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RESUMO

Introducao: Jovens com deficiéncia intelectual (DI) apresentam estatura menor e sobrepeso
comparados a jovens sem deficiéncia. No entanto, pouco se sabe sobre referéncias de estatura
e peso em fungdo do sexo e idade nesta populacdo. O objetivo deste estudo foi comparar valores
de estatura e peso em jovens com DI relativo aos dados da Organizagdo Mundial da Sadde
(OMS) e desenvolver percentis suavizados de estatura e peso para meninos e meninas com DI
entre 7 e 17 anos.

Métodos: Foram incluidos 1.047 jovens (645 meninos e 402 meninas; 7-17 anos) com DI. Um
total de 4.059 medidas (estatura: n = 2.041; peso: n = 2.018) foram retrospectivamente obtidos
entre 2013 e 2018. Escores z individuais e médios de estatura e peso foram baseados nos dados
da OMS usando o programa WHO AnthroPlus. Percentis suavizados de estatura e peso foram
desenvolvidos usando o método LMS. Diagnéstico local e global dos percentis foram avaliados
com Q statistics e detrended Q-Q plots.

Resultados: Distribuicdes de escores z deslocaram-se a esquerda (estatura) e direita (peso) na
amostra geral, indicando menor estatura e maior peso. Escores z médios de estatura variaram
entre +0,16 e -0,97. Declinios gradativos de estatura ocorreram dos 11 aos 17 anos em ambos
os sexos (escore z incremental médio: -0,14 por ano). As meninas apresentaram escores z
inferiores de estatura comparadas aos meninos (diferencas escore z médio: -0,15 a -0,39).
Percentis (5, 10, 25, 50, 75, 90 e 95) para estatura e peso foram desenvolvidos com modelagens
satisfatérias em meninos e meninas entre 7 € 17 anos.

Conclusao: Distribuicdes de escores z indicaram que jovens com DI apresentaram menor
estatura e maior peso comparado aos dados da OMS. Os percentis de estatura e peso

desenvolvidos neste estudo podem auxiliar 0 monitoramento de crescimento em jovens com

DI.

Palavras-chave: peso corporal; altura corporal; crescimento e desenvolvimento; distirbios do

crescimento; obesidade; Organiza¢ao Mundial da Saude; criancas com deficiéncia.



ABSTRACT

Introduction: Young people with intellectual disabilities (ID) are shorter and overweight
compared to young people without disabilities. However, little is known about height and
weight references according to sex and age in this population. The aim of this study was to
compare height and weight values in young people with ID relative to World Health
Organization (WHO) data and to develop smoothed height and weight percentiles for boys and
girls with ID between 7 and 17 years of age.

Methods: 1,047 young people (645 boys and 402 girls; 7-17 years old) with ID were included.
A total of 4059 measurements (height: n = 2041; weight: n = 2018) were retrospectively
obtained between 2013 and 2018. Individual z-scores and mean height and weight were based
on WHO data using the WHO AnthroPlus software. Smoothed height and weight percentiles
were developed using the LMS method. Local and global diagnosis of percentiles were
evaluated with Q statistics and detrended Q-Q plots.

Results: Distributions of z scores shifted to the left (height) and right (weight) in the general
sample, indicating lower height and greater weight. Mean height z-scores ranged from +0.16
to -0.97. Gradual declines in height occurred from 11 to 17 years of age in both sexes (mean
incremental z-score: -0.14 per year). Girls had lower z-scores for height compared to boys
(mean z-score differences: -0.15 to -0.39). Percentiles (5th, 10th, 25th, 50th, 75th, 90th and
95th) for height and weight were developed with satisfactory modeling in boys and girls
between 7 and 17 years old.

Conclusion: Distributions of z scores indicated that young people with ID had lower stature
and greater weight compared to WHO data. The height and weight percentiles developed in

this study can help monitor growth in young people with ID.

Keywords: body weight; body height; growth and development; growth disorders; obesity;
World Health Organization; disabled children.
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1. INTRODUCAO

1.1. Deficiéncia Intelectual

A Deficiéncia Intelectual (DI), também chamada de Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual, € um transtorno neurobioldgico, englobado na categoria dos
transtornos do neurodesenvolvimento, e caracteriza-se pela capacidade intelectual abaixo da
média da idade bioldgica, por limitacdes significativas no funcionamento cognitivo € no
comportamento adaptativo. Tal transtorno geralmente manifesta-se na primeira infancia, mas
pode ser identificado até antes dos 22 anos de idade'. O termo DI é correspondente ao retardo
mental na Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10), que utiliza a pontuacdo do
Quociente de Inteligéncia (QI) como um importante parametro para defini-lo. A DI € uma
condicdo complexa que envolve impedimentos de longo prazo que podem dificultar a
participacdo integral e efetiva do individuo na sociedade em equidade de condi¢cdes com as
demais pessoas, conforme exaltam a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu protocolo discriciondrio, do qual o Brasil é signatério?.

A DI ocorre em torno de 1% a 3% da populagdo geral, com maior incidéncia em
jovens do sexo masculino, em paises de baixa renda’. Dados do Censo do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) de 2010 mostram que no Brasil, em tal ano, havia 2,6 milhdes
(1,4% da populacido) de pessoas com DI*. Dados do ano de 2015 mostraram que a ocorréncia
de criancas com DI era equivalente a 0,85%°. J4 dados mais recentes, retirados da Pesquisa

Nacional de Sadde (PNS) de 2019, indicam que 2,5 milhdes de brasileiros (1,2% da populagdo

do pais) tdm DI*.
Condicoes
enéticas
Exposicao a toxinas e & Malformacoes
doencas maternas cerebrais

durante a gravidez

Lesoes no Causas da DI Infec¢des

nascimento

Doencas
neurodegenerativas

Erros inatos de
metabolismo

*Patel DR, Cabral MD, Ho A, Merrick J. A clinical primer on intellectual disability. Transl Pediatr. 2020;9:S23-35

A DI pode ser congénita ou adquirida. Algumas causas estdo relacionadas a

condicdes genéticas, malformacdes cerebrais, doencas neurodegenerativas, infec¢oes, doengas
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maternas ou exposi¢do a agentes teratogénicos durante a gravidez e lesdes no nascimento, como
traumatismo, baixa concentracdo de oxigénio ou peso inferior ao saudavel®. Cerca de 40% dos
casos de DI possuem causa indeterminada®. As causas genéticas respondem a uma parcela
significativa dos casos de DI, tais como as sindromes de Down, Willians, e Prader-Willi, ou
outras anomalias cromossOmicas e a varios erros inatos do metabolismo, como a
fenilcetontiria®.

Alguns estudos ja demonstraram que condi¢des externas, como a subnutricdo, o
pouco contato com experiéncias culturais e a convivéncia em ambientes primitivos, aumentam
a possibilidade do retardo adquirido. Segundo o Protocolo para o Diagnéstico Etiolégico da
Deficiéncia Intelectual, estima-se que 25% a 50% do atraso global de desenvolvimento e da DI
moderada ou grave tenham origem genética®.

Estudos apontam maior risco para desordens fisicas e mentais, mortalidade
prematura, € mortes potencialmente evitdveis em individuos com DI’. O Ministério da Satde
do Brasil, com o objetivo de orientar, investigar, reduzir tempo e gastos com procedimentos e
ajudar as familias na busca por diagndstico e tratamento, desenvolveu o Protocolo para o
Diagnéstico Etiolégico da Deficiéncia Intelectual*. Segundo informado pela Comissdo
Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no Sistema Unico de Sadde (Conitec), somente em
2018 foi incorporado ao SUS o sequenciamento completo do exoma para investigacdo da

origem da deficiéncia intelectual de causa indeterminada®.

1.2. Classificacdo da Deficiéncia Intelectual
A Classificagdo Internacional de Doengas (CID) é uma das principais ferramentas
epidemioldgicas de consulta e monitoramento da incidéncia e prevaléncia das enfermidades.
Como citado anteriormente, na Classifica¢do Estatistica Internacional de Doencas
Relacionadas a Saude (CID-10), a DI corresponde ao retardo mental. No entanto, na
classificacdo CID-11, sdo incluidos distirbios do neurodesenvolvimento, especificamente os
do desenvolvimento intelectual*. No CID-10, segundo critério estatistico proposto pela
Organizag¢ao Mundial de Saide (OMS), a classificacdo de niveis de deficiéncia intelectual €:
. F70 — Retardo mental leve (QI entre 50-69)
. F71 — Retardo mental moderado (QI entre 35-49)
. F72 — Retardo mental grave (QI entre 20-40)
. F73 — Retardo mental profundo (QI abaixo de 20)
. F78 — Outro retardo mental

. F79 — Retardo Mental Nao Especificado
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1.3. Fatores de riscos relacionados ao crescimento
O crescimento é um indicador fundamental de sadde e desigualdade social®,
sendo definido pelo aumento no tamanho total ou por partes especificas do corpo’. Individuos

com DI apresentam maior risco para desordens de crescimento!®!!

. Estudos apontam menor
estatura e maior peso em individuos com DI, em relaciio aos jovens sem DI'%12:13.14,

O padrdo de crescimento (curvas Scammon, 1930) geralmente se apresenta em
forma de “S” (sigmoide) e acontece em quatro fases, sendo rdpido crescimento no inicio da
infancia e na primeira infancia, crescimento fixo e constante durante a segunda infancia,
crescimento rapido durante a adolescéncia e cessacdo de crescimento apés a adolescéncia’.
Contudo, sdo necessdrias avaliacoes antropométricas (peso e estatura) que fornecerdo
informacdes especificas para auxiliar na compreensdo e acompanhamento adequados do
crescimento'>. Entretanto, dados de estatura e peso corporal em fun¢io do sexo e idade sdo

escassos, limitando a identificag@o de janelas criticas de crescimento na populagdo com DI.

1.3.1. Fatores relacionados ao peso

O ritmo do crescimento em relacdo ao peso € leve, com uma desaceleracdo na
infancia e no segundo ano, sendo, apds isso, constantemente acelerado’.

H4 poucos estudos sobre a frequéncia de sobrepeso e obesidade em criangas e
adolescentes com DI. Sahin e Nogay identificaram que o peso dos meninos com DI do grupo
etdrio entre 7 e 9 anos foi maior do que o das meninas do mesmo grupo'*. Um estudo de revisdo
sistemdtica e meta-andlise apresentou alguns dados de paises e regides sobre a frequéncia de
sobrepeso e obesidade em criangas e adolescentes com DI, nas idades entre 4 e 18 anos: as
criangas francesas com DI estdo duas vezes mais propensas a terem sobrepeso do que serem
obesas, enquanto que as criancas americanas com DI estdo trés vezes mais propensas a serem
obesas do que a terem sobrepeso, e tanto as criancas brasileiras quanto as coreanas sao
praticamente similares para sobrepeso e obesidade!®.

A sindrome de Down, ou trissomia do 21, é a causa conhecida mais comum de DI.
E considerada a anomalia cromossdmica mais frequente nos seres humanos, comparada com
outras trissomias, como dos cromossomos 18 e 13. A incidéncia € estimada em 1:800 nascidos
vivos, acometendo todas as racas e classes sociais. As criangas afetadas apresentam um QI
médio de 50 e o diagndstico é, geralmente, suspeitado a partir das manifestacdes clinicas como
hipotonia, braquicefalia, macroglossia, facies planas, fissuras palpebrais obliquas, lingua

protusa, prega palmar unica, hdluces mais distantes dos demais artelhos e malformacdes de
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multiplos érgdos e/ou de sistemas'’. Pesquisas anteriores mostraram que individuos com tal
sindrome podem demonstrar maior variabilidade regional nas medidas antropométricas em
comparacao a jovens com DI. Por exemplo, jovens com sindrome de Down correm maior risco
de excesso de peso do que jovens com DI, enquanto jovens com paralisia cerebral correm maior
risco de baixo peso em comparacio com outras deficiéncias'®. Outro estudo mostrou que
criancas e adolescentes com sindrome de Down, quando comparados as criangas sem tal
sindrome, apresentaram baixos valores de peso nos primeiros anos de vida, seguido de

sobrepeso nos anos subsequentes'®.

1.3.2. Fatores relacionados a estatura

A estatura € uma das medidas utilizadas juntamente com o peso corporal para
avaliar e acompanhar o crescimento de populacdes’. No entanto, na populacio de individuos
com DI, hd poucos estudos sobre tal tema.

Um estudo avaliou a estatura de 192 criangas com DI e identificou que a estatura
média das criangas de escolas especiais foi significativamente menor, quando comparada as
criancas das escolas regulares'?. Outro estudo, realizado em Téquio, comparou a estatura de
estudantes sem e com DI e apontou que tanto os meninos quanto as meninas sem DI sdo mais
altos que os com DI em todas as idades, dos 6 aos 15 anos'3.

