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RESUMO

O presente trabalho busca discutir sobre a possibilidade da atuacdo da Terapia
Ocupacional na ferramenta “Fale Conosco” do site ao Movimento Down. O “Fale
conosco” funciona como um espaco de troca de informagdes sobre a sindrome de
Down na internet com especialistas de varias areas. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa na qual foi analisado o contetdo dos 1483 e-mails encaminhados a
ferramenta do portal do Movimento Down, no ano de sua criagdo, no periodo de
margo de 2012 a Dezembro de 2012. Todos os e-mails foram classificados por data,
autor, profissdo, idade da pessoa com sindrome de Down e local de residéncia. A
partir da analise de conteudo, foram criadas categorias relacionadas a temas como:
davidas; relatos de experiéncia, divulgacdo de materiais, solicitagdo de ajuda; e
comentarios em relacdo ao portal. Conclui-se que a Terapia Ocupacional poderia
contribuir no esclarecimento de questbes como: aspectos gerais sobre as pessoas
com sindrome de Down; atraso no desenvolvimento motor, incluindo aquisicdo de
marcha e estimulo de linguagem; orientacdes a cerca do brincar adaptado; o uso da
Tecnologia Assistiva como auxilio ao processo de inclusdo escolar; introducdo da
Comunicagéao Alternativa e Ampliada como recurso facilitador das interagdes sociais,
do brincar e do aprendizado; na inclusdo de pessoas com sindrome de Down no
mercado de trabalho; nas orientacdes relacionadas a problemas de comportamento;

e na articulacao e criacao de grupos de pais.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional, Sindrome de Down, Midias Sociais.
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1 LISTA DE ABREVIACOES

SD: Sindrome de Down

APAE: Associacao de pais e amigos dos excepcionais

MD: Movimento Down

AVD: Atividades de Vida Diaria

Alfa: Alfabetizacao

PcSD: Pessoa com sindrome de Down



2 INTRODUCAO

A Sindrome de Down é uma anomalia reconhecida ha mais de um século. As
caracteristicas dessa sindrome foram descrita por um médico inglés, Langdon Down,
que em 1866 identificou pela primeira vez as caracteristicas de uma crianga com
essa sindrome. Mas, somente em 1959 um médico francés, Jerdbme Lejeune,
identificou a presenca de um cromossomo a mais nesses individuos (PUESCHEL,
2007; SCHWARTZMAN, 1999).

Até a descoberta da presenca desse cromossomo extra, como a causa da
sindrome de Down, a sindrome foi estudada durante muitos anos. Segundo Silva e
Dessen (2002) os primeiros trabalhos cientificos foram datados no século XIX, sendo
gue, o reconhecimento da sindrome de Down como manifestacao clinica, sé ocorreu
em 1866 com o trabalho de Langdon Down, que foi influenciado pelos conceitos
evolucionistas da época. Em 1932, um oftalmologista holandés, Waardenburg,
sugeriu que a sindrome de Down fosse causada por uma aberracao cromossémica.

Em 1934, nos Estados Unidos, Adrian Bleyer supb6s que essa aberracao
poderia ser uma trissomia. Enfim, em 1959 o Dr. Jerome Lejeune, descobriu a
existéncia de um cromossomo extra.

A sindrome de Down € uma alteracdo genética, onde ha a presenca de um
cromossomo a mais no par do cromossomo 21, e, por essa razdo, também é
conhecida como trissomia do 21.

Atualmente, de cada mil criancas que nascem no Brasil, cerca de duas
nascem com sindrome de Down (SD). Essa cromossomopatia atinge todas as etnias
e continentes, ndo importando classe social, condicdes de higiene ou nutricdo
(FRAGA, 2011).

Alves e Oliveira (2012) também afirmam que a sindrome de Down é uma
ocorréncia genética natural no qual ndo existe responsabilidade do pai ou da méae
para que ela ocorra e enfatizam que esta sindrome ndo € contagiosa, ndo € uma
doenca, e que, portanto, pessoas com Sindrome de Down ndo séo doentes.

A sindrome de Down ou Trissomia do 21 € uma das alteracbes
cromossOmicas mais comuns, e pode ser identificada durante a gestacdo ou logo

apos o nascimento. As criangas com esta sindrome possuem caracteristicas fisicas
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e mentais especificas, sendo esta a causa genética mais comum de deficiéncia
mental (GIACCHINI; TONIAL; MOTA, 2013).

Ainda ndo se sabe muito sobre a causa dessa alteracdo cromossOmica,
porém acredita-se que elas podem ocorrer de trés maneiras diferentes: a trissomia
livre, a translocag¢do e o mosaicismo.

A trissomia simples ou trissomia livre é causada pela néo disjuncao
cromossOmica, geralmente de origem meidtica, na qual ocorre em 95% dos casos
de sindrome de Down e caracteriza-se pela presenca de um cromossomo 21 extra
livre.

A Translocacao (rearranjos cromoss6micos com ganho de material genético)
ocorre entre 3 a 4% dos casos de sindrome de Down, podendo ser de ocorréncia
casual ou herdada de um dos pais. A trissomia do cromossomo 21, neste caso, €
identificada ndo como um cromossomo livre e sim translocado (montado/ligado) a
outro cromossomo. Mais frequentemente a translocagéo envolve o cromossomo 21
€ 0 cromossomo 14.

O Mosaico (mosaicismo) esta presente em 1 a 2% dos casos de Sindrome de
Down, é de ocorréncia casual e caracteriza-se pela presenca de uma das linhagens
celulares, uma normal com 46 cromossomos e outra trissbmica com 47
cromossomos, sendo o cromossomo 21 extra livre (BRASIL, 2013).

Alguns autores acreditam que fatores enddgenos e exdgenos podem
influenciar na incidéncia da desordem do cromossomo, mas o fator de risco mais
caracteristico € a idade da mée, e quanto maior a idade da mae, maior é a
probabilidade da ocorréncia da sindrome. Porém ndo se pode excluir o fato de que
mulheres jovens podem vir a ter filhos com Sindrome de Down.

Alguns fatores podem modificar a incidéncia da SD e podemos
classifica-los em ambientais ou exégenos e enddégenos. Entre estes
ultimos, o mais importante é, indiscutivelmente, a idade materna. As
razbes pelas quais mulheres mais velhas apresentam risco maior de
terem filhos trissébmicos se prende, possivelmente, ao fato de que
seus 6vulos envelhecem com elas, pois a mulher ja nasce com todos
0s oOvulos no ovario. Desta forma, os 6vulos de uma mulher de 45
anos sao mais velhos do que os de uma de 20 anos
(SCHWARTZAN,1999, p. 20-21).

De acordo com Pueschel (2007) além da idade materna, ha outros fatores
associados ao aumento do risco de ter um filho com Sindrome de Down. Dentre eles
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também estdo a idade paterna, porém este risco € muito menor do que o efeito da
idade materna; o nascimento anterior de uma crianga com Sindrome de Down ou
outra anormalidade cromossdmica, sendo o risco de ocorréncia 1%, a translocacao
cromossOmica balanceada em um dos pais, nesse caso se um dos pais for portador
de translocagdo cromossdmica balanceada ha um risco de 50%; e pais com
desordens cromossdmicas.

O diagnoéstico dessa Sindrome geralmente é feito na ocasido do nascimento
ou logo apos, pela presenca de varias caracteristicas fisicas que podem ser
verificadas pelo médico. O diagnostico pré-natal também pode ser realizado com o
uso de testes sanguineos em que sao colhidas amostras da mae para a investigacao
sorologica e citogenética, na qual se procura a possivel presenca de anomalia
cromossomica (SILVA; KLEINHANS, 2006).

A Sindrome de Down apresenta um fendtipo caracteristico como as pregas
palpebrais obliquas para cima, epicanto (prega cutanea no canto interno do olho);
sinofris (unido das sobrancelhas); base nasal plana; face aplanada; protuséo lingual;
palato ogival (alto); orelhas de implantacéo baixa; pavilhdo auricular pequeno; cabelo
fino; clinodactilia do 5° dedo da méao (5° dedo curvo); braquidactilia (dedos curtos);
afastamento entre 0 1° e 0 2° dedos do pé; pé plano; prega simiesca (prega palmar
Unica transversa); hipotonia; frouxiddo ligamentar; excesso de tecido adiposo no
dorso do pescoco; mandibula pequena e retraida; diastase (afastamento) dos
musculos dos retos abdominais e hérnia umbilical (BRASIL, 2013).

Geralmente podem vir associada de outras manifestacdes clinicas que podem
acarretar complicac6es no desenvolvimento das criangcas com sindrome de Down.

Essas complicacdes variam de crianca para crianca. As alteracdes clinicas
mais frequentes sdo as cardiopatias; alteracBes oculares; alteracdes auditivas;

gastrointestinais; imunoldgicas e respiratérias.

