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RESUMO

No Brasil, a Sindrome de Down € uma condicdo genética relativamente comum, afetando
cerca de uma em cada 700 criancas nascidas. Apesar dos desafios, muitos individuos com
Sindrome de Down vivem vidas plenas e contribuem de maneira significativa para suas
comunidades, destacando a importancia da inclusdo e do apoio adequado para garantir seu
bem-estar e potencializagdo de suas habilidades. Este estudo visou fornecer orientagdes
terapéuticas eficazes, com o intuito de auxiliar os responsaveis e cuidadores. A metodologia
adotada foi a qualitativa, concentrando-se na coleta de dados através de questionarios com
perguntas abertas dirigidas a cinco pais ou responsaveis de pessoas com Sindrome de Down.
Com a realizacao deste estudo foi possivel observar que apesar dos responsaveis juntamente
com as criangas portadoras de SD ja fazerem acompanhamento com profissional de terapia
ocupacional ha um défcit de informacao e conhecimento sobre a atuagao do frofissional com
a crianga, contudo, foi relatado que foi identificado uma melhora na qualidade de vida. Com
isso se tem a importancia da realizagdo de atividades e reunides com 0s resposaveis para
uma melhoria no processo evolutivo das criangas portadoras de SD.

Palavras-chave: Sindrome de Down; orientagao; dificuldade; terapia ocupacional.
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Resumo: No Brasil, a Sindrome de Down é uma condigdo genética relativamente comum, afetando
cerca de uma em cada 700 criangas nascidas. Apesar dos desafios, muitos individuos com Sindrome
de Down vivem vidas plenas e contribuem de maneira significativa para suas comunidades, destacando
a importancia da inclusédo e do apoio adequado para garantir seu bem-estar e potencializagdo de suas
habilidades. Este estudo visou fornecer orientagdes terapéuticas eficazes, com o intuito de auxiliar os
responsaveis e cuidadores. A metodologia adotada foi a qualitativa, concentrando-se na coleta de
dados através de questionarios com perguntas abertas dirigidas a cinco pais ou responsaveis de
pessoas com Sindrome de Down. Com a realizagao deste estudo foi possivel observar que apesar dos
responsaveis juntamente com as criangas portadoras de SD ja fazerem acompanhamento com
profissional de terapia ocupacional ha um défcit de informagdo e conhecimento sobre a atuagédo do
frofissional com a crianga, contudo, foi relatado que foi identificado uma melhora na qualidade de vida.
Com isso se tem a importancia da realizagéo de atividades e reunibes com os resposaveis para uma
melhoria no processo evolutivo das criangas portadoras de SD.

Palavras-chave: Sindrome de Down; orientacao; dificuldade; terapia ocupacional.

Abstract: In Brazil, Down Syndrome is a relatively common genetic condition, affecting about one in
every 700 children born. Despite the challenges, many individuals with Down Syndrome live full lives
and contribute meaningfully to their communities, highlighting the importance of inclusion and adequate
support to ensure their well-being and enhance their abilities. This study aimed to provide effective
therapeutic guidance, in order to help guardians and caregivers. The methodology adopted was
qualitative, focusing on data collection through questionnaires with open questions addressed to five
parents or guardians of people with Down Syndrome. With the accomplishment of this study, it was
possible to observe that although the caregivers together with the children with DS already follow up
with an occupational therapy professional, there is a deficit of information and knowledge about the role
of the professional with the child, however, it was reported that an improvement in quality of life was
identified. Thus, it is important to carry out activities and meetings with those responsible for improving
the evolutionary process of children with DS.

Keywords: Down syndrome; orientation; difficulty; occupational therapy.



1 INTRODUGAO

Os primeiros registros sobre Sindrome de Down (SD) datam do século XIX,
pintores como Andrea Mantegna (1431-1506) e Jacobes Jordaens (1593- 1678), ja
realizavam pinturas que indicava criangas com SD. No ano de 1866, o médico John
Langdon Down relatou que havia fenotipos de comorbidades associadas a esses
individuos, porem inicialmente chamou a sindrome idiotia mongoloide e que a mesma
provinha de pais com tuberculose. Posteriormente Lejeune et al. (1959) fazem uma
descoberta sobre a trissomia do cromossomo 21 como causador da sindrome. Muitos
termos foram abordados para a sindrome, até que, em 1965 a Organizagdo Mundial
da Saude (OMS), decidiu nomear a expressao SD. (Schwartzman, 1999).

