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AS DIFICULDADES E OS DESAFIOS DA FAMILIA DE ENCARAR A
SINDROME DE DOWN DE MANEIRA NORMAL
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RESUMO

O privilégio de encontrar material bibliogréfico de qualidade sobre a Sindrome de Down foi
de grande importancia para realizar esse estudo que teve por finalidade levantar informacdes
que possam contribuir com as familias que tenham filhos com essa sindrome. O que chama
atencdo € que na maioria dos casos geralmente todos os familiares assumem as dificuldades,
sejam elas cuidado no dia a dia, educacdo e, principalmente, problemas de saide. O
nascimento de uma crianca com Sindrome de Down exerce um grande impacto sobre a
familia, mais especialmente sobre os pais que encontram dificuldades na adaptacdo e que em
muitos casos, de inicio, ndo estdo preparados e se sentem indiferentes em relacdo a crianca.
Outra dificuldade é a falta de profissionais especializados na area, que muitas vezes fornecem
informacBes limitadas e ndo fornecem as explicacBes necessarias trazendo angustias as
familias, visto que o filho que tem a Sindrome de Down apresenta uma grande dependéncia
de um adulto, seja ele pais, responsaveis ou familiares.

Palavras chave: Nascimento. Impacto. Familia.

THE DIFFICULTIES AND CHALLENGES OF A FAMILY FACING
SYNDROME DOWN IN A NORMAL WAY.

ABSTRACT

We had the privilege of finding excellent material on Syndrom de Down so ease of
conducting a study that addresses the issue and that it will contribute to families who have
children with this syndrom.What is odd is that in most cases usually all family members take
care of the difficulties encountered in day to day such as education and especially health
problems. The birth of a child with Down Syndrom, has a major impact on the family, most
especially on parents who have difficulties in adapting and being unprepared feel indifferent
towards the child. Another difficulty is the lack of professionals in the field who often provide
limited information and does not provide the necessary explanations bringing anguish families
as the child who has Down's syndrome have a high dependence on their parents and family.

Keyword: Birth. Impact. Family.
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1 INTRODUCAO

O acesso a informacéo faz toda a diferenca na vida de uma pessoa com sindrome de
Down e de sua familia desde o seu nascimento. Por meio de informacdes atualizadas e de
qualidade, é possivel compreender que, assim como as outras pessoas, quem nasce com
sindrome de Down vem ao mundo cheio de potencialidades. O Movimento Down surgiu para
reunir conteudos e iniciativas, que colaborem para o desenvolvimento dessas potencialidades
e contribuam para a inclusdo das pessoas com sindrome de Down e deficiéncia intelectual em
todos os espagos da sociedade.

Hoje sdo muitos os exemplos de pessoas com sindrome de Down que alcancam
importantes e diversas conquistas, como estudar, trabalhar, participar de sua comunidade,
viver sozinhas e se casar. A confianca para quebrar essas barreiras esta diretamente ligada ao
incentivo daqueles que acreditam na capacidade dessas pessoas.

As pessoas com sindrome de Down precisam ter acesso a orientagdes importantes para

cuidar de sua saude, buscar seus direitos e ter voz ativa, ou seja, falar por si mesmas. Por isso,
faz-se necessario material de “comunicagdo facil”, como a cartilha “Cuidados de Saude as
Pessoas com Sindrome de Down”. A publicacdo ¢ uma versdao das “Diretrizes de Atencao a
Saude da Pessoa com Sindrome de Down” do Ministério da Saude desenvolvida em conjunto
por especialistas e jovens com sindrome de Down.
A rede de parceiros, formada por familia, amigos, profissionais, voluntarios, ¢ fundamental
para transformar tantos projetos em realidade. O Movimento Down conta com 0 apoio de
empresas, organizacbes governamentais e ndo governamentais e a participacdo de
colaboradores entre profissionais de diversas areas, ativistas, familiares e pessoas com
sindrome de Down. Essa rede ajuda de varias formas com informacg6es relevantes a sindrome,
apoio psicologico ou com simples afago ao emocional da familia que recebe a crianca
especial.

A divulgacdo dessas informacdes é de extrema importancia tanto para pais que recebem
essa crianga no seio familiar quanto para a sociedade na qual ela serd inserida.

Esse trabalho foi pensado em sua realizacdo por verificar a dificuldade de alguns pais e
profissionais na area educacional em ter um relacionamento mais afetivo e com maior
inclusdo do portador da sindrome nas escolas, na sociedade e principalmente no
relacionamento em familia. Alguns sites produzem material de apoio a familias e cuidadores,
com dicas e orientacOes de especialistas em assuntos relevantes como desenvolvimento,

salde, educacdo especializada e inclusiva, direitos do portador da sindrome de Down, um dos
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principais portais de apoio sdo: site http://www.movimentodown.org.br/ e o site do governo
federal http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br.

Esses portais de dominio puablico transmitem conhecimento em vérias areas que
envolvem os portadores e seus familiares, o site governamental disponibiliza material sobre as
diretrizes de atencdo e cuidados a salde, direitos acessibilidade aos programas de apoio. Os
materiais de esclarecimento sobre o assunto Sindrome de Down é vasto e acessivel, mesmo
para aqueles que ndo possuem acesso a tecnologia, pois sdo materiais que também sédo
disponibilizados nas secretarias de saude e assisténcia social. Os materiais trazem aos
familiares e a todos que estdo dando inicio nessa jornada. Pois o papel da familia no
desenvolvimento da crianga com sindrome de Down, mesmo sendo para a familia uma
situacdo nova e muitas vezes com pouco conhecimento, esse desempenho é fundamental, pois

é no seio familiar que devem ser inseridos os valores que serdo levados por toda a vida.

2 EMBASAMENTO TEORICO

O desenvolvimento humano é um processo continuo que se inicia quando um gameta
feminino é fertilizado por um gameta masculino para formarem uma Unica célula, chamada
zigoto, com cromossomos e genes da mée e do pai, marcando assim o inicio de cada um de
forma singular.

Esse organismo unicelular divide-se e progressivamente se transforma em um ser
humano multicelular, por meio da divisdo celular, da migracdo, do crescimento e da
diferenciagéo.

Todavia, durante a divisé@o celular, podem ocorrer alguns erros cromossdmicos e a mae

pode gerar um bebé com algum tipo de malformacéo.

A malformacédo é um defeito morfolégico de um 6rgdo ou de uma regido maior do
corpo que resulta de um processo de desenvolvimento intrinsecamente anormal.

(Déa e Duarte. 2009, p. 23).

Todas as células do corpo humano contém 46 cromossomos divididos em pares, ou seja,
sdo 23 pares de cromossomos dentro de cada célula. Os cromossomos sdo compostos pelos
genes, e estes por um material especialmente chamado DNA. Os genes carregam as
informagbes que determinardo como serdo o crescimento, o desenvolvimento e as
caracteristicas pessoais, como a cor dos olhos, a altura, 0 som da voz etc.

Do primeiro ao vigésimo segundo par, denominados Cromossomos autossomos, O
material genético é idéntico em meninos e meninas. A diferenca entre 0s sexos esta no

vigésimo terceiro par, nos cromossomos sexuais. Neste par, encontram-se o material genético
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XX em garotas e XY em garotos. Sendo assim, a primeira célula que dard origem ao novo ser

deve ter 44 cromossomos autossomos e dois sexuais.

