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            AAHD


          



          	

            American Association on Health and Disability (Associação Americana de Saúde e Deficiência)


          

        




        

          	

            AAID


          



          	

            Associação Americana de Deficiências Intelectual e do Desenvolvimento


          

        




        

          	

            AAM


          



          	

            Associação Americana de Deficiência Mental


          

        




        

          	

            APAE


          



          	

            Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais


          

        




        

          	

            CEPEC


          



          	

            Centro de Estudos e Pesquisas Clínicas de São Paulo


          

        




        

          	

            CIF


          



          	

            Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde


          

        




        

          	

            DA


          



          	

            Doença de Alzheimer


          

        




        

          	

            OMS


          



          	

            Organização Mundial da Saúde


          

        




        

          	

            OPAS


          



          	

            Organização Pan-Americana de Saúde


          

        




        

          	

            RS


          



          	

            Rio Grande do Sul


          

        




        

          	

            SD


          



          	

            Síndrome de Down


          

        




        

          	

            TCLE


          



          	

            Termo de Consentimento Livre e Esclarecido


          

        


      

    


  




  

    APRESENTAÇÃO




    Durante minha formação na graduação, de 2004 a 2007, realizei um estágio em um hospital psiquiátrico, onde havia muitas pessoas com Síndrome de Down (SD). Muito me intrigou a situação em que viviam e os motivos pelos quais eles permaneciam lá. Eu me perguntava por que estas pessoas estavam lá? Que tratamento lá faziam? E falei para mim mesma que estudaria sobre essas pessoas. E assim, após passar pelo mestrado falando sobre esse assunto, no doutorado, segui a mesma temática, a qual se iniciou com a busca por questões pertinentes ao envelhecimento precoce dos Downs.




    Este projeto, então, nasceu da intenção de se observar o processo de envelhecimento das pessoas com SD. Apesar de a condição da pessoa com SD não representar um risco por si só, é possível prever que um indivíduo mais velho com SD sofrerá, invariavelmente, mais perdas que um indivíduo sem a síndrome, devido às alterações oriundas da trissomia 21. O primeiro passo foi avaliar sua importância e relevância, o que foi verificado pela possibilidade deste trabalho apresentar uma nova visão sobre o comportamento fisiológico das pessoas com SD e pelas ações práticas que poderão ser adotadas para essa parcela da população a partir de uma nova perspectiva. A seguir, buscou-se, na literatura, o referencial teórico que embasasse o entendimento de que os Down sofrem um processo precoce de envelhecimento e que apresentam comorbidades e repercussões sistêmicas caracteristicamente senis muito mais cedo do que a população em geral. Com base neste processo, delimitei o estudo sobre a funcionalidade e a sua relação com as atividades diárias dos Downs avaliados, para saber como os desgastes biológicos e fisiológicos acelerados desta parte da população impactam diretamente sua qualidade de vida e convívio em sociedade.




    Ao abordar a saúde na velhice de pessoas com SD, foram explorados conceitos como funcionalidade, condições sistêmicas e suas possíveis relações. A funcionalidade é a união entre a parte biológica e social do ser humano, resultando da inter-relação complexa entre corpo, comportamento e sociedade, e é impactada diretamente pelos aspectos das condições sistêmicas e repercussões das doenças no corpo humano. Para analisar a funcionalidade e seus aspectos, juntamente com as comorbidades e o processo de envelhecimento precoce de uma pessoa com SD, enfatizou-se, de maneira descritiva e alicerçada pela literatura pesquisada, a relação entre os aspectos biológicos, fisiológicos e metabólicos que, naturalmente, aparecem nas pessoas em idades mais avançadas, mas de forma muito precoce para os indivíduos com SD que, além disso, possuem uma expectativa de vida ainda menor em relação à população em geral (CARFI et al., 2014; ESBENSEN, 2010; HEAD et al., 2017; LEE et al., 2012; PICCIOTTI et al., 2017; ROSA, 2015).