Os achados do estudo de Sahin e Nogay, que avaliaram 122 individuos com DI de
centros de reabilitacdo psiquidtrico, mostram que a gravidade da DI nao tem diferenca
significativa quanto as medidas antropométricas e que hd diferenca média de estatura entre os
sexos, que se acentua com o desenvolvimento das criancas, sendo os do sexo masculino os de

maior estatura'®.

1.4. Curvas de crescimento

Curvas de crescimento tém sido desenvolvidas e utilizadas para monitoramento de
estatura e peso em criancas e adolescentes!*?%21*2, S30 um método utilizado para acompanhar
e avaliar as principais medidas da crianca nas diferentes fases da vida, incluindo perimetro
cefdlico, estatura, peso e indice de massa corporal (IMC)**

As curvas s@o componentes essenciais para avaliacao do estado geral de saude da

populacdo, formular politicas de satide, planejar intervencdes e monitorar sua eficacia®.
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No entanto, valores de referéncia para criancas da populacdo geral podem ser
inadequados para monitoramento do crescimento daquelas com deficiéncias?.

Curvas especificas foram desenvolvidas para criancas com DI associadas a
condicdes genéticas, tais como sindrome de Down'?, sindrome de Willians®*’ e sindrome de
Prader-Willi%8, entre outras. Por exemplo, o estudo de 2014, de Bertapelli et al., encontrou
diferengas no crescimento de individuos com sindrome de Down em relagdo aos valores
normativos estabelecidos pelo Centros de Controle e Preven¢ao de Doencas (CDC) e pela OMS,
assim como em curvas especificas de outros estudos com sindrome de Down'? e, em um estudo
de 2017, desenvolveu curvas especificas para criangas e adolescentes brasileiros com sindrome
de Down, nas idades entre O e 20 anos. Foi mostrado, também, em tal estudo, que a divergéncia
na média de altura para a idade foi acentuada aos 12 e 15 anos e continuou aumentando,
atingindo seu maior nivel aos 17 e 19 anos, resultando, em média, em 20 cm abaixo da
populacdo geral. Estes achados sdo apoiados por pesquisas anteriores, mostrando que
individuos com sindrome de Down crescem mais lentamente em comparag¢do com individuos
sem tal sindrome?.

Criancas com condi¢des genéticas tém menor estatura e peso em relacdo aos jovens
com DI'3. Por exemplo, o estudo de Katoda apontou que meninos e meninas com sindrome de
Down possuem menor estatura e peso em comparagao com todos os grupos de DI e controle
(sem DI) e subgrupos de Autismo e Epilepsia, em todas as idades entre 6 e 15 anos. Portanto,
estas diferencas podem resultar em valores superestimados de peso e estatura entre criancas e
adolescentes com DI sem condigdes genéticas associadas'?.

O desenvolvimento de curvas de estatura e de peso deve auxiliar na construcao de
trajetdrias especificas de crescimento na populacdo com DI, com vistas a nortear politicas

publicas na avaliagcao de distirbios de crescimento em jovens com DI.
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2. JUSTIFICATIVA

O estado de crescimento tem sido considerado o melhor indicador geral de satude e
marcador de desigualdade social®. Estudos tém indicado que jovens com DI associada a
condi¢d St d j deficiéncia'®

cdes genéticas apresentam menor estatura, se comparados a jovens sem deficiéncia

No entanto, padrdes de crescimento entre jovens com DI da populagdo geral t€ém
recebido menor ateng¢do. Na populacio de jovens, estudos sugerem que meninos € meninas com
DI apresentam estatura menor e sobrepeso, se comparados 4 meninos e meninas sem DI'%!314,

No entanto, dados de estatura e peso corporal em fun¢do do sexo e idade sdo

escassos, limitando a identificacdo de janelas criticas de crescimento nesta populacao.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral

e Avaliar peso e estatura de meninos e meninas brasileiros com DI, entre 7 e 17 anos.

3.2. Objetivos especificos

* Desenvolver percentis suavizados de estatura e peso especificamente para meninos e

meninas com DI, nas idades entre 7 € 17 anos.

e Comparar o crescimento de individuos com DI deste estudo com as referéncias

normativas estabelecidas pela OMS em 2007.
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4. METODOS

4.1. Casuistica e Métodos

4.1.1. Participantes

Trata-se de um estudo misto transversal e longitudinal, com dados obtidos
retrospectivamente (entre 2013 e 2018) em participantes com DI, de ambos os sexos, nas idades
entre 7 e 17 anos. A amostra incluiu individuos de dreas urbanas e suburbanas de 45 cidades do
Estado de Sao Paulo, Brasil, sendo, Aracatuba, Araraquara, Arujd, Batatais, Botucatu, Candido
Mota, Campinas, Catanduva, Conchal, Cordeirépolis, Dracena, Guaratinguetd, Ilha Solteira,
Itararé, Itatiba, Jad, José Bonifacio, Mairinque, Matdo, Mirassol, Mogi das Cruzes, Mogi
Mirim, Monte Alto, Monte Azul Paulista, Nhandeara, Nova Odessa, Olimpia, Ourinhos,
Palmares, Patrocinio Paulista, Pederneiras, Pendpolis, Pirassununga, Porto Feliz, Ribeirdo
Preto, Santa Rita do Passa Quatro, Santo André, Santa Cruz do Rio Pardo, Sdo Caetano do Sul,
Sao Sebastiao, Sorocaba, Taquarituba, Varzea Paulista, Votorantim, Votuporanga.

Jovens com condi¢des genéticas reconhecidas (e.g. sindrome de Down), paralisia

cerebral ou deficiéncias fisicas graves foram excluidos do estudo.

4.1.2. Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas da Universidade Estadual de Campinas (parecer n°: 3.419.135) para utilizacdo de
prontudrios clinicos. Os prontudrios clinicos foram obtidos do programa "Projeto APAE
Qualidade de Vida e Saude" (APAE Satude), da Federacao das APAES do Estado de Sao Paulo
(FEAPAES), assim como os dados demogréficos, de estatura e peso.

A FEAPAES € uma organizacdo sem fins lucrativos dedicada a promogao,
disseminac¢ao e desenvolvimento de projetos educacionais e de satide a centros especializados
(APAES) para pessoas com DI. O programa APAE Saudde ¢ uma iniciativa da FEAPAES e tem
o objetivo de obter dados confidveis e compardveis sobre condi¢des nutricionais e perfil
cardiovascular de amostras de individuos com DI. A FEAPAES coordenou a coleta de dados
nas APAES no periodo entre 2013 e 2018. Primeiro, foi realizado uma coleta piloto, em 2013,

em duas APAES, onde um questiondrio foi preenchido contendo as seguintes informagdes: data
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de nascimento, idade, sexo e condi¢do da deficiéncia. Em seguida, as APAES realizaram as

medidas de estatura e peso de criancas e adolescentes com DI.

4.1.3. Protocolos

Apd6s o estudo piloto, todos os avaliadores foram submetidos a sessOes de
treinamento, constituidas por profissionais vinculados as APAES (professores de educagdo
fisica, nutricionistas, enfermeiras, fisioterapeutas). A coleta de dados foi realizada em 45
APAES. Dados de estatura e peso foram obtidos seguindo protocolos de medi¢do padronizados

da APAE Satde — FEAPAES.

4.1.4. Estatura

* O individuo posicionou-se em pé, de forma ereta, com os membros superiores ao longo
do corpo, calcanhares unidos e cabeca orientada no plano “Frankfurt’.

e O avaliador posicionou-se em pé, ao lado do avaliado, para posicionar a cabeca do
avaliado na posi¢do correta.

* Em seguida, o avaliador fixou o cursor mével do estadiometro sobre a cabeca do
avaliado e efetuou a leitura da estatura em centimetros (cm).

» Utilizou-se estadidmetro vertical com precisdo de 0,1 cm.

4.1.5. Peso

* Os individuos mantiveram-se descalcos e foram solicitados para se posicionarem no
centro da balanca, com pés unidos, postura ereta e olhar fixo no horizonte.

* Em seguida, solicitou-se ao individuo para descer da balanga, sendo efetuada a leitura
do peso em quilogramas (kg).

e Utilizou-se balancas digitais com precisdo de 0,1 kg.

4.2. Andlise estatistica
Os dados foram submetidos ao processo de limpeza. Dados de estatura e peso foram
excluidos nas seguintes condi¢des: 1) dados com desvio-padrao que extrapolaram -6 e +5 para

peso (n = 5; 0,02%) e -6 a +6 para estatura (n = 2; 0,01%); 2) dados de estatura e peso com
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idades duplicadas (estatura: n = 332; e peso: n = 315); e 3) perda de estatura na amostra
longitudinal (n = 61; 2,3%).

Os dados de idade (meses), sexo (masculino e feminino), estatura (cm), e peso (kg)
foram inseridos no programa WHO AnthroPlus*'. Escores z individuais foram calculados pelo
WHO AnthroPlus seguindo valores normativos da OMS%,

Griaficos de distribuicdo de todos os registros de estatura e peso (distribuicao
amostra geral), estratificados por sexo (distribuicdo por sexo), foram gerados pelo WHO

AnthroPlus, baseados na suavizacdo de Kernel®!

. Escores z médios de estatura e peso foram
calculados pelo WHO AnthroPlus e exportados para uma planilha Microsoft Excel, para
constru¢do dos gréficos de escores z médios por sexo e idade. O método LMS foi utilizado para
o desenvolvimento de percentis (5, 10, 25, 50, 75,90 e 95)*2, usando o software LMSchartmaker
Pro®.

Valores de L, M e S representam o Box-Cox power, a mediana e coeficiente de
variacdo ajustados, respectivamente. O método LMS modela (fits) dados enviesados (skewed)
usando uma distribui¢do normal Box-Cox. O diagndstico da modelagem baseou-se em valores
Q statistics para L, M e S entre -2 e +2 e detrended Q-Q plots (worm plots) usando o
LMSchartmaker Pro. O diagnéstico baseia-se na escolha do melhor ser de graus de liberdade
para cubic splines e goodness-of-fit. O modelo foi construido com a op¢do de idade “age
original” (i.e., sem reescalamento ou transformacdes). Os graus de liberdade equivalentes
iniciais (i.e., edf) para L, M e S foram 3, 5, e 3, respectivamente. A checagem do modelo foi
realizada seguindo as recomendacdes do LMSchartmaker Pro. Buscou-se inicialmente otimizar
a curva M, S e L, aumentando ou diminuindo o edf em 1 unidade. Os percentis de estatura e
peso de individuos do sexo masculino apresentaram diagndsticos satisfatorios (Q statistics entre
-2 e +2), usando edf iniciais (L=3, M=5, $=3). A modelagem para os percentis de peso no sexo
feminino resultou na extrapolagcdo nos valores de Q statistics; a mudanga edf na curva M nao
melhorou a modelagem, sendo necessdrio diminui¢do na curva S em 1 unidade (L=3, M=5,
$=2), que resultou em Q statistics dentro do -2 e +2. Para a modelagem dos percentis de estatura,
a curva M foi aumentada em 1 unidade (L=3, M=6, §=3). Worm plots para estatura e peso
resultaram em tendéncia linear dentro das recomendacdes de van Buuren e Fredriks®*. O
resultado da modelagem pode ser visualizado nas Figuras 1 e 2 do apéndice. Valores de L, M e
S e percentis suavizados de estatura e peso foram exportados do LMSchartmaker para uma
planilha Excel, para construcao de tabelas e curvas de estatura e peso. Frequéncia, média e

desvio-padrao foram calculados usando SPSS, versao 22 (IBM, Armonk, NY).
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S. RESULTADOS

Artigo 1 — Comparacao de estatura e peso de criancas e adolescentes brasileiros com
deficiéncia intelectual em relacio a referéncia da Organizacio Mundial da Saudde

(submetido)

Resumo

Introducao: Jovens com deficiéncia intelectual (DI) apresentam estatura menor e sobrepeso
comparados a jovens sem deficiéncia. No entanto, pouco se sabe sobre padrdes de estatura e
peso em fun¢do do sexo e idade nesta populacdo. O objetivo deste estudo foi comparar valores
de estatura e peso em jovens com DI relativo aos padroes da Organizacdo Mundial da Sadde
(OMS) nas idades entre 7 e 17 anos.

Métodos: Foram incluidos 1.047 jovens (645 meninos e 402 meninas; de 7 a 17 anos) com DI.
Um total de 4.059 medidas (estatura: n = 2.041; peso: n = 2.018) foram retrospectivamente
obtidos entre 2013 e 2018. Escores z individuais e médios de estatura e peso foram baseados
nos padroes OMS usando o programa WHO AnthroPlus.