Na sindrome de Down, 0 nimero de cromossomos presentes nas células é diferente
do convencional. A alteracdo genética, presente na pessoa com Down, consiste na
presenca de um cromossomo extra no par 21, sendo assim, recebera 47
cromossomos. A pessoa com sindrome de Down apresenta cromossomos normais,
somente o cromossomo 21 é duplicado, mas também ndo apresenta nenhuma

anomalia. (Déa e Duarte 2009, p. 26).

O mecanismo pelo qual acontece a sindrome de Down ainda é desconhecido pelos
cientistas, hoje so se sabe que o material extra no cromossomo 21 produz um desequilibrio
genético que causa o0 crescimento e o desenvolvimento incompleto e ndo anormal. Todos
recebem a caracteristicas dos pais, a crianca Down também carrega as caracteristicas dos pais

e também as provenientes da alteracdo genética comum as pessoas com Down.

A confirmagdo da sindrome de Down, se d& através exames especificos, entre eles, 0
estudo genético denominado caridtipo. Esse exame é realizado a partir de amostra de
sangue apds o nascimento, por meio da coleta do liquido amniético ou do sangue do
corddo umbilical. E este que determina o tipo de sindrome de Down que a pessoa

apresenta. (Déa e Duarte 2009, p. 27)

Outro tipo de exame ¢ a “amniocentese ¢ um método de diagndstico pré-natal que
consiste na puncédo transabdominal de uma pequena quantidade de liquido amniético da bolsa
amnidtica para checar a salde do bebe durante a gravidez”. (Déa e Duarte2009, p. 27).Esse
procedimento pode ser realizado por volta de 15 a 20 semanas de gestacdo quando ja existe a
guantidade suficiente de liquido amnid6tico em volta do feto.Esse exame € uma avaliacédo cito
genética que permite detectar a existéncia de alguma malformacdo, o sexo, estimar a
maturidade fetal, revelar erros hereditarios de metabolismo, determinar, por meio de anélise
bioquimica de células, a presenca de qualquer patologia fetal, entre outros.

Segundo Déa e Duarte (2009),outro exame importante € a translucéncianucal (TN), feito
em um espaco com liquido (linfa) que pode ser observado na regido da nuca em fetos com trés
a quatro meses de gestacdo. Todos os fetos podem apresentar certa quantidade de linfa
acumulada nesta regido, até que aconteca 0 amadurecimento dos vasos linfaticos, que ocorre
por volta de 14 a 16 semanas de gestagéo.

Segundo Werneck (1993) apud Déa e Duarte (2009), existem trés tipos de sindrome de

Down: a trissomia 21, mosaico e translocacéo.

A trissomia é encontrada em 95%das pessoas com sindrome de Down, também é
chamada de trissomia livre ou por disjuncdo. No cariotipo, pode-se observar
nitidamente o terceiro cromossomo causador da sindrome junto ao par de

cromossomos 21.(Déa e Duarte 2009, p. 28)
A trissomia ocorre por um acidente genético vindo do 6vulo ou do espermatozoide. Esse

acidente acontece na meiose na qual a célula mae resulta erroneamente em duas células-
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filhas, sendo uma com 22 cromossomos e a outra com 24. A célula com 22 cromossomos tem
apenas um cromossomo lécus 21 e ndo consegue sobreviver. A célula com 24 cromossomos
tem trés cromossomos 21.As células que formaram o organismo desse bebé sdo formadas a
partir da mitose, sendo assim, todas as células do corpo da pessoa com trissomia simples terdo
47 cromossomos.

Segundo Déa e Duarte(2009, p. 29), a causa deste acidente genético ainda ndo foi
comprovada, mas existem estudos que apontam hipoteses como “alteracfes hormonais”,
presentes na méde, uso prolongados de contraceptivos orais e de drogas como o alcool, fumo
etc.

Segundo Déa e Duarte, 2009, a Unica comprovacao cientifica que ha até o momento é a
relacdo da Sindrome de Down com a idade materna avancada, nesse caso, ha maior
probabilidade de ter filho com Down, pois, a medida que a mulher envelhece, os évulos
também envelhecem junto, proporcionando maior incidéncia de malformacdo. Outro fator de
estudos é a idade paterna avancada que ndo deveria ser causa de Down, pois, a cada 72 horas,
0s espermatozoides sdo renovados. No entanto, estudos mostram que 20% dos casos de

trissomia simples sdo gerados a partir de células de pais com mais de 55 anos.

Outro tipo de Sindrome de Down é a Translocacdoque também é uma trissomia 21,
isto é, existem 3 cromossomos no par 21. Porém, no cariétipo desse individuo, é
possivel notar que o cromossomo extra, estd conectado com outro cromossomo,
normalmente com o cromossomo 14 ou a outro 21. Estima-se que aproximadamente
3% das pessoas com Sindrome de Down, apresentem Trissomia 21 por translocacao,
e que 25% dos individuos com trissomia2l por translocagdo, adquiriram esta
condicdo por meio de um erro no momento da fertilizagdo, ou seja, 0s pais
apresentam caridtipo sem nenhum tipo de anormalidade, e o erro ocorreu no
momento da divisao celular. (Dea e Duarte 2009 p.29).

A probabilidade de reincidéncia de um filho com Sindrome de Down na translocacgéo
depende de fatores determinantes no cariotipo do genitor portador. Se o genitor portador for o
pai, o indice é de aproximadamente 2% e, se for a mde, é de 10%. No entanto, se a
translocacdo equilibrada desse genitor, seja ele o pai ou a mée, for a conexdo de um
cromossomo do par 21 no outro cromossomo 21, o indice de repeticdo de SD (Sindrome de
Down) em outros filhos é de 100%. (Déa e Duarte, 2009 p.31).

E importante ressaltar que ndo existe desigualdade nas caracteristicas e no
desenvolvimento neuro-psicomotor das pessoas que apresentam trissomia simples por
translocacéo.

Outro tipo de S.D é o denominado mosaicismo e estd presente em cerca de 2% dos
individuos com Down. Este € o Unico tipo de Sindrome de Down que ndo ocorre antes e nem

no momento da fertilizacdo, mas nas primeiras divisoes celulares apos a fertilizacéo.
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Sendo assim, as celulas germinativas e o zigoto tm seu ndmero de Cromossomos
inalterados e a ndo-disjuncdo ocorre em uma linhagem celular, ou seja, em uma das muitas
divisbes celulares que formardo o corpo do feto e, por um erro na mitose, uma célula de 47
cromossomos da origem a uma célula de 45 cromossomos. A de 45 cromossomos nao
sobrevive e a de 47 sobrevivera e sua mitose originara outras células de 47 cromossomos e,
assim ocorrem células originando células com 47 cromossomos.

O maior ou menor comprometimento ndo esta ligado ao numero de células trissémicas
que o individuo tem em seu organismo, mas a qual a regido do corpo que apresenta
quantidades mais significantes destas células ndo afetadas. A pessoa com sindrome de Down
apresenta tracos tipicos e caracteristicas fisicas em comum que podem estar presentes em
maior ou menor quantidade em cada pessoa. Isso subentende que ndo se pode afirmar que
cada pessoa com Sindrome de Down tem a mesma aparéncia fisica, problemas de salde e as
mesmas condicOes intelectuais.

