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Resumo: A presente pesquisa teve como objetivo avaliar a intensidade de apoio em comportamentos
adaptativos de jovens e adultos com sindrome de Down. O estudo seguiu 0 método misto de pesquisa e teve
como participantes 05 jovens com sindrome de Down, com idade entre 16 e 28 anos, de ambos os sexos. A
coleta de dados ocorreu na residéncia dos participantes, distribuidas em trés municipios do interior do estado
de Séao Paulo e, como instrumento foi utilizada a Escala de Intensidade de Apoio (Escala SIS). A analise da
Escala de Intensidade de Apoio (SIS) foi realizada de forma qualitativa e quantitativa, por meio de seu manual,
levando em consideragao o tipo, frequéncia e tempo diario de apoio. Os dados evidenciaram que os jovens
com sindrome de Down necessitam de apoio para realizar algumas atividades adaptativas, porém essa
necessidade variou entre baixa e intermediaria. Desta forma, foi possivel verificar que os jovens possuem
independéncia em algumas atividades.
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INTRODUCAO

A sindrome de Down (SD) € uma sindrome genética (CORRETGER et al., 2011) em
gue as pessoas sem a sindrome apresentam 46 cromossomos, que estdo distribuidos em
pares, ou seja, 23 pares de cromossomos. A pessoa com SD apresenta 47 cromossomos,
estando presente uma terceira copia do cromossomo 21, podendo ser chamada também de
trissomia do 21. O cromossomo pode aparecer de forma espontinea, fato que esta
relacionado a idade materna (quanto maior, mais probabilidade de ocorrer). Além disso,
pesquisadores relatam outros fatores que podem causar a sindrome, como exposi¢cao ao raio
X, uso de drogas e problemas hormonais, contudo ainda ndo ha indicios que comprovem
essas causas (PUESCHEL, 2000; CORRETGER, et al., 2011).

Tendo em vista que, a SD foi a primeira condigao clinica que é acompanhada por graus
variaveis de deficiéncia intelectual (SCHWARTZMAN, 2003), para realizar o diagnéstico da
deficiéncia intelectual, o DSM-V (APA, 2014) leva em consideracgao trés critérios: A. Déficits
em fungdes intelectuais; B. Déficits em fungdes adaptativas; C. Inicio dos déficits intelectuais
e adaptativos durante o periodo do desenvolvimento. O funcionamento adaptativo é dividido
em trés dominios: conceitual, social e pratico. O déficit no funcionamento adaptativo pode
influenciar na vida da pessoa com deficiéncia intelectual, pois interfere basicamente todas as
atividades do cotidiano, desde os cuidados pessoais, até o emprego, por exemplo. Para tanto,
o funcionamento adaptativo deve ser investigado por meio de uma avaliagao clinica e também
de medidas individualizadas, que sao obtidas com informantes (por exemplo: pais ou outro
membro da familia; professor; conselheiro; provedor de cuidados) e com o individuo. Outras
fontes de informacdo incluem avaliacbes educacionais, desenvolvimentais, médicas e de
saude mental (APA, 2014).

Quanto a avaliagdo, ndo ha registros no Brasil de instrumentos padronizados que
medem o funcionamento adaptativo, porém, tem-se registro de um instrumento que esta em

fase de validacdo, que foi traduzido e adaptado pela Universidade Federal de Sao Carlos
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(ALMEIDA, 2013), denominado Escala de Intensidade de Apoio — Escala SIS (THOMPSON
et al., 2004). Com auxilio deste instrumento, o qual demonstra a intensidade de apoio nas
areas do funcionamento adaptativo é possivel criar e implementar um planejamento de ensino
individualizado, com o intuito de favorecer a autonomia e independéncia, como demonstram
os estudos de Zutido (2016; 2019).

