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RESUMO

O presente estudo propde-se a analisar o papel da familia no processo de inclusdo social da
crianca com sindrome de Down, verificando seu desenvolvimento, a relacao familiar e o suporte
da equipe técnica multidisciplinar. Caracterizou-se por uma pesquisa qualitativa, utilizando a
técnica da entrevista com roteiro contendo perguntas abertas, aplicadas na Associagdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais — APAE Bauru, com o responsavel pela crianca com sindrome de
Down, no periodo de julho de 2012. Constatou-se que através do suporte da equipe técnica
multidisciplinar as familias vém conseguindo viabilizar a inclus@o social e o desenvolvimento
da crianga com Sindrome de Down e que a relagao familiar e os estimulos realizados tanto pelos
pais como os oferecidos pelo ambiente e as relagdes com outras criangas, auxiliam no processo
de desenvolvimento da crianga, possibilitando a conquista de sua autonomia e sua inclusao
social.
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ABSTRACT

This study aims to examine the role of the family in the process of social inclusion of a
child with Down syndrome, verifying the development, family relationship and support of
multidisciplinary technical team. Characterized by a qualitative study, using the technique
of interview guide that contains open questions, applied in Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais - APAE Bauru — in July, 2012. It was found that through the support of
multidisciplinary technical team, families have been able to facilitate the social inclusion
and the development of children with Down syndrome. Still, it was noticed the family
relationship and the stimuli carried by both parents as offered by the environment and
relationships with other children will assist in the process of child development, enabling
the achievement of their autonomy and social inclusion.

Keywords: People with Disability. Down Syndrome. Family of Disabled.!
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1 INTRODUCAO

Durante muito tempo a pessoa com sindrome de Down foi vista pela sociedade como
se tivesse uma doenga, ou que ndo alcancaria um desenvolvimento “normal”, assemelhando-se
a uma “eterna crianga”, ndo possuindo a capacidade de realizar cada atividade da vida social.
Essa falta de informacao por parte da familia, profissionais e sociedade leva a impossibilidade
ou até mesmo impede a crianca com sindrome de Down de desenvolver suas capacidades e
potencialidades, pois cada um tem uma forma particular de desenvolvimento que necessita ser
estimulada. (DEA, 2009; GUNDERSEN, 2007; WERNECK, 1995).

No comeco do século XX, alguns médicos acreditavam que a sindrome de Down
ocorria no inicio da gestacdo, quando o ambiente externo poderia influenciar os primeiros
meses de gestagdo. No inicio dos anos 1930, passaram a suspeitar que a sindrome de Down
poderia ter surgido de um problema cromossomico. Em 1956, novos métodos laboratoriais
surgiram, permitindo aos cientistas o estudo dos cromossomos, descobriu-se entdo que ao
invés de 48 cromossomos, havia 46 cromossomos em cada célula humana normal.

(SIEGFRIED PUESCHEL, 1995).

Lejeune relatou que a crianga com sindrome de Down tinha um
pequeno cromossomo extra. Em estudos de tais criangas, ele observou
47 cromossomos em cada célula e, ao invés dos dois cromossomos 21
comuns, encontrou trés cromossomos 21 em cada célula, o que levou

ao termo trissomia 21. (LEJEUNE apud PUESCHEL, 1995, p. 54).

O termo mongoloide surgiu em 1866, com o cientista John Langdon Down, que relatou
que algumas criangas ndo faziam parte da mesma familia, mas apresentavam aparéncia
comum e caracteristicas semelhantes aos habitantes da Mongolia. (DEA, 2009).

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude, nasce uma crianga com sindrome de Down

a cada 550 nascidos vivos. No Brasil, nascem 8.000 criancas com sindrome de Down por ano.
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Na década de 30, os individuos com sindrome de Down viviam apenas 19 anos.
Alguns morriam logo ap6s o nascimento, devido a cardiopatias que ndo tinham tratamento, ao
sistema nervoso afetado, a doengas respiratdrias, e outros fatores.

Hoje, com o avanco da medicina, a expectativa de vida desses individuos aumentou
para 60 anos, alcancando uma melhoria na qualidade de vida. Atualmente, pessoas com
sindrome de Down, conseguem levar uma vida normal: estudam, namoram, casam, formam
familias, trabalham, e isso se deve principalmente ao suporte e apoio de suas familias.

Hoje, a pessoa com sindrome de Down tem conseguido buscar a sua autonomia,
participar da sociedade e exercer o seu papel como cidaddo, contexto que ja ndo permite mais
a discriminagao e o preconceito.

A inclusdo social ndo esta atrelada a adequar o individuo aos padrdes e normas pré-
estabelecidos pela sociedade, mas consiste em um processo de adequacao da sociedade as
necessidades de todos os seus membros, para que todos possam se desenvolver, exercer sua
cidadania, gozar de seus direitos e ter responsabilidades sobre seus deveres. (DEA, 2009).

Esses individuos com sindrome de Down comprovam em sua realidade e cotidiano que
os padrdes se modificaram e de que o Unico fato que ndo se pode modificar € sua situacao
genética.

Diante de tal contexto, o interesse pelo estudo surgiu dentro da instituicio APAE
Bauru, entidade sem fins economicos, de exceléncia e referéncia no pais, que atende criancas
com sindrome de Down e suas familias, com a necessidade de avaliar se a familia vem
realmente exercendo seu papel no desenvolvimento da crianca e se a equipe profissional vem
fortalecendo esse processo, garantindo o suporte técnico necessario as familias.

O tema da pesquisa ¢ de grande relevancia tanto para a Institui¢do, quanto para os
profissionais e as familias atendidas, pois salientara a importancia da familia e o suporte da
equipe multidisciplinar no desenvolvimento da crianca com sindrome de Down e verificara a
eficacia de ambos na inclusao social e autonomia adquiridos pela crianca.

Destaca-se a importancia do estudo para o Servigo Social, o qual deve ser
coparticipante juntamente com a familia nesse processo, garantindo o acesso as informagoes,
orientacdes, direitos, e estimular as familias a desenvolverem as capacidades e potencialidades
da crian¢a com sindrome de Down.

Esta pesquisa tem como objetivo analisar o papel da familia no processo de inclusio
social da crianga com sindrome de Down, verificando o desenvolvimento biopsicossocial da

crianca e sua relacdo com a familia, identificar a incidéncia da inclusao social da crianca e
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averiguar o suporte da equipe técnica multidisciplinar na familia para a inclusdo da crianga
com sindrome de Down.

A estrutura da pesquisa constitui-se em quatro itens. O primeiro abrange a questio da
deficiéncia: apresentando o contexto histérico da deficiéncia, como ocorre o acidente genético
que gera a sindrome, o histérico da sindrome de Down, as caracteristicas fisicas e a
comorbidade da pessoa com sindrome de Down, a importancia da estimulacdo precoce para o
seu desenvolvimento, a importancia e o comprometimento da equipe multidisciplinar no apoio
as familias e o desenvolvimento da crianca.

O segundo item, ird comtemplar a familia, discorrendo sobre o contexto historico da familia e
o papel da familia do deficiente, apresentando a importincia do contexto familiar para
desenvolvimento da crianca ¢ sua inclusao social.

O terceiro item apresenta o servigo social x inclusdo, descrevendo o direito da
participagdo social como direito constitucional da pessoa com deficiéncia e o servigo social
como profissdo que atua na constru¢do da cidadania social e no respeito a diversidade,
promovendo a constru¢do de uma sociedade inclusiva.

O trabalho apresentara ainda, toda a trajetoria da pesquisa, através da metodologia e os
resultados obtidos, por meio das falas dos sujeitos pesquisados, apresentando a analise dos
mesmos. Por fim, serdo expostas as conclusdes através das analises e articulagdo com o

contexto apresentado neste estudo.

2 DEFICIENCIA

A Pessoa com Deficiéncia ¢, segundo o Decreto Federal n.°® 914/93, "pessoa que
apresenta, em carater permanente, perdas ou anomalias de sua estrutura ou funcdo
psicologica, fisioldgica ou anatdmica, que gerem incapacidade para o desempenho de

atividades, dentro do padrao considerado normal para o ser humano".

De acordo com o censo do IBGE (2010), existem cerca de 24,5 milhdes de deficientes

no Brasil, ou 14,5% da populagao total.
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Desses, 8,3% possuem deficiéncia mental, 4,1% deficiéncia fisica, 22,9% deficiéncia
motora, 48,1% deficiéncia visual e 16,7% deficiéncia auditiva.

Segundo estimativas do site do MEC, 30% das deficiéncias sdo causadas por doencas

em geral, 20% por problemas congénitos, 20% por desnutri¢ao, 7% por acidentes domésticos,

5,5% por acidentes de transito, 2,5% devido a acidentes de trabalho e 15% por outras causas.

(Numeros dos deficientes no Brasil, Folha de S.

Paulo, 12/04/2006).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), a deficiéncia se divide em:
Deficiéncia Fisica ou Motora, Deficiéncia Mental, Deficiéncia Auditiva, Deficiéncia Visual
e Deficiéncia Mdltipla.

De acordo como o DECRETO N° 3.298, DE 20 DE DEZEMBRO DE 1999, ¢

considerada pessoa com deficiéncia a que se enquadra nas seguintes categorias:

* Deficiéncia Fisica: Alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da fung¢ao fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,

membros com deformidade congénita ou adquirida.

* Deficiéncia Auditiva: Perda parcial ou total das possibilidades auditivas sonoras, variando

de graus e niveis.

* Deficiéncia Visual: Acuidade visual igual ou menor que 20/200 no melhor olho, apos a
melhor corre¢do, ou campo visual inferior a 20° (tabela de Snellen), ou ocorréncia

simultanea de ambas as situacoes.

* Deficiéncia Mental: Funcionamento intelectual significativamente inferior a média, com
manifestagdo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, tais como: comunica¢do, cuidado pessoal, habilidades sociais,

utilizacdo da comunidade, satde e seguranca, habilidades académicas, lazer e trabalho.

* Deficiéncia Multipla: Associa¢ao de duas ou mais deficiéncias.
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A Deficiéncia pode ser adquirida em diversas fases da vida, desde o periodo da
gestacdo até a vida adulta.

Durante a gravidez ela pode ocorrer devido a fatores genéticos ou anomalias, a
infecgdes (rubéola, sifilis, entre outras), substincias toxicas (medicamentos, drogas, alcool,
fumo), ou podem ocorrer ainda complicagdes durante e apos o parto.

Neste contexto o Pré-Natal tem um papel importante, que consiste no
acompanhamento e realizagdo de consultas médicas durante a gravidez, nas quais a equipe
médica realiza a avaliacdo da gestante e do crescimento do bebé. Tais agdes tém como
objetivo detectar e tratar precocemente doencas ou condi¢cdes que possam exercer danos na
satde da mae e/ou do bebé.

Segundo Werneck (1993, p. 90)

A falta de um pré-natal adequado ¢ responsavel pelo nascimento de
um grande numero de bebés malformados, portadores de diversas
deficiéncias. Por essa razao, ¢ importantissimo que, tdo logo saiba que
estd gravida, a mulher procure seu médico particular ou um hospital

publico de local mais conveniente para iniciar seu pré-natal.

Segundo Campos (apud WERNECK 1992, p.89) “no Brasil, a maior causa de doengas
mentais se deve a auséncia de um pré-natal adequado”.

Sabemos que a deficiéncia ndo ¢ apenas uma condi¢do de pessoas que nascem com
alguma anormalidade, mas que também pode ser adquirida no decorrer da vida de qualquer
pessoa. Segundo a Organizagdo Mundial da Saiude estima-se que em média 15% da populacao
tenha algum tipo de deficiéncia, enquanto que em paises subdesenvolvidos esse numero
aumente, dependendo do nivel de desenvolvimento e programas de prevengao.

Tais programas fazem com que a incidéncia do numero de pessoas com deficiéncia seja
amenizada, porém ¢ precaria em muitos locais, sendo necessario o fortalecimento de tais

mecanismos de informagdo e prevencao.
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2.1 Contexto Historico da Deficiéncia

Na historia da humanidade, o deficiente sempre foi vitima de segregacdo, pois a énfase
era na sua anormalidade e incapacidade fisica.

Para compreender a dimensdo do entendimento que a sociedade tem sobre a pessoa
com deficiéncia devemos nos reportar ao passado, contexto que sofreu grande influéncia da
cultura, economia, religido, entre outros, gerando transformagdes no decorrer do seu processo
historico.

Na Antiguidade a pessoa com deficiéncia aparece, ora como objeto de maldicdo,
medo, repulsa, ora como objeto de beng¢do, protecdo especial, detentor de poderes espirituais.

A deficiéncia oscilou entre dois polos contraditdrios: um sinal da presenca de Deus ou
dos deuses, ou dos demonios. Os deficientes eram protegidos ou excluidos da sociedade,
rejeitados.

Mazzotta (1995), em sua andlise histérica, interpreta que até o séc. XVIII as nogdes a
respeito da deficiéncia eram basicamente ligadas ao misticismo e ocultismo.

Até mesmo os indios fundamentavam seu conceito de deficiéncia na espiritualidade.
Os indios Masai matavam suas criangas deficientes, enquanto que a tribo Azand as amava e
protegia. Os Chagga (Africa Oriental) usavam os deficientes para afastar o mal; os Jukun
(Sudao) acreditavam que essas pessoas eram um produto dos espiritos do mal e os
abandonavam a morte. Os Sem Ang (Malésia) consideravam as pessoas aleijadas como
sabias; os Balineses transformaram-nas em um “tabu” social. Os hebreus viam a doenga ¢ a
deficiéncia como uma marca dos pecadores; os nordicos faziam de tais pessoas deuses.
(BUSCAGLIA, 1997). Na Idade Média, devido a grande influéncia da Igreja Catolica e seu
dominio absoluto nas questdes da sociedade, surgiu a questdo da deficiéncia ligada a
bruxaria/feiti¢aria. Tal crenca levou grande parte da sociedade a crer que a deficiéncia se dava
de forma espiritual e misteriosa.