A sindrome de Down frequentemente acarreta complicacdes clinicas
gue acabam por interferir no desenvolvimento global da crianga
portadora, sendo que as mais comumente encontradas s&o
alteracdes cardiacas, hipotonia, complicacbes respiratérias e

alteracdes sensoriais, principalmente relacionadas a visdo e a
audicdo (BISSOTO, 2005, p.81).
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Apesar das alteragbes cromossémicas da sindrome de Down serem comuns
em todas as pessoas e de existir um fenétipo caracteristico, pesquisas mostram que
nem todas as pessoas com sindrome de Down apresentam as mesmas
caracteristicas, os mesmos tracos fisicos e nem as mesmas comorbidades, e que a
Unica caracteristica comum a todos, é o déficit intelectual.

Segundo Castro e Pimentel (2009, p.304) as criancas com sindrome de Down
apesar de possuirem alteracbes fenotipicas semelhantes como a aparéncia
arredondada da cabeca; palpebras estreitas e levemente obliquas; boca pequena
podendo-se projetar um pouco a lingua; Unica prega palmar; pescoco curto; maos e
pés pequenos e grossos diferem entre si em aspectos gerais do desenvolvimento
como linguagem, motricidade, socializacdo e habilidades da vida diaria. Porém,
comumente apresentam crescimento fisico mais lento; maior tendéncia a aumento
de peso; atraso no desenvolvimento motor devido a hipotonia nos primeiros meses
de vida; e atraso no desenvolvimento cognitivo.

Algumas publicacbes revelam que a hipotonia muscular estd presente em
100% dos casos dos recém-natos, tendendo a diminuir com a idade. Esta hipotonia
afeta toda a musculatura e a parte ligamentar da crianca. O tbnus € uma
caracteristica individual, por isso ha variacbes de uma crianca para outra. Essa
condicdo faz com que o desenvolvimento inicial figue um pouco mais lento,
demorando mais para controlar a cabeca, rolar, sentar, arrastar, engatinhar, andar e
correr (SILVA; KLEINHANS, 2006).

Cardoso e Santos (2011) também apontam para a hipotonia das criancas com
sindrome de Down como um fator limitador no desenvolvimento motor dessas
criancas e sugerem que elas sejam estimuladas o mais cedo possivel para que
possam alcancar autonomia motora.

Além do comprometimento motor, a hipotonia tras outras consequéncias para
as criancas como a dificuldade na succ¢éo, na degluticdo e dificuldades na fala. A
hipotonia interfere nas habilidades linguisticas, prejudicando o controle dos
musculos da lingua, e dificultando a formagéo de palavras (STRAY-GUNDERSEN,
2007; SANTOS, WEISS, ALMEIDA, 2010).
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Santos, Weiss e Almeida (2010) apresentam que as criangcas com Sindrome
de Down possuem grandes dificuldades na area da motricidade fina, além das de

linguagem.

2.1 Sentimentos vivenciados pelos familiares

A chegada de uma crianca com deficiéncia em uma familia pode gerar
situacdes complexas, resultantes da falta de preparo e informacdo adequada para
lidar com os sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento (CUNHA;
BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JUNIOR, 2010).

Segundo Nunes, Dupas e Nascimento (2011) as familias possuem formas
diferentes de receber a noticia de que a crianca tem sindrome de Down e de encarar
a situacao. Algumas descobrem durante a gestacdo, outras apds o nascimento.

Tomar conhecimento da sindrome, ainda durante a gestacdo, pode ser visto
de duas maneiras, uma positiva, possibilitando o preparo da familia para a chegada
da crianca, e a outra de forma negativa, fazendo com a familia sofra
antecipadamente.

Os autores ainda salientam que, ao receber a confirmacédo do diagnéstico, a
maioria dessas familias se apega a remota possibilidade de que a presenca da
sindrome possa ser refutavel, porém apos essa confirmacédo, a familia sofre um
grande golpe.

A familia vé seu sonho transformar-se, vive algo inesperado, diferente do
planejado e desejado. A familia tem que mudar seus sonhos, seus planos de acordo
com a nova situacao, vé a vida alterar seu curso, sem ter nenhum controle sobre ela,
ndo tendo escolha e ndo podendo optar. E necessario se reestruturar para uma
perspectiva completamente desconhecida.

Para Lipp, Martini e Oliveira-Menegotto (2010) o contraste entre o bebé
imaginario, depositario dos ideais parentais, e o bebé real, que nasceu com
sindrome de Down, desencadeia um processo de luto, pela perda do bebé sonhado.

Sendo assim, a presenga da sindrome de Down impede que o0s pais

antecipem que esse filho vai corresponder a imagem construida por eles.
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Neste momento, a méde pode sentir diversos sentimentos negativos, como
sentimentos de culpa, raiva, revolta, frustacdo, incapacidade e até mesmo de
negacao.

O nascimento de uma crianca com SD provoca reacdes de choque,
rejeicdo, tristeza, decepcdo e desespero, € 0 tempo que 0s pais
levarem para assimilarem este fato, pode influenciar bastante no seu
desenvolvimento inicial (MARQUES, 2008, p.2).

Alguns estudos demostram que a noticia do diagndstico sdo mal transmitidas
e pouco esclarecedoras, o que pode torna-la ainda mais assustadora, levando em
consideracdo que algumas familias ndo tém o conhecimento acerca da sindrome de
Down.

[...] E Importante ressaltar a necessidade de mais orientacdo para as
familias de criangas DM, as quais devem ser melhores informadas
sobre o tipo de deficiéncia e suas consequéncias para o
desenvolvimento da crianga, bem como dos recursos necessarios
para favorecé-lo (SILVA; DESSEN, 2001, p.140).

E importante que a noticia seja transmitida de maneira clara, para que possa
diminuir a angustia dos pais, e estes possam entender as necessidades dos seus
filhos, ser informados sobre exames complementares que precisardo ser feitos e
sobre os possiveis tratamentos de estimulacdo precoce.

A pessoa com sindrome de Down deve ser submetida a exames para, caso
haja uma patologia, ela seja diagnosticada imediatamente. Depois de diagnosticada
deve-se procurar auxilio especializado para o tratamento, buscando um programa de
estimulacao para o desenvolvimento harmonioso (ORNELAS; SOUZA, 2001).

Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi Junior (2010) afirmam o quanto é
angustiante para os pais receberem a noticia do diagnéstico devido a desinformacao
da sindrome, e sinaliza que eles necessitam de um suporte da equipe
interdisciplinar:

Os sentimentos mais comuns vivenciados pelos pais séo
desorientagdo, choque, perda de uma situagdo idealizada e
ansiedade pelo futuro, principalmente pela desinformacdo quanto ao
guadro clinico da crianca. Assim, apds o recebimento da noticia e do
diagnostico, é necessério que os pais tenham oportunidades para
esclarecimento de suas duvidas e recebam explicacdes referentes a
condicao do seu filho, aliadas ao apoio psicologico, para superar 0s
sentimentos negativos que estao presentes e que podem dificultar as
relacbes posteriores dos pais com a crianca. Este suporte supfe
contato com uma equipe interdisciplinar, incluindo psic6logos,

13



fisioterapeutas, fonoaudi6logos, terapeutas ocupacionais, assistentes
sociais, médicos, entre outros, que devem estar também preparados
para lidar com as angustias e receios que cercam a nova realidade
familiar (p.450).

Mesmo apos todo o acompanhamento e reabilitacdo recebidos, os medos e a
angustias ndo terminam. Muitos pais possuem poucas expectativas em relacdo ao
desenvolvimento do seu filho, e conforme a crianca cresce e vai se desenvolvendo,
outras questdes vao surgindo como a incluséo dessa crianga no ambiente escolar, o
medo do preconceito, da aceitacdo, a sua aprendizagem e seu desempenho, dentre
outros.

Em um estudo feito por Luiz et al. (2012) pode-se perceber as principais
dificuldades vivenciadas pelas familias no periodo da insercdo escolar. Este estudo
foi feito com criancas que frequentavam a APAE, e através desta foi realizado o
encaminhamento as escolas comuns.

Ao receber o encaminhamento para a escola, muitas maes nédo se sentiam
preparadas para a inclusdo. Outro relato feito por elas foi de que a inclusdo néo
ocorreu apenas uma vez, mas que ela acontecia a cada ano que a crianca entrava
em alguma classe ou escola. Devido a essa situacédo Luiz et al. (2012) afirmam que :

[...] todos os profissionais que fazem parte da escola deveriam ser
estimulados a trabalharem ou terem contato com os alunos que
possuam necessidades especiais, pois assim, a presenca da crianca
com SD nao seria mais um fato novo para nhenhum dos educadores,
e demais membros da escola, quando estes a recebessem, portanto
a familia ndo precisaria, a todo inicio de ano, repassar as orientacdes
a respeito de seu filho e enfrentar o desafio de reiniciar todo o
processo (p. 651).

