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RESUMO

Trata-se de um estudo de traducio e validacdo qualitativa do instrumento The
Observer Memory Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF) para o Brasil, para
avaliar aspectos especificos da memoria que podem ser afetados pela Sindrome
de Down. As etapas de tradugao do instrumento OMQ-PF deram-se de acordo
com as diretrizes internacionais de traducdo de questionarios. Cinco
especialistas (trés profissionais terapeutas ocupacionais, um fisioterapeuta e um
médico) participaram desta etapa. Apds a tradugéo realizamos dois grupos
focais para a validagdo do instrumento. Um grupo foi composto por sete maes
de pessoas com sindrome de Down entre 6 a 16 anos de idade, sem diagnostico
de deméncia, que frequentam uma instituicdo que atende criangas com
deficiéncia na nossa cidade. O outro grupo foi composto por sete profissionais
de saude da area de reabilitagdo que trabalham com o publico-alvo do
instrumento em questéo, ou seja, criangas e/ou adolescentes com sindrome de
Down. A versado brasileira do OMQ-PF elaborada a partir do processo de
tradugéo, adaptagao cultural e validagao resultou em um instrumento adaptado
a cultura brasileira e confiavel para o rastreio e avaliagcido das habilidades de

memodria de criangas com sindrome de Down.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Meméria, Tradugao, Adaptacao
Transcultural, Estudo Qualitativo.



ABSTRACT

This is a study of translation and qualitative validation of the instrument The
Observer Memory Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF) for Brazil, to assess
specific aspects of memory that can be affected by Down Syndrome. The
translation steps of the OMQ-PF instrument were carried out in accordance with
the international guidelines for the translation of questionnaires. Five specialists
(three occupational therapists, a physical therapist and a physician) participated
in this stage. After the translation, we carried out two focus groups to validate the
instrument. One group was composed of seven mothers of people with Down
syndrome between 6 and 16 years of age, without a diagnosis of dementia, who
attend an institution that serves children with disabilities in our city. The other
group was composed of seven health professionals of rehabilitation who work
with the target audience of the instrument in question, that is, children and/or
adolescents with Down syndrome. The Brazilian version of the OMQ-PF,
elaborated from the process of translation, cultural adaptation, and validation,
resulted in an instrument adapted to the Brazilian culture and reliable for
screening and evaluating the memory skills of children with Down syndrome.

Keywords: Down Syndrome, Memory, Translation, Cross-Cultural Adaptation,
Qualitative Study.
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1. INTRODUGAO

A Sindrome de Down ou trissomia do 21 € uma condicdo humana
geneticamente determinada, é a alteragdo cromossémica (cromossomopatia)
mais comum em humanos e a principal causa de deficiéncia intelectual na
populagdo. A presengca do cromossomo 21 extra na constituicdo genética
determina caracteristicas fisicas especificas e atraso no desenvolvimento. Sabe-
se que as pessoas com sindrome de Down quando atendidas e estimuladas
adequadamente, tém potencial para uma vida saudavel e plena inclusdo social
(BRASIL, 2013). O diagnostico geralmente é feito no momento do nascimento
ou logo apds, pela presenca de varias caracteristicas fisicas que podem ser
verificadas pelo médico. O diagndstico pré-natal também pode ser utilizado com
0 uso de testes sanguineos para a investigagao sorologica e citogenética, na
qual se procura a possivel presenca de anomalia cromossémica. A combinacao
de testes soroldgicos e ultra-sonografia pode chegar a um alto indice de acerto
(SILVA e KLEINHANS, 2006).

De acordo com o Censo 2010 do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica), cerca de 45 milhdes de pessoas possuem alguma deficiéncia fisica
ou mental no Brasil. Destas, estima-se que 300 mil tenham Sindrome de Down
(SD).

Apesar de amplas pesquisas em torno da SD, até o presente momento
nao se conhece a causa dessa alteragao. Porém, ela pode ocorrer de trés modos
diferentes (SILVA e KLEINHANS, 2006):

e Devido a uma n&o-disjungdo cromossdmica total, ou seja, na
medida em que o feto se desenvolve, todas as células acabariam
por assumir um cromossomo 21 extra, sendo essa alteragao
equivalente a aproximadamente 96% dos casos;

e A trissomia ndo afeta todas as células e, por isso, recebe a
denominacao de forma "mosaica" da Sindrome;

e Acomete os individuos por translocag&o génica, em que todo, ou
parte, do cromossomo extra encontra-se ligado ao cromossomo
14,
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Atualmente, a SD, & considerada a anomalia cromossomial mais
frequente, tendo incidéncia aproximada de 1 em 700 nascidos vivos. Apds o
nascimento, as criangas diagnosticadas com SD, apresentam algumas
caracteristicas fisicas, como atraso no desenvolvimento mental e motor,
associado a hipotonia muscular (90,9%), prega palmar transversal unica
(59,0%), prega unica no quinto dedo (18,1%), sulco entre o halux e o segundo
artelho (77,2%), excesso de pele no pescogo (82%), fenda palpebral obliqua
(100%), face achatada (86,3%). (AMARAL, CORREA e AITA, 2019).