Resultados: Distribuicdes de escores z deslocaram-se a esquerda (estatura) e direita (peso) na
amostra geral, indicando menor estatura € maior peso. Escores z médios de estatura variaram
entre +0.16 e -0.97. Declinios gradativos de estatura ocorreram dos 11 aos 17 anos em ambos
os sexos (escore z incremental médio: -0.14 por ano). As meninas apresentaram escores z
inferiores de estatura comparadas aos meninos (diferencas escore z médio: -0.15 a -0.39).
Conclusao: Distribuicdes de escores z indicaram que jovens com DI apresentaram menor

estatura e maior peso comparado aos padroes OMS.

Palavras-chave: peso corporal; altura corporal; distirbios do crescimento; Organizagdo

Mundial da Saude; criangas com deficiéncia.
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Abstract

Introduction: Youths with intellectual disabilities (ID) show smaller statures and greater
weight than those without them. However, is known little about their height and weight patterns
as a function of gender and age. This study aimed to compare the height and weight of young
people with ID, aged seven to seventeen years, to World Health Organization (WHO) standards.
Methods: A total of 1,047 youths with ID (645 boys and 402 girls; 7-17 years) were included.
A total of 4,059 measurements (height: n = 2,041; weight: n = 2,018) were retrospectively
obtained (2013-2018). Individual and mean height and weight z-scores were based on WHO
standards via WHO AnthroPlus.

Results: Height z-score distributions steered to the left and weight to the right in our general
sample, indicating lower height and greater weight. Mean height z-scores ranged from +0.16 to
—0.97. Height gradually declined in youths of all genders, aged from 11 to 17 years (mean
incremental z-score: —0.14 per year). Girls showed lower z-height scores than boys (mean z-
score differences: —0.15 to —0.39).

Conclusion: Z-score distributions indicated that youths with ID had lower stature and greater

weight than WHO standards.

Keywords: body weight; body height; disabled children; growth disorders, World Health

Organization.
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Introducao

Individuos com deficiéncia intelectual (DI) apresentam limitag¢des significativas no
funcionamento cognitivo e comportamento adaptativo'. A DI origina-se antes dos 22 anos de
idade! e manifesta-se em torno de 1% da populagio, com maior prevaléncia em jovens do sexo
masculino, em paises de baixa renda’. No Brasil, hd cerca de 2,6 milhdes (1,4%) de pessoas
com DI

Algumas das causas da DI relacionam-se a condi¢des genéticas, malformacoes
cerebrais, doencgas neurodegenerativas, infec¢des, erros inatos de metabolismo, doencas
maternas ou exposicdo a agentes teratogénicos durante a gravidez e lesdes no nascimento®.
Comparados a populacdo sem deficiéncia, individuos com DI apresentam maior risco para
desordens fisicas e mentais, mortalidade prematura, e mortes potencialmente evitdveis® ™.

A Academia Americana de Pediatria e o Centro para Controle e Prevencao de
Doencas (CDC) destacam outras disparidades de saide associadas a DI, incluindo distirbios de

crescimento e excesso de peso!!!

. O Ministério da Satde do Brasil, com o objetivo de orientar,
investigar, reduzir tempo e gastos com procedimentos e ajudar as familias na busca por
diagnéstico e tratamento, desenvolveu o Protocolo para o Diagndstico Etioldgico da
Deficiéncia Intelectual 2,

O estado de crescimento tem sido considerado o melhor indicador geral de saude e
marcador de desigualdade social'®. Estudos tém indicado que jovens com DI associada a
condicdes genéticas apresentam menor estatura comparados a jovens sem deficiéncia'*!>. No
entanto, padrdes de crescimento entre jovens com DI da populagdo geral tém recebido menor
atencdo. Na populacdo de jovens, estudos sugerem que meninos € meninas com DI apresentam
estatura menor e sobrepeso, comparados a meninos € meninas sem DI'*'®, No entanto, dados
de estatura e peso corporal em funcdo do sexo e idade sdo escassos, limitando a identificacdo
de janelas criticas de crescimento nesta populacao.

O objetivo do presente estudo foi comparar dados de estatura e peso em criangas e

adolescentes brasileiros com DI em relacdo as referéncias estabelecidas pela Organizagdo

Mundial da Satde (OMS), nas idades entre 7 € 17 anos.



27

Casuistica e Métodos

Participantes

Trata-se de um estudo misto transversal e longitudinal, com dados obtidos
retrospectivamente (entre 2013 e 2018), em participantes com DI de ambos os sexos, nas idades
entre 7 e 17 anos. A amostra incluiu individuos de areas urbanas e rurais de 45 cidades do
Estado de Sao Paulo, Brasil. Foram excluidos todos os jovens com DI grave ou profunda que
impedisse a avaliacdo dos dados antropométricos ou que fizessem uso de medicagdes que
interferisse no crescimento e/ou no peso, além dos com paralisia cerebral, deficiéncias fisicas
graves, quadros malformativos evidentes ou com quadros sindromicos conhecidos.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Meédicas da Universidade Estadual de Campinas (parecer n°: 3.419.135) para utilizacdo de
prontudrios clinicos. Os prontudrios clinicos foram obtidos do programa "Projeto APAE
Qualidade de Vida e Saude" (APAE Saude), da Federacao das APAES do Estado de Sao Paulo
(FEAPAES)".

Banco de dados APAE Saiide — FEAPAES

Os dados demogréficos, estatura e peso foram obtidos do programa APAE Saude -
FEAPAES. A FEAPAES € uma organizacdo sem fins lucrativos, dedicada a promocao,
disseminacgao e desenvolvimento de projetos educacionais e de satide a centros especializados
(APAES) para pessoas com DI. O programa APAE Saudde ¢ uma iniciativa da FEAPAES e tem
o objetivo de obter dados confidveis e compardveis sobre condi¢des nutricionais e perfil
cardiovascular de amostras de individuos com DI. A FEAPAES coordenou a coleta de dados
nas APAES no periodo entre 2013 e 2018. Primeiro, foi realizado, em 2013, uma coleta piloto
em duas APAES, onde um questiondrio foi preenchido, contendo as seguintes informagdes:
data de nascimento, idade, sexo e condicdo da deficiéncia. Em seguida, as APAES realizaram
as medidas de estatura e peso de criancas e adolescentes com DI. Ap6s o estudo piloto, todos
os avaliadores foram submetidos a sessdes de treinamento, constituidos por profissionais
vinculados as APAES (professores de Educacdo Fisica, Nutricionistas, Enfermeiras,
Fisioterapeutas). A coleta de dados foi realizada em 45 APAES. Dados de estatura e peso foram
obtidos seguindo protocolos de medi¢ao padronizados da APAE Saude — FEAPAES. Estatura
e peso foram obtidos usando estadidmetro e balangas com precisdo de 0,1 cm e 0,1 kg,
respectivamente. As medi¢des foram realizadas com os participantes em pé, vestindo roupas

leves e sem calgados.
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Andlise estatistica

Os dados foram submetidos ao processo de limpeza. Dados de estatura e peso foram
excluidos nas seguintes condi¢des: 1) dados com desvio-padrao que extrapolaram -6 e +5 para
peso (n = 5; 0,02%) e -6 a +6 para estatura (n = 2; 0,01%); 2) dados de estatura e peso com
idades duplicadas (estatura: n = 332; peso: n = 315); e 3) perda de estatura na amostra
longitudinal (n = 61; 2,3%).

Os dados de idade (meses), sexo (masculino ou feminino), estatura (cm), € peso
(kg) foram inseridos no programa WHO AnthroPlus *. Escores z individuais foram calculados
pelo WHO AnthroPlus seguindo valores normativos da OMS?!. Griéficos de distribui¢io de
todos os registros de estatura e peso (distribuicdo amostra geral) e estratificados por sexo
(distribui¢ao por sexo) foram gerados pelo WHO AnthroPlus, baseados na suavizacdo de Kernel
20 Escores z médios de estatura e peso foram calculados pelo WHO AnthroPlus e exportados
para uma planilha Microsoft Excel para construcao dos graficos de escores z médios por sexo e

idade.

Resultados

Participantes

O estudo incluiu 1.047 criancas e adolescentes (masculino: n = 645; 61,6%;
feminino: n = 402; 38,4%) com DI nas idades entre 7 e 17 anos. Os participantes forneceram
2.041 dados de estatura (masculino = 1.249; feminino: n =792) e 314 dados de peso (masculino:
n = 203; feminino: n = 111). As porcentagens de participantes que apresentaram uma ou mais
medidas foram: 1 medida (masculino: 57.4%; feminino: 55.9%); 2-3 medidas (masculino:
28.4%; feminino: 29.6%); e 4-6 medidas (masculino: 14.2%; feminino: 14.6%). O nimero de

medidas de estatura e peso por sexo e idade estdo apresentados na Tabela 1.

Distribuicdo de escore 7

A distribui¢do de estatura demonstrou-se visivelmente desviada (shifted) para a
esquerda (comparada a OMS), indicando menor estatura em criancas e adolescentes com DI
(Figura 1A). Os escores z negativos de estatura em meninas encontraram-se sobrepostos aos
dos meninos, enquanto 0s escores z positivos encontraram-se abaixo, indicando menor estatura
nas meninas (Figura 1B). Com relacdo ao peso, houve uma distribuicao desviada para a direita
(comparada a OMS), indicando valores superiores de peso (Figura 2A), com as meninas

apresentando maior peso em comparacao aos meninos nos escores z -3,0 ao +3,5 (Figura 2B).
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Escore z médio

Os participantes com DI nas idades entre 7 e 17 anos apresentaram escores z médios
de estatura entre +0,16 e -0,97 (escore z médio, masculino: +0,32 a -0,97; escore z médio,
feminino: -0,03 a -0,96) (Figuras 3A e 3B). Nas meninas, os escores z médios apresentaram-se
negativos em todas as idades (Figura 3B). Nos meninos, os escores z médios apresentaram-se
positivos dos 7 aos 10 anos e negativos a partir de 11 anos (Figura 3B). Incrementos negativos
anuais em escores z médios de estatura foram observados nas idades dos 11 aos 17 anos
(incrementos escore z médio: sexo combinado, -0,14). O declinio mdximo de estatura atingido
foi registrado aos 17 anos (incremento escore z médio: -0,24). Dos 11 aos 15 anos, as meninas
apresentaram escores z médios inferiores (diferengas de escores z médio de estatura: -0,15 a -
0,39) quando comparadas aos meninos. Os participantes nas idades entre 7 e 9 anos
apresentaram escores z médios de peso entre 0,05 e 0,76 (escore z, masculino: 0,07 a 0,77;

escore z, feminino: 0,00 a 0,74), (Figuras 3C e 3D).

Discussao

Este estudo teve como objetivo comparar valores de estatura e peso com as
referéncias da OMS para meninos e meninas brasileiros com DI, nas idades entre 7 e 17 anos
para estatura e entre 7 e 9 anos para peso. Os resultados indicaram que jovens com DI
apresentaram menor estatura comparados a OMS. Um declinio gradual de estatura foi
observado a partir dos 11 anos de idade em ambos 0s sexos, com as meninas apresentando
maior declinio que os meninos. Este estudo também observou o peso levemente superior nestes
individuos com DI, se comparado aos dados da OMS. Os dados comparativos de estatura e peso
apresentam importantes implicagdes para o monitoramento do crescimento na populagdo com
DL

Neste estudo, as distribuicdes de escores z de estatura em criangas e adolescentes
com DI apresentaram-se desviadas a esquerda, indicando menor estatura nesta populagdo,
quando comparadas a OMS. Estudos anteriores tém observado valores inferiores de estatura em

jovens com DI associada a condi¢des genéticas????

em relacdo as referéncias da OMS. No
entanto, comparagdes de estatura entre jovens com DI sem condi¢des genéticas e jovens sem
deficiéncias sdo limitadas. Por exemplo, um estudo observou que jovens japoneses com DI
(causa indefinida) apresentaram menor estatura comparados a jovens sem DI, nas idades entre

6 e 15 anos'®. Outro estudo realizado no Canad4 indicou que escores z médios de estatura foram
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negativos em jovens com DI (causa indefinida), baseados em padrdes normativos de jovens
sem DI do Reino Unido!”. No presente estudo, houve um declinio gradual da estatura em todo
o periodo da adolescéncia, observando-se incrementos negativos (ou perdas) anuais de escore
z médio de estatura (incremento médio: -0,14), atingindo seu maior nivel aos 17 anos
(incremento médio: -0,24), abaixo dos padroes da OMS. O declinio gradual de estatura também
tem sido observado em estudos envolvendo criancas com sindrome de Down. Por exemplo, um
estudo observou que individuos com sindrome de Down apresentaram escores z médios
negativos de estatura estaveis dos zero aos 11 anos e declinios gradativos a partir dos 11 anos,
atingindo seu maior nivel aos 19 anos nos meninos e 17 anos nas meninas, em relagdo a OMS?%,
Na populacdo com DI com causas indefinidas, o estudo de Katoda '® observou declinio gradual
de estatura média em jovens com DI dos 11 aos 15 anos (incremento médio anual: -0,1 a -0,7
cm), quando comparados aos jovens sem DI. As diferencas dos resultados do presente estudo
com os de Katoda'® e os de Abdullah et al.!” sdo dificeis de explicar devido as diferencas
metodoldgicas entre os estudos. O presente estudo utilizou distribui¢des de escores z baseados
na suavizagao de Kernel e escores z médios calculados com base nos dados da OMS, enquanto
Katoda'® comparou estaturas absolutas usando grupo controle de jovens sem DI e Abdullah et
al.'” compararam jovens com DI com padrdes de crescimento do Reino Unido.