Outra dificuldade vivida pela familia foi o despreparo dos professores para
receberem as criancas com necessidades especiais. E essa ndo foi uma questao
relatada apenas pelos pais, mas sinalizada pelos préprios professores que somavam
a dificuldade, ao grande nimero de alunos em uma Unica sala.

Outra preocupacao frequentemente presente na fala dos pais foi a escolha
entre a escola regular e a especial.

Para Luiz et al. (2012), a inclusdo escolar propicia ganhos no
desenvolvimento social e cognitivo das criangas com necessidades especiais, além

de trazer beneficios, também, para as criangas com desenvolvimento tipico.
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Segundo Lucisano et al. (2013) quando a crianga passa a frequentar outros
microssistemas além do familiar, ampliam-se a quantidade e a diversidade de
interlocutores, assim como as oportunidades para aplicar e aperfeicoar seu
repertorio social, o que influi decisivamente na aquisicdo e desempenho de suas
habilidades sociais.

Tada e Souza (2009), também apontam para a complexidade da inclusdo dos
alunos com sindrome de Down, em funcédo da falta de informacdo dos professores
sobre a deficiéncia.

Para um melhor desenvolvimento escolar dessas criancas, € importante que
0S pais construam uma boa interacdo com a escola e sejam participativos e
interessados quanto as atividades desenvolvidas ha mesma.

Segundo Ferraz; Araudjo e Carreiro (2010), o fato de as mées saberem o que é
feito em sala de aula e estarem presentes na escola, pode contribuir para o
aprendizado da crianca com deficiéncia, pois algumas professoras mandam
atividades para serem realizadas em casa.

Esses autores ainda demostram que a troca de informacéo entre as maes e
os professores sobre o aluno, e o esclarecimento sobre a deficiéncia do mesmo é
fundamental.

O professor pode gastar muito tempo para conhecer o aluno, chamar
sua atencdo e envolvé-lo nas atividades, enquanto as informacgdes
dadas pelas mées possibilitam a formulacdo de estratégias, fazendo
com que o professor busque atividades com base naquilo que atrai
sua atencéo (FERRAZ; ARAUJO; CARREIRO, 2010, p.409).

2.2 O Movimento Down

O Movimento Down (MD) relne e torna acessiveis informacdes valiosas
sobre a sindrome de Down de forma organizada e de facil entendimento. Desde sua
criacdo, em 2012, tornou-se um espaco de convergéncia entre pais, familiares e
amigos, assim como fonte de conhecimento e pesquisa para profissionais, médicos
e instituicbes de saude. O resultado do trabalho da organizacdo pode ser conferido
gratuitamente em um portal, assim como em publicagcbes sobre temas como

educacgéo inclusiva e estimulag&o precoce.
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Para dar forma ao projeto, montou-se uma extensa rede de colaboradores
entre profissionais, instituicbes e empresas, além de familiares e amigos de pessoas
com sindrome de Down, para desenvolver, de maneira inédita, contetudo qualificado
e acessivel para este amplo universo de individuos. O portal recebe cerca de 50 mil
acessos mensais, o que possibilita a inclusdo de pessoas com sindrome de Down e
deficiéncia intelectual de forma continua.

A principal plataforma de acdo é o Portal que traz informacdes e disponibiliza
conteudos sobre saude, educacdo, desenvolvimento e direitos, entre outros
diferentes temas para auxiliar familias, profissionais, e o publico em geral, a
combater preconceitos e buscar a inclusdo desses individuos.

Além de publicacdes de noticias, informacbes e assuntos referentes a
sindrome, séo publicados materiais de apoio como cartilhas e guias produzidos pela
equipe.

Umas das ferramentas disponibilizadas pelo MD para que o publico possa
tirar suas duvidas, participar através de perguntas, sugestfes, agradecimentos,
envio de fotos, ou como colaboradores, € a ferramenta “Fale conosco”, presente no
site do Movimento Down.

Outra possibilidade é através da rede social do facebook com mensagens
publicas ou privadas.

A ferramenta ‘Fale Conosco’, atendeu apenas em janeiro e fevereiro de 2014,
cerca de 2.500 pessoas.

As pessoas interessadas, podem se cadastrar no portal para receber
mensalmente um boletim digital, contendo recentes informacdes e noticias. Além
disso, o facebook também funciona como forma de divulgacdo. Recentemente foi
criada uma pagina no Instragram.

Para a construcao das respostas para essas ferramentas, 0 movimento Down
conta com a colaboracdo de uma equipe composta por diferentes profissionais e
especialistas em desenvolvimento. Os profissionais presentes sdo: advogado;
médicos de diferentes areas como neuropediatra, otorrinolaringologista, ortopedista;
nutricionista; terapeuta ocupacional; fisioterapeuta; psicéloga; e psicopedagoga,
além da instituicdo APAE.
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O Movimento Down acredita que as pessoas com sindrome de Down e
deficiéncia intelectual precisam ter acesso a orientacbes importantes para que
possam ter autonomia para cuidar de sua saude e buscar seus direitos.

A saude tem papel de destaque no portal. Explicacdes detalhadas sobre os
cuidados necessarios com a crian¢a, desde o seu nascimento, estdo dispostas numa
linha do tempo, dividida por faixa etaria. O internauta tem a chance de controlar
marcos de desenvolvimento de cada idade, assim como encontrar servicos publicos
e privados relacionados por regido. Ha ainda informacbes sobre Terapia
Ocupacional, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicomotricidade, Psicopedagogia,
Psicologia, Equoterapia e Hidroterapia, entre outras especialidades terapéuticas,
além de dicas para brincadeiras e estimulacfes que podem ser feitas em casa.

Além de produzir e disponibilizar gratuitamente informacdes de qualidade
sobre a sindrome de Down e se firmar como um espaco de acolhimento e interacéo
entre familiares, profissionais e pessoas com a sindrome, o Movimento Down
também tem papel ativo no fomento de politicas publicas inclusivas.

Questdes relacionadas a educacao e aos direitos de pessoas com sindrome
de Down também tem forte presenca no portal, que tem por objetivo ndo so6 difundir
informacdes atualizadas, mas também colaborar para a inclusdo de individuos com
sindrome de Down, assim como tornar possivel o desenvolvimento pleno de suas
potencialidades.

O portal tem um grande namero de acesso. Desde a sua criacdo em 21 de
marco até 31 de Dezembro de 2012, o portal recebeu 106.514 acessos, havendo
30.297 visitas recorrentes.

No ano de 2014, foi verificado que houve um aumento do niumero de acesso
entre o periodo de Janeiro a Agosto. Em Janeiro o numero de visitas foi 30.606
visitas, e esse numero subiu em Agosto para 65.102 (MOVIMENTO DOWN, 2014).

2.3 Atuacdes da Terapia Ocupacional

O bebé portador da sindrome de Down, desde o inicio da vida recebe uma

série de cuidados diferenciados da instituicAo de Saude, sendo uma delas a
estimulacdo precoce. A estimulacédo precoce € um dispositivo clinico composto, na
maioria das vezes, por terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, e fonoaudi6logos,
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em que o bebé é atendido a partir da alta médica, em geral aos 2 ou 3 meses de
idade. As conquistas atingidas nos primeiros anos de vida da crianga, principalmente
nos primeiros trés meses, sao a base das aprendizagens posteriores (TRAVASSOS-
RODRIGUES, 2007).

Para Pereira; Silva e Dessen (apud Silva; Aiello, 2012) o programa de
intervencdo precoce tem como principios fundamentais os servicos centrados na
familia, que focalizam competéncias e capacidades de recuperacao da crianga e da
familia, consideram o sistema social, ocorrem em nivel de interacdes e relacdes

familiares e sdo empiricamente orientados.

Para Bolsanello (1998), o objetivo da estimulacdo precoce tem sido o de
promover acdes que visem prevenir, reabilitar ou minimizar os efeitos adversos do
processo evolutivo da criangca com deficiéncia, por meios de processo de avaliagéo e
intervencao. As atividades a serem utilizadas estardo relacionadas aos aspectos que

precisardo ser estimulados.

Assim, a estimulac&o precoce tem um importante papel para o desenvolvimento
motor das criancas com sindrome de Down, principalmente pelo fato de
apresentarem hipotonia muscular.

A intervencdo precoce pode focalizar a melhoria do desenvolvimento
sensorio-motor e social do bebé&, no qual também influencia processos mais
complexos de aprendizagem (PUESCHEL, 2007).