Estudos demonstram que isso ndo € verdade. Eles comprovam que a crianca carrega as
caracteristicas familiares e as condicGes intelectuais sdo proprias de cada uma das suas
patologias e aproximadamente 10% das pessoas com Sindrome de Down apresentam como
caracteristica apenas a hipotonia e o atraso mental. Outras nascem com cardiopatia e no
decorrer da vida ndo apresentam mais nenhuma patologia. Existem também aquelas que sé
apresentam problemas de sadde na fase adulta. E sempre bom ressaltar que cada pessoa é um
ser individual e precisa de diagndstico préprio.

Em relacdo as caracteristicas fisicas presentes em cada crianca com Sindrome de Down,

(Déa e Duarte 2009 p. 37/38) afirmam que as caracteristicas sdo:

a) Pregas epicantica: pregas e fissura palpebral obliqua, ou seja, pequenas
dobras de pele localizadas no canto interno dos olhos e fissura palpebral obliqua que
torna os olhos inclinados para cima;

b) Orelhas pequenas com baixa inclinagdo ou podem ser menores que O
convencional e algumas vezes apresentam dobras nas pontas superiores e a
implantacéo da orelha pode ter seu inicio mais baixo;

c) Nariz pequeno: o rosto é alargado e o nariz menor que das outras criancas;
isso se da porque a ponte nasal é mais plana que a usual.

d) Lingua hipotdnica: o que deixa a lingua mais exposta ndo é seu tamanho, mas
a hipotonia muscular.

e) Boca e dentes pequenos: por terem o0 palato mais estreito e mais alto, os
dentes podem nascer em ordem desigual, fora do lugar; podem ser menores com
formas incomuns e o tamanho da boca menor que o convencional;

f) Cabelos finos e lisos: em alguns casos a familia apresenta cabelos crespos e a
crianca segue a tendéncia da sindrome e em outros ela apresenta cabelos com
caracteristicas familiares. (Déa e Duarte 2009 p. 37/38).

Ha& outras caracteristicas que a crianga com sindrome de Down pode ter, como pescoco

curto e grosso, torax afunilado, como peito de pombo, pele manchada, prega palmar
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transversal, m&os menores mais largas com dedos mais grossos, pés com sulco profundo na
planta dos pés, articulacdes flexiveis e tbnus muscular diminuida, afirma Déa e Duarte (2009).

Em relacdo as alteragdes fisiologicas, pode-se observar que nos primeiros dias de vida a
crianca tem grande sonoléncia, apresentando dificuldades de despertar, dificuldades de sucgédo
e degluticdo, porém, nota-se que essas dificuldades vdo sendo superadas & medida que a
crianga vai se desenvolvendo.

Quanto as caracteristicas psicoldgicas, Déea e Duarte (2009) afirma que, como qualquer
outra pessoa, ela tem personalidade propria, sendo que algumas delas podem ser hiperativas e
outras mais tranquilas; e ha aquelas que sabem se comportar adequadamente na sociedade e as
que ndo sabem, mas isso esta relacionada a educacao familiar como de qualquer outra pessoa.

A maioria das criangas com Sindrome de Down apresenta deficiéncia mental leve a
moderada e, por falta de conhecimento, as pessoas associam as caracteristicas da S.D a
deficiéncia mental profunda, ndo oferecendo oportunidade de tentar realizar as tarefas que os

outros fazem, por julga-las incapazes ou, no caso da familia, por super protecéo.

Hoje é comum encontrar pessoas com Sindrome de Down, alfabetizadas que léem
com facilidade. Ela tem todas as condi¢Ges de aprender a se cuidar, a se deslocar
sozinha pelas ruas e exercer um cargo profissional com eficiéncia. inclusive, muitas
vezes € capaz de fazer suas préprias escolhas e julgamentos. (Déa e Duarte 2009,
pag. 33).

Estudos comprovam que o individuo com Down apresenta 0 cérebro menor € menos
complexo, isto &, com menos nimero de células nervosas e algumas fungdes quimio
neuroldgicas alteradas, afirma Dea e Duarte (2009).

Criancas com esta sindrome sdo capazes de aprender coisas como ler, escrever, tocar
instrumento, andar a cavalo, dancar, nadar etc., porém, s6 precisam de um tempo maior para
processar todas essas informacOes e coloca-las em pratica. Elas também apresentam
dificuldade de aprender quando lhes é exigido grande tempo de atencdo, dificuldade de
generalizacdo, pois lhes é dificil transpor de um lugar para outro um conhecimento ou uma
situacdo; dificuldade de raciocinio abstrato, por isso, demoram mais a entender as regras
sociais, demonstrando maior dificuldade de perceber os limites sociais e ultrapassa-los, ndo
por falta de carater, mas por ndo entender.

Para que a crianca possa aprender com facilidade, se faz necessario didlogo com
educadores e pais envolvidos no processo e que utilizem estratégias e jogos que possam
desenvolver e apresentar as regras sociais de forma significativa e agradavel para que a
aprendizagem seja eficiente.

Quanto ao desenvolvimento motor, a crianga com Down, que nasce entre 38 e 40

semanas de gestagdo, costuma ter peso e comprimento médio, mesmo assim, ndo se
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desenvolve na mesma velocidade que as outras criangas, devendo levar em conta as excecoes,
mas a altura média dos adolescentes com Down é de, aproximadamente, 1.60m para 0s
meninos e 1.40m para as meninas. Porém a altura ndo é fator determinante no
desenvolvimento e sim a hipotonia muscular, pois a falta de tbnus muscular torna a crianga
mais flexivel, com mdsculos mais fracos e movimentos mais lentos, influenciando
negativamente na qualidade do movimento, provocando atraso no desenvolvimento fisico,
fazendo com que sentem, rolem, engatinhem e andem bem mais tarde.“A pessoa com
Sindrome de Down sempre tera menor tonicidade muscular que as outras pessoas; no entanto
o trabalho de fortalecimento muscular realizado na estimulagéo e com esportes pode diminuir
este quadro. (Déa 2009, p. 35)”.

E de suma importancia que a crianca receba trabalho adequado para aumento do tonus
muscular, pois a mesma conhece o mundo e se desenvolve por meio do movimento corporal,
e, se esse for limitado, o desenvolvimento psicomotor sera afetado.

Além da hipotonia muscular, a crianca com Down apresenta grande dificuldade nas
articulacbes do corpo, 0 que torna o movimento com pouca harmonia, dificultando o
equilibrio e o controle do movimento, podendo apresentar problemas nas articulacdes do
quadril, joelhos e pés.

Sabe-se que 95% das pessoas, com sindrome de Down, apresentam algum problema
ortopédico.

O problema ortopédico mais grave resultante da estabilidade ocorre em
aproximadamente 25% destas pessoas e consiste em um espaco aumentado entre as
duas primeiras vértebras da coluna vertebral. Esse espago causa frouxiddo, que
permite movimentos excessivos da coluna cervical que pode pressionar ou lesionar a
medula espinhal. (Déa e Duarte. 2009, p. 35).