O atraso no desenvolvimento neuropsicomotor pode ser também uma
condicdo transitoria, ndo sendo possivel definir qual sera o desfecho do
desenvolvimento da crianga, o0 que pressupbée o0 acompanhamento com
avaliagbes periodicas (DORNELAS, DUARTE e MAGALHAES, 2015).

Além do atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, a maioria das
criangas com SD terdo hipotonia generalizada. Essa hipotonia juntamente com
a fraqueza muscular, podem influenciar nos ganhos de habilidades motoras da
crianga com SD, assim como na sua interagdo com o meio, podendo limitar a
exploragdo do ambiente, ocasionando dificuldades na integracdo das
informagdes sensoriais recebidas, e prejudicar a manipulagéo e exploragéo de
objetos devido a diminuig&do de forga de preensdo e modificagdes anatémicas da
mao (maos pequenas e prega palmar unica) (AMARAL, CORREA e AITA, 2019).

A Sindrome de Down (SD) é a forma mais comum de deficiéncia
intelectual com etiologia genética especifica, ocorrendo em um a cada 691
nascidos vivos. A sindrome resulta em um declinio gradual do QI durante a
infancia e os ganhos cognitivos da crianca ndo acompanham sua idade
cronoldgica. Individuos com SD apresentam deficiéncias no funcionamento
adaptativo e dominios cognitivos especificos, como linguagem expressiva e
funcao executiva. Na SD, as dificuldades na memaria sdo um aspecto relevante
devido a alta prevaléncia de doencga de Alzheimer (DA) de inicio precoce a ela
associada (GODFREY e LEE, 2018).

E necessario utilizar recursos que possibilitem avaliar o nivel de
independéncia da crianca com SD, considerando suas limitagdes fisicas para

nortear as praticas profissionais e favorecer o desenvolvimento infantil.
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(AMARAL, CORREA e AITA, 2019). Para detecgao precoce de possiveis
prejuizos, € necessario um processo de avaliagdo capaz de direcionar a pessoa
com SD para o tratamento e assisténcia adequados. A literatura descreve
diversos instrumentos de avaliagdo cognitiva para a populagdo com Sindrome
de Down, que podem ser aplicados por qualquer profissional de saude.

A avaliagdo cognitiva pode elucidar pontos sobre a capacidade do
paciente em cuidar de si mesmo, sobre a confiabilidade em seguir o plano
terapéutico, sobre a habilidade para dirigir um carro ou sobre manejar dinheiro
ou sua situacao financeira (ABREU, 2007).

De acordo com Conti (2017), existem atualmente 10 instrumentos que
podem ser aplicados por qualquer profissional de saude, mas nao foram
validados para a populagdo brasileira e outros 24 instrumentos de avaliagédo
cognitiva validados, porém nenhum desses instrumentos sao especificos para a

pessoa com Sindrome de Down.

Quadro 1 - Ferramentas de avaliagédo cognitiva ndo validadas no Brasil

AvaliacaoAddenbrooke's Categoria Tempo de

Cognitive Examination Aplicagao

The Behavioral Inattention Test | Negligéncia unilateral nas | 40 minutos.

(BIT) tarefas diarias.

Cognitive Abilities Screening | Atencdo, concentragdo, | 15 — 20

Instrument (CASI) memoria, linguagem, | minutos.
habilidades visuais,

abstracao e julgamento.

Avaliagdo do Estado Mental do | Orientacdo, aprendizado | 10 minutos.
ldoso (MEAMS) novo, memoria,
linguagem, habilidades
matematicas simples,
habilidades visuo-

espaciais, perseveranga

da percepgao e motora.

14



Teste Visual Perceptivo Visual | Discriminacéo, figura- | 20 - 30

Motor (MVPT) Verséo 1 ou 3 fundo, memoria visual, | minutos.
funcdes visoespaciais,
fechamento visual

Severe Impairment Battery | Memoria, linguagem, 20 - 30

(SIB) orientagdo, visuoespacial, | minutos.
praxis, interagao social.