Para este autor, estratégias especificas sdo utilizadas para aumentar os niveis
de interesse, atencdo e habilidade da crianga, pois as criancas com sindrome de
Down apresentam um processamento mais lento de informacdes e podem demorar
um pouco mais para demonstrar sinais de curiosidade e iniciativa. Sendo assim, é
importante que elas possam vivenciar desde cedo o maior nimero possivel de
padrdes de movimentos prazerosos e eficientes.

Bartalotti (2011, p.297) considera que esse € um processo global que trabalha
o individuo em sua totalidade. Para ele a crianga precisa explorar o mundo
adequadamente para poder desenvolver-se e nessa perspectiva, a pratica da

Terapia Ocupacional tem como objetivo a construcao de instrumentos para que essa
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exploracdo seja o mais possivel favorecedora do processo de aprendizagem e de
desenvolvimento.

Os terapeutas ocupacionais trabalhardo com seu bebé para melhorar
suas habilidades motoras finas, assistirdo aos pais quando auxiliares
seus filhos a desenvolver habilidades de autoajuda, como se vestir e
lavar-se, e até as primeiras habilidades, como alcancar sua
mamadeira, segurar seu bico e também ird ajudar no processamento
sensorial (STRAY-GUNDERSEN, 2007, p.163).

Diante da inseguranca da familia de como estimular uma crianca com
sindrome de Down, € importante que o terapeuta ocupacional além do tratamento do
bebé, possa ouvir as preocupacdes e duvidas desses pais, fazer orientacdes sobre o
posicionamento, e valorizar a importancia dos pais brincarem com os seus filhos
para estimular seu desenvolvimento.

Segundo Carleto et al. (2008) o terapeuta ocupacional € o profissional que
facilita as interacdes entre o cliente, seus ambientes ou contextos e suas atividades
ou ocupacdes, com o proposito de ajuda-lo a alcancar os resultados desejados que
apoiem a saude e a participacdo na vida. Os profissionais de Terapia Ocupacional
aplicam teorias, evidéncias, conhecimentos e habilidades com respeito ao uso
terapéutico de ocupacdes para afetar positivamente a saude do cliente, seu bem-
estar e sua satisfacao na vida.

Ele classifica as variedades de ocupagbes do dominio da Terapia
Ocupacional, em categorias chamadas “areas de ocupacado”, no qual estdo
envolvidas as atividades de vida diaria; atividades instrumentais de vida diaria;
descanso e sono; educagéo; trabalho; brincar; lazer e participagéo social.

A Terapia Ocupacional pode atuar de diversas maneiras com as pessoas com
sindrome de Down. Dentre essas intervencdes, inclui-se o uso da Tecnologia
Assistiva, as possibilidades de acdes na dinamica de grupos, analise de atividades,
a facilitacdo das atividades de vida diéria, a introducdo da comunicac¢ao alternativa,
dentre outras (ROCHA,; LUIZ; ZULIAN, 2003).

O objetivo da Terapia Ocupacional com qualquer populacdo €é criar a
possibilidade de insercdo social através de um fazer singular que possa ser
compartilhado com o outro no mundo social e cultural (TAKATORI; BOMTEMPO,;
BENETTON, 2001).
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Esses autores afirmam a prética da Terapia Ocupacional no brincar, e
consideram que o brincar é parte necessaria para o viver da crianca e do adulto, pois
vincula conjuntos de experiéncias que sdo fundamentais para o desenvolvimento
das criancas.

Tendo o brincar como atividade central, o terapeuta ocupacional desenvolve
com a criangca uma rede de significados partilhados, como a funcdo dos objetos,
suas formas e utilizacéo e sua dotacdo do sentido pela crianca (BARTALOTTI, 2011,
p.297).

O brincar pode ser considerado um objeto de estudo e intervencdo no qual o
terapeuta ocupacional deve observar o repertério da crianga, considerando suas
habilidades, valores, experiéncias, contextos e interesse. O brincar estimula as
habilidades motoras, psicossocial, capacidade de escolha, resolu¢cdo de problemas,
criatividades, autoexpressdo, cognicdo, entre outros. Desse modo, é utilizado de
forma a estimular habilidades da crianga (REZENDE, 2008, p.26).

Ferland (2006) também compreende que o brincar, enquanto atividade
préopria da infancia é uma forma para estimular o desenvolvimento e a
aprendizagem.

Para essa autora, o brincar também contribui para o desenvolvimento da
autonomia, pois através da brincadeira a crianca pode decidir o que quer fazer, do
qgue quer brincar, qual brinquedo quer utilizar e, quando aparece alguma dificuldade,
ela tende a desenvolver solucdes e se adaptar aos imprevistos que aparecem.

Através da brincadeira a crianca descobre o mundo, tém experiéncias de
exploracdo, manipulacdo e de socializagdo. Através da brincadeira com o grupo ela
experimenta a partilha, a rivalidade, a colaboracdo e aprende a encontrar o seu
lugar, tornando-se um ser social. Através da brincadeira a linguagem também é
estimulada, pois a crianca ira expressar suas ideias e opinides, ira criar dialogo entre
os brinquedos e personagens ou realizar um didlogo com o outro durante a
brincadeira.

Pensando na pratica da Terapia Ocupacional em tornar o sujeito mais
autbnomo no seu dia a dia, a atividade ludica, possibilita que a crianca desenvolva

suas habilidades, como a capacidade de avaliar uma situacéo, de fazer escolhas e
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tomar decisfes, além de demostrar seus interesses e atitudes, tornando-se assim
uma crianga, um adolescente e um adulto mais autbnomo.

Para auxiliar a participacdo de criancas com deficiéncia, o terapeuta
ocupacional realiza adaptacbes de jogos e brincadeiras, fazendo com que as
criancas possam ter maiores possibilidades de atuacao e autonomia durante o jogo.

Segundo Pelosi (2011a, p.465-466), algumas possibilidades dessa atuacao
seriam adaptacfes em livros de historias, podendo fazer uma ampliacao e reescrita
das legendas em letras mailsculas, e a composicdo de kits com miniaturas,
simbolos e cartdes com 0s homes dos personagens.

Outras possibilidades poderiam incluir ampliacdes do préprio tabuleiro, a
utilizacdo de adesivo do tipo velcro para proporcionar uma maior estabilidade no
jogo, a colocacdo de engrossadores nos pinos do jogo para facilitar a preensao,
dentre outras sugestodes.

Para as criangas que ndo se comunicam verbalmente, podem ser pensadas
estratégias como a inser¢cdo de uma prancha de comunicacdo e comunicadores,
com o objetivo de promover maior interacdo entre os jogadores.

Além disso, o terapeuta ocupacional pode auxiliar no desenvolvimento de
criancas com sindrome de Down tendo como enfoque 0 desempenho ocupacional.

Nesse processo trabalhar4 para possibilitar maior capacidade funcional,
habilidade para interagir com o ambiente fisico e social, de forma a favorecer o
engajamento em atividades de seu interesse, ampliando sua participacao,
organizando suas rotinas diarias e o autocuidado (SILVA et al., 2013).

A sindrome de Down se caracteriza pelo desenvolvimento um pouco mais
lento das funcdes motoras, intelectuais, e comunicativas, portanto, o terapeuta
ocupacional pode atuar tanto na estimulagcéo e aquisicdo dessas habilidades com a
prépria crian¢a ou na orientacdo a sua familia.

O terapeuta ocupacional € um especialista em ajudar as familias a adaptar o
ambiente para que a crianca possa viver o dia a dia com confianca e se integrar a
vida familiar. Além disso, ele pode ajudar as pessoas com sindrome de Down a se
desenvolver, recuperar ou manter habilidades que elas precisam para desempenhar
as atividades da vida diaria (AVD), levando em conta as particularidades de cada

individuo, bem como o ambiente em que vivem. Essas habilidades podem incluir, no
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caso de criangas, comer com colher, beber no copo, usar o banheiro e brincar com
brinquedos apropriados para a sua idade, entre outras. (MOVIMENTO DOWN,
2014).

Pensando nessas possibilidades, o terapeuta ocupacional pode fazer uso da
Tecnologia Assistiva, area de conhecimento que inclui recursos e servigo oferecidos
a pessoas de todas as idades que tenham limitagbes funcionais por consequéncia
de dificuldades motoras, sensoriais, cognitivas ou de comunicacao (PELOSI, 2011b,
p.37).

A Tecnologia Assistiva contribui para proporcionar maior habilidade e
autonomia na realizagdo das atividades e, consequentemente, promover a inclusao
social em uma vida mais independente (PELOSI; NUNES, 2011).

Algumas das areas da Tecnologia Assistiva sdo a Comunicacao Alternativa e
Ampliada, o auxilio para atividades diarias, adaptacfes das atividades escolares e
de jogos e brincadeiras (PELOSI, 2005).

Para esta autora, no ambiente escolar, o terapeuta ocupacional, especialista
em Tecnologia Assistiva, funciona como um agente de inclusdo escolar e como
mediador entre a familia, a clinica e outras instituicdes, possibilitando o acesso do
aluno aos recursos de tecnologia Assistiva e coordenando seu programa de
trabalho.