A crianca com estas caracteristicas pode demorar mais tempo para atingir o
desenvolvimento motor, no entanto, sabe-se que ha criancas com sindrome de Down que
andam com um ano e outras com cinco anos, porém a média é que a crianga ande com dois
anos de idade, e, quando ndo houver esse desenvolvimento motor na idade ideal, deve-se
procurar orientacdo e tratamento adequado com ortopedista e fisioterapeuta, assim, a crianca
tera um desenvolvimento satisfatorio dentro de suas limitagoes.

Alguns dos problemas de salde podem ser mais frequentes e tem anomalias cardiacas
graves, em geral, possuem crescimento mais lento e ganho de peso, sdo mais propensas a ter
menos tonus muscular e a ser mais desengoncadas, 0 que causa um atraso no desenvolvimento
de habilidades.As criancas Down podem ter uma vida saudavel como qualquer outra crianca,
porém apresentam baixa resisténcia imunoldgica e problemas clinicos especificos que

comprometem a satde. Todo bebé tem probabilidade de nascer com problemas e alteracdes
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congénitas ou desenvolvé-los ao longo de sua existéncia, porém, a crianca com SD tem esta

disposigdo aumentada ao desenvolvimento de certas doencas.

Os problemas mais frequentes na sindrome de Down sdo os defeitos cardiacos,
problemas gastrointestinais, respiratérios, visdo e audicdo, tiredide, ortopédicos,
ortoddnticos, hematolégicos, de obesidade e no sistema central. No entanto, é
importante lembrar que como qualquer outra crianca, aquelas com sindrome de
Down séo diferentes entre si; (Giongo, apud Dea, 2009, p.43).

E de suma importancia ressaltar que estes sdo problemas frequentes, mas que
necessariamente uma crianca com SD ndo apresentam todos, porém essas alteracdes
comprometem 0s 0rgdos e sistemas e as vezes s6 sdo percebidas ao longo da vida. Portanto os
exames por imagem e laboratoriais sdo de fundamental importancia para que a crianga possa
usufruir de um tratamento adequado recebendo estimulagdo precoce, vacinas (hepatite A,
varicela, influenza, pneumocdcica), vacinas essas que sdo ofertadas pelos postos de saude
gratuitamente.

Trata-se a seguir dos problemas mais freqiientes em criancas com SD, lembrando que a
avaliacdo médica € indispensavel ao bebé. “Estudos comprovam que entre 30 e 60% dos
bebes com SD tem alguma forma de defeito cardiaco e desses, 10 a 15% tem um defeito
cardiaco grave”, Cunningham (2008,p.160). Esses problemas cardiacos podem ser leves e
corrigirem-se com o tempo, ndo prejudicando o desenvolvimento da crianca. Outros podem
ser graves necessitando de intervencdo cirtrgica. Segundo Cunningham, os problemas

cardiacos mais comuns sao:

a) Defeitos no canal atrioventricular -um furo no centro do coracéo que pode ser
corrigido com uma cirurgia na primeira infancia.

b) Defeito do septo ventricular — um furo na parede dos dois ventriculos,
pequenos orificios que fecham sozinhos e ndo causam problemas e orificios grandes
necessitam de cirurgia.

c) Ducto arterioso patente (2% dos casos) e tetralogia de Fallot (7% dos casos)
S840 os tipos mais graves de anomalias cardiacas. A tetralogia de Fallot é uma
combinagdo de quatro anomalias, incluindo um grande orificio entre os ventriculos,
por defeito do septo [...]. As criancas com sindrome de Down que tem graves
anomalias cardiacas, em geral tem crescimento mais lento e ganho de peso.
Cunningham, (2008, p. 161 e 162).

Renata C. Giongo apud Déa faz um relato claro das patologias envolvendo criangas com

a sindrome.

Os sintomas classicos de cardiopatia sdo extremidades (maos, pés e dedos) frias e
azuladas, respiracdo ofegante e cansaco persistente. No caso da Crianga com SD,
mesmo nao apresentando esses sintomas, por seguranca se fazem necessarios 0s
seguintes exames: eletrocardiograma, raios-X de torax e eco cardiograma. Criangas
que apresentam problemas cardiacos congénitos tornam-se mais suscetiveis a
infecgBes. Giongo apud Déa (2009, p.46).

E importante ressaltar que se deve ter muita cautela com fatores que possam prejudicar

a frequéncia cardiaca e malformacBes podem ser corrigidas com cirurgias ou
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acompanhamento clinico e exames periodicos, tendo em vista que a crian¢a poderd ser
assistida e levar uma vida normal sem comprometimento no seu desenvolvimento.

A crianca com SD é mais propensa a inalar muco ou alimento porque a frouxiddo de
seus musculos torna o ato de engolir menos eficiente e 0s mecanismos que respondem a

inalacdo e que estimulam a tosse e a expectoracdo dessas substancias sdo menos sensiveis.

Problemas respiratérios sdo bastante frequentes em criangas com SD e varias razoes
contribuem para este fato, como dificuldade de tossir, engolir secrecBes orais, e
expelir secre¢Bes nasais; baixo tonus muscular e predisposicdo imunolégica. A
regurgitagdo da comida do estdmago para o esdfago também € uma das causas.
(Déa, 2009, p.48).

A crianca com SD também respira pela boca e isto acontece porque as amigdalas
grandes e as adenoides ou a lingua frouxa obstruem as vias respiratorias superiores
ocasionando sono agitado. O tratamento dos problemas respiratorios pode ser medicamentoso
quando for por infec¢bes ou cirurgico no caso de obstrucdo. Como a crianga com SD possuli
baixa imunidade, é com maior frequéncia que os problemas respiratérios se tornam rotineiros
e e aconselhado procurar orientacdo médica adequada e também trabalhar a prevencdo por
meio de exercicios especificos, de sopro, natacdo e outros, orientados por um fisioterapeuta.

Quanto aos problemas de audicdo, as pesquisas mostram que cerca de 60 a 80% das
criancas com SD apresentam rebaixamento auditivo uni ou bilateral (Déa,2009) prejudicando
o desenvolvimento da fala e da linguagem, a aprendizagem da leitura e o comportamento

social.

Os déficits auditivos na maioria dos casos sdo de leves a moderados e podem ter
como causas; aumento da concentracdo de cera no canal do ouvido, acimulo de
secrecdo no ouvido médio, frequentes infecgdes de ouvido, e formato anormal dos
ossiculos do ouvido médio Déa (2009, p.50).

Em sua obra, Cunningham (2008, p. 138) afirma que os principais problemas auditivos
sdo: a perda condutiva e a perda sensorio-neural € rara em pessoas com SD afetando cerca de
5 em cada 100 criangas pequenas e 15 a 20% dos adultos. Essa perda auditiva posterior € mais
provavel se a crianga passou por prolongadas perdas condutiva na infancia. Essa perda
auditiva € comum, mas costuma ser leve e tem chances de ser tratada; costuma ser causada
por um bloqueio nos canais auditivos que sdo menores que o normal. A dilatacdo nos
timpanos parece ser diferente na SD e afeta a pressdo necessaria no ouvido médio para
permitir que as vibragdes sejam transmitidas aumentando as probabilidades de infecgdes e

blogqueios, mais frequentes com resfriados fortes.
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2.1 A familia e sua participagdo no desenvolvimento da crian¢a com sindrome de Down.