Com isso, vé-se a importdncia de avaliar os comportamentos adaptativos de
jovens/adultos, de forma a verificar suas especificidades, dificuldades e facilidades, pois com
isso sera possivel observar as atividades que precisam ser trabalhadas e, aquelas que eles
ja sao independentes. Além da avaliagéo, salienta-se a importancia da criagdo de programas
envolvendo pais, familiares, cuidadores e responsaveis, de forma a permitir que a
aprendizagem se mantenha e generalize no ambiente familiar, além do escolar (ZUTIAO,
2016; 2019). Dessa forma, o estudo teve como objetivo avaliar a intensidade de apoio em

comportamentos adaptativos de jovens e adultos com sindrome de Down.

METODO

O estudo seguiu o método misto de pesquisa, com coleta e analise de dados
quantitativa e qualitativa (CRESWELL, 2007). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos, parecer n°
48607215.5.0000.5504. Os participantes receberam informacbes sobre a pesquisa e
assinaram os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido e Termo de Assentimento.

A coleta de dados ocorreu nas residéncias dos participantes, distribuidas em trés
municipios do interior do estado de Sao Paulo. Foram participantes da pesquisa 05 jovens
com sindrome de Down, com idade entre 20 a 28 anos e seus familiares.

Para coleta de dados foi utilizada a Escala de Intensidade de Apoio — SIS (THOMPSN,
et al. 2004), composta por trés secdes: a secdo 1, Escala de Necessidades de Apoio, consiste
em 49 atividades que estdo agrupadas em seis subescalas de apoio (Vida Diaria, Vida em
Comunidade, Aprendizagem ao Longo da Vida, Emprego, Sociais e Protecdo e Defesa). A
secao 2 consiste em oito itens relacionados com atividades de Protecao e Defesa. A sec¢ao 3,
Necessidades Especificas de Apoio Médico e Comportamental. Utilizou-se a Escala SIS

adaptada e que esta em processo de validagao no Brasil (ALMEIDA, 2013).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Na Figura 1 podem ser observados os resultados obtidos por meio da Escala SIS pelos
05 jovens com SD. Os graficos apresentam a pontuagdo em cada area adaptativa: vida
doméstica, vida comunitaria, aprendizagem ao longo da vida, emprego, saude e seguranga e
social. Na ultima coluna a pontuacao geral referente a intensidade de apoio dos jovens. A
pontuagao geral dos niveis de apoio podem ser de 1 a 20, sendo que, de 1 a 5 o nivel de
apoio é considerado baixo, de 6 a 8 intermediario, de 9 a 12 alto e, de 13 a 20 muito alto, ou
seja, quanto maior a pontuagéo, maior a necessidade de apoio. Para a identificagao, os jovens
foram descritos com a letra J e numerados de 0 a 5.

J1 necessita de apoio intermediario nas areas de vida doméstica, emprego e saude e
seguranca. Nas demais areas necessita de apoio baixo. Realiza muitas atividades com
autonomia: cuida e limpa a casa, interacdo com as pessoas, manter a saude e uma boa forma
fisica. Necessita de apoio para preparar seu alimento, tomar medicacdes, deslocar-se para
outros lugares, entre outras. Recebe auxilio total em trés atividades, sendo: usar servigos
publicos na comunidade, aprender/usar estratégias para resolugdo de problemas e obter
servigos de cuidado de saude.

Figura 1. Graficos com os resultados da Escala de Intensidade de Apoios.
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Fonte: Base de dados da pesquisa.

J2 demonstra baixa necessidade de apoio em todas as areas adaptativas, assim, tem
maior independéncia para realizar as atividades. Para preparar seu alimento e obter servigcos
de cuidado de saude ela necessita de pistas verbais ou gestuais e monitoramento para manter
uma dieta equilibrada e engajar-se em trabalho voluntario. Destaca-se que, a mae da jovem
permite que a filha realize as atividades, oferece oportunidades para que ela seja
independente e a ensina quando é preciso.