Test of Everyday Attention | Atengéo, funcéo | 45 - 60

(TEA). executiva, fungbes | minutos.

Nota: Para TO, & necessario | visoespaciais, demandas

obter uma licenga aprovada da | auditivas e visuais.

Thames Valley Test Company

durante um curso de um dia

The Multiple Errands Test | Fungdes Executivas. 40 minutos.

(MET)

Wessex Head Injury Matrix | Avaliar e monitorar a 10 - 15

(WHIM) recuperacao da funcao minutos.
cognitiva apos lesao
cerebral grave.

Westmead Post Traumatic | Orientagdo, memoria, 10 - 15

Amnesia Scale capacidade de aprender, | minutos.
idioma, atengao.

Virtual Multiple Errands test Funcbes Executivas Depende da

habilidade do
paciente.

Fonte: Conti, 2017

Quadro 2 - Ferramentas de avaliagao cognitiva validadas no Brasil

Avaliagao Categoria Tempo de
Aplicagao
Addenbrooke's Cognitive | Memoria, orientagao, linguagem, | 15 - 20
Examination praxis, seguir comandos. minutos.

15



Instrumento de avaliacao | O teste é dividido em duas partes: | 30 - 45
da doenca de Alzheimer | avaliacdo cognitiva (memoria, | minutos.
linguagem, praxis e comandos de
compreensao) e avaliacao
comportamental.
Teste de | Avalia a memoria visual e a |10 - 20
reconhecimento  visual | percepgéao visual. minutos.
de Benton
Breve bateria de rastreio | Memoria, atencao, funcéo | 30 - 40
cognitivo. executiva, fungdo visuoespacial, | minutos.
linguagem, habilidades simples
de matematica.
Cambridge Cognitive | Breve avaliacdo cognitiva para | 20 minutos.
Examination-Revised idosos com comprometimento
(CAMCOG-R) cognitivo. As fungbes avaliadas
séo memoria, linguagem,
atencdo, percepcdo, praxis e
pensamento.
Cancellation task Funcdo visuoespacial, atencgao | 10 - 15
sustentada e seletiva, velocidade | minutos.
psicomotora, busca visual e
coordenagao motora.
Teste do Desenho do | Fungbes  visuoespaciais, de | 5 minutos.
Relogio atencgao e executivas.
Analise de habilidades | Instrumento - Forma Curta 30 minutos.
cognitivas. Avalia a fluéncia verbal, a
orientacio e o recordar.
Digit Span Memoria de trabalho. 10 — 15
minutos.
Direct Assessment of | Orientacao, Comunicacgao, | 30 - 40
Functional Status- | habilidades de dinheiro simples, | minutos.

revised (DAFS-R)

memoria e atividades de vida

16



diaria e atividades instrumentais

de vida diaria.

Executive Interview | Fungcao e comportamento | 10 minutos.
(EXIT 25) executivo
Frontal Assessment | Funcao executiva. 30 - 40
Battery (FAB) minutos.
Fuld Object Memory | Avalia a aprendizagem e a |30 minutos.
Evaluation memoria em idosos.
Medida de Avaliacdo | Comportamento, orientacao, | 20 minutos.
Funcional (FAM) estado emocional, comunicagéo,
Deve ser usado em |degluticdo e capacidade da
conjunto com a FIM. comunidade.
Medida de | Memodria, interacao social, estado | 20 - 30
Independéncia funcional. minutos.
Funcional (FIM)
Questionario do | Este € um pequeno questionario | 30 minutos.
informante sobre declinio | para avaliar o declinio cognitivo
cognitivo no Idoso | em idosos.
(IQCODE)
Avaliagao cognitiva da | Operagao de orientagao, | 30 - 90
Terapia Ocupacional de | percepgao, visuo-motor e | minutos.
Loewenstein (LOTCA) pensamento.
Mini-Exame do Estado | Memdria, orientagdo, linguagem, | 10 - 15
Mental (MEEM) praxis, seguindo comandos minutos.
Short Cognitive | Rastreio cognitivo para detectar | 30 minutos.
Performance Test memoria e comprometimento da

atencao.
SIDAM  Versdao em | Este teste é dividido em 4 partes: | 30 minutos.
Portugués historia clinica, cognicao,

personalidade e comportamento e
etiologia da deméncia.

17



Spatial Delayed | Este € um teste computadorizado | 20 - 30
Recognition Span Task | que avalia a memoria de trabalho | minutos.
visuo-espacial.