    Diante desse contexto, foi realizada uma entrevista para obtenção dos dados no que se refere à prematuridade de condições sistêmicas, como a Doença de Alzheimer (DA), Menopausa, perda auditiva e Catarata, e foi utilizado um questionário da Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) para analisar a queda de funcionalidade e dos domínios de atividade e participação na pessoa com SD, norteada pela busca da resposta ao seguinte problema: Quais os impactos sofridos por um idoso precoce com SD em sua funcionalidade, suas atividades rotineiras e sua participação em sociedade, devido ao seu envelhecimento acelerado?




    A partir de uma percepção gerontológica, o presente estudo reveste-se de importância para as pessoas com SD ao proporcionar uma análise mais detalhada sobre o seu envelhecimento e oferece uma oportunidade de preparo mais adequado aos profissionais de saúde e, de maneira geral, disponibiliza o conhecimento sobre essa parcela específica da população em relação ao seu comportamento no processo de envelhecimento, além de subsidiar estratégias de intervenção em saúde, manuais de prevenção, de acompanhamento, assistência capacitada, promoção e manutenção da saúde, podendo, também, contribuir para novas pesquisas, políticas públicas e aprimoramento para uma eficiente avaliação da funcionalidade e deficiência funcional dos indivíduos com SD.


  




  

    A PESSOA COM DEFICIÊNCIA E O ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM SD




    A maior deficiência é a deficiência em amar!




    (Eduardo Henrique Silva)




    O tema abordado para designar a pessoa com deficiência não é novo, porém, seus preceitos de identidade vêm sendo constantemente evidenciados, buscando-se obter uma nomenclatura de forma mais adequada. Para compreender a definição utilizada atualmente, é preciso trazer à tona as diretrizes históricas da legislação que apresentam diversas nomenclaturas, nacionais e estrangeiras, conceituando as pessoas com deficiência diversamente como “indivíduos de capacidade reduzida”, “minorados”, “impedidos”, “incapacitados”, “excepcionais”, entre outras, chamando atenção que o termo “deficiente” era até então o mais utilizado (FARO, 2014). A proteção das pessoas com deficiência, datada da Constituição de 1967, e na Emenda Constitucional nº 12, de 17 de outubro de 1978, foi nomeada em momento conceitual, e caracterizava a padronização do termo, porém, não foi incorporada ao texto, e sim, subjugada ao final, como se o texto não tivesse encontrado espaço para a tutela das pessoas com deficiência (FARO, 2014).




    Araújo (1997) considera que algumas terminologias abordam incapacidades, além de outras conceituarem a suavização do problema. O termo “deficiente” é mais incisivo, levando diretamente ao centro daquilo que deve ser estudado, porém, acaba por ressaltar a utilização da palavra portador. A terminologia “portador” pondera que a pessoa deva portar algo, geralmente relacionado a um peso frequentemente associado a doenças. Importante acentuar-se que a deficiência difere da doença e, via de regra, adota-se a forma adequada de nomenclatura atual, tratada como pessoa com deficiência, sem necessidade de alteração do texto constitucional, forma também utilizada em conteúdo jurídico (FÁVERO, 2007).




    O Estatuto da Pessoa com Deficiência é a denominação da Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência, Lei nº 13.146, de 6 de julho de 2015. Essa Lei, em vigor no Brasil, garante os direitos das pessoas com deficiência e impõe as penalidades a quem infringi-la. Dita em seu arts. 1º e 2º (BRASIL, 2015):




    Art. 1º É instituída a Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (Estatuto da Pessoa com Deficiência), destinada a assegurar e a promover, em condições de igualdade, o exercício dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiência, visando à sua inclusão social e cidadania.




    Art. 2º Considera-se pessoa com deficiência aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interação com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade em igualdade de condições com as demais pessoas.