A SD, identificada ha mais de um século por John Langdon Down, € uma
condigao genética que figura como uma das principais causas de deficiéncia mental.
Ela representa aproximadamente 18% do numero total de pessoas com deficiéncia
mental em instituicbes especializadas (Moreira, 2000).

No Brasil, aproximadamente 300 mil pessoas tem SD, o que representa uma
incidéncia de 1 em cada 700 nascimentos. Globalmente, estima-se que entre 3 e 5 mil
novos casos de SD corram anualmente, com 1 a cada 1000 bebés nascem com
sindrome em todo o mundo. E importante destacar que a falta de preparamento e
desconhecimento sobre a SD, e as formas de evitar essa condicdo ainda sao
desconhecidas (Seres et al., 2011).

A deficiéncia intelectual é apontada umas das caracteristicas mais tipicas da
SD. Segundo Schwartzman (1999), ha um inevitavel atraso em todas as areas do
desenvolvimento e um estado permanente de deficiéncia Intelectual. As criangas com
SD sao muitas, todas com uma copia extra do cromossomo 21, o seu aspecto é tao
marcante que os responsaveis conseguem notar diferencas nos quadros fisicos e
intelectuais, tendo como caracteristica face achatada e alarga, olhos sdo em linha
obligua mais afastados, palpebras curtas, labios grossos a lingua larga e nariz
pequeno, a pele é clara com tonicidade, mas por essas caracteristicas apontadas
resultam em processos degenerativos (Moreira, 2000).

O Terapeuta Ocupacional tem a capacidade de auxiliar individuos com (SD) na
estimulagao, aquisicdo ou preservacido de habilidades necessarias para realizar as

atividades comuns do cotidiano. Esse suporte é adaptado as caracteristicas
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individuais de cada pessoa, levando em consideragdo tanto suas necessidades
especificas quanto o ambiente em que estado inseridas (Pelosi, 2020).

As estratégias terapéuticas tem um papel fundamental e a pesquisa parental é
uma forma crucial para saber as necessidades especificas das criangas com SD
(Marcon, 2007).

Os responsaveis participam de uma fase sendo os principais provedores de
cuidado e apoio e tem papel na promogao e crescimento da criangca com SD ao mesmo
tempo em que esse sujeito esta inserido na sociedade (Marcon, 2007). Segundo
Vygotsky (1994), esse ambiente estd em constante evolugdo e dinamismo, tendo
extrema importante no desenvolvimento da crianga, no entanto o ambiente em
questdo ndo se restringe apenas ao lar da crianga, mas sim aos lugares que ela
frequenta ao longo de diferentes fases da vida.

Ao entender as estratégias terapéuticas usadas pelos responsaveis, a pesquisa
pode ajudar com o desenvolvimento de intervengdes mais eficazes, considerando
situagdes especificas de cada crianga com SD (Silva, 2003). Desta forma pesquisa
tem a importdncia da colaboracdo entre os profissionais da saude como:
Fisioterapeuta, fonoaudidloga, Terapeutas Ocupacionais, dentre outros, assim
ofertando uma abordagem integrada no desenvolvimento de intervengdes
terapéuticas, e também promovendo uma troca de experiéncias entre os responsaveis
para criar uma rede de apoio, oferecendo suporte emocional para enfrentar os
obstaculos que estao ligados a uma crianga com SD (Rodrigues, 2012).

O indice de criangas nascidas vivas com SD vem aumentando anualmente, a
ocorréncia desse fendmeno é atribuida, existem fatores que aumentam a incidéncia,
como a idade materna, apos os 34 anos a probabilidade € de cerca de 1 em 392
nascimentos, enquanto em mulheres de 40 anos, a chance € de 1 em 80 bebés. No
entanto, a Sindrome de Down também pode ocorrer em maes mais jovens (Brunoni,
1999).