The Montreal Cognitive | Linguagem, memoria, praxis, | 15 - 20
Assessment (MoCA) atencdo, orientagdo, fungdo | minutos.
executiva, abstracao e
visuoespacial.
Token Test A linguagem ¢é a principal fungao | 20 - 30
cognitiva avaliada neste teste. minutos.
Fluéncia verbal Funcgdes linguisticas e executivas. | 5 minutos.

Visual Object and Space | Fungbes visual-perceptual e | 30 minutos.
Perception - Battery- | visuoespacial
VOSP

Fonte: Conti, 2017

1.1.Cognicao

Cognigdo €é aquisicdo de conhecimento, capacidade de discernir,
assimilar o aprendizado, percepcao, acao de conhecer, de perceber, de ter ou
de passar a ter conhecimento sobre algo. E um agrupamento de processos
mentais que possibilitam perceber, relacionar-se com os sentidos, pensamentos,
memorias (Dicionario Escolar da Lingua Portuguesa, 2015). A cogni¢ao € uma
funcao que, juntamente com o afeto e a volicdo, compde as trés fungdes mentais
béasicas (LOOS e SANT'ANA, 2007).

Cognigao pode ser definida como a aquisicdo do conhecimento, da
percepgao, atencdo, associagdo, memoria, raciocinio, juizo, imaginacao,
pensamento e linguagem. E considerado um sistema dinAmico que se compde
de partes relacionadas entre si 0 que nos permite organizar e usar 0S N0OSS0S
conhecimentos, com objetivo de realizar atividades dentro de um contexto.

O aprendizado de determinados sistemas e a resolugao de problemas
dependem de um julgamento através do raciocinio. A cognigao é o conjunto dos
processos mentais que fazem parte do pensamento durante classificacao,
reconhecimento e compreensao para ser possivel estes julgamentos. Ou seja, a

cognicdo € como o cérebro percebe, aprende, recorda e pensa sobre toda

18



informacgao recebida através dos cinco sentidos (tato, visao, paladar, olfato e
audigao) (CAMARA et al, 2009),

As principais fung¢des do sistema cognitivo s&o: interpretar, perceber o
sentido e compreender os aspectos significativos de sua experiéncia pessoal
(cria significados simbdlicos e subjetivos); processar as interpretagdes (pensar)
ao realizar as tarefas cognitivas, como identificar metas, avaliar procedimentos
alternativos (CAMARA et al, 2009).

As fungbes e 0s processos cognitivos interagem para permitir que os
individuos tomem decisées e se comportem de forma inteligente (SPIRDUSO,
2005).

De acordo com Grieve (2005), a cogni¢ao abrange todos os processos
mentais que nos permitem a realizagdo de a¢des e comportamentos que fazem
algum sentido. O aprendizado, o reconhecimento, a memoria e a atengao fazem
parte do sistema cognitivo, assim como a capacidade de planejar, acompanhar
e adaptar nosso procedimento a modificacdo das informacdes fornecidas pelo
ambiente.

A cognicdo é um processo cortical que permite ao individuo adquirir e
manipular informacdo. O processamento requer modulagdo, classificacao,
organizacgdo, assimilagcédo e transformagao da informagédo e sua consequente
resposta. Processos cognitivos sdo conceituados como habilidades de
‘pensamento”, nas quais se incluem as capacidades de concentragao (ter
atengdo), de memoria e de aprendizagem (ABREU, 2007).

Os elementos que compdes o sistema cognitivo atuam em conjunto,
visando o mesmo objetivo, sendo que, diversos elementos podem estar
envolvidos em uma mesma atividade. Por exemplo: no ato de telefonar, o
sistema cognitivo esta sujeito a diversas solicitagbes tais como: encontrar
numero, lembra-lo por tempo suficiente para disca-lo, e depois, falar e escutar
(GRIEVE, 2005).

Algumas doengas neurolégicas podem acompanhar-se de deficiéncias
percepitvas e cognitivas como o Acidente Vascular Cerebral (AVC),
Traumatismo carinencefalico (TCE), Doenca de Parkinson, tumor cerebral, entre
outras. Além disso, pessoas com sindrome de Down, possuem maior risco de

desenvolver doengas com declinio cognitivo como as deméncias.
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1.2. Memoria

A memodria € a capacidade de armazenamento de informagdes na mente
e de recupera-las em algum momento futuro. Esta habilidade cognitiva pode ser
subdivida em: memoria sensorial, memoaria de curto prazo e a memoria de longo
prazo (GRIEVE, 2005).