Além disso, distribuicdes de estatura t€ém sido recentemente investigadas na
populacdo mundial sem deficiéncia. Escores z médios de estatura foram calculados numa
populagdo de 65 milhdes de jovens entre 5 e 19 anos, sem deficiéncias, de 200 paises, utilizando
as referéncias da OMS?*. Observaram-se declinios graduais de escores z de estatura em jovens
sem DI, a partir dos 13 anos de idade (dois anos depois da presente amostra), indicando que
criancas com DI podem estar em risco de declinio precoce de estatura. Além disso, os achados
de Rodriguez-Martinez et al.>* parecem concordar com os do presente estudo, indicando que a
adolescéncia pode constituir janela critica de crescimento. Também € importante notar que
escores z negativos de estatura no estudo de Rodriguez-Martinez et al.>* foram principalmente
observados em paises em desenvolvimento e com altos indices de pobreza. Outro estudo
também observou variagdes substanciais de estatura entre populacdes de jovens sem DI nas
idades entre 10 e 17 anos®. Em conjunto, os dados indicaram que a populacio com DI
apresentou menor estatura. No entanto, novos estudos populacionais devem ser conduzidos para
confirmar se a DI constitui grupo de risco para distirbios de crescimento. Fatores potenciais
para possiveis riscos ao crescimento de jovens com DI podem incluir inter-relagdes entre

disparidades de saude fisica e mental, desordens do sono, dieta desfavordvel e desvantagens
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socioecondmicas’ 2%, Futuros estudos devem avaliar os efeitos destes fatores sobre o
crescimento na populacdo com DI.

Este € o primeiro estudo que indicou desigualdades de escores z de estatura em
relac@o ao sexo entre criangas e adolescentes com DI. As meninas apresentaram distribuicao de
estatura deslocada a esquerda e sobreposta a distribuicao de meninos, indicando que as meninas
podem estar em maior risco para distirbios de crescimento. Além disso, a andlise por sexo e
idade do presente estudo revelou que, dos 7 aos 10 anos, as meninas apresentaram escores z
médios negativos de estatura, enquanto 0s meninos tiveram escores z positivos, comparados
aos da OMS. Dos 11 aos 15 anos, ambos os sexos apresentaram declinio gradual de escores z
médios de estatura, com as meninas apresentando maiores declinios, se comparadas aos
meninos. Na popula¢do sem DI, as meninas notadamente iniciam declinios de escores z de
estatura antes dos meninos, comparados aos da OMS?*. No entanto, escores z variam por idade
de acordo com o pais de residéncia, dificultando a identificagdes de janelas etdrias criticas de
crescimento entre meninos € meninas. Sexo e idade sdo importantes determinantes de saide na
populacdo geral, mas seus efeitos sobre a estatura nao sdo inteiramente conhecidos. Em jovens
com DI, estudos mostram resultados conflitantes em relagdo a satude geral e estilo de vida entre

meninos e meninas’2830-31

, limitando possiveis explicacdes para diferencas entre sexos em
relacdo a estatura nesta populagdo.

Com relacdo ao peso, observou-se que a distribuicdo de escores z na presente
amostra apresentou-se desviada a direita, especialmente nos escores z acima de 1,5, indicando
valores superiores de peso em criancas com DI, comparados aos da OMS. Estudos avaliando
trajetérias de peso (sem ajuste para estatura) na populacdo com DI, baseados em valores
normativos internacionais, sdo limitados. Um estudo observou que crian¢as com DI com causa
indefinida tiveram elevada prevaléncia de sobrepeso, baseada em pontos de corte de peso e
IMC baseados na OMS'®. No entanto, o estudo de Sahin e Nogay'® apresentou resultados
conflitantes. Por exemplo, a prevaléncia de sobrepeso baseada na OMS variou entre 17 e 30%,
usando o peso corporal e 6 e 14%, usando o IMC!. Estas diferencas indicam que a
categorizagdo de peso e/ou IMC pode ser problemética na populacao com DI, potencializando
o uso de distribuicdes de escores z individuais ou médios para investigacdo de determinantes
de peso, tais como sexo e idade. A utilizac@o de distribui¢cdes de escores z para a identificacdo
de desvios de crescimento tem sido recentemente recomendada pela OMS'®. Possivel
explicagdo para as diferencas de categorias de peso (com e sem ajuste de estatura) nas amostras
de Sahin e Nogay'¢ pode incluir disparidades nos padrdes de estatura na populacio com DI.

Novos estudos devem investigar escalamento de peso para a estatura em jovens com DI
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Também € importante notar que, no presente estudo, a distribuicdo de peso variou levemente
por idade em individuos com DI. Os escores z médios foram levemente acima de 0,5 aos 7 ou
8 anos e préoximo de zero aos 9 anos. Este € o primeiro estudo que avaliou a distribui¢ao de
peso (sem ajuste para estatura) em fun¢do da idade em criancas com DI, com base na OMS.
Quando ajustado para a estatura (e.g., usando IMC), um estudo observou que a DI e idade foram
fatores determinantes de sobrepeso em criangas2. No presente estudo, o sexo niio pareceu ser
um determinante de peso. As meninas apresentaram distribuicdes levemente desviadas a direita,
se comparadas aos meninos. No entanto, escores z médios de peso foram similares entre os
sexos. Uma revisao sistematica mostrou que o sexo ndo foi um fator determinante de sobrepeso
em criancas com DI*?. No entanto, os estudos se limitam 2s medidas de IMC. Mais pesquisas
devem avaliar a variabilidade de peso entre sexos em populagdes com DI.

O presente estudo tem limitagdes. Primeiro, dados foram obtidos
retrospectivamente de prontudrios clinicos. No entanto, os dados foram obtidos por
profissionais treinados mediante protocolos padronizados. Além disso, os dados foram
rigorosamente submetidos a processos de limpeza. Segundo, as amostras foram constituidas de
criangas e adolescentes nas idades entre 7 e 17 anos, limitando a identifica¢ao de janelas etérias
criticas de crescimento antes dos 7 anos de idade e apds os 17 anos. Terceiro, este estudo ndo
forneceu escores z de peso nas amostras com idades de 10 anos inteiros e acima, devido a
auséncia de valores normativos da OMS neste grupo etdrio, limitando a identificacio de padrdes

de peso corporal entre 10 e 17 anos.

Conclusoes

Jovens com DI apresentaram distribuicdes de escores z de estatura deslocadas a
esquerda e escores z médios negativos, baseados na OMS, indicando menor estatura na
populacdo com DI. Este estudo indicou, também, declinios anuais continuos de estatura a partir
dos 11 anos, sugerindo a adolescéncia como possivel janela etdria critica de crescimento.
Meninas com DI apresentaram maiores declinios de escores z de estatura, quando comparadas
aos meninos. As distribuicdes de escores z de peso desviaram-se a direita, especialmente nos
escores z positivos extremos, sugerindo maior peso em jovens com DI. Adicionalmente,
observou-se que os escores z médios de peso de criangas com DI foram levemente superiores
as referéncias da OMS, mas nao houve clara diferenca com sexo e idade. Mais pesquisas sdo
necessdrias para investigar possiveis distirbios de crescimento e variabilidade com sexo e idade

em criangas e adolescentes com DI.
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nas idades entre 7 € 17 anos.
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Tabela 1. Média, desvio-padrao (DP) de estatura e peso em criancas e adolescentes com

deficiéncia intelectual do sexo masculino e feminino nas idades entre 7 € 17 anos.

Masculino (estatura, Masculino Feminino Feminino
Idade
(anos) gn}) (pqsq, kg) (estat}lr.a, cm) (pfsq, kg)

n | Média | DP n | Média | DP n | Média | DP | n | Média| DP
7 52 | 125,32 | 7,15 |50 | 27,37 | 7,32 | 21 | 123,71 | 8,06 | 21| 27,89 | 9,02
8 64 | 131,68 | 7,67 | 60| 31,51 | 9,06 | 44 | 129,09 | 9,18 | 44 | 32,09 | 9,87
9 96 | 136,03 | 8,96 |93 | 34,30 | 10,63 | 47 | 135,33 | 9,54 | 46 | 38,34 | 12,44
10 97 | 142,54 | 8,90 140,19 | 8,07
11 123 | 14528 | 8,70 146,72 | 7,41
12 116 | 151,77 | 9,91 151,05 | 8,43
13 134 | 157,84 | 10,40 154,50 | 8,31
14 159 | 162,84 | 11,31 155,05 | 8,41
15 141 | 165,89 | 9,51 157,35 | 8,32
16 128 | 168,61 | 9,13 157,73 | 7,48
17 139 | 168,42 | 9,82 156,56 | 8,90

n, nimero de medidas
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Artigo 2 - Curvas de referéncia de crescimento de estatura e peso para criancas e

adolescentes brasileiros com deficiéncia intelectual com idade entre 7 e 17 anos

Resumo

Introducio: Na populagdo com deficiéncia intelectual (DI), pouco se sabe sobre padroes de
estatura e peso. O objetivo deste estudo foi desenvolver percentis suavizados de estatura e peso
para meninos e meninas com DI, entre 7 e 17 anos.

Métodos: A amostra foi constituida por 1.047 jovens (645 meninos e 402 meninas; 7-17 anos)
com DI. Um total de 4.059 medidas (estatura: n = 2.041; peso: n = 2.018) foram
retrospectivamente obtidos no periodo entre 2013 e 2018. Percentis suavizados de estatura e
peso foram desenvolvidos usando o método LMS. Diagndstico local e global dos percentis
foram avaliados com Q statistics e detrended Q-Q plots.

Resultados: Percentis (5, 10, 25, 50, 75, 90 e 95) para estatura-para-idade e peso-para-idade
foram desenvolvidos com modelagens satisfatérias em meninos e meninas entre 7 € 17 anos.
Os meninos apresentaram tendéncia linear de estatura até os 11 ou 12 anos, aceleracao dos 13
aos 15 anos e desaceleragdo a partir dos 15 ou 16 anos. Em relacdo as meninas, a estatura foi
linear nas idades entre 7 e 11 anos, seguida de desacelera¢do a partir dos 12 anos e sem
mudangas substanciais dos 15 aos 17 anos. Em relacdo ao peso, meninas apresentaram
tendéncia linear de ganhos de peso até os 13 anos e desaceleragdo aos 14 ou 15 anos. Os
meninos, no entanto, apresentaram tendéncia linear de peso dos 7 aos 17 anos.

Conclusao: Os percentis de estatura e peso desenvolvidos neste estudo podem auxiliar no

monitoramento de crescimento de jovens com DI.

Palavras-chave: Peso corporal; altura corporal; crescimento e desenvolvimento; disttirbios do

crescimento; criangas com deficiéncia.
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Abstract

Introduction: In the population with intellectual disabilities (ID), little is known about height
and weight patterns. The aim of this study was to develop smoothed height and weight
percentiles for boys and girls with ID, aged from 7 to 17 years old.

Methods: The sample consisted of 1,047 children and adolescents (645 boys and 402 girls; 7-
17 years old) with ID. A total of 4,059 measurements (height: n = 2,041; weight: n = 2,018)
was retrospectively obtained between 2013 and 2018. Smoothed height and weight percentiles
were developed using the LMS method. Local and global diagnosis of percentiles were
evaluated with Q statistics and detrended Q-Q plots.

Results: Percentiles (5th, 10th, 25th, 50th, 75th, 90th and 95th) for height-for-age and weight-
for-age were developed with satisfactory modeling in boys and girls aged between 7-17 years
old. Boys showed a linear trend in height up to 11-12 years old, acceleration from 13-15 years
old and deceleration from 15-16 years old. Regarding girls, height was linear at ages 7-11 years
old, followed by a deceleration from 12 years old and up, without substantial changes from 15
to 17 years old. Regarding weight, girls showed a linear trend of weight gain up to 13 years old
and a deceleration at 14-15 years old. Boys, however, showed a linear weight trend from 7 to
17 years old.