A Terapia Ocupacional tem como objetivo estimular, visando a qualidade de
vida, assim torna-se importante a estimulagéo de as Atividades da Vida Diarias nas
criancas com SD além de orientagdo aos responsaveis sobre as fases do
desenvolvimento, estratégias que proporcionem autonomia e independéncia da
crianga, assim adaptando a necessidade de cada caso de forma individualizada
(Moreira, 2000).
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Com isso, o presente trabalho tem como objetivo possibilitar estratégias em
forma de orientagao e cartilha que sejam eficazes de orientagao terapéutica podendo
auxiliar os pais e responsaveis, de uma escola especializada a Oeste do Paranapara

estimular o desenvolvimento de atividades do cotidiano em criangas com SD.
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2 METODOLOGIA

Para a coleta dos dados, as entrevistas foram conduzidas na cidade de S&o
Miguel do Iguagu, na regido oeste do Parana. Esta cidade tem uma populagéo
estimada em 29,122 habitantes, de acordo com os dados do IBGE de 2022, além de
possuir 20 pessoas com SD com diferentes idades. Seus municipios vizinhos incluem
Medianeira, Serranépolis do Iguagu, Foz do Iguacu, Santa Terezinha de Itaipu,
Itaipulandia e os paises Argentina e Paraguai. A area total da cidade é de 851,301
km?, com uma densidade populacional de 32,2 hab./km?. Além disso, esta localizada
a uma distancia de 599 quildmetros da capital do estado.

A presente pesquisa foi realizada conforme disponibilidade dos responsaveis,
dando preferéncia de escolha no mesmo turno escolar da crianga, sendo a pesquisa
realizada na casa dos participantes ou nas dependéncias da Associagao Pestalozzi
de Sao Miguel do Iguacgu (PR), com endere¢o Rua Santa Catarina, 1258 - Centro, com
funcionamento de segunda-feira a sexta-feira das 07:30 as 11:30 e das 13:30 as
17:30horas.

A pesquisa foi realizada com quatro participantes sendo eles responsaveis por
criangas com SD, em dias diferentes com carga horaria ndo definida e conforme
disponibilidade de cada um, pois a pesquisa foi aplicada nas residéncias dos
responsaveis ou na sede Pestalozzi.

Foram incluidos responsaveis de criancas com SD, sendo que as criangas
deverao ter entre um ano até sete anos e 11 meses, foram incluidos responsaveis de
criangas com SD que estdo matriculados na Associagao Pestalozzi. E devem estar
em atendimento pela Terapeuta Ocupacional da instituicao.

N&o participaram responsaveis de criangas com SD acima de 8 anos. Também
foram excluidos aqueles com diagndstico de outros transtornos do
neurodesenvolvimento, e os que nao estao matriculados na Associagao Pestalozzi.

Para a coleta de dados foi analisado uma lista de possiveis familias candidatas
junto com instituicdo onde foi realizado a pesquisa. Apods selecionar familias foi
realizado um convite através da instituicdo associacdo Pestalozzi de Sado Miguel do
Iguacu (PR) sobre a disponibilidade de horario do consentimento da familia para
participar da pesquisa.

Os participantes desses estudos foram responsaveis de criangas com SD,

residentes na cidade de Sao Miguel Do Iguacgu, que fazem parte do grupo de pais de
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pessoas com SD. Todos eles tiveram algum tipo de atendimento ou contato com um
terapeuta ocupacional.