A maioria dos pais encontra dificuldades em aceitar o diagndstico de um filho com
Sindrome de Down porque isso envolve mudancas emocionais e psicoldgicas, mudancas que
muitos pais e cuidadores ndo estdo preparados para tal. Ha um ditado popular que diz que o
tempo é o melhor remédio, e € com o tempo que se adquire conhecimento da sindrome e
assim pode haver um relacionamento maior da familia com a crianca especial. Cunningham
mostra em sua obra especializada no assunto como a familia pode enfrentar o diagnostico,

como envolver os sentimentos e as adaptacbes com a nova rotina da crianca na familia.

Ouvir que seu bebé tem sindrome de Down é como receber uma nova identidade: -a
familia de um bebé com sindrome de Down. Geralmente, isso envolve grandes
mudancgas emocionais e psicolégicas para os pais e para a familia, ndo sendo
surpreendente que a maioria dos pais fique arrasada e se sinta perdida. [...].

Um primeiro passo é entender questes e tarefas basicas, que sdo: entender a si
mesmo; entender como outras pessoas se sentem (em relagdo a crianga); entender a
sindrome de Down; [...]. Cunningham (2008, p. 21).

Hoje nas grandes cidades existem centros de reunides para pais e filhos e la se trocam
experiéncias e se recebem orientacdes de especialistas que contribuem para um bom convivio
familiar e o desenvolvimento da crianga portadora, tais como: escolaridade dos pais, fatores
econdmicos e condi¢des de acompanhamento especializado. A reagdo por parte dos pais
ocorre de forma diferente. Alguns pais aceitam, mas ndo sabem como lidar com a situacao e
outros ndo aceitam e querem encontrar a “cura” e ¢ normal que a maioria desses pais fique
arrasada e se sinta perdida. A familia deve trabalhar em conjunto e buscar informacdes que a
direcione a lutar por seus direitos e por servicos para seus filhos. E mais importante aceitar a
crianca como ela € dar amor incondicional e aceitar a situacao.

Em relagdo as necessidades materiais, como roupas, banho, alimentagdo, apoio,
transporte para escola, hospital, atividades e lazer, entre outras, a maioria dessas criancas,
mesmo aquelas com deficiéncia intelectual leve, nunca adquire todas as habilidades
necessarias para a vida nem alcanca independéncia total. Elas imp6em demandas extras de
guem as cuida, tais como dietas especiais e remédios. Para obter melhor resultado, é
importante que a crianga tenha um convivio social, reduzindo problemas de comportamento e,
dependendo do caso, é possivel frequentar uma escola regular além das atividades de lazer
que contribuem para o desenvolvimento fisico. A imitacdo também é uma boa técnica para
transferir o controle de uma pessoa a outra e refletir sobre o comportamento, o que auxilia as

criancas a pensarem sobre responsabilidades dos seus atos. Muitas passam anos sendo
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atendidas passivamente por outras pessoas sem demonstrarem avancos psicolégicos ou
sociais.

Ha algumas estratégias para amenizar as dificuldades encontradas pelos pais, irméos e
amigos que podem ser de grande ajuda, é tentar viver um dia de cada vez e ndo pensar demais
no futuro. Nao ter medo de expressar sentimentos. N&o ocultar os fatos das outras criangas da
familia. Procurar por informagdes precisas e de fontes diferentes, conhecer os mitos e ter
cuidado com supostas curas ou novos tratamentos. Quando se sentir capaz, analise sua
situacdo e identifique suas necessidades imediatas e de longo prazo.

A familia desempenha um papel fundamental, visto que constitui o primeiro universo de
relagbes sociais da crianca, podendo proporcionar-lne um ambiente de crescimento e
desenvolvimento saudavel e funcional, ou ao contrario, um ambiente que venha a dificultar
um desenvolvimento mais adequado. A crianga com necessidades especiais cria no contexto
familiar uma situagdo nova nunca enfrentada anteriormente, caracterizando uma crise inicial,
exigindo dos pais muito tempo e disponibilidade dos familiares.

De acordo com CASARIN (2001, p. 59), o bebé com sindrome de Down é menos
responsivo, a mae nao tem os referenciais necessarios para compreendé-lo e tenta, entdo,
preencher essas lacunas com suas préprias atividades e, com isso, pode deixar de perceber as
reacOes naturais de seu bebé. Diante desse comportamento e das dificuldades da crianca, a
mde tem a tendéncia de se mostrar mais diretiva, de fazer menos perguntas, talvez esperando
menos respostas, e mantém o mesmo padrdo de comunicacdo em diferentes idades. O
resultado pode evidenciar baixa expectativa da mée quanto a possibilidade de
desenvolvimento da crianga, apesar dos esforcos realizados na estimulagdo. Nesses casos, é
preciso ficar atento, criangas com sindrome de Down precisam de estimulacdo diaria e de
intenso investimento dos familiares, principalmente dos pais, que sdo os membros afetivos
mais proximos, devendo investir sem saber quando a resposta vira.

Dar oportunidades para a crianca participar nas atividades extra-escolares é essencial,
pois ela comeca a ganhar autonomia e independéncia. Ela precisa dos familiares, mas também
precisa ter autonomia, pois tem condigdes para isso.

A autonomia que a crianca vai adquirir ao longo da vida deve se iniciar na infancia, pois
principalmente é na infancia que a rotina médica € mais acentuada. A partir do momento que
a rotina médica € inserida no cotidiano, pois estara presente em toda a vida do portador de SD,
0 desenvolvimento sera com maior qualidade tanto em relacdo a crianca quanto a familia.
Alguns aspectos devem ser observados com mais aten¢do nessa rotina, como; alimentagéo

balanceada, lazer e atividades fisicas que o ajudardo no desenvolvimento motor, insercdo na
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vida escolar e até mesmo uma festa de aniversario para um entrosamento maior com
familiares e amigos.

A tabela a seguir retrata todas as rotinas que sdo sugeridas para o melhor e maior

desenvolvimento da crianca Down e 0 comprometimento da familia.

Tabela 1: Objetivos e rotinas adotados pelos pais de uma crian¢a com sindrome de Down.

Primeiro anos

Segundo ano

Terceiro amo

Quarto ano

Quinto ano

Amamentacao;

Rotinas médicas.

Rotinas médicas.

Rotinas médicas.

Rotinas médicas.

Rotina médica (visédo,

audicdo, ortopedia,
cardiologia).

Explicar paras as
pessoas 0 que é
sindrome de
Down.

Buscar inserir no
ensino regular.

Inserir no ensino
regular.

Incluséo no
ensino regular.

Buscar informagé&o

Ter paciéncia

. com a Oportunizar Estimular Fazer festa de
sobre sindrome de . L . . .
Down curiosidade do atividades motoras. | movimentos. aniversario.
’ contexto social.
Trocar . . .
A Oportunizar Insistir em Insistir em tarefas
Levar a todas as experiéncias L o .
atividade de atividades de de autonomia e
festas. como outras . ~ . . . .
interacdo social. autonomia. independéncia.

familias.

Dar a crianca

Oportunizar a

. oportunidades de | Fazer festa de Auxiliar a crianca ratica de
Levar aos passeios. op . - . . ¢ prat
interagir no aniversario. na linguagem. atividades
contexto social. motoras.
Estimular

Levar & praia.