    O Estatuto busca uma abordagem técnica para sua aplicabilidade, inclusão social e entendimento dos retrocessos a serem combatidos. A partir das mudanças advindas da nova lei, a vida das pessoas com deficiência apresenta uma sensível e progressiva evolução. O Estatuto da Pessoa com Deficiência, através de significativas mudanças na legislação, abarcou poderes e deveres para pessoas inclusas nesse grupo. Assim, há uma tentativa de busca para solução dos problemas apresentados, que possam ser reparados com o trabalho ativo diretamente de cada cidadão e, principalmente, pelo poder público com os seus representantes.




     A PESSOA COM DEFICIÊNCIA INTELECTUAL




    As pessoas com deficiência intelectual por séculos foram mantidas à margem dos grupos sociais. Somente quando a cidadania se tornou motivo de preocupação, as percepções com a deficiência começaram a se transformar (BAUM et al., 2008). Ao longo de toda a história da deficiência intelectual, diversos conceitos foram utilizados, como idiota, imbecil, débil mental, oligofrênico, excepcional, retardado, deficiente mental, mongoloide, etc. Muitas dessas nomenclaturas surgidas dos próprios estigmas, preconceitos e teorias apresentadas, que sustentaram esse processo. Nos dias atuais, a deficiência intelectual é definida pela Associação Americana de Deficiências Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) e pela Associação Americana de Deficiência Mental (AAMR) como uma condição caracterizada por importantes limitações, tanto no funcionamento intelectual, quanto no comportamento adaptativo, que está expresso nas habilidades adaptativas conceituais, sociais e práticas, manifestadas antes dos 18 anos de idade (AAIDD, 2012; AAMR, 2006).




    Para uma elucidação sobre a deficiência intelectual, a AAIDD assim define deficiente intelectual: “É a pessoa que possui limitações no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, que envolve habilidades conceituais, sociais e práticas” (2010, p. 1). Segundo a AAMR (2006), pode-se definir deficiência intelectual como o estado de redução notável do funcionamento intelectual em relação à média, associado a limitações pelo menos em dois aspectos do funcionamento adaptativo: comunicação, cuidados pessoais, competências domésticas, habilidades sociais, utilização dos recursos comunitários, autonomia, saúde e segurança, aptidões escolares, lazer e trabalho.




     A PESSOA COM SD




    A SD é uma condição genética reconhecida há mais de um século por John Langdon Down (1828-1896), e que se constitui como uma das causas mais frequentes de deficiência intelectual, sendo que a severidade nessa população pode variar entre limítrofe e profunda. Além do atraso de desenvolvimento, outros problemas de saúde podem acompanhar a pessoa com SD, como cardiopatia congênita (40%); hipotonia (100%); problemas de audição (50% a 70%); de visão (15% a 50%); alterações na coluna cervical (1% a 10%); distúrbios da tireoide (15%); problemas neurológicos (5% a 10%); obesidade (DOWN, 1886) e envelhecimento precoce (COOLEY; GRAHAM, 1991).




    Conforme Cooley e Graham (1991), a SD pode ocorrer por três formas de alterações cromossômicas:




    I. trissomia simples: 95% dos casos. Um cromossomo a mais se junta ao par 21 e a causa é a não disjunção cromossômica;




    II. translocação: 3% dos casos. Parte do cromossomo 21 extra une-se a outros cromossomos. O indivíduo pode possuir 46 cromossomos, mas tem a SD. Há uma relação genética, em que um dos pais pode ter sido responsável pela herança da síndrome; e




    III. mosaicismo: 2% dos casos. Ocorre o comprometimento de algumas células, sendo umas com 46, outras com 47 cromossomos. Origina-se da não disjunção mitótica das primeiras divisões de um zigoto normal.




