisica e desempenho motor, e
confeccionou uma ficha de registro para anotacao dos dados somaticos de dos
resultados dos testes de aptidao (toda a instrumentacdo e material utilizado para
realizacdo da bateria de testes encontra-se descrita no Anexo 2).

Com relacdo aos testes salienta-se que nenhum dos exercicios foi
desenvolvido para esse estudo, sdo todos testes validados nacionalmente e
internacionalmente, aplicados em muitas escolas que atendem criancas e
jovens com SD. Entretanto, nesses locais o protocolo da avaliacdo nao é
utilizado, testando-se apenas o rendimento individual, e ndo comparado com a

populacao em geral que tem SD.
2.5. Projeto Piloto
Na intencédo de verificar a melhor maneira de aplicacdo e desempenho
dos testes e campo, foi realizado um estudo piloto com um grupo de 68 pessoas

com SD da cidade de Pelotas, de ambos os sexos com idades entre 10 e 20

anos.
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2.5.1. Procedimento para Realizacao do Piloto

Houve um contato com as direcoes das trés instituicbes que atendem
pessoas com SD na cidade de Pelotas (Cerenepe, APAE e Escola Autonomia
do Ser), para explicar os objetivos do projeto e obter a autorizacdo para
desenvolvimento do mesmo. Num segundo momento reuniram-se 0s pais ou
responsaveis das pessoas com SD, e orientou-se sobre os procedimentos do
estudo. Nesse encontro ocorreu 0 processo para a obtencdo do termo de
consentimento, contemplando uma explicacdo verbal, e elucidando sobre
possiveis duvidas. O responsavel leu e assinou o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Anexo 3), ficando de posse de uma das vias, sendo que a
outra ficou com o pesquisador.

Foram realizados todos os testes de campo da bateria do PROESP
(resisténcia, forga/resisténcia abdominal, flexibilidade, forca explosiva de
membros superiores e inferiores, agilidade e velocidade) e verificadas as
medidas somaticas (massa corporal, estatura e envergadura).

Verificou-se a impossibilidade da realizagdo do teste de resisténcia
cardiorespiratoria (teste dos 9 minutos), em razdo da dispersdo dos alunos
durante a realizacédo do teste. Dos 68 alunos que participaram do piloto, apenas
dois executaram o teste dos 9 minutos de maneira adequada. Em razdo do
déficit intelectual das pessoas com SD, os outros participantes paravam no meio
do teste para conversar, sentavam para descansar ou caminhavam no sentido

contrario, descaracterizando os procedimentos e mascarando os resultados.

2.6. Procedimentos para realizacao do estudo

Inicialmente o projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul , onde aprovado, foi cadastrado
nesse comité com o n® 2007681, e no Sistema de Pesquisa com o n® 12035.

Para um melhor entendimento das acdes da coleta torna-se necessario
explicar a estrutura das APAES. Cada Federacao tem as suas coordenadorias
(Pedagbgica, Educacao Fisica, Cultural, Informatica e outras) responsaveis pelo
planejamento das atividades gerais. A idéia inicial situou-se em conversar com a

Coordenacao Pedagdgica e Coordenacdo de Educacao Fisica, teoricamente
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responsavel pela execucao desse tipo de programa, na intencao de sensibiliza-
los para a participacédo no estudo.

As federacbes sao divididas em Conselhos Regionais (tabela 2),
distribuidos pelas varias regides de cada estado. Cada Conselho Regional
possui 0s seus coordenadores de area, os quais orientam as APAES da regiao
sobre as atividades a serem realizadas.

Tabela 2: Descrigao do nimero de APAES e Conselhos por estado.

Estados APAES Conselhos
RS 205 22
SC 189 13
PR 309 27
Total 803 62

Fonte: Federagdo Nacional das APAES (2006)

Com o apoio das Federacgdes foram realizadas reunidées em cada uma
das capitais dos estados (Porto Alegre, Florian6polis e Curitiba) com cada
direcdo (presidentes, coordenadores pedagogicos e coordenadores de
Educacao Fisica), com os seguintes objetivos:

e explicar a metodologia a ser aplicada no estudo,

e informar sobre a relevancia da pesquisa no contexto atual,

e esclarecer sobre a importancia de se ter um banco de dados dessa
envergadura da populagdo com SD,

e treinar os professores das APAES para a realizagdo da bateria de
testes,

e ensinar a analisar os resultados dos testes, para acompanhamento dos
niveis de aptidao fisica e desempenho motor de criancas e jovens com SD,

e orientar, de acordo com os resultados, para futuro planejamento de
programas de promoc¢ao da saude,

e sensibilizar as diregcdes a familiares sobre a importancia dos habitos
saudaveis (atividade fisica, alimentacdo, controle de stress e prevencédo de
doencas) na manutencao de um estilo de vida ativo.
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Apbs esse contato, as federagdes enviaram correspondéncia para as
suas APAES, solicitando a elas um levantamento de quantos alunos com SD de
todas as idades, que freqientavam as atividades dessas instituicbes. A
informacao continha apenas idade, sexo e numero de individuos.

Com o retorno destas informacdes, foi confeccionado um cadastro por
estado das pessoas com SD, e a posterior organizado um cadastro geral.

Foram identificadas 8467 pessoas com SD, com idades entre zero e 67
anos de idade, sendo 2306 do RS, 2251 de SC e 3910 no PR, referentes a 762
APAES que deram a informagéo.

Além das pessoas com SD que freqientam as APAES, também foram
realizados contatos com pessoas da comunidade em geral, e ainda veiculados
na imprensa entrevistas na televisdo, radio e jornal sobre a pesquisa, a fim de
encontrar sujeitos que vivessem em casa ou em outras instituicbes e escolas
regulares. Todos o0s sujeitos da pesquisa sao oriundos das APAES.

O passo seguinte foi realizar reunides com os coordenadores de cada
estado nas trés capitais dos estados, fim de explicar de que forma seria
realizada a coleta de dados e o treinamento dos professores.

No RS apds reuniao foi acertado que seriam marcadas reunides em cada
uma das coordenadorias para o treinamento dos professores, e desta forma
foram visitados 11 conselhos que se dispuseram a participar da pesquisa.

Em razado da estrutura logistica e financeira, em SC foi realizado uma
reuniao em Florianépolis com a participacdo de 12 conselhos com seus
respectivos professores,e nesse momento foi feito o treinamento.

Ja no PR houve um envolvimento maior com a pesquisa, pois apos
esclarecimento do estudo, o pesquisador foi convidado a participar do encontro
anual das APAES desse estado realizado na cidade de Loanda, onde se abriu
espaco para uma palestra a todos os participantes do evento (direcdes,
coordenadores de todas as areas, professores, pais e funcionarios) e outro

momento especificamente para o treinamento dos professores.
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2.7. Procedimentos para a Coleta de Dados
2.7.1. Treinamento dos Avaliadores
2.7.1.1. Preparacao antes do treinamento

De posse das listas de das pessoas com SD de cada uma das APAES,
foi preparado o material de coleta de dados, a ser entregue aos professores.
Organizaram-se envelopes que continham os questionarios de habitos de vida
para todos, o termo de consentimento e a ficha dos testes para os de 10 a 20
anos. Para facilitar a devolucdo dos instrumentos de pesquisa, todos os

envelopes continham o endereco de retorno e da APAE emitente.

2.7.1.2. Treinamento

O treinamento foi realizado em um local amplo determinado pelo
coordenador geral de EF de cada Federacdo ou coordenadoria. Antes de iniciar
as atividades o pesquisador entregou a cada um dos coordenadores 0s
envelopes com os questionarios e fichas, um manual de execugéo da bateria de
testes e um CD com os filmes de cada um dos testes que seriam aplicados.

No primeiro momento da atividade foram explicados os pressupostos
tedricos, os objetivos, a metodologia e 0s possiveis beneficios do estudo.
Também foi conversado, de como os resultados poderdo trazer suporte aos
professores e coordenadores, no planejamento de atividades e programas de
promogao da saude para o atendimento das pessoas com SD.

As atividades foram realizadas da seguinte forma:

a. questionarios — leu-se todas as questdes contidas no instrumento e
discutidas suas duvidas;

b. termo de consentimento — explicou-se o0 porque da utilizagdo desse
documento sua utilidade nos projetos de pesquisa com seres humanos;

c. bateria de testes — de posse do manual escrito e da ficha de registros,
os professores tiveram a oportunidade de assistirem aos videos de cada um dos
testes, discutindo todos os passos para a realizacdo da bateria, desde a
preparacao dos instrumentos de medida (balanca, trena, cronémetro, cones,
fitas adesivas e bola de medicine) até os procedimentos de avaliacdo
adequados. Ap6s a explanagdo e discussdao desses procedimentos, com o

objetivo de homogeneizar a forma de avaliar, executou-se uma simulacao dos
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testes. Entende-se que este procedimento trouxe aos professores uma
experiéncia concreta, de como desenvolver a bateria de testes.

Depois do treinamento dos coordenadores de EF, os mesmos retornam
as suas regides e replicaram o treinamento aos professores das APAES que
compbéem o seu conselho, distribuindo os envelopes com os instrumentos e
manuais de orientacdo para a coleta final dos dados.

No RS o treinamento foi ministrado diretamente aos professores das
APAES.

2.8. Coleta de Dados

A orientacdo ministrada aos professores era de que se reunissem com
pais ou responsaveis das pessoas com SD na sua escola, com a intengdo de
informarem os objetivos e a metodologia utilizada no estudo. Apés a orientagao,
foi entregue primeiramente o termo de consentimento para todos aqueles que
participaram da primeira fase do estudo, ou seja, responder o questionario de
hébitos de vida (para todas as faixas etarias — de zero até o mais velho). Em um
segundo momento foi entregue o termo de consentimento para todos aqueles
que participaram da segunda fase do estudo, ou seja, a aplicacao da bateria de
testes (criancas e jovens de 10 a 20 anos).

A devolucdo dos questionarios foi realizada via correio, diretamente ao
pesquisador, utilizando os envelopes distribuidos anteriormente. Apds o
recebimento do material de pesquisa, foi confeccionado um banco de dados que
possibilitou o registro e andlise dos dados.

2.9. Tratamento Estatistico e Analise dos Dados
Na primeira fase do estudo foram empregados recursos da estatistica
descritiva: distribuicdo de frequiéncias, célculo de medidas de tendéncia central
(média) e de dispersdo (amplitude de variagdo, desvio padrao e intervalo de
confianga), além da analise interpretativa, quando as informacdes derivadas do

questionario nao forem quantificaveis.

A andlise dos dados foi precedida de um estudo exploratério a fim de
avaliar os pressupostos essenciais da andlise paramétrica. Foi realizada a
inspecao dos graficos boxplot para a identificacdo de possiveis outliers. Na
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segunda fase do estudo utilizou-se o teste do qui-quadrado para analisar a
existéncia de associacdes entre as variaveis categoricas. Para verificacdo de
possiveis diferencas entre os sexos ao longo das idades, utilizou-se Analise de
Variancia Univariada (ANOVA). Para determinacdo das normas de referéncia
dos testes de aptidao fisica, utilizou-se a determinagédo de quintis na analise de
frequéncia.

Foi adotado um nivel de significAncia de 5% e os dados foram tratados no
programa SPSS for Windows 10.0.

2.10. Limitacoes do Estudo

Admitem-se para este estudo as seguintes limitacées:

a) Utilizacao de questionarios como instrumento de pesquisa na
primeira fase do estudo: sabe-se que em pesquisas deste género
(levantamentos populacionais) utiliza-se com freqiiéncia este instrumento de
pesquisa. Ha, no entanto, limitacbes devido a falta de controle sobre o
respondente, quanto ao grau de veracidade das respostas e reprodutibilidade de
fatos acontecidos no passado (memorizacéo);

b) Caracteristicas especificas dos participantes do estudo: em razao
das limitacbes cognitivas, eles encontraram dificuldade em responder o
questionario na primeira fase os quais foram respondidos por terceiros,
limitando as respostas quanto ao grau de veracidade e reprodutibilidade de
fatos acontecidos no passado (memorizacao) e a percepc¢ao sobre os habitos de
vida..

C) Realizacdo dos testes: talvez em razéo das limitagées cognitivas, a
execucao da bateria de testes possa ser prejudicada, dependendo-se de uma
orientacdo adequada dos professores.

d) Alunos das APAES: em razdo da dificuldade de encontrar-se
pessoas com SD que freqlentem escolar regulares, o estudo basicamente

contou com alunos das APAES.

2.11. Referéncias Bibliograficas
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3. Mapa da Sindrome de Down

A Sindrome de Down (SD) talvez seja a condicdo mais antiga associada
ao retardo mental e a causa genética mais comum de SD do desenvolvimento
(HAYES & BATSHAW, 1993; ROGERS & COLEMAN, 1994).

A sociedade tem sido ao mesmo tempo hostil e acolhedora para com as
pessoas com SD. Pueschel (1993) destaca que, para viver em sociedade, as
pessoas com SD tém que atingir um certo nivel de competéncia na vivéncia
social. Devem aprender a comportar-se de acordo com os padrdes sociais onde
vivem e a relacionar-se com as pessoas nos mais diferentes lugares.

Desde sempre tem havido pessoas que, por suas condicdes fisicas e
psiquicas, ficaram a margem da sociedade, vivendo em outro mundo, muitas
vezes ocultadas por seus familiares, com o sentimento de pena destes e o
menosprezo das outras pessoas (HERNANDEZ, 1996; RIMMER, 2004).

Observa-se ao longo destes anos, a preocupacdo de desenvolver
diversas técnicas para o convivio diario das pessoas com SD, por meio de
comportamentos saudaveis, orientadas para o desenvolvimento de habitos e
atitudes, tais como o controle do estresse, alimentagcdo adequada, boa higiene,
independéncia nas tarefas diarias, espiritualidade e atividade fisica (RIMMER,
1999).

Um dos principais desafios enfrentados pelos profissionais da area da
saude tem sido o de facilitar o envolvimento de toda a sociedade, incluindo as
pessoas que apresentam algum tipo de SD, num estilo de vida saudavel, que ira

influenciar sua saude e qualidade de vida.

A ampliacdo do espaco vital da pessoa com SD pode aumentar suas
relagbes no ambiente e a busca de sua identidade. Além disso, acredita-se que
a orientacdo para um comportamento saudavel contribui para a formacao da
sua auto-estima e autoconfianca, pilares mestres na maturacdo da
personalidade. Torna-se necessaria a ampliacdo de seu espacgo vital, — em
casa, na vizinhanca, no clube, associacdo e outros locais que passa a

frequentar — pois, de acordo com os estimulos fornecidos, sua capacidade
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individual e aceitacdo do meio irdo propiciar uma maior ou menor interacdo na
sociedade.

Neste sentido, compreender os fatores que possam intervir no seu estilo
de vida torna-se uma questao importante a ser investigada, especialmente ao se

considerar os poucos estudos desta natureza.

Atualmente, o progresso das criancas com SD tem surpreendido a
sociedade e também profissionais da area da saude. Grande parte das pessoas
conserva uma imagem inadequada e preconceituosa das pessoas com SD,
segundo as quais estes individuos estariam situados na faixa do retardo mental
severo, seriam um fardo a carregar pela familia, deveriam estar internados em
instituicdbes e morreriam cedo (BALLESTA,1995; KERR, 1999; ROGERS &
COLEMAN, 1994; SELIKOWITZ, 1992).

Na realidade, o desenvolvimento das criangcas com SD nas ultimas
décadas, tem melhorado significativamente, gracas aos programas de
estimulacdo essencial, a atencdo médica adequada e ao maior nivel de
informacdo dos pais e profissionais da saude sobre a SD. Como qualquer
crianga, ela necessita de amor, de carinho, atencédo médica e oportunidades.

De um modo geral, deve-se acreditar que todo individuo com SD constitui
um ser unico. No entanto, dependendo da forma como suas individualidades
sao observadas, pode-se estar ajudando-o a desenvolver suas potencialidades

ou estabelecendo barreiras maiores para o seu crescimento (ROBISON, 2000).
3.1. Historia da SD

Os primeiros indicios da existéncia da SD podem ser encontrados em
obras de arte do povo Olmec, que viveu na América Central entre os anos 1500
A.C. e 300 D.C. Os arquedblogos encontraram varias estatuetas que
representavam criangas pequenas com o rosto redondo e inchado, olhos
obliquos, pregas epicanticas bem marcadas, nariz curto e inchado na ponta e
ligeiramente obesos. A forma da cabeca era braquicefélica, com o occipital
aplainado. Este povo tinha adotado como animal mais poderoso o jaguar, seu
principal simbolo. Os arqueb6logos chamam as estatuetas de “bebés-jaguar”.
Existem certas provas arqueolégicas, sugerindo que as esculturas representam

bebés que os olmecas consideravam fruto do acasalamento entre uma
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divindade jaguar e uma mulher. A interpretacdo contemporanea destas
estatuetas é de que elas representam criancas pequenas com SD (GARCIAS,
2003, RYNDERS,1987; ROGERS & COLEMAN, 1994).

Com algumas excegdes, ha uma certa dificuldade em localizar
representacdes artisticas de pessoas com SD até o século XX. As possiveis
razbes devem-se ao fato de as populagcdes serem mais reduzidas e ao alto
indice de mortalidade infantil durante a idade média (BALLESTA, 1995;
SELIKOWITZ, 1992).

Em 1866, John Lagdon Down publicou a primeira descricao clinica das
pessoas com SD, considerada um marco na histéria da medicina. Sendo
superintendente do Asilo para Idiotas de Earlswood, em Surrey (Inglaterra),
descreveu individuos retardados com pregas epicanticas, lingua inchada e nariz
pequeno, que se diferenciavam dos outros pacientes retardados com cretinismo
(hipotireoidismo infantil). Down adotou um sistema de classificagdo para os
individuos com retardo mental a partir de uma dissertacdo de Blumenbach, que
dividia a raca humana como caucasiana, malaia (nativa americana), etiope
(africana) e mongol (HOWARD-JONES, 1979). Como as criangcas com SD
tinham a fisionomia do povo mongol, por muito tempo foram chamadas de

mongolicos ou mongoldides.

Em face da discordancia quanto ao termo, considerado como ofensivo
tanto por pesquisadores orientais como por pais de pacientes no ocidente, bem
como pela delegacdo da Mongdlia junto a Organizacdo Mundial de Saude, a
denominagdo mongolismo foi excluida da Revista Lancet em 1964, das
publicacbes da OMS em 1965 e do Index Medicus em 1975. Hoje este termo é
considerado arcaico.

Em 1876, Mitchel resumia suas notas sobre 62 casos de mongolismo,
defendendo que esta condicdo e a do cretinismo tinham muito em comum.
Shuttleworth, em 1886, decidiu que se tratava de “criancas inacabadas”. Em
1890, Willmarth examinou os cérebros de cinco criangcas e se surpreendeu ao
constatar que elas possuiam “um tamanho consideravel para serem cérebros
imbecis “ (ROGERS & COLEMAN, 1994; GARCIAS, 2003\).
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. Em 1934, Adrian Bleyer sugeriu a possibilidade de que a trissomia
causasse a SD, mas em 1959, quase simultaneamente, Jerome Lejeune na
Franca e Patricia Jacobs na Inglaterra, relataram a presenca de um
cromossoma extra. No ano seguinte, Polani e colaboradores descobriram que
algumas pessoas com SD teriam translocacoes; e, em 1961, Clarke e
colaboradores descreveram 0s primeiros pacientes com mosaicismo
(BALLESTA,1995; HAYES & BATSHAW, 1993; PUESCHEL, 1993; ROGERS &
COLEMAN, 1994).

A descoberta da causa da SD terminou com um periodo obscuro na
histéria da SD e abriu os caminhos para uma nova era de interesses e
investigacao.

De acordo com Rogers & Coleman (1994), ha trés periodos nessa
histéria, descrita no (Quadro 1). O primeiro (1866 a 1958) caracterizou-se pelos
maus tratos as criangas e adultos com SD, e acentuaram-se nos anos ftrinta,
guando o nazismo comecou a experimentar a eutanasia em pessoas com algum
tipo de SD mental, incluindo as com SD. O asilamento de pessoas débeis
mentais em enormes instituicdes despreparadas, contribuiu para afastar essas
pessoas da sociedade e encurtar-lhes a vida.

Um segundo periodo (1959 a 1972) da histéria da SD, surgiu com o
descobrimento da presenga de material cromossémico adicional nos tecidos de
pessoas com SD. Muitos laboratérios capacitados em analises dos
cromossomos foram criados e, em pouco tempo, descobriu-se diferentes
entidades cromossOmicas identificaveis. Por outro lado, colocava-se em duvida
a idéia de internar criangas com SD em sanatorios, em razdo dos efeitos
negativos que tinham a vida nestas instituicdes, optando-se por deixa-las com a
familia para a criagdo de vinculos afetivos. A medicina reconhecia as
necessidades da crianga internada e percebia a importancia de uma perspectiva
multidisciplinar para todas as criangas com algum tipo de deficiéncia. Nao sé na
area da saude houve avangos, mas as novas idéias de Piaget no campo da
educacgao contribuiram na construcdo de uma nova identidade para as pessoas
com SD (PUESCHEL, 1993).
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Quadro 1: Periodos Histéricos da Sindrome de Down

Periodo Anos

Mudanca historica

Mudangas simultaneas

1866 — 1958

1959 - 1972

1973 até hoje

Primeira definicao clinica Rompe-se progressivamente o

da SD, diferenciando-a
de outras formas de
deficiéncia mental.

Descobrimento da
aberracao

cromossdmica em
pacientes com SD.

Desenvolvimento de
programas de
aprendizagem infantil e
educativos.

As criancgas e adultos
com SD comegam a
receber assisténcia
médica adequada.

Aumenta o nivel de
aceitacao social.

vinculo entre pais e filhos, na
medida que se coloca em
instituicbes criangas cada vez
menores.

Tentativas frustradas de impedir o
retardo com diversas terapias
médicas (processo que continua até
hoje). Nega-se aos pacientes, com
freqiéncia, uma assisténcia médica
minima.

Em alguns casos, houve retrocesso
na atengdo médica e humana dos
pacientes e no vinculo com os pais,
devido a precisao do diagndstico
durante o periodo neonatal.

Aumenta a investigacao
cromossomica

Notavel melhora do
desenvolvimento na maioria dos
pacientes que recebem terapias
educativas e médicas adequadas.

Comeca a integracao nas escolas
regulares.

Comecam as possibilidades laborais
em postos de trabalho competitivo.

Fonte: Rogers e Coleman, (1994)

O terceiro periodo (1973 até a atualidade) da histéria da SD comecou

basicamente nos EUA, com uma decisao judicial sem precedentes, em 1972,

que declarava que toda criangca com deficiéncia mental teria direito a um

programa publico de ensino, adequado e gratuito. Também nos EUA, em 1973,

foi fundada por pais de criancas com SD e diversos profissionais, a organizacao

nacional chamada de Down Syndrome Congress. As familias passaram a ter o

direito de criar seus filhos em casa e muitas leis foram estabelecidas para

proteger os direitos a saude, educacéao, trabalho e lazer dessas pessoas. A
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partir da década de 80, os avancos tém aumentado em todas as areas de
atendimento as pessoas com SD, e a necessidade de melhorar a assisténcia
em todos os sentidos tem sido uma prioridade absoluta.

O esforgo conjunto de varios grupos de pesquisa pelo mundo permitiu,
mediante pesquisa genética, mapear completamente o cromossomo 21. Este é
o marco de partida para verificar porque sua tripla carga genética provoca o
surgimento de determinadas patologias. No futuro, alteracées de ordem celular
poderdo ser realizadas para amenizar a associacao dessas patologias
associadas a SD (HATTORI et al., 2000).

3.2. Caracteristicas da SD

Em toda familia ha uma diversidade de fatores bioldgicos, fungdes e
realizagdes entre filhos, e esta mesma diversidade ocorre também entre as
criangas com SD. Tais diferencas vao desde uma crianca com excesso de peso
a uma muito magra, de uma muito baixa a uma com estatura acima da média
(CANNING & PUESCHEL, 1993).

A crianca com SD pode apresentar todas ou somente algumas
caracteristicas fisicas da sindrome. Esta situagcdo também pode ser observada
no desenvolvimento mental, nas habilidades intelectuais e motoras, pois
abrangem uma larga extensao entre o retardo mental leve e o severo, a
inteligéncia e as habilidades préximas do normal (SELIKOWITZ, 1992).

As diferencas apresentam-se quanto ao comportamento e a disposicao
emocional. Apesar de a maioria apresentar comportamento normal, algumas
sdo mais ativas, enquanto que outras sdo inativas. Entretanto, entende-se que
isso se deve ndao somente a genética, mas também ao meio em que esta
crianga vive, ou seja, esta relacionado ao tipo de estimulo que recebe
(PUESCHEL, 1993; ZIGLER ET AL. 1984).

A SD é um acidente genético que acontece na divisdo cromossémica das
células. Na espécie humana, existem dentro de cada célula 46 cromossomos,
23 provenientes do pai e 23 provenientes da mae. Os cromossomos, para fins
de estudos, sdo classificados e numerados em 23 pares. Pode ocorrer de um
dos pares, em vez de contribuir com um espermatozéide ou 6vulo com 23

cromossomos, participe com uma célula com 24 cromossomos, resultando,
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assim, em novas células com 47 cromossomos. Se este cromossomo extra
pertencer ao par 21, nascera um individuo com a SD (KERR, 1999; ROGERS &
COLEMAN, 1994). .

Os estudos de Rynders (1987) e Smith (1989) retratam trés tipos de
problemas cromossémicos em criancas com SD, sendo: trissomia do 21,

translocacao e mosaicismo.

Quadro 2: Tipos e caracteristicas da SD

Tipo Caracteristicas

Aproximadamente 95% das criangas com SD tém esta forma de
anormalidade cromossémica. No Ilugar dos 46 cromossomos
, , esperados, nasce um individuo com 47 cromossomos em cada célula
Trissomia21 |¢ " a0 invés dos dois cromossomos 21, encontram-se trés
cromossomos 21 em cada célula, o que levou, assim, ao termo
Trissomia 21.

Ocorre em cerca de 3% a 4% dos casos. O numero total de
cromossomos nas células € 46, mas o cromossomo 21 extra esta
ligado a outro cromossomo, ocorrendo novamente um total de trés
cromossomos 21 presentes em cada célula. Nesta situagcédo, a
Translocagdo diferenca é que o terceiro cromossomo 21 nao é “livre”, estara ligado
ou translocado a outro cromossomo, geralmente ao 14, 21 ou 22. A
crianga que apresenta SD tipo translocacao é mais comprometida.