Conclusion: The height and weight percentiles developed in this study can help in monitoring

the growth of young people with ID.

Keywords: Body weight, body height, growth and development, growth disorders, children

with disabilities.
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Introducao

A Deficiéncia Intelectual (DI) € uma condicdo que envolve limitacdes do
funcionamento cognitivo e comportamento adaptativo, manifestando-se antes dos 22 anos de
idade, trazendo diversos prejuizos para a participacdo plena da crianca na sociedade!. A DI
ocorre em torno de 1% a 3% da populagcdo, com maior ocorréncia em jovens do sexo masculino,
em paises de baixa renda 2. De acordo os dados do Censo Demogrifico de 2010, h4 pelo menos
2,6 milhdes (1,4%) de pessoas com DI no Brasil®. Dados mais recentes indicam que a ocorréncia
de criancas com DI é equivalente a 0.85%*.

Estudos indicam maior risco para desordens fisicas e mentais, mortalidade
prematura e mortes potencialmente evitdveis entre individuos com DI°°. Na populacdo de
criancas com DI, evidéncias sugerem maior risco para desordens de crescimento e sobrepeso
1011 Egpecificamente, estudos sugerem que jovens com DI apresentam menor estatura e maior
peso em relaciio aos jovens sem DI'>"'%. No entanto, hd escassez de dados referente aos padroes
de crescimento na populagao de criancas com DI.

O crescimento é um indicador fundamental de satde e desenvolvimento social'®.
Neste sentido, curvas de crescimento t€ém sido desenvolvidas e utilizadas para monitoramento
de estatura e peso em criancas'®™!8. As curvas sio componentes essenciais para avaliagio do
estado geral de satde da populacdo. No entanto, valores de referéncia fornecidos para criancas
da populagao geral podem ser inadequadas para monitoramento do crescimento de jovens com
deficiéncias!®.

A auséncia de valores de referéncias especificas tem resultado no desenvolvimento
de referéncias nacionais de crescimento na populacdo com DI. No entanto, as curvas foram
desenvolvidas para criancas com DI associadas a condicdes genéticas, tais como as sindromes
de Down?, Willians**, Rett?’, Rubinstein-Taybi?®, Prader-Willi*?, entre outras.

Condicdes genéticas sdo associadas a menor estatura e peso comparados a

populagdo geral de jovens com DI

, podendo resultar em valores superestimados do
crescimento de jovens com DI sem condi¢des genéticas associadas. O desenvolvimento de
percentis de estatura e peso deve auxiliar na construgdo de trajetdrias especificas de crescimento
na populacdo com DI com vistas a nortear politicas publicas para prevencdo de distirbios de
crescimento em jovens com DI

O objetivo do presente estudo foi desenvolver percentis suavizados de estatura-
para-idade e peso-para-idade especificamente para criancas e adolescentes brasileiros com DI,

nas idades entre 7 € 17 anos.
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Casuistica e Métodos

Participantes

A amostra envolveu individuos com DI de ambos os sexos, nas idades entre 7 € 17
anos, provenientes de 45 cidades do Estado de Sao Paulo, Brasil. Jovens com condigdes
genéticas reconhecidas (e.g. sindrome de Down), paralisia cerebral ou deficiéncias fisicas
graves foram excluidas do estudo. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas (parecer n°: 3.419.135)

para utilizacdo de prontudrios clinicos.

Banco de dados APAE Saitide — FEAPAES

Os dados demograficos, estatura e peso foram obtidos do programa APAE Satde —
FEAPAES-SP (Federacdo das APAES do Estado de Sdo Paulo). A FEAPAES € uma organizagao
sem fins lucrativos, dedicada a promocdo, disseminacdo e desenvolvimento de projetos
educacionais e de saude a centros especializados (APAES) para pessoas com DI. O programa
APAE Saudde é uma iniciativa da FEAPAES e tem o objetivo de obter dados confidveis e
comparaveis sobre condi¢des nutricionais e perfil cardiovascular de amostras de individuos
com DI. A FEAPAES coordenou a coleta de dados nas APAES no periodo entre 2013 e 2018.
Primeiro, foi realizado, em 2013, uma coleta piloto em duas APAES, onde um questiondrio foi
preenchido, contendo as seguintes informacoes: data de nascimento, idade e sexo. Em seguida,
as APAES realizaram as medidas de estatura e peso de criangas e adolescentes com DI. Apds o
estudo piloto, todos os avaliadores foram submetidos a sessdes de treinamento, constituidos por
profissionais vinculados as APAES (professores de Educacdo Fisica, Nutricionistas,
Enfermeiras, Fisioterapeutas). A coleta de dados foi realizada em 45 APAES. Dados de estatura
e peso foram obtidos seguindo protocolos de medicdo padronizados da APAE Saide —
FEAPAES. Estatura e peso foram obtidos usando estadidmetro e balangas com precisdo de 0,1
cm e 0,1 kg, respectivamente. As medi¢des foram realizadas com os participantes em pé,

vestindo roupas leves e sem calgados.

Andlise estatistica
Os dados foram submetidos ao processo de limpeza. Dados de estatura e peso foram
excluidos nas seguintes condi¢des: 1) dados de estatura e peso com idades duplicadas (estatura:

n = 332; peso: n = 315) e, 2) perda de estatura na amostra longitudinal (n = 61).
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O método LMS foi utilizado para o desenvolvimento de percentis (5, 10, 25, 50, 75,
90 e 95)%, usando o software LMSchartmaker Pro**. Valores de L, M e S representam o Box-
Cox power, a mediana e coeficiente de variacao ajustados, respectivamente. O LMS modela
(fits) dados enviesados (skewed), usando uma distribui¢ao normal Box-Cox. O diagnéstico da
modelagem baseou-se em valores Q statistics para L, M e S entre -2 e +2 e detrended Q-Q plots
(worm plots) usando o LMSchartmaker Pro. O diagndstico baseia-se na escolha do melhor set
de graus de liberdade para cubic splines e goodness-of-fit. O modelo foi construido com a op¢ao
de idade “age original” (i.e., sem reescalamento ou transformacdes). Os graus de liberdade
equivalentes iniciais (i.e., edf) para L, M e S foram 3, 5, e 3, respectivamente. A checagem do
modelo foi realizada seguindo as recomendagdes do LMSchartmaker Pro: 1) buscou-se,
inicialmente, otimizar a curva M, S e L, aumentando ou diminuindo o edf em 1 unidade. Os
percentis de estatura e peso de individuos do sexo masculino apresentaram diagndsticos
satisfatorios (Q statistics entre -2 e +2), usando edf iniciais (L=3, M=5, §=3). A modelagem
para os percentis de peso no sexo feminino resultou na extrapolagdo nos valores de Q statistics;
a mudanca edf na curva M nao melhorou a modelagem, sendo necessario diminui¢do na curva
S em 1 unidade (L=3, M=5, $=2), que resultou em Q statistics dentro do -2 e +2. Para a
modelagem dos percentis de estatura, a curva M foi aumentada em 1 unidade (L=3, M=6, S=3).
Worm plots para estatura e peso resultaram em tendéncia linear dentro das recomendacgdes de
van Buuren e Fredriks®. O resultado da modelagem pode ser visualizado nas Figuras 1 e 2 do
apéndice. Valores de L, M e S e percentis suavizados de estatura e peso foram exportados do
LMSchartmaker para uma planilha Excel para construcio de tabelas e curvas de estatura e peso.
Frequéncia, média e desvio-padrao foram calculados usando SPSS, versao 22 (IBM, Armonk,

NY).

Resultados

Participantes

A amostra foi composta por um total de 1.047 criangas e adolescentes (masculino:
n = 645; 61,6%; feminino: n = 402; 38,4%) com DI, nas idades entre 7 e 17 anos. Os
participantes forneceram 2.041 dados de estatura (masculino = 1.249; feminino: n = 792) e
2.018 dados de peso (masculino: n = 1.228; feminino: n = 790). Os percentuais de participantes
que apresentou uma ou mais medidas foram: 1 medida (masculino: 57.4%; feminino: 55.9%);

2-3 medidas (masculino: 28,4%; feminino: 29,6%); e 4-6 medidas (masculino: 14,2%;
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feminino: 14,6%). O nimero de medidas de estatura e peso por sexo e idade estdo apresentados

nas Tabelas 1 e 2.

Percentis suavizados

Os percentis para estatura e peso (P5, P10, P25, P50, P75, P90 e P95) foram
desenvolvidos para criangas e adolescentes de ambos os sexos, nas idades entre 7 e 17 anos
(Figuras 1A — 1D; Tabelas 1 e 2), com modelagens LMS satisfatorias baseadas nos testes Q
(estatistica Q entre -2 e +2) (Figuras apéndice, 1A — 1D) e worm plots (livre de tendéncia linear)
(Figuras apéndice 2A — 2D).

Os meninos com DI apresentaram estaturas lineares até os 11 ou 12 anos, seguidas
de aceleracao dos 13 aos 15 anos e desacelerac@o a partir dos 15 ou 16. As meninas com DI
apresentaram tendéncia linear de estatura nas idades entre 7 e 11 anos e desacelera¢do acima
dos 12 anos. Além disso, as meninas com DI ndo apresentaram mudancgas substanciais de
estatura dos 15 aos 17 anos.

Em relacdo ao peso, os percentis desenvolvidos neste estudo indicaram que as
meninas apresentaram tendéncia linear de ganho de peso até os 13 anos de idade, seguida de
desaceleracdo aos 14 ou 15 anos e estabilizacdo a partir dos 15 anos, enquanto os meninos

apresentaram tendéncia linear dos 7 aos 17 anos.

Discussao

Este estudo desenvolveu percentis suavizados de estatura-para-idade e peso-para-
idade, especificamente para criancas e adolescentes brasileiros com DI, nas idades entre 7 e 17
anos. A criacdo dos percentis apresenta importantes implicacdes para o monitoramento do
crescimento na populacdo com DI.

Neste estudo, os percentis de estatura de meninos com DI foram lineares até os 11
ou 12 anos, seguidos de aceleracdo dos 13 aos 15 anos e desaceleracdo a partir dos 15 ou 16
anos. As meninas com DI apresentaram tendéncia linear de estatura nas idades entre 7 e 11
anos. Os dados do presente estudo sdo consistentes com estudos prévios, indicando trajetdria
linear de estatura similar entre os sexos nas idades abaixo de 11 anos e substancialmente
diferentes ap6s os 12 anos®®. Além disso, as meninas com DI ndo apresentaram ganhos
substanciais de estatura nas idades entre 15 e 17 anos. Os resultados dos ritmos de crescimento
no periodo da adolescéncia estdo de acordo com estudos prévios>®. O tempo de aceleracdo do

crescimento na puberdade ocorre dois anos antes nas meninas, em relagdo aos meninos. A partir
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dos 16 anos, as meninas apresentam mudancas de estatura minimas, enquanto 0s meninos
continuam crescendo substancialmente por mais dois ou trés anos?S.

Em relacdo ao peso, meninas apresentaram tendéncia linear de peso até os 13 anos,
desacelerac@o aos 14 ou 15 anos e estabilizac¢do a partir dos 15 anos. No entanto, os meninos
apresentaram tendéncia linear de peso dos 7 aos 17 anos. Os achados do presente estudo estdo
parcialmente de acordo com achados da populagdo de criangas e adolescentes sem DI.
Especificamente, nossos achados concordam com os de Malina?®, indicando linearidade de peso
em ambos os sexos, dos 7 aos 12 ou 13 anos, linearidade até 17 anos, nos meninos, €
desaceleracdo a partir de 13 anos, nas meninas. No entanto, os dados de Malina mostraram que
as meninas continuam ganhando peso a partir dos 15 anos, enquanto nossas meninas com DI
nio apresentaram ganhos de peso a partir de 15 anos?.

O desenvolvimento de percentis pode ser ttil na pratica clinica, como € o caso de
subpopulagdes com DI. Por exemplo, estudos anteriores desenvolveram percentis de estatura e
peso para jovens com as sindromes de Down!*?, Rett*’, Rubinstein-TaybiZ®, Prader-Willi??,
Wolf-Hirschhorn? e Ellis—van Creveld*’, recomendados por agéncias de satide como o CDC".
No entanto, evidéncias indicam que jovens com DI associadas a condi¢cdes genéticas

apresentam menor estatura em relagdo a jovens com DI da populacio geral'

, sendo uma
limitagdo para aplicacdo clinica das curvas existentes.