Fazer festa de

Estimular a crianga

Buscar apoio

raciocinio légico

aniversario. a autonomia. sicopedagdgico. e
psicopedagog / classificagéo.
L . Inserir no
B Explicar as pessoas | Estimular o
Troca experiéncias Levar ao clube 0 que é sindrome raciocinio da contexto das
com outras familias. ) 4 . atividades
de Down. crianga.
escolares.
. Colocar em .
Buscar ajuda de - Auxiliar na
S atividades N Fazer festa de Controlar a
profissionais ; . verbalizagdo da - . - x
> interativas . aniversario. alimentacéo.
especializado. L crianca.
sociais.
Controlar a Controlar a Controlar a
; N ; . : . Controlar.
alimentacéo. alimentacao. alimentacéo.

Buscar auxilio
em instituicdes
especializadas.

Fonte:Vieira& Vieira apud Déa (2009, p. 61).
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3 METODOLOGIA

3.1 Método de abordagem

O método de abordagem utilizado foi o indutivo, observando que se deve utilizar a
I6gica, Gewandsznajder (1989, p. 41) diz que o processo pelo qual a partir de um certo
namero de observages, recolhidas de um conjunto de objetos, fatos ou acontecimentos —
conclui-se algo aplicavel a um conjunto mais amplo ou a casos dos quais ainda nao se teve
experiéncia. Define a inducdo como informac@es obtidas através de um determinado estudo,
ou pessoa, ou lugar etc. Com estas informacg6es, sdo delimitados conceitos a atingir, assim

retirando dados para comprovar aquilo que esta sendo pesquisado.

3.2 Método de procedimento

O método de procedimento adotado foram o monogréfico e estatistico proposto por Lé
Play, em 1830; o estatistico evidencia o processo cientifico identificando a veracidade ou ndo
de determinado fato. O método monografico de pesquisa bibliografica junto com a pesquisa

estipula os locais ou individuos a serem analisados.

Os atributos do método desenvolvido por Le Play o distinguem no universo dos
investigadores sociais de sua época. Ao dar um carater coletivo ao seu
empreendimento cientifico, Le Play viabiliza a realizagdo de estudos sistematicos, e
ndo mais de casos excepcionais. Além disso, ndo é apenas o individuo solitario,
portador de uma grande originalidade, que pode fazer pesquisa social valida. Desse
ponto de vista, Le Play é um precursor das escolas sociologicas e da formagéo
sistematica que marcara a sociologia universitaria no século XX. (Tarcisio
Rodrigues Botelho, Scielo).

O metodo € o caminho por onde se alcanca a finalidade de mostrar o conhecimento
cientifico aplicado no trabalho apresentado, o objetivo principal é mostrar que o método

adotado atinge o resultado satisfatorio.

3.3 Técnicas

A técnica de abordagem foi de observacdo direta extensiva, que ocorre através de
questionarios que, antes de serem aplicados ao publico alvo, sdo testados com uma equipe,
chamados entdo de questionarios pré-teste, com a finalidade de obter éxito na pesquisa.

Os questionarios contendo dezoito perguntas fechadas e abertas serdo aplicados as

familias.
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3.4 Delimitagéo do universo

A relevancia das informac6es adquiridas nos questionarios aplicados as familias €é téo
importante quanto as doutrinas pesquisadas. A pesquisa realizada através de questionarios
com perguntas relevantes ao tema abordado e com familias que tem filho (a) com sindrome de
Dow s6 teve éxito porque as familias foram solicitas e prontamente responderam as perguntas
apresentadas a elas.

Os principais responsaveis pelas respostas foram pais e mdes, essa pesquisa foi
realizada com dezenove (19) familias em Alta Floresta e trés (3) familias em Paranaita. O

periodo de realizacdo dos questionarios aconteceu entre julho a outubro de 2013.

3.5 Tipo de amostragem

Para Gil (1999, p.102): “A amostragem sistemdtica ¢ uma variacdo da amostragem
aleatdria simples. Sua aplicacdo requer que a populacdo seja ordenada de modo tal que cada
um de seus elementos possa ser unicamente identificado pela posi¢do. Exemplo: uma lista que
englobe todos os seus elementos, uma fila de pessoas ou 0 conjunto de candidatos a um
concurso’.

Portanto, o tipo aleatério simples assegura que todo o universo tem a mesma
possibilidade de ser considerado para a escolha.

O tipo de amostragem foi probabilistica, que por sua vez garante que todo o universo
amostral tem possibilidade de ser considerado, sendo totalmente cientifico.

3.6 Tratamento estatistico

A operacao final serd manual, atraves da regra de trés simples e composta, e os dados

serdo apresentados em tabelas e graficos.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir dos gréaficos sera analisado detalhadamente cada dado coletado.
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Grafico 1: Qual é o seu sexo?
60% -

50%

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0% .
Feminino Masculino

Fonte:Henicka e Santos, questionario (2013)

De acordo com as respostas obtidas com a pergunta n. 01, 50% dos entrevistados é do

sexo feminino e os demais 50%, do masculino.

Gréfico 2: Qual é a sua idade?
0,45 -
0,4 -

40%

0,35 1 30%
03 -

0,25 -

0,2 -
0,15 -
0,1 -
0,05 -

0 .
30 a 40 anos 40 a 50 anos 50 acima

Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)
A pergunta de n. 2 refere-se a idade dos pesquisados e, segundo os dados obtidos, 30%

tem idade entre 30 e 40 anos; 40%, entre 40 e 50 anos e o restante, 30%, apresentam idade

acima de 50 anos.
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Gréfico 3: Em que cidade ou estado vocé nasceu?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)
Em relacdo a cidade onde nasceram, segundo dados da pesquisa, 0s entrevistados

informaram que nasceram nos estados do Parana (50%), Maranhédo (20%), Sao Paulo (10%),
Espirito Santo (10%) e Mato Grosso (10%).

Gréfico 4: Qual é o seu nivel de instrucdo escolar?
0,6 -

0,5 -

0,4 -

0,3 -

20%

0,2 -

Ens. Fundamental Ens. Médio Ens. Superior Especializacdo

Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)
Questionados quanto ao seu nivel de escolaridade, os sujeitos da pesquisa declararam

gue possuem Ensino Fundamental, com um total de 50%; Ensino Médio, perfazendo 20%;

Ensino Superior, total de 20%; e, Especializagéo, ao total de 10%.
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A familia constitui o primeiro universo de relagdes sociais da crianga, podendo
proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e desenvolvimento saudavel e funcional ou, ao

contrario, um ambiente que venha a dificultar um desenvolvimento adequado.

Gréafico 5: Tem mais alguém em sua familia com Down?
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20%
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10% 10%

e e
S
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Nao Irmdo Primo do Pai Sim

0,1 -

Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Em seguida, na questdo 5, foi perguntado se mais alguém na familia do (a) entrevistado
(a) apresenta Sindrome de Down e, segundo as respostas dadas, 60% ndo tem parentes com a
Sindrome citada; 10% tem irmdo que apresenta; 10%, primo do pai e os demais 20%
informaram apenas que sim, sem detalhar qual parente possui Down.

Gréfico 6: Quando descobriu que seu filho é Down?
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Ao nascer 01a02anos 03 a 05 anos

0,1 -

Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).
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Ja em relagdo ao momento da descoberta de que o (a) filho (a) era Down, 0s sujeitos da
pesquisa responderam que no momento do nascimento, com um total de 30%; com idade

entre 01 e 02 anos, 60% e entre 03 e 05 anos 0s demais 10%.

