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RESUMO

stima-se que 10 a 15% dos catarinenses sejam portadores de alguma for

ma de deficiéncia e que, destes, aproximadamente 3% tenham Sindrome

de Down (SD). Este estudo teve como objetivo caracterizar esta populagdo
(pessoas com 8D) quanto aos aspectos pessoais, familiares, educacionais e do seu esti-
lo de vida (incluindo atividades da vida didria e pritica de atividades fisicas). Foram
distribuidos, através das principais instituigoes educacionais do estado, quatro mil
questiondrios que deveriam ser preenchidos pelos pais ou professores. Houve um re-
torno de 687, sendo 408 de sujeitos do sexo masculino (16,2 + 11,8 anos) e 279 refe-
rentes a sujeitos do sexo feminino (16,7 = 12,6 anos). Os resultados gerais indicam
que: a) nasceram, em média, com 2,94 kg e 47,09 cm, comegando a andar, aos 36,9
meses; b) 9% sdo filhos tinicos, 42% tem entre 1-3 irmdos e 49% tem mais de 3 ir-
midos; ¢) apenas-7,61% dos sujeitos com mais de sete anos sdo alfabetizados; d) 83%
participam de aulas de Educagdo Fisica, mas apenas 31,2% (n=162) praticam espor-
tes fora das instituigaes (37,8% ne sexo masculino e 21,6% no feminino) - dados que
se assemelham aos da populagdo brasileira em geral. Observou-se uma participagdo
muito pequena destes individuos no ensino regular, confirmada pelo baixo indice de
alfabetizagao. Confirma-se uma grande variabilidade interindividual. Ainda hd pouco
envolvimento do portador da SD em formas de lazer ativo, estando as atividades ainda
muito centradas em formas passivas, como ouvir miisica e assistir TV,
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ABSTRACT

It is estimated that 10 to
15% of the population of the
State of Santa Catarina have
some type of physical or mental
handicap , and about 3% of this
have Down Syndrome (DS). The
objective of this study was to
survey the lifestyle characteristics
of Down Syndrome people living
in this southern state in Brazil. It
included personal and family
information, developmental
landmarks, education, leisure,
activities of daly living and habi-
tual physical activity. Over 4,000
questionnaires were sent to
parents or teachers through the
known institutions (public and
private) dealing with DS. The
returned 687 questionnaires
included 408 from males [age
16.2 = 11.8years), and 279 from
females (age 16.7 = 12.6 vears).
Results indicated that these
subjects were born with na
average of 2.94 kg and 47.09 ¢cm,
and walked at 36 months of age;
9% were the only child, 42% had
1-3 brothers or sisters, and 49%
lived in larger families. Only
7.61% of the subjets seven vears
old and beyond read or write.
Among the entire sample, 83%
participated in some type of
Physical Education sessions, but
only 31.2% were involved in
sports practice (37.8% among
males and 21.6% for females)
outside the Institutions, The
enrollment of DS children and
adolescents in regular classes was
very low, justifying the small
number that could read or write.
Its was observed a great
interindividual variability in the
data. In general, DS people in
Santa Catarina appear to be less
active than the necessary for a
healthy development, with their
leisure activities being, basically,
passive, such us listening to
music or watching television.

KEYWORDS:

Down Syndrome; Lifestyle;
Physical Activity.Childhood,
Adolescence.
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INTRODUGAO

Estima-se que 10 a 15% da populagio
catarinense (a exemplo do que se observa em
outras populagdes) sejam portadores de alguma
forma de deficiéncia e que, destes, aproximada-
mente 3% tenham Sindrome de Down (SD). A
Sindrome de Down decorre de um ainda
inexplicado acidente genético, na maior parte
dos casos (95%) relacionado com um
Cromossomo extra - trissomia do cromossomo
21 (NAHAS, 1995).

Estes individuos (um em cada 600 nasci-
mentos) apresentam, além de um retardo men-
tal leve a moderado, certas caracteristicas
anidtomo-funcionais prépria da Sindrome,
como: aspectos faciais peculiares, formas cor-
porais arredondadas, debilidade muscular,
hipermobilidade articular e, em 40-50% dos ca-
sos, malformacao cardiaca que pode exigir ci-
rurgia logo nos primeiros meses de vida
(MUSTACCHI & ROZONE, 1990).