E o tipo menos comum, ocorrendo em cerca de 1% das criangas. O
mosaicismo é considerado como sendo resultado de um erro em uma
das primeiras divisbes celulares. Posteriormente, quando o bebé
nasce, encontram-se algumas células com o nimero normal de 46
cromossomos e outras com 47 cromossomos. Isso apresenta um tipo
de quadro em mosaico, dai 0 nome mosaicismo. Varios autores
relataram que as criangas com SD do tipo mosaicismo apresentam
tracos menos acentuados de SD e seu desempenho intelectual é
melhor do que a média para criangas com trissomia 21.

Mosaicismo

De acordo com Pueschel (1993), independentemente do tipo, quer seja
trissomia 21, translocacdo ou mosaicismo, € sempre o cromossomo 21 o
responsavel pela SD. Ressalta-se, porém, que ndo € o cromossomo 21 extra
inteiro 0 responsavel pelos problemas observados nas pessoas com SD, mas

sim apenas um pequeno segmento do braco longo desse cromossomo.

Muitas especulacdes tém sido feitas sobre as causas da SD. No entanto,
as investigacdes que buscam explicar a falha na divisdo celular ndo revelaram
ainda novas informacdes. Um fator bastante conhecido ha algum tempo é que a
ocorréncia da SD estd associada com a idade avancada dos pais, ou seja,
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quanto mais velhos forem os pais, maior o risco de ter um filho com SD
(Garcias, 2002, Pueschel, 1993; MEC, 1994; Selikowitz, 1992).

Proporg¢éao
de
nascimentos

1:30 »
1:100 -
1:200 6
1:350 '

1:1000 .

1:2000 o’
<20 30 35 37 40 45

Idade da mae (em anos)

Figura 1: Propor¢édo de nascimentos com SD associados a idade materna
(MEC, 1994; DAVDSON & ZEESMAN, 1990)

As criancas com SD possuem algumas caracteristicas fisicas tipicas da
prépria sindrome. O crescimento fisico € mais lento, mas assim como em
criancas sem SD, pode ser determinado por fatores genéticos, étnicos,
nutricionais, por funcdo hormonal, pela presenca de anomalias congénitas
adicionais, por outros fatores de saude e por certas circunstancias do meio
ambiente (BLOCK, 1991; CASANOVA, 1991; HAYES & BATSHAW, 1993;
KERR, 1999; MENLLE, 1991; PUESCHEL, 1993).

Determinadas partes do corpo ou 6rgaos podem ter formatos diferentes,
como a cabega, olhos, maos, pés e coracdo (BALLESTA, 1995; GARCIA E
ROTH, 1991; PUESCHEL, 1993; ROGERS & COLEMAN, 1994; RYNDERS,
1987; SMITH, 1989).
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Quadro 3: Caracteristicas fisicas associadas a SD

Cabega: é um pouco menor, a parte posterior é levemente achatada;
Rosto: contorno e nariz sao achatados, ossos faciais sao pouco desenvolvidos;

Orelhas: pequenas, a borda superior as vezes é dobrada, os canais do ouvido sdo

estreitos;

Boca: pequena, alguns mantém a boca aberta e a lingua projeta-se para frente.
Quando ficam mais velhas, a lingua pode ficar com estrias;

Pescocgo: pode ser curto e ter uma aparéncia larga e grossa;

Térax: pode apresentar um osso peitoral afundado ou projetado para frente;
Coragao: cerca de 40% das criancas tem defeitos cardiacos congénitos;
Pulmoes: no geral sdo normais;

Orgaos genitais: podem ser pequenos, em alguns casos os testiculos podem estds fora do

saco escrotal;
Extremidades: mados e pés pequenos e grossos apresentam unica prega simiesca;
Pele: no inverno fica ressecada, nos mais velhos ou adultos pode ser aspera;

Reflexos: geralmente sao diminuidos.

Nas criangas com SD a velocidade de crescimento em estatura apresenta
a maior deficiéncia entre os seis e 24 meses de idade (24% menor do que as
outras criancas). Ao ser tracado um paralelo do tempo total, do nascimento até
0s 36 meses, obtém-se uma diferenca de 14%. Com relagcdo ao peso corporal,
seu peso é menor do que o das outras criangcas, ocorrendo dos seis aos 18
meses, uma diferenca de 20%; sendo que, dos 18 aos 36 meses o aumento de
peso nao difere daquele do grupo sem SD (CORRETGER, 1991; ROGERS &
COLEMAN, 1994; MEGUID ET AL, 2004; RIMMER & YAMAKI, 2006;)

Sugere-se uma atencado especial quanto ao peso, podendo ter-se um
menor aumento de peso durante os primeiros anos, principalmente naqueles
com doencga cardiaca severa. Durante o segundo e terceiro anos de vida, a
criangca com SD pode comecar a engordar, sendo necessaria uma atencao
especial, pois 0 excesso de peso pode vir a ser prejudicial a saude (DSQ 1999;
HAYES & BATSHAW, 1993; KAWANA ET AL., 2000; SMITH, 1989).
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O retardo do crescimento conduz a uma baixa estatura. Esta relacéo
entre peso e estatura € que apresenta uma despropor¢cdo neste grupo de
individuos. Outro fator que pode levar ao sobrepeso é a superprotecdo que 0s
pais tendem a ter, suprindo algumas caréncias com a comida (PUESCHEL,
1993). Quanto mais pesada a crianca, menos agil se torna. Por isso e por
outras razdes, tanto como o fator emocional, deve-se estimular uma dieta, bons
habitos alimentares e atividade fisica desde a primeira infancia (DSQ, 1999;
ROGERS & COLEMAN, 1994; MYRELID, 2002).

3.3. Problemas de Saude Associados a SD

Associadas a SD, apresentam-se algumas doencas e malformacoes

fisicas que, de alguma forma, retardam o desenvolvimento da crianca.

As complicagdes mais dramaticas da SD s&o as cardiopatias congénitas,
que atingem de 30% a 40% das criangas. O problema mais comum ocorre na
parte central do coracdao, com deformidade nos orificios das paredes entre as
camaras, e o desenvolvimento anormal das valvulas cardiacas pode estar
presente (BAYNARD ET AL, 2004; DE TORRES, 1991; DSQ, 1999; GARCIA E
ROTH, 1991; PUESCHEL, 1993; ROGERS & COLEMAN, 1994; TISIMARAS ET
AL., 2003). Em razdo das novas técnicas desenvolvidas, 90% destas criancas
tém sobrevivido ao primeiro ano de vida (GOULOPOULOU ET AL, 2006,
HERNANDEZ, 1996; LLAMAS, 1991; ROGERS & COLEMAN, 1994;
SELIKOWITZ,1992).

A crianca com SD é mais suscetivel as infecgdes respiratorias. Existe
uma predisposicao aos resfriados de repeticao, infec¢cdes de ouvido, garganta e
pneumonias. Embora ndo haja alteracdes significativas no sistema imunolégico,
mudancas sutis ocorrem nos mecanismos de defesa de seus organismos
(BAYARD, 2004; DE TORRES, 1991; GARCIA E ROTH, 1991; RYNDERS,
1987).

A hipotonia, lassidao ligamentar e a hiperflexibilidade articular, estao
presentes em cerca de 90% das criancas com SD e, provavelmente, sdo as
causas maiores dos problemas ortopédicos. A hipotonia esta mais

freqientemente presente ao nascer e nos primeiros anos de vida, mas tende a

40



permanecer por muito tempo. Pode haver uma tendéncia de melhora do ténus,
a medida que aumenta a aptidao fisica (BUENO & RESA, 1995; CASANOVA,
1992; ZAMORA & HERRADA, 1991).

Cerca de 14% das criancas, sdo acometidas de instabilidade atlanto-
axial, representada por uma mobilidade maior que a normal das duas vértebras
cervicais superiores (C1 e C2 ) na base do cranio, que expde as criangas com
SD a sérios riscos de lesdao de medula, caso ocorra uma flexao (ou extensao)
forcada no pescoco (DSQ, 1999; HAYES & BATSHAW, 1993; NAHAS, 1990;
SANTAMARIA, 1996).

Os profissionais que atuam nesta area recomendam que criangas com
SD sejam submetidas a exames médicos especificos, que incluam raios X do
pescoco (perfil) em extensdo e flexdao completas. Acredita-se que esta seja a
Unica forma de detectar, com seguranca, a presenca da instabilidade atlanto-
axial (Nahas, 1990).

A presenca de miopia, hipermetropia, estrabismo, ambliopia,
astigmatismo e catarata sdo muito comuns nas criangas com SD. Quando
diagnosticadas e tratadas adequadamente, a maioria destes problemas é
solucionada (COLEMAN, 1992; FERRA, 1991; SANTAMARIA, 1996).

Outros problemas que preocupam a vida de criancas com SD séao
auditivos, de tirdide, gastrointestinais e leucemia. Na vida adulta, a doencga de
Alzheimer tem sido detectada com certa freqiéncia (HAYES & BATSHAW,
1993; PUESCHEL, 1993; DEVENNY, 2005).

Os estudos tém observado que muitas pessoas com SD envelhecem
precocemente, e este envelhecimento corporal inclui de maneira destacada o
cérebro (FLOREZ, 2005; ZIGMAN ET AL, 1993). O envelhecimento cerebral na
SD facilita a ocorréncia da doenca de Alzheimer; entretanto, isto ndo significa,
em hip6tese alguma, que toda pessoa com SD vai desenvolvé-la (FLOREZ,
1995; PUJOL, 1992). A doenca de Alzheimer é uma doenca degenerativa do
cérebro, relacionada com a idade, sendo sua expressao clinica mais evidente, o
desenvolvimento progressivo de uma forma de deméncia provocado por
modificacées profundas nas estruturas cerebrais (DSQ, 1999; FLOREZ, 1995;
PETRONIS, 1999).
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3.4. Resultados Descritivos
Os resultados apresentados neste mapa referem-se aos aspectos gerais
da amostra em estudo, de acordo com relagdo abaixo:
e Caracteristicas gerais da amostra;
¢ Perfil dos respondentes;
e Dados familiares;
e Classe social, segundo padrdes ou potenciais de consumo.
¢ Doencas associadas a SD;
e Percepcao geral de saude
e Periodo em que comecaram a caminhar;
e Situagédo quanto a experiéncia de trabalho;

e Dados educacionais.

Foram estudados 2187 individuos, sendo 1197 homens (54,7%) e 990
mulheres (45,3%), com idades entre sete e 64 anos. A tabela 3 representa a
distribuicdo amostral por estados, destacando-se o estado de Santa Catarina
com o maior numero de participantes.

Tabela 3: Descrigdo da amostra por estado e sexo

Estados

RS SC PR Total
Masculino 328 462 407 1197
27,4% 38,6% 34,0% 100%

Feminino 291 371 328 990
29,4% 37,5% 33,1% 100%
Total 619 833 735 2187
28,3% 38,1% 33,6% 100%

Das pessoas que responderam ao questionario, 80,1% (n=1752) sao
maes; 11,1% (n=242) sao professores; 3,1% (n=68) foram respondidos pelos
pais; 2,5% (n=55) pelos irmaos dos sujeitos do estudo; 1,6% (n=35) séo
parentes e 1,6% (n=34) outras pessoas.

A idade materna no momento do parto foi em média 32,8 anos de idade
(DP=8,46; 15 — 61), sustentando os achados da literatura de que a idade
avangada dos pais estéd associada a maior incidéncia da SD (KERR, 1999).

Observou-se que 20,8% (n=371) dos pais e 9,3% (n=169) das maes ja
faleceram. Este dado é importante porque esta relacionado com os niveis de

independéncia e autonomia para viverem com o minimo de assisténcia.
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Realizando um corte nas idades a partir dos 40 anos, observa-se que 69,5%
(n=105) dos pais e 48,6% (n=71) das maes ja faleceram. O nimero médio de
filhos por casal é de 4,39 (DP=2,92; 1 - 18), ocorrendo 49 (2,5%) casos com
mais de um filho com SD na mesma familia.

Com relacao a classificagdo socioecondmica, foram utilizados os
critérios da Associacao Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado (ABEP;
2008), a qual divide a populacdo em classes segundo padrées ou potenciais de
consumo. O grupo estudado apresenta as mesmas caracteristicas da populacéao
brasileira, ou seja, 85,8% (n=1877) encontram-se nas categorias C (36,1% -
n=790) e D (49,7% - n=1087), e apenas 5% (n=10) estao na Classe A.

Categorias segundo padrdes ou potenciais de consumo
60
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Gréfico 1: Categorias segundo padrdes ou potenciais de consumo.

E comum a presenca de algumas doencas associadas a SD. Neste
estudo observou-se que 39% (n=852) dos individuos relataram algum problema.
Verificou-se que as doencgas cardiacas foram as mais citadas com 41,1%
(n=357), seguida dos problemas respiratérios /pulmonares com 14,9% (n=129) e
dos disturbios de audicdo com 13,6% (n=118). Foram descritas no total 18
enfermidades, tais como, estbmago, tiredide, diabetes, hipertensao, circulacao,
visdo, convulsdes, colesterol, pele, adendides, garganta, reumatismo e audicao.

A percepcao da saude geral apresenta 70,9% (n=1552) dos individuos,
com uma condicdo entre boa e excelente. Duas questdes do instrumento
perguntavam sobre o efeito da SD sobre a saude intelectual e fisica. Quanto a
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saude emocional ou mental, 46,9% (n=923) responderam que o efeito da SD
sobre essa variavel, ndo € nem positiva nem negativa. Com relagdo a saude
fisica, os respondentes relataram que o efeito da SD também ndo é nem
positiva nem negativa (44% - n=855).

O ato de caminhar € um dos marcos importantes do desenvolvimento
humano. Para uma melhor compreensao dos resultados do tempo que levaram
para caminhar, foi realizado um corte nas idades. Dividiu-se um grupo em trés
faixas de idade: sete a 15 anos; 16 a 30 anos e 31 ou mais anos. Os resultados
sdo bem interessantes, se forem considerados os marcos de caminhada
descritos na literatura de 18 a 45 meses (PUESCHEL, 1993; GOULOPOULOU
ET AL, 2006; HERNANDEZ, 1996). Os individuos do primeiro grupo
apresentaram uma média de 27,4 meses (DP=9,49 14 — 72), aqueles com
idades entre 16 e 30 anos comegaram a caminhar com 33,3 meses (DP=14,71
14 — 96), enquanto que o grupo de maiores de 30 anos apresentou uma média
de 42,17 meses (DP=17,8 16 — 108).

Quanto a situacao de trabalho, verificou-se qual a idade minima do
individuo que trabalhava, realizado um corte a partir dos 13 anos. Observou-se
que apenas 3,2% (n=45) dos individuos estdo trabalhando no momento, e
desses 66,7% (n=30) sdao homens e 33,3% (n=15) mulheres. Identificou-se
ainda que 2,3% (n=33) ja trabalhou e o restante 94,5%(n=1333) nunca teve a
experiéncia de trabalho. Dos locais de trabalhos relatados, 60,0% (n=27) atuam
na instituicdo e 40% (n=18) em casas de familia. O trabalho na instituicao é
como funciondrio da mesma. Das atividades relatadas, 31,1% (n=14) atuam
como artesdes, 26,7% (n=12) como jardineiros e 42,2% (n=19) em afazeres
domeésticos.

Em relacdo as informacbdes educacionais toda a amostra estudada
frequenta as APAES. O indice de alfabetizacdo tem melhorado em relacdo aos
mais jovens. A tabela 4 descreve o nivel de alfabetizacao a partir dos sete anos
de idade, verificando-se um percentual total de 12,5% (n=242) de individuos que
sabem ler e escrever. Relacionado com o estudo de Nahas, et al, (1999) que
encontrou um indice geral de 7,6%, observa-se um aumento desses niveis.
Realizando-se um corte nas idades entre 11 e 25 anos, verifica-se um resultado
de 16,9% (n=394).
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Tabela 4: Descrigcao por categorias de idade e nivel de alfabetizagao

Ler e escrever

sim nao Total

Categoria 7 e 8 anos Count 1 106 107
de idades % Categoria idades 9% 99,1% 100,0%
% ler e escrever 4% 6,2% 5,5%

% total A% 5,5% 5,5%

9 e 10 anos Count 4 148 152
% Categoria idades 2,6% 97,4% 100,0%

% ler e escrever 1,7% 8,7% 7,8%

% total 2% 7,6% 7,8%

11 a 14 anos Count 52 366 418
% Categoria idades 12,4% 87,6% 100,0%

% ler e escrever 21,5% 21,6% 21,5%

% total 2,7% 18,9% 21,5%

15a 19 anos Count 84 388 472
% Categoria idades 17,8% 82,2% 100,0%

% ler e escrever 34,7% 22,9% 24,3%

% total 4,3% 20,0% 24,3%

20 a 29 anos Count 76 359 435
% Categoria idades 17,5% 82,5% 100,0%

% ler e escrever 31,4% 21,1% 22,4%

% total 3,9% 18,5% 22,4%

30 a 39 anos Count 17 176 193
% Categoria idades 8,8% 91,2% 100,0%

% ler e escrever 7,0% 10,4% 9,9%

% total ,9% 9,1% 9,9%

40 a 49 anos Count 6 111 117
% Categoria idades 51% 94,9% 100,0%

% ler e escrever 2,5% 6,5% 6,0%

% total 3% 5,7% 6,0%

50 Ou mais Count 2 44 46
% Categoria idades 4,3% 95,7% 100,0%

% ler e escrever ,8% 2,6% 2,4%

% total 1% 2,3% 2,4%

Total Count 242 1698 1940
% Categoria idades 12,5% 87,5% 100,0%

% ler e escrever 100,0% 100,0% 100,0%

% to_ml 12.5% 87.5% 100,0%

Verificou-se por meio do teste do qui-quadrado, que existe uma
associagcao estatisticamente significativa em ser da classe A e saber ler e
escrever, e ser da classe E e ndo saber ler e escrever (X?= 16,64; p=0,002). A

tabela 5 apresenta a distribuicdo das classes quanto a tarefa de ler e escrever.

Tabela 5: Distribuicao nas classes sociais segundo padrdes ou potenciais de
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consumo e ser alfabetizado

Saber ler e escrever

Sim Nao Total

Classes 1 N 4 6 10
Categoria de idade 40,0% 60,0% 100,0%

2 N 20 120 140

Categoria de idade 14,3% 85,7% 100,0%

3 N 90 655 745

Categoria de idade 12,1% 87,9% 100,0%

4 N 127 841 968

Categoria de idade 13,1% 86,9% 100,0%

5 N 1 76 77

Categoria de idade 1,3% 98,7% 100,0%

Total N 242 1698 1940
Categoria de idade 12,5% 87,5% 100,0%
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3.5. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados

Os resultados apresentados nesse mapa apontam para um evidente
avanco nos niveis de independéncia e autonomia das pessoas com SD. Alguns
familiares parecem entender, realmente, o que é a SD, e esse conhecimento
favorece uma melhor integracdo na sociedade. O aumento das oportunidades
de programas de estimulacdo essencial tem determinado a melhoria na
execucao de tarefas motoras fundamentais. A evolucdo do conhecimento tem
permitido uma atengdo, médica, educacional e social de qualidade, que tem
refletido no aumento da expectativa de vida das pessoas com SD
(EISENHOWER, ET AL. 2005; BUCKLEY 2007).

Mesmo em tempo de inclusdo, sabe-se que a participacdo nas atividades
em instituicbes especiais, tem melhorado a comunicacdo e socializacdo dos
sujeitos com SD nas suas relagbes diarias, criando uma nova perspectiva na
interacdo com os demais. Quanto ao perfil das pessoas que responderam aos
questionarios, acredita-se que a participacdo macica das maes como
respondentes, determinaram uma riqueza na qualidade das respostas. Essa
afirmacao esta ligada a outro estudo realizado pelo pesquisador (MARQUES &
NAHAS, 2003), que percebeu os detalhes das descricdes de 40 anos atras,

quando da aplicacao de entrevista como instrumento de analise.

Referente aos dados familiares, a idade avancada dos pais das pessoas
com SD, interfere nos niveis de autonomia e independéncia, ou seja, se nao
forem educados para realizarem as tarefas de vida com segurancga, vao ter
dificuldades para se manter quando os pais falecerem, necessitando de suporte
e cuidados especificos na realizagao das tarefas diarias (MERRICK J, ET ALL,
2003; SERVICE &, HAHN, 2003; VAN ALLEN, 1999; TORR & DAVIS, 2007;
LIFSHITZ & MERRICK, 2004).

A presenca de algumas doencas associadas sao uma constante em uma
parcela das pessoas com SD. Verifica-se a existéncia de uma probabilidade
maior em apresentar comprometimentos a saude em virtude de alteracbes
congénitas e  predisposicoes  caracteristicas da  sindrome. Este
comprometimento pode afetar o coracdo, os pulmdes, a visdo, a audicdo e
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outros sistemas. Mesmo com numero expressivo de doencas associadas a SD,
observa-se que nao ha interferéncia negativa dessas na percepcao de saude
relatada no estudo. Entende-se que a evolugdo ao atendimento desses
problemas, tenha possibilitado uma mudanca na qualidade de vida dessas
pessoas. Um exemplo evidente na evolucao desses individuos esta relacionado
com os problemas cardiacos. A literatura (HAYES & BATSHAW, 1993;
ROGERS & COLEMAN, 1994; KERR, 1999; RIBEIRO ET AL., 2003; VAN
RIPER, 2007; GUIJARRO ET AL. 2008) descreve que de 35% A 60% das
pessoas com SD tem problemas cardiacos. Neste estudo encontrou-se 41,1%.
Destes uma média de 20% necessita de cirurgia, as quais até a década de 70
determinavam que apenas 1% dos pacientes sobrevivia. Com a evolugcao das
técnicas de cirurgia cardiaca, hoje menos de 1% vem a falecer.

A percepcao do status de saude por parte das maes tem melhorado nos
ultimos anos, em razao da qualidade do conhecimento sobre a SD que tem tido
acesso. Observou-se nos resultados do estudo, que a prevaléncia da percep¢ao
negativa de saude foi baixa, pois apenas 1,4% (n=30) relataram que percebiam
seu estado de saude como “ruim”. Nos ultimos 70 anos, a expectativa de vida
das pessoas com SD cresceu consideravelmente, passando de nove para 60
anos nos paises do primeiro mundo (KERR, 1999). Proje¢des indicam que esta
tendéncia sera mantida no século XXI, por meio da adequacao dos indicadores
de saude publica. A ocorréncia de fatores de risco associados a problemas de
saude varia segundo alguns indicadores, como sexo, situacao social, inatividade
fisica, obesidade e outros. Nesse estudo em particular, além desses, a SD pode
determinar outros fatores de risco especificos a saude, como por exemplo, as
doencas associadas e as limitacdes fisicas em alguns casos. A boa percepcao
sobre 0s aspectos da saude sao reflexo do aumento das oportunidades
oferecidas que tem modificado o estilo de vida das pessoas com SD.

Alguns aspectos do desenvolvimento merecem atencao especial no
periodo de desenvolvimento da crianga com SD, como por exemplo, o ato de
caminhar. Em relacdo a outros estudos (MARQUES & NAHAS, 2003, NAHAS
ET AL, 1999; PUESCHEL, 1993; SELIKOWITZ, 1992) observou-se neste

trabalho uma diminuigdo da média em meses em que as criangas comegam a
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andar. Essa evolucao deve permitir uma maior autonomia na prontiddao para
execucdo de tarefas motoras basicas. E importante que a crianca com SD
receba estimulagéo para se desenvolver desde o nascimento. O aumento das
oportunidades e da qualificacdo profissional permite orientar a familia como

proceder com a crianga na fase inicial.

Com relacdo as atividades de trabalho, verificou-se que a participacéao
das pessoas com SD apresentou baixos resultados. Nao se tem um censo
adequado no Brasil que descreva a atuacao desses individuos no mercado de
trabalho. Um relatério publicado pela Federacado Brasileira das Associacoes de
Sindrome de Down (FBASD — 1999) com 175 pessoas verificou que apenas 9%
(n=16) exerciam alguma atividade profissional. Estudando uma populacédo de
105 pessoas com SD maiores de 40 anos, Marques & Nahas (2003) verificaram
que nenhum individuo havia tido experiéncia de trabalho. No presente estudo
observou-se um indice fraco de participacao no trabalho (2,5%), onde a falta de
preparacao especifica para essas funcdes, seja um dos motivos mais relevantes
para essa dificuldade. Por outro lado, existe a necessidade da adocédo de
medidas de curto, médio e longo prazo para fomentar o desenvolvimento de um
processo de transformacéao cultural e social nas organizacbes empresariais. O
respeito a diversidade tera consequéncias positivas para as pessoas com
deficiéncia, na medida em que as corporacbes assumirem 0 compromisso de

trazer para o seu interior a valorizacao das diferencas.

As questdes educacionais tem sido uma preocupag¢ao no atendimento
aos individuos com SD. Os resultados desse estudo apontam para um aumento
dos indices de criangas com SD alfabetizadas. Considerando que a amostra da
pesquisa ndo contempla alunos com SD de escolas regulares, entende-se que
esta melhora é expressiva. Estes resultados podem estar relacionados em curto
prazo, com a transformacao pedagdgica que sofreram as escolas especiais no
Brasil, as quais foram orientadas a desenvolver um projeto pedagdgico nos
mesmos moldes das escolas regulares. Oportunizar as criangcas com SD a
condicdo de alfabetizacdo, envolve o desenvolvimento pleno de sua
personalidade, a participacado ativa na vida social e no mundo do trabalho. O

desenvolvimento harménico das suas capacidades proporciona uma
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aprendizagem que conduz a crianca com SD a uma maior autonomia. O
professor deve considerar o aluno como uma pessoa inteligente, que tem
vontades e afetividades e estas devem ser respeitada, pois o0 aluno nao é
apenas um ser que aprende. A melhora dos niveis de alfabetizagdo devera
influencia positivamente no aparecimento de novas oportunidades de interacéao

no contexto social.

Em termos gerais é fundamental que a sociedade proporcione satisfacao
ao individuo, que ele se sinta amado, que perceba seu proprio valor e confie em
si mesmo, sentindo-se parte integrante do contexto. Estas questdes sao
significativas para qualquer ser humano, mas, para a pessoa com Sindrome de

Down, podem ser ainda mais importantes.
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4. Mapa do Estilo de Vida

Ainda hoje se tem um conceito equivocado sobre a Sindrome de Down
(SD). Imagina-se que esses individuos vivem pouco, que nao possuem
capacidade para atuarem independentes e que ndao podem estar integrados na
sociedade. No entanto de acordo com Bradock (1999), a expectativa de vida
das pessoas com SD nos paises desenvolvidos, que era de nove anos em

1920, de 30 anos a partir da década de 60, passou a 56 anos em 1993.