Cada tipo de memoria representa um determinado armazenamento
existente num estagio especifico do processamento da informacdo. A
informacgéao é recebida, em primeiro lugar, no armazenamento sensorial, onde &
mantida durante poucos segundos ou fracgbes de segundo apdés o
desaparecimento do estimulo. Apds sucede para o armazenamento a curto
prazo, o qual retém apenas uma quantidade de informacao determinada durante
um periodo menor que 1 minuto. Depois de passar pelo armazenamento a curto
prazo a informacao € esquecida ou, se for processada, por exemplo, através da
recapitulagdo, pode passar para o armazenamento a longo prazo, onde pode
permanecer indefinidamente nesse compartimento de capacidade ilimitada
(CARNEIRO, 2008).

A concepcdo de que a memoria a curto prazo é vista como um
compartimento de armazenamento temporario, foi modificada através do modelo
de memoria de trabalho, ou seja, a manutengdo temporaria da informacéo
enquanto sdo executadas outras operacdes mentais. De acordo com este
modelo, a informagdo € temporariamente mantida durante a execugao de
determinadas operagdes mentais, podendo ser classificada, organizada e
relacionada com uma informagao diferente ja armazenada na memoria. A partir
dos diferentes elementos do modelo da memoria de trabalho € possivel explicar
as tarefas cognitivas que abrangem um sistema de manipulagédo temporaria da
informacédo, como a leitura, matematica, raciocinio e solucdo de problemas
(CARNEIRO, 2008).

Memoria Sensorial

Refere-se ao processamento rapido das informacgdes recebidas pelos
orgaos dos sentidos, ela se mantém durante apenas alguns milésimos de
segundo, antes de passar para a memoria de curto prazo (GRIEVE, 2005), apés
o desaparecimento do estimulo (CARNEIRO, 2008).
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Figura 1 — Processamento da Memoria
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Retém durante alguns segundos a informacéo proveniente da memoria
sensorial, antes de ser transferida para a memdéria de longo prazo, ou entéo, se
perde em virtude da interferéncia das novas informacgdes recebidas. A descricao
de armazenamento a curto prazo, tem sido transformada em um sistema de
memoria de trabalho em que ha a persisténcia de itens e um certo grau de
processamento ativo para dar significado a memoria (GRIEVE, 2005).

A memoria de trabalho € uma das memorias que recebe grande énfase
na aprendizagem pois ela, além de manipular informag¢des novas advindas das
vias sensoriais, faz a ligagcdo com a memoaria de longo prazo, ou seja, com o
conhecimento ja armazenado. A memoria de trabalho é um elemento da fungéo
executiva que armazena e retém a informacao temporariamente ao mesmo
tempo que uma outra tarefa esta sendo realizada, dessa maneira, este tipo de
memoria oferece suporte as atividades cognitivas como a leitura, por exemplo.
A memoéria de trabalho € composta por quatro componentes, sdo eles:o
executivo central, a alga fonoarticulatéria, o esboco visuoespacial e o buffer
episodico (PIPER, 2014).

O executivo central controla o processamento nos demais componentes
da memoria de trabalho desempenhando fungdes como: a) atencéo seletiva; b)
flexibilidade mental - capacidade de coordenar varias tarefas cognitivas ao

mesmo tempo; c¢) auxilia na selegcdo e execugcao de planos e estratégias; d)
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capacidade de evocar informagdes armazenadas na memoria de longo prazo.
Resumidamente, o executivo central faz a interagaol/ligagéo entre a informagao
que esta sendo processada e a que esta na memoria de longo prazo e, também,
vai controlar a alga fonoldgica e o esbogo visuoespacial (GRIEVE, 2005; PIPER,
2014).

A alca fonoldgica armazena determinada quantidade de sons por um
periodo curto de tempo. Quando precisamos manter uma sequéncia de numeros
repetimos constantemente para nés mesmos esta informacao pelo tempo que
desejamos para que a informagdo ndo se perca. Este componente contribui
expressivamente para os processos linguisticos como no desenvolvimento do
processo de decodificagdo e na aprendizagem de palavras novas. Entao, a alga
fonoldgica € um armazenamento temporario de uma sequéncia acustica (PIPER,
2014).

O terceiro componente, segundo Grieve (2005), o esbogo visuoespacial,
armazena informagdes visuais, espaciais e provavelmente cinestésicas
(relacionadas a percepgao do movimento), recebidas através da visdo durante
alguns segundos. Este elemento da memoria de trabalho retém as informacdes
espaciais e as imagens visuais que ndo podem ser expressas verbalmente, tais
como tamanho, forma, cor e distancia.