Rocha; Luiz; Zulian (2003) acreditam que a acédo da Terapia Ocupacional na
escola é um trabalho a ser desenvolvido com os educadores, os alunos, os pais, a
comunidade, e tem como objetivo a facilitacdo do aparecimento das dificuldades,
dos sentimentos, das emocdes que permeiam o relacionamento com a proposta da
inclusao.

Estes autores citam algumas possibilidades da Terapia Ocupacional no
ambiente escolar. Para a clientela das pessoas com sindrome de Down, podemos
pensar em adaptacées de materiais pedagdgicos e escolares; no acesso facil a
esses materiais e ao mobiliario; pensar em estratégias de facilitacdo do acesso do
aluno aos recursos de informética, adequando os programas e adaptando 0s
equipamentos para as necessidades das criangcas com deficiéncias fisicas, auditivas,
visuais e cognitivas (softwares especiais, ponteiras, adaptacbes em teclados e

mouses, dentre outros).
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A introducdo da Tecnologia Assistiva adequada as necessidades advindas de
diferentes incapacidades, tais como engrossadores de lapis, giz de cera, suporte de
livros, cadernos, lupas; bem como a capacitacdo dos educadores para sua indicacao
e uso adequado pelos alunos, pode ter um carater esclarecedor dos limites e
alcances desse tipo de aparato tecnolégico na relagdo do aluno com o meio e com a
aprendizagem (ROCHA,; LUIZ; ZULIAN, 2003).

Cardoso e Matsukura (2012) apontam algumas acles realizadas por
terapeutas ocupacionais numa proposta para favorecer a inclusdo escolar, como
orientacdes a escola para adequacdo e adaptacdo de espacos fisicos e recursos
materiais, treinamento de AVDs na clinica e na instituicdo e orientacdo para essas
atividades. Além disso, o terapeuta pode contribuir para:

Ainsercdo no cotidiano das escolas, nas salas de aula e nas equipes
do ensino regular; adaptacdo de ambientes, de mobiliarios e de
atividades didéaticas e ludicas, bem como criagdo de estratégias e
orientacd@o para a utilizagdo dos mesmos; e planejamento, avaliagdo
e implementag&o de recursos de tecnologia assistiva e comunicagéo
alternativa; orientagdo, apoio e trabalho em conjunto com
professores e/ou formacgdo/capacitacdo do professor; atuagdo na
comunidade favorecendo a conscientizacdo e incentivo para
participacdo no processo de inclusdo escolar (p.13).

O terapeuta ocupacional pode orientar o0s professores quanto as
possibilidades de adaptacdo das atividades escolares e seus recursos alternativos
de comunicacédo. Ele sugere adaptacdes simples, como simbolos pictograficos, ou a
transformacao de atividades de interpretacdo de texto em atividades de mudltipla
escolha, apoiadas por simbolos ou por objetos concretos (PELOSI, 2011a).

Além disso, o apoio da Terapia Ocupacional pode proporcionar reflexdes a
respeito da autonomia do professor, ajudando-o a observar as necessidades de
cada criancga e a criar junto com ela as soluc¢des para suas dificuldades.

Ressaltando que é importante a introducdo da Comunicacdo Alternativa e
Ampliada para as criancas com dificuldade nesse campo.

Segundo Munguba (2011, p.524) o terapeuta ocupacional promove a
capacitacdo do educador para acolher o educando com necessidades educacionais
especiais, em acdes como a informacgéo e a sensibilizacdo da familia, da escola e da
comunidade para viabilizar a inclusdo escolar. A participacdo deste profissional é

fundamental tanto no processo de informagcdo desses sistemas quanto nas

23



especificidades do desenvolvimento infantil, a importancia do fazer humano e da
autonomia, aprendizagem, acessibilidade, ergonomia e oportunidades de integracao
social.

Pensando em uma atuacdo no cotidiano da pessoa adulta com sindrome de
Down, o terapeuta ocupacional pode trabalhar na inclusdo e adaptacdo desses
individuos no trabalho.

O trabalho assume um papel central na constituicdo da identidade individual e
possui implicacdo direta nas diversas formas de insercdo social dos individuos,
podendo ser fundamental na constituicdo de redes de relacdes sociais e de trocas
efetivas e econbmicas, base da vida cotidiana das pessoas, além de ser uma fonte
de prazer e de desenvolvimento humano do individuo (LACMAN, 2011, p.275).

Para Lancman e Ghiardi (2002), a Terapia Ocupacional tradicionalmente
propde a inclusdo dos individuos no trabalho como objetivo ultimo do processo de
reabilitacdo. Neste sentido, os modelos de analise de atividades desenvolvidos, em
consonancia com a nocdo de que a reabilitacio € um processo individual,
procuravam adaptar e adequar os individuos ao trabalho, ou ainda, adaptar
maquinas e instrumentos para que os individuos com deficiéncias oriundas ou néo
do mundo do trabalho possam trabalhar.

Na clinica do trabalho em Terapia Ocupacional deve-se considerar 0s
aspectos subjetivos envolvidos nos processos de intervencdo em situacbes de
trabalho, de atendimento e de reabilitacdo, no qual a intervencdo deve possibilitar
maior participacdo dos trabalhadores nas decisbes sobre situagbes de trabalho, na
possibilidade de colaborarem com sua inteligéncia e saber-fazer nos processos de
trabalho (LANCMAN, 2011, p. 276).

Esta inclusdo visa qualificar as pessoas com deficiéncia para o trabalho,
adequar o local de trabalho e ambiente (espacos, artefatos, acessibilidade e
relacbes sociais) e posteriormente realizar, no estagio profissional, o
acompanhamento psicossocial (SIMONELLI et. al., 2013).

Outras importantes atuacbes da Terapia Ocupacional nesse processo de
inclusdo sdo as acbes voltadas para adequacédo do sujeito ao trabalho como,
palestras, aulas e outras estratégias com temas relacionados ao ambiente de

trabalho como relagGes pessoais e organograma, responsabilidade, assiduidade e
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pontualidade; regras e normas institucionais como o0 uso de uniforme e
equipamentos de protecao; autocuidado e aparéncia; e atividades instrumentais para
a vida diaria como a utilizacdo de dinheiro, transporte publico, preparacdo para
realizacdo de entrevistas e preparacdo de curriculo (TOLDRA; MARQUES;
BRUNELLO, 2010).
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3 OBJETIVO

Analisar as principais davidas referentes a sindrome de Down a partir dos e-
mails recebidos pelo Movimento Down na ferramenta “Fale conosco” e considerar se
a area de dominio da Terapia Ocupacional poderia contribuir para o esclarecimento

dessas duvidas.
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4 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa na qual foi analisado o conteudo dos e-
mails encaminhados ao Portal do Movimento Down a partir da ferramenta “Fale
conosco” no periodo de margo de 2012 a Dezembro de 2012.

O numero total de e-mails analisados foi de 1483.

A partir da leitura dos e-mails recebidos, foram criadas planilhas para que
estes fossem separados e classificados através da analise de conteudo dos seus
textos.

Segundo Bardin (apud Camara, 2013) o termo analise de contetdo equivale

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢des visando a
obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do
conteldo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicbes de
producédo/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (p. 182).

Todos os e-mails foram classificados por: data; autor (Pessoa com sindrome
de Down, mée, pai, familiares, etc); profissao; idade; e estado de residéncia no Brasil
ou fora dele.

As demais categorias emergiram com analise de conteldo e as grandes
areas foram: duvidas; relato de experiéncia; solicitacdo de ajuda; comentarios em
relacdo ao portal; e outras categorias onde foram colocados aqueles e-mails com
baixa frequéncia e que ndo pertenciam a nenhuma das demais categorias.

Os e-mails foram classificados em mais de uma categoria, sempre em que
seu conteudo exigiu tal procedimento. Para aqueles em que o pesquisador ficou com
alguma duvida em relacdo a categoria mais adequada para a classificacdo, o
conteudo foi lido e julgado por outro avaliador. O percentual de e-mails avaliados por
dois pesquisadores foi de 10%.

Apos a finalizagdo da andlise de contetdo, os dados foram organizados em
quadros, tabelas e graficos para serem apresentados, sem que, em nenhum

momento, a identidade dos sujeitos tivesse sido revelada.
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5 RESULTADOS

A andlise dos 1.483 e-mails mostrou que a maior parte das pessoas que
escreveu para o “Fale conosco” eram mulheres, que n&o declararam ter algum
parentesco com as pessoas com sindrome de Down (31,9%), seguido de maes de
pessoas com sindrome de Down (27,4%), homens (9,2%); irmaos (4,2%); pais
(3,4%); e tios (2,3%). Outros familiares somaram 1,8%, e incluiram avds, madrinhas,
primos e sobrinhos; e 1,6% das pessoas que escreveram para o “Fale Conosco”,

nesse periodo, se declararam com sindrome de Down.