Ao longo desses anos, varios foram os fatores que contribuiram para o
aumento dessa expectativa de vida, dentre os quais: a descoberta de que a SD
€ um acidente genético, a aceitacdo das familias em criarem seus filhos, a
formacao de varias associagdes de apoio a SD, as intervengdes pedagdgicas
nas escolas, a grande evolugdo da medicina e nos ultimos anos a preocupacao
das familias e sociedade com a mudanca do estilo de vida.

Existem varios conceitos de estilo de vida, Nahas (2006) descreve que é
‘um conjunto de agbes habituais que refletem as atitudes, os valores e as
oportunidades na vida das pessoas’.

A “oportunidade” tem sido uma palavra mégica, e é por meio dela que as
pessoas poderdo modificar seus comportamentos e atitudes.

O desenvolvimento de programas de promog¢ado da saude podera ser um
elo de ligacdo entre os individuos com SD e a sociedade. A informacdo e
orientacdo da comunidade em geral, sobre as barreiras que se apresentam,
facilitardo a aquisicdo de um comportamento saudavel (WEEKS, CHUA &
ELLIOT, 2000; THURGATE & WARNER, 2005).

No tocante a Educacéo Fisica, a reformulacdo de conceitos implica em
novos entendimentos sobre 0 que vem a ser estilo de vida (NAHAS & CORBIN,
1992; SHEPHARD, 1995, 1996; ZIEGLER, 1984) estd cada vez mais
fundamentada na tendéncia mundial em valorizar e adotar a atividade fisica
rotineira como fator coadjuvante na recuperacdo, manutencdo e/ou promocao
de um estilo de vida ativo para todas as pessoas, inclusive as com algum tipo de
deficiéncia (SALLIS & OWEN,1999; SHEPHARD, 1995, 1996; WAGORN,
THEBERGE & ORBAN, 1993).
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A mudanca de foco ocasionada pelo entendimento multidimensional da
saude permite conceber a mudanca de habitos de vida como um dos primeiros
passos - sendo o principal - no combate ao sedentarismo. A adocdo de um
estilo de vida ativo constitui-se uma pratica eficiente de intervencdo ou
minimizacdo de consequéncias indesejaveis do sedentarismo, considerando

que este é, em si mesmo, um fator de risco a saude (MARTINS, 2000).

Admite-se também que a promocao do estilo de vida ativo € de interesse
geral, compreendendo interesses governamentais (saude publica) e individuais
(bem-estar pessoal). Compete ao profissional da saudde, incluindo o da
Educacdo Fisica, desenvolver métodos que oportunizem e incentivem a
inclusdo da pratica de atividades fisicas na rotina dos individuos,
independentemente de sexo, idade, necessidades pessoais ou deficiéncias
(CASANOVA, 1991; BUENO & RESA, 1995; CORDOBA GARCIA ET. AL,
2001).

De acordo com a Active Living Alliance For Canadians With Disability
(1992), citado por Watkinson (1994), “uma vida ativa é um estilo de vida no qual
a atividade fisica é valorizada e integrada dentro da atividade diaria’.

Embora reconhecidamente importante, a aderéncia ao comportamento
ativo, ou seja, a fixagdo e manutencdo do habito de praticar atividade fisica,
mesmo que moderadamente, ndo tem sido adotada por grande parcela da
populacdo (BERGER, 1996, HALLAL et al.. 2006; WATKINSON, 1994;
RIMMER, 2004; ORDONEZ et al., 2006).

Estudos verificaram que 30% a 50% dos adultos em paises
industrializados como Canada, Inglaterra, Franca, Espanha e EUA podem ser
caracterizados como sedentarios em seu tempo de lazer (SALLIS & OWEN,
1999; CDC. 2002; KLASSON-HEGGEBO ET AL. 2003). Com relagdo a SD,
cerca de 95% dos adultos do estado de Santa Catarina também encontram-se
nesta condicdo (NAHAS ET AL., 1999; MARQUES & NAHAS, 2003).

Pesquisas em atividade fisica relacionada a saude que tém se referido ao
estudo do comportamento humano procuram investigar e entender os fatores
que controlam e/ou influenciam a préatica de atividade fisica, para que se

produza conhecimento capaz de tornar as praticas de intervencdo cada vez
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mais efetivas (CANADIAN FITNESS AND LIFESTYLE RESEARCH INSTITUTE,
1996; MARCUS, 1995).

Tais estudos tém sua origem na preocupac¢ao com os padroes de pratica
de atividade fisica, uma vez que pesquisas epidemiolégicas apontam uma
situacdo alarmante em relacdo ao sedentarismo e sua estreita ligacdo com a

mortalidade e morbidade humanas.

Contudo, apesar da crescente compreensdo da necessidade de se
estimular a populacdo a adocdo de habitos contrarios ao sedentarismo tém-se
muito pouco dominio sobre as varidveis intervenientes na adocdo de
comportamentos. Esta dificuldade aumenta em se tratando de pessoas SD, pois
o desconhecimento das suas capacidades é uma barreira natural para a pratica
da atividade fisica (RIMMER, 2004; BROW, 1997; PUESCHEL, 1993).

E preciso conhecer o comportamento humano relacionado a atividade
fisica e seus fatores determinantes de maneira cada vez mais detalhada, e
planejar e implantar estratégias de intervencédo cujo objetivo é interferir nos
padrées de comportamento inadequados. Para Sallis (1994), € necessario
melhor entendimento acerca das influéncias sobre habitos de pratica de
atividade fisica, pois se os mais importantes e determinantes fatores puderem
ser identificados poder-se-a torna-los alvo de programas educacionais ou outras

formas de intervencao.

Nos individuos com SD, outros fatores determinam uma vida sedentaria:
o baixo incentivo da familia, a falta de informacéao, a discriminacao e ainda a
prevaléncia de alguns problemas, tais como cardiopatias congénitas (35%),
problemas respiratorios (40%), instabilidade atlanto-axial (14%), hipotonia
(88%), lassidao articular (75%) e outras (PUESCHEL, 1993; ROGERS &
COLEMAN, 1994; BALLESTA,1995 E KERR,1999; MARQUES & NAHAS,
2003).

Nas pessoas com SD observa-se uma preferéncia por atividades de lazer
passivas (ver televisdo, escutar musica e outras), determinando um baixo nivel
de atividade fisica (NAHAS et al., 1999).

Verifica-se também, que as atividades de lazer para essa populacédo
adulta acabam sendo vista apenas como um meio de passar o tempo, sendo
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desprovida de um carater educacional (BLASCOVI-ASSIS, 1997).

Os niveis de atividade fisica variam em diferentes grupos populacionais e
diferentes abordagens sao necessarias para que haja intervengcédo efetiva em
cada subgrupo. Dados sobre mudancas relativas a pratica de atividade fisica
Sa0 necessarios para que se possa determinar quando as pessoas estao
tornando-se mais ou menos ativas fisicamente ou, ainda, identificar subgrupos
populacionais especificos que podem estar reduzindo seus niveis de pratica de
atividade fisica, o que implicaria na necessidade de intervencao.

Observa-se que Rimmer (2004) em artigo especifico para deficientes
concorda com Sallis & Owen (1999), e descrevem que as variaveis pessoais
(biolégicas e psicolégicas) e ambientais (sociais e fisicas) sdo consideradas
como tendo forte relagdo com atividade fisica na percepcdo de barreiras e de
beneficios que levam a sua pratica. Variaveis como conhecimento, histéria de
exercicio durante a juventude, crencas e suscetibilidade a doencas sao
variaveis que estdo fracamente relacionadas a pratica de atividade fisica, pouco

passiveis de serem modificadas com programas de intervencao.

Em outras palavras, sabe-se que estas variaveis sdo determinantes na
pratica de atividades fisicas, sendo que, em algumas situagdes facilitam o
comportamento ativo, e em outras sdo percebidos como barreiras para a pratica
de atividade fisica por representarem itens que o individuo percebe, entende e
admite como tendo peso negativo em suas decisdes (praticar ou nao praticar
atividade fisica). Conhecendo tais fatos, julga-se importante investigar as
diferentes facetas dos fatores determinantes para a pratica de atividade fisica
(RIMMER, 2004; BROW, 1997).

Com relacao a SD, é preciso, também, considerar aspectos como sexo,
idade, nivel de independéncia, estrutura familiar, crencas e percepcdes
pessoais quando a proposta € realizar um levantamento abrangente sobre
determinado subgrupo populacional, pois estes fatores estdo relacionados
intimamente com o estilo de vida adotado pelos individuos e também
relacionados entre si, resultando em padrées de comportamento particulares.

Ao reconhecerem que o comportamento humano néao é regulado somente

por disposicdes internas do proprio individuo, nem controlado automaticamente

61



por determinantes situacionais ou externas, mas resultante da interacdo de
pessoas € ambiente, mais do que cada fator sozinho, as investigacdes neste
campo passam a ter um objetivo comum de modificar o paradigma existente, no
sentido de auxiliar na promog¢do da saude, com a ampliacdo dos estimulos
iniciais e a melhoria dos processos educativos, preventivos e formativos. Na
verdade, deixou-se de valorizar a pessoa como um ser individual para ampliar a
analise da interacao do individuo no seu contexto de vida (RIMMER, 2004;
BRADODOCK, 1999).

O maior desafio para os profissionais no campo da Educacéo Fisica é
facilitar do envolvimento de todas as pessoas, incluindo os que apresentam SD
num estilo de vida saudavel que ira aumentar sua saude e sua felicidade
(ACTIVE LIVING ALLIANCE FOR CANADIANS WITH DIDABILITY,1992,p.3, in
WATCKINSON, 1994).

A promocdo de uma vida ativa para criancas e jovens com SD significa
coisas diferentes, para diferentes tipos de pessoas. Na infancia, pode se
estabelecer em lugares diferentes e com grupos diferentes de pessoas (SMITH,
1989).

Vida ativa, hoje em dia, significa uma escolha de atividades que se
estendem desde as que fazem poucas exigéncias no organismo as que
ultrapassam os limites. Para muitos jovens com deficiéncias e para seus pais e
professores, a aderéncia para um estilo de vida ativo, comeca nas brincadeiras
convencionais das criangas, no ambiente da vizinhanca e da escola. A vida

ativa nestes locais é fisiologicamente e cognitivamente exigente.

Na medida que a crianga cresce, as exigéncias desta participacao ativa
aumentam. As habilidades simples de corrida, caminhada, saltos e outros
pertencentes ao repertério da pré-escola sdo mantidos, mas a medida que
crescem, adquirem habilidades complexas passando a engajar-se em atividades
mais cooperativas e competitivas. As demandas de habilidades e de locais
aumentam assim que grupos maiores € mais organizados de criangas comegam
a brincar junto (WATKINSON, 1994).
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A medida que chega & adolescéncia, as demandas de participacdo da
crianga aumentam e o nivel de habilidade, regras e estratégias devem ser
adquiridas para tornar a sua participacao pessoal e social satisfatéria.

z

E necessario o reconhecimento dos problemas de capacidades e o

potencial das criangas com SD na sua preparacao para uma vida ativa.

Se 0 objetivo for de proporcionar as pessoas com SD um estilo de vida
ativo, com a participacdo que sua capacidade Ihe permita, deve-se comecar
esta educacdo na familia e na comunidade. E importante estimula-la para a
realizacdo de atividades diarias, com a perspectiva das necessidades do
individuo e o ambiente a sua volta. E necessario reconhecer as limitagdes e o
potencial das pessoas com SD para poder prepara-las para uma vida ativa
(RIMMER, 2004; MAZZONE, 2004).

Um dos principais objetivos dos programas educativos para individuos
com SD seria desenvolver habilidades funcionais proprias da sua idade

cronoldgica, a fim de satisfazer suas necessidades no ambiente em que vivem.

Analisando-se os programas educativos oferecidos no decorrer da vida
dessas pessoas, observa-se que estes sdo inaceitaveis por varias razdes:
servicos educativos e afins estdo dirigidos basicamente para escolas especiais;
sdo ensinadas muitas habilidades nao funcionais; da-se énfase a habilidades
ndo adequadas a idade cronoldgica; ensina-se com normas e métodos de

correcao, pouco representativos para a realizacao das tarefas diarias.

Reformulados, estes programas acompanhariam a pessoa com SD da
infancia até a velhice. A utilizacdo de um mesmo repertério de habilidades
motoras culturalmente normais permitiria as pessoas com SD uma participagéao
de forma confiante nas atividades fisicas, sejam elas esportivas ou de
manutencdo. Para aquelas pessoas mais velhas ou que possuem limitacdes
mais severas, deve-se buscar uma vida ativa com sua participagdo na
recreacao familiar ou na instituicdo em que vive, onde as demandas sociais e

verbais ndo sdo excessivas.

Como em qualquer pessoa, muitos sdo os beneficios da atividade fisica
para as pessoas com Sindrome de Down.
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4 1. Resultados Descritivos

Os resultados apresentados neste mapa referem-se aos aspectos relacionados
com o estilo de vida, de acordo coma relagao abaixo:
o Atividades de Vida Diaria;

J Atividades Instrumentais de Vida Diaria;
J Atividades no momento de Lazer;

. Préatica de Atividade Fisica Habitual;

o Pratica de Esportes

O nivel de independéncia e autonomia das pessoas com SD esta associado a
sua capacidade em realizar as tarefas da vida diaria. Essas tarefas sao divididas
em atividades da vida diaria (AVD) e em atividades instrumentais de vida diaria
(AIVD) (Kemp & Mitchell, 1993).

As AVD séo aquelas desenvolvidas no ambiente familiar, e sdo divididas em
seis tarefas: alimentar-se, vestir-se, higiene pessoal, arrumar-se, banhar-se e
caminhar. Para a analise das AVD estratificou-se a amostra por idades a partir
dos sete anos. No geral todos 0s grupos apresentaram uma boa autonomia para
realizar a maioria das tarefas. Como era de se esperar o grupo dos mais novos
(7 a 8 anos) e o grupo dos mais velhos (> de 50 anos), apresentam maiores
dificuldades em todas as tarefas. A tarefa de se alimentarem sozinhos foi a que
menos oscilou entre os grupos de idades, onde 90,9% (n=984) dos homens e
91,1% (n=821) das mulheres realizam essa tarefa com autonomia. No que diz
respeito a caminhada 91,7% (n=985) dos homens e 88,7% (n=795) das
mulheres caminham sem auxilio. Mesmo sendo uma habilidade basica, 7,6%
(n=68) das mulheres e 4,2% (n=45) dos homens ndo possuem autonomia para

se deslocarem andando.

Tarefas que necessitam habilidades mais qualificadas como arrumar-se,
banhar-se, vestir-se e higiene pessoal, apresentaram niveis de autonomia mais
baixos. As tabelas 6 e 7 descrevem os resultados da tarefa de higiene pessoal
(pentear-se, escovar os dentes, lavar-se, fazer as necessidades fisiologicas e
outras), a qual apresentou indices mais baixos, para homens e mulheres,

principalmente nas idades inferiores.
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Tabela 6: Valores da tarefa higiene pessoal para categorias de idade e sexo masculino

Higiene Pessoal

com
sim dificuldade nao Total
IDADECAT 7 e 8anos N 21 25 20 66
% 31,8% 37,9% 30,3% 100,0%
9e 10 anos N 33 23 19 75
% 44,0% 30,7% 25,3% 100,0%
11 a14 anos N 123 40 59 222
% 55,4% 18,0% 26,6% 100,0%
15 a 19 anos N 181 42 30 253
% 71,5% 16,6% 11,9% 100,0%
20 a 29 anos N 177 38 41 256
% 69,1% 14,8% 16,0% 100,0%
30 a 39 anos N 67 8 20 95
% 70,5% 8,4% 21,1% 100,0%
40 a 49 anos N 42 9 15 66
% 63,6% 13,6% 22,7% 100,0%
50 Ou mais N 20 2 3 25
% 80,0% 8,0% 12,0% 100,0%
Total N 664 187 207 1058
% 62,8% 17.7% 19,6% 100,0%

Tabela 7: Valores da tarefa de higiene pessoal para categorias de idade e sexo

feminino
Higiene pessoal
com
sim dificuldade nao Total

IDADECAT 7 e 8 anos N 15 10 13 38
% 39,5% 26,3% 34,2% 100,0%

9e 10 anos N 20 19 21 60

% 33,3% 31,7% 35,0% 100,0%

11 a 14 anos N 109 35 51 195

% 55,9% 17,9% 26,2% 100,0%

15 a 19 anos N 154 22 58 234

% 65,8% 9,4% 24,8% 100,0%

20 a 29 anos N 136 24 30 190

% 71,6% 12,6% 15,8% 100,0%

30 a 39 anos N 74 16 10 100

% 74,0% 16,0% 10,0% 100,0%

40 a 49 anos N 32 11 14 57

% 56,1% 19,3% 24,6% 100,0%

50 Ou mais N 14 2 8 24

% 58,3% 8,3% 33,3% 100,0%

Total N 554 139 205 898
% 61,7% 15,5% 22,8% 100,0%
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Quanto a vestir-se sem ajuda, 70,8 % (n=757) dos homens e 71,5%
(n=643) das mulheres realizam a tarefa sem auxilio; 13,8% (n=120) dos homens
e 13,3% (n=120) das mulheres realizam com dificuldade, enquanto que 15,4%
(n=165) dos homens e 15,1% (n=136) das mulheres nao realizam essa tarefa.
Observou-se nessa tarefa que, dos menores de 10 anos apenas 40,2% (n=150)
dos homens e 46,6% (n=99) das mulheres tem autonomia para vestirem-se sem

auxilio.

Verificou-se na tarefa de arrumar-se que as criancas entre sete e oito
anos tém uma dificuldade acentuada para realizar esta tarefa. Os resultados
demonstram que 44,7% (n=17) das meninas e 25,4% (n=17) dos meninos nao
conseguem arrumarem-se sem auxilio. Na média geral apenas 59,5% (n=532)
das mulheres realiza com éxito essa tarefa (tabela 8). Com relagédo aos homens,
64,8% (n=690) realiza a tarefa com sucesso.

Tabela 8: Valores da tarefa de arrumar-se para categorias de idade e sexo feminino

Arrumar-se
sim com dificuldade nao Total

Categoria 7 e 8 anos N 10 11 17 38
de idades % 26,3% 28,9% 44,7% 100,0%
9e 10 anos N 21 21 19 61

% 34,4% 34,4% 31,1% 100,0%

11 a 14 anos N 86 48 64 200

% 43,0% 24,0% 32,0% 100,0%

15a 19 anos N 153 18 61 232

% 65,9% 7,8% 26,3% 100,0%

20 a 29 anos N 136 23 29 188

% 72,3% 12,2% 15,4% 100,0%

30 a 39 anos N 72 18 8 98

% 73,5% 18,4% 8,2% 100,0%

40 a 49 anos N 37 11 9 57

% 64,9% 19,3% 15,8% 100,0%

50 Ou mais N 17 3 4 24

% 70,8% 12,5% 16,7% 100,0%

Total N 532 153 211 898
% 59,2% 17,0% 23,5% 100,0%

O banhar-se é uma tarefa que também exige um cuidado especial em

razdo dos riscos de quedas no banheiro. Quanto aos homens viu-se que 65%
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(n=692) realizam sozinhos, 17,2% (n=65) com dificuldade e 17,8% (n=190) néo
se banham sozinhos. Quanto as mulheres 66,3% (n=593) realizam sozinhas,
14,7% (n=132) com dificuldade e 19,1% (n=172) ndo se banham sozinhas. Nas

faixas etarias inferiores (sete a oito anos) ha uma dificuldade maior.

As AIVD avaliam os niveis de independéncia e autonomia de tarefas
realizadas no contexto social: mexer com dinheiro, realizar tarefas domésticas,
utilizar transporte coletivo, realizar compras, cuidar da saude, comunicar-se e

usar o telefone.

Diferentemente das AIVD, ha uma dificuldade acentuada para realizacao
das tarefas instrumentais. A tarefa de mexer com o dinheiro apresentou os
menores indices de desempenho. Apenas 5,2% (n=55) dos homens e 4,2%
(n=884) das mulheres tém autonomia para manusearem o dinheiro (tabelas 9 e
10)

Tabela 9: Resultados da tarefa mexer com dinheiro no sexo masculino, estratificado
por categorias de idade.

Mexer com dinheiro

com
sim dificuldade nao Total
Categoria 7 e 8 anos N 2 42 21 65
de idades % Categoria de idades 3,1% 64,6% 32,3% 100,0%
9 e 10 anos N 7 46 29 82
% Categoria de idades 8,5% 56,1% 35,4% 100,0%
itatld4anos N 12 125 84 221
% Categoria de idades 5,4% 56,6% 38,0% 100,0%
15a19anos N 15 132 108 255
% Categoria de idades 5,9% 51,8% 42,4% 100,0%
20a29anos N 13 135 105 253
% Categoria de idades 5,1% 53,4% 41,5% 100,0%
30a39anos N 3 55 35 93
% Categoria de idades 3,2% 59,1% 37,6% 100,0%
40a49anos N 1 35 30 66
% Categoria de idades 1,5% 53,0% 45 5% 100,0%
50 Ou mais N 2 16 7 25
% Categoria de idades 8,0% 64,0% 28,0% 100,0%
Total N 55 586 419 1060
% Categoria de idades 5,2% 55,3% 39,5% 100,0%
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Tabela 10: Resultados da tarefa mexer com dinheiro no sexo feminino, estratificado
por categorias de idade.

Mexer com dinheiro

com
sim dificuldade nao Total
Categorias 7 e 8 anos N 1 24 13 38
de idade % Categorias de idade 2,6% 63,2% 34,2% 100,0%
9e 10 anos N 35 28 63
% Categorias de idade 55,6% 44,4% 100,0%
11 a 14 anos N 6 128 64 198
% Categorias de idade 3,0% 64,6% 32,3% 100,0%
15a 19 anos N 14 111 96 221
% Categorias de idade 6,3% 50,2% 43,4% 100,0%
20 a 29 anos N 7 106 70 183
% Categorias de idade 3,8% 57,9% 38,3% 100,0%
30 a 39 anos N 5 60 34 99
% Categorias de idade 51% 60,6% 34,3% 100,0%
40 a 49 anos N 3 39 16 58
% Categorias de idade 5,2% 67,2% 27,6% 100,0%
50 Ou mais N 1 16 7 24
% Categorias de idade 4,2% 66,7% 29,2% 100,0%
Total N 37 519 328 884
% Categorias de idade 4.2% 58.7% 371% 100,0%

Cuidar da saude seria a condicdo da pessoa de tomar um medicamento
receitado sem supervisdo, ministrar um curativo, verificar o nivel febril e outros.
Verificou-se que apenas 6,4% (n=67) dos homens e 6,1% (n=54) das mulheres
realizam a atividade satisfatoriamente. As tabelas 11 e 12 demonstram os
demais resultados por categorias de idade.

Tabela 11: Resultados da tarefa cuidar da satde no sexo masculino, estratificado
por categorias de idade.

Cuidar da Saude
com
sim dificuldade nao Total

Categorias 7 e 8 anos N 4 41 20 65
de idade Categorias de idade 6,2% 63,1% 30,8% 100,0%
9 e 10 anos N 1 48 33 82

Categorias de idade 1,2% 58,5% 40,2% 100,0%

11 a 14 anos N 11 119 90 220

Categorias de idade 5,0% 54,1% 40,9% 100,0%

15a 19 anos N 21 137 91 249

Categorias de idade 8,4% 55,0% 36,5% 100,0%

20 a 29 anos N 24 116 113 253

Categorias de idade 9,5% 45,8% 44,7% 100,0%

30 a 39 anos N 2 55 34 91

Categorias de idade 2,2% 60,4% 37,4% 100,0%

40 a 49 anos N 4 35 26 65

Categorias de idade 6,2% 53,8% 40,0% 100,0%

50 Ou mais N 14 11 25

Categorias de idade 56,0% 44,0% 100,0%

Total N 67 565 418 1050
Categorias de idade 6.4% 53.8% 39.8% 100,0%
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Tabela 12: Valores da tarefa cuidar da saude para categorias de idade e sexo feminino.

Cuidado a saude

com
sim dificuldade nao Total

Categoria 7 e 8 anos N 24 13 37
de ldades % 64,9% 35,1% 100,0%
9e 10 anos N 1 38 22 61

% 1,6% 62,3% 36,1% 100,0%

11 a 14 anos N 3 128 68 199

% 1,5% 64,3% 34,2% 100,0%

15a 19 anos N 11 121 90 222

% 5,0% 54,5% 40,5% 100,0%

20 a 29 anos N 19 91 70 180

% 10,6% 50,6% 38,9% 100,0%

30 a 39 anos N 11 57 33 101

% 10,9% 56,4% 32,7% 100,0%

40 a 49 anos N 8 36 13 57

% 14,0% 63,2% 22,8% 100,0%

50 Ou mais N 1 16 7 24

% 4,2% 66,7% 29,2% 100,0%

Total N 54 511 316 881

% 6,1% 58,0% 35,9% 100,0%

Realizar compras é uma tarefa que também exige uma boa desenvoltura,
entretanto os resultados sao fracos. Com relagcdo aos homens somente 7,8%
(n=82) realizam sozinhos, 50,7% (n=531) com dificuldade e 41,5% (n=434) néao
tem autonomia para fazer compras sozinhos. As mulheres também
demonstraram resultados baixos, onde apenas 6,6% (n=58) realizam sozinhas,
55,2% (n=485) com dificuldade e 38,2% (n=336) nao tem capacidade de irem as
compras desacompanhadas. Nas faixas etarias inferiores (sete a oito anos)
nenhuma das criancas (n=103) realiza essa atividade sem auxilio, o que ocorre

também com as mulheres mais velhas.

A tarefa de comunicacdo apresenta os melhores resultados nas AIVD,
com ligeira vantagem das mulheres. E uma tarefa que exige uma menor
habilidade, visto que aqueles que possuem dificuldade de diccdo das palavras
encontram outras formas de se comunicarem no contexto social. A tabela 13

descreve os demais resultados por categorias de idade.