    As características e habilidades variam entre os Downs da mesma forma que variam na população em geral, sem nenhuma relação com a síndrome em si (COOLEY; GRAHAM, 1991). A definição de síndrome remete a um conjunto de sinais ou de características associado a uma condição, que nada tem a ver com uma doença (ROSA, 2015). Atualmente, estima-se que, a cada 700 nascimentos, uma criança seja caracterizada com Down. Isso quer dizer que, no Brasil, há cerca de 270 mil pessoas com essa condição genética. Como qualquer outra pessoa, aquela com SD deve ser considerada, também, em seus aspectos cognitivos, afetivos, linguísticos e motores, e não somente ser ligada à deficiência intelectual. Desse modo, as pessoas não devem ser vistas somente como um ser biológico ou genético, mas também pelos seus determinantes sociais, os quais o constituíram e o constituem como sujeito (BAUM et al., 2008).




    Quanto aos direitos e proteção, não há um estatuto específico das pessoas com SD, mas, além de terem seus direitos assegurados pela Constituição Federal, têm também muitos outros direitos assegurados em leis especiais, como o Decreto Legislativo nº 186, de 2008, sobre a Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência (BRASIL, 2008a), e o recente Estatuto da Pessoa com Deficiência (BRASIL, 2015).




    O diagnóstico da SD, atrelado à deficiência intelectual, gera incertezas com relação às capacidades, incapacidades e aos determinismos sociais dessa pessoa. No entanto, mais do que a síndrome e do que a deficiência intelectual, tem-se uma condição construída socialmente em toda e qualquer etapa da vida, e essa pessoa deve ser valorizada como sujeito que age e que produz sua história diariamente (BAUM et al., 2008).




    
 O envelhecimento da população em geral versus envelhecimento das pessoas com SD





    A pessoa é considerada idosa no Brasil quando completa 60 anos, independentemente de seu estado biológico, fisiológico e metabólico (CONGRESSO NACIONAL, 2007), enquanto que, pela Organização Mundial da Saúde (OMS, 2003, 2013), é estabelecida conforme o nível socioeconômico de cada nação. Nos países em desenvolvimento, é considerado idoso aquele que tem 60 anos ou mais, diferente padronização que acontece nos países desenvolvidos os quais se estendem a partir de 65 anos.




    O envelhecimento é caracterizado por diversas modificações em todo o organismo, ocasionando um declínio das funções orgânicas e levando a uma redução da capacidade funcional do corpo (NERI, 2001). Quando observada a população com SD, apesar de a condição da pessoa não representar um risco por si só, é possível prever que um indivíduo mais velho Down sofrerá, invariavelmente, mais perdas que um indivíduo sem a síndrome, devido às alterações oriundas da trissomia 21 (ESBENSEN, 2010).




    Para as pessoas com SD, a delimitação de algumas doenças e desgastes fisiológicos/biológicos/metabólicos se manifestam bem mais precocemente, com início a partir dos 25 anos. A partir dos 40 anos, por exemplo, alguns já começam a desenvolver a Doença de Alzheimer (DA) que, na população em geral, costuma se manifestar após os 65 anos (CARMELI et al., 2010; COLUCCI, 2006). Porém, não somente o desenvolvimento precoce da DA indica um envelhecimento acelerado das pessoas com SD, bem como alguns sinais fisiológicos, apontam no mesmo sentido. As limitações físicas das pessoas com SD podem ocorrer tanto por uma maior restrição de ordem motora quanto pela ocorrência de um processo mais acelerado de envelhecimento que, por sua vez, estaria relacionado às mudanças na composição corporal e às suas consequências metabólicas (CARMELI et al., 2010; COLUCCI, 2006; JIN et al., 2012). Esta pesquisa trouxe uma abordagem quantitativa e qualitativa sobre a correspondência dessas ocorrências com a funcionalidade e com as atividades rotineiras dos idosos precoces com SD.