Foi utilizado como instrumento de coleta de dados, um questionario estruturado
qualitativo (APENDICE A). Composto por 5 perguntas sobre como os responsaveis
podem usar estratégias terapéuticas para facilitar as atividades da vida diaria das
criangcas com SD. O questionario foi baseado através das leituras de artigos, as
perguntas foram construidas pelo pesquisador carater exploratério, antes da aplicagao
do questionario os participantes da pesquisa assinaram um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) relativo a constar informagbes sobre eventuais riscos
durante a participacdo da pesquisa com a possibilidade de importunacdo para o
participante durante os questionamentos. O pesquisado foi informado que a qualquer
momento, poderia desistir de participar pesquisa sem qualquer dano. Para isso
deveria informar, por qualquer meio que seja possivel, que desejaria deixar de
participar da pesquisa e qualquer informacao que tenha compartilhado seria retirada
do conjunto de dados que seriam retirados na avaliagao dos resultados. O participante
também fora orientado que nao receberia nenhum valor para participar do estudo. A
analise dos dados foi conduzida através da aplicacdo de métodos estatisticos basicos,
incluindo a elaboragao de perguntas. Além disso, foi feita uma descricao das situacoes
relatadas pelos participantes, apds uma analise minuciosa das respostas fornecidas
pelos pais ou responsaveis das criancas atendidas pela Terapeuta Ocupacional

responsavel pela instituicado Pestalozzi



14

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistadas quatro pessoas, sendo representadas por E1, E2, E3 e
E4. E1 foi representado pela figura paterna e materna, ja os outros entrevistados eram
do sexo feminino e se apresentaram como figura materna das criangas com sindrome
de Down. As criangas que foram objeto de estudo desta pesquisa apresentaram cinco
anos, sete anos, um ano e quatro anos de idade. Todas elas ja fazem
acompanhamento com terapeuta ocupacional a quatro anos e oito meses, seis anos,
oito meses e dois anos e seis meses, respectivamente.

Na questdo 1 foi perguntado como os responsaveis auxiliam nas estratégias
terapéuticas como tomar banho, se vestir, higiene pessoal, alimentagdo no dia a dia
da crianca. E1 respondeu que praticava as atividades de forma independe na maioria
delas, em alguns momentos se tem a necessidade de reforgo de métodos assistidos
para completar atividades. E2 respondeu que a crianga se mostrava independente na
realizacdo de atividades do dia a dia. E3 respondeu que auxilia na realizagdo de
atividades motoras conforme a escola solicita e estimula a aplicagcdo em casa. O E4
respondeu que auxilia de forma parcial, principalmente na atividade de alimentagao
onde a crianga de mostra de forma agitada fazendo necessario o uso de colher e telas
para um maior éxito na realizagao da atividade.

Esse resultado se assemelha ao encontrado por Silva e Almohalla (2022) onde
avaliando a importancia da estimulacdo precoce para criangas com sindrome de
Down, observaram que para algumas atividades como o alimentar e andar
independente as criangas apresentavam dificuldades para realiza-las. As atividades
de vida diaria necessitam de padronizacdo, coordenacdo motora e adaptacdes de
posturas de forma continua.

Para criangcas que apresentam alguma deficiéncia mental, o ambiente de
desenvolvimento saudavel é aquele que oferece suporte, sempre quando se tem
necessidade, mas que também permite a independéncia, fazendo com que a crianca
desenvolva sua autoconfianga (BARBOSA, 2018).

Na pergunta numero 2 perguntou-se aos responsaveis se eles tinham
conhecimento sobre a funcao do terapeuta ocupacional com criangas com SD. Todos
os entrevistados responderam que nao tinha conhecimento sobre a atuagao do

profissional de terapia ocupacional no tratamento de criangas com SD. Através dessa
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pergunta observou-se a falta de informacao detida pelos responsaveis pela falta de
relacionamento e comunicagao com o profissional.

Em trabalho realizado por Souza et al. (2018), foi descrito que a participagao
da familia ou responsavel da crianga com SD juntamente com o terapeuta ocupacional
€ de suma importancia para estimular o desenvolvimento inicial das criangas, sendo
o terapeuta ocupacional o principal profissional para promover a funcionalidade e
cuidados necessarios da crianga com SD.