J3 apresentou apoio baixo em todas as atividades, porém a pontuacgao obtida nas areas
de vida doméstica e aprendizagem ao longo da vida foi maior quando comparada as demais.
Em vida doméstica, necessita de apoio fisico total para cuidar da roupa e para preparar o
alimento e em aprendizagem ao longo da vida, necessita de auxilio fisico parcial para
aprender e usar estratégias para resolugdo de problemas e auxilio total para acessar
contextos educacionais de educacéo.

J4 apresentou nivel intermediario de apoio na area de emprego. Necessita de
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monitoramento para ter acesso e receber orientagées para adaptacdes no trabalho ou em
outras tarefas, para completar a tarefa em uma velocidade e qualidade aceitavel e também
para se ajustar a novas atribuicdes. Nas demais areas, ele necessita de apoio baixo. J4 é
independente em muitas atividades, tais como tomar medicagdo, obter servigos de
emergéncia, deslocar-se de um local para o outro, entre outras.

J5 necessita de apoio intermediario em todas as areas, sendo vida doméstica a que
ele apresentou maior pontuagao. Nesta area, realiza sozinho trés atividades, sendo utilizar o
banheiro, alimentar-se e vestir-se. A area de atividade social foi a que demonstrou maior
independéncia, porém nas demais sua autonomia foi pouca, necessitando de monitoramento,
pistas verbais/gestuais, auxilio fisica parcial e total.

Como é possivel perceber, apesar dos participantes necessitarem de algum tipo de
auxilio nas atividades adaptativas, o indice de apoio variou entre baixo e intermediario,
obtendo-se no maximo pontuagao 8 no nivel intermediario.

Um fator que pode ter influenciado para que os participantes tenham obtido esse nivel
de apoio, € que em todos os casos, suas familias procuraram auxilio e informacdes acerca da
sindrome de Down desde o nascimento. A familia é o primeiro meio de interagdo que a crianga
tem ao nascer, e € este ambiente que ira proporcionar um bom desenvolvimento a ela,
principalmente nos casos de criangas com deficiéncia mental, uma vez que precisam de
maiores cuidados (SILVA; DESSEN, 2001).

Todos os jovens foram estimulados desde o nascimento, por meio de fonoaudidlogos,
fisioterapeutas, psicologos, terapeutas ocupacionais, entre outros. As criangas com SD
desenvolvem-se de forma diferente quando comparada as outras criangas, pois tem
dificuldade em manter atengao, responder aos estimulos e sdo menos interativas e tais
habilidades podem ser desenvolvidas por meio da estimulagéo (VOIVODIC, 2004).

Outro fator que pode ter influenciado para alguns jovens terem apresentado maior
independéncia, € o fato de estarem ou ja terem estado no mercado de trabalho, como é o
caso dos participantes J1, J2 e J3. Por estarem inseridos no mercado de trabalho, pode-se
considerar que sao pessoas com mais autonomia, visto que nao estao sob protecédo dos pais
e estdo aprendendo outras habilidades no emprego. Neste sentido, o estudo de Machado e
Chiari (2009) traz que as pessoas com sindrome de Down inseridas no mercado de trabalho,
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apresentam melhor aquisicao de habilidades adaptativas, quando comparadas as pessoas

que nao estao inseridas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Considera-se que os objetivos tracados foram alcangados, pois foi possivel avaliar a
intensidade de apoio que os jovens necessitam nas habilidades adaptativas.

Os dados evidenciam que os jovens com SD necessitam de algum apoio para realizar
as atividades adaptativas, porém essa necessidade variou entre baixa e intermediaria,
mostrando que eles possuem independéncia para realizar tais tarefas.

Sugere-se que sejam realizadas intervengbes com jovens com sindrome de Down com
o intuito de promover a independéncia deles. Além disso, é de extrema relevancia estudos
que possibilitem que a pessoa com deficiéncia seja um sujeito ativo, que expressem suas
opinides, sentimentos, ou seja, pesquisas que deem voz para essas pessoas ao inves de

serem sempre representadas por um responsavel.
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