    Somada ao envelhecimento precoce, a elevação sensível da expectativa de vida, que ocorre entre as pessoas com SD, é uma razão importante a ser considerada adjacente a sua funcionalidade (FARIAS; BUCHALLA, 2005; ROSA; MIRANDA, 2019). Ainda, a diminuição da autonomia desses idosos precoces deve ser avaliada com cuidado, porque passa a exigir políticas assistenciais diferentes, a fim de que suas necessidades possam ser atendidas. Nesse sentido, essas pessoas com Down, em especial os já envelhecidos ou em processo de envelhecimento avançado, necessitam que haja conhecimentos sobre as modificações que ocorrem durante o seu processo de envelhecimento (ROSA; MIRANDA, 2019).




    Saliente-se que nem todos os indivíduos terão idênticas alterações ou modificações no processo de envelhecimento, tais como alterações biológicas, fisiológicas, cognitivas, patológicas e socioeconômicas, pois estas serão decorrentes do seu processo de viver humano. Justifica-se, assim, a importância de principalmente os familiares compreenderem a complexidade e a magnitude dessa etapa do ciclo vital, atuando em prol da promoção da saúde desse ser mediante a realização de um cuidado diferenciado (NERI, 2001, 2007).




    Alguns indivíduos nem sempre têm consciência do declínio da sua capacidade física e mental ou, ainda, que podem depender de terceiros para suprir suas necessidades/cuidados em saúde quando algumas comorbidades se manifestam, como é o caso dos Downs (ROSA; MIRANDA, 2019). Assim, quando ocorrem mudanças ainda maiores no modo de viver, adaptar-se a elas pode ser tarefa difícil para alguns. Compreender as significações do envelhecimento e funcionalidade para esse ser que está em processo de envelhecimento pode auxiliar na busca e oferta de um cuidado individualizado e com qualidade efetiva (NERI, 2001, 2007).




    O envelhecimento precoce das pessoas com SD é conhecido e tem significância científica entre os autores, porém, é ainda pouco estudado (COLE, 2017; HOLLAND et al., 1998; HORVATH et al., 2015; NAKAMURA; TANAKA, 1998). Dentre inúmeros indicadores quantitativos e qualitativos disponíveis atualmente, frutos das pesquisas geradas pelo interesse cada vez maior da comunidade científica e órgãos de apoio às pessoas com SD, observam-se aspectos demonstrativos do envelhecimento precoce dos indivíduos com SD (COLVIN et al., 2003; MARTIN, 1978, 2005; THASE, 1982).




    Comparando-se ao novo padrão de expectativa de vida das pessoas com SD aqui apontado com o quadro de correspondência entre as idades das pessoas com SD e a população em geral, será apresentada uma visualização do processo de envelhecimento precoce dos Downs, também pontuado em estudos a seguir.




    O Quadro 1 foi idealizado e confeccionado com base em estudos isolados, onde foram consideradas diferentes repercussões sistêmicas caracteristicamente senis e alterações biológicas e fisiológicas, culminando com a comparação das idades cronológicas e com a relação entre o envelhecimento precoce das pessoas com SD a partir dos 25 anos de idade e a população em geral (COLE, 2017; COLVIN et al., 2003; HOLLAND et al., 1998; HORVATH et al., 2015; MARTIN, 1978, 2005; NAKAMURA; TANAKA, 1998; THASE, 1982).




    Quadro 1 – Correlação de faixa etária entre indivíduos com SD e a população em geral, devido às alterações biológicas e o envelhecimento acelerado dos Downs.
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    Fonte: Rosa e Miranda (2019).




     O aumento na expectativa de vida de pessoas com SD




    Pessoas com SD representam uma parcela populacional significativa e sua expectativa de vida vem acompanhando o aumento experimentado pela população em geral. Na década de 1980, as pessoas com SD alcançavam a média de 30 anos de vida e, atualmente, sua longevidade oscila entre 50 e 60 anos (COPPUS, 2013; RIBEIRO, 2003).