Apesar de se saber que a maior parte das
caracteristicas fisicas, cognitivas e
comportamentais sio comuns, na maioria dos
casos, sabe-se, também, que existe uma grande
variabilidade interindividual, demonstrada pe-
los diferentes niveis de desenvolvimento e adap-
tacdo social encontrados nos individuos com
Sindrome de Down em todo o mundo. Além dis-
s0, existem diversos equivocos na observacio das
caracteristicas da Sindrome, como, por exem-
plo, a idéia de que estes individuos morrem cedo,
que necessariamente serao obesos na adolescén-
cia e quando adultos, e que dificilmente se alfa-
betizardo ou poderao levar uma vida com certa
independéncia. Nas tltimas décadas muitas bar-
reiras tém sido rompidas, mas nio de forma ge-
neralizada (NAHAS, 1995). Sabe-se que estio
vivendo mais, com a esperanca média de vida
aproximando-se dos 70 anos em paises desen-
volvidos (GEDYE, 1998).

Em Santa Catarina, como em todo o Brasil,
tem-se poucas informagoes a respeito do estilo
de vida, educagao, lazer e caracteristicas familia-
res deste grupo populacional, principalmente a
partir da adolescéncia. Os estudos existentes di-
zem respeito particularmente a questdes ligadas
a saide e a pritica de esportes de competigio
(NAHAS et al., 1991).

OBJETIVO

Este estudo descritivo, de cardter
exploratdrio, teve como objetivo reunir dados
demograficos e caracterizar a populacao de por-
tadores da Sindrome de Down no estado de San-
ta Catarina, quanto aos aspectos pessoais, fami-
liares, educacionais e do seu estilo de vida (inclu-
indo atividades da vida didria e de lazer).

MATERIAL E METODOS

Para realizacdo deste estudo descritivo, fo-
ram enviados quatro mil questionarios - que de-
veriam ser preenchidos por pais ou professores -
as principais instituigdes educacionais de seis
regides geograficas do estado de Santa Catarina.
A coleta dos dados foi realizada no periodo de
agosto a dezembro de 1997. Obteve-se um retor-
no de 687 questiondrios constando de informa-
coes relativas a pessoas Sindrome de Down em
todas as idades, matriculadas em instituicoes ou
nao. O instrumento utilizado (questiondrio) foi
elaborado com a finalidade de reunir informa-
¢oes sobre:

* Dados pessoais (data de nascimento, sexo,
endereco residencial);

* Informacoes familiares (instruciao e ocu-
pacdo, estatura e massa corporal dos pais, niime-
ro de irmaos e ordem de nascimento);

* Caracteristicas antropométricas e de de-
senvolvimento (massa corporal e estatura - ao
nascer e atual; idade em que andou);

* Informagoes educacionais (tipo de escola,
alfabetizacao, outras atividades);

» Atividades de Lazer, pratica esportiva e grau
de autonomia em atividades da vida diéria.

A idade cronolégica foi determinada com
aproximacio centesimal, considerando a data de
nascimento e a data do preenchimento do ins-
frumento.

Uma das limitagbes inerentes a estudos que
tem como instrumento o questiondrio, é o limi-
tado niimero de retornos e o fato de nio se poder
confirmar as informacdes, em particular dados
de massa corporal e estatura, reportados por pais
ou professores. Ha evidéncias, entretanto, de que
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estes dados informados de massa corporal e es-
tatura podem ser utilizados em estudos
populacionais com relativa confianca (IMRHAN,
IMRHAN e HART, 1996).

Os dados foram tabulados em uma planilha
do MS-Excel, onde também foi efetuado o trata-
mento estatistico, utilizando-se a anilise descri-
tiva e ANOVA one-way, com nivel de significincia
estabelecido em 5%.

RESULTADOS E DISCUSSAO

a. Dados Demograficos - Familiares e
Individuais

Considerou-se as informacdes constantes
dos 687 questionirios devolvidos, 408 referen-
tes a sujeitos do sexo masculino e 279 a sujeitos
do sexo feminino. A idade média da amostra es-
tudada foi de 16,5 anos (DP=12,1), sendo que,
no sexo masculino e feminino foi, respectivamen-
te, de 16,2 anos (DP=11,8) e 16,7 anos
(DP=12,6). As informacoes sao provenientes das
seguintes regioes do estado de Santa Catarina
(SC): Oeste (n=332), Norte/Nordeste (n=134),
Vale do Itajai (n=18), Grande Florianépolis
(n=75), Planalto Serrano

Quanto a ordem de nascimento, 17,3% (n=105)
dos individuos foram os primeiros filhos do ca-
sal. Neste particular, convém mencionar que o
nimero de familias com mais de um filho com
Sindrome de Down (SD) foi muito pequeno (19
familias). A idade dos pais no nascimento é con-
siderado um fator influenciador da incidéncia da
Sindrome de Down. Neste estudo, os pais e as
maes tinham, respectivamente, uma média de
36,9 (DP=9,0) € 34,9 (DP=9,2) anos quando do
nascimento de seus filhos.

