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Deficiéncia Intelectual (DI) é definida pela

Academia Americana de Deficiéncia Intelectual

e do Desenvolvimento como o funcionamento

intelectual inferior @ média, associado a limita¢des

adaptativas em pelo menos duas dreas de habilidades (comunica-

¢ao, autocuidado, vida no lar, adaptagao social, satide e seguranga,

uso de recursos da comunidade, determinagio, fungoes acadé-

micas, lazer e trabalho), com inicio antes dos 18 anos (AAIDD,

2014). Observa-se na atualidade um aumento na sobrevida das

pessoas com DI devido a diversos fatores, entre eles o avango

da situagdo de saide desses individuos. As condi¢des de vida

melhoraram para a populagio geral, e as pessoas com DI atual-

mente contam com um grau maior de inclusio social, a partir
de iniciativas na esfera educacional e no mercado de trabalho.

Ha relatos de envelhecimento precoce em alguns subgrupos

de DI, especialmente naqueles com sindrome de Down (SD).

Virios autores relataram sinais de envelhecimento precoce nessa

*Grupo de Estudos sobre a Vida Adulta e Envelhecimento da Pessoa
com Deficiéncia Intelectual. O Grupo de Estudos é formado pelas insti-
tuicoes A Alternativa, ADERE, ADID, APABEX, APAE DE SAO PAULO,
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médicos, pesquisadores e representantes de familiares. Apoio: Instituto
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populagdo. Questiona-se se outras etiologias apresentariam tam-
ém um processo prematuro de envelhecimento causado por
b turo d lh t d
fatores bioldgicos ou mesmo ambientais, como falta de politicas
)
publicas de atendimento a essas pessoas com DI.

ESTUDOS SOBRE ENVELHECIMENTO NO BRASIL
Nas ultimas décadas, varios projetos de pesquisa detalharam
as condigoes de saude dos idosos, principalmente nas gran-
des cidades. O Projeto Saude, Bem-estar e Envelhecimento
(SABE), coordenado pela Organizacao Pan-Americana de
Satide (OPAS), tem como objetivo coletar informagées sobre as
condig¢des de vida dos idosos (60 anos ou mais) residentes em
dreas urbanas de metrépoles de sete paises da América Latina
e Caribe — entre elas, o municipio de Sao Paulo — e avaliar
diferenciais com relac¢do ao estado de saude, acesso e utiliza-
¢ao de cuidados de satde, além de outros.

No Brasil, o projeto SABE foi coordenado pela Faculdade
de Saude Publica e Escola de Enfermagem da Universidade de
Sao Paulo (USP), com apoio financeiro da Fundagio de Apoio
a Pesquisa de Sao Paulo (FAPESP) e do Ministério da Satde.

condi¢oes de vida das pessoas residentes na comunidade
proxima a instituigao, no bairro da Vila Clementino, em Sao
Paulo, em busca de fatores associados ao envelhecimento
saudével e fatores de risco para mortalidade. Esse trabalho
verificou que poucas varidveis mantiveram um efeito indepen-
dente e significativo no risco de morte, a saber: sexo, idade,
hospitalizagao prévia e positividade nos rastreamentos para
déficit cognitivo e dependéncia nas atividades didrias. No
entanto, os unicos fatores de risco mutéveis que poderiam
diminuir o risco de morte foram o estado cognitivo e o grau
de dependéncia no dia a dia (RAMOS, 2003).