69



Tabela13: Resultados da tarefa comunicagdo por sexo, estratificado por categorias

de idade.
Comunicagao
com

SEXO sim dificuldade nao Total
masculino 7 e 8 anos N 34 19 15 68
Categorias de idade 50,0% 27,9% 22,1% 100,0%
9 e 10 anos N 42 18 19 79
Categorias de idade 53,2% 22,8% 241% 100,0%
11ald4anos N 153 30 38 221
Categorias de idade 69,2% 13,6% 17,2% 100,0%
15a19anos N 206 22 30 258
Categorias de idade 79,8% 8,5% 11,6% 100,0%
20a29anos N 182 31 45 258
Categorias de idade 70,5% 12,0% 17,4% 100,0%
30a39anos N 59 10 23 92
Categorias de idade 64,1% 10,9% 25,0% 100,0%
40a49anos N 43 12 11 66
Categorias de idade 65,2% 18,2% 16,7% 100,0%
50 Ou mais N 14 7 4 25
Categorias de idade 56,0% 28,0% 16,0% 100,0%
Total N 733 149 185 1067
Categorias de idade 68,7% 14,0% 17,3% 100,0%
feminino 7 e 8 anos N 25 9 6 40
Categorias de idade 62,5% 22,5% 15,0% 100,0%
9 e 10 anos N 34 12 17 63
Categorias de idade 54,0% 19,0% 27,0% 100,0%
11at1d4anos N 153 25 23 201
Categorias de idade 76,1% 12,4% 11,4% 100,0%
15a19anos N 154 28 49 231
Categorias de idade 66,7% 12,1% 21,2% 100,0%
20a29anos N 145 19 22 186
Categorias de idade 78,0% 10,2% 11,8% 100,0%
30a39anos N 68 16 17 101
Categorias de idade 67,3% 15,8% 16,8% 100,0%
40a49anos N 37 7 14 58
Categorias de idade 63,8% 12,1% 241% 100,0%
50 Ou mais N 15 3 6 24
Categorias de idade 62,5% 12,5% 25,0% 100,0%
Total N 631 119 154 904
Categorias de idade 69,8% 13,2% 17,0% 100,0%
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A tarefa usar telefone corresponde a atender ao telefone e anotar ou

transmitir recados. Também é uma tarefa que requer uma boa habilidade, com

relativo grau de dificuldade. Também nessa tarefa as mulheres tém melhor

desenvoltura do que os homens. A tabelas 14 descrevem os resultados por

categorias de idade.

Tabela 14: Resultados da tarefa comunicagdo por sexo, estratificado por categorias

de idade.
Usar o telefone
com

SEXO sim dificuldade néo Total
masculino 7 e 8 anos N 7 35 24 66
Categorias de idade 10,6% 53,0% 36,4% 100,0%
9 e 10 anos N 5 34 38 77
Categorias de idade 6,5% 44,2% 49,4% 100,0%
11 a 14 anos N 51 83 89 223
Categorias de idade 22,9% 37,2% 39,9% 100,0%
15a 19 anos N 83 86 82 251
Categorias de idade 33,1% 34,3% 32,7% 100,0%
20 a 29 anos N 66 93 94 253
Categorias de idade 26,1% 36,8% 37,2% 100,0%
30 a 39 anos N 15 46 30 91
Categorias de idade 16,5% 50,5% 33,0% 100,0%
40 a 49 anos N 11 29 26 66
Categorias de idade 16,7% 43,9% 39,4% 100,0%
50 Ou mais N 3 11 10 24
Categorias de idade 12,5% 45,8% 41,7% 100,0%
Total N 241 417 393 1051
Categorias de idade 22,9% 39,7% 37,4% 100,0%
feminino 7 e 8 anos N 7 15 15 37
Categorias de idade 18,9% 40,5% 40,5% 100,0%
9 e 10 anos N 15 21 24 60
Categorias de idade 25,0% 35,0% 40,0% 100,0%
11 a 14 anos N 63 80 58 201
Categorias de idade 31,3% 39,8% 28,9% 100,0%
15a 19 anos N 68 72 83 223
Categorias de idade 30,5% 32,3% 37,2% 100,0%
20 a 29 anos N 59 64 61 184
Categorias de idade 32,1% 34,8% 33,2% 100,0%
30 a 39 anos N 23 44 34 101
Categorias de idade 22,8% 43,6% 33,7% 100,0%
40 a 49 anos N 16 29 13 58
Categorias de idade 27,6% 50,0% 22,4% 100,0%
50 Ou mais N 3 11 10 24
Categorias de idade 12,5% 45,8% 41,7% 100,0%
Total N 254 336 298 888
Categorias de idade 28,6% 37,8% 33,6% 100,0%
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4.2. Preferéncias no Lazer e Atividade Fisica Habitual

No que diz respeito aos momentos de lazer, observou-se que no geral ver
televisdo é a atividade que mais chama a atencao dos individuos estudados.
Quanto aos homens (n=1086) 44,8% (n=486) apresentam uma preferéncia de
para ver televisdo, 19,2% (n=209) gostam de escutar musica, 10,6% (n=115)
preferem passear com a familia, 8,0% (n=87) tem o prazer de conviver com 0s
amigos, 7,1% (n=77) de ajudar nas tarefas em casa 6,0% (n=65) curtem ir ao
cinema e, ainda, 2,8% (n=33) gostam de ler e desenhar. Quanto a preferéncia
das mulheres (n=917), verificou-se 46,0% (n=422) para ver televisdo, 19,4%
(n=178) gostam de escutar musica, 10,6% (n=97) preferem passear com a
familia, 7,7% (n=71) tem o prazer de conviver com 0s amigos, 7,4% (n=68) de
ajudar nas tarefas em casa, 4,9% (n=45) gostam de ir ao cinema e, ainda, 3,1%
(=31) apreciam ler e desenhar.

No que diz respeito a quantidade de horas vendo TV, observa-se na

tabela 15 que os resultados das médias sao bem proximos.

Tabela 15: médias, desvio padrao e totais da quantidade de horas por
categoria de idades e sexo.

Meédias de horas assistindo TV na semana

Homens Mulheres

Cat de Idades médias DP N médias_ DP N Total
7-8anos 3,33 1,55 60 3,18 1,55 32 92
9-10anos 3,05 1,55 66 2,92 1,44 49 115
11- 14 anos 3,18 1,46 200 3,35 1,44 192 392
15-19anos 3,58 1,61 235 3,45 1,57 201 436
20- 29 anos 3,30 1,43 227 3,36 1,69 168 395
30- 39 anos 3,38 1,40 81 3,54 1,38 85 166
40- 49 anos 3,32 1,46 57 3,54 1,50 46 103
50 anos ou mais 3,13 1,69 15 3,01 1,55 16 31

Totais 941 789 1730

A evolucdo do atendimento as pessoas com SD tem permitido o acesso
desses ao uso autbnomo de computadores. Observou-se nesse estudo, que
13,5% (n=296) utilizam os computadores, sendo 64.5%% (n=191) homens e
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35,5% (n=105) mulheres. A quantidade de horas a frente do computador
apresenta uma média na semana comum de 1,86h/dia (DP=0,34) e nos finais
de semana de 2,66h/dia (DP=1,94). Foi criada uma variavel categorica para
expressar os resultados do numero de horas diarias do uso do computador. As
categorias foram até uma hora, duas horas e trés horas. O grafico 2 apresenta
os resultados de horas de utilizacdo do computador, categorizados por sexo.
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Gréfico 2: Percentual do uso do computador por dia da semana estratificado por sexo

Com relacao a pratica de atividade fisica (AF) de um total de 1194
homens e 986 mulheres que responderam a questdo, observou-se que 39,6%
(n=469) dos homens e 32,4% (n=319) das mulheres realizam algum tipo de
atividade. A faixa de idade dos 30 aos 39 anos foi a que relatou melhores
indices de pratica AF, com 46,6% (n=47) dos homens e 40,2% (n=43) das
mulheres fazendo alguma atividade. Percebe-se também um incremento dessa
pratica nos meninos entre 15 e 19 anos, com um indice de 45,5% (n=130).

A maneira como os individuos se deslocam para escola também foi
estudada, e dos 1089 homens que responderam a questdo, 61% (n=661) utiliza
6nibus como meio de transporte, 14% (n=152) vao a pé, 13,2% (n=143) se

deslocam de carro ou moto, 3% (n=33) vao de bicicleta e 8,8% (n=95) de outra
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forma (de carroca, a cavalo ou de trem). A tabela 16 descreve a forma de
deslocamentos por faixa de idade no sexo masculino.

Tabela16: Meio de deslocamento para escola por faixa etaria no sexo masc.

Meio de deslocamento para escola

Onibus carro ou moto apé bicicleta outro Total

Categoria 7e 8anos N 37 11 3 16 67
de idades Categoria de idade  55,2% 16,4%  45%  23,9% 100,0%
9e10anos N 60 7 7 9 83

Categoria de idade  72,3% 8,4% 8,4% 10,8% 100,0%

11 a 14 anos N 154 51 21 3 229

Categoria de idade  67,2% 22,3% 9,2% 1,3% 100,0%

15a 19 anos«N 142 28 76 3 15 264

Categoria de idade  53,8% 10,6% 28,8% 1,1% 5,7% 100,0%

20 a29 anosN 160 33 22 1 41 257

Categoria de idade  62,3% 12,8% 8,6% 4% 16,0% 100,0%

30 a 39 anosN 59 6 12 1 19 97

Categoria de idade  60,8% 6,2% 12,4% 1,0% 19,6% 100,0%

40 a 49 anos N 36 1 11 16 64

Categoria de idade ~ 56,3% 1,6% 17,2% 25,0% 100,0%

50 Ou mais N 13 6 4 23

Categoria de idade  56,5% 26,1% 17,4% 100,0%

Total N 661 143 152 33 95 1084
Categoria de idade  61,0% 13,2% 14,0% 3,0% 8,8% 100,0%

Ainda quanto a forma de deslocamento, 905 mulheres que responderam
a questao, 60,2% (n=545) utiliza 6nibus como meio de transporte, 10,2% (n=92)
vao a pé, 10,9% (n=99) se deslocam de carro ou moto, 0,6% (n=5) apenas vao
de bicicleta e 18,1% (n=164) de outra forma (de carroca, a cavalo ou de trem).
Verifica-se que as mais velhas (maiores de 40 anos) realizam nenhum tipo de
atividade fisica para se deslocarem. A tabela 17 descreve a forma de
deslocamentos por faixa de idade no sexo feminino.

Tabela 17: Meio de deslocamento para escola por faixa etaria no sexo feminino.
Meio de deslocamento para escola

6nibus  carro ou moto apé bicicleta outro Total

Cateorias 7e8anos N 31 2 1 4 38
de idade Categorias de idade ~ 81,6% 5,3% 2,6% 10,5%  100,0%
9e10anos N 34 9 9 11 63
Categorias de idade 54,0% 14,3% 14,3% 17,5% 100,0%

11ai4anos N 121 6 25 2 46 200

Categorias de idade 60,5% 3,0% 12,5% 1,0% 23,0% 100,0%

15a19anos N 147 15 25 1 47 235

Categorias de idade 62,6% 6,4% 10,6% 4% 20,0% 100,0%

20a29anos N 102 32 14 2 40 190

Categorias de idade 53,7% 16,8% 7,4% 1,1% 21,1% 100,0%

30a39anos N 67 9 12 16 104

Categorias de idade 64,4% 8,7% 11,5% 15,4% 100,0%

40a49anos N 33 14 6 53

Categorias de idade 62,3% 26,4% 11,3% 100,0%

500umais N 10 5 7 22

Categorias de idade 45,5% 22,7% 31,8% 100,0%

Total N 545 92 99 5 164 905

Categorias de idade 60,2% 10,2% 10,9% 6% 18,1% 100,0%




Com relacao a pratica de esportes fora do ambiente institucional, foram
citados 15 tipos de esportes: futsal, caminhada, danca, futebol, karaté, ginastica,
andar de bicicleta, atletismo, basquete, vélei, natacao, capoeira, handebol, ténis
de mesa e ténis. Mesmo a caminhada nao sendo considerado esporte, aceitou-
se a reposta, em razdo desta nao ser praticada no ambiente institucional. Dentre
1197 homens, verificou-se que 39,2% (n= 469) participam de alguma atividade
esportiva, e de 990 mulheres 32,2% (n=319) também praticam esportes. As
atividades mais preferidas para os homens foram a caminhada, a danca, o
futebol e a natacdo, o que representou respectivamente 30,2%, 20,8%, 19,1% e
6,6%. No que diz respeito as preferéncias femininas encontrou-se a caminhada,
a danca, a natacao e o atletismo, respectivamente com indices percentuais de
34,2%, 30,7%, 6,6% e 5%. A caminhada apresentou valores representativos em
todas as categorias de idade, sendo mais representativa nos mais velhos.

Observou-se que nos mais novos as atividades sao bem variadas,
provavelmente determinadas pelas oportunidades oferecidas nas diferentes
regides e culturas de cada local. Em anexo apresenta-se o quadro com todas as
modalidades, estratificadas por sexo e categorias de idade.

A quantidade de dias da semana em que os individuos freqlientam essas
atividades variou entre um dois dias. O grafico 3 apresenta os resultados
descritivos estratificado por sexo e categorias de idade.
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Grafico 3: Numero de dias na semana de pratica esportiva, por sexo.

Nos dias em que praticavam esportes, as médias gerais de tempo das
atividades foram de 51,07 min. (DP=14,1 20min — 90min) para os homens e de
51,3 min. (DP= 13,5 30min — 90min) para as mulheres. Verificou-se que nao
existem diferencas significativas nas médias de tempo de pratica entre as faixas
de idade, tanto para os homens quanto para as mulheres, (p=0,164 e p=0,753,

respectivamente).

Com relacdo as classes sociais, observou-se uma associacao
estatisticamente significativa para um p<0,001, entre ser da classe E e néo

praticar esportes. Nas demais classes ndao houve associagao.
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4.3. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados

Este mapa descreveu as questdes de estilo de vida das pessoas com SD.
Partindo do conceito de NAHAS, (2006) onde o estilo de vida seria “um conjunto
de acbes habituais que refletem as atitudes, os valores e oportunidades
individuais”, observou-se uma melhora nas condi¢gdes individuais das pessoas
com SD, se comparadas a estudos anteriores (FBASD, 1999; NAHAS, 1999;
MARQUES & NAHAS, 2003).

Atividades da Vida Diaria sao tarefas essenciais na formacédo da pessoa
com SD. Elas contribuem para o seu desenvolvimento global, favorecendo a
integracao na familia, escola e comunidade através da realizagdo das atividades
cotidianas. Compreendem o desenvolvimento de habilidades fisicas, mentais e
sociais, que sao pré-requisitos para o desempenho das diferentes atividades. O
desenvolvimento das AIVD assegura o maximo de independéncia e satisfacao
frente as necessidades do cotidiano e promove a autoconfiangca na realizacao
das tarefas, propiciando condi¢ées de conquistar ou reconquistar do direito de
cidadania.

Observou-se nos resultados do estudo, uma dificuldade dos mais novos
em realizar com sucesso, as habilidades basicas. Na infancia o
desenvolvimento destas habilidades pode ser utilizado para aquisicdo de
conceitos como: esquema corporal, orientacao espacial e o equilibrio nas suas
diversas formas. E importante aproveitar este momento também para
desenvolver a movimentacdo adequada das criangas com alteracbes motoras,
principalmente aquelas com hipotonia e frouxiddo ligamentar acentuada, muito
comum na SD.

E importante que a crianca sempre participe do processo, e para isso 0s
pais e profissionais devem solicitar a colaboracdo dela e permitir um tempo
entre 0 que foi solicitado e a acédo (ou intencdo de acgéo), pois normalmente
essas criancas sdo mais lentas e, se ndo houver esta espera, elas néo terao
interesse em participar da acdo novamente.

O desempenho das AVD em funcao da idade indica que estas parecem
sofrer menos influéncia do que as AIVD. Para as AIVD, a idade é um fator
determinante. Observamos claramente que a medida que a idade avanca ha

uma perda de autonomia das pessoas com SD. As alteracées causadas pelo
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déficit cognitivo levam ao declinio funcional, com diminuicdo e/ou perdas das
habilidades para o desenvolvimento das atividades cotidianas, interferindo de
forma significativa na realizacdo dessas tarefas, gerando em alguns casos a
necessidade indispensavel de uma pessoa que auxilie ou assuma por ele essas

tarefas.

Diante dos resultados pode-se considerar que esses individuos possuem
limitacbes funcionais mais prevalentes em AIVD e, apesar de menos
prevalentes, as dificuldades em AIVD também aparecem, gerando a
necessidade de cuidado e assisténcia, o que implica num grupo com maior
vulnerabilidade, maior risco e maior demanda assistencial.

No que se refere as atividades fora da instituigdo, assistir televisdo ainda
€ a preferida, com uma prevaléncia geral de 45,3%. O tempo médio de
assisténcia a TV observado nesse estudo foi de 3,35h/dia. Nao houve diferenca
significativa entre as faixas etarias e nem em relagcdo ao sexo. Existe uma
dificuldade em encontrar estudos similares com essa populagdo, mas, se
comparado com estudos de jovens sem SD, observa-se que a quantidade de
horas sé similar. Em estudo com jovens de Londrina-PR, encontrou-se uma
média de 3h30min e 4 horas/dia, para mocas e rapazes, respectivamente
(GUEDES ET Al, 2001). Em jovens australianos e europeus, estudos relatam
tempo médio de 2-3 horas/dia (GORDON-LARSEN ET AL., 1999; VAN
ZUTPHEN, ET AL., 2007).

O fato de os aparelhos de TV estar presentes na maioria dos lares das
familias brasileiras, propiciando uma opcao de lazer de baixissimo custo, e que
com seguranca, 0 que nem sempre pode ser encontrado em atividades fora de
casa, talvez possa justificar o tempo significativo de assisténcia a televiséo,
principalmente quando se trata de pessoas com déficit mental. O baixo poder
aquisitivo da populacao estudada pode reforcar a falta de condicées financeiras
em propor outro tipo de atividades, disponibilizando menores oportunidades de
lazer. Quando se trata das horas de assisténcia de TV no fim de semana, essa
média sobe para 5,5 h/dia, para ambos 0s sexos.

Ao analisar informagdes relacionadas a pratica de atividade fisica no
momento de lazer, percebe-se que a maioria das pessoas estudadas é inativa

fisicamente. Verificou-se que 60,4% e 67,4% de homens e mulheres
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respectivamente, nao realizam atividade alguma fora da instituicdo. Como foi
ressaltado anteriormente, ha uma caréncia de estudos epidemiolégicos na area
da SD com relacdo a niveis de atividade fisica e pratica esportiva. Entretanto,
pela experiéncia adquirida percebe-se uma melhora das oportunidades
oferecidas, principalmente para criancas e jovens. Houve um aumento nos
programas de extensdo nas universidades, projetos governamentais como o
Programa Segundo Tempo e um incremento da Educacado Fisica nas escolas
especiais, 0 que tem permitido uma participacao mais efetiva das pessoas com
SD.

No que diz respeito ao transporte ativo no deslocamento, verificou-se que
somente 14,5% dos individuos realizam essa atividade de bicicleta ou a pé.
Talvez esses resultados estejam relacionados com os baixos niveis de
autonomia para executarem essas tarefas com desenvoltura.

A pratica de atividades esportivas tem aumentado nas escolas especiais,
em razao da politica das APAES, em ter em cada escola um profissional de
Educacéo Fisica. O apoio e organizagdo de eventos esportivos tém aumentado
a participacdo de criancas e jovens nessas competicdes. De certa forma os
eventos culturais dessas instituicoes tem auxiliado no aumento do numero de
pessoas com SD que praticam esportes, pois a atividade de danca foi a
segunda mais praticada com 24,8% de preferéncia. E de se ressaltar, que
mesmo com o aumento das oportunidades de pratica de atividade fisica, os
niveis de intensidade e duragao ainda sao baixos, dificultando a melhoria da
aptidao fisica.

Em relacdo aos estudos citados anteriormente (FBASD, 1999; NAHAS,
2000; MARQUES & NAHAS, 2003), tem havido uma aderéncia maior das
pessoas com SD aos programas de atividade fisica. Espera-se que a pratica
pedagdgica dos profissionais que atuam com essa populacdo e 0s novos
estudos realizados na area possa orientar as pessoas com SD, para assumirem

atitudes que lhes permitam no futuro adotar um estilo de vida ativo.
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5. Mapa da Aptidao Fisica

A aptidao fisica € um componente importante na prevencdo de varias
doencas e morte prematura, com beneficios presentes na adolescéncia e
durante o estado adulto (PATE 1995; BLAIR & MCCLQY 1993; COETZEE 2000;
GUEDES & GUEDES, 2001).

Mesmo sendo reconhecida a sua importancia, a maioria dos autores
ainda nao apresenta uma definicao aceita universalmente para a aptidao fisica
(GUEDES & GUEDES, 1995; BOHME, 2003; HENSLEY & EAST, 1989),
entretanto, alguns pesquisadores como Hebbelinck (1983), diz que a aptidao
fisica estda compreendida na dimensao biol6gica da aptidao total; ja Béhme
(2008), descreve como um componente da aptiddo motora, que por sua vez, era
considerada parte da capacidade motora geral.

A American Alliance for Health, Physical Education na Recreation
(AAHPERD, 1980), enfatizando a relacdo entre saude e atividade fisica,
conceituou a aptidao fisica como um continuo de mdltiplas caracteristicas, que

se estende do nascimento a morte.

Em 1983, Pate conceituou a aptidao fisica como o estado caracterizado
pela capacidade de executar atividades didrias com vigor e a demonstracao de
tracos e capacidades associados com o baixo risco de desenvolvimento
prematuro de doencas hipocinéticas. Nahas (2006, pp.42) descreve que a
aptidao fisica pode ser definida como “a capacidade que um individuo possui

para realizar atividades fisicas...”

Partindo desses conceitos, acredita-se nos efeitos positivos da aptidao
fisica para a salde e nas consequiéncias adversas de uma vida sedentaria com
relacdo as criancas. Sabe-se que muitos dos fatores de risco de doencas
cronicas se iniciam na infancia e que comportamentos ativos nessa fase podem
influenciar o estilo de vida no adulto (SHEPHARD & TRUDEAU 2000;
CASPERSEN ET AL. 1998; TWISK 2000; GUTIN 1996; HALLAL et al., 2006).

Apesar dos estudos apontarem para os beneficios de se ter uma boa
aptidao fisica, ha indicios de que as criangas apresentam, atualmente, menores
niveis de aptidao fisica. Esse perfil pode ser explicado em conseqiéncia da

generalizacdo dos meios de transporte e da forte atracdo que revelam por
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atividades mais sedentarias na ocupacao dos tempos livres tais como televisao,
video, jogos de computador, entre outros (SHEPHARD & TRUDEAU 2000;
GUTIN 1996). Para as criancas com SD soma-se ainda a superprotecao dos

pais, a falta de espacos adequados e desqualificacdo dos profissionais.

Entende-se que, quando as criancas e jovens forem estimulados a
melhorarem sua aptidao fisica, por meio da pratica de exercicios ou atividades
fisicas, tendem a desenvolver conhecimentos, habilidades, atitudes e héabitos
que os torne mais ativos fisicamente (BLAIR ET ALIl, 1996; ROSS & GILBERT,
1985; SIMONS-MORTON, O'HARA, SIMONS-MORTON & PARCEL, 1987;
SIMONS- MORTON, PARCEL, O'HARA, BLAIR & PATE, 1988).

Conforme Miller (2002), maiores niveis de aptiddo associadas a
valorizacdo das atividades praticas na EFE se relacionam positivamente com
maiores niveis de auto-estima. Ignico & Mahon (1995), citando Simons-Morton
et alii (1988), defendem que o desenvolvimento de atitudes positivas frente a
atividade e a aptidao fisica durante a fase escolar podem ter um efeito positivo
sobre o nivel de atividade fisica durante a vida adulta. Baument, Henderson &
Thompson (1998) informam que os adolescentes atletas sdo mais saudaveis, se
alimentam melhor, fumam menos e tem expectativas mais positivas quanto a
vida que os nédo-atletas. Sallis, et. all. (2000) propde que os adolescentes se
engajem em trés ou mais aulas por semana com exercicios fisicos de
moderados para vigorosos.

Nos dias de hoje ndo se discute mais a imensa utilidade de se melhorar
0s niveis de aptidao fisica, no contexto global da educagéao de pessoas com SD,
por meio das atividades ludicas, esportivas ou ainda para realizagcdo das
atividades diarias (WATKINSON, 1994; RIMMER, 2004; MARQUES, 2003;
ROSETY-RODRIGUEZ et al., 2006).

O maior desafio para os profissionais no campo da Educacao Fisica e da
saude é facilitar o envolvimento de todas as pessoas, incluindo as que
apresentam algum tipo de deficiéncia, em programas de atividade fisica visando
melhorar a sua aptidao para as atividades de vida diaria.
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A pratica de atividades fisicas e esportivas para pessoas com de SD tem
se consolidado como importante método de terapia, integracao e sociabilizacao
(AAPCSF, 1995; MATOS, 2005).

A oportunidade de participarem de programas de promoc¢ao da saude, de
freqientarem escolas regulares e vivenciarem ativamente o contexto social
podem ser facilitadores no processo de aderéncia a programas de atividades
fisicas (BALIC et al., 2000; RIMMER, 2005).

De outra forma, parece evidente ser necessario trabalhar para aumentar
a motivacao e favorecer com que a aprendizagem das criangas com SD
contribua decisivamente para o cumprimento de qualquer programa de
intervengédo (WISHART, 2001).

Um aspecto comum entre os conceitos de aptidao fisica sdo suas formas
de abordagem, caracterizando-se em a) Aptidao Fisica Relacionada a Saude
(AFRS) e b) Aptidao Fisica Relacionada ao Desempenho Motor (AFDM).

Estudos descrevem as caracteristicas da AFRS e da AFRDM
(AAHPERD, 1980; FITNESSGRAM, 1987; GAYA, 2002; NAHAS, 2006), onde a
AFRS concentra caracteristicas que, em niveis adequados, possibilitam mais
energia para o trabalho e lazer, proporcionando também menor risco de
desenvolver doencas ou condi¢cdes crénico-degenerativas associadas a baixos
niveis de atividade fisica habitual. J& a AFDM inclui os componentes
necessarios para uma performance adequada no trabalho, esportes e atividades
de vida diaria.

No inicio da década de 80 a Alianca Americana para Saude Educacao
Fisica Recreacao e Danca (AAHPERD, 1980), baseada na idéia de que niveis
adequados de aptidao fisica deveriam ser perseguidos e alcangados durante a
infancia e adolescéncia, e mantidos na idade adulta, prop6s uma bateria de
testes para aptidao fisica relacionada a saude (BERGMAN, 2006).