A diferenca entre os sexos, com relagio 2 ida-
de em que comegaram a andar ndo foi estatistica-
mente significativa (p<0,05), apesar de demons-
trar que, em média, as meninas aprenderam a an-
dar mais cedo, como indica a (Tabela 2).

A massa corporal e a estatura dos sujeitos
ao nascer foi de 2,94 kg (DP = 0,67) e 47,09 cm
(DP = 4,80) respectivamente, entretanto, verifi-
COu-S€ que 0$ MENInos apresentaram maior mas-
sa corporal e estatura que as meninas no nasci-
mento. Nao foram observadas, em relacao as in-
formacoes provenientes de diferentes regides do
estado, diferencas estatisticamente significantes.
Essas informacoes sio apresentadas com maior
detalhe nas (Tabelas 3 e 4).

Apesar de nio se ter efetuado as medicoes
diretamente, o que pode ser considerado uma

(n=9) e Sul (n=117). Nota-
se que algumas regides fica-
ram sub-representadas, em

(Tabela 1: Escolaridade dos pais em valores absolutos e relativos '

virtude do baixo retorno ob-
servado.

Os pais apresentavam
baixo nivel de escolaridade,

o que pode ser observado na
tabela abaixo, mas estes da-

dos nio diferem muito do
perfil populacional brasilei-

i
Ensino fundamental Incompleto
completo 25 47
i &di i leto 12 33
Ensino médio mecomp ’
completo 37 6.6
i ; Incompleto 4 1
Ensino superior
b Completo 26 40

ro (Tabela 1).

Aproximadamente trés
em cada quatro sujeitos des-
ta amostra nasceram através
de parto normal. Os dados

Tabela 2: Média (M), Desvio Padrdo (DP) e nimero de sujeitos (n) quan-
to a variavel idade (meses) que comecou a andar.

obtidos indicam que apenas

9% (n=59) dos sujeitos sio el
filhos tnicos, enquanto 42.% Geral 20,0 587
tém entre um e trés irmaos Masculino 21,4 350)
e os 49% restantes vém de =

familias mais numerosas. Feminino 17,7 237
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limitacao, as informacoes re-
latadas de massa corporal e es-
tatura foram utilizadas para

Tabela 3: Massa Corporal e Estatura ao nascer de Pessoas com
Sindrome de Down em Santa Catarina, por sexo.

calcular o Indice de Massa

Corporal (IMC), como sugere

NIEMAN (1990). Utilizou-se Grupo (DP)

este parimetro como um in- Masculino 4747 5,03 287 | 3,04 0,64) 349
dicador de sobrepeso corporal Feminino 46,54 4.62 187 | 2,78 0,69) 241
para os individuos com 18 E 4,10 (p<0,05) 21,51 (p<0,05)

anos ou mais. Os resultados
(Tabela 5) indicam que ha um

nimero significativo de indi-
viduos com sobrepeso (IMC

(Tabela 4: Massa Corporal e Estatura ao nascer, por regiao.

entre 25 e 30): 32,20% no ge-

ral; 36,94% no sexo masculi-
no e 28,41% no sexo femini-

no. Com IMC=> 30 (obesidade)

foram observados 31,71% no

geral, 27,03% no grupo mas-

culino e 39,77% no feminino.

Estas informacoes indicam a

necessidade de atencio espe-

Regiao M DpP n M DP n
Grande Floriandpolis 4745 3,38 55 3.05 0,57 64
Sul 46,92 4,59 66 2,97 0.69 94

Vale do Itajai 46,92 2,10 13 2,94 0,71 17
Norte-Nordeste 47,07 4,38 104 2,89 0.65 118
Planalto Serrano 44,67 7.20 6 2,33 0,79 6
Oeste 47,17 5,50 231 2,93 0,68 290

(Tabela 5: Massa Corporal, Estatura e indice de Massa Corporal de individuos com 18 anos ou mais. )

N

Média 62,5 60,3 153,3 143,4
Desvio Padrio 11,9 16,3 8,1 8,8
Valor Minimo 35,0 35,0 120,0 110,0
Valor Méximo 98,0 126,0 170,0 178,0

cial para a prevencio da obesidade neste segmento
da populacao, em particular no sexo feminino.

b. Informac¢ées Educacionais

Observou-se uma participagio muito peque-
na no ensino regular. Os dados fornecidos pelos
respondentes indicam que: a) apenas 5% dos su-
jeitos em idade escolar freqiientam o ensino re-
gular; b) 90,8% freqiientam escolas para atendi-
mento a portadores de deficiéncia, chamadas “es-
colas especiais”; ¢} os 4,2% restantes nio freqiien-
tam escolas, ou freqiientam escola regular, po-
rém, em turma especial (isto nio pode ser con-

firmado pelas informacoes disponiveis).