ENVELHECIMENTO E DEFICIENCIA INTELECTUAL

O projeto Seneca, desenvolvido na Catalunha, Espanha, de 2003
22008, consistiu em um estudo longitudinal cujos principais
objetivos foram avaliar as necessidades de servi¢o das pessoas
com DI leve e moderada com mais de 40 anos nessa regiao e
descrever o perfil comportamental que pode acompanhar o
processo de envelhecimento, além de apresentar propostas
concretas para o aperfeicoamento de politicas publicas. Esse
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O projeto SABE registrou 7% de deterioracdo cognitiva e 18% de depressdo
em uma amostra de adultos com mais de 60 anos. As condicoes de satide sGo
preocupantes, assim como a insuficiéncia do sistema de seguridade social
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Foram entrevistadas 2.143 pessoas no periodo de janeiro de
2000 a margo de 2001 por meio de questiondrio e processo
amostral padronizado. Detectou-se que as mulheres forma-
vam a maioria da populagdo amostrada e que 13% viviam s0s,
sendo que esse valor aumentou com a idade. O Miniexame
do Estado Mental (MEEM) indicou 18% de depressao e 7%
de deterioragao cognitiva na populagdo amostrada, segundo
a Escala de Depressao Geriétrica. A grande maioria dos ido-
sos (81%) nao apresentou dificuldades nas atividades basi-
cas da vida didria e, entre os que apresentaram, a maioria
tinha dificuldades em uma ou duas atividades. Concluiu-se
que as condic¢des de satide sdo preocupantes e que o sistema
de seguridade social é insuficiente (BARBOSA et al., 2005).

O Projeto Epidoso do Centro de Estudos do Envelhecimento
(CEE) da Escola Paulista de Medicina, Universidade Federal
de Sao Paulo (EPM/UNIFESP), o primeiro estudo longi-
tudinal com idosos na América Latina, avaliou a saide e as
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estudo verificou que as pessoas com DI envelhecem prematu-
ramente e, com excec¢ao daquelas com SD e outras sindromes,
o envelhecimento precoce das pessoas com DI de grau leve a
moderado é resultado da falta de programas de promogao da
saude, do pouco acesso a esses servigos e da baixa qualidade
da satde e assisténcia social (NOVELL et al., 2008; Instituto
APAE DE SAO PAULO, 2014). Outro estudo longitudinal esta
sendo realizado na Irlanda por pesquisadores da Universidade
de Dublin, coordenados pela professora Mary McCarron, com
o propdsito de fazer uma avaliagdo nacional sobre o envelheci-
mento populacional. Na primeira etapa dessa pesquisa, foram
revistos dados de 753 pessoas com DI com idade superior a 40
anos, que correspondem a cerca de 9% da populagiao com DI
desse pais nessa faixa etdria. A informacio sobre a presenca de
12 doengas crénicas foi analisada usando um protocolo padro-
nizado aplicado em entrevistas face a face com pessoas com
DI e/ou seus cuidadores.



Muitos, particularmente nos grupos mais jovens, relataram
ter boa satde, mas havia preocupagoes significativas em termos
de problemas cardiacos (incluindo fatores de risco), epilepsia,
obstipacdo intestinal, artrite, osteoporose, incontinéncia uring-
ria, quedas, cancer e doengas da tireoide. Independentemente
do nivel de DI, a maioria dessas pessoas era dependente de pro-
fissionais para programas de acesso social ou empregabilidade.
Multimorbidade, definida nesse estudo como duas ou mais
condi¢des de saide cronicas, foi observada em 71% da amostra,
sendo que as mulheres apresentavam maior risco. A taxa de multi-
morbidade foi alta (63%), mesmo entre aqueles com idade entre
40 e 49 anos. Doengas oculares e de saide mental foram mais
frequentemente associadas a uma segunda alteragio de saude,
e o padrao de multimorbidade mais prevalente foi o de doenga
mental/neuroldgica. A maioria dos adultos com DI entrevista-
dos nesse estudo tinha atividades de lazer. No entanto, relataram
que raramente participavam de eventos sociais com os amigos
fora de suas casas e as familias tinham papéis limitados em suas
vidas (IDS-TILDA, 2014; MCCARRON, 2013).

Na Holanda, o grupo da professsora Helen Evenhuis, da
Universidade de Roterda, realizou uma série de estudos sobre
o envelhecimento das pessoas com DI, incluindo a fragilidade,
termo utilizado na mensuracio do declinio fisico nessa fase da
vida; nesse contexto, fragilidade significa um estado clinico de vul-
nerabilidade fisica aumentada resultante do declinio funcional e
de reserva orgénica em vdrios sistemas fisiol6gicos no processo de
envelhecimento. Foi observado que dos 50 aos 64 anos a preva-
léncia de fragilidade é tao alta quanto da populagao em geral com
65 anos ou mais, com um aumento suplementar apds essa idade.
Do ponto de vista estatistico, a incapacidade motora explicou
apenas parcialmente essa fragilidade (EVENHUIS et al., 2012).