Outro componente da memoria de trabalho é o buffer episddico. Este é
responsavel pela integracéo de informagdes fonoldgicas, visuais e espaciais que
adentram a mente, sejam as informag¢des provenientes do meio externo ou da
prépria memoria de longo prazo. Dessa forma, a alga fonologica e o esbogo
visuoespacial permitem o processamento e o armazenamento temporario de
informagdes especificas e o executivo central envolve o processamento geral,
mas nao tem capacidade de armazenamento. O buffer episddico integra
informagdes de varias fontes em um unico episddio, intermediando os

subsistemas alca fonolégica e esbocgo visuoespacial (PIPER, 2014).

Memodéria de Longo Prazo

A memoria de longo prazo constitui um armazém final de capacidade
quase ilimitada. Embora este tipo de memoria tivesse sido entendido como uma
unidade, a maior parte de pesquisas atuais referem que ela engloba diferentes

componentes ou modulos de memdéria, onde cada um desses modulos esta
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relacionado com um sistema de memoéria distinto no cérebro. Esses
componentes sao denominados de memoria declarativa e a memoria

procedimental, ou ndo-declarativa (REIS, 2014).

Figura 2 — Etapas da Memoria de Trabalho

Central Executiva
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visoespacial episodico Fonoldgica

Fonte: Helene e Xavier, 2003

A memodria declarativa é a recordagao do nosso conhecimento relativo a
pessoas, objetos, lugares e acontecimentos; e de que certos fatos sé&o
verdadeiros ou falsos. Ela é dividida em dois tipos: memaoria semantica (memoria
do conhecimento geral e dos fatos do mundo) e memdria episodica (ligada a
determinada épica e lugar, memoéria dos detalhes biograficos de nossas vidas
particulares) (GRIEVE, 2005).

Ja a memoaria procedimental, segundo Grieve (2005) € o subsistema que
se refere ao desempenho de atividades aprendidas anteriormente, diz respeito
a memoria de experiéncias e habitos. A memdria procedimental é preservada na
maioria das pessoas que apresentam perda de memdria; de modo que as
habilidades motoras que haviam sido aprendidas antes de algumas lesdes
cerebrais continuam preservadas.

A informagao sobre coisas é armazenada na memoria declarativa e a
informagdo sobre como fazer as coisas €& armazenada na memoria
procedimental (REIS, 2014).
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2. JUSTIFICATIVA

A sindrome de Down (SD) é considerada na atualidade a causa genética
mais prevalente de deficiéncia intelectual, sendo sua incidéncia aproximada de
um para cada 700-1000 nascimentos vivos. A trissomia do 21, € responsavel por
uma gama de comprometimentos neurolégicos, que podem desencadear o
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, e danos nas fungdes cognitivas
(FREIRE et al, 2012).

O sistema nervoso da crianga com SD apresenta anormalidades
estruturais e funcionais. Alguns estudos realizados na década de 1960,
concluiram que existe uma lesédo difusa, acompanhada de um funcionamento
elétrico peculiar no desenvolvimento cognitivo da SD, acarretando um
rebaixamento nas habilidades de analise, sintese e a fala comprometida.
Ressalta que as dificuldades em selecionar e direcionar um estimulo ocorre pela
fadiga das conexdes. Essas anomalias resultam em disfun¢gdes neuroldgicas,
variando quanto a manifestacao e intensidade (SILVA e KLEINHANS, 2006).

As habilidades cognitivas afetadas incluem fung&o executiva, memoéria e
linguagem. As deficiéncias na fungcdo executiva e na memoria na SD foram
associadas ao desenvolvimento cerebral alterado do cortex pré-frontal e
hipocampo, respectivamente, ambas as regides com volumes menores em
pessoas com SD nos estudos de neuroimagem (STARTIN et al, 2016).

O espectro da deficiéncia intelectual (DI) é extremamente heterogéneo,
incluindo caracteristicas somaticas e neuropsiquiatricas relacionadas a etiologia,
acompanhadas de disfun¢des cerebrais que aumentam muitos fatores de risco
para deméncia. No geral, os adultos com DI afetados por deméncia tém
limitagdes intelectuais que surgiram durante a infancia e que restringem
significativamente a capacidade da pessoa de participar funcionalmente das
atividades de vida diaria, como autocuidado, comunicacéo, e atividades de vida
pratica como ir a escola ou trabalhar (SANTOS et al, 2018).

De acordo com Almeida (2002), relata a importancia da memoria para
aprendizagem, ja que na teoria de processamento da informagdo, a
aprendizagem envolve que o sujeito integre a nova informagdo nos

conhecimentos ja possuidos, ou seja, na sua memoria a longo prazo.
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Outra caracteristica da SD € o risco elevado de desenvolver a doenga
de Alzheimer. Um estudo recente, estimou que o risco ao longo da vida baseado
na incidéncia acumulada de deméncia aos 68 anos pode chegar a 95,7%, com
um aumento na incidéncia relacionada a idade, de 26,1% aos 50 anos.