A nova bateria de testes da AAHPERD (1980) foi designada para avaliar
aqueles componentes da aptidao fisica associados com prevencao de doencas
e promocao da saude fisica. Os componentes selecionados para avaliacao
foram: resisténcia cardiorrespiratéria (teste de corrida de uma milha ou de nove

minutos), composi¢cdo corporal (somatdrio das dobras cutdneas triceps e
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subescapular) e fungdo neuromuscular da regido inferior do tronco (sentar e

alcancar - sit-and-reach e abdominais em um minuto - sit up).

Nesse periodo, Safrit, (1990), realizaram um estudo com escolares entre
11 e 14 anos, e demonstraram que a fidedignidade multivariada da bateria de
testes para aptidao fisica relacionada a saude foi alta para todos os grupos de
idade e sexo. A fidedignidade univariada também foi calculada e, com excecao
do teste de nove minutos, esta estimativa também foi alta. Outros estudos foram
desenvolvidos para determinar o perfil de AFRS de criangas e adolescentes, o
estudo nacional de aptidao de criancas e jovens | (National Children and Youth
Fitness Study | — NCYFS I, ROSS e GILBERT, 1985) e o estudo nacional de
aptidao de criancas e jovens Il (National Children and Youth Fitness Study Il —
NCYFS IlI, ROSS e PATE, 1987). Estes dois estudos foram realizados com
criancgas e adolescentes de escolas publicas, privadas e paroquiais.

Em dois estudos subsequientes, Ross et al. (1985) e Ross et al. (1987),
propuseram a atualizagdo das normas de referéncia para a avaliacdo da AFRS
de criancas e adolescentes a partir dos dados provenientes do NCYFS | e
NCYFS Il

A avaliacdo por normas de referéncia permite saber como um aluno, ou
um grupo de alunos se situa em relagdo a média, ou valores percentis, dos
resultados de um grupo maior (cidade, estado ou pais) em cada teste,
estratificado por idade e sexo. As analises deste tipo sdo importantes quando o
objetivo é a comparacdo intra e inter-grupos, permitindo assim, uma
visualizagdo mais precisa da magnitude das diferencas que eventualmente
possam existir (GUEDES, 1994). Contudo, esta forma de avaliagcdo ndao permite
saber se os niveis de AFRS sao satisfatérios ou ndo, ou seja, se podem
assegurar algum grau de protecdo contra o aparecimento de doencas
hipocinéticas e a capacidade de realizar tarefas do cotidiano.

Dentre outras reflexdes sobre aptidao fisica, saude e criancas, tinha-se a
duvida sobre como saber quando uma crianga é apta fisicamente? Esta questao
fundamenta-se no fato de que a comparacao com normas de referéncia nao
profere esta resposta, e sim como esta crianga se posiciona frente ao resultado
do grande grupo. Ja que o pressuposto da AFRS néo € atingir os resultados

mais altos possiveis, e sim obter e manter niveis desejaveis de AFRS, que
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assegurem uma vida saudavel e afastem o risco de doencas degenerativas a
criancas e adolescentes, surgiu a necessidade da elaboracédo de outra forma de
avaliar a AFRS.

Partindo da hipétese de que existe associacao entre os componentes da
AFRS e a redugéao na incidéncia de fatores de risco relacionados a algumas
doencas, 0 que ja esta bem estabelecido em adultos para as doencas de ordem
cardiovascular, e que foi suposicdo da AAHPERD (1980) ao criar a bateria de
testes de AFRS para criancas e adolescentes, foram criados o Fitnessgram
(INSTITUTE FOR AEROBICS RESEARCH) e o Physical Best (AAHPERD,
1988). Tanto o Fitnessgram quanto o Physical Best propde a avaliagdo da AFRS
mediante a utilizagdo de critérios de referéncia. Estes critérios utilizam padrdes
especificos para cada sexo e idade, em cada componente da AFRS. Contudo,
mesmo ambos utilizando critérios de referéncia e tendo os componentes da
AFRS medidos praticamente da mesma forma os padrées sugeridos nao sao
similares. Esta discrepancia pode estar vinculada a forma na qual os critérios de
referéncia para cada sexo e idade em cada componente da AFRS foram
criados. Estes padrdes foram gerados a partir de pesquisas experimentais,
achados clinicos e designacoes arbitrarias.

A utilizacdo desses critérios foi colocada em causa em alguns estudos
(MURIA et al.,, 2000; CORBIN e PANGRAZI, 1992; LOONEY e PLOWMAN,
1990), pois existem diferencas no contexto sécio-cultural, uma vez que os
padroes de critérios de referéncia desses dois programas sao provenientes da
populacdo americana e em alguns testes a falta de comprovacdo de sua
validade. No Brasil, alguns estudos (BERGMANN et al., 2005a; GUEDES, 1994)
também tém recomendado cautela na utilizacido e interpretagdo dos resultados
de AFRS de criancas e adolescentes comparados com critérios de referéncia
internacionais. Contudo, ainda nado dispomos de critérios de referéncia para
AFRS formulados para a populagdo brasileira, mesmo com alguns esforcos
como o de Guedes et al. (2002), o que acaba, devido a falta de opcao, forcando
a utilizacao dos critérios de referéncia internacionais por parte daqueles que
desejam avaliar os niveis de aptidao fisica de criancas e adolescentes em
relacdo a saude.

Mais recentemente surgiu o PROESP-BR desenvolvido por Gaya, (2002),
com o objetivo de delinear o perfil somatomotor da populacado brasileira de
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criangas e jovens, sugerindo um instrumental valido, fidedigno, de facil aplicacao
e de baixo custo financeiro para atuacdo dos professores na escola. Com
relacdo a AFRS sdo os seguintes os testes: IMC; Flexibilidade (sentar-e-
alcancar); resisténcia abdominal (abdominal) e Resisténcia geral (teste de

corrida e caminha 9 minutos).

Esse programa além dos dados referentes a AFRS, sexo e idade, conta
com informacgdes sobre a pratica regular de exercicio fisico ou esporte além das
aulas de educacao fisica escolar, e o tipo de escola na qual o individuo estuda,
particular ou publica. Resta saber se com estas informacbes sera possivel
elaborar critérios de referéncia validos para a avaliacao AFRS.

Mesmo com todas as importantes informagdes a respeito da AFRS de
criangas e adolescentes que cada um dos estudos realizados no Brasil
proporcionou até a criagdo do PROESP-BR nenhuma perspectiva de
levantamento sobre o perfil de AFRS da populacdo jovem do Brasil com
determinacdo de normas tinha sido realizada. Mesmo com os dados
provenientes de todo o pais ainda nao publicados, algumas informacdes do
PROES-BR ja estdo disponiveis na literatura. Os dados coletados pelo
PROESP-RS em todo o estado do Rio Grande do Sul sobre a AFRS de criancas
e adolescentes de 7 a 17 anos foram recentemente publicados (BERGMANN et
al, 2005), demonstrando como se desenvolvem cada um dos componentes da
AFRS, as diferengas que existem entre as idades e sexos, e como 0s resultados
dos gauchos se comportam frente aos critérios internacionais de saude.

No que diz respeito a avaliagdo de criancas e jovens com deficiéncias,
torna-se dificil desenvolver um programa que possa avalia-las dentro de um
mesmo contexto de critérios ou normas, em razdo da diversidade entre os

varios tipos de deficiéncias.

Em 1993 o U. S. Departament of Education criou um projeto juntamente
com a State University of New York, College at Brockport, com o objetivo de
desenvolver testes referenciados a critério de AFRS para criancas e jovens de
10 a 17 anos com deficiéncias. Foi construido manual Teste Brockport de
Aptiddo Fisica (TBAF), que incluia criangas com deficiéncia mental, lesdo
medular, paralisia cerebral, deficiéncia visual, anomalias congénitas e

amputagdes. De acordo com Winnick & Short (2001), o termo “referenciado a
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critério” indica que os padrdes de avaliacdo sao baseados em valores que
supostamente tem alguma importancia para a saude do individuo. Padroes
referenciados a critério podem ser estabelecidos de varias maneiras, incluindo
achados de pesquisas, légica, opiniao de especialistas e dados referenciados a

norma (ex. médias, percentuais).

As criancas com SD fazem parte da deficiéncia mental, entretanto
possuem caracteristicas fisicas diferentes das outras criangas com deficiéncia
mental. Esses critérios ndo estdo adequados as criancas com SD, e
principalmente se formos levar em conta que essa bateria foi feita para
populacao americana, a qual da mesma forma que as criancas sem SD, diferem
em varios aspectos das brasileiras.

A avaliagdo das pessoas com SD tem sido realizada em ambientes de
laboratério e com amostras nao representativas da populacdo. Os testes sao
desenvolvidos por capacidades, ou seja, existem varios estudos sobre a
capacidade aerdébica (BAYNARD ET AL., 2004; FERNHALL ET AL, 2001;
VARELA ET AL. 2001; LEWIS & FRAGALA, 2005) e sobre forca muscular
(TSIMARAS & FOTIADOU, 2004; RIMMER ET AL. 2004a; CARMELI ET AL.,
2002).

Sabe-se hoje que criancas e jovens com SD, submetidas a programas de
exercicios fisicos, melhoram sua aptiddo fisica e conseqlentemente sua
prontidao para as tarefas diarias (RIMMER ET AL. 2004b).

De uma forma geral, ndo se dispbe ainda de uma maneira mais
adequada de avaliacdo da AFRS, em razao disso, é importante que se continue
estudando-a, a fim de ampliar o conhecimento a seu respeito. Quais s&o os
testes adequados para a populagdo com SD? Como se desenvolvem ao longo
dos anos? Que diferencas existem entre meninos e meninas? Quanto as
doencas associadas a SD e os componentes antropométricos influenciam no
desempenho dos componentes motores? O quanto a idade influéncia no
desenvolvimento de cada componente? Entre outras relevantes questoes.

Pode-se considerar entdo, que a AFRS é a aptidao para prépria vida, pois

inclui elementos fundamentais para uma vida ativa, com menos riscos de
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doencas hipocinéticas e a perspectiva de uma vida mais longa e autbnoma
(NAHAS, 2006).

Com relacdo a aptiddao fisica relacionada ao desempenho motor
(AFRDM), percebe-se que esta também é um fator importante na vida das
pessoas. Seus componentes assumem um papel importante no
desenvolvimento das atividades de vida diaria, associada aos niveis de

independéncia e autonomia.

O conceito de aptidao motora, segundo Pate (1988), € um tanto
abrangente, pois além da intima relacao com a aptidao relacionada a saude, ela
também esta associada ao desenvolvimento de habilidades motoras e atividade
fisica rigorosa, incluindo atividades intrinsecas do esporte de rendimento.
Assim, a aptidao motora pode ser definida como a capacidade funcional de um
individuo para realizar atividades que exijam empenhamento muscular,
sobretudo na capacidade de realizar trabalho (BOUCHARD & SHEPHARD,
1992)

O processo do desempenho motor revela-se basicamente por alteracdes
no comportamento motor. Segundo Gallahue e Osmun (2001) as diferencas
desenvolvimentalistas observadas no desempenho motor podem ser
provocadas por fatores préprios do individuo (biologia), do ambiente

(experiéncia), e também da tarefa em si (fisicos/mecanicos).

Quanto ao desenvolvimento das qualidades da AFRDM, as capacidades
funcionais motoras sao evidenciadas principalmente por variaveis como a forca,

velocidade, agilidade, equilibrio e coordenagéo.

Embora tais componentes estejam ligados diretamente a aptidao fisica
relacionada a saude, diferem-se, em parte, pois estdo em grande escala
determinadas geneticamente, bastante resistentes a modificacbes ambientais,

sendo ainda, relativamente estaveis.

Assim, a relevante importadncia da avaliacdo dos componentes da
AFRDM, justifica-se no ambito do processo de intervencao de alcance de
desempenhos, principalmente os das habilidades funcionais e esportivas.
Presume-se, entdo, que a pratica esportiva, sendo ela exigente ou nado, busca

indices pelo menos satisfatérios de desempenho nestas componentes motoras;
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quanto as habilidades funcionais, principalmente para pessoas com SD, tornam-
se importantes na medida em que irdo facilitar a sua locomocéao, cuidados
pessoais e execucao de tarefas basicas mais exigentes no contexto didrio. Além
disso, excelentes indices nestes componentes podem ainda revelar uma
predisposicdo, com uma alta probabilidade de sucesso, para participacdo em
esportes de rendimento, tanto para criancas e jovens sem SD, como também

para aquelas com SD.

A avaliagdo da AFRDM podera ser desenvolvida por meio de critérios ou
normas, da mesma forma que a AFRS (MORROW JR. et al. 2003).

O PROESP-BR (GAYA, 2002) em relacao a AFRDM, utiliza-se para a
avaliacao a andlise normativa (percentis), sendo realizados o0s seguintes testes
e medidas: massa corporal, estatura, envergadura, forca explosiva de membros
superiores (arremesso do medicineball) e inferiores (salto horizontal); agilidade
(quadrado), e velocidade (20 metros).

Diante das informacgbes até aqui relatadas e discutidas, podemos inferir
algumas consideragdes. A utilizagdo de critérios de referéncia parece ser a
forma mais adequada para a avaliagdo da AFRS e da AFDM. Entretanto como
nao existem estudos que descrevam pelo menos a situagao atual da populacéo
com SD, torna-se necesséario desenvolver primeiramente as normas de
referencias que expressem a realidade desse grupo de individuos. Mais adiante
seria adequada a criacao de critérios de referéncia, feitos partir de dados da
populacao brasileira.

Mais interessante seria, 0 desenvolvimento de estudos longitudinais, que
permitissem monitorar as alteracées individuais ao longo do tempo,
possibilitando a visualizacdo mais sensivel de determinadas questées, o que
pode auxiliar para a melhor compreensao deste fenbmeno em criangcas e

adolescentes com SD.
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5.1.Resultados Descritivos

Os resultados deste mapa referem-se aos aspectos de crescimento

somatico e aptidao fisica, nas variaveis descritas abaixo.

Massa Corporal
Estatura
Envergadura
IMC

Testes de aptidao fisica relacionada a saude: abdominal e

flexibilidade

Testes de aptidao fisica relacionada ao desempenho motor:

agilidade, velocidade, forca explosiva de membros superiores e inferiores.

De acordo com os objetivos da pesquisa para essa andlise, foram

estudados 1249 criancas e jovens com SD de idades entre 10 e 20 anos, sendo
669 (53,6%) do sexo masculino e 580 (46,4%) do sexo feminino.

Os resultados deste estudo descrevem dados de MC acentuados,

verificando-se um pico nos valores médios dos 14 para os 15 anos de idade, em

12,2% (50,33kg — 61,9kg) nas mulheres. O grafico 4 apresenta as curvas dos

valores de MC em categorias de idade e sexo.
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Observam-se nos resultados da MC, que as mulheres apresentam um
resultado superior aos homens dos 11 aos 20 anos. Encontrou-se diferencas
estatisticamente significativas nos, 11, 13, 15,16,17, 18 e 19 anos de idade
(tabela 18).

Tabelas 18: Descricao do N, médias, DP e valor “p” da massa corporal por categorias
de idade no sexo masculino e feminino.

Valores da massa corporal

Homens Mulheres

ldades N Médias DP N Médias DP * Valor p
10 anos 59 34,80 5,78 51 32,96 6,42 0,11
11 anos 61 36,62 4,97 58 38,98 5,70 0,01
12 anos 66 38,53 5,08 52 40,56 7,05 0,07
13 anos 65 42,40 6,10 57 49,16 4,91 < 0,001
14 anos 67 48,84 6,55 54 50,33 6,06 0,19
15 anos 68 52,56 5,42 50 61,90 8,19 < 0,001
16 anos 52 52,42 5,60 55 63,00 10,51 < 0,001
17 anos 53 55,19 4,52 50 62,22 8,96 < 0,001
18 anos 58 56,84 6,03 51 65,20 7,36 < 0,001
19 anos 55 56,96 4,39 52 59,62 9,05 0,050
20 anos 65 63,68 13,93 50 59,96 10,77 0,12

Total 669 580

* Teste da ANOVA

Na estatura observou-se que até 12 anos os resultados sao parecidos e a

partir dos 13 anos a um aumento em favor dos homens (grafico 5).
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Grafico 5: Valores médios da estatura estratificados por categorias de idade e sexo.
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Pode-se também identificar na tabela 19 uma tendéncia de estabilizagao
do crescimento em estatura no sexo feminino, quando comparado ao sexo

masculino. Esta estabilizacdo parece ocorrer por volta dos 14 anos.

Tabelas 19: Descrigdo das médias de estatura por categorias de idade e sexo.

N Médias DP N Médias DP
10 anos 59 123,64 5,46 10 anos 51 117,45 9,32
11 anos 61 128,77 7,52 11 anos 58 127,71 8,38
12 anos 66 133,50 6,07 12 anos 52 132,38 7,64
13 anos 65 137,89 6,90 13 anos 57 135,44 5,19
14 anos 67 144,04 8,65 14 anos 54 140,52 4,90
15 anos 68 144,13 5,61 15 anos 50 140,40 5,79
16 anos 52 146,42 5,06 16 anos 55 139,60 5,59
17 anos 53 147,26 5,19 17 anos 50 141,04 6,82
18 anos 58 148,59 5,31 18 anos 51 141,14 4,99
19 anos 55 149,65 5,63 19 anos 52 141,02 4,50
20 anos 65 151,92 8,76 20 anos 50 141,46 5,52
Total 669 Total 580

A envergadura descreve dados diferentes se comparados com as
populacées sem SD. Observou-se que 39% (n=262) dos homens e 37% (n=178)
das mulheres apresentam a envergadura menor do que a estatura. Verificou-se

uma diferenga de até menos trés centimetros.

Na andlise do IMC (kg/m2) foi realizado um calculo geral, e
posteriormente agrupou-se segundo as classes de IMC propostas pela
Organizacao Mundial de Saude (GUGELMIN & SANTOS, 2006). Observa-se um
aumento nos valores médios dos 14 para os 15 anos de 12,2% (25,48 kg/m2 —
31,46 kg/m2) nas mulheres. Percebe-se que a partir dos 14 anos no sexo
feminino, ha uma tendéncia de acréscimo nos valores de IMC determinando a

presencga de obesidade em todas estas categorias de idade (tabela 20).
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Tabela 20: Descricdo do N, médias, DP e valor “p” do IMC por categorias de idade no sexo
masculino e feminino.

Valores do IMC

Homens Mulheres

I[dades N Medias DP N Médias DP * Valor p
10 anos 59 22,80 3,81 51 24,45 7,27 0,13
11 anos 61 22,15 2,94 58 24,00 3,38 < 0,001
12 anos 66 21,62 2,50 52 23,29 4,58 0,01
13 anos 65 22,31 2,85 57 26,86 2,89 < 0,001
14 anos 67 23,53 2,46 54 25,48 2,56 < 0,001
15 anos 68 25,40 3,19 50 31,46 4,14 < 0,001
16 anos 52 24,49 2,75 55 32,38 5,43 < 0,001
17 anos 53 25,50 2,31 50 31,49 5,45 < 0,001
18 anos 58 25,83 3,23 51 32,80 3,89 < 0,001
19 anos 55 25,47 1,99 52 30,08 4,97 < 0,001
20 anos 65 27,62 5,98 50 30,02 5,54 0,02

Total 669 580

* Teste da ANOVA

Com relacdo a forca/resisténcia abdominal, os homens apresentam
desempenhos melhores do que as mulheres, em todas as idades. Verifica-se no
grafico 6, um crescimento nos resultados dos meninos até os 17 anos.des. Na
categoria dos 19 anos as médias sdo exatamente idénticas. Observou-se que
ndo existem diferengas estatisticamente significativas nas idades dos 10, 11 e
19 anos p<0,05.
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Gréfico 6: Valores médios da forga/resisténcia abdominal estratificados por
categorias de idade e sexo.
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O outro componente da aptidao fisica analisado foi a flexibilidade (grafico 7),
que apresenta resultados similares de estudos com populagdes sem SD
(BERGMANN, ET ALL, 2005). H& uma tendéncia em favor das mulheres em
relacdo aos homens. Verificou-se que existe diferenca estatisticamente
significativa aos 11 anos (p<0,01), 14 anos (p=0,05), aos 19 anos (p=0,04) e
aos 20 anos (p<0,01). Nas demais idades os resultados se existe uma

tendéncia maior para as mulheres. Leve queda aos 18 anos.
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Gréfico 7: Valores médios da flexibilidade por categorias de idade e sexo.

Quanto aos testes de aptidao fisica relacionado ao desempenho motor,
verificou-se que na forca explosiva de membros superiores (arremesso de
medicinebol), os homens apresentam um melhor rendimento em todas as
idades. Apenas nas idades de 18 e 19 anos ndo se encontrou diferencas

estatisticamente significativas (grafico 8).
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Gréfico 8: Valores médios da forga explosiva de membros superiores estratificados
por categorias de idade e sexo.
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E possivel percebermos no gréafico 8 que o desenvolvimento da forca
explosiva de membros superiores aumenta com o passar do tempo, em ambos
0S sexos, porém percebe-se uma queda nos resultados dos meninos aos 16 e
18 anos e das meninas aos 13 e 19 anos.

Na avaliagdo da forga explosiva de membros inferiores (salto horizontal) a
amostra apresenta resultados favoraveis aos meninos, ndo havendo diferenca
estatisticamente significativa nas idades de 16 e 19 anos (tabela 21). Observa-
se que existem duas quedas expressivas nos valores de médias aos 16 e 19
anos para os dois sexos. Verifica-se um aumento de médias maior da categoria

dos 13 anos para os 14 anos no sexo masculino.

Tabela 21: Valores médios, N, DP e valor “p” da forga explosiva de membros
inferiores estratificados por categorias de idade e sexo.

Valores da for¢a explosiva de membros inferiores
Homens Mulheres

Idades N Médias DP N Médias DP Valor p
10 anos 59 58,02 20,98 51 49,33 16,81 0,02
11 anos 61 62,44 18,06 58 54,93 14,04 0,01
12 anos 66 67,74 16,81 52 55,46 18,06 = <0,001
13 anos 65 68,03 25,05 57 56,54 18,22  <0,001
14 anos 67 75,16 29,62 54 63,67 22,56 0,02
15 anos 68 76,95 33,05 50 65,92 26,34 0,05
16 anos 52 77,56 37,19 55 67,52 24,23 0,09
17 anos 53 85,70 29,41 50 71,40 25,32 0,01
18 anos 58 89,50 30,13 51 73,90 25,58  <0,001
19 anos 55 82,45 45,72 52 68,92 25,84 0,060
20 anos 65 87,25 26,09 50 66,13 27,08  <0,001

Total 669 580

Para verificar a agilidade foi realizado o teste do quadrado, observando-
se médias de tempos mais baixas para os meninos. Em relacdo aos sexos nao
houve diferenga estatisticamente significativa nas categorias de 10, 11, 16 e 19
anos. Verificou-se um aumento nos resultados aos 16 anos nos meninos

(gréfico 9).
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Gréfico 9: Valores médios da agilidade estratificados por categorias de idade e sexo.

Quanto a medida de velocidade foi utilizado o teste dos 20 metros, que

por sua pequena distancia facilitou a execucao para criancas e jovens com SD.

Verificou-se nesse teste também uma superioridade dos homens em todas as

faixas etarias. Observa-se no grafico 10 um pequeno aumento nas médias de

tempo a partir dos 18 anos em ambos os sexos. Quanto as diferengas entre

sexos, verificou-se que houve diferenga estatisticamente significativa em todas

as categorias de idade.
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Gréfico 10: Valores médios da velocidade estratificados por categorias de idade e

Sexo.
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5.2. Sintese do Mapa — Discussao dos Resultados

No presente estudo, observou-se que os resultados do crescimento
somatico e das variaveis da aptidao fisica, apresentaram resultados similares de
outros estudos com essa populagdo (CHACON ET ALL, 2003; DA SILVA ET
ALL, 2006; FERNHALL, 1997; NAHAS ET ALL, 2000; MARQUES & NAHAS,
2003, RIMMER, 2004a).

A utilizacdo das medidas de massa corporal (MC) e estatura tem se
constituido como um recurso importante pela maioria dos pesquisadores. Neste
sentido, observam-se as posicées da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
que adotam normas de carater antropométrico para servirem de referéncia na
monitoragdo e classificagcdo do crescimento, desenvolvimento e estado de
saude (GARLIPP, ET ALL, 2005). Essas posi¢coes também podem nortear os
estudos em pessoas com SD, por serem andlises de baixo custo e
aplicabilidade em pesquisas epidemiolégicas. Com relagdo a MC verifica-se que
esses individuos constituem um grupo especifico, onde se observam
prevaléncias de excesso de peso e obesidade superiores as verificadas em
outras populacdes (DA SILVA ET ALL, 2006; FERNHALL, 1997).

A obesidade e o excesso de peso sdo problemas que atingem uma
elevada proporcdo da populacdo mundial. Estando o excesso de peso € a
obesidade associada a varios problemas de saude, interfere na prontidao da
realizacdo das tarefas diarias. Os individuos com SD constituem um grupo
especifico de individuos onde se se observou prevaléncias de excesso de peso
e obesidade elevada. A literatura realga a tendéncia deste grupo para a
obesidade, o qual tem risco aumentado para aquisicdo de doencas crbnico
degenerativas e hipocinéticas conduzindo a uma menor expectativa de vida
(ROGERS & COLLEMAN, 1994). Para agravar as dificuldades de combate a
estes problemas, observou-se que esta populacédo, tem um estilo de vida com
baixos indices de atividade fisica, e quando realizam, sédo atividades recreativas
com intensidade moderada.

Os resultados do IMC deste estudo sao preocupantes em relagcdo ao
sobrepeso e obesidade (43,0% nos homens e 71,1% nas mulheres), uma vez
gue a faixa etaria é de criancas e jovens (10 a 20 anos). Com relacao ao sexo
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feminino, se encontrou 37,1% (n=215) e 34% (n=197) respectivamente com
sobrepeso e obesidade, com uma prevaléncia de 82% (n=479) de inatividade
fisica. Esses resultados sugerem uma preocupag¢ao maior, visto que existe uma
associagcao estatisticamente significativa entre ser inativa fisicamente e estar
com sobrepeso ou obesidade (X? p< 0,001). Um estudo de Chacén, (2005) com
20 criancas Down de sete a 11 anos na Venezuela, descreve que os resultados
quanto ao peso sao elevados para idade. Estudos com populacées maiores de
20 anos relatam um sobrepeso e obesidade em pessoas com SD, Da Silva et al,
(2006), encontrou resultados de 68,5% e 82,3% para homens e mulheres; Bell
& Bhate, (1992) descrevem valores préximos dos 71% e 96%, respectivamente.
O risco maior para as mulheres fica evidenciado quando observa-se resultados
de sobrepeso e obesidade dos 13 aos 20 anos. A excecao dos 10 anos, todas
as outras idades apresentam diferengas estatisticamente significativas para um
p< 0,001.