O envelhecimento prematuro na SD foi relatado em diversos
estudos. Vdrios autores colocaram em evidéncia sinais de enve-
lhecimento precoce nessa populagio, como menopausa precoce,
alteragdes de pele e cabelo, deterioragao visual e auditiva, maior
risco de evolugao para doenga de Alzheimer, epilepsia, disfun-
¢ao tireoidiana, diabetes, obesidade, apneia do sono e alteragdes
musculoesqueléticas. Individuos com SD tém sobrevida menor
também quando comparada a outras causas de DI, especialmente
em mulheres. Os fatores descritos anteriormente provavelmente
devem contribuir para a menor sobrevida. A causa de morte nos
individuos adultos com SD esta relacionada principalmente a
doengas respiratorias, do tubo digestério e deméncia do tipo
Alzheimer. Jé na infancia, as causas de mortalidade nessa popu-
lagao incluem leucemia, cardiopatias congénitas e doengas res-
piratérias (ESBENSEN, 2010; LOTT; HEAD, 2005).

Inversamente, o risco de mortalidade devido a tumores
sélidos no adulto com SD ¢é considerado menor do que na
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populagao em geral. O baixo consumo de dlcool e tabaco, meno-
pausa precoce e outras alteragdes ambientais podem contribuir
para o risco baixo para neoplasias. Por outro lado, vérios genes
supressores de tumores foram identificados no cromossomo
21, triplicado nas pessoas com SD.

Questiona-se se outras etiologias apresentariam tam-
bém um processo prematuro de envelhecimento causado por
algum fator biolégico ou por fatores ambientais, como a falta
de politicas publicas de atendimento a essa populagdo com
DI, salientando-se as dificuldades em medir as alteracoes de
saude nessa populagao.

GRUPO DE ESTUDOS
A partir desse cendrio discute-se a promogio de politicas de
atendimento as pessoas com DI que apresentam sinais de enve-
lhecimento precoce. Em 2009, a APAE DE SAO PAULO propds
aformagao de um grupo de trabalho, reunindo representantes
da sociedade civil e do poder publico (Secretarias Municipais e
Estaduais) e organizacoes do terceiro setor dedicadas & promo-
¢ao do bem-estar das pessoas com DI. A Secretaria Municipal
da Pessoa com Deficiéncia tornou publica no Didrio Oficial do
Municipio de Sao Paulo, em 20 de maio de 2011, a formaliza-
¢ao desse grupo cuja missao é fomentar a implementagio de
politicas publicas voltadas ao idoso com DI e a0 mesmo tempo
realizar pesquisas cientificas sobre a precocidade do envelheci-
mento nessa populagio por meio de um grupo de estudos (GE).

O GE sobre a Vida Adulta e o Envelhecimento das Pessoas
com DI é constituido por vérias organizagdes: A Alternativa
Associagdo de Assisténcia ao Excepcional, APAE DE SAO PAULO,
Associagao Carpe Diem, Associagao de Pais Baneapianos de
Excepcionais (APABEX), Associagio para o Desenvolvimento
Integral do Down (ADID), Associagdo para Profissionalizagdo
Orientagao e Integragao do Excepcional (APOIE), Associagdo
para Desenvolvimento, Educagao e Recuperagio do Excepcional
(ADERE), Associagdo para Valorizacio de Pessoas com
Deficiéncia (AVAPE), Centro Israelita de Apoio Multidisciplinar
(CIAM)/Aldeia da Esperanca e Grupo Chaverim, além de fami-
liares de pessoas com DI (GUILHOTO et al., 2013).