Gréfico 7: Qual a idade que tinham os pais quando o/filho (a) nasceu?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

A idade dos pais foi investigada na pergunta 07, para a qual obteve-se a informacéo de
que 70% dos pais tinham de 19 a 25 anos no nascimento do filho com Down; 60% estavam na

faixa etaria entre 30 e 35 anos e 30%, acima de 35 anos.

Gréfico 8: Vocé tinha alguma informacao sobre o que era a sindrome de Down?
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Fonte: Henicka e Santos questionario (2013)
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A fim de detalhar melhor o tema, questionou-se se o (a) entrevistado (a) possuia alguma
informacdo sobre o que era a Sindrome de Down e a maioria, perfazendo um total de 80%,

afirmou que néo, enquanto os demais 20% relataram ter informacdo por TV.

Gréafico 9: Quais as principais caracteristicas que levaram vocé a perceber que seu (sua) filho
(a) tem sindrome de Down?
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musculares e inclinagdo do e lingua de fora muito flexiveis pequenos e médico
diminuido olhos dedos mais
curtos

Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

As caracteristicas que levaram as pessoas entrevistadas a perceberem que seu (sua) filho
(@) tinha Sindrome de Down foram levantadas na questao 9, cujas respostas apontam que 60%
dos entrevistados identificaram-na devido ao tdnus muscular diminuido; 50%, por causa do
rosto achatado e inclinacdo; 40%, por a crianga apresentar boca pequena e lingua de fora;
10% pelas articulagbes muito flexiveis; 10%, devido as maos e pés pequenos e 10%, através
de atendimento médico. Essa percepcdo faz com que o relacionamento entre pais e filhos com
sindrome de Dow e 0s que ndo tém, possam ter uma afinidade e compreensdo maior. Relata

Vieira e Vieira (2009, p. 58) a seguinte afirmacao:

A relacdo no contexto familiar (pais e filhos) enfatiza que esse ambiente
compreende o nivel imediato do desenvolvimento da crianga em sua realidade do dia
a dia. A familia é o ambiente no qual os individuos podem interagir, vivenciando
padrdes distintos de papeis, atividades e inter-relagbes que sdo extremamente
significativos para o desenvolvimento das areas cognitivas, linguisticas e
socioemocional da crianga com sindrome de Dow. Vieira e Vieira (2009, p. 58).

E no contexto familiar que a crianca tera mais seguranca e confianca para O
desenvolvimento emocional, a familia, a partir do momento que reconhece e conhece o filho
com sindrome de Dow, ela passa a proporcionar um ambiente mais confortavel, saudavel e

mais funcional para a crianca.
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Gréafico 10: Assinale os principais problemas clinicos ou patologicos que seu/sua filho (a)
apresentou:
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Buscou-se, com a pergunta acima, descobrir quais problemas clinicos ou patolégicos a
crianga com Sindrome de Down apresentou e constatou-se, de acordo com as respostas das
perguntas, que 50% tém problema respiratorio; 40%, de audicdo; 30%, relativo a ortodontia;
10%, cardiovascular; 10% apresenta obesidade; 10%; problema na visdo; outros 10%,
gastrointestinais e 10%, com problemas ortopédicos.Em seguida, questionou-se qual ou quais,
dentre os problemas clinicos e/ou patolégicos citados, mais prejudicou/prejudicaram o

desenvolvimento de seu/ sua filho/a, obtendo-se as informagdes a seguir analisadas.

Gréafico 11: Destaque o problema que mais prejudicou o desenvolvimento de seu/sua filho (a).
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).
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Segundo os entrevistados, o/a filho/a sempre teve uma vida saudavel, perfazendo um
total de 40%; 30% de tais criancas apresentam problema relativo a faltas na escola; 20% tém
problema respiratorio e os demais 10% trazem problemas respiratorios.

O grafico 12, apresentado a seguir, informa acerca da reacdo do entrevistado no
momento da descoberta de que o/a filho/a apresenta Sindrome de Down e, abaixo dele, consta
a reacdo declarada.

Gréfico 12: Receber a noticia de que seu bebé tem sindrome de Down é sempre muito
doloroso para a familia. Como foi sua reacdo?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).

Para 40% dos entrevistados, a reacdo consistiu em grande tristeza, muito choro; 20%
reagiram com rejeicdo; 20% sentiram grande tristeza; 10% experimentaram um sentimento de
forca e os demais 10% ficaram em desespero.

Essa é a fase de luto, como mostra Vieira e Vieira (2009, p. 57). “Na primeira fase de
luto, ocorre um entorpecimento com o choque e a descrenga”.

Dando continuidade aos questionamentos destinados a atingir os objetivos da presente
pesquisa, perguntou-se se o nascimento do/a filho/a mudou a vida dos entrevistados e em que

sentido, ao que 0s mesmos responderam consoante abaixo.
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Gréafico 13: O nascimento de (a) filho (a) mudou sua vida em que sentido?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Dos entrevistados, 40% declararam que ndo tiveram dificuldade; 20% informaram que
tal nascimento mudou sua vida social; 20% disseram que tiveram muita dificuldade; 10%
afirmaram que o filho com Down trouxe muita alegria; 10% foram tomados pela estranheza
guanto a situacdo e os demais 10% constataram que a vida mudou diante do filho.
Acerca da discriminacdo por ter um filho com Down, questionou-se se 0s entrevistados
vivenciaram alguma situacdo nesse aspecto e o resultado consta ap6s o gréafico, assim, o
objetivo foi mostrar as principais reacGes dos pais ao receberem a noticia de que seu(a)
filho(a) é Down, sdo: rejeicdo, medo, sentimento de culpa e muita tristeza.

Vieira e Vieira (2009, p. 58) dizem que “embora o choque seja inevitavel, a familia

supera a crise e atinge o equilibrio”.
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Gréafico 14: Voceé viveu alguma situacdo em que foi ou sentiu-se discriminado por ter um filho
Down?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).

A maioria, com um percentual de 60%, informou que ndo viveu alguma situacdo em que

foi ou sentiu-se discriminado por ter um filho Down e o restante, 40%, disseram que muitas

VEZES.

Gréfico 15: Como ¢é a relagdo afetiva de seu/sua filho (a) com as pessoas de seu convivio?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

A crianga com essa sindrome tem a tendéncia de demonstrar mais seus sentimentos e

expor o seu lado afetivo com mais normalidade e mais expressividade.

Quando questionados sobre isso, 0s entrevistados forneceram as informagdes a seguir.

Dos entrevistados, 50% declararam que o (a) filho (a) € comunicativo (a); 30% disseram

que € carinhoso (a) e os restantes 20% informaram que ele/ela vive seu proprio estilo.
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Gréfico 16: Aos olhos do pai, como € vista a sexualidade do filho?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Outro questionamento levantado refere-se a sexualidade, sendo que os portadores

podem ter uma vida saudavel e os demais 20% responderam nenhuma.

Gréafico 17: Quais atividades de estimulacdo precoce seu (a) filho (a) necessitou?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).