A obesidade e o0 sobrepeso sdo fatores de risco para o surgimento
prematuro de doengas crénico degenerativas, também na populacdao com SD,
tornando-se imprescindivel a atuacao dos profissionais da area da Educacéao
Fisica na promog¢ao de uma vida ativa para esses individuos. Niveis de pratica
de atividade fisica habitual em segmentos da populagdo com SD tém-se tornado
importante tema de interesse e preocupacdo constante entre especialistas da
area, em razao de sua estreita associacao com aspectos relacionados a saude.

Quanto a estatura, percebem-se os mesmos padrées das criancas sem
SD, com picos de crescimento da fase pubertaria e estabilizacao a partir dos 18
anos. As estaturas médias aos 20 anos 151,92cm e 141,46 cm para homens e
mulheres, estdo nos mesmos padrées de crescimento relatados na literatura
(MARQUES & NAHAS, 2003; RICHARDS, 1988; PASTOR DURAM; 2004). Um
estudo longitudinal de 17 anos conduzido por Myrelid, et al. (2002) na Suécia,
encontrou médias de estatura de 161,5 cm e 147,5cm respectivamente para
homens e mulheres. Observa-se nesses resultados as diferencas de altura da
populacéo sueca e brasileira para homens e mulheres (180cm — 172cm; 172cm
—163cm).

O estudo da aptidao fisica relacionada a saude em criancas e jovens com
SD se justifica por seus componentes terem relacdo com varias doencas, e
havendo um diagnéstico precoce da debilidade de um ou mais de seus
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componentes existir a possibilidade, através de acodes efetivas, do individuo
buscar a ter niveis satisfatorios de aptidao fisica no que diz respeito a saude.
Com relagéo a populagdo com SD, verifica-se um baixo rendimento no teste de
forca/resisténcia abdominal se comparados com criangcas e jovens sem SD
(BERGMANN, ET AL, 2005). Este baixo rendimento pode ser explicado pela
hipotonia apresentada por cerca de 90% desta populagcdo. Outro fator
importante na visdo e experiéncia do pesquisador, é que nao sao desenvolvidos
nas aulas de Educacdo Fisica exercicios especificos para esta musculatura,
visto que na maioria das atividades ndo sao realizados exercicios formativos
com essa populacdo. Sabe-se por meio de estudos realizados (FERNHALL,
1997; RIMMER, 20042; PITETTI, ET ALL., 2007) que os niveis de
forca/resisténcia abdominal podem ser melhorados, o importante que sejam
incorporados nas praticas diarias das aulas de Educacdo Fisica destes
individuos.

A flexibilidade € reconhecida como uma das mais importantes
componentes da aptidao fisica relacionada a saude estando presente nas
principais baterias de avaliacdo da aptidao fisica, quer associada a
performance, quer a saude. Com relacdo aos resultados da flexibilidade,
observaram-se indices mais altos se comparados com a populacdao sem SD.
Isto com certeza se deve o fato da hipotonia e lassiddo articular presente em
mais de 90% desta populacdo. As mulheres com SD também possuem uma
flexibilidade maior do que a dos homens, se comparados com resultados de
pessoas sem SD. Seria necessario realizar estudos especificos sobre a
flexibilidade, e entender o quanto a hipotonia e a lassidao articular interferem
nesses resultados. Estudos (ACMS, 1998; JONES ET AL, 2005) apontam para
um entendimento de que individuos com maior grau de flexibilidade possuam
menor risco de lesdo mausculo ligamentar. Na populagdo com SD este
entendimento poderia ser inverso, pois quanto maior fosse amplitude
ligamentar, maior seria o risco de lesdes ou condigdes crbénicas de saude. E se
ainda associar-se ha menor capacidade de forca muscular e excesso de peso,
ter-se-ia um predisposicéo de risco aumentada, principalmente nas articulacdes
inferiores, responsaveis pela sustentacdo e mobilidade corporal.

Os testes de aptidao fisica relacionada ao desempenho motor
apresentam resultados mais baixos que a populacdo em geral da mesma idade.
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No que diz respeito a forca explosiva de membros superiores observou-
se um aumento crescente nos valores médios entre as idades no teste do
medicinebol ocorrendo duas quedas aos 16 e 19 anos nos dois sexos.
Entretanto, ndo parece que essas diferencas possam sugerir algum tipo de
diferenciacao de desempenho nesta variavel.

Na avaliacdo da forca explosiva de membros inferiores encontraram-se
resultados similares ao dos membros superiores, onde 0s meninos apresentam
no salto horizontal resultados crescentes ao longo de todo periodo estudado,
com pequena queda aos 16 e 19 anos. Nas meninas observa-se um baixo nivel
de forga nas pernas.

Nos testes de desempenho motor perceberam-se indices modestos de
forca explosiva, que podem estar associados a uma dificuldade motora inicial na
execucao da bateria, pois a grande maioria ndo tem o habito de realizar estas
atividades no seu cotidiano (arremessos, saltos e corridas rapidas). A falta de
programas especificos de melhoria da aptidao fisica para esta populacao nas
aulas de Educacao Fisica e atividades complementares, reforcam os baixos
niveis de forca encontrados no estudo.

O teste de agilidade também apresentou resultados melhores nos
meninos. Observou-se na execugdo dos testes uma dificuldade de
compreensao na saida e percurso, o que de certa forma refletiu no resultado
final. Acredita-se que com o incremento de atividades formativas nos programas
de Educacdo Fisica que atendem pessoas com SD, havera uma adaptacao
motora e cognitiva nas atividades propostas. No projeto piloto ocorreu
exatamente desta forma, ou seja, apds realizarem o teste algumas vezes, 0s
resultados melhoram acentuadamente.

No teste de velocidade os resultados descrevem um decréscimo dos
tempos em relacdo as idades, praticamente em todas as categorias em ambos
0s sexos. Entretanto os tempos sao altos se comparados co criangas e jovens
sem SD. Verificou-se uma associacao estatisticamente significativa (p < 0,001)
entre ser obeso e apresentar tempos mais altos no teste dos 20 metros.

As comparacgbes realizadas com a populacdo sem SD tém apenas o
carater de situar as diferencas existentes entre os grupos. Nao se quer nesse
estudo igualar os niveis de desempenho entre os grupos, e sim desenvolver
normas para a populacdo com SD.
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Com base nos novos paradigmas associados as caracteristicas dos
exercicios fisicos e seus beneficios a saude, seria satisfatério para as pessoas
com SD, que se procurasse desenvolver recomendacdes basicas para pratica
de AF nessa populacdo. Essas recomendacgdes deveriam oferecer informacdes
que auxiliem os professores de Educacao Fisica na prescricao e orientacao de
programas de exercicios fisicos, levando em conta o tipo de exercicio,
intensidade, duracdo e frequéncia. Dessa forma estar-se-ia estabelecendo

efeitos positivos do exercicio relacionados com a saude.
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6. Cenario 1

6.1. Atividade Fisica na Promocao de um Estilo de Vida Auténomo e
Independente

Este cenario procura descrever as associacoes entre a pratica de
atividade fisica (AF) e variaveis relacionadas com o estilo de vida: nivel
socioeconbémico, nivel de alfabetizacdo, doencas associadas a SD, percepcao
de saude, AVD e AIVD. Para uma analise mais abrangente a amostra foi
dividida em trés categorias de idades: sete a 19 anos; 20 a 39 anos e 40 ou
mais. Entende-se que essa divisdo representa adequadamente os estagios de
vida do grupo estudado, sendo a primeira a fase pedagogicamente escolar, a
segunda uma fase de participacdo em atividades profissionalizantes na
instituicao e a terceira um periodo dos grupos de convivéncia das APAES.

A AF regular reduz o risco de varias condicdes crbnicas entre os
individuos em geral e também nas pessoas com Sindrome de Down (SD),
incluindo as doencas hipocinéticas, desordens metabdlicas bem como de
diferentes estados emocionais nocivos como a depressdo (BLAIR &
CONNELLY, 1996). Assim, um aumento do nivel de atividade parece ter um
potencial elevado para exercer um forte impacto positivo na diminuicdo da
morbidade e eventualmente da mortalidade da populacdo em geral, e na com
SD especificamente.

A AF parece oferecer um conjunto de possibilidades promissoras no
sentido da promocao de um estilo de vida ativo (NAHAS, 2006; RIMMER, 2006).

No decorrer da vida, a SD estd associada com uma necessidade de
ajustar os papéis desempenhados pelo individuo que possuem uma baixa
autonomia e dependéncia para realizacao das tarefas diarias. Devido a fatores
como a depressao, o isolamento, o estado de salude — doenca associadas, 0
preconceito e a falta de oportunidades, as pessoas com SD sao forcadas a
renunciar sistematicamente e de maneira cada vez mais marcada aos papéis
que elas consideram ser uma parte significante da sua identidade.

Os resultados do estudo apresentados no mapa do estilo de vida
evidenciam que 62,6% dos homens e 69,8 das mulheres s&o inativos
fisicamente nas atividades fisicas de lazer. Ao analisar-se a amostra nas trés

categorias, verifica-se que 0s mais jovens sdo menos inativos do que os mais
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velhos (respectivamente: 64%; 66,7 e 75,8%). Encontrou-se uma associagao
estatisticamente significativa entre ser mais velho e diminuir a participagdo em

praticas de AF (qui-quadrado - p=0,006).

A crianca com SD tem um risco especial para uma vida sedentaria, pois a
presengca de uma deficiéncia em geral leva a uma deterioragdo do
funcionamento fisico, 0 que, por sua vez, resulta em uma maior reducao da AF.
Entretanto, ha pouca informacdo sobre a AF e saude das criancas com
deficiéncia, porém, investigacées sobre este tema tém sido identificadas como
uma importante prioridade de saude publica (CINDY ET ALL, 2007).

Os resultados desse estudo sugerem que as criancas com SD sao
insuficientemente ativas, se comparados com outros estudos apresentados na
literatura (HOGAN ET AL., 2000; LONGMUIR & BAR-OR, 2000). A SD tende a
limitar a participacdo nas atividades fisicas diarias (MCDOUGALL ET AL., 2003;
RIMMER, 2006). Para maximizar as oportunidades de capacitacdo e para
minimizar os riscos associados a saude de criancas e jovens com SD, ha uma
urgente necessidade de aumento de oportunidades de participacdo e da
educacdo de profissionais da saude para promocdo da AF (HUTZLER E
SHERRILL, 1999).

As escolas regulares ou especiais sdo consideradas um dos ambientes
mais importantes para a promoc¢ao da AF em criancas e jovens (ARMSTRONG
E WELSMAN, 1997). O desenvolvimento de programas de educagao voltados
para a pratica da AF ajudara a desenvolver aptidées, habilidades motoras, € o
conhecimento, permitindo que as criangas e jovens tenham uma vida ativa.

Com relacao aos adultos e mais velhos, a preocupacao com a atividade
fisica e um estilo de vida ativo esta relacionada com a manutencdo dos seus
niveis de independéncia e autonomia. Tem-se constatado que é muito mais facil
evitar mortes do que evitar a ocorréncia de doencas crbnicas e 0
desenvolvimento de incapacidades associadas ao envelhecimento. Quando
ocorre comprometimento da capacidade funcional a ponto de impedir o cuidado
de si, a carga sobre a familia pode ser muito grande.

Outro problema é o aparecimento de uma variedade de doencas
conhecidas como doencas hipocinéticas, que representam uma expressao tipica
para esse estilo de vida inativo.
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A utilizagdo ou ndo da musculatura é de fundamental importancia tanto
para a capacidade de rendimento psiquico, mental e fisico, como também para
o estado de saude geral que estd em estreita ligacdo com a capacidade de
rendimento. Além disso, ela tem influéncia decisiva sobre a autonomia diéria e
sobre a satisfacdo e o sentido da vida.

Como a causa do surgimento da doenca hipocinética é alimentada por
uma unica fonte, ou seja, a falta de atividade fisica, o antidoto adequado que
pode ser recomendado € a realizacdo de mais movimento, seja na vida diaria,
no trabalho, no tempo livre ou nas férias.

As atividades fisicas ou esportivas servem de forma mais adequada para
a prevencao das diferentes doencas hipocinéticas. Além disso, é importante
escolher atividades que sejam prazerosas, que nao representem um estresse
adicional a sua vida profissional e cotidiana tao sobrecarregada.

Percebe-se entdo a importancia da atividade fisica no contexto das
pessoas com SD em todas as faixas etarias. Existem fatores que influenciam na
pratica de AF (nivel socioeconémico, alfabetizacdo, doencas associadas e
percepcao de saude, enquanto outros sao influenciados por esta pratica (AVD e
AIVD).

Como ja foi descrito no mapa da SD, as categorias de poder de consumo
mais baixos estao associadas a falta de oportunidades para a pratica de AF nos
momentos de lazer. O instrumento nao investigou as causas dessa associagao,
mas pode comparar-se com outro estudo (MARQUES & NAHAS, 2003) que a
falta de informacao, preconceito, locais inadequados, falta de profissionais
especializados estimulo familiar, sdo barreiras existentes nas populagdes menos
favorecidas economicamente.

Quanto aos indices de alfabetizacao, ndo se encontrou associacao entre
saber ler e escrever e pratica de atividade fisica em nenhuma das categorias de
idade.

As percepcoes de saude geral, fisica e mental quanto a influéncia da SD,
representam um entendimento especifico da pessoa que respondeu o
questionario. Nao se encontrou associacao estatisticamente significativa entre a
pratica de AF e a percepcao de saude geral das pessoas com SD que

participaram desse estudo.
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Com relacao a percepgao da saude mental, na categoria dos 20 aos 39
anos de idade, percebe-se uma associacao estatisticamente significativa (qui-
quadrado - p=0,03) entre nao praticar AF e perceber uma saude mental “muito
negativa”. Na categoria dos mais velhos com 40 anos ou mais, observou-se
uma associacdo estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,02) entre
praticar AF e perceber a saude mental como “muito positiva”.

Na percepcdo da saude fisica nao se encontrou associacao
estatisticamente significativa com a pratica de AF.

Quanto as doencas associadas a SD, observou-se nao existir associacao
entre pratica de AF e o relato de doencas associadas. Exceto as doencas
cardiacas que em raros casos podem impedir a pratica de AF, as outras
doencas relatadas parecem nao interferir na saude geral dessas pessoas, nao
sendo barreiras para a AF.

As atividades de vida diaria (AVD) sao atividades de autocuidado que
permitem a pessoas com SD responder por si no espaco de seu domicilio. A
dificuldade ou incapacidade na realizacdo dessas tarefas representa risco
elevado para a perda da independéncia funcional (LIFZHITZ, 2008). E nesse
contexto que a AF surge como uma alternativa de modalidade na promoc¢ao da
saude como suporte das pessoas com SD com algum grau de dependéncia.

Observou-se no estudo que ndo houve associacao da pratica de AF com
as variaveis de alimentar-se, vestir-se, banhar-se e caminhar, entretanto na
categoria dos mais velhos que possuem 40 anos ou mais, verificou-se que na
tarefa de higiene pessoal houve uma associacdo estatisticamente significativa
(qui-quadrado - p=0,02) entre praticar AF e executar a tarefa de higiene
satisfatoriamente. A tarefa de higiene pessoal (escovar os dentes, fazer a barba,
lavar-se, limpar-se e outras) exige um nivel de habilidade motora mais refinada,
bem como uma melhor organizagcao cognitiva. Outra tarefa com nivel de
exigéncia mais complexa é a de arrumar-se (pentear-se; organizar, escolher e
separar a roupa; perfumar-se, pintar-se e outras), que necessita também de
uma boa organizagdo cognitiva e motora. Encontrou-se nessa tarefa uma
associacao estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,04) entre nao
praticar AF e nao realizar a tarefa adequadamente.
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As AVD sao tarefas basicas de vida, mas na populacdo mais velha com
SD apresentam maiores riscos relacionados com a autonomia e independéncia,
visto que interferem na capacidade funcional dos individuos.

Mesmo que os resultados ndo apontem para uma associagcdo mais
efetiva com a pratica de AF, entende-se que a melhoria dos niveis de aptidao
fisica ira colaborar para uma prontidao mais efetiva na realizacdo das AVD.

Com relagdo as atividades instrumentais de vida diaria (AIVD),
identificou-se que ndo ha associagdo entre AF e mexer com dinheiro, utilizar
transporte coletivo, realizar compras, cuidar da saude, comunicar-se e usar 0
telefone, até porque essas tarefas nao dependem efetivamente de acao motora,
entretanto, na realizacdo de tarefas domésticas, verificou-se uma associacao
estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,05) entre ndo praticar AF e
nao realizar a tarefa adequadamente, nas categorias de 20 a 39 e nos de 40

anos ou mais.

Se comparados com resultados do estudo de Marques, (2000),
principalmente na categoria dos mais velhos, se percebe um aumento da
capacidade individual para a realizacdo das AVD, pois se observou nos
resultados apresentados que 0s mais jovens possuem uma autonomia e
independéncia satisfatéria na execugédo dessas tarefas. Contudo, o fator mais
importante para se avaliar a dependéncia e também o risco de mortalidade do
individuo fragil € sua capacidade para desempenhar as AVD. Pessoas mais
velhas com dependéncia para cinco ou mais AVD tém duas vezes mais risco de
morte do que aqueles individuos independentes. Diferente dos dados
sociodemograficos que nao podem ser modificados pelo individuo, a
dependéncia nas AVD é um fator que pode ser mutavel com prevencao e
reabilitacdo (RAMOS ET AL, 2005).

Em sintese, a AF pode ser um elemento util, ajudando as pessoas com
SD a um melhor ajustamento nas alteracdes do seu papel na sociedade. Os
programas de AF podem proporcionar uma oportunidade de aumentar as suas
relagbes sociais, estimulando novas amizades bem como o adquirir papéis

positivos e novos numa fase nova da sua vida.
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7. Cenario 2

7.1. PRODOWN: Programa de Avaliacao da Aptidao Fisica de Criancas
e Jovens com Sindrome de Down — Normas de Avaliacao da
Aptidao Fisica

Este cenario propbe-se em descrever um programa que sugere tabelas
normativas no que se refere ao desenvolvimento de criangcas e jovens
brasileiros com SD, sendo parte do PROESP na utilizagdo de um sistema
informatizado, que oferecera todo o suporte de informacdes aos usuarios do
programa.

Sugestivamente chamou-se esse programa de PRODOWN: Programa de
Avaliacao da Aptidao Fisica de Criancas e Jovens com Sindrome de Down, com
a idéia de apresentar um nome de facil entendimento aos professores e
usudrios do programa.

A atuacdo do PRODOWN configura-se em delinear o perfil das criancas e
jovens brasileiras com SD, no crescimento e desenvolvimento somatomotor e
aptidao fisica relacionada a saude e ao desempenho motor. Permite ainda,
organizar um banco de dados da populacao brasileira com SD, que ofereca a
possibilidade de desenvolver estudos epidemioldgicos, referentes ao estilo de
vida, das relagdes entre a atividade fisica, exercicio fisico e doengas
associadas, bem como o perfil da aptidao fisica.

Confirmou-se na realizagdao do estudo, uma caréncia de informacodes e
material de apoio aos profissionais que atuam nas instituicbes especiais,
projetando-se uma maior dificuldade nas escolas regulares que passam a
receber criangas com SD.

Com resultados reais da populacao brasileira, e a oportunidade de
analisa-los de forma adequada, os profissionais de educacgéo fisica poderao
oferecer informacdes sobre a pratica da atividade fisica e a compreensdo dos
seus beneficios, constituindo-se como fatores facilitadores da promocao e
educacao da saude. Esta hip6étese € tanto mais importante quando é
reconhecido que comportamentos saudaveis tendem a atrair e agregar outros
com a mesma natureza. Isto é, considera-se plausivel que uma utilizagao
sistematica da AF, pode inibir os jovens com SD de adotarem comportamentos

menos saudaveis tais como o uso acentuado de medicamentos, isolamento e
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uma alimentagdo menos recomendavel. Nestas circunstancias, a Educacao
Fisica e a Escola estardao efetivamente exercendo uma funcdo importante no
ambito da reducao da morbidade e mortalidade das pessoas com SD.

A utilizacdo das diversas componentes deste programa nas escolas é
uma base sélida para um eficaz processo de educacado na promocao da AF e do
exercicio fisico. A informacao dada aos alunos e aos pais do seu desempenho
nos diferentes testes e a respectiva interpretacdo com base em indicadores de
saude podera ser um fator importante de motivacdo extrinseca para uma
participacdo voluntaria e com prazer nas diferentes atividades.
Subseqlientemente, a interpretagdo dos resultados por parte do professor junto
com a familia, pode constituir-se como um momento importante para ser
veiculada a informagdo sobre os beneficios presentes e futuros da atividade
fisica regular. O relatério sobre o desempenho do aluno, que pode ser enviado
para a coordenacao pedagodgica da escola, € também um elemento importante

para o reconhecimento social da Educacao Fisica.

7.2. Tabelas Normativas para Avaliacao da Aptidao Fisica

Para avaliacdo da aptidao fisica de criancas e jovens brasileiros com
Sindrome de Down na faixa etaria de 10 a 20 anos, o PRODOWN adotara um
sistema referendado em normas de referéncias, inseridas em um programa de
facil acesso e utilizacdo para todos os professores de Educacao fisica que
trabalham com essas pessoas. As tabelas séo estratificadas por idade e sexo,
definindo-se cinco categorias (quintis) de aptidao fisica conforme a tabela 22.

Tabela 22: determinacao das normas de referéncias dos testes de aptidao fisica relacionada a
saude e ao desempenho motor.

Valores em quintis  Classificacao Niveis de aptidao fisica
Até 20 Fraco Condicao de risco para a saude
21-40 Razoavel Condicao para AFH de baixa exigéncia
41 -60 Bom Condigao para AFH de média exigéncia
61-380 Muito bom Condigao recomendada para AFH
81 - 100 Otimo Condicao atlética

AFH: atividade fisica habitual
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7.3. Flexibilidade (teste de sentar e alcancar sem o banco)

Tabela 23: valores de referéncia para avaliacao da flexibilidade no sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <28 29-34 35-38 39-41 242
11 anos <29 30-35 36-38 39-45 246
12 anos <30 31-38 39-45 46 - 48 >49
13 anos <32 33-38 39-43 44 -51 252
14 anos <33 34-43 44 - 47 48 - 54 >54
15 anos <33 34 -40 41 -48 49 - 55 > 56
16 anos <38 39-45 46 - 52 53-55 > 56
17 anos <38 39 - 47 48 - 52 53-56 >57
18 anos <37 38-43 44 - 47 48 - 56 >57
19 anos <38 39-45 46 - 49 50-56 >57
20 anos <38 39-45 46 - 50 51-56 257

Tabela 24: valores de referéncia para avaliagcao da flexibilidade no sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <31 32-36 37-39 40-42 243
11 anos <31 32-36 37-40 41 -44 247
12 anos <31 32-40 41-43 44 - 48 250
13 anos <35 36-41 42 - 45 46 - 52 254
14 anos <38 39-42 43 - 45 46 - 55 >56
15 anos <38 39-43 44 - 46 47 - 56 >57
16 anos <39 40 - 46 47 - 50 51-57 > 58
17 anos <45 46 -51 52-53 54 -57 > 58
18 anos <37 38-49 50-53 54 -57 >58
19 anos <38 39-50 51-55 56 - 57 > 58
20 anos <38 39-50 5154 55-57 >58
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7.4. Forca - resisténcia abdominal (sit Up’s)

Tabela 25: valores de referéncia para avaliacao da forga-resisténcia abdominal no

sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
<8 9-11 12-14 15-17 >18
11 anos <9 10-12 13-15 16 - 18 219
12 anos <10 11-12 13-16 17-19 220
13 anos <11 12-13 14 -16 17-19 220
14 anos <11 12-14 15-17 18-20 >20
15 anos <11 12-14 15-17 18- 22 223
16 anos <12 13-15 16-18 19-22 > 23
17 anos <12 13-15 16-18 19-22 >23
18 anos <12 13-15 16-18 19-21 222
19 anos <12 13-15 16 -17 18- 22 >23
20 anos <12 13-15 16-17 18-22 223

Tabela 26: valores de referéncia para avaliacao da forga-resisténcia abdominal no

sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <5 6-9 10-13 14 -15 216
11 anos <6 7-9 10-13 14 -15 216
12 anos <6 7-9 10-13 14 - 16 217
13 anos <6 7-9 10-13 14 -16 217
14 anos <7 8-10 11-13 14 -16 217
15 anos <8 9-11 12-14 15-17 >18
16 anos <9 10-12 13-15 16-19 220
17 anos <10 11-12 13-14 15-17 >18
18 anos <9 10-12 13-15 16-17 >18
19 anos <9 10-12 13-14 15-17 >18
20 anos <9 10-11 12-14 15-16 217
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7.5. Forca explosiva de membros superiores (arremesso de
medicinebol)

Tabela 27: valores de referéncia para avaliagcao da forga explosiva de membros
superiores no sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <90 91-115 116 -122 123-176 >177
11 anos <115 116 - 140 141 - 150 151-178 2179
12 anos <116 117 - 142 143 -170 171 -189 >190
13 anos <119 120-148 149 - 170 171-226 2227
14 anos <144 145 - 143 167 - 192 193-234 >235
15 anos <161 162 - 212 213 -245 246 - 292 2293
16 anos <167 168-178 179 - 247 248 - 312 >313
17 anos <185 186 - 231 232-245 246 - 313 2314
18 anos <186 187 - 237 236 -260 261 - 315 > 316
19 anos <160 161-210 211-263 264 - 318 2318
20 anos <168 169 -192 193 -270 269 - 321 >322