Em comparacéo, o risco de mortalidade ajustado pela mortalidade para
a doenca de Alzheimer na populace em geral aos 45 anos, foi estimado em
19,5% para mulheres e 10,3% para homens. Ha uma grande variabilidade na
apresentacao clinica e na idade de inicio da deméncia na SD, com alguns
adultos recebendo um diagnostic aos 30 anos e outros sem sinais de deméncia
aos 60 anos de idade (STARTIN et al, 2016).

Um estudo realizado por Carvalho et al (2018), utilizou varias baterias
para avaliar aspectos especificos da cognicao em pessoas com SD. Os autores
referem que os individuos com SD apresentaram desempenho inferior ao de
adultos e idosos cognitivamente tipicos descrito na literatura brasileira,
verificando que o desempenho da populagdo com SD é semelhante ao de
individuos com Doenga de Alzheimer. Além disso, os autores ressaltam que uma
das limitagbes do estudo foi o uso de baterias cognitivas e funcionais que n&o

foram desenvolvidas para a avaliagcao dessa populagao especifica.

Portanto, objetivamos validar um instrumento adequado para avaliar
aspectos especificos da memoria que podem ser afetados pela SD. O uso desse
instrumento na pratica clinica auxiliara para constatar melhoras nas habilidades
de memoria das pessoas com SD, assim como avaliar o possivel declinio dessas

habilidades ou prever um declinio futuro.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

Validar para o Brasil o instrumento The Observer Memory
Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF) para avaliar habilidades de memaria na

populagdo com Sindrome de Down.

3.2. Objetivos especificos

v’ Traduzir a versao em inglés para o portugués (Brasil) do OMQ-
PF;

v’ Verificar as equivaléncias conceitual, idiomatica e cultural da
versao traduzida para o portugués (Brasil) do OMQ-PF;

v Realizar a validagdo da versdo traduzida para o portugués
(Brasil) do OMQ-PF.
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4. MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo, analitico, com amostragem nao
probabilistica para tradug¢do, adaptagao transcultural e validagao para a lingua
portuguesa do The Observer Memory Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF)
para o Brasil. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia (UFU), numero do processo:
28494620.2.0000.5152.

A pesquisa qualitativa, de acordo com Pope e Mays (2009), lida com
falas e palavras ao invés de numeros; esta relacionada aos significados que as
pessoas atribuem as suas experiéncias do mundo social e a maneira como as

pessoas compreendem esse mundo.

Essa metodologia, de natureza qualitativa, trabalha com dados que n&o
sao facilmente mensuraveis. O fendbmeno nao tende a quantificagdo. Assim,
podemos utiliza-la ao estudarmos as percepg¢des, crengas, sentimentos, valores,

atitudes e comportamentos, presentes em todos os fendbmenos humanos.

Grhardt e Silveira (2009) relatam que o objetivo da pesquisa qualitativa
é identificar os aspectos n&o quantificaveis da realidade. A pesquisa qualitativa,
entdo, aparece como meio de investigar as relagdes, compreender a realidade,
reconhecer o ser humano como sujeito, que existe dentro de uma teia de

relagdes, possuidor de crencgas, significados e valores.

As pesquisas desenvolvidas a partir de abordagens sociologicas ou
antropoldgicas frequentemente sao relacionadas com a pesquisa qualitativa. O
entendimento e analise dos padrbdes ou contradi¢des de processos sociais sao
a esséncia desses estudos. Devido a isso, os pesquisadores devem ter
habilidades em observar o mundo social, e a partir dessa analise, emergir suas
proposi¢des a partir de como os sujeitos vivenciam sua realidade, sua visao de
mundo, independente do objetivo da pesquisa (ULLRICH et al, 2012).



Na pesquisa qualitativa, os pesquisadores estudam as coisas em seus
contextos naturais, para entender ou interpretar os acontecimentos de acordo
com o sentido que as pessoas lhes atribuem (DENZIN e LINCOLN, 2006).

Na medida em que a pesquisa qualitativa desenvolve uma reflexdo
critica, torna-se necessario que os pesquisadores que optem por esse formato
de pesquisa favoregcam critérios explicitos para possibilitar a compreensao e a
replicagao do estudo (PAIVA JUNIOR et al, 2011).