Esse grupo teve como finalidade desenvolver estudos sobre
a vida adulta e o envelhecimento das pessoas com DI, bem
como promover e difundir o conhecimento sobre o tema, com
o objetivo de avaliar comorbidades e sinais de envelhecimento
precoce desses individuos entre 35 e 60 anos residentes na
capital e na Grande Sao Paulo. Como objetivos especificos, o
grupo se propoe a identificar e relacionar marcadores bioldgi-
cos e psicossociais (histérico familiar e comunitdrio) que per-
mitam a elaboragio de um protocolo de avaliagao diagndstica
do envelhecimento precoce na populagiao com DI.



Esse trabalho teve como objetivo também analisar o estado
de satde das pessoas com DI adultas comparando-as a indivi-
duos-controle da mesma faixa etdria. A hipétese estudada foi
que individuos com DI apresentam condigoes de saude pio-
res do que individuos tipicos da mesma idade. Essa etapa do
trabalho serd descrita a seguir.

Nesse estudo, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UNIFESP, foram convidados a participar individuos adultos
com DI com idades entre 35 anos e 60 anos e seus familiares que
frequentam as organizagdes participantes do GE e um grupo de
controles de pessoas sem DI na mesma faixa etdria, sendo um
subgrupo composto apenas por irmaos dos sujeitos com DI

Profissionais de organizagdes ndo governamentais da Grande
Sao Paulo que atendem pessoas com DI na faixa etdria estudada,
com apoio de médicos e pesquisadores ligados a drea, elabo-
raram e aplicaram um questiondrio sobre os dados demografi-
cos dos entrevistados e 43 questdes relacionadas aos dominios
fisico, neuroldgico, psiquiétrico e de lazer, de modo a detectar
modificagdes nessas dreas pelos cuidadores nos tltimos cinco
anos. Osindividuos do grupo controle responderam ao mesmo

e 5%, de 12 a 33 anos. Ainda, 15% do total havia frequen-
tado classe especial em escola regular em algum periodo
da vida escolar.

A maioria (75%) dos avaliados utilizou escolas especiais
em alguma fase da vida. Daqueles com SD, 53% frequentaram
esse ambiente escolar de 12 a 33 anos e 13% de 34 a 44 anos.
Daqueles sem SD, 27% cursaram os estudos nessas instituigoes
de 3mesesa 6 anos, 14% entre 7 e 12 anos, 22% de 13 a 33 anos,
e 9% de 34 240 anos.

A maioria dos individuos com DI (64%; n=124) era inter-
ditadajudicialmente. Desses, 83% tinham interdi¢ao total, sem
diferenca entre os grupos com e sem SD.

Somente 17% dos individuos com DI relataram vinculo com
emprego formal. A minoria (13%) recebia Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC) da Assisténcia Social e 25% recebia pensio ou
aposentadoria previdenciaria. Relacionamento afetivo fixo (namoro)
foirelatado por 24% e vida sexual ativa por 6% dos entrevistados,
desses, nenhum com SD. A maioria referiu que os individuos com
DI nunca tinham consumido bebida alcéolica (76%) ou tabaco
(92%) e que nenhum deles teria usado drogas ilicitas.

Cerca de um terco da populacéo com DI havia frequentado escola regular em
algum periodo da trajetdria educacional e 15% do total havia frequentado classe
especial em escola regular em algum periodo da vida escolar

questiondrio apds assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, assim como os cuidadores das pessoas com DI.
Foram realizadas andalises dos dados encontrados, tanto de
forma descritiva como estatistica, sendo considerado como
estatisticamente significativo o valor de 5% (p<0,05).

ASPECTOS DEMOGRAFICOS
Nesta pesquisa foram avaliados os questiondrios respondidos
pelos cuidadores de 195 individuos com DI (53% homens),
dos quais 39 com SD (20%) e 156 sem SD, com idade média de
45,5 anos (com SD, 41,3; sem SD, 46,5 anos). O grupo controle
foi composto por 77 pessoas (62% mulheres; idade média de
46,8 anos) sem DI na mesma faixa etéria (35 a 60 anos), sendo
que um subgrupo era composto por 25 irmaos (68% mulheres;
idade média 47,9 anos) dos sujeitos com DI