Tabela 28: valores de referéncia para avaliagcao da forga explosiva de membros
superiores no sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <87 88-94 95-107 108 - 117 >118
11 anos <89 90-96 97 -108 109 - 130 2131
12 anos <90 91-118 119-131 132 -149 >150
13 anos <98 99 - 126 127 - 156 157 -179 > 180
14 anos <107 108 - 137 138 - 169 170 -188 >189
15 anos <112 113-144 145-179 180-192 > 193
16 anos <123 124 - 167 168 - 220 221-235 > 236
17 anos <130 131-186 187 - 225 226 - 239 2240
18 anos <156 157 -190 191 -215 216 - 257 > 258
19 anos <160 161 - 166 167 - 208 209 - 244 2245
20 anos <158 159-171 172 - 212 213 - 258 > 259
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7.6. Forca explosiva de membros inferiores (salto horizontal)

Tabela 29: valores de referéncia para avaliagcdo da forga explosiva de membros

inferiores no sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <38 39-49 50 - 60 61-82 > 83
11 anos <43 44 - 54 55-70 71-85 > 86
12 anos <50 51-61 62-71 72 -85 > 86
13 anos <52 53-62 63-70 71-98 299
14 anos <54 55-68 69 -90 91 104 >105
15 anos <55 56-78 79-90 91-110 2111
16 anos <55 56 -78 79-92 93-114 > 115
17 anos <56 57-80 81-97 98 -117 >118
18 anos <55 56 - 82 83-101 102 -119 >120
19 anos <54 55-81 82-101 102 -124 > 125
20 anos <55 56-78 79 -100 101 -134 >135

Tabela 30: valores de referéncia para avaliacao da forga explosiva de membros

inferiores no sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos <34 35-43 44 - 59 60 - 66 267
11 anos <40 41-52 53-60 61-68 269
12 anos <42 43 -55 56 - 65 66 - 70 271
13 anos <46 47 - 57 58 - 67 68 -75 >76
14 anos <50 51-59 60 - 69 70-78 279
15 anos <52 53-60 61-74 75-82 > 83
16 anos <56 57 -64 65-76 77 -93 294
17 anos <56 57 -65 66-76 77 - 97 >98
18 anos <52 53-60 61-74 75-97 >98
19 anos <54 54-64 65-76 77 - 98 299
20 anos <54 54 - 66 67 -75 76 - 95 296
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7.7. Agilidade (teste do quadrado)

Tabela 31: valores de referéncia para avaliacao da agilidade no sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos >12,49 12,48 -11,43 11,42 -10,34 10,33-9,86 < 9,85
11 anos >12,39 12,38-11,38 11,37-9,94 9,93-9,76 < 9,75
12 anos 212,37 12,36- 11,28 11,27 -9,76 9,76 - 8,98 < 8,97
13 anos >11,90 11,89 -11,02 11,01-9,60 9,61-8,43 <8,42
14 anos 211,35 11,34-10,90 10,89 - 8,61 8,70-7,24 <7,23
15 anos >11,20 11,19-10,35 10,64 - 8,60 8,59-7,15 <7,4
16 anos >11,01 11,00 - 10,68 10,67 - 8,43 8,42 - 7,05 <7,04
17 anos >10,80 10,79 - 10,26 10,25 - 8,36 8,35-7,12 <71
18 anos 211,24 11,23-10, 45 10,44 -9,01 9,00 - 7,98 <797
19 anos >11,12 11,11-10,40 10,39- 8,92 8,91-7,80 <7,79
20 anos 210,90 10,91- 10,36 10,35-9,59 9,59 -8,14 <8,13

Tabela 32: valores de referéncia para avaliacao da agilidade no sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos >12,87 12,86 -12,06 12,05-11,70 11,69 - 10,82 <10,81
11 anos >12,66 12,65-12,01 12,00- 11,58 11,57-10,30 <10,29
12 anos >12,12 12,11-12,00 11,99 - 11,38 11,37 10,02 <10,01
13 anos >11,93 11,92 -11,80 11,79-11,18 11,18-9,78 <9,77
14 anos > 11,40 11,39 - 11,14 11,13 - 11,02 11,01-9,72 <9,71
15 anos >11,10 11,09-10,94 10,94 - 10,69 11,68-9,61 <9,60
16 anos > 10,97 10,96 - 10,77 10,76 - 10,43 10,42 - 9,55 <9,54
17 anos >10,88 10,87 -10,68 10,67 - 10,28 10,27 -9,11 <9,10
18 anos >10,87 10,86 - 10,65 10,64 - 10,19 10,18-9,19 <9,18
19 anos >11,02 11,01-10,80 10,79 - 10,15 10,14 -9,28 <9,27
20 anos >10,90 10,89-10,71 10,70 - 10,09 10,08 -9,14 <9,13
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7.8. Velocidade de deslocamento (corrida de 20m)

Tabela 33: valores de referéncia para avaliacao da velocidade no sexo masculino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos > 8,40 8,39-7,40 7,39-6,80 6.79- 5,63 <£5,82
11 anos > 8,22 8,21-7,38 7,37 -6,70 6,69 - 5,44 <5,44
12 anos >8,13 8,12-7,11 7,10-6,54 6,55 - 5,02 <5,01
13 anos >791 7,90 - 6,99 6,98 - 6,11 6,10 - 4,97 <4,96
14 anos >7,82 7,81-6,51 6,50 - 5,81 5,80 - 4,54 <4,53
15 anos >7,64 7,63 -6,32 6,31-5,79 5,78 - 4,42 <441
16 anos 27,41 7,40 - 6,00 5,99 - 5,44 5,43 - 4,34 <4,33
17 anos >7,22 7,21-5,82 5,81-5,21 5,20-4,12 <4,11
18 anos 27,12 7,11-5,66 5,65 - 4,99 4,98-4,11 £4,10
19 anos >7,13 7,12 - 5,64 5,63 - 4,80 4,79 - 4,08 <4,07
20 anos 27,20 7,19-5,62 6,61 -4,76 4,75 - 4,08 <4,07

Tabela 34: valores de referéncia para avaliacdo da velocidade no sexo feminino

Idades Fraco Razoavel Bom Muito Bom Otimo
10 anos >7,84 7,83-7,78 7,77 -7,01 7,00 - 6,72 <6,73
11 anos >7,70 7,69-7,55 7,54 -6,93 6,92 - 6,05 <6,04
12 anos >7,32 7,31-6,24 6,23 -6,10 6,09 - 5,81 <5,80
13 anos >7,26 7,25-6,10 6,09 - 5,81 5,97 -5,73 <5,72
14 anos >7,18 7,17- 6,00 5,99 - 5,78 5,77 - 5,61 <5,60
15 anos >7,14 7,13-5,84 5,83 -5,40 5,39-5,11 <5,10
16 anos >7,08 7,07 -5,80 5,79 -5,38 5,37 - 5,06 <5,05
17 anos >7,12 7,11 -5,88 5,87 -5,26 5,25-5,27 <5,26
18 anos >7,25 7,24 -5,94 5,93 - 5,42 5,41-5,29 <5,30
19 anos >7,10 7,09 -5,78 5,77 - 5,39 5,38-5,22 <5,21
20 anos >7,09 7,08 -5,76 5,75 -5,31 5,30-5,19 <5,20

As tabelas apresentam um padrdo crescente de resultados na maioria
das categorias de idade, exceto nas idades de 17 a 20 anos nas mulheres. Essa
diferenca poderia ser explicada pelo nivel de obesidade apresentado nessas
categorias, que dificultam um continuo dos resultados de aptidao fisica.

Verificando-se os resultados do sexo feminino, observou-se no teste do
qui-quadrado uma associagao estatisticamente significativa entre ser obeso e
nao praticar atividade fisica, onde aos 16, 18, 19 e 20 anos encontro-se um p <
0,001 e aos 17 anos p=0,02.
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O PRODOWN foi desenvolvido nas mesmas bases do PROESP,
direcionado para a populacao de criangas e jovens brasileiras com SD. Dessa
forma o programa pretende se constituir em um observatério permanente dos
indicadores de crescimento e desenvolvimento somatomotor e estado

nutricional de criangas e jovens brasileiras entre 10 e 20 anos com SD.

Seus objetivos sao:
e Descrever, acompanhar e analisar o comportamento do crescimento
corporal, da aptidao fisica, do estado nutricional e dos habitos de vida de
jovens com SD;

e Criar uma base de dados que permita a compreensao do universo
complexo em que se inserem os fatores de crescimento, da aptidao fisica do

perfil nutricional de criancas e jovens com SD;

e Disponibilizar informacdes sobre os aspectos de desenvolvimento de
criancgas e jovens com SD;

e Promover o apoio pedagdgico a educacao fisica escolar especial através
da possibilidade de constituir-se num sistema de avaliagdo dos parametros de
crescimento, do perfil nutricional e da aptidao fisica de criangas e jovens com
SD;

e Fomentar conhecimentos basicos para a diminuicdo do preconceito
social, quanto a participacao de criangas e jovens com SD em programas de
atividades fisicas que visem a mudanca do estilo de vida na promocao de uma
vida ativa.

Entende-se que existem muitas barreiras para uma efetiva participacao
dos professores de educacao fisica no atendimento a criangas e jovens com

SD, seja pela falta de qualificacao, oportunidade, estrutura ou material.

Na intencdo de proporcionar o acesso de todo o professor,
independentemente das condicbes de sua escola, alguns pressupostos
receberam atengéo especial:
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* Instrumentos de facil obtengao e acesso;
* Instrumentos e materiais de baixo custo;

» Medidas e testes de facil aplicacdao no ambiente escolar ou esportivo.

Em sintese, acredita-se que o PRODOWN venha ser um observatorio
permanente dos indicadores de crescimento e desenvolvimento somatomotor e
estatuto nutricional de criancas e jovens brasileiros com SD entre 10 e 20 anos.

O acompanhamento dos niveis de aptidao fisica auxiliara os profissionais
da area da saude no planejamento de programas de promocao da saude, com a
intencdo de incrementar um estilo de vida ativo para essa populacdo. Sera
possivel ainda com a construcdo de um banco de dados nacional, incentivar a
pesquisa em uma area carente de estudos epidemiologicos relacionados a
atividade fisica. Por fim, a evolugdo do conhecimento devera propiciar um
conhecimento maior as familias dessas pessoas sobre a importancia da
atividade fisica, além de promover nas criancas e jovens com SD melhores
niveis de independéncia e autonomia na realizacdo nas suas tarefas de vida

diaria.
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8. Consideracoes Finais

8.1.Esclarecimento dos Objetivos Operacionais
8.1.1. Objetivo 1

a) Os individuos com SD desse estudo (n=2187 — idades entre sete e
64 anos) apresentaram uma classificacdo socioecondémica, onde 5% (n=10)
estdo na classe A, 6,7% (n=147) na classe B, 36,1% (n=790) na classe C,
49,7% (n=1087) na classe D e 7% (n=153) na classe E. Para essa avaliacao
utilizou-se os critérios da Associacao Brasileira de Institutos de Pesquisa de
Mercado (ABIPEME), a qual divide a populacdo em classes segundo padrbes
ou potenciais de consumo.

b) Quanto ao nivel educacional, encontrou-se 12,5% (n=242) de
individuos que sabem ler e escrever.

C) Verificou-se a presenca de doencas associadas a SD. Observou-
se que 39% (n=852) dos individuos relataram algum problema. As doencas
cardiacas foram as mais citadas com 41,1% (n=357), seguida dos problemas
respiratérios /pulmonares com 14,9% (n=129) e dos disturbios de audicdo com
13,6% (n=118). Foram descritas no total 18 enfermidades, tais como, estémago,
tiredide, diabetes, hipertensdo, circulagcéo, visdo, convulsdes, colesterol, pele,
adendides, garganta, reumatismo e audicao.

d) Com relacéo as atividades de vida diaria (AVD), verificou-se um
decréscimo da prestacdo das tarefas com o aumento das idades, porém no
geral os resultados sao satisfatérios.

e) Nas atividades instrumentais de vida diaria, a amostra estudada
apresentou dificuldade para realizacdo dessas tarefas, verificando-se uma
menor prontiddo nas idades iniciais e nos mais velhos.

f) As atividades de lazer sdo basicamente passivas, onde 41,5%
(n=908) prefere ver televisdo. Observou-se nesse estudo, que 13,5% (n=296)
utilizam os computadores.

9) A percepcao de saude apresenta 70,9% (n=1552) dos individuos,

com uma condicao entre boa e excelente.
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h) Com relacado a pratica de atividade fisica (AF), verificou-se que
65,8% (n=1435) sao inativos fisicamente. Com relagdo aos sexos verificou-se
que 37,4% (n=447) dos homens e 30,2% (n=298) das mulheres realizam algum
tipo de atividade. A faixa de idade dos 15 aos 19 anos foi a que relatou
melhores indices de pratica AF dos homens com 455% (n=130); ja nas
mulheres foi a faixa dos sete aos oito anos com 36,6% (n=15). Percebe-se um

decréscimo com o aumento da idade em ambos 0s sexos.

8.1.2. Objetivo 2

a) Nao foram encontradas associa¢des estatisticamente significativas
entre a pratica de atividades fisicas e saber ler e escrever; doencgas associadas
a SD, percepcao de saude geral e fisica.

b) Com relacédo a percepcao da saude mental, na categoria dos 20
aos 39 anos de idade, percebe-se uma associacao estatisticamente significativa
(qui-quadrado - p=0,03) entre ndo praticar AF e perceber uma saide mental
“muito negativa”. Na categoria dos mais velhos com 40 anos ou mais, observou-
se uma associacao estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,02) entre
praticar AF e perceber a saude mental como “muito positiva”.

C) Nas AVD observou-se que ndao houve associacao da pratica de
AF com as variaveis de alimentar-se, vestir-se, banhar-se e caminhar,
entretanto, na categoria dos mais velhos que possuem 40 anos ou mais,
verificou-se que na tarefa de higiene pessoal houve uma associacao
estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,02) entre praticar AF e
executar a tarefa de higiene satisfatoriamente. Encontrou-se na tarefa de
arrumar-se uma associacdo estatisticamente significativa (qui-quadrado -
p=0,04) entre ndo praticar AF e nao realizar a tarefa adequadamente.

d) Quanto as AIVD apenas nas tarefas domésticas encontrou-se uma
associacao estatisticamente significativa (qui-quadrado - p=0,05) entre nao
praticar AF e ndo realizar a tarefa adequadamente, nas categorias de 20 a 39 e

nos de 40 anos ou mais.
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8.1.3. Objetivo 3

a) Quanto a associacao entre IMC e pratica de AF, verificou-se que
existe uma associagao estatisticamente significativa entre ser inativa fisicamente
e estar com sobrepeso ou obesidade (X? p< 0,001), nas idades entre 10 e 20
anos, quando feito o corte para avaliagdo dos individuos que realizaram os
testes. Nas demais categorias (7 a 8 anos, 9 e 10 anos, 11 a 14 anos, 15a 19
anos, 20 a 29 anos, 30 a 39 anos, 40 a 49 anos e maiores de 50 anos) nao
encontrou-se associag¢ao, apenas uma tendéncias entre praticar AF e estar com

o IMC normal.

8.1.4. Objetivo 4

a) A bateria foi aplicada conforme as normas do PROESP, com
excecao do teste de resisténcia aerdbica, que foi cancelado na realizacdo do
projeto piloto, em razao da ndo compreensao dos participantes.

8.1.5. Objetivo 5
a) As normas de referéncia foram construidas para cada um dos
testes da bateria e encontram-se descritas no Cenario 2, bem como a

organizacao do programa PRODOWN.

129



9. Tendéncias

9.1. No Caminho de um Estilo de Vida Ativo para Pessoas com
Sindrome de Down.

A identificacdo dos facilitadores e barreiras na adogdo e manutencéo de
um estilo de vida ativo, sdo importantes para a compreensdo de fenébmenos
relacionados com a implementacao de programas de promocdo a saude das
pessoas com SD.

Na perspectiva da educacao para um estilo de vida ativo, a aderéncia a
pratica de atividade fisica € considerada um comportamento de saude, similar a
outros como: cuidados de saude primaria, alimentacdo adequada, diminuicao de
consumo de medicamentos antidepressivos, estado de humor, controle de
estresse e efc.

Para intervir na modificacdo de comportamentos quanto a adogdo de um
estilo de vida que inclua a pratica de atividade fisica, é necesséario compreender
as necessidades das pessoas com SD, identificando os determinantes sociais,
situacionais, cognitivos, emocionais e comportamentais desse grupo.

As barreiras mais comuns para o desenvolvimento de um estilo de vida
ativo estdo relacionadas com algumas questdes, tais como: o preconceito,
qualificacao profissional, informacao a familia sobre os beneficios da atividade
fisica e acolhimento social.

Quanto ao preconceito as pessoas com deficiéncia configura-se como um
mecanismo de negacado social, uma vez que suas diferencas sdo ressaltadas
como uma falta, caréncia ou impossibilidade. A deficiéncia inscreve no préprio
corpo do individuo seu carater particular.

A estrutura funcional da sociedade demanda pessoas fortes, que tenham
um corpo saudavel. As pessoas com deficiéncia causam estranheza num
primeiro contato, que pode manter-se ao longo do tempo a depender do tipo de
interacdo e dos componentes dessa relagao.

As pessoas com SD sao dependentes das atitudes familiares, e por esse
motivo é que instruindo a familia hd uma chance maior de aderéncia a pratica

de atividades fisicas.
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A promocao de um estilo de vida ativo pode ter importantes implicacoes
para a qualidade de vida das pessoas com SD, por estar relacionada com a
capacidade de ocupa-los no tempo livre.

Entende-se que acdes de ordem preventivas irdo possibilitar o manejo de
fatores relativos a atividades e programas sociais, que podem facilitar e
promover a aquisicao de habitos saudaveis, estimulando uma vida associativa e

feliz com a realizagdo de atividades recreativas, fisicas e culturais.

9.2. Sites de Apoio

4+ Brasil

www.vezdavoz.com.br
www.redesaci.org.br
www.entreamigos.com.br
www.reviverdown.org.br

+ Espanha

www.fcsd.es
www.down21.or
www.downcantabria.com
www.asdra.org.ar/

+ Inglés

http://www.ds-health.com/
http://www.altonweb.com/cs/downsyndrome/index.htm
http://www.ds-health.com/

http://www.ndss.org/
http://www.downs-syndrome.org.uk/
http://www.downsed.org/
http://www.advocatehealth.com/adultdown/
http://www.down-syndrome-int.org/
http://www.disabilitysolutions.org/
http:/listserv.nodak.edu/archives/down-syn.html
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5 Universidade Federal de Rio Grande do Sul
g,;%;?wg Escola de Educacao Fisica

Frograma de Pés Graduacao em Ciéncia do Movimento Humano

As pessoas com Sindrome de Down estdo vivendo mais e de forma mais sadia. Seu
estilo de vida tem mudado e aumentado suas oportunidades de educagao, emprego,
lazer e integragdo. Porém, pouco se conhece dos habitos de vida dessas pessoas em
nosso estado; para tanto, pretende-se realizar uma pesquisa, cujo objetivo, nesta
primeira etapa, € cadastrar e caracterizar o Perfil Geral do Estilo de Vida de Pessoas
com Sindrome de Down. O preenchimento adequado destas perguntas vai permitir
analisar o estilo de vida e oferecer informagdes que possam contribuir de alguma
forma, para a melhoria da sua qualidade de vida.

Instrucoées para o preenchimento:

Este questionario pode ser respondido pelos pais, parentes, responsaveis ou
profissionais que tenham uma relacao direta com o respondente.
Né&o existem respostas certas ou erradas, ndo se trata de um teste;

As informagdes serdo mantidas em sigilo;
e Procure responder com ateng4o todos 0s itens evitando respostas em branco.

Instrucoes para a devolugao:

e Entregue o questionario respondido para o responsavel de sua escola.
¢ Em caso de duvidas, contate o Professor Alexandre Marques, Fone:
0xx.53.8111.0911

Dados de Identificacao

Data de Nascimento: / /

Sexo: ( )Masc. ( )Fem
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12. Indique nos espagos abaixo a quantidade de itens que existem na residéncia
da familia, por exemplo: TV em cores [ 2] Banheiro [ 1]

TV em cores [ ] Banheiro [ 1] Radio ]
Televisor p&b [ ] Empregada mensalista [ ] Geladeira [ ]
Maquina de Lavar [ ] Automoével [ ] Aspirador [ ]
Videocassete [ ] Computador [ 1]

13.  Freqlenta escola?

Informagoes Educacionais

()Sim ( )Nao

14.  Qual?( ) Especial ( ) Regular

15. Que série esta? .......
16.  Sabe ler e escrever? ( ) Sim

( ) Nao

Relagoes de Trabalho

17.  Com relagao ao trabalho:

() Esta trabalhando

18.  Se estiver trabalhando responda as seguintes questoes:
19.  Onde trabalha? ........
20. Qual sua fungao? .....

Doencas Associadas a Sindrome de Down

() Jatrabalhou

() Nunca trabalhou

Sao doencas associadas a Sindrome de Down problemas de coracao, pulmoes,

estémago, convulsoes, tiredide e outros.

21.  Tem algum problema de saude diagnosticado pelo médico? ( ) Sim( )
22. Caso tenha respondido sim qual ou quais:

Atividades da Vida Diaria

23. Com relagao ao grau de independéncia, quando esta em casa, marque o nivel de

capacidade para realizar sozinho as tarefas diarias? Marque apenas uma opgao.

a. alimentar-se

b. vestir-se

c. higiene pessoal

d. arrumar-se / pentear-se
e. banhar-se

f. caminhar

( )sim () com dificuldade

( )sim () com dificuldade
( )sim () com dificuldade
( )sim () com dificuldade
( )sim () com dificuldade

( )sim () com dificuldade

(
(
(
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Atividades Instrumentais da Vida Diaria

24. Com relacdo ao grau de independéncia, na relacdo com a comunidade,
marque o nivel de capacidade para realizar sozinho as seguintes tarefas diarias?
Marque apenas uma opg¢ao.

a. mexer com dinheiro ( )sim () com supervisdo ( )nao
b. realizar tarefas domésticas ( )sim () com supervisdo ( )nao
C. usar transporte coletivo ( )sim () com supervisao ( )néao
d. fazer compras ( )sim () com supervisao ( )néao
e. cuidar da saude / medicar-se () sim () com supervisdo ( )nao
f. comunica-se com as pessoas ( ) sim () com supervisao ( )néao
g. usar o telefone ( )sim () com supervisao ( )néao

Atividade Fisica Habitual e Preferéncias no Lazer

25. Em geral, quantas horas por dia ele assiste TV?
a) num dia normal da semana|[ ] horas
b) durante um dia no final de semana [ ] horas

26. Em geral quantas horas por dia ele usa o computador e/ou video game?
a) num dia normal da semana|[ ] horas
b) durante um dia no final de semana [ ] horas

39. Marque a atividade mais realizada no momentos de lazer:
() vertelevisao () conviver e conversar com oS amigos
() iraocinema () ler oudesenhar

() escutarmusica ( ) passear com 0s amigos e ou familia

() ajudar nas tarefas em casa ( ) fazer atividade fisica
Outra:

Atividades Fisicas

Atencao =>» Atividades Fisicas incluem: pratica de esportes, atividades de lazer
(jogos, brincadeiras), caminhar rapido, correr, jardinagem, faxina, subir escadas, dangar
ou qualquer outra atividade fisica de esforco similar a esta realizada em casa, como
meio de transporte, no periodo de lazer ou no trabalho. Atividades Fisicas de
intensidade moderada ou vigorosa sao aquelas que aumentam os batimentos do
coracao, aceleram a respiragdo e podem produzir suor.

27. Pratica algum tipo de atividade fisica? ( ) Sim ( ) Nao

28. Como ele se desloca para a escola (colégio)?

[ ]6nibus

[ ]carro ou moto
[ Jape

[ ] bicicleta

[ ]outro

29. Durante uma SEMANA NORMAL (tipica), sem considerar as aulas de Educacao
Fisica, em quantos dias ele participa de alguma pratica esportiva (futebol, natacao,
voleibol, etc.)? __ dias

30. Nos dias em que pratica esportes, durante quanto tempo ele participa dessa
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atividade? horas min

31. Qual o esporte que ele pratica?

32.  Durante uma SEMANA NORMAL (tipica), em quantos dias ele caminha
rapidamente ou anda de bicicleta (pedala), para se deslocar de um lugar para outro?
dias

33. Nos dias em que anda de bicicleta ou caminha de forma rapida, durante quanto
tempo ele faz essas atividades? horas min

PERCEPCAO DE SAUDE
34. De um modo geral, a saude de seu filho é:

( ) Ruim ( ) Regular ( )Boa ( ) Muito Boa ( ) Excelente

35. De um modo geral, que tipo de efeito a Sindrome de Down tem sobre a saude
emocional ou mental de seu filho?

() Muito negativo ( ) Pouco negativo ( ) Nem positivo nhem negativo ( ) Pouco
positivo ( ) Muito positivo

36. De um modo geral, que tipo de efeito a Sindrome de Down tem sobre a saude
fisica de seu filho?

() Muito negativo ( ) Pouco negativo ( ) Nem positivo nhem negativo ( ) Pouco
positivo ( ) Muito positivo

37. Considerando os ultimos 30 dias com que freqiéncia ele comeu ou bebeu os seguintes
alimentos:
Nunca 1a3 1a3vezes 4a6dias Todos os
vezes no na SEMANA na DIAS da
MES SEMANA semana
1. sucos de frutas naturais (
. saladas verdes (com ou sem outros vegetais)

. batatas fritas e outras frituras

. frutas (n&o inclui sucos)

. verduras (n&o inclui sucos)

N O Ot & O 19

() ) () () ()
() () () () ()
() () () () ()
. doces (balas, bolos, etc.) () () () () ()
() () () () ()
() () () () ()
() () () () ()

. Carnes (porco, rés, frango ou peixe)

Dados de Identificacao de Quem Respondeu o Questionario
38. Qual suarelacao com o entrevistado?
[ ]Pai [ ]1Mae [ ]lrméo
[ ]Professor [ ]Médico [ ]Outro:
[ ]Outro parente

Muito Obrigado !
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UFRGS
UNIVERSIDADE FEDERAL

DO RIO GRANDE DO SUL

PROJETO ESPORTE BRASIL

Indicadores de saude e fatores de prestacao esportiva em criancas e jovens

O PROESP-BR foi criado para constituir-se como um instrumento
de apoio pedagdgico aos professores de educacgao fisica. Caracteriza-se como
um sistema de medidas, de testes e de avaliacdo para o acompanhamento dos
parametros de crescimento somatico, perfil nutricional, da aptidao fisica
relacionada a saude e ao desempenho esportivo de criangas e jovens entre 7 a
17 anos.