E-mails internos, propagandas e correspondéncias de empresas somaram

18,2%, como mostra o Graficol.

Pessoas que escreveram para o
"Fale conosco"

31,9%

27,4%
18,2%
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Grafico 1 — Pessoas que escreveram para o Fale Conosco.

O local de residéncia dos usuarios da ferramenta Fale Conosco foi
mencionado por apenas 268 pessoas, e somaram 18,1%. O Grafico 2 mostra essa

distribuicao pelas regides do pais.
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Gréfico 2 - Local de Residéncia por Regiao

Usuarios da regido Sudeste foram os que mais utilizaram a ferramenta
correspondendo a 57% do total das mensagens em que o local da residéncia foi
citado; seguido da regido Nordeste (18%); Sul (11%); Centro Oeste (7%), regiao
Norte (5%) e 2% das pessoas que moravam no exterior.

Dos e-mails recebidos, 72% dos autores nao declararam a idade da pessoa
com Sindrome de Down sobre a qual estavam relatando.

Os e-mails em que a idade da pessoa com sindrome de Down foi revelada
somaram 411 mensagens, e corresponderam a 28% dos e-mails recebidos, como

mostra a Grafico 3.
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Idade das pessoas com Sindrome de Down
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I I 3

Pre-escolar2a6 Bebé0Oalano Alfa7ail3anos Jovem14a20 21a30anos 31a70anos
anos anos

Grafico 3 — Idade das pessoas com Sindrome de Down

A faixa etéria mais frequentemente citada foi a de criancas no periodo pré-

escolar de 2 a 6 anos (26%), seguida dos bebes de 0 a 1 ano de idade (24,3%);

criancas em fase de alfabetizacdo entre 7 e 13 anos (22,1%); jovens (11,4%),

pessoas com idade entre 21 a 30 anos (10,2%) e apenas 5,8% de pessoas com

idade entre 31 e 70 anos.

Além da classificacdo dos autores por género e parentesco, foram criadas

categorias de acordo com a profissdo desses autores. Como mostra o Gréfico 4.
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Grafico 4- Profissionais que escreveram para o “Fale conosco”.

Apenas 14% declararam sua profissdo. Desse grupo, a maior participacao na
ferramenta Fale Conosco foi de profissionais da area da educacdo, como
professores, pedagogos e educadores fisicos (27%).

Os estudantes de ensino médio, graduacdo e de poOs-graduacdo somaram
26%; seguidos dos profissionais da Saude (19%) como dentistas, médicos,
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, enfermeiros, psicologos e fonoaudiélogos
que, no grupo de profissionais da saude, foi 0 que mais utilizou a ferramenta.

Na categoria outros, que representou 13% dos e-mails em que a profissao foi
declarada, estavam profissionais como diretores, comerciantes, advogados, e
engenheiros.

Um grupo de pessoas, que somou 8%, se declarou como profissional que
trabalhava com pessoas com Sindrome de Down (PcSD), sem especificar qual a
profissdo desempenhada, e 7% compds a categoria de profissionais relacionada a
area de comunicagdo como jornalistas, reporteres, produtores e publicitarios.

As categorias subsequentes analisadas compreenderam a de Duvidas
(13,4%), “Relatos, divulgacéo e solicitacdo de informacao” (46,4%) e Questdes

relacionadas ao Movimento Down (40,2%).
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5.1 DUVIDAS FREQUENTES

O Gréfico 5 mostra as davidas mais frequentes.

Duvidas Frequentes

Tratamentos, escolas e lugares de apoio 1,7%
Direitos/ beneficios

Fala

Puberdade e comportamento

Duvidas gerais sobre a sindrome de Down
Questdes sobre trabalho para PcSD
Duvidas sobre saude

Adocdo

Grafico 5 — Principais Duvidas

Pode-se observar, através do gréafico, que as principais questdes estavam
relacionadas a indicacdo de lugares onde as pessoas com sindrome de Down
pudessem realizar tratamento de reabiltacdo e avaliacdo, como também
acompanhamentos de questdes relacionadas a saude; solicitacdes relacionadas a
indicacdo de escolas; lugares que oferecessem atividades complementares, como
musica e, atividade fisica, principalmente com o objetivo de favorecer a socializacdo
e a inclusdo dessas pessoas (41,7%).

Ainda nessa categoria surgiram davidas relacionadas aos exames
necessarios a serem feitos pela pessoa com sindrome de Down, e com as vacinas
gue deveriam ser tomadas, entre outros pedidos de ajuda.

A segunda categoria de duvidas mais frequente perguntada foi a de direitos e
beneficios das pessoas com sindrome de Down e a maneira de consegui-los
(24,4%).

A preocupacdo com o desenvolvimento da linguagem, principalmente as

relacionadas ao atraso no inicio da fala compuseram 9,3% dos e-mails.
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Questbes relacionadas a puberdade e ao comportamento também
apareceram nesta andlise. Nessa categoria apareceram duavidas e preocupacdes
referentes a pessoa com sindrome de Down na adolescéncia, com temas
relacionados a busca de tratamento e duvidas de como agir diante assuntos como
sexualidade, menstruacdo e outros nessa area. Em relacdo ao comportamento,
apareceram relatos de pessoas que se machucavam, tornavam-se agressivos,
apresentavam sinais de depressao, entre outros temas relacionados (8%).

Duvidas em relacdo a propria sindrome de Down envolvendo diagnésticos,
idade materna relacionada a probabilidade de maéaes jovens terem filhos com
sindrome de Down e expectativa de vida dessas pessoas também apareceram com
7,1%.

Questdes relacionadas ao trabalho de pessoas com sindrome de Down, e-
mails de divulgacdo de contratacdo, e mensagens das préprias pessoas com
Sindrome de Down em busca de trabalho, somaram 3,8% das comunicacfes nessa
categoria.

Apareceram também duavidas relacionadas a questbes de saude e
desenvolvimento como a idade para perda dos dentes de leite, sobre a relagédo da
incontinéncia urinaria na sindrome de Down, atraso na aquisicdo da marcha e
guestdes sobre a alimentacdo, no qual foram feitos relatos de criancas que ainda
nao se alimentavam sozinhas, apresentavam dificuldades na mastigacdo ou que se
alimentavam através da gastrostomia (3,5%).

Questbes sobre adocdo de criancas com sindrome de Down foi o tema de
2,2% dos e-mails da categoria de “Duvidas”. As mensagens estavam relacionadas a
procura de instituicbes para adocéo e perguntas sobre a frequéncia de adocéao.

A segunda grande categoria classificatéria foi a de “Relatos, divulgacédo e

solicitagao de informacao”.

5.2 RELATOS, DIVULGACAO E SOLICITACOES.

O grafico 6 apresenta os dados relacionados aos e-mails dessa categoria.
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Relato, divulgacao e solicitacao

Declaracdio I 19,5%
solicitacdo de materiais, cursos e livros I 20,1%
Divulgacdo de eventos I 14,5%
Relatos sobre escola N 8 7%

relacionamento M 2,5%
Falecimento B 1,1%
Esporte 1 0,9%
Incidénciade SD 1 0,9%
Violéncia e discriminacdo 1 0,8%

PcSD que trabalha 1 0,8%

Grafico 6 — E-mails de Relatos, divulgacao e solicitacao.

Dentro da categoria de “Relatos, divulgacdo e solicitagdo”, o tépico mais
frequente foi o de “declaragdes”. Nessa subcategoria foram incluidas as declarag¢des
de carinho e afeto de pais e familiares por conviverem com pessoas com sindrome
de Down e relatos de pessoas que possuiam interesse pela causa e que
demonstravam carinho por eles (49,5%).

Nesta categoria apareceram frases como:

“Aos olhos dos Homens, posso ser diferente, ou muito diferente O
MUITO DIFERENTE. Mas aos olhos de Deus e dos meus pais ndo
sou diferente, sou igual, igualzinho a qualquer pessoa’;

“‘Amuuu e defendo todosssss mesmo ndo tendo ninguém na minha

familia”.
Solicitagdo de informacdes sobre cursos, livros e materiais foi a segunda
subcategoria mais frequente (20,1%). Nessa categoria estdo incluidas mensagens
de solicitagbes de materiais ou artigos sobre assuntos gerais relacionados a

sindrome de Down, informacdes sobre cursos, palestras e congressos relacionados

a esse tema.
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Divulgacdo de eventos também apareceu nos e-mails correspondendo a
14,5% da categoria de “Relatos, divulgacdo e solicitacdo de informagdes”. Nessa
subcategoria apareceram e-mails de convites para eventos, congressos e de outros

materiais relacionados ao tema da sindrome de Down, como por exemplo:

“O livro de Iran Johnathan Oliveira e llma Brito, SINDROME DE
DOWN, MODIFICANDO COMPORTAMENTOS, da editora
Esetec,2011, poderd ajudar pais e profissionais que lidaM com down.
Boa leitura”;

“Prezados, Gostariamos de apresentar o langamento do livro “O Saci
sem Pereré”, que fala de diferencas, inclusdo e reconhecimento.
Segue abaixo o convite para o lancamento oficial. Agradecemos se
puderem ajudar na divulgagdo”.