Os deficientes eram vistos como possuidos pelos demodnios e eram queimados como as
bruxas.

E essa concepgdo que relaciona a deficiéncia com o pecado, que traz a compreensdo
dos horrores da segregacdo e da estigmatizagdo, principalmente das milhares de pessoas que
foram eliminadas através da fogueira da inquisi¢do, onde a queima de um deficiente, de uma
pessoa supostamente possuida pelo demdnio, ndo ocorria por maldade, mas como forma de

“purificar a alma” (PLATT, 1999). De acordo com um trecho extraido da Biblia Sagrada,
8
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Livro de Jodo, Capitulo 9, versiculos 2-3, identificamos tal crenga com a indagacdo dos
discipulos de Jesus Cristo na cura de um cego, que diz: “E os seus discipulos perguntaram:
Mestre, quem pecou, este ou seus pais, para que nascesse cego? Respondeu Jesus: Nem ele
pecou, nem seus pais; mas foi para que se manifestem nele as obras de Deus”. Neste contexto
a sociedade acreditava que a deficiéncia estava fortemente ligada ao pecado. S6 os pais
pecadores tinham filhos deficientes, estes simbolizavam um castigo pelo seu pecado.

Durante a Renascenca surgem modificagdes sutis que se afirmam com perspectivas
humanitarias. A questdo da deficiéncia passa do dominio da Igreja Catdlica e da
espiritualidade, da visdo teologica, para o dominio da medicina e da ciéncia.

Com o surgimento do método cientifico iniciam-se estudos em torno das tipologias e
na concepg¢ao das deficiéncias, decorrentes do modelo médico, impregnadas de nogdes com

forte carater de patologia, doenga, que segundo Pessoti (1984, p.68)

A fatalidade hereditaria ou congénita assume o lugar da danacdo
divina, para efeito de progndstico. A individualidade ou
irrecuperabilidade do idiota ¢ o novo estigma, que vem substituir o
sentido expiatdrio e o propiciatério que a deficiéncia recebera durante
as negras décadas que atenderam a medicina, também supersticiosa. O
médico ¢ o novo arbitro do destino do deficiente. Ele julga, ele salva,

ele condena.

O Deficiente passou a ser visto como doente e a deficiéncia ndo mais atribuida a causas
espirituais, devido as grandes descobertas no campo da satide e medicina, sendo passivel de
ser tratado.
Houve o aparecimento das Institui¢cdes de cunho religioso, de carater filantrépico, com
0 objetivo de prestar servicos a esses individuos e inseri-los na sociedade. As Organizacdes
Nao Governamentais tiveram papel importante na conquista de direitos da pessoa com
deficiéncia, pois tinham o objetivo de garantir a melhoria de sua qualidade de vida.
Foi somente no século XX que a pessoa com deficiéncia foi considerada cidaddo com direitos
e deveres na sociedade, buscando efetivar sua inclusdo social e o exercicio de sua cidadania.
Com o avango da medicina, a sociedade tem um acesso mais amplo a questoes ligadas
a deficiéncia, informag¢des que minimizam o preconceito ligado a aspectos culturais,

econdmicos € sociais que estiveram presente em seu processo historico.
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Com o surgimento de instituicdes de atendimento especializado aos deficientes,
principalmente na area da educagdo e assisténcia social, constata-se uma melhor qualidade de

vida desses individuos.

De acordo com Sassaki (1997, p.31)

A década de 60, por exemplo, testemunhou o boom de instituigdes
especializadas, tais como: escolas especiais, centros de habilitagao,
centros de reabilitacdo, oficinas protegidas de trabalho, clube sociais

especiais, associacdes desportivas especiais.

Ao longo da historia, a sociedade praticava a exclusdo social da pessoa com
deficiéncia e estabelecia padrdes que os consideravam como incapazes de realizar qualquer
atividade, até mesmo relacionada ao trabalho.

O trabalho ¢ um direito fundamental para qualquer pessoa por ser uma atividade de
carater social. A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (ARTIGO 23, I) estabelece que
“Toda pessoa, sem considerar a sua condigdo, tem direito ao trabalho, a livre escolha do
mesmo, a condi¢des equitativas e a prote¢ao contra o desemprego”.

Para tanto, ¢ necessario que sejam oferecidas condi¢des iguais para todas as pessoas,
isso implica em igualdade de oportunidades e meios para desenvolver ao maximo suas
potencialidades.

As pessoas com deficiéncia devem ser inseridas no processo politico, econdmico e
social. Isso exige da sociedade, de instituigdes e do Estado a contribui¢do para a formulagao,
desenvolvimento e implantagdo de programas e politicas eficazes, que atendam as
necessidades de forma coletiva e alcance a garantia dos direitos individuais.

Esta inclusdo deve ocorrer pela mudanga de visao e comportamento da sociedade e até

mesmo da familia em relacao aos padrdes estabelecidos e a falta de informagao.

2.2 Sindromes

O desenvolvimento humano se inicia quando um gameta feminino (6vulo) é
fertilizado por um gameta masculino (espermatozoide), formando uma tnica célula, chamada
zigoto, com material genético do pai e da mae.

10
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Podem ocorrer alguns erros cromossomicos durante a divisao celular, ¢ quando a mae
pode gerar um bebé com algum tipo de malformagao.

Malformagdes congénitas, defeitos congénitos e anomalias congénitas, de acordo com
Déa (2009, p.23) “sdo termos de uso corrente para descrever defeitos do desenvolvimento
presentes na ocasido do nascimento”.

Segundo Déa (2009, p.25) “Sindrome ¢ um conjunto de sinais e sintomas provocados
pelo mesmo organismo e dependentes de causas diversas que podem levar a uma doenga ou
perturbagdo”.

Muitas vezes, ouve-se dizer que uma pessoa com sindrome ¢ doente. Tal informagao ¢
incorreta, pois doenga caracteriza-se em um estado que necessita de cura, j& a sindrome se
constitui em uma anomalia genética, ndo sendo curdvel.

De acordo com Werneck (1992, p. 73 - 75), antes de discorrermos sobre as causas das

sindromes, necessitamos rever alguns conceitos de biologia.

* (C¢lula: E a menor unidade do corpo humano. Cada célula possui 46 cromossomos que sao

idénticos dois a dois. Dentro de cada célula, portanto, existem 23 pares de cromossomos.

* Cromossomos: Sao responsaveis pela transmissdo de nossa bagagem genética de geragao
para geracdo. Neles estdo armazenadas nossas caracteristicas fisicas, intelectuais e

emocionais.

«  Cariétipo: E a carteira de identidade genética do ser humano.

* Divisao Celular: Quando 6vulo e espermatozoide se encontram ddo origem a um ovo —

feto. O ovo se divide sucessivamente, gerando duas células idénticas a ele.

* Acidente Genético: Sao alteragcdes dos cromossomos conhecidas e catalogadas que dardo

ao bebé fenotipos bem diferentes.

Qualquer casal pode gerar um filho com alguma sindrome, embora existam alguns
fatores de risco que podem influenciar, tais como: mulher com mais de 35 anos, casamentos

consanguineos e casos de deficiéncia na familia.
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De acordo com Werneck (1992, p.89)

Cerca de dois a quatro por cento de todas as gestacdes resultam em
criangas com algum tipo de anomalia congénita. Esse risco ¢ maior se
jé ha casos de doencas genéticas ou cromossdmicas na familia, se os
pais sdo parentes (relacionamentos consanguineos) ou se a idade

materna ultrapassa os 40 anos.

Mesmo que algumas sindromes tenham suas causas relacionadas aos fatores citados
acima e muitas vezes a auséncia de um pré-natal adequado, no caso especifico da sindrome de
Down, que ocorre por um acidente genético, nada que fosse feito antes e durante a gravidez
poderia evita-la.

Na sindrome de Down hd um cromossomo a mais no par 21, este cromossomo € o

responsavel por todas as caracteristicas atribuidas a sindrome.

2.3 Historico da Sindrome de Down

Segundo o IBGE, os deficientes representam de 15 a 20 por cento da populagdo
brasileira. Em nosso pais nascem 8 mil criangas com sindrome de Down por ano. De acordo
com a Organizagao Mundial de Satide nasce uma crianca com sindrome de Down a cada 550
nascidos vivos, enquanto que nos paises desenvolvidos o indice de nascimento de criancas
com esta sindrome fica em torno de uma para cada 1000.

Conforme Werneck (1992, p. 27)

No Sudeste, uma das poucas regides onde existe estatistica atualizada
sobre o assunto, ja ha registros verbais de que vem nascendo um
portador da sindrome para cada 350 bebés nao deficientes. Calcula-se
que, no Nordeste, onde ndo ha difusdo de métodos contraceptivos, este

indice alcance um para cada 300 nascidos vivos.
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A sindrome de Down ¢ a anomalia genética mais frequente em todo o mundo e esta

presente em toda as nacionalidades, racas e classes sociais. Também se apresenta

independentemente do sexo da crianga e pode aparecer em qualquer familia, mesmo sem

antecedentes de tal sindrome. Ocorre em todas as culturas, niveis sdcio econdmicos e regides
geograficas.

Sindrome, segundo Werneck (1992, p. 60)

[...] quer dizer conjunto de sinais ¢ de sintomas que caracterizam um
determinado quadro clinico. No caso da sindrome de Down, um dos
sintomas ¢ a deficiéncia mental. Em razdo do excesso de material
genético, provocado pela anomalia cromossdmica, vérias reagdes
quimicas, essenciais ao bom desempenho dos sistemas do organismo,

nao se fazem de forma apropriada.

O nome sindrome de Down surgiu em 1866, a partir de John Langdon Down, médico
inglés que descreveu pela primeira vez as caracteristicas fisicas associadas a uma crianga com
esta sindrome. Esta sindrome recebeu este nome em sua homenagem.

O nome mongolismo (mongoloide) originou-se também com Down, quando este
relatou que algumas criangas apresentavam caracteristicas e tracos fisicos similares aos
habitantes da Mongoélia.

Por quase um século a causa da sindrome de Down permaneceu desconhecida. Durante
muito tempo, varios cientistas tentaram descobrir as causas desta sindrome. Culpavam-se as
infec¢des, doengas, casamentos consanguineos e fatores ligados ao ambiente externo que
interferiam durante o periodo de gestagao.

No século XX, com o avango das pesquisas genéticas comegou-se a compreender as
causas desta sindrome.

Somente em 1958, com o cientista francés Jerome Lejeune, descobriu-se que os
individuos que tem sindrome de Down possuem diferencas genéticas em relagdo as outras
pessoas.

Todas as células do nosso corpo contém 46 cromossomos divididos em pares, sdo 23
pares de cromossomos dentro de cada célula. Lejeune relatou que a crianga com Sindrome de

Down tinha um cromossomo extra. Ele observou 47 cromossomos em cada célula, ao invés de

13
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46, e ao invés de dois cromossomos 21 comuns, encontrou trés cromossomos 21 em cada
célula, denominado trissomia 21.

Esta sindrome trata-se de um acidente genético que pode ocorrer em qualquer casal,
qualquer idade e suas causas sdo desconhecidas.

Para a confirmagao da sindrome de Down, € necessaria a realizagao de alguns exames,
entre eles, o cariotipo. Tal exame € realizado a partir de amostras de sangue apds o nascimento
e determina qual o tipo de sindrome de Down que a pessoa apresenta.

O pré-natal também ¢ importante, pois se pode detectar deficiéncias ou anomalias

durante a gestacdao. Déa, Baldin e Déa (2009, p.27) destacam como exames pré-natais:

* Amniocentese: Método de diagndstico pré-natal que consiste na puncao transabdominal
de uma pequena quantidade de liquido amniotico da bolsa amnidtica. O periodo ideal ¢
entre 15 e 20 semanas de gestacdo. Constitui-se em uma avaliagdo citogenética que
permite detectar a existéncia de alguma malformacao, estabelecer o sexo fetal e verificar

patologias.

* Translucéncia nucal (TN): ¢ um espago com liquido (linfa) que pode ser observado na
regido da nuca em fetos com trés a quatro meses de gestacdo. A TN, quando aumentada,
nao ¢ capaz de garantir a presenca de sindrome de Down, no entanto, nesse grupo de

pacientes, encontram-se aproximadamente 80% de todos os fetos com Down.

Neste grupo de exames pré-natais também se encontram ultrassonografias, exames de
sangue, exames do coragdo, entre outros.

@) exame mais preciso ¢ o caridtipo, que contém as informac¢des mais valiosas e
nao ha chance de erro. A realizagdo de tal exame é de extrema importancia para saber qual o
tipo de sindrome.

Existem trés tipos de sindrome de Down: trissomia 21, mosaico e translocagdo,

conforme Déa, Baldin e Déa (2009, p. 28 - 31)

e Trissomia 21: E encontrada em 95% das pessoas com sindrome de Down. Também
conhecida por trissomia livre ou por nao disjungdo. A trissomia ocorre por um acidente

genético na meiose € esse cromossomo a mais pode ter vindo do ovulo ou do
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espermatozoide. Sua causa ndo foi comprovada, no entanto existem fatos que comprovam

sua relagdo com a idade materna avancada e a maior probabilidade de outro filho com

sindrome de Down.

* Translocagdo: Também ¢ uma trissomia 21 porque existem trés cromossomos no par 21.
Porém, no cariotipo desse individuo o cromossomo extra estd conectado a outro
cromossomo. Estima-se que aproximadamente 3% das pessoas com sindrome de Down

apresentem este tipo.

*  Mosaicismo: Est4 presente em 2% dos individuos com sindrome de Down. Este ¢ o tinico
tipo de sindrome de Down que ocorre nas primeiras divisdes celulares apds a fertilizagao.
Alguns estudos dizem que os individuos com mosaicismo t€ém menos caracteristicas que

as outras pessoas com sindrome de Down.