O presente estudo é o primeiro a desenvolver referéncias de crescimento para
estatura de pessoas com DI ndo associadas a condi¢des genéticas. No entanto, novos estudos
s30 necessarios para confirmar as variabilidades multiétnicas, etdrias, de sexo e de estatura em
criancas com DI

Sexo e idade sdo importantes determinantes de saide na populacdo geral, mas seus
efeitos sobre a estatura ndo sao inteiramente conhecidos. Em jovens com DI, pesquisas mostram

resultados conflitantes em relagiio a satide geral e estilo de vida entre meninos e meninas’>'=3,

limitando possiveis explicagdes para diferencas entre sexos em relacdo a estatura nesta
populacdo.

O presente estudo tem limitagcdes. Primeiro, dados foram obtidos
retrospectivamente de prontudrios clinicos. No entanto, os dados foram obtidos por
profissionais treinados mediante protocolos padronizados. Além disso, os dados foram
rigorosamente submetidos a processos de limpeza. Segundo, as amostras foram constituidas de
criangas e adolescentes nas idades entre 7 e 17 anos, limitando a identificacao de janelas etérias

criticas de crescimento, especialmente antes dos 7 anos de idade. Terceiro, o tamanho amostral

foi relativamente pequeno nas meninas com idade de 7 a 9 anos. No entanto, modelos
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diagndsticos empregados no presente estudo (i.e., Q statistics) consideraram pesos amostrais €
apresentaram distribui¢do normal, independentemente da idade. Por tltimo, embora este estudo
seja o primeiro a desenvolver percentis de estatura e peso, sua aplicacdo na pratica clinica deve

ser examinada em estudos futuros.

Conclusoes

Este estudo desenvolveu percentis de estatura e peso com modelagem satisfatoria
em meninos € meninas com DI, nas idades entre 7 e 17 anos. Mais pesquisas sdo necessdrias
para investigar possiveis disturbios de crescimento e variabilidade com sexo e idade em

criangas e adolescentes com DI.
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Figura 1: Percentis (5, 10, 25, 50, 75, 90, 95) de estatura (painel A e B) e peso (painel C e D)

em criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual por sexo nas idades entre 7 e 17 anos.
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Tabela 1: Média, desvio-padrao (DP), L, M, S, e percentis suavizados de estatura em criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual do sexo

masculino e feminino nas idades entre 7 € 17 anos.

Masculino (estatura, cm)

Idade (anos) n Média DP L M S P5 P10 P25 P50 P75 P90 P95

7 52 12532 7,15 -0,3649 125,3823 0,0598 113,83 116,25 120,46 125,38 130,58 135,52 138,60
8 64 131,68 7,67 0,0358 130,9153 0,0609 11842 121,08 125,65 130,92 136,40 141,52 144,67
9 96 136,03 8,96 0,5009 136,2581 0,0618 122,76 125,68 130,64 136,26 142,00 147,26 150,46
10 97 142,54 8,90 1,0716  141,4928 0,0625 126,90 130,13 135,52 141,49 147,44 152,79 155,98
11 123 145,28 8,70 1,6902  146,7092 0,0628 130,95 134,54 140,40 146,71 152,84 158,22 161,37
12 116 151,77 991 22332 1524456 0,0629 135,52 139,47 145,80 152,45 158,76 164,18 167,32
13 134 157,84 10,40 2,5947  158,1908 0,0626 140,35 144,59 151,28 158,19 164,65 170,14 173,30
14 159 162,84 11,31 2,7130 162,9969 0,0615 144,81 149,16 15597 163,00 169,54 175,07 178,25
15 141 165,89 9,51 2,6255 166,2806 0,0599 148,36 152,62 159,33 166,28 172,79 178,33 181,51
16 128 168,61 9,13 24396 168,2967 0,0581 150,95 155,02 161,51 168,30 174,71 180,21 183,39
17 139 16842 982 22561 169,4808 0,0563 152,76 156,65 162,89 169,48 175,77 181,20 184,35

Feminino (estatura, cm)

Idade (anos) n Média DP L M S P5 P10 P25 P50 P75 P90 P95

7 21 123,71 8,06 -0,3361 123,2524 0,0685 110,34 113,03 117,73 123,25 129,13 134,75 138,26
8 44 129,09 9,18 0,0159 129,0198 0,0656 115,82 118,61 123,44 129,02 134,85 140,32 143,70
9 47 13533 9,54 0,3377 134,8608 0,0626 121,45 124,33 129,25 134,86 140,63 145,96 149,22
10 63 140,19 8,07 05617 140,6397 0,0596 127,15 130,08 135,04 140,64 146,34 151,56 154,72
11 69 146,72 741  0,6872 146,2879 0,0570 132,77 135,72 140,70 146,29 151,95 157,10 160,21
12 82 151,05 843 0,7742 150,8989 0,0551 137,37 140,33 145,32 150,90 156,53 161,63 164,71
13 72 154,50 8,31 09372  154,0020 0,0536 140,45 143,44 148,44 154,00 159,58 164,61 167,63
14 91 155,05 8,41 1,3177  155,8299 0,0526 142,16 145,22 150,27 155,83 161,32 166,22 169,12
15 110 157,35 8,32 1,9529  157,2717 0,0517 143,31 146,50 151,69 157,27 162,67 167,38 170,14
16 93 157,73 748 2,8349 157,7877 0,0510 143,36 146,78 152,17 157,79 163,06 167,55 170,13
17 100 156,56 890 3,8636 157,5656 0,0507 142,49 146,22 151,90 157,57 162,71 166,96 169,37

n, nimero de medidas; DP, desvio-padrao



Tabela 2: Média, desvio-padrao (DP), L, M, S, e percentis suavizados de peso em criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual do sexo
masculino e feminino nas idades entre 7 e 17 anos.

Masculino (peso, kg)

Idade (anos) n Média DP L M S P5 P10 P25 P50 P75 P90 P95

7 50 27,37 7,32 -0,7294 26,0109 0,2675 17,76 19,15 21,96 26,01 31,56 38,59 44,22
8 60 31,51 9,06 -0,6711 29,5938  0,2786 19,85 21,49 24,79 29,59 36,18 44,51 51,17
9 93 34,30 10,63  -0,6054 33,4563  0,2888 22,04 2396 27,83 3346 41,16 50,87 58,57
10 97 44,33 1599 -0,5223 37,6673 02966 24,39 26,63 31,14 37,67 46,53 57,54 66,14
11 123 43,60 14,71  -0,4210 41,4374  0,3004 26,45 29,00 34,12 4144 51,21 63,06 72,10
12 114 47,82 14,75 -0,3160 45,5565  0,2999 28,81 31,70 37,45 45,56 56,15 68,62 77,88
13 131 52,02 1528 -0,2185 50,2270  0,2959 31,63 34,89 41,31 50,23 61,60 74,62 84,03
14 157 59,03 18,75 -0,1304 54,9563  0,2894 34,63 38,26 45,32 5496 66,97 80,37 89,83
15 140 61,78 17,89  -0,0517 58,9408  0,2803 37,37 41,29 48,83 58,94 71,27 84,70 93,99
16 126 64,54 16,58 0,0210 62,0283  0,2699 39,71 4383 51,69 62,03 7439 87,55 96,50
17 137 65,73 17,55 0,0907 64,5061 0,2593 41,75 46,03 54,08 64,51 76,73 89,49 98,03

Feminino (peso, kg)

Idade (anos) n Média DP L M S P5 P10 P25 P50 P75 P90 P95

7 21 27,89 9,02 -0,0005 26,5873  0,2889 16,53 18,36 21,88 26,59 32,31 38,50 42,77
8 44 32,09 9,87 -0,0209 30,8410 0,2898 19,19 21,30 25,38 30,84 37,51 44,777 49,79
9 46 38,34 12,44  -0,0431 35,0336 0,2906 21,83 2421 28,82 35,03 42,66 51,00 56,79
10 63 39,05 10,51 -0,0718 39,1857 02915 2446 27,10 3224 39,19 47,77 57,22 63,83
11 69 46,17 13,14 -0,1131 44,0374  0,2924 27,57 30,51 36,23 44,04 53,76 64,58 7221
12 82 51,70 14,75 -0,1571 489117 0,2935 30,71 33,94 40,25 4891 59,81 72,07 80,80
13 72 55,99 17,23 -0,1905 53,0114 02946 33,35 36,81 43,62 53,01 64,92 78,44 88,15
14 91 57,95 1691 -0,2027 56,1197  0,2959 35,28 38,94 46,15 56,12 68,80 83,27 93,69
15 110 63,08 20,44  -0,1923 58,1749 02973 36,46 40,28 47,78 58,17 71,38 86,41 97,23
16 92 61,87 18,71  -0,1530 58,7676  0,2987 36,59 40,51 48,19 58,77 72,12 87,19 97,95
17 100 60,91 20,01  -0,0972 58,4191 0,3002 36,06 40,04 47,80 5842 71,68 86,47 96,90

n, nimero de medidas; DP, desvio-padrao
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Figura 2: Q statistic para peso (painel A e B) e estatura (painel C e D) em criangas

adolescentes com deficiéncia intelectual.
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Figura 3: Detrended Q-Q plot (worm plot) para peso (painel A e B) e estatura (painel C e D)

em criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual.
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6. DISCUSSAO GERAL

Foram comparados valores de estatura e peso com os padroes OMS e desenvolveu-
se percentis especificos para meninos e meninas com DI, nas idades entre 7 e 17 anos. Os
resultados indicaram que jovens com DI apresentaram menor estatura, comparados a OMS.
Declinio gradual de estatura foi observado a partir dos 11 anos de idade, em ambos os sexos,
com as meninas apresentando maior declinio do que os meninos. Este estudo observou também
que criancas apresentaram peso levemente superior, comparadas a OMS. Os dados
comparativos de estatura e peso, bem como a criacdo de percentis, apresentam importantes
implicagdes para o monitoramento do crescimento na populacdo com DI.

Neste estudo, as distribuicdes de escores z de estatura em criancas e adolescentes
com DI apresentaram-se desviadas a esquerda, indicando menor estatura nesta populagdo,
comparada a OMS. Estudos anteriores tém observado valores inferiores de estatura em jovens
com DI associada a condi¢des genéticas (i.e., sindrome de Down)?*%, relativo aos padrdes
OMS. No entanto, comparacdes de estatura entre jovens com DI sem condicdes genéticas e
jovens sem deficiéncias sao limitadas. Por exemplo, um estudo observou que jovens japoneses
com DI (causa indefinida) apresentaram menor estatura, quando comparados a jovens sem DI,
nas idades entre 6 e 15 anos'>. Outro estudo, realizado no Canada, indicou que escores z médios
de estatura foram negativos em jovens com DI (causa indefinida), baseados em padrdes
normativos de jovens sem DI do Reino Unido '*. Em nosso estudo, houve um declinio gradual
da estatura em todo o periodo da adolescéncia, observamos incrementos anuais de escore z
médio de estatura (incremento médio: -0,14), atingindo seu maior nivel aos 17 anos (incremento
médio: -0,24), abaixo dos padrdes da OMS. O declinio gradual de estatura também tem sido
observado em estudos envolvendo criangas com sindrome de Down. Por exemplo, um estudo
observou que individuos com sindrome de Down apresentaram escores z médios negativos de
estatura estdveis dos zero aos 11 anos e declinios gradativos a partir dos 11 anos, atingindo seu
maior nivel aos 19 anos, nos meninos, e 17 anos, nas meninas, relativo 8 OMS?. Na populagdo
com DI com causas indefinidas, Katoda'? observou um declinio gradual de estatura média em
jovens com DI dos 11 aos 15 anos (incremento médio anual: 0,1 a 0,7 cm), comparados a jovens
sem DI. As diferencas dos resultados do nosso estudo com os de Katoda'® e os de Abdullah et
al.'? sao dificeis de explicar devido as diferencas metodolégicas entre os estudos. Nosso estudo
utilizou distribuicdes de escores z baseados na suavizagdo de Kernel e escores z médios

calculados com base nos padroes OMS, enquanto Katoda comparou estaturas absolutas usando
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grupo controle de jovens sem DI e Abdullah et al. compararam jovens com DI com padrdes de
crescimento do Reino Unido.

Além disso, distribuicdes de estatura t€ém sido recentemente investigadas na
populacdo mundial sem deficiéncia. Escores z médios de estatura foram calculados numa
populacdo de 65 milhdes de jovens sem defici€ncia, entre 5 e 19 anos, de 200 paises, utilizando
os padrdes OMS?. Observaram-se declinios graduais de escores z de estatura em jovens sem
DI a partir dos 13 anos de idade (dois anos depois da nossa amostra), indicando que criangas
com DI podem estar em risco de declinio precoce de estatura. Além disso, os achados de
Rodriguez-Martinez parecem concordar com os nossos, indicando que a adolescéncia pode
constituir janela critica de crescimento®®. Também é importante notar que escores z negativos
de estatura no estudo de Rodriguez-Martinez foram principalmente observados em paises em
desenvolvimento e com altos indices de pobreza®®. Outro estudo também observou variacdes
substanciais de estatura entre populacdes de jovens sem DI, nas idades entre 10 e 17 anos*’. Em
conjunto, os dados indicaram que a populacdo com DI apresentou menor estatura. No entanto,
novos estudos populacionais devem ser conduzidos para confirmar se a DI constitui grupo de
risco para disturbios de crescimento. Fatores potenciais para possiveis riscos ao crescimento de
jovens com DI podem incluir inter-relacdes entre disparidades de satde fisica e mental,
desordens do sono, dieta desfavoravel e desvantagens socioecondmicas’*!®*84_ Futuros estudos
devem avaliar os efeitos destes fatores sobre o crescimento na populagdo com DI.