Cerca de um tergo (36%) da populacio com DI havia
frequentado escola regular em algum periodo da trajetoria
educacional; 85% dos individuos com SD e 58% dos do
grupo sem SD frequentaram o ensino regular de 2 a 6 anos;
no grupo sem SD, 11% permaneceu na escola de 6 a 12 anos

Nos individuos com DI, em relagao aos aspectos fisicos, regis-
trou-se declinio nos dltimos cinco anos em: caminhar (34%);
deglutir (24%); cansar mais facilmente (31%); satide bucal
(24%); alteracdo de peso (57%) e apetite (25%). No dominio
neuroldgico/sensorial foram citadas altera¢oes nesse periodo
em: atencio (28% ) memoria recente (23%) e tardia (13%); fala
(29%); compreensio (20%); raciocinio (29%); visio (28%) e
audicio (17%). Em relagdo aos aspectos psiquidtricos nos ulti-
mos cinco anos, foram relatados surgimento de apatia (28%),
especialmente no ambiente familiar, alteragdes do humor (43%),
sintomas de transtorno obsessivo compulsivo (32%), ansiedade
(46%) e agressividade (21%).

A seguir descreveremos os achados em cada um dos domi-
nios analisados comparativamente ao grupo de individuos con-
trole da mesma faixa etéria.

COMPARACAO GRUPOS DEFICIENCIA
INTELECTUAL E GRUPO CONTROLE

Foram referidas diferencas estatisticamente significativas
(p<0,0S) entre individuos com DI (com e sem SD) e controles
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nos tiltimos cinco anos para os dominios: (1) fisico: caminhar,
mastigar/engolir, tomar banho, higieniza¢do apds o uso do
banheiro, cansago excessivo, satide bucal, alteracio de peso e
autonomia no transporte; (2) neurolégico: fala e compreensao
de frases; (3) psiquidtrico: apatia, alteragio do humor, presenca
de sinais de transtorno obsessivo-compulsivo; (4) lazer: recusa
de participagao em atividades sociais em grupo.

J4 em algumas dreas foi observada diferenca entre os indi-
viduos controles com apenas um dos grupos de pessoas com
DI, ou com SD (tomar medicagdes, atengio, sono de mé qua-
lidade e sonoléncia diurna) ou com os que nio tém SD (con-
trole urina e fezes, vestir-se, raciocinio para atividades de rotina,
ansiedade/impulsividade e agressividade) (Tabela 1).

COMPARACAO INDIVIDUOS COM DEFICIENCIA

INTELECTUAL E SUBGRUPO CONTROLE DE IRMAOS
Habitos de abuso (4lcool, tabaco e drogas ilicitas) foram
mais frequentes no grupo controle de irmaos (p<0,001).
Declinio nas caracteristicas fisicas, neurolégicas e psiquid-
tricas, embora relatadas nos ultimos S anos em uma parcela
dos 198 individuos com DI, ndo foram confirmadas em todas
as reas como diferentes estatisticamente (p<0,05) do grupo
controle de 25 irmaos da mesma faixa etdria (35 a 60 anos).
Comparando-se com o subgrupo controle de irmaos, houve
apenas diferenca nas seguintes dreas nos dois grupos de indi-
viduos com DI (com e sem SD): higienizacio apés uso do
banheiro, autonomia no transporte e sinais de transtorno
obsessivo-compulsivo. Houve diferenca em relagao ao grupo
controle de irmaos em apenas um dos grupos de individuos

com DI nos seguintes fatores: caminhar, mastigar/engolir,
cansago e alteragdo de peso e apetite, sensibilidade a dor
(SD) e ainda memoéria tardia, fala, visio, crises epilépticas e
sintomas de ansiedade e impulsividade (ndo SD) (Tabela 2).