O tratamento das pessoas com sindrome de Down progrediu e sua expectativa de
vida também, devido a melhoria dos cuidados médicos e o avango da medicina,
proporcionando uma melhor qualidade de vida.

Durante muito tempo acreditou-se que a crianga com sindrome de Down ndo poderia
levar uma vida normal e que ndo tinham potencial de aprendizagem. Hoje, com a estimulagao
dos pais e a inclusdo social muitas crian¢as com sindrome de Down conseguem desenvolver
suas potencialidades e alcancar sua autonomia.

Com o devido suporte da familia e de uma equipe técnica a crianca com sindrome de
Down tem conseguido desenvolver suas capacidades, desmistificando a cultura de que nado sao
capazes de viver em sociedade, de ndo desenvolver atividades da vida social comum,

alcancando sua inclusdo social e conquistando sua autonomia.

2.4 Caracteristicas Fisicas da Pessoa com Sindrome de Down

Os individuos com sindrome de Down apresentam tracos tipicos. Existem

caracteristicas comuns, no entanto ha pessoas com sindrome de Down que tém poucas dessas
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caracteristicas, enquanto outras apresentam um numero maior delas. Nao existe relagdo entre
quantidade de caracteristicas fisicas e capacidade intelectual.
As criangas com sindrome de Down também carregam as caracteristicas da familia
além das caracteristicas proprias da sindrome, o que torna cada crianca diferente da outra,

com sua particularidade.

Gundersen (2007, p.28 a 31) apresenta algumas dessas caracteristicas:

*  To6nus muscular baixo: E denominado de hipotonia. Seus musculos sio relaxados e ddo a
impressao de serem “frouxos”. O tonus baixo geralmente afeta todos os musculos do
corpo ¢ prejudica o desenvolvimento de habilidades como rolar, sentar, levantar e
caminhar. Pode afetar também a alimentacdo ¢ aceitagdo de alimentos sélidos. A
hipotonia ndo tem cura, mas pode ser melhorado através da fisioterapia, podendo se

desenvolver adequadamente.

* Nariz: A face pode ser mais alargada e sua ponte nasal mais plana. Frequentemente,
possuem narizes menores do que os das outras criangas. As vias nasais também podem ser

menores € tornar-se congestionadas mais rapidamente.

* Olhos: Podem parecer inclinados para cima (aparéncia oriental). S3o denominados de
fissuras palpebrais obliquas. Os olhos podem ter pequenas dobras de pele nos seus cantos
internos. A parte externa da iris de cada olho pode apresentar manchas claras chamadas

manchas de Brushfield.

* Boca: Pode ser pequena e o céu da boa pode ser profundo. A lingua pode projetar-se ou

parecer grande em relacdo a boca.

* Dentes: Podem nascer com atraso ou fora da ordem usual. Seus dentes podem ser

pequenos, de formas incomuns e fora de lugar.

* Orelhas: Podem ser pequenas e suas pontas podem dobrar-se. As vias auditivas tendem a

ser menores e podem tornar-se bloqueadas, causando perda auditiva.
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* Forma da cabeca: Possuem cabecas menores. Em geral, seu tamanho cefalico situa-se
entre os 3% inferiores, nas tabelas de crescimento padronizadas. Isso ¢ denominado de
microcefalia. A parte posterior da cabeca pode ser mais achatada, além disso, o pescoco

pode parecer mais curto. As areas moles da cabega (fonticulos) podem ser maiores nos

bebés com sindrome de Down e podem levar mais tempo para se fechar.

» Estatura: Tém peso e comprimento médio, porém ndo crescem com a rapidez de outras

criangas. Tém propensdo a obesidade.

*  Maos e pés: As maos podem ser menores € seus dedos mais curtos. A palma da mao pode
ter apenas uma linha atravessando-a e o quinto dedo da mao pode curvar-se levemente
para dentro. Os pés parecem normais, mas pode existir um grande espaco entre o primeiro

e o segundo dedos dos pés.

* Torax: Pode ser afunilado (achatado) ou como o peito de pombo (proeminente).

* Pele: Pode ser mosqueada (manchada), clara, sensivel a irritagdes.

* (Cabelos: Cabelos finos, lisos e as vezes esparsos.

Essas caracteristicas sdo associadas a sindrome de Down, no entanto, existe uma
enorme variagdo entre as pessoas com tal sindrome. Nem todos possuem os mesmos aspectos.

As criangas com sindrome de Down tém deficiéncia mental, que se divide em
deficiéncia mental leve, deficiéncia mental moderada e deficiéncia mental profunda. A
maioria das criangas com sindrome Down apresentam deficiéncia mental leve a moderada.

Muitas pessoas associam a sindrome de Down a deficiéncia mental profunda, porém
segundo Déa, Baldin e Déa (2009, p. 33) “Sabe-se que 95% das criancas com Sindrome de
Down tém déficit intelectual; as outras 5% apresentam um desenvolvimento mais lento, mas
considerado dentro da anormalidade”.

Tal estigma impediu que criangas com sindrome de Down pudessem se desenvolver e
realizar atividades sociais, porque se acreditava que tinham uma deficiéncia intelectual

profunda, ndo podendo ser incluidas na sociedade.
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As criangas com sindrome de Down podem apresentar um desenvolvimento mais lento
e necessitam de um tempo maior para aprendizagem, mas com o estimulo e paciéncia dos pais
elas podem e sdo capazes de realizar e aprender muitas coisas.

Por muito tempo a sociedade subestimou o potencial intelectual das criancas com
sindrome de Down, porém, hoje em dia, com o tratamento adequado, estimulagdo e
intervengdo precoce, educacao, melhor qualidade de vida, o desempenho mental das criangas
com sindrome de Down estd em elevacgao.

Segundo Gundersen (2007, p.33)

Embora seus efeitos sejam diferentes em cada crianga, a deficiéncia
mental geralmente torna mais lento o desenvolvimento. Seu filho
aprendera novas habilidades mais devagar do que outras criangas,
encontrara mais dificuldade para prestar atencdo durante extensos
periodos de tempo, sua memoria pode ndo funcionar tdo bem como a
as das outras criangas e ele tera mais dificuldade para aplicar o que
aprende em um ambiente a outro. Também considerara mais dificil a
aprendizagem de habilidades superiores [...] Isso ndo significa que
jamais possa desenvolver habilidades superiores; mas serd mais dificil

e levard mais tempo para ele.

As criangas com sindrome de Down conseguem aprender, ¢ com os estimulos

necessarios, pode atingir suas potencialidades.

2.5 Comorbidade da Pessoa com Sindrome de Down

Criangas com sindrome de Down podem ser sadias como quaisquer outras criangas,
porém podem apresentar problemas clinicos especificos. Alguns desses problemas podem ser
graves, porém com os tratamentos clinicos adequados a maioria dessas criangas pode levar
uma vida sadia e ativa.

Antigamente, os problemas clinicos associados a sindrome de Down ocasionavam um

menor tempo de vida e, muitas vezes, mortes prematuras. Atualmente, com o avanco da
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medicina ¢ dos métodos de diagnostico, as alteracdes sdo diagnosticadas precocemente,

possibilitando o tratamento adequado.

No inicio da década de 1930, a expectativa de vida das pessoas com sindrome de

Down era baixa, devido aos problemas cardiacos que ndo tinham cura. Com o avango da

medicina, sua expectativa de vida vem aumentando gradativamente, devido também aos
tratamentos adequados, a estimulacdo ¢ a melhor qualidade de vida.

Os problemas clinicos mais frequentes sdo os defeitos cardiacos, os problemas

gastrointestinais, respiratérios, visdo e audigdo, tireoide, ortopédicos, ortodonticos,

hematoldgicos, de obesidade e sistema nervoso central. Segundo Giongo, Baldin e Canedo

(apud DEA 2009, p.43 - 44)

Nem toda crian¢a com sindrome de Down tem anomalias congénitas;
em 10% dos casos, nota-se apenas flacidez muscular (hipotonia) e
atraso mental. No restante, nem todas as anomalias associadas a
sindrome estdo presentes simultaneamente € com o mesmo grau de

intensidade.

Nem todos os bebés tém os mesmos problemas clinicos, alguns ndo t€ém nenhum,
outros t€ém muitos.

Segundo Gundersen (2007, p. 65 - 78) sdo os problemas clinicos mais comuns:

* Defeitos Cardiacos: Cerca de 45% dos bebés com sindrome de Down nascem com
defeitos cardiacos, denominados defeitos cardiacos congénitos. Os progressos cirurgicos
recentes possibilitam reparar-se a maioria dos defeitos, até aqueles que antigamente
levavam a morte. O problema mais comum esta relacionado com a parte central do
coragao, provocando um desenvolvimento anormal das valvulas cardiacas ou entdo, algum

defeito no septo ventricular e septo arterial.

* Problemas Gastrintestinais: Probabilidade de 10 a 12% de nascerem com algum tipo de
malformagdo congénita do sistema digestorio. A anomalia mais encontrada ¢ o

estreitamento ou o bloqueio do intestino delgado. Também pode ocorrer a auséncia de
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uma abertura anal, a obstruc¢ao da saida do estdbmago, abertura anormal entre traqueia e o

esofago e a auséncia de nervos no colo.

* Problemas Respiratorios: Ocorrem devido a incapacidade para tossir, manejo insatisfatorio
das secrecdes orais e sistemas imunes anormais. Muitas vezes estao ligados aos problemas

cardiacos. Outro tipo de problema respiratorio mais comum ¢ a apneia do sono.

* Visdo: Aproximadamente 70% das criangas com sindrome de Down t€ém algum tipo de
problema ocular. Tais problemas incluem: vesguice (estrabismo), miopia, hipermetropia,

astigmatismo, cataratas e obstrucao dos ductos lacrimonasais.

* Audigao: 40 a 60% dos bebés e criangas com sindrome de Down tém perda auditiva. No

canal do ouvido, pode ocorrer um aumento de cera, ocasionando infecdes.

* Problemas de Tireoide: Maior probabilidade de ter um problema de tireoide, devido a

baixa produc¢do hormonal. 54% das criangas e adultos tém hipotireoidismo.

*  Problemas Ortopédicos: Os problemas mais comuns sdo o apoio anormal dos dedos do pé

e os pés planos. Outro problema ortopédico comum ¢ a instabilidade da patela.

* Convulsdes: Estudos afirmam que 8% das criangas com sindrome de Down tém

convulsoes.

O cuidado médico ¢ essencial, pois os problemas clinicos ndo detectados ou ndo
tratados podem interferir gravemente no desenvolvimento da crianga com sindrome de Down.

Hoje, existem tratamentos eficazes para cada tipo de problema clinico que podem estar
associados a sindrome. Existem clinicas especializadas para acompanhamento da crianga, que

tem um papel de grande importancia para que esta atinja seu potencial.

2.6 Estimulacao Precoce
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A estimulagdo precoce ¢ uma série de exercicios e atividades que visam desenvolver
as capacidades da crianga, de acordo com a fase de desenvolvimento que se encontra
(PROJETO DOWN, 1989, p. 72).

A estimulagdo realizada nos primeiros anos de vida em criangas com sindrome de
Down sera de extrema importancia para seu desenvolvimento motor, psicoldgico, cognitivo e
social, ¢ um fator determinante para o sucesso fisico-psicosocial da pessoa com sindrome de
Down.

O termo mais adequado ndo ¢ estimulagdo, mas intervencdo precoce, pois trata da
tentativa de acelerar o desenvolvimento nos individuos que apresentam atraso. E uma série de
atividades que tem por objetivo desenvolver as capacidades da crianga, de acordo com a faixa
etaria e de desenvolvimento, devendo abranger as areas do desenvolvimento motor, sensorial,
cognitivo, social e emocional. (PROJETO DOWN, s/d, apud, DEA, 2009, p. 119).

Todas as atividades que se realiza com a crianga sdo estimulos, a intervengao precoce
¢ um estimulo direcionado.

A crianga, para atingir uma determinada fase do desenvolvimento, precisa ser
estimulada. A estimulacdo proporciona condi¢des para que esta possa desenvolver
capacidades desde o nascimento, o que deve ocorrer em criangas com atraso ou ndo. Em
criangas com sindrome de Down, o objetivo da estimulacdo ou intervencao precoce € acelerar
o seu desenvolvimento.

Existe grande variabilidade no desenvolvimento das criancas, o que ¢ mais acentuado
nas criangas com sindrome de Down. A estimulagdo deve ser feita de acordo com suas
capacidades, respeitando os limites da crianca e levando em consideracdo que o
desenvolvimento é um processo continuo.

A intervencdo precoce ¢ um trabalho que deve ser desenvolvido pelos pais em
momentos especificos e na rotina de atividades diarias. O desenvolvimento da crianga
depende do ambiente em que ela vive, ¢ importante que as atividades sejam agradaveis para
ambos.

De acordo com Fonseca (apud DEA 2009, p. 152)

A estimulagdo nessa primeira fase de vida representa o “alimento” do
organismo, seja no aspecto afetivo, cognitivo ou aspecto motor. O ser
humano ¢ extremamente sensivel aos efeitos do meio ambiente

durante o periodo da primeira infancia, em que ocorrem as mudangas
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de crescimento (aspecto quantitativo) e desenvolvimento (aspecto
qualitativo) em ritmo acelerado. As privagdes no periodo do

nascimento até os 5 anos de idade podem ser responsdveis por atrasos

no desenvolvimento € no crescimento.

A familia também deve procurar um profissional, pois a crianga deve ser
acompanhada, sendo necessaria uma equipe multiprofissional para acompanhar as
necessidades da crianga.

Segundo Werneck (1992, p. 143) “Bebés com sindrome de Down devidamente
cuidados e estimulados desde os primeiros anos de vida tém grandes possibilidades de se
tornarem adultos produtivos e capazes de aprender uma profissdao”.