Em relacdo a escola, os principais relatos estavam relacionados as
dificuldades encontradas na insercdo dessas criancas na escola; as dificuldades no
aprendizado; relatos sobre criancas que ainda ndo estavam alfabetizadas e de
adultos que néo tiveram oportunidade de estudar. Também apareceram relatos de
professores que ndo conseguiam trabalhar com as criangcas com sindrome de Down
na sua turma e questdes gerais sobre alfabetizacao (8,7%).

Relatos sobre relacionamentos somaram 2,5% e nessa subcategoria foram
encontrados e-mails das proprias pessoas com a sindrome, e também de familiares
em busca de contato de outras pessoas para conversar e se relacionar. Muitos
familiares solicitaram contatos de outros pais de pessoas com sindrome de Down
para que pudessem trocar experiéncias.

Relatos em que o falecimento de pessoas com sindrome de Down eram
citados compreenderam 1,1% do total das mensagens na categoria “Relatos,
divulgacao e solicitagcao de informagao”.

O tema incidéncia da sindrome na familia também foi observado, com 0,9%
dos e-mails.

Questdes relacionadas a esportes como relatos sobre a participacdo de
pessoas com sindrome de Down no esporte, dlividas de onde encontrar lugares que
oferecessem essas atividades e divulgacdo de professores que trabalham com

pessoas com sindrome de Down somaram 0,9%.
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Informagfes sobre pessoas com Sindrome de Down que estavam inseridos
no mercado de trabalho compuseram 0,8% dos e-mails.

SituacOes sobre violéncia e discriminacdo vividas pelas pessoas com
sindrome de Down foram relatadas em 0,8% das mensagens. Nessa categoria 0s

principais relatos trataram da rejei¢cao sofrida pelas criangas nas escolas.

5.3 QUESTOES RELACIONADAS AO MOVIMENTO DOWN

A terceira e ultima categoria apresenta as questdes ao Movimento Down,

(MD), encontradas nos e-mails e esta apresentada no grafico 7.

Questoes relacionadas ao Movimento Down

B Interesse em participar/
4,2% Trocar informagdes

B SugestBes para o site,
Parabenizacdo e Declaragdo
de reportagem

Pareceria/oferta

B Propagandas e noticias

Qutros

Grafico 7- Questdes relacionadas ao Movimento Down

A subcategoria com maior percentual foi a relacionada ao interesse em
participar do Movimento Down como voluntario, contribuindo financeiramente,
trocando informagdes ou enviando fotos para serem publicadas no site e no
facebook (27,3%). Foram incluidas nessa categoria, também, as pessoas que
solicitavam indicacdo de lugares para realizar trabalho voluntario com pessoas com
sindrome de Down.

Sao exemplos de e-mails classificados nessa categoria:
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“Tenho uma filha com Sindrome de Down, eu S. (mée) e F.(pai),
aprendemos muito com ela e pretendemos aprender muito mais; ela
se chama L. e tem 2 anos de idade. Quero muito participar do
movimento down’;

“Boa tarde!!! Vi a reportagem do Movimento Down pela televisdo e
gostaria de ter mais informagbes sobre 0 assunto”.

Em seguida aparece a subcategoria de sugestdes para o site, “Parabenizagao
e declaragéo de reportagem” somando 24,1% dos e-mails.

Os e-mails de parabenizacdo e agradecimentos ao site do Movimento Down
somaram um percentual de 20%.

Relatos sobre a descoberta do site do Movimento Down através de
reportagens em jornais ou na televisdo aparecem com 2,5%, e e-mails de sugestbes
para o site (1,6%).

Um grande numero de pessoas escreveu utilizando a ferramenta “Fale
conosco” sinalizando a possibilidade de parceria com o Movimento Down ou para
divulgar suas paginas, blogs ou algum tipo de material (22,4%).

Um exemplo dessa categoria segue abaixo:

“Tenho um blog sobre softwares e games e um religioso, gostaria de
saber se posso criar um banner e colocd-lo nos meus Blogs
divulgando o site "Movimento Down”.

Outra subcategoria presente foi a “Propagandas e noticias” que apareceu com
22,1% dos e-mails classificados como “Questdes relacionadas ao Movimento Down”.
Nesse grupo os e-mails estavam relacionados a pagina do facebook do Movimento
Down, a pagina do Gmail, noticias sobre a Sindrome de Down e propagandas
referentes a outros assuntos.

Durante a analise foi criada uma categoria de “Outros” que incluiu e-mails
internos, e-mails de reencaminhamento de mensagens para serem respondidos por
outra pessoa, respostas automaticas de férias, problemas relacionados ao envio de
e-mails ou materiais baixados do portal, ou qualquer e-mail que nao tenha sido

identificado em nenhuma das categorias criadas (4,2%).
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6 DISCUSSAO

Na analise dos resultados pode-se verificar uma maior participacdo do sexo
feminino (31,9%), incluindo maes de pessoas com sindrome de Down (27,4%), na
ferramenta do “Fale conosco”.

Segundo Milbrath e colaboradores. (2008), a mae assume e vivencia a
responsabilidade pelo cuidado da crianca com necessidades especiais. Para ele,
este processo vivenciado pela mée, associado a vocacdo feminina para o cuidado,
pode ser considerado como o fator responsavel pelo fato da mae ser a principal
cuidadora, abdicando, em muitos momentos, de sua vida social, profissional e
pessoal, visto que a priorizacdo € dada ao papel de ser mée. Este ato de abdicar da
sua vida profissional em prol da dedicagéo exclusiva de ser mée altera a sua rotina e
influencia a familia como um todo.

Para as maes de criancas com deficiéncia, o suporte de informacdo é
importante, pois auxilia no esclarecimento sobre a condicdo de seu filho. Elas
consideram que os profissionais da satude possuem todo o conhecimento necessario
para as ajudarem a realizar os cuidados do filho deficiente, principalmente no inicio
de suas vidas, quando temem pela saude do filho e se questionam sobre como
assisti-lo (BARBOSA et al., 2009).

Apesar de muitas familias se desestruturarem ao descobrir que irdo receber
um filho com sindrome de Down como relatado neste trabalho, percebeu-se na
pesquisa que a grande parte das mensagens era referente a declaragcbes de amor
pelos seus filhos.

De fato, muitas familias se desestruturam ao descobrir que irdo receber um
filho com sindrome de Down, e alguns pais vivenciam sentimentos negativos apés a
noticia, (LIPP; MARTINI; OLIVEIRA-MENEGOTTO, 2010), porém cada membro que
compde o nucleo familiar vivencia e se adapta de forma impar, passando por fases
gue os permitem conviver com a realidade da crianca e a nova realidade de sua
vida, apresentando singularidades quanto a seus mecanismos de enfrentamento da
nova situacao familiar (OLIVEIRA; DOUNIS, 2012).

Em relacdo ao local de residéncia, os resultados mostram que a regido

sudeste foi a que congregou a maior participagdo dos usuarios (57%), tendo uma
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diferenca significativamente maior quando comparada as regides nordeste (18%),
Sul (11%), Centro Oeste (7%), Norte (5%), e cidades no exterior (2%).

O estado com maior participacdo foi o estado do Rio de Janeiro. Nessa
localidade as questfes mais evidentes foram a procura de espacos para o inicio de
tratamento, orientacdes sobre o processo de inclusdo escolar; e a procura de
lugares para trabalhos voluntarios. Nas mensagens em que 0S usuarios da
ferramenta solicitavam informacdes sobre os locais de prestacdo de servico as
pessoas com sindrome de Down, houve muitos comentarios sobre a falta de
assisténcia de uma maneira geral.

Quanto as idades das pessoas com sindrome de Down mais frequentemente
citadas nos e-mails, pode-se dizer que criancas e jovens até 13 anos
compreenderam mais de 70% dos e-mails, Os percentuais ficaram organizados
assim: as criangas 2 a 6 anos com 26%; seguidas das criangas de 0 a 1 ano com
24,3%; e da faixa etaria de 7 a 13 anos com 22,1% do total.

Quanto ao grupo de profissionais que escreveu para o Movimento Down, a
categoria com maior percentual estava relacionada aos profissionais da educacéo.
Dentre esses profissionais, 0s professores foram 0s mais participativos.