A equipe de pesquisadores do PROESP-BR, ao longo da ultima década,
com apoio imprescindivel da Secretaria de Esporte de Alto Rendimento do
Ministério do Esporte, desenvolveu varios projetos de pesquisa com o intuito de
propor medidas e testes que fossem plenamente adequados a realidade de
nossas escolas. Cientes das dificuldades de material esportivo, local apropriado,
0s pesquisadores preocuparam-se em desenvolver um sistema de medidas e
testes que exigissem o minimo de material possivel, tivesse muito baixo custo,
facilidade de implantacdo e aplicacdo, evidentemente, sem prejuizo das
exigéncias cientificas de validade, fidedignidade e objetividade.

No ambito da avaliacigo o PROESP-BR, através de suas pesquisas
populacionais de grande dimensao amostral, constituiu tabelas e gréaficos a
partir de dados da prépria populacao brasileira. Isto significa objetivamente que
nao mais necessitamos avaliar nossos alunos a partir de valores importados de
outros paises. Tais valores importados, como demonstramos em algumas de
nossas pesquisas, realmente nao sao ajustados a nossa realidade. Portanto, ao
sugerir curvas de estatura, massa corporal, Indice de Massa Corporal e tabelas
de capacidades fisicas o PROESP-BR permite a avaliacdo dos alunos
brasileiros a partir de dados oriundos de sua prépria realidade cultural.

Todavia, além das medidas, testes e um sistema de avaliacdo para a
populacédo de criangas e jovens brasileiros entre 7 a 17 anos o PROESP-BR
desenvolveu uma rede de comunicacdo entre pares que permite aos
professores de todo o Brasil uma ampla interacdo com os pesquisadores e
responsaveis pelo projeto no Centro de Exceléncia Esportiva da UFRGS. Assim,
criou-se a Rede PROESP-BR (www.proesp.ufrgs.br) através da qual
professores de todo o Brasil podem receber informacdes sobre como integra-se
no projeto, como realizar as medidas e testes, como utilizar o sistema de
avaliacdo, como receber os relatérios, solicitar apoio técnico e informacgdes
gerais sobre temas relacionados ao projeto. Enfim, os integrantes da Rede
PROESP-BR podem conversar com os pesquisadores, tirar suas duvidas, emitir
criticas e sugestbes. Nosso objetivo é constituir uma grande rede integrada de
professores de educacao fisica capaz de oferecer subsidios e indicadores para
a constituicdo e elaboracdo de politicas publicas para educacao fisica e
esportes no Brasil.

Portanto, o PROESP-BR, através do seu sitio na Internet, tem a preensao
de se constituir num instrumento efetivo de apoio pedagdégico. Ele deve servir
como fonte de consultas, como manual de testes, medidas e avaliacao tanto no
ambito das preocupacdes com a saude como das praticas esportivas mais
exigentes. Esperamos, e estamos convencidos dessa possibilidade, que o
PROESP-BR se constitua como um ponto de encontro a reunir os milhares de
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professores de educacéo fisica de todo o Brasil que, em seu cotidiano, ajudam
na formagcao de nossas criancas e jovens. A intencdo é que possamos, todos
juntos, planejar e definir os rumos da educagéo fisica e o esporte de criangas e
jovens de nosso Brasil.

BATERIA DE MEDIDAS E TESTES SOMATOMOTORES DO
PROESP-BR

O conceito de capacidade somatomotora no PROESP-BR é concebido a
partir de medidas e testes de qualidades morfolégicas e capacidades funcionais.

As qualidades morfologicas se referem as medidas do corpo. Séo
informacdes referentes as dimensdes representadas pela massa (peso
corporal), estatura (altura), envergadura e indice de massa corporal (IMC).

As capacidades funcionais, por sua vez, podem ser subdivididas em duas
sub-categorias: organicas e motoras. As capacidades funcionais organicas
referem-se aos processos de producdo de energia ou capacidade cardio-
respiratéria, seja na perspectiva da saude ou do desempenho motor, mede-se
através do teste de corrida/caminhada dos 9 minutos.

As capacidades funcionais motoras se referem ao desenvolvimento das
qualidades da aptidao fisica tais como a forga, velocidade, agilidade e
flexibilidade. Medem-se: a forca-resisténcia abdominal através das repeticdes
de exercicio abdominal em 1 minuto; forca explosiva de membros superiores
através do arremesso de medicineball de 2 Kg; forca explosiva de membros
inferiores através do salto em extensao; flexibilidade através do teste de “sentar
a alcancar”; agilidade através do teste do quadrado; e velocidade através do
teste dos 20 metros.

No PROESP-BR, as medidas e os testes sdo também classificados em
relagdo a aptidao fisica relacionada a saude e aptidao fisica relacionada ao
desempenho motor e desempenho atlético.

Quanto a aptidao fisica relacionada a saude considera-se o nivel de
aptiddo “MUITO FRACOQ?”, principalmente nos testes de capacidade cardio-
respiratoria, forga-resisténcia abdominal, flexibilidade e indice de massa
corporal, como a zona de aptidao fisica onde é mais provavel a probabilidade da
ocorréncia de fatores de risco para as doencas do sedentarismo.

Considera-se como aptidéo fisica relacionada ao desempenho motor os
niveis de aptidao “FRACO”, “RAZOAVEL” e “BOM”. Julga-se que tais niveis de
aptidao fisica possam estar adequados as atividades cotidianas que nao exijam
esforgos fisicos e motores significativos.

Nao obstante, considerando as exigéncias fisicas e motoras para a
pratica esportiva de qualidade, considera-se necessario os indices de aptidao
fisica na zona de aptidao “MUITO BOM”, e, em se tratando de altas
performances a exigéncia da aptidao fisica na Zona de “EXCELENCIA”. E na
zona de EXCELENCIA que deveremos localizar os provaveis talentos
esportivos.

2. Aplicacao da bateria de medidas e testes do PROESP-BR.

138



2.1. Ordem das medidas e testes

2.1.1. Medida de massa corporal

2.1.2. Medida de estatura

2.1.3. Medida de envergadura

2.1.4. Teste “Sentar-e-alcancar”

2.1.5. Teste de exercicio abdominal

2.1.6. Teste do salto em distancia

2.1.7. Teste do arremesso de medicineball
2.1.8. Teste do quadrado

2.1.9. Teste da corrida de 20 metros

2.1.10. Teste de Resisténcia Geral (9 minutos)

Considerando que as medidas de massa corporal, estatura, envergadura
e o teste de “sentar-e-alcancar” devam ser coletadas com os estudantes sem

calcados,

sugere-se que sejam

realizados no

interior

de uma sala

adequadamente preparada para este fim. Para as medidas de estatura e
envergadura, da-se preferéncia para a utilizacdo de uma parede lisa, sem
obstaculos e sem rodapé. Os demais testes podem ser realizados em ginasio,

quadras esportivas, etc.

Quadro 1. Medida e testes de aptidao fisica utilizadas pela Bateria PROESP-BR

Variaveis Medidas e Testes Area de Intervencao
Massa Corporal (Peso) Balanca ApFRS
Estatura Estadiémetro ApRDM
Envergadura Trena métrica ApRDM
Indice de szl?ﬂscs)a Corporal Massa (Kg)/ estatura (m)? ApFRS
Flexibilidade Sentar e alcancar ApFRS
Forca/Resisténcia . .
Abdominal Exercicio Abdominal ApFRS
Forca de Membros .
Inferiores Salto horizontal ApRDM
Forca de Membros -
Superiores Arremesso do Medicineball ApRDM
Agilidade Quadrado ApRDM
Velocidade 20 metros ApRDM
Resisténcia Geral Corrida/caminhada 9min ApFRS/ ApRDM

Aptidao Fisica Relacionada a Saude - ApFRS

Aptiddo Fisica Relacionada ao Desempenho Motor - ApRDM
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3. Instrucoes para a aplicacao da Bateria PROESP-BR

1) A Bateria PROESP-BR é precedida por um breve aquecimento de 5 minutos
conforme modelo apresentado em anexo.

2) Retiram seus calcados para os testes de sala.

3) Cada aluno recebe sua ficha individual de avaliacdo a qual devera ser
entregue ao professor para as devidas anotacdées em cada teste (modelo em
anexo).

4) Encerradas as medidas e testes de sala, os alunos serdo orientados a
vestirem seus calcados e serdo conduzidos aos testes de campo seguindo a
ordem proposta na Bateria PROESP-BR.

4. Bateria de Testes

4.1. Medida da massa corporal

Material: Uma balanca com precisao de até 500 gramas.

Orientacdo: No uso de balangas o avaliador devera ter em conta sua
calibragem. Na utilizacdo de balancas portateis recomenda-se sua calibragem
prévia e a cada 8 a 10 medicOes. Sugere-se a utilizacdo de um peso padrao
previamente conhecido para calibrar a balanca.

Anotacao: A medida deve ser anotada em quilogramas com a utilizacdo de
uma casa decimal.

4.2. Medida da estatura

Material: Estadibmetro ou trena métrica com precisao até 2mm.

Orientacdo: Na utilizagdo de trenas métricas aconselha-se a fixa-la na parede a
1metro do solo e estendé-la de baixo para cima. Neste caso o avaliador nao
podera esquecer de acrescentar 1 metro (distancia do solo a trena) ao resultado
medido na trena métrica. A parede devera ser lisa e sem rodapé.

Para a leitura da estatura deve ser utilizado um dispositivo em forma de
esquadro (figura abaixo). Deste modo um dos lados do esquadro € fixado a
parede e o lado perpendicular junto a cabeca do estudante. Este
procedimento elimina erros decorrentes da possivel inclinacdo de instrumentos
tais como réguas ou pranchetas quando livremente apoiados apenas sobre a
cabeca do estudante.

Anotacao: A medida da estatura € anotada em centimetros com uma casa
decimal.

4.3. Medida do indice de Massa Corporal (IMC)

Orientacdo: E determinado através do célculo da razdo entre a medida de
massa corporal em quilogramas pela estatura em metros elevada ao quadrado.

IMC= Massa (Kg)/ estatura (m)?
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Anotacdo: A medida é anotada com uma casa decimal.

4.4. Medida da envergadura

Material: Trena métrica com precisdo de 2mm.

Orientacdo: Sobre uma parede lisa, de preferéncia sem rodapé, fixa-se a trena
métrica paralelamente ao solo a uma altura de 1,20 metros para os alunos
menores € 1,50 m para os alunos maiores. O ponto zero da trena devera estar
na extremidade da parede tocando em uma parede transversal. O aluno
posiciona-se em pé, de frente para a parede, com os bracos em abducdo em 90
graus em relacdo ao tronco. Os cotovelos devem estar estendidos e os
antebragos supinados. O aluno devera posicionar a extremidade do dedo médio
esquerdo no ponto zero da trena, sendo medida a distancia até a extremidade
do dedo médio direito.

Anotacao: A medida € registrada em centimetros com uma casa decimal.

4.5. Teste de Flexibilidade (Sentar-e-alcancar)
4.5.1. Utilizando o Banco

Material: Utilize um banco com as seguintes caracteristicas:

a) um cubo construido com pecas de 30 x 30 cm;

b) uma peca tipo régua de 53 cm de comprimento por 15 cm de largura;

C) escreva na régua uma graduacao ou cole sobre ela uma trena métrica entre
0a53cm;

d) cologue a régua no topo do cubo na regiao central fazendo com que a marca
de 23 cm fique exatamente em linha com a face do cubo onde os alunos
apoiarao os pés.

Orientacao: Os alunos devem estar descalcos. Sentam-se de frente para a
base da caixa, com as pernas estendidas e unidas. Colocam uma das maos
sobre a outra e elevam os bracos a vertical. Inclinam o corpo para frente e
alcancam com as pontas dos dedos das maos tao longe quanto possivel sobre
a régua graduada, sem flexionar os joelhos e sem utilizar movimentos de
balanco (insisténcias). Cada aluno realizara duas tentativas. O avaliador
permanece ao lado do aluno, mantendo-lhe os joelhos em extensao.

Anotacao: O resultado é medido a partir da posi¢cao mais longinqua que o aluno
pode alcancar na escala com as pontas dos dedos. Registra-se o melhor
resultado entre as duas execucdes com anotacdo em uma casa decimal.

4.5.2. Sem a Utilizacao do Banco

Material: Trena e fita adesiva

Orientacao: Os alunos devem estar descalgos. Estenda uma fita métrica no
chdo. Na marca de 38,1cm desta fita coloque um pedaco de fita adesiva de
45,0cm atravessada na fita métrica. A fita adesiva deve segurar a fita métrica no
chdo. A pessoa senta com a extremidade 0 (zero) da fita métrica entre as

141



pernas. Os calcanhares devem quase tocar a fita adesiva na marca dos 38,1cm
e estarem separados 30cm. Com os joelhos estendidos e as maos sobrepostas,
a pessoa inclina-se lentamente e estende as maos o mais distante possivel. A
pessoa deve se manter nesta posicao o tempo suficiente para a distancia ser
marcada.

Anotacao: O resultado € medido em centimetros a partir da posicdo mais
longinqua que o aluno pode alcangar na escala com as pontas dos dedos.
Registra-se 0 melhor resultado entre as duas execugdes com Anotacdo em
uma casa decimal.

Fita
}

vy
30.0
|

0em 380

4.6. Teste de forca-resisténcia (abdominal)

Material. colchonetes de ginastica e cronémetro.

Orientacdo: O aluno posiciona-se em decubito dorsal com os joelhos
flexionados a 90 graus e com 0s bracos cruzados sobre o térax. O avaliador

fixa os pés do estudante ao solo. Ao sinal o aluno inicia os movimentos de
flexdo do tronco até tocar com os cotovelos nas coxas, retornando a posicao
inicial (ndo € necessario tocar com a cabeca no colchonete a cada execucao
mas sim as costas). O avaliador realiza a contagem em voz baixa. O aluno
devera realizar o maior numero de repeticées completas em 1 minuto.
Anotacao: O resultado é expresso pelo niumero de movimentos completos
realizados em 1 minuto.

4.7. Teste forca explosiva de membros inferiores (salto horizontal)

Material: Uma trena e uma linha tragada no solo.

Orientacdo: A trena é fixada ao solo, perpendicularmente a linha, ficando o
ponto zero sobre a mesma. O aluno coloca-se imediatamente atras da linha,
com os pés paralelos, ligeiramente afastados, joelhos semi-flexionados, tronco
ligeiramente projetado a frente. Pode utilizar os bragos para auxiliar na
impulsao. Ao sinal o aluno devera saltar a maior distdncia possivel. Ap6s a
queda pode colocar as mao no solo para ndao mover os pés do local da queda.
Serao realizadas duas tentativas, registrando-se o melhor resultado.

Anotacao: A distancia do salto sera registrada em centimetros, com uma
decimal, a partir da linha tragada no solo até o calcanhar mais préximo desta.

4.8. Teste de forca explosiva de membros superiores (arremesso do
medicineball)
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Material: Uma trena e um medicineball de 2 kg (ou saco de areia com 2 kg)
Orientacao: A trena é fixada no solo perpendicularmente a parede. O ponto
zero da trena é fixado junto a parede. O aluno senta-se com os joelhos
estendidos, as pernas unidas e as costas completamente apoiadas a parede.
Segura a medicineball junto ao peito com os cotovelos flexionados. Ao sinal do
avaliador o aluno devera lancgar a bola a maior distancia possivel, mantendo as
costas apoiadas na parede. A distancia do arremesso sera registrada a partir da
ponto zero até o local em que a bola tocou ao solo pela primeira vez. Serao
realizados dois arremessos, registrando-se o melhor resultado. Sugere-se que a
medicineball seja banhada em pd branco para a identificacdo precisa do local
onde tocou pela primeira vez ao solo

Anotacao: A medida sera registrada em centimetros com uma casa decimal.

4.9. Teste de agilidade (teste do quadrado)

Material. um cronémetro, um quadrado desenhado em solo antiderrapante com
4m de lado, 4 cones de 50 cm de altura ou 4 garrafas de refrigerante de 2L do
tipo PET.

Orientacao: O aluno parte da posicdo de pé, com um pé avangado a frente
imediatamente atras da linha de partida. Ao sinal do avaliador, devera deslocar-
se até o préximo cone em direcao diagonal. Na seqiéncia, corre em direcao ao
cone a sua esquerda e depois se desloca para o cone em diagonal (atravessa o
quadrado em diagonal). Finalmente, corre em direcdo ao ultimo cone, que
corresponde ao ponto de partida. O aluno devera tocar com uma das maos cada
um dos cones que demarcam o percurso. O cron6metro deverd ser acionado
pelo avaliador no momento em que o avaliado realizar o primeiro passo tocando
com o pé no interior do quadrado e sera fechado quando o aluno tocar o ultimo
cone. Serao realizadas duas tentativas, sendo registrado o melhor tempo de
execucgao.

Anotacao: A medida sera registrada em segundos e centésimos de segundo
(duas casas apo0s a virgula).

4.10. Teste de velocidade de deslocamento (corrida de 20 metros)

Material. Um cron6metro e uma pista de 20 metros demarcada com trés linhas
paralelas no solo da seguinte forma: a primeira (linha de partida); a segunda,
distante 20m da primeira (linha de cronometragem) e a terceira linha, marcada a
um metro da segunda (linha de chegada). A terceira linha serve como referéncia
de chegada para o aluno na tentativa de evitar que ele inicie a desaceleragcéo
antes de cruzar a linha de cronometragem. Dois cones para a sinalizacdo da
primeira e terceira linhas.

Orientacao: O estudante parte da posicao de pé, com um pé avancado a frente
imediatamente atras da primeira linha e sera informado que devera cruzar a
terceira linha o mais rapido possivel. Ao sinal do avaliador, o aluno devera
deslocar-se, o mais rapido possivel, em direcdo a linha de chegada. O
cronometrista devera acionar o cronémetro no momento em que o avaliado der
0 primeiro passo (tocar ao solo), ultrapassando a linha de partida. Quando o
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aluno colocar o pé depois da segunda linha (dos 20 metros), sera interrompido o
cronémetro.

Anotacao: O cronometrista registrara o tempo do percurso em segundos e
centésimos de segundos (duas casas ap0s a virgula).

4.11. Teste de Resisténcia Geral (9 minutos)

Material: Local plano com marcagao do perimetro da pista. Cronémetro e ficha
de registro. Material numerado para fixar as costas dos alunos identificando-os
claramente para que o avaliador possa realizar o controle do niumero de voltas.
Trena métrica.

Orientacao: Divide-se os alunos em grupos adequados as dimensdes da pista.
Observa-se a numeragao dos alunos na organizacdo dos grupos, facilitando
assim o registro dos anotadores. Tratando-se de estudantes com cabelos
longos, observa-se o comprimento dos cabelos para assegurar que o nimero as
costas fique visivel. Informa-se aos alunos sobre a execucdo correta do testes
dando énfase ao fato de que devem correr 0 maior tempo possivel, evitando
piques de velocidade intercalados por longas caminhadas. Informa-se que os
alunos nao deverdo parar ao longo do trajeto e que trata-se de um teste de
corrida, embora possam caminhar eventualmente quando sentirem-se
cansados. Durante o teste, informa-se ao aluno a passagem do tempo aos 3, 6
e 8 minutos ("Atencéo: falta 1 minuto!"). Ao final do teste soard um sinal (apito)
sendo que os alunos deverdo interromper a corrida, permanecendo no lugar
onde estavam (no momento do apito) até ser anotada ou sinalizada a distancia
percorrida. Todos os dados serdo anotados em fichas préprias devendo estar
identificado cada aluno de forma inequivoca. Sugere-se que o avaliador calcule
previamente o perimetro da pista e durante o teste anote apenas o nimero de
voltas de cada aluno. Desta forma, ap6s multiplicar o perimetro da pista pelo
namero de voltas de cada aluno devera complementar com a adicao da
distancia percorrida entre a ultima volta completada e o ponto de localizagcao do
aluno apés a finalizagao do teste.

Anotacao: Os resultados serdo anotados em metros com aproximacao as
dezenas.

5. Avaliacao da aptidao fisica
Aptidao fisica relacionada a saude

As preocupacbes com a promocao da saude constituem-se em
prioridades nos paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Muitos estudos
cientificos sao realizados com o intuito de identificar os fatores de risco
inerentes a etiologia de um conjunto de doencas que representam riscos a
saude publica. Nao obstante, no ambito de um conjunto extenso de temas a
serem investigados, destaca-se 0 importante numero de estudos
epidemiologicos que tém demonstrado a forte e consistente associagdo entre
atividade fisica e saude (Bouchard e Shephard, 1994; Paffenbarger et al., 1994).
Além disso constituem-se como evidéncias as recomendacgdes de um conjunto
representativo de instituicbes internacionais ligadas a salude tais como a
Organizacdo Mundial da Saude, o Centro de Controle de Doencas dos USA, a
Associacdo de Cardiologia dos USA, o Colégio Americano de Medicina
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Desportiva, o Comité para o Desenvolvimento do Desporto do Conselho da
Europa, a Federacado Brasileira de Medicina do Esporte e a Associacao
Portuguesa de Cardiologia, que destacam as implicagdes dos habitos de vida
fisicamente ativos como fatores de prevencdo de um conjunto de doencas entre
as quais situam-se as cardiovasculares, a hipertensdo arterial, a
hipercolesterolemia e hiperlipidemia, a obesidade, a diabete militus tipo II, a
osteoporose, as lombalgias, a depressao e determinados tipos de cancer.

Por outro lado, através deste conjunto de estudos epidemiolégicos sabe-
se que o desenvolvimento de habitos, comportamentos e atitudes descritores de
um estilo de vida saudavel e ativo, condicionantes da reducado de fatores de
riscos nefastos para o individuo, tendem a desenvolver-se cedo, no seio da
familia, e que prosseguem na escola, ambos agentes fulcrais de socializacéo e
ensino-aprendizagem do que se entende que deva ser uma educacao
esclarecida para a promocdo da saude (Mota & Sallis, 2002). Dai,
provavelmente, decorre a crenca, muito presente entre epidemiologistas e
especialistas em educacao fisica, que a infancia e a adolescéncia possam
representar periodos 6timos para uma intervencado pedagdgica no sentido de
estimular habitos e comportamentos de salde, que se espera venham a manter-
se durante o curso superior da vida do sujeito.

De nossa parte, enquanto professores, acreditamos que a escola deva
assumir um protagonismo impar num projeto de educagéo para a promog¢ao da
saude e mais, enquanto professores de educacao fisica, entendemos que é
nosso dever assumir responsabilidades que nos sédo devidas tendo em conta a
especificidade de nossa disciplina no curriculo escolar que trata, entre outros
objetivos, das relagdes entre atividade fisica e saude.
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Ficha de Avaliacao

PROJETO ESPORTE BRASIL

NOME:

NOME DO PAI:

NOME DA MAE:

SEXO: ( )Masc ( ) Fem DATA DE NASCIMENTO: / /

ESCOLA: _ ] SERIE: TURMA:
DATA DA AVALIACAO: / / HORARIO: TEMPERATURA:

e Pratica esportes além das aulas de Educacao Fisica?
( )N&o ( ) Sim - Qual a modalidade?

Qual a frequiéncia semanal?

Qual a duracdo média de cada sessao de treino?

Peso: Salto Horizontal:

Estatura: Arremesso de Medicineball:
Envergadura: Quadrado:

Flexibilidade: Corrida de 20 m:
Abdominal: Resisténcia Geral:
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a):

Meu nome é Alexandre Carriconde Marques, sou educador fisico e gostaria de
convidar seu filho, parente ou amigo, para participar da pesquisa Mapas e
cenarios: o perfil do estilo de vida de pessoas com sindrome de down e normas
para avaliacdo da aptiddo fisica. Este estudo é desenvolvido pelo Programa de
Pés-Graduacdo em Ciéncias do Movimento Humano da Escola De Educacéao
Fisica da Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS.

Por favor, leia com atencao as informacdes descritas abaixo:

1. A participacdo na pesquisa iniciara apos a leitura, o esclarecimento de
possiveis duvidas e do meu consentimento livre e esclarecido por escrito. A
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ser4 em duas vias,
permanecendo uma delas comigo.

2. Serei informado (a) pelo pesquisador e professor da instituicdo sobre os
procedimentos e resultados da participacdo na pesquisa e receberei
esclarecimento sobre as dividas que possam surgir dela.

3. As informacdes coletadas na pesquisa nao serao vinculadas a identidade,
ou seja, permanecerei no anonimato. Apenas o pesquisador Alexandre tera
acesso ao banco de dados completo.

4, A primeira parte do estudo sera composta de um questionario, o qual
abordara o tema de hdabitos de vida apresentando as seguintes partes:
informacbes familiares e nivel socioeconémico; estado nutricional (massa
corporal e estatura); informagdes educacionais; relato sobre doencas
diagnosticadas; atividades da vida diaria (nivel de independéncia);
caracteristicas gerais da atividade fisica diaria; atividades de lazer; percepcao
de saude e preferéncias alimentares.

5. Na segunda parte do estudo sera aplicado o protocolo da bateria de
testes do Proesp — BR para avaliacao da aptidao fisica e desempenho motor de
jovens com idades entre 10 e 20 anos, dos dois sexos.

6. Com relacao aos testes salienta-se que nenhum dos exercicios foi
desenvolvido para esse estudo, sdo todos testes validados nacionalmente e
internacionalmente, aplicados nas escolas que atendem criancas e jovens com
Sindrome de Down.

7. Os professores da instituicdo, mesmo conhecendo os testes, receberao
um treinamento a fim de avaliarem os alunos de forma padronizada. Estdo aptos
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a participar dos testes todos os alunos que freqientam as aulas de Educacao
Fisica normal da instituicao

8. A participacao na pesquisa sera voluntaria. Concordando ou recusando
em participar, ndo obterei vantagens ou serei prejudicado no andamento das
atividades da instituicdo. Nao serei obrigado a responder a todas as perguntas e
realizar todas as avaliagdes e exercicios, podendo interromper ou cancela-los a
qualquer momento. A participacdo em todos os procedimentos da pesquisa nao
implicara no pagamento de qualquer taxa.

9. Estou ciente que a participagdo na pesquisa envolvera duas fases:
preenchimento de um questionario de habitos de vida, onde participardo todas
as pessoas com Sindrome de Down envolvidas na pesquisa. E a segunda com
a participacdo em uma bateria de teste de aptidao fisica, para aqueles com
idades entre 10 e 20 anos.

10.  Necessitando quaisquer esclarecimentos sobre a pesquisa ou querendo
cancelar a minha participacdo nela, entrarei em contato com o professor da
escola ou com o pesquisador Alexandre Marques ou pelo nimero do seu
telefone celular: (53) 8111.0911

Data nascimento.:........ VA A
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