    Um estudo do Hospital Dia do Departamento Geriátrico da Policlínica A. Gemelli, da Universidade Católica do Sagrado Coração, em Roma, realizado com 60 adultos com SD avaliados e através de um protocolo padronizado, concluiu que, nas últimas décadas, a expectativa de vida de pessoas com SD aumentou significativamente e estima-se que elas viverão tanto quanto a população em geral dentro de uma geração, devido a melhores condições de vida, de lazer, de informação, acesso a bens, serviços e processos de inclusão social (CARFI et al., 2014). Outro estudo, realizado pelo Centro de Estudos e Pesquisas Clínicas de São Paulo (CEPEC, 2006), aponta no mesmo sentido, e demonstra a existência de pessoas com SD que ultrapassaram a barreira dos 50 e 60 anos, acompanhando a melhoria na saúde brasileira e mundial.




    Para que se tenha uma ideia, basta dizer que, há três décadas, a expectativa máxima de vida das pessoas com essa síndrome era de 40 anos, sendo que, na década de 20, não ultrapassava a média de 9 e 10 anos. Conforme se pode observar no Quadro 2, enquanto na década de 20 do século XX, a expectativa de vida de uma pessoa com SD era de apenas 10 anos, atualmente já ultrapassa os 60.




    Quadro 2 – Evolução da expectativa de vida dos indivíduos com SD.
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    Fonte: CEPEC (2006).




    Esse aumento contínuo de longevidade das pessoas com SD se dá, principalmente, pelo caminho fortificado aos poucos na melhoria de sua qualidade de vida, proporcionada por estudos clínicos, pesquisas científicas, tratamentos fisioterápicos, psicológicos, nutricionais, médicos, entre outros, fruto de uma busca maior pela consciência das famílias e da própria sociedade sobre a importância e a validade do apoio a essa parcela da população. Atualmente, uma parcela significativa dos bebês que têm SD cresce sadia e ativa (COPPUS, 2013).




    Neste sentido, o avanço tecnológico da ciência e as grandes descobertas no sentido de debelar e prevenir doenças e os estudos pioneiros da geriatria e gerontologia estão contribuindo para a maior expectativa de vida, pela intervenção no processo do envelhecimento. O aumento dessa expectativa de vida, por um lado, pode possibilitar ao idoso com Down viver mais anos e com melhor qualidade. No entanto, está sujeito às dificuldades de adaptação, às condições de vida atuais, acrescidas das dificuldades físicas, psíquicas, culturais e sociais decorrentes do seu tipo de envelhecimento.




    Muitos desses idosos precoces, por si só, não têm condições de superar as dificuldades naturais do envelhecimento, principalmente quando ele ocorre de forma precoce, porque os familiares não foram instrumentalizados para isso, nem mesmo os próprios idosos precoces com SD (ROSA; MIRANDA, 2019).




     O idoso precoce com SD




    Estima-se que existam aproximadamente 270 mil brasileiros com SD, que representam uma em cada 700 pessoas em nosso país. Nesse universo, tem-se uma população cada vez maior de pessoas que chegam aos 60, 70 anos (MUSTACCHI, 2012). Acerca desse tema, há uma preocupação com relação a como este fenômeno está representado, como é significado e como pode ser ressignificado diante do que lhe é atribuído. Dentro desse contexto, deve ser considerado também o fenômeno do envelhecimento de um Down, por influenciar diretamente no ambiente à sua volta e na construção do seu processo de preparo para a entrada na fase senil.




    As formas como os grupos são vistos estão diretamente ligadas às questões socioculturais em que vivem. O envelhecimento é fruto de esforços de responsáveis/familiares, e não somente de políticas públicas como principal força (GIRARDI; PORTELLA; COLUCCI, 2012). Há de se considerar, também, a história da SD agregada à deficiência, que não é somente um apanhado de informações sobre a vida dessas pessoas ao longo do tempo, e que deve ser utilizada como um conhecimento primordial, principalmente para os que envelhecem. Silva (2008) afirma que a história da deficiência junto à SD ganha maior importância à medida que auxilia na compreensão do funcionamento e dos valores nas sociedades de modo geral.
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