A pesquisa qualitativa aborda diversos campos do saber, entre eles: a
antropologia, sociologia, economia, psicologia, administragao, biologia, ciéncias
sociais, saude e educacdo entre outros. E conhecida também como “estudo de
campo”, “observacdo participante”, “entrevista qualitativa®, “abordagem de

estudo de caso”, “pesquisa participante” entre outras (OLIVEIRA et al 2017).

Realizamos a traducgéo do instrumento para o portugués do Brasil, bem
como a adaptacao cultural para o contexto brasileiro apds autorizacao da autora
(ANEXO 11). Os responsaveis das criangas e profissionais que concordaram em
participar da pesquisa assinaram um termo de consentimento on line, pelo
“Formulario Google — Google Forms”.

Os  participantes  responderam  também  um  questionario
sociodemografico contendo as variaveis idade, sexo, profissdo, grau de
parentesco com a crianga além de numero filhos, sexo e idade da crianga com
sindrome de Down. Além dos pais das criangas/adolescentes com sindrome de
Down, convidamos profissionais que atuam na area para participar do processo

de validagao do instrumento.

4.1. Instrumentos da Pesquisa

Como instrumentos deste estudo, foram utilizados o questionario
sociodemografico e a versdo traduzida para a lingua portuguesa do The
Observer Memory Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF) (ANEXO 1).
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4.1.2. The Observer Memory Questionnaire—Parent Form (OMQ-PF)

O OMQ-PF & um questionario de 27 itens, que avalia a percepg¢éo dos
pais sobre a fungdo de memdria de seus filhos. O instrumento foi adaptado do
Observer Memory Questionnaire (OMQ, O’Shea, 1996), desenvolvido para
avaliar a memoria cotidiana de adultos com epilepsia. No estudo de
desenvolvimento do OMQ-PF, os itens foram extraidos diretamente das queixas
que pacientes e familiares relataram na anamnese inicial. O instrumento pode
ser aplicado por meio entrevista ou por auto-aplicagdo (GONZALEZ et al, 2008).

O OMQ-PF compreende principalmente itens que indagam sobre a
funcdo de memodria em cenarios cotidianos e crencas sobre a funcdo de
memoria. Dezessete itens sdo colocados em forma de pergunta. Os demais itens
sédo apresentados como depoimentos. Cada item € pontuado em uma escala
Likert de 5 pontos (never, rarely, sometimes, often e always). Uma pontuagao
alta reflete uma melhor fungdo da memoria cotidiana. Os itens s&do somados para

produzir uma pontuacéo total, que varia de 27 a 135.

4.2. Tradugao e adaptagao cultural

A metodologia de tradugao e validagao do instrumento OMQ-PF deu-se
de acordo com as diretrizes internacionais de traducdo de questionarios
(BEATON, BOMBARDIER, GUILLEMIN & FERRAZ, 2000; EREMENCO, CELLA
& ARNOLD, 2005).

A tradugéao deu-se em cinco estagios, como descrito a seguir (Figura 3):

1° Estagio - Tradugado do instrumento OMQ-PF da versdo de origem
para a de destino, ou seja, da lingua de origem (inglés) para a lingua-alvo
(portugués). Dois tradutores profissionais bilingues, nativos da propria lingua-
alvo fizeram duas traducgdes independentes simultaneamente. Essas duas
traducdes indepententes foram reconciliadas em uma versdo unica por um
terceiro tradutor, ndo envolvido com o processo de tradug¢ao, também nativo da
prépria lingua-alvo. A reconciliacdo € importante para resolver qualquer
discrepancia e assegurar compatibilidade linguistica entre as versdes traduzidas
e oferece maior objetividade ao processo de tradugéo.

2° Estagio - Retro-tradugao dos instrumentos. As versdes reconciliadas

foram traduzidas para a lingua original (inglés) por um tradutor nativo da lingua
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de origem (inglés), fluente na linguagem alvo, sem formagcdo médica, sem
envolvimento com o processo de tradugdo e nem com o instrumento original. A
retro-tradugcédo configura-se como uma maneira de checar a validagéo, pois

destaca inconsisténcias grosseiras ou erros conceituais na tradugao.

3° Estagio - Comparagéao da retro-tradugao com o instrumento original.
Nessa etapa, ocorreu a revisao de cada item da retrotradugao, de mandeira a
identificar tradugdes dificeis, inapropriadas e ambiguas durante as etapas de
traducao e do processo de reconciliacdo. Essa etapa avalia a equivaléncia e a
consisténcia da versé&o original e da tradugdo na retro-tradug&o. A versao retro-
traduzida foi enviada a autora principal do instrumento (Linda M. Gonzalez), que

aprovou a versdo sem comentarios ou suge<ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>