O desenvolvimento foi dividido em quatro periodos, de forma a tornar mais claros os

objetivos da Estimulagdo Precoce, segundo o Projeto Down (1989, p. 72)

* 0 a 6 meses: Fase mais critica em que a saide ¢ mais instavel. A hipotonia se encontra
muito acentuada e consequentemente, a crianca ¢ menos responsiva e realiza menos
movimentos. A estimula¢do deve comecar o mais radpido, proporcionando um bom contato

entre mae e crianga.

* 6 a 12 meses: Nesta fase a crianca ¢ mais ativa e o ambiente deve oferecer uma boa

quantidade de estimulos.

* 12 a 14 meses: E uma fase de maior atividade e locomogao. As criangas com sindrome de
Down passam por um periodo maior de ficar em pé. A crianca passa a ser cada vez mais
um ser social, além de ter que comegar a se familiarizar com habitos de higiene e

alimentacao.

* 2 a5 anos: E a fase das conquistas mais evoluidas da marcha como subir escadas, correr.

A crianga dedica-se a atividades intelectuais e cognitivas.
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O trabalho iniciado o mais cedo possivel tem proporcionado condigdes para que a

pessoa com sindrome de Down possa estar incluida no ambiente social, profissional,

académico e familiar.

2.7 Equipe Multidisciplinar

O trabalho em equipe multiprofissional consiste em uma modalidade de trabalho
coletivo que se configura na relacdo reciproca entre as multiplas intervencdes técnicas e a
interacdo dos agentes de diferentes areas profissionais. Por meio da comunicagdo da-se a
articulagdo das agcdes multiprofissionais e a cooperagdo (Peduzzi, 1998).

O trabalho dos profissionais ¢ de grande importancia, devendo orientar que nenhuma
estimulacdo terd resultados se a familia ndo colaborar, nem sobrecarregar a crianga através de
varios estimulos, pois este ¢ um processo que se da naturalmente e cada crianga tem seu
tempo de desenvolvimento.

De acordo com Werneck (1995, p. 144)

Cada crianga com sindrome de Down tem o seu programa de
estimulagdo. O que serve para uma pode ndo servir para outra [...] E o
rendimento dos exercicios sera tanto maior quanto mais forem

incorporados a rotina do bebé e de sua familia.

Como ja vimos anteriormente toda crianca necessita de estimulos para se desenvolver.
Estimulos especificos direcionados as criancas com deficiéncia tem um efeito surpreendente.
Eles devem ser realizados por toda a familia e esta deve acreditar que mesmo sem resultados
aparentes no primeiro momento, sdo de grande importancia.

Segundo Verneck (1995, p. 15) estas sdo algumas especialidades que devem atuar na

estimulagdo de um bebé com sindrome de Down:

* Fisioterapia: Estimuladora das reagdes corporais e¢ posturais no desenvolvimento das
etapas consideradas normais. Os exercicios facilitam a percep¢ao do espago, da sensagao

do proprio corpo e da marcha independente.
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* Fonoaudiologia: Melhorar as fun¢des de suc¢do, mastigacdo, deglutinagdo, respiragdo e

fonacdo, que atuam como pré-requisitos para a fala.

* Terapia Ocupacional: Proporciona o desenvolvimento neuro-motor e perceptocognitivos.
Atua também sobre as habilidades bésicas que permitem a independéncia nas atividades

de vida diaria.

Ao iniciar atendimento numa equipe de estimulagdo precoce, os pais do bebé chegam
com informacdes sobre diagnostico, possibilidades e dificuldades que enfrentardo. Tais
informagdes chegam fundamentadas em crencas, suposi¢des e frustragcdes. Nesse momento, a
equipe multidisciplinar deve ser cautelosa com tais informagdes.

O diagnostico ndo € tudo o que se pode dizer sobre uma crianga e ele ndo determinara
como essa crianca sera. Cada conquista da crianga é vista como uma transformagdo que
modifica o olhar da familia sobre esta, em virtude da atitude que ndo combina mais com

fragilidade e vulnerabilidade, e sim com autonomia e crescimento.

2.8 O Desenvolvimento da Crian¢a com Sindrome de Down

A maior preocupacdo dos pais de uma crianga com deficiéncia € sobre seu
desenvolvimento, se poderdao levar uma vida normal e desenvolver suas capacidades.

Segundo Gundersen (2007, p. 135)

O desenvolvimento humano é o processo complexo de crescimento e
aquisicdo de habilidades. Suas bases encontram-se na constitui¢do
genética da crianga e em seu meio ambiente. O desenvolvimento ¢ um
processo vitalicio, resultante da interacdo complexa de fatores
biologicos, psicoldgicos, culturais e ambientais. Sendo influenciado
por tantas variaveis, ¢ logico que cada pessoa se desenvolva de

maneira Unica.

24



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.18, n. 33, p. 01-60, jan./jun.2014.
TAVARES, Bruna de Carvalho; FILETI, Luciana Marques; CARRAPATO, Josiane Fernandes Lozigia. O processo de
inclusdo social e o papel da familia no desenvolvimento da crianga com sindrome de Down.

No caso da crianga com sindrome de Down seu cromossomo extra influenciard no seu
desenvolvimento, porém cada crianga tem sua particularidade e se desenvolve de maneira
diferente.

Um aspecto importante ¢ o ligado a deficiéncia intelectual, quando os pais se
questionam se seu filho terd a capacidade de aprendizagem ou o quanto seu filho desenvolvera
sua inteligéncia.

Durante muito tempo, a inteligéncia foi avaliada por meio dos indices de QI. Este teste
tem sido criticado, pois hoje se coloca que ser inteligente nao ¢ somente ter bom desempenho
intelectual, mas ter a capacidade de se adaptar as mais diversas situacdes.

Segundo Déa (2009, p. 32 - 33)

Existem pessoas com QI muito elevado que apresentam alto grau de
dificuldades em comportamentos sociais. Da mesma forma, algumas
pessoas apresentam escores baixos no teste de QI e sdo altamente
sociaveis e eficientes em suas atividades de vida diaria. H4 outra
forma, mais adequada atualmente, de avaliar a pessoa com deficiéncia

intelectual, por meio dos comportamentos adaptativos.

Tais comportamentos compreendem: modo de comunicagdo, cuidados pessoais, vida
doméstica, aptiddes sociais, desempenho na comunidade e familia, independéncia na
locomocgao, lazer, trabalho, entre outros.

Define-se que a pessoa tem deficiéncia intelectual se apresentar dificuldades em dois
ou mais comportamentos adaptativos.

O teste de QI ¢ uma avaliagdo que mede a capacidade de raciocinar e pensar. Grande
parte da populagdo tem QI entre 70 a 130, denominada inteligéncia normal, poucos tem QI
acima de 130, denominada inteligéncia superior e as pessoas com QI abaixo de 70, sdo
consideradas deficientes intelectuais.

A maioria das criangcas com sindrome de Down tem deficiéncia intelectual leve a
moderada. Cada crianca tem sua particularidade, podendo apresentar caracteristicas e
patologias que sdo comuns as pessoas com esta sindrome, porém pode se apresentar de

maneira e em niveis diferentes, ou ainda podem nao ocorrer.
25



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.18, n. 33, p. 01-60, jan./jun.2014.
TAVARES, Bruna de Carvalho; FILETI, Luciana Marques; CARRAPATO, Josiane Fernandes Lozigia. O processo de
inclusdo social e o papel da familia no desenvolvimento da crianga com sindrome de Down.

Criangas com sindrome de Down sdo rotuladas ainda como “deficientes mentais”,
estigma que impede que a crianca possa se desenvolver e realizar suas atividades de forma
independente. A grande maioria dessas criangas apenas apresentam um déficit intelectual e
um desenvolvimento mais lento.

Hoje, pessoas com sindrome de Down sdo alfabetizadas, tem aptiddes sociais,
trabalham, namoram, sdo independentes, quando lhe oferecem oportunidades para se
desenvolverem, desaparecendo o estigma de que ndo sdo capazes.

Outra caracteristica da pessoa com sindrome de Down ¢ a hipotonia, evidente desde o
nascimento e se torna menos aparente com o crescimento, porém ¢ responsavel pelo atraso no
desenvolvimento motor.

A pessoa sempre tera menor tonicidade muscular, no entanto, com o trabalho realizado
na estimulagdo pode diminuir estre quadro. O bebé com sindrome de Down podera demorar
mais para atingir as fases do desenvolvimento motor, porém tudo isso se realizard no seu
tempo, com a estimulacdo adequada.

A hipotonia também gera um processo mais lento no desenvolvimento da fala, porém

ndo impede seu pleno desenvolvimento.

3 FAMILIA

De acordo com Biasoli (2004, p. 91)

A familia, desde os tempos mais antigos, corresponde a um grupo
social que exerce marcada influéncia sobre a vida das pessoas, sendo
encarada como um grupo com uma organiza¢do complexa, inserido
em um contexto social mais amplo com o qual mantém constante

interacgao.

A palavra “Familia” origina-se etimologicamente do vocabulo latino “famulus”, que
significa servo ou escravo, sugerindo que primitivamente considerava-se a familia como

sendo o conjunto de escravos ou criados de uma mesma pessoa.
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Esse novo organismo caracterizava-se pela presenca de um chefe que mantinha sob seu
poder a mulher, os filhos e um certo numero de escravos.

Segundo Bruschini (2000), nos primeiros séculos de colonizagdo temos como modelo
dominante a familia tradicional, patriarcal, extensa, rural que resultou do modelo de familia
trazido pelos portugueses. Este estilo de familia imp6s seu dominio na Coldnia, subjugando os
indigenas e, mais tarde, com a importagdo dos escravos negros, os portugueses foram
destruindo formas familiares proprias desses grupos que aqui chegavam.

A partir da segunda metade do século XIX, com o inicio do processo de
industrializacdo, comeca a se desenvolver a familia conjugal moderna, contexto onde se
modernizaram as concepgdes sobre o lugar da mulher.

No Brasil, somente na Constitui¢do de 1988 a mulher e o0 homem sao assumidos com
igualdade no que diz respeito aos direitos e deveres na sociedade conjugal.

A Constitui¢do Federal Brasileira de 1988 reconhece a importancia da familia no
artigo 226, no qual declara que a "familia, base da sociedade, tem especial protecdo do
Estado". J& a Declaragdo dos Direitos Humanos revela que a familia ¢ o nucleo natural e
fundamental da sociedade e tem direito a protecdo da sociedade e do Estado.

E a partir dos anos 90 que a familia brasileira apresenta mudangas significativas em
todos os seguimentos da populagao.

Ao abordar o tema familia, Mioto (1997, p. 120) nos aponta

A familia pode ser definida como um nucleo de pessoas que convivem
em determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos
longo e que se acham unidas (ou ndo) por lacos consanguineos. Ela
tem como tarefa primordial o cuidado e a protecdo de seus membros, e
se encontra dialeticamente articulada com a estrutura na qual estd

inserida.

O grupo familiar tem um papel fundamental na constituicdo dos individuos, sendo
importante na determinacdo da personalidade, além de influenciar significativamente no
comportamento. Pode-se dizer que esta institui¢do € responsavel pelo processo de socializacao

primaria das criancas e dos adolescentes.
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Nesta perspectiva, a familia tem como finalidade estabelecer formas e limites para as
relagdes estabelecidas entre as geragdes mais novas € mais velhas propiciando a adaptagao dos
individuos as exigéncias do conviver em sociedade. Dessa maneira, a instituicdo familiar &
designada como o primeiro grupo social do qual o individuo faz parte.

A familia possui um papel fundamental no desenvolvimento biopsicossocial dos
individuos, apresentando algumas fungdes primordiais, as quais podem ser agrupadas em trés
categorias que estdo intimamente relacionadas: fungdes bioldgicas (sobrevivéncia do
individuo), psicolégicas e sociais (OSORIO, 1996).

A funcao biolodgica consiste em oferecer condigdes de sobrevivéncia, suprindo
cuidados necessarios para que o individuo se desenvolva adequadamente. Em relagdo as
funcdes psicoldgicas, podemos citar a garantia emocional do individuo e oferecer um
ambiente adequado para seu desenvolvimento. A funcdo social estd relacionada a transmissao
de valores, ideias, padrdes necessarios para a atuagdo na sociedade e ao exercicio da
cidadania.

Todo ser vivo nasce, cresce, reproduz ¢ morre. A familia ¢ um sistema vivo, €, como
tal, apresenta fases. As adaptagdes estdo relacionadas ao proprio processo de desenvolvimento
das familias que passam por fases evolutivas ao longo do seu ciclo vital (OSORIO, 1996).

A familia ¢ um sistema que se modifica, seu processo evolutivo consiste num avango
progressivo até novos estagios de desenvolvimento e crescimento.

O ciclo de vida da familia passa por periodos previsiveis, de estabilidade e transi¢ao,
de equilibrio e adaptagdo; e, por outro lado, passa por momentos de desequilibrio, onde se
desenvolvem novas fungdes e capacidades.

As etapas do ciclo vital estdo marcadas por eventos significativos: nascimentos e
mortes, separacdo da familia de origem e formacdo do novo casal, nascimento do primeiro
filho, o primeiro irmdo, a adolescéncia e passagem a idade adulta dos filhos, a desvinculacdo
progressiva de pais e filhos, o casal conjugal na maturidade e envelhecimento, a separagdo
pela morte de um dos membros do casal, entre outros.

No entanto, a familia vive o impacto de eventos inesperados que atuam nas
modificac¢des de sua estrutura e dificultam a sua superago, de acordo com Buscaglia (1993, p.

80)

Todos os membros da unidade familiar conhecem seus papéis e sabem

como devem desempenhd-lo. Porém, mesmo em tais familias
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saudaveis, uma ocorréncia violenta, assim como uma doenga séria ¢
prolongada, desastres naturais e dificuldades financeiras imprevistas,
exigird dos membros uma redefinicao de seus papéis e o aprendizado
de novos valores e padrdes de comportamento, a fim de se ajustarem

ao novo estilo de vida. Em outras palavras, a cada novo evento de

impacto, a familia deve ser reestruturada.