A questdo dezessete aborda as atividades de estimulacdo precoce especificas para
criangas com Sindrome de Down; consoante as respostas obtidas, 40% dos entrevistados
afirmaram que o (a) filho (a) ndo necessitou de nenhuma; 20% responderam escola especial;
20% declararam que foi terapia; 10% citaram aula de reforco e os restantes 10% ressaltaram a

necessidade de auxilio para falar e andar. A colaboracdo de profissionais ajuda o dia a dia dos
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portadores e que devem ser analisados pelos pais em relacdo a vida cotidiana. Cunningham
(2009, p. 259) afirma: “Existem muitos “tratamentos” e, periodicamente, surge algo novo com
as mesmas promessas de melhorar as caracteristicas fisicas do comportamento ou as

capacidades intelectuais de portadores de sindrome de Down”.

Gréfico 18: Como foi o ingresso de seu filho na escola?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Gréfico 19: Quais foram as principais perspectivas dos pais ao matricular seu filho na escola
regular?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)
Com relagéo ao ingresso na escola, pesquisaram-se quais foram as perspectivas dos pais

ao matricularem seu (sua) filho (a) na escola regular e, segundo respostas dos entrevistados,
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80% tinha a perspectiva de proporcionar bem estar ao filho; 10% informaram que nenhuma e

os demais 10% disseram que a crianga ndo frequenta escola regular.

Grafico 20: Quais foram os principais problemas enfrentados pela crianca na escola?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).

Quais foram os principais problemas enfrentados pela crianca na escola foi questionado
também, ao que os entrevistados responderam nenhum, com 50%; ndo responderam, 20%;

10%, por ndo conseguir falar; 10%, falta de pessoa qualificada e 10% por ser diferente.

Gréafico 21: Como foram resolvidos os problemas?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).
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A questdo atinente a resolucdo do problema foi levantada na questéo 21, perguntando-se
aos entrevistados como foi resolvido o problema; dos mesmos, 70% deixaram a questdo sem
resposta; 20% informaram que os problemas foram resolvidos com professoras qualificadas e
os demais 10% informaram que com professora auxiliar.

Nota-se que a crianca que foi inserida no ambiente escolar teve seu desenvolvimento
muito significativo nos quesitos de comunicagdo, conhecimentos disciplinares e

comportamento.

Gréafico 22: Quais foram os principais avancos na aprendizagem?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013).

Gréafico 23: Em que a educacéo inclusiva proporcionou uma melhor qualidade de vida para
seu(a) filho(a)?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)
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Na questdo 23, buscou-se averiguar em que a educacdo inclusiva proporcionou uma
melhor qualidade de vida a crianga com Down, ao que os entrevistados responderam que foi
no aspecto do convivio social, perfazendo 40%; 20% abstiveram-se de responder; 10%
ressaltaram os beneficios da natacdo; 10% constatou que a crianga superou as dificuldades;
10% informou que brincar trouxe melhor qualidade de vida e os 10% restantes afirmaram que

na aprendizagem.

Gréfico 24: O que vocé acredita que precisa mudar no sistema educacional para que realmente
haja incluséo social?
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Fonte:

Henicka e Santos, questionario (2013).

O que precisa mudar no sistema educacional para que realmente haja inclusdo social foi
0 guestionamento feito aos entrevistados na questdo 24. Os mesmos responderam dizendo que
deve haver melhor capacitacdo profissional, com percentual de 60%; respeito e colaboracéo,
10%; reconhecimentos das diferencas individuais, 10%; ndo acreditam em mudanca, 10%; e,
o0s demais 10% deixaram em branco.

Em um breve comentario da autora do livro que relata a vivencia real de uma mée que
passou por todas essas etapas em busca de um ensino de qualidade, Pinto, Nilcéia (2008 p.
141): “O ensino regular ¢ primordial para o desenvolvimento global da crian¢ca com sindrome

de Down, mas a escola especial também apresenta um papel fundamental nesse processo”.
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Gréafico 25: Em sua opinido, quais habilidades as pessoas de (a) filho deveriam ser mais
estimuladas para ele (a) viva com melhor qualidade?
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Fonte: Henicka e Santos, questionario (2013)

Ao serem questionados sobre que habilidades deveriam ser estimuladas em seu (sua)

filho (a) para que viva com melhor qualidade de vida, obteve-se como resposta que ritmos e

dancas, com 40%; mais aplicacdo nas disciplinas, 20%; fazer aulas de mdusica, 10%; mais

oportunidade, 10%; desnecessario estimular habilidades, 10%; e respeito e aprendizagem,

10%.

Gréafico 26: Em que aspectos o preconceito diminuiu em relacdo a sindrome de Down?
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Conforme analise grafica dos dados coletados através dos questionarios respondidos,
pode-se diagnosticar que os problemas e dificuldades enfrentados pela familia de criancas
com Sindrome de Down sdo numerosos e exigem da familia sutileza para tratar do assunto
sem preconceito ou rejeicdo, estendendo-se essa preocupacdo para com 0S sentimentos e

desafios que a mesma enfrenta ao receber uma crianga Down.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Assim, € possivel concluir que a grande dificuldade € mesmo no momento do
nascimento da crianca. E é nesse momento que se deve iniciar uma acdo junto a crianca e
seus familiares, no sentido de identificar as relacfes em torno de si mesmo. Sé entdo, a partir
de seus conhecimentos prévios, é possivel planejar uma estratégia para melhor lidar com a
situacdo. E, nessa fase, tém prioridade os trabalhos voltados para a constru¢do do aprendizado
da crianca, na perspectiva, para o melhor desenvolvimento do mundo em que ela vive,
compreendendo para o desenvolvimento do brincar, e de sua visdo de mundo, que contribuira
para a estruturacdo do pensamento e possibilitard a relacdo da crianga com a cultura imposta a
ela.

Assim, aos se tratar do aprendizado, é fundamental que se considerem as condi¢cfes
adequadas para a construcdo do conhecimento sendo imprescindivel a acdo de seus familiares,
possibilitando situacdes em que possam interagir coletivamente em alguns momentos, tendo
em vista a necessidade de busca incansavelmente de métodos adequado para auxiliar seu filho
ou filhague nos primeiros anos de vida tem necessidade de brincar, de se movimentar, de se
relacionar umas com as outras para o seu desenvolvimento psicomotor. Os pais terdo que ficar
atentos para 0 estagio em que se encontra a crianga no sentido de observar seu
desenvolvimento de acordo com sua faixa etaria e com suas caracteristicas especificas. As
criangas precisam de uma atencdo especial em relacdo as dificuldades encontradas no
processo de aprendizagem, este trabalho deverd ser desenvolvido em conjunto com
profissionais qualificados para trabalhar com criangas com sindrome Down.

Esta pesquisa mostrou que ha a necessidade de os familiares buscarem aprimoramento
na questdo Down para melhor estarem cuidando da crianga.

Os dados coletados ao longo da pesquisa bibliografica e na pesquisa com os pais
mostram que tem aumentado a preocupacdo de inserir a crianga com sindrome de Down nos

ambientes familiare, escolar e na sociedade em geral, nota-se que ha uma preocupacao de que
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a insercdo na sociedade € uma forma de combater o preconceito adquirido ao longo dos anos e
que a inclusdo nas escolas e no mercado de trabalho s6 tem a dar dignidade ao portador da

Sindrome de Down.
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