Este € o primeiro estudo que indicou desigualdades de escores z de estatura em
relac@o ao sexo entre criangas e adolescentes com DI. As meninas apresentaram distribuicao de
estatura deslocada a esquerda e sobreposta a distribuicao de meninos, indicando que as meninas
podem estar em maior risco para distirbios de crescimento. Além disso, nossa andlise por sexo
e idade revelou que, dos 7 aos 10 anos, as meninas apresentaram escores z médios negativos de
estatura, enquanto os meninos tiveram escores z positivos, comparados a OMS. Dos 11 aos 15
anos, ambos os sexos apresentaram declinio gradual de escores z médios de estatura, com as
meninas apresentando maiores declinios, se comparadas aos meninos. Na populacdo sem
deficiéncia, as meninas notavelmente iniciam declinios de escores z de estatura antes dos
meninos, comparados a OMS?. No entanto, escores z variam por idade, de acordo com o pais
de residéncia, dificultando identificacdes de janelas etdrias criticas de crescimento entre
meninos € meninas. Sexo e idade sdo importantes determinantes de saide na populacio geral,
mas seus efeitos sobre a estatura nao sao inteiramente conhecidos. Em jovens com DI, pesquisas

mostram resultados conflitantes em relagdo a satude geral e estilo de vida entre meninos e
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meninas®>¥#!42 limitando possiveis explicacdes para diferencas entre sexos em relacdo a
estatura nesta populagdo.

Com relagdo ao peso, observamos que a distribuicao de escores z em nossa amostra
apresentou-se desviada a direita, especialmente nos escores z acima de +1.5, indicando valores
superiores de peso em criancas com DI, comparados a OMS. Estudos avaliando trajetérias de
peso (sem ajuste para estatura) na populacdo com DI, baseados em valores normativos
internacionais, sao limitados. Um estudo observou que criangas com DI com causa indefinida
tiveram elevada prevaléncia de sobrepeso, baseada em pontos de corte de peso, e IMC, baseados
na M54 No entanto, o estudo de Sahin e Nogay'* apresentou resultados conflitantes. A
prevaléncia de sobrepeso baseada na OMS variou entre 17% e 30%, usando o peso corporal, e
6% e 14%, usando o IMC'*. Estas diferencas indicam que a categorizagio de peso e/ou IMC
pode ser problematica na populagao com DI, potencializando o uso de distribui¢des de escores
z individuais ou médios para a investigacido de determinantes de peso, tais como sexo e idade.
A utilizacdo de distribui¢des de escores z para a identificacdo de desvios de crescimento tem
sido recentemente recomendada pela OMS?®. Possivel explicacdo para as diferencas de
categorias de peso (com e sem ajuste de estatura) nas amostras de Sahin e Nogay pode incluir
disparidades nos padrdes de estatura na populacdo com DI. Novos estudos devem investigar
escalonamento de peso para a estatura em jovens com DI. Também € importante notar que a
distribuicdo de peso variou levemente por idade nas criangas com DI desse estudo. Os escores
z médios foram levemente acima de +0.5 unidades aos 7 ou 8 anos e préoximo de zero aos 9
anos. Este é o primeiro estudo que avalia a distribui¢do de peso (sem ajuste para estatura) em
funcdo da idade em criancas com DI, baseado na OMS. Quando ajustado para a estatura (e.g.,
usando IMC), um estudo observou que a DI e idade foram fatores determinantes de sobrepeso
em criangas**. Em nosso estudo, o sexo ndo pareceu ser um determinante de peso. As meninas
apresentaram distribui¢des levemente desviadas a direita, quando comparadas aos meninos. No
entanto, escores z médios de peso foram similares entre os sexos. Uma revisdo sistematica
mostrou que o sexo ndo foi um fator determinante de sobrepeso em criancas com DI*. No
entanto, os estudos se limitam as medidas de IMC. Mais pesquisas devem avaliar a variabilidade
de peso entre sexos em populacdes com DI.

Este estudo também desenvolveu percentis suavizados de estatura e peso em
meninos € meninas com DI, nas idades entre 7 e 17 anos. Estes resultados t€ém importantes
implicacdes para as pesquisas. Especificamente, percentis de estatura e peso utilizando modelos
estatisticos sofisticados permitirdao melhor entendimento da variabilidade de crescimento em

criancas com DI. Nossa amostra de meninos apresentou trajetdria de crescimento similar aos



59

padroes da OMS. Os percentis de estatura de meninos com DI foram lineares até os 11 ou 12
anos, seguidos de aceleracao dos 13 aos 15 anos e desaceleragdo a partir dos 15 ou 16 anos. No
entanto, as meninas do nosso estudo apresentaram trajetérias de percentis de estatura diferente
das meninas da OMS. As meninas com DI apresentaram tendéncia linear de estatura nas idades
entre 7 € 11 anos, enquanto a tendéncia linear OMS foi dos 7 aos 12 anos. Além disso, as
meninas com DI ndo apresentaram ganhos de estatura aos 17 anos, enquanto as meninas da
OMS tiveram incrementos de 0,1 a 0,4 cm nessa idade, indicando possivel estatura final precoce
em meninas com DI. Além disso, meninos e meninas com DI deste estudo apresentaram uma
diferenca de 5 a 6 cm aos 17 anos de idade, quando comparados a OMS. A menor estatura na
populacdo com DI era esperada, mas a magnitude de diferencas era desconhecida. No entanto,
novos estudos sao necessdrios para confirmar a variabilidade de estatura em criangas com DI
comparados a populagdo sem defici€éncia. Em relagdo ao peso, os percentis desenvolvidos neste
estudo indicaram que as meninas apresentaram tendéncia linear de ganhos de peso até os 13
anos de idade, seguida de desacelerac@o aos 14 ou 15 anos e estabilizacdo a partir dos 15 anos,
enquanto os meninos apresentaram tendéncia linear dos 7 aos 17 anos. Além disso, os percentis
de peso em jovens com DI foram linearmente similares a OMS dos 7 aos 9 anos. No entanto,
as comparacgoes de percentis de peso sdo limitadas devido a auséncia de valores normativos
OMS em outros grupos etarios. O desenvolvimento de percentis pode ser ttil na pratica clinica,
como € o caso de subpopulagdes com DI. Por exemplo, estudos anteriores desenvolveram
percentis de estatura e peso para jovens com as sindromes de Down?***, Rett*®, Rubinstein-
Taybi**, Prader-Willi*®, Wolf-Hirschhorn*® e Ellis—van Creveld*®, e tém sido recomendados por
ageéncias de saide como o CDC. Na porcentagem com DI da populacao geral, no entanto, novos
estudos devem examinar variabilidades multiétnicas, etdrias e de sexo em estatura e peso para
suporte a pratica clinica.

O presente estudo tem limitagdes que, entretanto, nao prejudicaram a consisténcia
dos resultados: os dados foram obtidos retrospectivamente de prontudrios clinicos, amostras
constituidas por criangas e adolescentes entre 7 e 17 anos e amostragem reduzida entre meninas
de 7 a 9 anos. Embora este estudo seja o primeiro a desenvolver percentis de estatura e peso
para criancas e adolescentes com DI, sua aplicagdo na pratica clinica deve ser examinada em

estudos futuros.
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7. CONCLUSOES

Os jovens com DI apresentaram distribui¢des de escores z de estatura deslocadas a
esquerda e escores z médios negativos, baseados na OMS, indicando menor estatura na
populacdo com DI. As distribui¢des de escores z de peso desviaram-se a direita, especialmente
nos escores z positivos extremos, sugerindo maior peso em jovens com DI. Observamos que os
escores z médios de peso de criangas com DI foram levemente superiores aos padroes OMS,
mas nao houve clara diferenca com sexo e idade.

O estudo também desenvolveu percentis de estatura e peso com modelagem
satisfatoria, em meninos € meninas com DI, nas idades entre 7 e 17 anos. Mais pesquisas sio
necessdrias para investigar possiveis distirbios de crescimento e variabilidade com sexo e idade