Cada familia encontra modos singulares de enfrentar situagdes semelhantes. A

superagao da crise vai depender da maior ou menor flexibilidade da familia para interagir.

3.1 O Papel da Familia do Deficiente

A familia ¢ o contexto imediato e essencial que o individuo tem, ¢ o que exerce maior
influéncia sobre o desenvolvimento da drea cognitiva, afetiva, motora e emocional. Eo agente
propulsor que realiza a estimulagdo das diversas areas do desenvolvimento, ampliando seu
potencial futuro.

A relagdo no contexto familiar enfatiza que esse ambiente compreende o nivel do
desenvolvimento da crianca em sua realidade do dia a dia.

Pais, irmdos e avds fazem parte deste contexto, representam os cuidados e vinculos
construidos necessarios para a inclusdo social do individuo.

De acordo com Buscaglia (1993, p. 78 - 79) a familia,

[...] ¢ uma for¢a poderosa. Ela desempenha importante papel na
determinagdo do comportamento humano, na formagdo da
personalidade, no curso da moral, na evolugdo mental e social, no
estabelecimento da cultura e de suas instituigdes. Como influente forca
social, ndo pode ser ignorada por qualquer pessoa envolvida no estudo
do crescimento, do desenvolvimento, da personalidade ou do

comportamento humanos.
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O papel da familia é oferecer um ambiente seguro, onde as criangas possam aprender,
se desenvolver, formar sua personalidade e relacionar-se com a sociedade. E um ambiente
onde os individuos podem interagir, vivenciando padrdes distintos de papéis, extremamente
significativos para o desenvolvimento da crianga com sindrome de Down.

Nesse sentido, a familia segundo Vieira e Vieira (apud DEA 2009, p. 58) “desempenha
um papel fundamental, visto que constitui o primeiro universo de relacdes sociais da crianca,
podendo proporcionar-lhe um ambiente de crescimento saudavel e funcional”.

O nascimento de qualquer crianca no seio familiar ¢ sempre esperado com muita
expectativa, mas a partir do momento em que uma crianga deficiente ¢ trazida para casa, o
clima emocional da familia se transforma.

A crianca com deficiéncia cria uma situagdo nova no contexto familiar, caracterizando
uma crise inicial.

De acordo com Vieira e Vieira (apud DEA 2009, p. 58) “a desfuncionalidade familiar é
expressa por clima restritivo, comunicagdo confusa, dificuldade de abertura para expressar
sentimentos”.

Frequentemente, a primeira reacdo a noticia ¢ um pesar e sofrimento. Quando qualquer
crianga nasce, os pais devem realizar um luto entre o bebé idealizado e o bebé real.

O primeiro ano de vida ¢ o mais critico, pois a crianca necessita de cuidados especiais.
O ambiente familiar deve ser seguro, prevenindo a possibilidade de riscos a crianga, de modo
que esta possa se desenvolver em um ambiente estimulador. De acordo com Vieira e Vieira

(apud DEA 2009, p. 60)

As conquistas realizadas nos dois primeiros anos sao a base da
aprendizagem posterior ¢ ddo uma matriz de aprendizagem que sera
utilizada em idades mais avancadas. Maes e pais que conseguem
manter com a crianga uma ligagdo afetiva estreita e positiva
favorecem a aprendizagem, proporcionando condigdes de

desenvolvimento e seguranca para sua independéncia e autonomia.

O nascimento ¢ uma época de alegria e comemoracao, porém a familia ird sofrer o
impacto da noticia do acontecimento e grande parte da reacdo da familia a essa noticia serd
determinada pelo tipo de informacao fornecida, como ela ¢ apresentada e a atitude da pessoa

que comunica. (BUSCAGLIA, 1993).
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O modo como a crianca deficiente sera aceita na familia depende em grande parte da
explicacdo inicial. O aspecto emocional juntamente com o clima familiar, muitas vezes,
devera passar por um longo processo para a aceitacdo da nova realidade. A reorganizagdo
familiar fica mais facil quando hé apoio mutuo entre o casal. Nesse caso, o ambiente familiar

pode contribuir para o desenvolvimento e crescimento da crianga.

Segundo Buscaglia (1993, p. 86)

Pesquisas clinicas tém revelado que a maior influéncia sobre a
aceitacdo ou rejei¢do da crianca deficiente pela familia ¢ a atitude da
mae. Se ela é capaz de lidar com o fato com aceitagdo e seguranga
razoaveis, de uma forma bem ajustada, a familia sera capaz do

mesmo.

Existem outros fatores que podem afetar o papel da familia na aceitagdo ou rejeicao de
um membro deficiente: 0 modo como a familia enfrenta as situagdes dificeis, os problemas
familiares, se a familia esta bem organizada e solucionam conflitos em conjunto, entre outros.

Com o passar do tempo, a familia aprende a lidar com a crianga com sindrome de
Down. Os pais ndo devem esconder a crianga da familia, mas explicar a sua situacdo e a
melhor forma de lidar com ela.

De acordo com Casarim (1999, s/p) “as familias diferem em sua reagdo diante do
nascimento da crianca com sindrome de Down. Existe um processo de luto adjacente,

envolvendo quatro fases”.

* Primeira fase de luto: Ocorre um entorpecimento com o choque e a descrenga. E um

periodo critico para se formar o vinculo entre mae e filho.

* Segunda fase de luto: Aparece a ansiedade junto com as emocgdes forte e o desejo de
recuperar a pessoa perdida. A familia tenta acreditar que pode haver um possivel erro de

diagnostico.

* Terceira fase de luto: Reconhecimento da imutabilidade da perda, através da confirmagao

do diagnéstico. Inseguranga diante da nova realidade.
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* Quarta fase de luto: Recuperacdo e uma gradativa aceitagdo da mudanga, reducido da

ansiedade e inseguranca.

Cada familia enfrenta a deficiéncia de acordo com sua historia, suas representagoes,
crengas, valores culturais, condi¢cdes objetivas e materiais, além da personalidade individual
de cada membro. As acomodagdes que ocorrem na estrutura familiar sempre apresentam
especificidades conforme o caso; porém a influéncia familiar é determinante para facilitacao
ou impedimento do processo de integracao social do individuo.

Desde o inicio, a crianga com sindrome de Down apresenta o desenvolvimento mais
lento, por isso deve ser estimulada. As atividades da vida cotidiana na familia proporcionam
oportunidades de aprendizagem e desenvolvimento.

Muitas familias tratam a crian¢ca com sindrome de Down como se ndo tivesse a
capacidade de se desenvolver, ou simplesmente estimulam, mas nao acreditam no seu pleno
desenvolvimento. Tratam a crianca como se fosse um bebé que ndo possui autonomia, que €
dependente.

O papel da familia de uma crianga com sindrome de Down ¢ de extrema importancia
no processo de inclusao social e seu desenvolvimento, a familia deve ser vista e tratada como
um parceiro a mais no processo de quebra das barreiras que impedem a participacdo e a

inclusdo social de seus membros.

4 SERVICO SOCIAL X INCLUSAO

A Organizacdo das Nagdes Unidas proclamou em 09 de dezembro de 1975 a

Declaragao dos Direitos das Pessoas Deficientes que diz em seu artigo 3°

As pessoas deficientes tém o direito inerente de respeito por sua
dignidade humana. As pessoas deficientes qualquer que seja a origem,
natureza e gravidade de suas deficiéncias, tém os mesmos direitos
fundamentais que seus concidaddos da mesma idade, o que implica,
antes de tudo, o direito de desfrutar uma vida decente, tio normal e

plena quanto possivel.
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Em seu artigo 8° diz que: "As pessoas deficientes t€ém o direito de ter suas
necessidades especiais levadas em consideracdo em todos os estidgios de planejamento
econdmico e social".

A ONU ainda, em 03 de dezembro de 1982, elaborou o Programa de A¢dao Mundial

para as Pessoas com Deficiéncia que diz em seu paragrafo 12

A igualdade de oportunidades ¢ o processo mediante o qual o sistema
geral da sociedade - o meio fisico e cultural, a habitagdo, o transporte,
os servigos sociais ¢ de saude, as oportunidades de educacdo e de
trabalho, a vida cultural e social, inclusive as instalagdes esportivas e

de lazer - torna-se acessivel a todos.

A sociedade passou por diversas transformacdes diante das praticas sociais de
exclusdo. Praticava-se a exclusdo de pessoas que ndo atendiam aos padrdes considerados
“normais” pela sociedade, posteriormente desenvolveu-se o atendimento segregado dentro de
instituigdes. Em seguida se passou para a pratica de integracdo social e recentemente luta-se
pela inclusdo social dos individuos.

Segundo Santana (apud DEA 2009, p.85)

O movimento de inclusdo tem por objetivo a constru¢cdo de uma
sociedade realmente para todas as pessoas, com a utiliza¢do de alguns
principios, que sdo celebracao das diferencas, direito de pertencer a
sociedade, valorizacdo da diversidade humana, solidariedade
humanitaria, igual importincia das minorias e cidadania com

qualidade de vida.

Por muito tempo buscou-se a integragao social do individuo, que consiste na tentativa
de inserir a pessoa com deficiéncia na sociedade desde que esta esteja apta e capacitada para
viver de acordo com os padrdes e normas da sociedade. Nao se busca a transformagdo da
sociedade para que esta receba os individuos com necessidades especiais, mas que esses

individuos estejam adaptados as condigdes que ela impde.
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Ja na inclusdo social, a sociedade busca se adaptar para poder incluir pessoas com
deficiéncia em seus sistemas sociais, para que estes possam assumir seus pap€is na sociedade.

De acordo com Santana (apud DEA 2009, p. 85) “A inclusio constitui, entdo, um

processo bilateral, no qual as pessoas ainda excluidas e a sociedade buscam, em parceria,

efetivar a igualdade de oportunidades para todos”.
Hoje vemos o avanco da inclusdo da pessoa com deficiéncia nas areas da educagao e

mercado de trabalho.

Temos em pleno vigor a Lei 7.853 de 24.10.1989, que

Dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integracdo social e as acgdes necessdrias ao seu cumprimento,
afastando a discriminacdo, garantindo-lhes o direito a educacdo, a

saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social.

De acordo com Mrech (2001, p. 152)

Uma sociedade inclusiva tem compromisso com as minorias € nio
apenas com as pessoas deficientes. Tem compromisso com ela mesmo
porque se auto exige transformagdes intrinsecas [...] Como filosofia,
incluir € a crenga de que todos tém direito de participar ativamente da

sociedade, contribuindo de alguma forma para o seu desenvolvimento.

Lutar por direitos sociais ¢ um processo de construcdo coletiva e, o Servigo Social
constitui-se em um campo de resgate do protagonismo, onde suas agdes devem ser pensadas
no conjunto da sociedade, de forma totalizante, na perspectiva de progredir na construg¢do da
cidadania social e no respeito a diversidade, promovendo a construcdo de uma sociedade

inclusiva.

Segundo Tamamoto (2000, p. 27-28)

Nosso objeto de intervengdo profissional ¢ a questdo social, o

rebatimento de suas inimeras expressdes no cotidiano e na
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materialidade das relagdes sociais da vida dos seres em sociedade. A

consequéncia central das relacdes sociais, mediada pela construgdo da

sociedade do capital, ¢ justamente a questdo social. Isso significa dizer

que a sociedade produz, em seu movimento humano e contraditério, o

acirramento da luta de classes. De um lado o capitalismo concentra

riquezas e informag¢des nas maos de poucos privilegiados da

sociedade, ocasionando necessariamente miséria para muitos outros

ndo privilegiados e que se tornam alheios da maioria dos bens

produzidos socialmente. Por outro lado, esses seres, apartados dos

bens sociais, precisam produzir coletivamente formas estratégicas de

enfrentar toda a desigualdade construida em um sistema de injusticas e

segregacoes.

O Servigo Social surge da emergéncia da questdo social do conjunto das expressdes das
desigualdades social, econdmica e cultura. O segmento dos assistentes sociais busca um
compromisso com os interesses publicos, atuando na defesa dos direitos sociais dos cidadaos
e na sua viabilizacdo junto aos segmentos majoritarios da populagdo, o que coloca a
centralidade da questdo social. IAMAMOTO, 2000).

O Servigo Social evidencia sua forte articulagdo e vinculagdo na luta pelos direitos
humanos, apontando para uma postura democratica, a favor da cidadania, em contraposi¢do ao
preconceito e exclusdo social, com as quais se convive diariamente na sociedade brasileira e
no mundo.

Evidenciamos o papel do Servigo Social na construcdo e gestdo de politicas publicas
que garantam a efetivacdo da inclusdo social, colaborando para a constru¢do de uma
sociedade mais justa e igualitaria, permitindo que todos os individuos assumam seus papeis de

cidadaos e tenham seus direitos garantidos.

5 METODOLOGIA DA PESQUISA E ANALISE DOS RESULTADOS
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5.1 Metodologia da pesquisa

Esta pesquisa tem como objeto de estudo a importancia da familia no desenvolvimento
da crianga com sindrome de Down e sua inclusdo social, na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE, no municipio de Bauru, realizada no periodo de fevereiro a novembro
de 2012.

A Associacdo de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais de Bauru ¢ uma entidade sem fins
econdmicos, de exceléncia e referéncia no pais, que atende criangas com sindrome de Down e
suas familias. O interesse pelo estudo surgiu dentro da institui¢do, com a necessidade de
avaliar se a familia vem realmente exercendo seu papel no desenvolvimento da crianga e se a
equipe profissional vem fortalecendo esse processo, garantindo o suporte técnico necessario
as familias.