No questionamento de numero 3 foi perguntado qual a percepgao dos
entrevistados sobre a terapia ocupacional aplicada no tratamento de criangas com SD.
E1 respondeu que eram propostas atividades a serem realizadas pela familia em casa
e entdo a familia passava um feedback de como foi 0 comportamento durante a
semana na execugao das atividades propostas. E2 respondeu que em decorréncia da
troca de profissionais o tratamento mudou, relatando que anteriormente tinha auxilio
e orientacdo durante o tratamento e que atualmente ndo ha uma devolutiva sobre o
tratamento, além disso, também nao ha contato com o profissional. E3 relatou que
nao tem conhecimento sobre o trabalho realizado pelo terapeuta ocupacional no
tratamento e que nao foram repassadas orientacbes sobre cuidados em casa para
facilitar o dia a dia. E4 assim como E2, respondeu que devido a troca de profissionais
acaba nao tendo devolutivas sobre uma atualizagdo do tratamento para a familia, mas
que observou evolugcdo no quadro da crianga depois que se iniciou o tratamento.

Uma maior necessidade de melhorar o relacionamento entre pais/responsaveis
com o profissional foi constatado em trabalho realizado por Castilho et al. (2023), onde
a maioria dos pais relatam nao ter devolutivas sobre o progresso da crianga com SD
nem orientacdes para serem seguidas em casa. E prioritario que o terapeuta
ocupacional forneca informagdes sobre o desenvolvimento da crianga, habilidades
sociais e atividades de vida diaria com a finalidade de estimular e favorecer a busca
da familia para extrair o potencial da crianga (BURKE, 2000).

Na questao 4 perguntou-se quais as dificuldades encontradas até o presente
momento em relagao as atividades de vida diaria da crianga. E1 respondeu que as
dificuldades encontradas sao em relacdo a vestimenta, ao ato de se vestir e se despir.
E2 relatou que a criancga, apesar de se apresentar independente, necessita de suporte
em praticamente todas as atividades rotineiras. E3 respondeu que a crianga tem
dependéncia de um responsavel nas atividades devido a idade precoce. E4 relatou
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que encontra dificuldades com os cuidados com a crianga pelo fato de que a mesma
€ agitada. Desta forma, tém dificuldades com o uso de talheres para a alimentagao,
no ato de vestir e despir roupas fazendo o uso de telas para facilitar o manejo com a
crianga durante as atividades. Além disso, a crianga apresenta seletividade alimentar.
Em individuos portadores de SD sdo associadas algumas dificuldades as
atividades de vida diarias que ficam em evidéncia na segunda infancia (ALMEIDA et
al., 2022). Isso pode ser explicado pelo fato de apresentarem algum nivel de
deficiéncia intelectual que pode variar de leve a moderada e o fator do equilibrio que
também é um fator limitante em criangas com SD (PORTO, 2023). Ainda, segundo
Pereira (2019), uma crianga com SD possui limitagdo em suas habilidades,
principalmente para a realizagao de atividades diarias.

E por fim, na quinta pergunta foi perguntado sobre as dificuldades encontradas
pelos responsaveis com a crianga atualmente. E1 respondeu que as dificuldades
apontadas sao em relagdo ao comportamento, tendo em vista que a crianga apresenta
certa teimosia. E2 argumentou que se possui dificuldades em relagdo a distancia para

realizar consultas sendo que a crianga necessita de auxilio. E3 respondeu que
apresenta dificuldades no manejo de uma forma geral com a crianga e suas atividades.
Além disso, a dificuldade de conciliar os compromissos da crianca e do
responsavel. E4 relatou que a crianga se mostra agitada para a realizagéo de qualquer
tipo de atividade sendo imprescindivel um maior cuidado no momento da ida ao
banheiro, no ato de se alimentar e de vestir e despir roupas. Pais e méaes de criangas
portadoras com SD encontram diversas dificuldades com variados niveis de
complexidade quando entdo sempre em busca de um tratamento e no ensinamento
da independéncia para uma melhor qualidade de vida da crianga no futuro (ARAUJO
et al., 2023).