Como j& verificado na apresentacdo dos resultados, nessas mensagens
aparecem relatos sobre a dificuldade em lidar com alunos com sindrome de Down,
principalmente nos aspectos relacionados a alfabetizacdo, a aquisicdo de conceitos
matematicos, além dos pedidos de ajuda sobre materiais adaptados.

Em uma pesquisa realizada por Leonardo, Bray e Rossato (2009) envolvendo
professores, que trabalhavam no ensino regular de escolas publicas e privadas, e
gue possuiam alunos com deficiéncia incluidos em suas turmas, evidenciou-se a
dificuldade dos professores com o processo de inclusdo decorrente do despreparo

para trabalhar com o aluno com deficiéncia.

6.1 Duvidas sobre sindrome de Down: de que maneira o terapeuta ocupacional
pode colaborar?

CARLETO et al. (2008), relaciona a area de dominio da Terapia Ocupacional
ao apoio a saude e a participacao na vida através do envolvimento nas ocupacoes.

Os terapeutas ocupacionais sao instruidos sobre aspectos do dominio da Terapia
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Ocupacional e aplicam este conhecimento no processo de interven¢édo a medida que
trabalham para apoiar a saude e a participacdo de seus clientes.

A Terapia Ocupacional compreende que o0 envolvimento em ocupacdes
estrutura a vida cotidiana e contribui para a saude e para o bem-estar de pessoas
que necessitam. O foco da intervencdo da Terapia Ocupacional relacionada a
ocupacado envolve os aspectos do desempenho subjetivos, emocionais e
psicolégicos, e os objetivos, fisicamente observaveis.

Para os profissionais de Terapia Ocupacional a saude é apoiada e mantida
quando os clientes sdo capazes de se envolver em ocupagles e atividades que
permitem participacdo desejada ou necessaria em casa, na escola, no local de
trabalho e na vida comunitaria.

Eles consideram os diferentes tipos de ocupacao nas quais os clientes podem
se envolver e sao classificadas em categorias chamadas, areas de ocupacédo, que
envolve as atividades de vida diéria (AVD), atividades instrumentais de vida diaria,
descanso e sono, educacéo, trabalho, brincar, lazer e participacéo social (CARLETO
et al., 2008).

Entre os temas que foram analisados nesse estudo sobre o uso da
ferramenta “Fale conosco”, as duvidas em relagdo aos materiais adaptados
poderiam receber contribui¢cdes valiosas do terapeuta ocupacional.

O uso da Tecnologia Assistiva € fundamental para auxiliar o processo de
inclusédo escolar de pessoas com limitagdes funcionais, e o terapeuta ocupacional é
um importante colaborador nessa area de conhecimento.

Na maior parte dos casos, o terapeuta ocupacional é o profissional
gque assume a responsabilidade por determinar os recursos de
tecnologia assistiva mais adequados e é, também, o profissional que
possui maior treinamento e experiéncia com recursos de tecnologia
assistiva e que compreende as potencialidades e necessidades do
cliente (PELOSI; NUNES, 2010 apud MANN & LANE, 1991, p.150).
Pensando em orientagdes escolares, autores como Rocha e Deliberato (2012)
relatam que o terapeuta ocupacional pode direcionar suas a¢des a fim de favorecer
um ambiente propicio para a realizagdo das atividades escolares por meio da
atuacao colaborativa com o professor. O contetdo e as atividades escolares podem
ser planejados e propostos pelo professor em parceria com 0s profissionais que
atuam direta ou indiretamente com a crianga, organizando o0 espago e o tempo.
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O terapeuta ocupacional pode apoiar os professores sugerindo adaptacoes,
recursos e estratégias que auxiliem o aluno a se tornar mais independente, mais
participativo e, com isso possa evoluir no seu aprendizado.

Os recursos como atividades, recreagdo, tecnologia assistiva,
comunicacao alternativa, capacitacdo e assessoria de profissionais
da area da educacdo entre outros, sdo estratégias prioritarias da
terapia ocupacional para a inclusdo dos portadores de necessidades
educativas especiais (LOPES; SILVA, 2007, p.160).

Como foi relatado por Munguba (2011, p.524) o terapeuta ocupacional pode
auxiliar na capacitagdo do educador para acolher o educando com necessidades
educacionais especiais, com esclarecimento sobre o desenvolvimento infantil, a
importancia do fazer humano e da autonomia, aprendizagem, acessibilidade,
ergonomia e oportunidades de incluséo social.

Outro tema frequentemente abordado nas comunicacbes com a ferramenta
“Fale conosco” foi o atraso da linguagem verbal das criangas com sindrome de
Down. Pensando ainda na perspectiva da Tecnologia Assistiva, 0 terapeuta
ocupacional poderia orientar sobre a estimulacdo e a implantacdo do recurso de
comunicacao alternativa para auxiliar o desenvolvimento da linguagem.

O terapeuta ocupacional, no exercicio da profissdo, analisa a
atividade humana em condigbes tipicas e atipicas de
desenvolvimento, explora ao maximo o potencial do individuo no seu
desempenho funcional/ocupacional e desenvolve, indica e aplica
recursos de Comunicagdo Alternativa com competéncia e eficicia
(PELOSI, 2013 apud GOLEGA 2001, p.150).

Orientacbes sobre o brincar para o estimulo da linguagem também séo
estratégias usadas por terapeutas ocupacionais, como afirmado por Ferland (2006)
em seus estudos. Esses profissionais ao entenderem, que a brincadeira é a
atividade central da crianga, criam diferentes possibilidades de atuacdo nessa etapa
de desenvolvimento.

O estimulo ao desenvolvimento motor de criangas com sindrome de Down,
através da brincadeira, € uma das areas de acdo da Terapia Ocupacional (STRAY-
GUNDERSEN, 2007), e foi uma das preocupacfes dos pais das criangas com
sindrome de Down que escreveram para o “Fale Conosco”. Mensagens sobre esse
tema foram frequentes na subcategoria “Duvidas sobre Saude”, especificamente

relacionado ao atraso na aquisi¢cao da marcha.
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Outra area na qual a Terapia Ocupacional poderia colaborar € a do trabalho
de pessoas com sindrome de Down. O terapeuta ocupacional tem um importante
papel na inclusdo das pessoas com deficiéncia no trabalho, que inclui diferentes
acOes permitindo uma maior participacdo e autonomia do trabalhador (LANCMAN,
2011; LANCMAN, GHIARDI, 2002; SIMONELLI et al., 2013).

Os terapeutas ocupacionais poderiam contribuir, também, nas orientacdes
sobre questdes comportamentais e dividas gerais referentes a sindrome de Down.

Véarios estudos apontam para a falta de conhecimento dos familiares de
pessoas com sindrome de Down sobre a sindrome e a necessidade de orientacdo e
acompanhamento desses familiares (CUNHA, BLASCOVI-ASSIS, FIAMENGHI
JUNIOR, 2010; SILVA; DESSEN, 2001).

A categoria de “Duvidas” envolveu, também, questdes sobre locais de
atendimento, em especial, o atendimento de Terapia Ocupacional. Essa area da
reabilitacdo foi a Unica especificada nos e-mails, sinalizando a dificuldade de acesso
ao servico de Terapia Ocupacional em muitos locais do pais.

A andlise dos e-mails mostrou que os pais de pessoas com sindrome de
Down buscam contatos com outros pais, para solicitar ajuda, apoio e troca de
experiéncias. Nos locais de atuacédo, a Terapia Ocupacional poderia contribuir com
essa troca de experiéncias e orientagdo, criando e coordenando grupos de pais.

Em um estudo feito por Barbosa e colaboradores (2009), a convivéncia com
outras maes favorece a troca de experiéncias de vida que ajudam a mae a se
adaptar melhor as situacdes vivenciadas no cotidiano com o filho deficiente. Esse
contato lhe tranquiliza, pois percebe que outras maes também vivenciam

experiéncias semelhantes a sua.
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7 CONCLUSAO

Neste trabalho foi possivel identificar as diferentes areas de dominio da
Terapia Ocupacional e a sua possibilidade de apoio as familias e outros profissionais
gue convivem ou trabalham com pessoas com sindrome de Down.

O site do Movimento Down e, em especial, a ferramenta “Fale conosco” tem
contribuido para acesso a informacdes sobre a sindrome de Down, e possibilitado o
compartilhamento de experiéncias e sentimentos.

Pode-se observar a caréncia de informacdes sobre o tema comprovada pelas
muitas mensagens de parabenizacao e declaracao de gratiddo ao site, nas duvidas
e solicitacao de ajuda.

Ficou claro que para responder a demanda apresentada pelos usuérios da
ferramenta “Fale conosco” € necessario uma equipe interdisciplinar que tenha o

terapeuta ocupacional com um de seus membros.
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