em criangas e adolescentes com DI.
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Boyle, & Melville, 2007). Segundo a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), a DI é caracterizada por significativas limitagbes do funcionamento Intelectual e do comportamento
adaptativo expresso em trés dominios fundamentais: conceitual, social e pratico (habilidades adaptativas) e
manifesta-se antes dos 18 anos. A causa pode ser genética (Ex: sindrome do X fragil, sindrome de Rett,
sindrome de Rubinstein-Taybi, sindrome de Prader-Willi e sindrome de Down (8D)), perinatais (antes,
durante ou logo apds o nascimento), ou pés-natais (diagnosticada até os 18 anos de idade). Analisando
cinco revisGes sistematicas de obesidade em criangas e adultos com DI, ha escassez de estudos
epidemiologicos em brasileiros com a deficiéncia (Hamilton et al., 2007; Maiano, 2011; Maiano, Normand,
Aime, & Begarie, 2014; McGillivray, McVilly, Skouteris, &
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Boganin, 2013; Melville et al., 2007). No Brasil, estudos demonstram elevada prevaléncia de sobrepeso e
obesidade em jovens e adultos na populacdc em geral. A vigilancia de Fatores de Risco e Protegéo para
Doengas Cranicas por Inquérito Telefénico (VIGITEL) e o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) tem buscado periodicamente mapear as taxas de sobrepeso e obesidade na populagéo brasileira.
No entanto, ndo ha registros de estudos populacionais recentes provenientes de organizagbes publicas ou
privadas que indicam dados especificos de sobrepeso e obesidade em individuos com deficiéncias,
incluindo jovens e adultos com DI. As evidéncias demonstram, portanto, a necessidade de estudos
envolvendo grandes amostras de brasileiros com DI no Brasil. Tais estudos dever&o identificar desordens de
crescimento e incidéncias de obesidade em criangas e adultos, bem como orientar politicas publicas para o
combate as principais desordens associadas. Outra questdo importante refere-se as ferramentas de
avaliag&do dos padrdes de crescimento. Curvas de crescimento foram desenvolvidas para avaliagdo do peso,
estatura, perimetro cefalico, e Indice de Massa Corporal (IMC) de criangas e adolescentes com DI, incluindo
aquelas com sindrome de Rett (Tarquinio et al., 2012), sindrome de Rubinstein-Taybi (Stevens, Hennekam,
& Blackburn, 1990), sindrome de Prader-Willi (Butler et al., 2011), sindrome de Wolf-Hirschhorn (Antonius et
al., 2008), sindrome de Ellis-van Creveld (Verbeek, Eilers, Lawrence, Hennekam, & Versteegh, 2011),
neurofibromatose (Clementi et al., 1999) e alguns tipos de paralisia cerebral (Brooks, Day, Shavelle, &
Strauss, 2011). No Brasil, curvas de crescimento tém sido desenvolvidas somente para a populagao
brasileira com SD (Bertapelli, Martin, Goncalves, de Oliveira Barbeta, & Guerra-Junior, 2014). A necessidade
do desenvolvimento de curvas especificas para criangas com deficiéncias associa-se as diferencas
significativas dos padrdes de crescimento. Por exemplo, o crescimento de jovens com SD apresentam-se
bem abaixo dos descritos pelos padrées da Organizagdo Mundial da Salde (OMS) em todas as fases de
desenvolvimento: fetal, infancia e adolescéncia. No caso da SD, a restrigéo do crescimento é possivelmente
ligada a fatores genéticos. Hipétese do retardo do crescimento é apoiada por medidas 6sseas de ultrassom,
que indicam restrico do fémur ja em fetos entre 11 e 14 semanas de gestagéo (Fernandes et al., 2001).
Outro exemplo refere-se a individuos com sindrome de Prader-Willi, caracterizados por taxas
significativamente elevadas de obesidade, necessitando-se de curvas especificas de IMC. Em adigdo as
diferencas genéticas associadas & DI, o crescimento & fortemente associado as condigdes envolvendo o
ambiente. Estudos envolvendo criangas com deficiéncias de diferentes nacionalidades mostraram alteracdes
significativas nos padrées de crescimento. Dados mostraram diferencas de crescimento em criangas com
SD de diversos paises (Bertapelli et al., 2014). Os achados justificam, portanto, a construcdo de curvas
especificas de crescimento para diferentes
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segmentos da populagéo com DI no Brasil. Construindo curvas de crescimento especificamente para a
populagédo brasileira com DI devera preencher uma lacuna, com vistas a monitorar os desvios do
crescimento normal assim como acompanhar o estado de bem-estar geral de criancas e adolescentes com
DI. Hipotese: Jovens e adultos com DI apresentam baixos escores de crescimento e elevada prevaléncia de
sobrepeso e obesidade. Idade, sexo, cor da pele, sindromes, autismo e comorbidades influenciam o
crescimento e constituem fatores de risco para sobrepeso e obesidade em jovens e adultos com DI.
Metodologia Proposta: Um grupo de estudantes do ‘CIPED fardo o contato com a FEAPAES para
encaminhamento de prontuarios clinicos contendo as seguintes informagées: identificagdo, data de
nascimento, idade, sexo, peso, estatura, circunferéncia de pescogo, circunferéncia de abdémen,
comprimento de tibia e press&o arterial, codigo internacional de doencas, etnia e raga, tipo e condigéo da
deficiéncia, comorbidades, uso de medicamentos e uso de cadeira de rodas. Apos o recebimento dos
prontuarios, os dados seréo tabulados e submetidos & andlise estatistica. Critério de Incluséo: Dados
retrospectivos de jovens e adultos com DI seréo incluidos nas seguintes situagdes: registro de idade, sexo e
tipo da deficiéncia; autorizagéo das instituicdes e/ou responséveis para uso do banco de dados para
pesquisas. Critério de Exclusdo: Apés o processo de tabulagdo, os dados serdo excluidos de acordo com a
auséncia de datas de nascimento ou avaliagao e erros de digitagdo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Priméario: Avaliar o estado de crescimento, obesidade, e seus determinantes (idade, sexo, cor da
pele, sindromes, autismo e comorbidades) em jovens e adultos com DI. Objetivo Secundério: Construir
curvas especificas de crescimento para populagéio de criangas e adolescentes com DI.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Segundo o pesquisador: “N&o estdo previstos riscos por se tratar de dados retrospectivos. Beneficios: Em
relacdo aos beneficios, os dados serdo uUteis para a identificacdo de problemas de satde bem como na
construgdo de ferramenta acuradas para avaliagéo do crescimento e obesidade dos jovens e adultos com
DI”.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Este protocolo refere-se ao projeto de pesquisa intitulado: " Crescimento em individuos com deficiéncia
intelectual”, cujo pesquisador responsavel é o Prof. Dr. Gil Guerra Janior. A pesquisa foi enquadrada nas
areas: Ciéncias da Saude e Ciéncias Basicas, a Instituicio proponente é a Faculdade de Ciéncias Médicas
da UNICAMP e envolvera a coleta de dados de prontuarios clinicos
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(pesquisa retrospectiva). O pesquisador solicitou a dispensa do TCLE e, conforme carta em resposta as
pendéncias, apresentou a seguinte justificativa: “A se¢ao instrumentagéo foi incluida inadequadamente no
projeto de pesquisa. Justificativa: Decidiu-se incluir a segéo instrumentagéo com o pfopésito de informar o
protocolo de medidas contidas nos prontuérios clinicos da FEAPAES-SP. O presente projeto trata-se
exclusivamente de pesquisa retrospectiva proveniente de prontuarios clinicos da FEAPAES - SP.
Inicialmente, o projeto foi desenhado para coleta de prontuérios da APAE Campinas. A APAE/Campinas é
co-participante do programa APAE Qualidade de Vida e Salide da FEAPAES-SP. Para maior abrangéncia
do projeto, decidiu-se realizar a coleta de dados na FEAPAES-SP. Anexou-se na PB documento atualizado
de autorizag&o para coleta emitido pela FEAPAES-SP. No formulario de Informagdes Basicas consta a
seguinte justificativa: “utilizagdo de prontudrios clinicos”. Segundo as Informacgdes Basicas do Projeto, a
pesquisa tem orgamento estimado em R$ 1.500,00 (Hum mil e quinhentos reais) e o cronograma
apresentado contempla a coleta de dados para 01/07/2019 e término da pesquisa em 31/12/2019.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

Foram analisados o0s seguintes documentos de apresentagdo obrigatoria:
"PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_878845.pdf’, “Carta_resposta.pdf’, “Ausencia_tcle.pdf’,
“Projeto.pdf’, “PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_CEP_3328230.pdf’, “Autorizacao_FEAPAES SP.pdf
e “Folha_de_rosto.pdf”.

Recomendagdes:

1. No cronograma, observar que o inicio do estudo somente podera ser realizado apos aprovacéo pelo CEP,
conforme compromisso do pesquisador com a resolugdo 466/2012. 2. Ao pesquisador cabe desenvolver o
projeto conforme delineado, elaborar e apresentar os relatérios parciais e final, bem como encaminhar os
resultados para publicag&o, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico
participante do projeto (resolucéo 466/2012). 3. Em estudos retrospectivos, caso o pesquisador encontre
dados que possam modificar o prognéstico ou tratamento dos sujeitos de pesquisa, recomenda-se que tais
informagGes sejam transmitidas aos participantes e/ou anexadas ao prontuério para conhecimento da
equipe clinica.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Projeto aprovado.

Consideragbes Finais a critério do CEP:
- O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagéo alguma e sem prejuizo ao seu
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cuidado (quanda aplicavel).

- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuagao do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada apés analise das
razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP
quanto a descontinuagéo, exceto quando perceber risco ou dano néo previsto ao participante ou quando
constatar a superioridade de uma estratégia diagnostica ou terapéutica oferecida a um dos grupos da
pesquisa, isto &, somente em caso de necessidade de agdo imediata com intuito de proteger os
participantes.

- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.

- Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovagdo
do CEP para continuidade da pesquisa. Em caso de projetos do Grupo | ou Il apresentados anteriormente &
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las também & mesma, junto com o parecer aprovatoério
do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses apés a data deste
parecer de aprovagédo e ao término do estudo.

-Lembramos que segundo a Resolugéo 466/2012 , item X1.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados
solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento”.

-O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sab sua guarda e
responsabilidade, por um periodo de 5 anos ap6s o término da pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipe Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagées Basicas|{ PB_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 16/06/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 878845.pdf 08:49:24
Recurso Anexado | Carta_resposta.pdf 16/06/2019 | Gil Guerra Junior Aceito
pelo Pesquisador 08:47:05
TCLE/Termos de | Ausencia_tcle.pdf 16/06/2019 |Gil Guerra Junior Aceito
Assentimenta / 08:45:19
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 16/06/2019 | Gil Guerra Junior Aceito
Brochura 08:43:38
Investigador
Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO | 16/06/2019 |Gil Guerra JGnior Aceito
CEP_3328230.pdf 08:42:21
Declaragéo de Autorizacao_FEAPAES_SP.pdf 09/05/2019 | Gil Guerra Junior Aceito
Instituigdo e 09:34:26
Infraestrutura
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 19/10/2017 | Gil Guerra Junior Aceito
16:29:06

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

N&o

Enderego:
Bairro: Barao Geraldo
UF: SP

Telefone:

CAMPINAS, 27 de Junho de 2019

Assinado por:

Renata Maria dos Santos Celeghini

(Coordenador(a))

Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126

CEP: 13.083-887

Municipio: CAMPINAS
(19)3521-8936

Fax: (19)3521-7187

E-mail: cep@fcm.unicamp.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Crescimento em individuos com deficiéncia intelectual
Pesquisador: Gil Guerra Junior

Area Tematica:

Versdo: 4

CAAE: 79517417.6.0000.5404 .

Instituigdo Proponente: Faculdade de Ciéncias Medicas - UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 4.366.445

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se da apresentagdo de uma Emenda ao projeto CAAE 79517417.6.0000.5404.

Objetivo da Pesquisa:

Apresentar uma Emenda.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos e beneficios ndo foram alterados em relaggo ao projeto original.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Data da aprovagao do projeto por este CEP: 27/06/2019 com parecer niimero 3.419.135. Através da
Emenda apresentada, o pesquisador solicita: “Anexar a aluna Adriana Nascimento de Souza como
participante da equipe que auxiliara na andlise dos dados (retrospectivos) j& coletados.”

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

Para avaliagdo desta Emenda foi analisado o documento intitulado:

“PB_INFORMAGOES_BASICAS_1632677_E1.pdf”.

Recomendacobes:

A Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), do Conselho Nacional de Satde (CNS) orienta a
adogdo das diretrizes do Ministério da Saude (MS) decorrentes da pandemia causada pelo Coronavirus
SARS-CoV-2 (Covid-19), com o objetivo de minimizar os potenciais riscos a satde e a
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integridade dos participantes de pesquisas e pesquisadores.

De acordo com carta circular da CONEP intitulada "ORIENTACOES PARA CONDUCAO DE PESQUISAS E
ATIVIDADE DOS CEP DURANTE A PANDEMIA PROVOCADA PELO CORONAVIRUS SARS-COV-2
(COVID-19)” publicada em 09/05/2020, referente ao item Il. “Orientacfes para Pesquisadores”:

- Aconselha-se a adog&o de medidas para a prevengéo e gerenciamento de todas as atividades de

pesquisa, garantindo-se as a¢bes primordiais & satde, minimizando prejuizos e potenciais riscos, além de
prover cuidado e preservar a integridade e assisténcia dos participantes e da equipe de pesquisa.

- Em observéancia as dificuldades operacionais decorrentes de todas as medidas impostas pela pandemia do
SARS-CoV-2 (COVID- 19), é necessario zelar pelo melhor interesse do participante da pesquisa, mantendo-
o informado sobre as modificagbes do protocolo de pesquisa que possam afeta-lo, principalmente se houver
ajuste na conducdo do estudo, cronograma ou plano de trabalho.

- Caso sejam necessarios a suspensao, interrupg&o ou o cancelamento da pesquisa, em decorréncia dos
riscos imprevisiveis aos participantes da pesquisa, por causas diretas ou indiretas, cabera aos
investigadores a submissdo de notificagdo para apreciagdo do Sistema CEP/Conep.

- Nos casos de ensaios clinicos, é permitida, excepcionalmente, a tramitagdo de emendas concomitantes &
implementacdo de modificagdes/alteragGes no protocolo de pesquisa, visando & seguranga do participante
da pesquisa, assim como dos demais envolvidos no contexto da pesquisa, evitando-se, ainda, quando
aplicavel, a interrupgdo no tratamento dos participantes da pesquisa. Eventualmente, na necessidade de
modificar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o pesquisador devera proceder com o
novo consentimento, o mais breve possivel,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Emenda aprovada.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
- O participante da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na
integra, por ele assinado (quando aplicavel).

- O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
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consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ac seu cuidado
(quando aplicavel).

- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuagéo do estudo, esta deve ser justificada e somente ser realizada apds analise das
razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve aguardar o parecer do CEP
quanto a descontinuagéo, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao participante ou quando
constatar a superioridade de uma estratégia diagnéstica ou terapéutica oferecida a um dos grupos da
pesquisa, isto €, somente em caso de necessidade de agdo imediata com intuito de proteger os
participantes.

- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP e a4 Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA - junto com seu posicionamento.

- Eventuais modificagbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovagio
do CEP para continuidade da pesquisa. Em caso de projetos do Grupo | ou |l apresentados anteriormente a
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las também & mesma, junto com o parecer aprovatorio
do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses apds a data deste
parecer de aprovagéo e ao término do estudo.

-Lembramos que segundo a Resolugéo 466/2012 , item X1.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados
solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualguer momento”.

-O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e
. responsabilidade, por um periodo de 5 anos apos o término da pesquisa.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS 163267 17/09/2020 Aceito
do Projeto 7 _E1.pdf 00:19:10
Recurso Anexado Carta_resposta.pdf 16/06/2019 | Gil Guerra Janior Aceito
pelo Pesquisador 08:47.05
TCLE/ Termos de | Ausencia_tcle.pdf 16/06/2019 | Gil Guerra Junior Aceito
Assentimento / 08:45:19
Justificativa de :

Auséncia

Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 16/06/2019 |Gil Guerra Junior Aceito

Brochura 08:43:38

Investigador

Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO | 16/06/2019 |Gil Guerra Janior Aceito
CEP 3328230.pdf 08:42:21

Declaragdo de AutorizacaoFEAPAES SP.pdf 09/05/2019 | Gil Guerra Junior Aceito

Instituigéo e 09:34:26

 Infraestrutura

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 19/10/2017 |Gil Guerra Junior Aceito

16:29:06

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

CAMPINAS, 28 de Outubro de 2020

Assinado por:
Renata Maria dos Santos Celeghini

(Coordenador(a))
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