Em um estudo realizado por Sanches Zani Ribeiro et al. (2018), constatou-se
que o estresse parental € significativamente influenciado por mudangas na rotina dos
cuidadores, especialmente durante a gestacdo e maternidade. A necessidade de
adaptacdo a novas demandas, como cuidados intensivos e renuncia a atividades
profissionais, esta entre os fatores que aumentam os niveis de sobrecarga emocional
e estresse. Essas dificuldades sdo exacerbadas pela falta de suporte adequado e pela
sobreposi¢ao de fungdes, exigindo uma maior atengdo para minimizar os impactos

psicologicos nos cuidadores.
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Com os resultados obtidos sobre o conhecimento da familia a respeito do
profissional de terapia ocupacional e o seu relacionamento para com ele, é importante
salientar que o terapeuta ocupacional atua de forma facilitadora na inclusao social de
criangas com SD e que na questao familiar sua fungcao € a de preparar o ambiente e
orientar a crianga para que possa participar das atividades rotineiras da familia
(CASTILHO et al., 2023).

Apos a coleta de dados com todos os participantes foi analisado as respostas
e feito uma cartilha como forma de orientacéo e estratégia, na cartilha foi elaborada
trazendo as principais duvidas e queixas dos responsaveis em relagdo as AVDs
alimentagdo, vestuario, higiene pessoal e também estratégias eficazes para
organizagdo de ambiente onde a crianga costuma estar brincando, também

estratégias para facilitar a comunicagao do responsavel com a crianga SD.

Essa figura representativa o forder enviado aos responsaveis
Figura 1 figura 2
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4 CONCLUSAO

O estudo realizado permitiu observar que, apesar de todas as criancas
participantes estarem sob acompanhamento regular de um terapeuta ocupacional,
ainda existem lacunas significativas no relacionamento entre os profissionais e os
cuidadores. Essas lacunas incluem dificuldades de comunicacdo e a auséncia de
informagdes claras e continuas sobre o progresso terapéutico. Essa situagao gera
frustracbes nos responsaveis, que muitas vezes se sentem desamparados no
acompanhamento do desenvolvimento infantil.

Entretanto, mesmo diante dessas adversidades, os cuidadores perceberam
melhorias tangiveis na qualidade de vida e no desenvolvimento das criangas com
Sindrome de Down. Eles destacaram avancos no desempenho em atividades
cotidianas e na interacao social, o que reforga a importancia do trabalho terapéutico.

Nesse contexto, torna-se imprescindivel a ampliagao das iniciativas de dialogo
entre os terapeutas ocupacionais e os familiares. A realizagao de reunides frequentes
e a oferta de orientacdes detalhadas e personalizadas podem criar um ambiente de
cooperagao, ajudando os cuidadores a se sentirem mais integrados ao processo
terapéutico e capacitados para oferecer suporte efetivo as criangas. Além disso, a
inclusdo de atividades colaborativas e momentos de troca de experiéncias entre
familias e profissionais pode contribuir para uma visdo mais holistica e assertiva dos

cuidados necessarios para o pleno desenvolvimento infantil.
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APENDICES

APENDICE A
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Titulo da pesquisa: ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS PARA ESTIMULAR O
DESENVOLVIMENTO DAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIAS EM CIRANCAS COM
SINDROME DE DOWN: UMA ORIENTACAO PARENTAL

Pesquisador responsavel (ORIENTADOR): LUCIANA SILVEIRA
Pesquisadores assistentes (ALUNOS): VINICIUS GABRIEL CARVALHO

DADOS DE IDENTIFICAGAO

01) Familar:
( )MAE ( ) PAI ( ) RESPONSAVEL

02) Idade da crianga:

03) Sexo da crianga:
( ) MASCULINO () FEMININO

04) A crianga faz acompanhamento com terapeuta ocupacional:
( YNAO ( )SIM
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QUESTIONARIO

01) As estratégias terapéuticas tomar banho, se vestir, despir, higiene pessoal,

alimentagao como vocés auxiliam no dia a dia com a crianga SD?

02) Vocés conheciam a fungao do terapeuta ocupacional com criangas com
SD?

03) O que vocé observa da pratica do terapeuta ocupacional em relagao ao

tratamento com os pais?

04) Quais dificuldades até o momento em relagao atividade de vida diaria da

crianga?

05) Quais dificuldades vocés quanto responsaveis apresentam com a crianga,

nos dias atuais?