O objetivo geral da pesquisa € o de analisar o papel da familia no processo de inclusao
social da crianga com Sindrome de Down. Dentre os objetivos especificos destacamos:
verificar o desenvolvimento biopsicossocial da criangca com sindrome de Down e sua relagao
com a familia, identificar a incidéncia da inclusdo social da crianga e averiguar o suporte da
equipe técnica multidisciplinar na familia para a sua inclusdo.

A tipologia da pesquisa caracteriza-se em pesquisa de campo, conforme Marconi e

Lakatos (2002, p.83) pontuam:

Pesquisa de campo ¢ aquela utilizada com o objetivo de conseguir
informagdes e/ou conhecimentos acerca de um problema para o qual
se procura uma resposta, ou de uma hipotese que se queira comprovar,

ou, ainda, descobrir novos fendmenos ou as relagdes entre eles.

A pesquisa bibliografica serviu para a constru¢do do referencial teorico, conforme Gil
(2002, p.44): “A pesquisa bibliografica ¢ desenvolvida com base em material ja elaborado,
constituido principalmente de livros e artigos cientificos”.

A presente pesquisa € descritiva, que de acordo com Gil (1995, p.45) ”As pesquisas
deste tipo t€ém como objetivo primordial a descri¢do das caracteristicas de determinada
populagdo ou fendmeno ou o estabelecimento de relagdes entre variaveis”. A mesma se

caracteriza na abordagem qualitativa, dando énfase a dados subjetivos, que segundo Martinelli
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(1999, p.25) “No que se refere as pesquisas qualitativas, ¢ indispensavel ter presente que,
muito mais do que descrever um objeto, buscam conhecer trajetorias de vida, experiéncias
sociais dos sujeitos”.

Assim, para verificar como se da o processo de inclusdo social e a importancia da
familia no contexto de desenvolvimento biopsicossocial da crianga com sindrome de Down,
procurou-se identificar o grau de desenvolvimento das criangas atendidas pela APAE e sua
relacdo familiar e desvelar o acompanhamento ¢ comprometimento da equipe técnica no
suporte as familias.

A hipotese sugerida € que através do suporte da equipe técnica multidisciplinar, as
familias vém conseguindo viabilizar a inclusdo social e o desenvolvimento da crianca com
Sindrome de Down, enquanto que familias sem tal suporte ndo conseguem atingir o
desenvolvimento total da crianca, nem sua inclusdo social, e consequentemente, dificulta a
crianga em seu processo de constru¢do da autonomia.

A falta de informacdo e orientacdo dos pais e dos profissionais que lidam com criangas
com Sindrome de Down pode interferir no desenvolvimento da crianga, quando esta nao
atinge suas potencialidades.

Dessa forma, o universo da pesquisa ¢ constituido pelas familias que utilizam os
servigos ofertados pela Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - Bauru, totalizando 30
familias.

Sdo sujeitos validos nesse estudo as maes ou responsaveis das criangas que estdo
inseridas nos servigos ofertados pela APAE, representando seis maes/responsaveis, o que
corresponde a 20% do universo, sendo, portanto, uma amostra probabilistica, que de acordo

com Lehfeld e Barros (2004, p. 59):

Neste tipo de amostragem os elementos do universo da pesquisa tém a
mesma chance de serem escolhidos. Sao selecionados aleatoriamente
ou ao acaso. Existe uma probabilidade igual, para todos os elementos,

de eles serem sorteados.

Inicialmente, aplicou-se o pré-teste junto a dois sujeitos, a fim de validar a
fidedignidade dos instrumentais de coleta de dados da pesquisa e, apos a aplicagdo nao sentiu-
se a necessidade de reformular as perguntas, pois as mesmas eram claras e atingiam os

objetivos.
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Foram utilizados instrumentais técnicos de coleta de dados, de acordo com os objetivos

da pesquisa, sendo inicialmente utilizado a observagdo sistemadtica, que segundo Marconi e

Lakatos (2002, p.90) “Na observacdo sistematica o observador sabe o que procura € o que

carece de importancia em determinada situagdo; deve ser objetivo, reconhecer possiveis erros
e eliminar sua influéncia sobre o que vé ou recolhe”.

Apoés a observacao detalhada foi aplicada entrevista com roteiro contendo perguntas

abertas e fechadas, conforme Marconi e Lakatos (2002, p. 94):

O entrevistado tem liberdade para desenvolver cada situagdo em
qualquer direcio que considere adequada. E uma forma de poder
explorar mais amplamente uma questdo. Em geral, as perguntas sao

abertas e podem ser respondidas dentro de uma conversagao informal.

A entrevista foi aplicada na propria Instituicilo APAE, com autorizagdo e
agendamento prévio dos sujeitos. As entrevistas duraram em média 15 minutos cada, os
sujeitos se sentiram a vontade e responderam abertamente as perguntas. Destaca-se como
facilidades da pesquisa o contato com os usuarios, todos foram participativos e compareceram
na data e horarios marcados, a entrevista foi realizada em local adequado, assegurando o
sigilo. Como dificuldades somente destaca-se que alguns pais por terem filhos pequenos,
tiveram que levé-los dificultando a comunicacgdo e concentragdo dos pais.

O periodo para a realizagdo desta pesquisa foi de fevereiro a setembro de 2012, cuja
pesquisa de campo com os sujeitos fez-se no més de julho de 2012.

E, por fim, a subjetividade das familias pesquisadas, que consiste em obter dados
relativos a “experiéncia intima”, busca-se captar as reacdes espontaneas do entrevistado, ou
seja, utilizada para coletar os dados o depoimento pessoal, possibilitando um contato pessoal
com o entrevistado. Foi elaborada uma ou mais perguntas e repassada ao sujeito alvo, para
coletar os dados e geralmente com a permissdo do pesquisado se utiliza o gravador.

Apbs a coleta de dados, procedeu-se o tratamento dos mesmos com fidedignidade, os
quais foram agrupados em 2 eixos para analise, facilitando a compreensao do objeto de
estudo, com enfoque na importancia da relacdo familiar no desenvolvimento da crianca com
sindrome de Down e 0 acompanhamento e comprometimento da equipe técnica no suporte as

familias.
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5.2 Analise dos Resultados

5.2.1 A importancia da relacdo familiar no desenvolvimento da crian¢a com Sindrome de

Down

A familia ¢ o contexto imediato e essencial que o individuo tem, € o que exerce maior
influéncia sobre o desenvolvimento da crianga, ¢ o agente propulsor que realiza a estimulagao
das diversas areas do desenvolvimento, ampliando seu potencial futuro.

A familia ¢ um sistema que se modifica e o ciclo de vida da familia passa por periodos
imprevisiveis, de estabilidade e transicao, de equilibrio e adaptagdo; e, por outro lado, passa
por momentos de desequilibrio, onde se desenvolvem novas fungdes e capacidades.

Logo, nesse estudo procura-se entender quais foram os sentimentos das maes quando
receberam a noticia de que seu filho ¢ portador da sindrome de Down e quais foram suas
reagdes diante de tal contexto.

Com a pesquisa percebeu-se que os sentimentos variam desde a raiva, tristeza, susto,

surpresa, medo e a reacdo de choro:

“[...] Eu ndo tive raiva, nada disso, eu fiquei assustada, um pouco
triste, fiquei com medo de ndo saber cuidar, mas eu ja estava
cuidando, entdo eu acho que seria sO saber como eu ia fazer [...]”
(SUJEITO 1, MAE)

“A minha reacdo foi [...] eu fiquei alguns minutos sem pensar em
nada. Eu estava no hospital, tiraram a maca debaixo e eu fiquei
flutuando assim, parecia que tinha tirado o chéo, foi bem dificil. Nao
me senti nem culpada, nem com raiva, ndo tinha muito sentimento na
hora [...]”” (SUJEITO 3, MAE)
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“Fiquei muito surpresa, confusa, e profundamente triste, pois a
Sindrome de Down era desconhecida por mim. Tive medo, chorei

muito”. (SUJEITO 5, MAE)

“Minha reacéo foi de choro e meu sentimento de tristeza e medo. Nao
por meu filho ter sindrome de Down, mas pela possibilidade de ter
sérios problemas de sadde”. (SUJEITO 6, MAE)

Apenas uma mae apresenta um sentimento diferente quando recebe a noticia:

“A minha reacao foi a mais normal, ndo foi um susto, nada, porque a
minha reagdo até incomodou a pediatra [...] eu acho que eu fui bem
preparada pra receber ela, Deus me preparou bem. Meu sentimento
ndo foi um sentimento de revolta, ndo tive esse sentimento, foi um
sentimento de [...] ndo sei, parece que eu fui [...] na verdade, foi um
presente, foi um presente”. (SUJEITO 2, MAE)

Pelos relatos percebe-se que ¢ uma situacdo dificil pela qual a familia passa, na qual a
mae ndo se sente culpada, mas passa por um momento de grande tristeza, de choro, muitas
vezes por desconhecer o que ¢ a sindrome de Down e como a familia vai ser adaptar a esse
novo contexto.

O nascimento de qualquer crianga no seio familiar ¢ sempre esperado com expectativa,
mas a partir do momento em que uma crianga deficiente ¢ trazida para casa, o clima
emocional da familia se transforma. Os pais ndo devem esconder, nem excluir a crianga, mas
explicar a nova situacdo para a familia, para que esta também possa participar do
desenvolvimento da crianga.

As maes relatam qual foi a reag@o por parte da familia quando noticiaram que seu filho

¢ portador de sindrome de Down:
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“Na verdade minha familia era eu e as minhas filhas. Elas ficaram

com pena dela, ficavam com cuidado [...] Eu ndo tenho outros

parentes, eu ndo sou daqui, eu sou do Rio de Janeiro [...] eu nunca fui

pra la com ela, eles ndo conhecem ela, s6 na foto. SO o pai dela, eu fui

contar pra ele quando eu fiquei sabendo dessa noticia [...] ele falou

que isso ndo era verdade, depois eu nunca mais quis saber de levar

noticia pra ele”. (SUJEITO 1, MAE)

“Foi assim um choque pra familia, ficaram meio desapontados,
porque acho que eles estavam esperando um bebé normal [...] entdo
foi um choque mesmo, mas eles aceitaram bem, dificil foi o pai de
aceitar, o pai foi”. (SUJEITO 2, MAE)

“Todos ficaram surpresos, mas até que o resultado do cariotipo nédo
saisse, ainda tinha ddvida, acreditavam que os médicos suspeitavam

errado. Depois aceitaram normalmente”. (SUJEITO 5, MAE)

“Meu marido conversou com 0s nossos pais e eles foram carinhosos,
amorosos, positivos, mas ndo tem como nao ver uma lagrima rolar, o

coragao apertar de preocupacao e as duvidas. (SUJEITO 6, MAE)

Observa-se que a familia deseja um bebé saudavel, normal, e tem muitas expectativas
com o nascimento. Diante da noticia a familia fica surpresa, até que o resultado saia espera-se
que o diagnoéstico dado pelo médico esteja errado, mas apesar das duvidas e do medo, o bebé ¢
aceito da melhor forma. Percebe-se através do relato de duas maes a dificuldade da noticia em
ser aceita pelo pai da crianga.

Depois que ocorre a aceitagdo da crianga pelos pais e pela familia, inicia-se um novo
processo que exigira a dedicagdo, paciéncia e perseveranga por parte de todos que estdo

inseridos na familia, principalmente por parte dos pais. A estimulacdo ¢ extremamente
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necessaria para este bebé, devido ao atraso de desenvolvimento que esta sindrome
proporciona.

Os pais foram indagados de como, no cotidiano, a estimulagdo do desenvolvimento da

crianga ¢ realizada:

“Ela tem atendimento aqui na APAE [...] procuro trazer em todos 0s
atendimentos, néo falto e onde proporciona que vai ser bom pra vida
dela eu levo, entdo tudo que me falam, que me orientam eu estou
fazendo, na escola também, brigo na escola, sou briguenta. Ela é
totalmente independente [...]”” (SUJEITO 2, MAE)

“A gente esta continuando o que eu aprendo aqui (APAE), uma irma
minha que fica com ela durante o dia [...] minha irma estimula ela o
dia inteiro, faz exercicio, cada hora é uma fase, cada hora ela esta
fazendo uma coisa diferente, ela corresponde super rapido”.
(SUJEITO 3, MAE)

“Colocando na escola e ele interagindo com as outras criangas, acho
que isso ja € um estimulo pra ele, com os irmaos também, eles
brincam bastante, conversam bastante [...]”” (SUJEITO 4, MAE)

“Nao a subestimando, ndo a superprotegendo. Mesmo que a principio
pareca ndo compreender algo, oriento como se entendesse
completamente e vou refor¢cando, mudando o jeito de explicar, mas
nunca achando ““ndo vou falar sobre isso porque ndo adianta, ndo vai
entender”. Eu a chamo pra a realidade, exijo responsabilidades,
mostro que ela é capaz, mostro que acredito nela e que ela tem que
acreditar na sua capacidade”. (SUJEITO 5,

MAE)

“Como trabalhava na APAE, meu filho recebeu atendimento desde o
1° més de vida com terapeutas especificos para sua estimulacao,
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como: fonoaudidlogo, fisioterapeuta, terapia  ocupacional,
equoterapia e natacdo. E no dia a dia vamos seguindo as orientacdes
desses profissionais e também as relagdes que tem com os familiares,

amigos e principalmente a escola”. (SUJEITO 6, MAE)

Percebe-se que os pais sdo compromissados quanto aos atendimentos necessarios a
crianga, comparecendo onde for necessario, e através da equipe técnica eles recebem todas as
informagdes necessarias quanto a estimulacdo, trabalhando em casa com a crianca e seguindo
todas as orientagdes dos profissionais.