AVALIACAO DOS GRUPOS
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
Os dois grupos de DI estudados (com e sem SD) diferiram entre
si estaticamente (p<0,05) emrelagio a alguns fatores. Alteragoes
de visdo foram menos referidas nos pacientes sem SD e, nesse
grupo, maior numero de crises epilépticas foram relatadas nos
ultimos cinco anos. Alteragdes da sensibilidade & dor foram ape-
nas referidas no grupo com SD nos tltimos cinco anos.
Algumas limitagoes deste estudo devem ser citadas, como
o cardter de selecdo provével de individuos com DI menos
vulnerdveis que frequentam organiza¢des ndo governamen-
tais, por apresentarem condigoes fisicas e sociais favorédveis.
Outro fator importante é o relato dos cuidadores que, ape-
sar de ser considerado o mais préximo possivel da realidade,
contém elementos subjetivos e de dificil homogeneizagao.

CONCLUSAO

Uma série de estudos em varios paises registrou sinais de
envelhecimento precoce em individuos com DI, principal-
mente naqueles com SD. Sao necessdrias, no entanto, pesqui-
sas longitudinais a longo prazo que repliquem tais achados,
identifiquem e detalhem os fatores de risco para promogao
de prevencio de incapacidade funcional nessa populagao.
O trabalho de pesquisa institucional em rede multicéntrica

Tabela 1. Atividades relatadas com declinio nos ultimos cinco anos com diferencas (p<0,05) entre pessoas com Deficiéncia Intelectual e controles na
mesma faixa etdria

Alteracdes relatadas nos dominios estudados (versus controles)

Psiquiatrico

Caminhar*

Mastigar/engolir*
Atencao (SD)

Fala*

Tomar banho*

Higienizagdo apos uso do
PO N
banheiro Compreensao de frases*

Controle urina (nSD)
Controle fecal (nSD)

Sono noturno ma qualidade (SD)
Sonoléncia diurna (SD)
Cansaco excessivo* Raciocinio situacdes rotina (nSD)
Visdo (nSD)
Sensibilidade a dor (SD)

Crises epilépticas (nSD)

Saude bucal*
Alteracdo de peso*
Vestir-se (nSD)
Tomar medicacao (SD)

Autonomia no transporte*

Apatia*

Alteracao de humor*
Ansiedade/impulsividade (nSD)
TOC*
Agressividade (nSD)

Recusa de atividade
social em grupo*

SD: sindrome de Down; nSD: ndo sindrome de Down; TOC: transtorno obsessivo compulsivo.

*Resultados diferentes dos controles para os dois grupos, SD e nSD.
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Tabela 2. Atividades relatadas com declinio nos ultimos cinco anos com diferencas (p<0,05) entre pessoas com Deficiéncia Intelectual e subgrupo
controle de irmdos na mesma faixa etaria

Caminhar (SD)
Mastigar/engolir (SD)
Higienizagdo ap6s uso do banheiro*
Cansaco excessivo (SD)
Alteracdo de peso (SD)
Alteracdo de apetite (SD)

Autonomia no transporte*

Memodria tardia (nSD)
Fala (nSD)
Visao (nSD)
Sensibilidade a dor (SD)

Ansiedade/impulsividade (nSD)
TOC*

Crises epilépticas (nSD)

SD: sindrome de Down; nSD: ndo sindrome de Down; TOC: transtorno obsessivo compulsivo.

*Resultados diferentes dos controles para os dois grupos, SD e nSD.

é fundamental, pois agrega diferentes visdes assistenciais e
permite a coleta de dados com maior poder de anélise.

Neste estudo, realizado por meio de questiondrios respon-
didos por cuidadores de pessoas com DI com idades de 35 a 60
anos, foi verificado maior niimero de altera¢des nos dominios
fisico, neurolégico e psiquidtrico nos tltimos 5 anos quando
comparados a individuos controle da mesma faixa etdria.

Este estudo registrou modifica¢des na satide na vida adulta
e no envelhecimento da pessoa com DI na Grande Sao Paulo.
Os achados apontam para a presenga de processos patoldgi-
cos nas pessoas com DI na fase adulta de aspecto diferente da
populagio sem DI que por sua vez se tornam fatores de risco
para um envelhecimento atipico e mais precoce. Medidas de
prevencio e suporte de sadde sdo necessarias a fim de se mini-
mizar o impacto individual e social do envelhecimento anor-
mal nas pessoas com DI
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