Dos sujeitos em idade escolar, 92,4%
(n=425) ndo sabem ler e escrever; além disso,
apenas dois sujeitos envolvidos neste estudo ha-
viam alcancado o segundo segmento do ensino
fundamental (5% 4 82 séries). Quanto a Educacio
Fisica, 83,8% dos sujeitos (n=484) referiram par-
ticipar regularmente destas aulas na escola.

Entre as atividades educacionais comple-
mentares a educacgdo escolar formal, a
fonoaudiologia ¢ utilizada por 62% {(n=202) dos
respondentes, enquanto a estimulacio precoce e
a fisioterapia sdo adotadas por 37,1% (n=121) e
35% (n=114), respectivamente. Analisando a re-
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O futebol e o atletismo sio
as atividades esportivas mais pra-
ticadas, entre as quinze modali-
dades referidas pelos sujeitos, en-
quanto os esportes menos citados
foram: ciclismo, judo, espirobol,
ténis de mesa, futebol de salio e
surfe (Tabela 7). (Figura 2) N

1 Fisoen 2 2tivittades de Lazer, por sexo :

Assistir TV, brincar comarmigos, partidpar de
festas infantis, ir a praia, vigiar, desenhar, pintar,
cantar e tocar instrumentos musicais

Praticar esportes, jogar, dancar, andar a cavalo
e de bicicleta

w Ferminino |
# Masaudino

d. Autonomia em Atividades de Vida
Diaria
Foram coletados dados sobre diversas ativida-

des da vida didria, buscando-se verificar o grau de
autonomia demonstrada pelos sujeitos. Em geral,

apresentam maior dificuldade em atividades como
pular corda, vestir-se e tomar banho sozinhos. A
partir dos trés anos de idade uma proporgio superi-
or a 50% dos sujeitos consegue realizar com certa
independéncia as seguintes tarefas: comer sozinho,
correr/caminhar, chutar e arremessar.

Q’ahela 6: Proporc¢ao e niimero de sujeitos quanto a prética de atividades esportivas

sculing (=307

Sim 162 21,6
Nio 257 45,0 119 559
Nio se aplica* 101 17,3 48 22,5

* Menores de sete anos.
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Tabela 7: Modalidades Esportivas Praticadas
(n=141)

Atletismo 69 |[48.9
Futebol 63 |44,7
Natacdo 17 12,1
Voleibol ' 15 [10.6

Caminhada 14 |99

Handebol 13 19,2

Ginastica 11 |78

Basquete 10 |7,1

Danca 8 5,7
Outras 16 [114

CONCLUSOES E CONSIDERACOES
FINAIS

Observou-se, em termos gerais, uma parti-
cipagao muito pequena dos portadores da
Sindrome de Down no ensino regular, refletida
no baixo indice de alfabetizacio. Os pais, em
sua maioria, também mostram pouca escolari-
dade (69 % nao tém o ensino fundamental com-
pleto).

Ainda ha pouco envolvimento do portador
da SD em atividades esportivas, estando o lazer
ainda muito centrado em atividades passivas,
como ouvir musica e assistir TV.

Pode-se inferir, com as devidas limitacoes,
que as pessoas com Sindrome de Down em San-
ta Catarina:

* comecam a andar em torno de 36 meses

* vem de familias com varios irmios e que
o nivel educacional dos pais é baixo

* demonstram baixo indice de alfabetizacio
e de integracdo no ensino regular

* lazer passivo predomina e poucos se en-
volvem com esportes (1/3)

* sexo masculino mais ativo que feminino

* tendéncia ao sobrepeso, principalmente
no sexo feminino, provavelmente associado ao
baixo nivel de atividade fisica regular observado
neste subgrupo.

Estas informagoes e o banco de enderegos
de todos os sujeitos participantes nesta pesquisa
foram repassados as Instituigdes colaboradoras
neste Projeto: Associacdo Amigo Down, Funda-
¢ao Catarinense de Educacao Especial e Federa-
cao das APAES do Estado de Santa Catarina. Os
autores agradecem o empenho das pessoas nes-
sas Instituicoes e em todo o estado que possibili-
taram o desenvolvimento deste projeto.
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