Ressalta-se também a importancia do contexto escolar, como ambiente de interacio
com outras criangas que promove o desenvolvimento e novos estimulos, a relagdo com a
familia, tanto dos pais como dos irmdos e parentes proximos. E através da estimulagdo
(profissional e no dia a dia) e da relagdo familiar que a crianga encontra um ambiente que
oferece estimulos para o seu bom desenvolvimento e isso deve ser constantemente executado
pelos pais.

Tanto quanto estimular, acreditar no desenvolvimento ¢ extremamente necessario, por
isso os pais foram indagados se eles mesmos acreditam que seu filho com sindrome de Down

poderé ter uma vida normal:

“Com certeza, ela hoje é perfeita [...] ela pega tudo no ar, ela
observa tudo, repete tudo, ela olha as coisas e da aquela reagdo de
que entendeu, fala tudo pra gente, do jeito dela”. (SUJEITO 1, MAE)

“Acredito que sim, ja vi filmes também, tem criancas (adultos) que ja
casaram [...]. a gente ndo sabe, tem que ver mais pra frente. Como?
Eu acho que com a inclusdo com outras pessoas, ai que ele vai
adquirindo mais experiéncia, vai tendo mais contato com outras
criangas, acho que ele vai sendo igual, quase igual as outras
criancas”. (SUJEITO 4, MAE)

“E como acredito! Tirando as terapias necessarias, a vida dela é

absolutamente normal. Frequenta escola, vai a casa das amigas, tem
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obrigacdes em casa, € disciplinada quando erra, etc. E acredito que
vai ser sempre assim, trabalhamos pra isso, a orientamos pra isso”.

(SUJEITO 5, MAE)

“Normal sim, como qualquer crianga que fala, que anda, pensa,
brinca, que estuda, que quando adulto trabalha, namora, viaja...
Como? Simplesmente vivendo e a cada dificuldade encontrada
procurar supera-la, se necessario pedindo ajuda de profissionais
especificos e competentes. N&o posso colocar limites para o
desenvolvimento do meu filho. Podera ndo conseguir realizar muitas
coisas ou necessitar da supervisdo de terceiros, mas ndo posso
enquadréa-lo. Temos que viver a cada dia, com derrotas, vitdrias, mas
sempre investindo, estimulando, ensinando, crendo e acreditando™.
(SUJEITO 6, MAE)

Através dos relatos, observa-se que a familia tem consciéncia de que a crianga com
sindrome de Down pode levar uma vida normal, através da estimulacdo e terapias necessarias
desde quando sdo bebés. A familia também tem consciéncia de que a crianca tem um
desenvolvimento mais lento € que sera necessaria paciéncia e esfor¢o dos pais, mas que estes
podem realizar todas as atividades sociais, ter obrigagdes e responsabilidades.

A crianca com sindrome de Down nao deve ser tratada como uma “eterna crianga”,
como se ndo entendesse o que lhe ¢ ensinado, a familia ndo deve colocar limites para seu
desenvolvimento, mas ensinar, delegar responsabilidades, limites, etc. Também ¢é destacada a
importancia do relacionamento com outras pessoas, outras criangas, para que a socializacao
gere estimulos para o bom desenvolvimento da crianca com sindrome de Down.

Observa-se que os pais acreditam no desenvolvimento da crianga e que o esfor¢o, os
atendimentos médicos ¢ a relagdo social geram um resultado satisfatorio de desenvolvimento.

As maes devem sempre acreditar que podem oferecer alguma coisa a mais para o seu
filho com sindrome de Down, porque realmente podem. E preciso dar-lhes oportunidade.
Neste contexto, a familia também exerce um papel fundamental, pois ¢ um importante
contexto social no qual a crianga estd inserida e esta também deve acreditar no
desenvolvimento da crianga. E relatado pelas mies as expectativas da familia quanto ao

desenvolvimento da crianga:
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“A minha luta é que ela aprenda a ler, aprenda a escrever, pelo
menos 0 basico, pra ela poder pegar um 06nibus, eu espero que no
futuro ela venha a trabalhar, entdo essa é a minha expectativa.
Namorar, fico com medo, eu sei que vai chegar um dia, mas ndo
penso nisso agora”. (SUJEITO 2, MAE)

“[...] eles acham ela tao esperta, tdo normal que pra eles ela ndo tem
essa dificuldade, entdo eles a tratam normal. Também, porque a gente
vé hoje na televisdo casando, namorando, entdo € bom aparecer na
televisdo porque assim a gente, a familia mesmo vé, vé que é uma
coisa normal, ndo sei se vai chegar a casar, namorar, mas tudo bem™.
(SUJEITO 3, MAE)

“Eu espero que ele seja uma crianga feliz e participativa com as
outras criangas e com as coisas que ele faz, bem participativo.
Estudar também, trabalhar”. (SUJEITO 4, MAE)

“As expectativas sdo as melhores. Sempre acreditei que ela vai longe.
Procuro ndo pensar muito longe. Procuro viver e trabalhar com a L.
muito hoje. Sei que assim ela vai se superar dia apés dia. Nao tenho a
menor duvida que ela vai trabalhar, namorar; sei que pode fazer
faculdade, mas essa ndo é uma meta a ser alcancada a todo custo. Vai
ser consequéncia de um longo trabalho, vai vir do amadurecimento
dela, do seu desejo de superar mais um limite como sempre tem sido
em sua vida”. (SUJEITO 5, MAE)

“Que nosso filho seja uma pessoa autdbnoma, possa desenvolver seus

talentos, tenha amigos e seja muito feliz””. (SUJEITO 6)

Através dos relatos percebe-se que a familia tem uma grande expectativa com o futuro

da crianga, acreditando que esta poderd levar os estudos, namorar, casar, trabalhar, etc. Isso

45



RIPE — Revista do Instituto de Pesquisas e Estudos: Construindo o Servigo Social, Bauru, v.18, n. 33, p. 01-60, jan./jun.2014.
TAVARES, Bruna de Carvalho; FILETI, Luciana Marques; CARRAPATO, Josiane Fernandes Lozigia. O processo de
inclusdo social e o papel da familia no desenvolvimento da crianga com sindrome de Down.
tem sido uma grande conquista para a crianga, quando percebemos que no passado lhe eram
colocados limites e seu desenvolvimento ndo era estimulado, sua autonomia nio era
conquistada.

Hoje a familia luta para que a crianca tenha uma melhor qualidade de vida e
desenvolva suas potencialidades, assumindo responsabilidades, adquirindo experiéncia. Todo
o esforgo por parte da familia gera a expectativa de que no futuro a crianca seja independente,
conquiste suas vitérias e tenha autonomia para escrever sua historia, como qualquer pessoa
sujeita de direitos e deveres dentro da sociedade.

O contexto social ¢ um importante contexto no qual a crianga deve estar inserida para
receber estimulos e interagir com outras criangas, a fim de desenvolver sua personalidade e
suas potencialidades. A inclusdo da crianca com sindrome de Down no meio social ¢ de
extrema importancia, pois esta necessita se relacionar com sua familia, com outras criangas e
receber estimulos de ambientes diferentes.

Diante de tal contexto, as maes foram questionadas se elas estimulam o

desenvolvimento de participacao de seu filho em atividades sociais (lazer):

“Bastante, ela participa de tudo, ela vai no shopping, no cinema, no
circo, no parque, tudo isso ela vai, festa, brincar com outras criancas,
ela tem bastante amiguinho”. (SUJEITO 2, MAE)

”E, passear nos parentes sim, mas agora no cinema e zooldgico eu
ainda néo fui ai, mas pretendo levar ele. Eu vou mais na igreja, eu sou
evangélica”. (SUJEITO 4, MAE)

““A vida social da L. é um muito ativa. Desde os trés aninhos ela ja vai
sozinha em aniversarios dos amigos da escola. Esta sempre brincando
na rua com outras criancgas, vai em retiros da igreja onde dorme sem

a familia. Todas as viagens escolares ela vai”’. (SUJEITO 5, MAE)
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“Sim. Ele faz todas as atividades junto a familia: passeios, jantares,

cinema, gosta de ir ao clube, andar de caiaque, ir a festas de

aniversario, etc”. (SUJEITO 6, MAE)

Percebe-se através dos relatos que os pais estimulam os filhos a participarem de
atividades comuns da vida social, como: ir a passeios, a igreja, cinema, festas de aniversario,
etc. Isso ¢ de grande importancia, pois ¢ através dessas atividades que as criangas vao se
inserindo no ambiente em que vivem, desenvolvendo relacionamentos e adquirindo
experiéncias.

E importante salientar que ndo bastam as terapias em clinicas especializadas, é
indispensavel que os pais participem desse processo, seguindo as orientagdes dos
profissionais, brincando em casa com seus filhos, permitindo-lhes que tenham estimulos
visuais, tateis e auditivos, utilizando brinquedos de materiais concretos, sons, texturas,
temperaturas e cores diferentes. Levar a crianga a praia, aos aniversarios, enfim a todos os
lugares que uma crianga possa ir. Afinal, ¢ na relagdo familiar, na participacdo das atividades
sociais da familia, e no convivio com outras criangas, que comega o processo de inclusao.

Mas algumas vezes isso ndo acontece, pois, alguns pais retraem-se com medo do
preconceito alheio, e também com intuito de proteger a crianca de constrangimentos.

O preconceito com relagdo a sindrome de Down, no passado, fez com que as criancas
portadoras da sindrome ndo tivessem qualquer chance de se desenvolverem. Pais e professores
nao acreditavam na possibilidade da alfabetizacdo, as criangas eram rotuladas como “pessoas
doentes” e, portanto, excluidas do convivio social. Existe ainda muito preconceito devido a
desinformacao, muita gente olha a pessoa com sindrome de Down e sente pena do individuo e
da familia. Isto prejudica o processo de socializa¢do, porque, no momento em que se tém
restri¢des com alguém, deixa-se de dar oportunidades para tal pessoa.

Nesse sentido as maes foram indagadas de como os pais lidam com o preconceito:

“Isso tem, tem bastante, as pessoas ndo estdo preparadas pra ver a
diferenca [...] no comeco eu participei de muitas palestras, buscar ter
conhecimento pra poder lidar com a situacdo, porque até entdo, a
gente sabia que existia, mas a partir do momento que existe na
familia, ai muda completamente [...] (SUJEITO 2, MAE)
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“Gracas a Deus nunca vivemos uma situacdo de rejeicdo. Mas ja
tivemos com superprotecdo e “brigamos’ por isso. Mostramos que
ela é capaz, pedimos que “ndo deem moleza para L., pedimos
sempre que exijam dela e se surpreenderdo. Em todas as vezes que
“brigamos” por isso, tivemos 6timos resultados, sabemos que isso € 0
melhor pra L.”. (SUJEITO 5, MAE)

“Preconceito do6i, mas tentamos minimizar os efeitos no
desenvolvimento do nosso filho. Quando os pais ndo tém preconceito,

acredito que passamos isso para as pessoas”. (SUJEITO 6, MAE)

Observa-se que os pais ndo passaram por situagdes de rejeicdo, porém fica claro que
ainda h4a uma falta de informacdo por parte da sociedade no que diz respeito ao que € a
sindrome, as possibilidades de desenvolvimento da crianga e o seu futuro potencial. As maes
tém consciéncia dessa falta de informagdo por parte da sociedade e deixam claro que seu
papel, como mae de uma crianga com sindrome de Down, ¢ buscar toda informagao necessaria
para combater o preconceito e conscientizar as pessoas de que a sindrome de Down ndo ¢ uma
doenga, que a crianga pode sim se desenvolver e levar uma vida normal, como observamos

através do relato desta mae:

“Nao, tratar de forma diferente ndo. Uma vez eu falei para uma
mulher que ele tinha sindrome de Down e que eu trazia ele aqui
(APAE), ela falou pra mim que ele ia ser uma crianga muito parada.
Eu falei que néo, a gente aprende na APAE que as criangas que tem
Sindrome de Down s&@o mais hipotonicas, tem mais dificuldade que
outras criancas, ndo que ele vai ser uma crianca parada, mongoloide,
porque as vezes a pessoa acha que por ter Sindrome de Down vai ser
uma crianca mongoloide, ndo vai fazer nada, ndo vai participar de
nada. Entdo eu falei pra ela que ndo, que na APAE ele esta tendo um
bom desenvolvimento, se ndo tivesse a APAE eu acho que ele seria

uma crianca mais parada, sem ter participacdo, mas como ele tem
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acompanhamento, ndo. Eu vejo assim, que a gente que tem a crianca
que tem Sindrome de Down tem que passar informacdo para outras
pessoas [...] a gente que ja tem essa consciéncia tem que conscientizar
as outras pessoas [...] a gente tem que passar pra outras pessoas

[...]”. (SUJEITO 4, MAE)

Observamos que hoje os pais t€m um entendimento maior das possibilidades de seus
filhos, isso deve em grande parte as informagdes que eles recebem e buscam. Isso se
transforma em uma possibilidade para combater o preconceito e, consequentemente um meio
de conscientizar a sociedade.

Destacamos também a importancia do relacionamento entre maes de criangas com
sindrome de Down, com o objetivo de trocarem experiéncias, esclarecerem suas duvidas,
auxiliarem outras maes que estdo passando por momentos que elas mesmas ja passaram.

Diante disso, foi questionado se elas participavam de algum grupo de maes:

“N&o. Eu sé venho fazer o tratamento com ela, ndo participo muito s6

eu aqui, eu tenho que vir mais por causa dela”. (SUJEITO 1, MAE)

“Entdo, eu fazia parte da sociedade Amigo Down, mas ndo sei 0 que
virou”. (SUJEITO 2, MAE)

“N&o, ndo participo”. (SUJEITO 3, MAE)

“No comecinho aqui na APAE a gente participava bastante, mas
agora ndo. A gente compartilhava com as outras méaes, as vezes tem
mae que t4 comecando agora e ndo sabe o desenvolvimento da
crianca, a gente tem que explicar pra elas como que eles vao ter o
desenvolvimento um pouquinho mais tarde, mais vai ter o
desenvolvimento normal”. (SUJEITO 4, MAE)
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“Embora pouco ativo, participo da Sociedade Amigo Down”.
(SUJEITO 5, MAE)

“Participo da Sociedade Amigo Down”. (SUJEITO 6, MAE)

Observamos que somente uma mae participa de algum grupo, enquanto que as outras
ndo. Destacamos que tal participacdo ¢ de extrema importancia, pois € um momento em que a
mae pode esclarecer suas duvidas e medos, ter um momento de socializacdo, receber e dar
apoio a outras maes, etc. Diante do relato desta mae identificamos a importincia desse

Processo:

“[...] desde que ela nasceu a minha vida girou em torno, em funcéo
dela, a minha vida eu vivi para ela, foram dois anos e meio da minha
vida que eu vivi s6 pra ela, entdo praticamente eu ndo tinha vida
propria, era sé praela [...]”". (SUJEITO 2, MAE)

Verificamos que a mae passa por um extenso periodo em que ela dedica seu tempo aos
atendimentos que a crianga necessita, porém perde seu proprio espago, dedicando-se
inteiramente ao seu filho, esquecendo-se de si mesma, assim ressaltamos a importancia de sua

participagdo nos grupos, para encontrar apoio e compartilhar experiéncias.

5.2.2 O acompanhamento e comprometimento da equipe técnica no suporte as familias

Quando uma mae da a luz um bebé com sindrome de Down, ela inevitavelmente tem
davidas e preconceitos — as vezes por coisas ditas at€ mesmo por profissionais ainda ndo bem
capacitados. Através de intervengdes técnicas os pais conhecem a sindrome, suas causas e

consequéncias, bem como transformar as limita¢des de seus filhos em possibilidades de vida.
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Na maioria das vezes a sindrome de Down ¢ desconhecida pelos pais que acabaram de
ter um bebé com tal sindrome, o medo e as duvidas aparecem pela falta de informagao por
parte dos pais.

Meédicos e outros profissionais ndo capacitados ou até mesmo desinformados e
descompromissados podem afetar a vida destes pais, fornecendo-lhes informagdes incorretas e
até mesmo impossibilitando que os pais iniciem um tratamento adequado com seus filhos,
passando-lhes a imagem de que uma crianga com sindrome de Down ndo poderd se
desenvolver, ndo podera levar uma vida normal.

Diante disso, foi indagado aos pais quem e como a Equipe Técnica do Hospital

anunciou a noticia para a familia:

“Foi s6 no pronto socorro que eu fiquei sabendo, eu sai da
maternidade sem saber de nada. Eu ja imaginei que ela tinha alguma
coisa. Ele (médico) foi frio, falou assim: “Sua filha tem todos os
sintomas de uma crianca que tem sindrome de Down”. Eu falei assim:
“Nossa, mas 0 que sera a sindrome de Down?”” Eu fiquei pensando o
que sera isso, 0 que significa a sindrome de Down? Entdo ele nédo
falou nada, ele s6 mandou eu vir direto pra ca (APAE)”. (SUJEITO 1,
MAE)

“A pediatra. Descobri assim que ela nasceu, a pediatra ja fez o
encaminhamento pra eu levar no posto de salde, porgue ela falou pra
mim que a minha filha aparentava caracteristicas de sindrome de
Down, entdo era pra eu levar para confirmar. Ela me anunciou a
noticia de uma forma fria e rapida, ndo deu nenhuma atencao”.
(SUJEITO 2, MAE)

’Descobri s6 quando eu fui pro quarto. Eu tive a gestacao e légico
que eu estava com medo de ter por causa da idade, é uma idade de
risco, mas fiquei sabendo logo que nasceu. Quem anunciou a noticia

foi meu marido, porque na hora da sala da cirurgia eles ndo falaram
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nada, eles correram com ela, porque acho que ela estava meio

afogada [...] a hora que eu cheguei no quarto meu marido estava I3,

ele ja sabia, porque assim que saiu a nené a médica ja falou pra ele.

Meu marido diz que ela falou de uma vez, falou que 99% chance de

ser sindrome de Down, porque ela tinha as caracteristicas [...] entdo

ele que deu a noticia, mas que a medica foi muito sutil, ela falou que

depois vinha no quarto conversar com nés dois”. (SUJEITO 3, MAE)

“Foi a pediatra quem deu a noticia. A principio disse que era uma
desconfianga devido as caracteristicas que a bebé apresentava. Logo
depois que o geneticista e um neurologista a avaliaram ainda na
maternidade, esse ““neuro’ veio conversar comigo e com meu marido

confirmando essas caracteristicas”. (SUJEITO 5, MAE)

“A noticia foi anunciada pela pediatra assim que fui para o quarto.
Ela foi muito amorosa, cuidadosa e profissional, explicou todo o
procedimento realizado com o bebé, a suspeita da sindrome de Down,
a necessidade de procurar um geneticista e ndo deu alta do Hospital
sem antes realizar varios exames mais especificos e detalhados”.
(SUJEITO 6, MAE)

Através da observacdo e dos relatos identifica-se que as maes que utilizaram o servigo
publico de saude receberam a noticia da suspeita de sindrome de Down pelo pediatra, mas que
este ndo deu nenhum tipo de atengdo, anunciou a noticia de forma rapida e sutil,
encaminhando os pais para o servigo publico de saude mais proximo de sua casa, para
confirmacgao da suspeita.

A equipe médica somente confirmou o diagndstico, ndo fornecendo também nenhum
tipo de informacdo, somente encaminhando a crianga para um atendimento especializado na
Institui¢do que atende pessoas com deficiéncia.

Ja na saude suplementar observamos que a noticia foi anunciada pela pediatra, e que
pelo relacionamento que tal assisténcia medica proporciona, os pais recebem todo o tipo de

informag¢do e acompanhamento necessarios.
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Diante da forma como a equipe medica anunciou a noticia para os pais, estes também

foram questionados se eles receberam algum tipo de informacdo a respeito do que ¢ a

sindrome de Down e como ela poderia afetar a satide e desenvolvimento de seu filho:

“Antes de chegar aqui, eu passei por outro médico, ele falou assim:
“Mas geralmente crianca assim ndo dura nada, menos de um ano,
nao tem sindrome de Down velho”. Ai que eu fiquei chorando mesmo.
“Nossa meu Deus, minha filha ndo vai durar nem um ano?”” N&o sei
de onde ele era, mas o médico do pronto socorro ndo me explicou
nada, nadinha”. (SUJEITO 1, MAE)

“N&o, ela s6 falou pra mim que era pra eu levar no centro de saude
que era mais proximo da minha casa, que ela apresentava essa
caracteristica e s6, ndo me explicou nada. Quando eu fui no posto a
doutora me explicou tudo, o que era, ai eu tive as informacgdes™.
(SUJEITO 2, MAE)

“N&o, a medica em si ndo deu, ela so deu as caracteristicas aparentes
[...] e falou que vinha bastante panfleto e que era pra eu procurar
APAE, que a APAE ia dar um suporte pra mim e tal, e foi embora,
nem vi mais a pediatra [...]”. (SUJEITO 3, MAE)

“Foi 0 neurologista quem explicou melhor sobre a sindrome e foi
muito legal, pois ele falou muito mais sobre as possibilidades do que
as dificuldades da pessoa com sindrome. Disse que eu poderia chorar
0 tanto que eu quisesse, mas que ali estava um bebé que precisava de
mim como qualquer outro precisa de sua mae, com sindrome ou nao.
(SUJEITO 5, MAE)
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““Sim, tanto da pediatra, como da ginecologista. Gostaria de ressaltar
que esse ““privilégio” foi pela amizade que temos com os medicos e
gue como assistente social da APAE (trabalhava na APAE de Bauru
quando meu filho nasceu) ja tinha conhecimento das dificuldades de
uma crianga com sindrome de Down. Infelizmente durante as
entrevistas que realizava com as familias na APAE observei que o
preconceito e a falta de informacgdo da equipe médica era frequente”.
(SUJEITO 6, MAE)

Observamos que a falta de informacgdo e a falta de comprometimento para com as
familias ainda ¢ muito grande. A principio o médico ndo explica o que ¢ a sindrome nem
como isso pode afetar a saude da crianga, somente percebe as caracteristicas aparentes e
encaminha a familia para um atendimento especializado.

Somente duas maes recebem um atendimento adequado, devido ao seu relacionamento

com os profissionais em questao, recebendo as informagdes e o apoio necessario.

5.2.3 O Nivel de desenvolvimento e autonomia adquiridos pela crianga com Sindrome de

Down

No passado, criangas que nasciam com Sindrome de Down viviam reclusas e eram
tratadas como doentes incapazes de aprender algo ou conquistar alguma autonomia. Como
viviam cheias de restrigdes, realmente conseguiam se desenvolver muito pouco. Hoje, devido
ao avanco da medicina e a conscientizacdo da sociedade, elas possuem uma vida normal, sdo
capazes de viver com suas limitagcdes e conviver socialmente. E, no futuro, estudar, trabalhar,
casar e viver com autonomia. Tudo isso depende de os pais acreditarem nelas, abrirem
possibilidades, deixarem-nas viver.

Diante disso, os pais relatam quais sdo as atividades que seu filho consegue realizar

sozinho:

“[...] ela brinca direitinho, quietinha, deita no chdo, escreve, escreve

faz tempo, ela gosta de pegar tanto uma m&do como a outra, mas
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escreve. Assim, ela desenha e mostra pra mim, ela acha bonito as
coisas que ela faz, eu também. Come sozinha, desde os trés anos ela
come sozinha, pra tomar banho ela pega a buchinha da banheira,
passa a buchinha no corpinho, no bracinho, o duro é sair do

banheiro”. (SUJEITO 1)

“Toma banho, come, brinca, se veste sozinha, ela mesma coloca DVD
pra assistir, ela danca”. (SUJEITO 2)

“Ela € bem pequena ainda, eu acredito que quando ela ficar mais
velha vai conseguir fazer suas coisas sozinhas, brincar, fazer

bagunca, ela é muito esperta”. (SUJEITO 3)

“Ele tem um ano s0, entdo ndo tem muita coisa pra ele fazer sozinho,
mas ele brinca, tenta conversar, a saude dele é boa, s6 isso. Meu
marido brinca bastante com ele”. (SUJEITO 4)

“Comer, se vestir, tomar banho, usar aparelhos eletronicos, esta em
processo de alfabetizacdo, consegue ler e escrever muitas palavras,
consegue jogar alguns jogos com a irmad sem minha intervencao™.
(SUJEITO 5)

“Praticamente quase todas as atividades de um menino de sua idade.
Pode ndo ser tédo rapido, ndo entender algumas regras ou necessitar
da supervisdo de um adulto. Ele se veste sozinho, come sozinho, gosta
de nadar, jogar futebol, basquete, etc””. (SUJEITO 6)

Nao existe um padrao ideal e normal, assim como qualquer crianga, as que possuem
sindrome de Down irdo se desenvolver diferentemente umas das outras, ¢ desnecessario a
compara¢do com outras criangas, pois cada ser humano tem seu proprio ritmo.

O desenvolvimento neuropsicomotor depende das complicagdes associadas a
sindrome de Down, mas principalmente do apoio dos pais e dos estimulos que proporcionam

aos filhos. Ela passaré por todas as fases que as outras criangas passam, na mesma sequéncia,
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mas no tempo delas. As criangas aprenderdo a andar, amarrar o t€nis, escrever, ou seja,

conseguirdo gradualmente autonomia para viver.

6 CONCLUSAO

Destaca-se como objeto estudo da pesquisa a importancia da familia no
desenvolvimento da crianga com sindrome de Down e sua inclusdo social, tendo como
objetivos propostos analisar o papel da familia no processo de inclusdo social da crianga com
Sindrome de Down, verificando o desenvolvimento biopsicossocial da crianga e sua relagao
com a respectiva familia, identificar a incidéncia da inclusdo social da crianga e averiguar o
suporte da equipe técnica multidisciplinar na familia para a inclusdo da crianga com Sindrome
de Down.

Durante a pesquisa foram apresentados trés eixos. O primeiro estd relacionado a
importancia da relagdo familiar no desenvolvimento da crianga com Sindrome de Down.
Observamos que a noticia provoca um impacto na familia, porém esta recebe o bebé com
amor ¢ cuidado. Através da estimulacdo e dos atendimentos médicos necessarios a familia
acredita no desenvolvimento da crianga, criando expectativas para o futuro, no qual a crianga
terd sua independéncia, autonomia e levara uma vida normal.

O segundo apresenta o acompanhamento ¢ comprometimento da equipe técnica no
suporte as familias, no qual identificamos que a equipe médica ainda nao esta capacitada para
acolher a familia e lhe fornecer as orientagdes necessarias, salvo quando estas sdo
encaminhadas para atendimento especializado, assim recebem todas as informagdes
pertinentes a sindrome, proporcionando-lhes atendimento adequado.

O terceiro esta relacionado ao nivel de desenvolvimento e autonomia adquiridos pela
crianga com Sindrome de Down, no qual observamos avangos no desenvolvimento, visto que
no passado a pessoa com deficiéncia vivia reclusa e excluida da sociedade. Hoje,
identificamos o desenvolvimento de sua autonomia e sua participacao na sociedade.

Os dados levantados por esta pesquisa permitem concluir que a hipotese foi
comprovada, sendo que através do suporte da equipe técnica multidisciplinar as familias vém
conseguindo viabilizar a inclusdo social e o desenvolvimento da crianga com Sindrome de

Down, enquanto que familias sem tal suporte ndo conseguem atingir o desenvolvimento total
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da crianga, nem sua inclusdo social, e consequentemente dificulta a crianga em seu processo
de construcao da autonomia.
A falta de informacao e orientacao dos pais € dos profissionais que lidam com criangas

com Sindrome de Down pode interferir no desenvolvimento da crianga, quando esta nao

atinge suas potencialidades.
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