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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo apresentar as dificuldades atuais as
quais as criangas com Sindrome de Down e suas familias estdo sujeitas, dando
importancia ao processo desde antes do nascimento, com um diagndstico que pode
vir de um pré-natal bem sucedido. Nesse sentido, abordamos diversas fases do
desenvolvimento como a infancia e suas insegurangas, em busca pela autonomia.
Foi realizado o acompanhamento da rotina de criangcas e adolescentes que
frequentam a APAE (Associacbes de Pais e Amigos dos Excepcionais), desse modo
foi identificado quais sdo os obstaculos, conquistas, como sao realizadas as
atividades, alimentacdo e também apresentar um didlogo com facilitadores,
professores, direcdo para entender em um ponto de vista profissional como

podemos auxiliar criangas e familias.

Palavras-chave: Infancia, Sindrome de Down, Autonomia, Desenvolvimento
Saudavel.

I. INTRODUGAO E JUSTIFICATIVA

A etapa inicial da vida é sem duvidas um processo de suma importancia para
o desenvolvimento do individuo. Este periodo, marcado pelo recebimento de
estimulos internos e externos, é também muito farto no desenvolvimento de
habilidades sociais, intelectuais e motoras, auxiliando na formagdo do sujeito, na
criacdo de vinculos afetivos, na autonomia, aquisicdo de linguagem e em varios
outros aspectos que apds adquiridos se estendem por todo o ciclo vital.

Individuos que possuem sindrome de Down, carregam consigo uma alteracéo
genética definida por uma divisédo celular atipica que leva a presenga de um terceiro
cromossomo 21, condi¢ao similarmente conhecida como Trissomia do Cromossomo
21. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, “Cerca de 300 mil
brasileiros nascem com a sindrome de Down” (IBGE, 2021), sendo 1 a cada 700
nascimentos no Brasil e 1 em um mil no mundo (FBASD), e ainda Segundo o IBGE,

na década de 1980 um individuo com Sindrome possuia a expectativa de vida de no
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maximo 30 anos, hoje em dia a expectativa é entre 62/ 63 anos, subindo 2,7 anos

por ano.

De maneira geral, individuos com esta condigdo vivenciam o processo de
desenvolvimento da mesma forma que aqueles que nao possuem a trissomia,
entretanto, seguem um ritmo proprio, com necessidade de serem estimulados com
maior frequéncia e acompanhados por profissionais que contribuam para seu
desenvolvimento sensorial, neurolégico e motor, considerando que podem
apresentar maior incidéncia de determinadas doencgas, como alteracdes na tiredide,
diabetes, malformacgdes, sendo muito comum também entre os nascidos com a
sindrome os problemas cardiacos, que atinge metade dessa populagao.

Estendendo-se de sua concepcgéao por todo ciclo vital, os acometidos por esta
deficiéncia apresentam anatomia diferenciada, com alteracdes faciais e corporais.

As alteragbes podem apresentar variagbes de pessoa para pessoa, no
entanto, € possivel identificar sua incidéncia com base em alguns tragos, como por
exemplo macroglossia, quando a lingua € maior em relagdo a cavidade bucal, baixa
estatura, cabelos lisos e pouco espessos, olhos puxados, concentragdo de gordura
na regido da nuca, nariz pequeno e com formato levemente achatado, orelhas
pequenas e presenca de flacidez muscular.

Na descoberta de que se estd esperando um bebé, sentimentos como a
ansiedade, anseio e a forma como ele vai ser, passam a ser comum no dia a dia dos
pais, contudo, com a descoberta de que a crianga possa possuir uma sindrome,
esses sentimentos se intensificam juntamente com a preocupacéo aos aspectos que
irdao envolver seu filho ao longo de sua vida. Nesse sentido existe o
acompanhamento psicoldgico focado no pré-natal, dando tempo para que os pais
possam se preparar melhor, € interessante pensar ainda, em maneiras de agregar
conhecimento para a mée, levando em consideragao que a maternidade € o comego
de um novo ciclo, que ocorre com maior intensidade nas mulheres. Esse auxilio visa
garantir o otimismo, uma viséo a longo prazo esperangosa e compreendendo alguns
desafios, uma vez que o preconceito e pré julgamento ao qual a crianga estara
exposta, afeta também sua familia, que além deste fator, enfrenta ainda o medo,
culpa, angustia e a necessidade da reorganizagdo de alguns ambitos. Com o
nascimento e desenvolvimento da crianca, a busca por instituicbes de ensino que

possuem inclusdo se faz fundamental, juntamente com o acompanhamento familiar,
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desenvolvendo independéncia e autonomia para lidar e realizar pequenas tarefas do

cotidiano, como: alimentar-se, realizar sua higiene pessoal, organizar brinquedos,
escolher sua propria roupa, vestir-se sozinho, entre outros. O estimulo para que se
desenvolva esta autonomia deve partir inicialmente dos pais, exercendo confianga,
sem a protecao excessiva, entregando assim a oportunidade para desenvolver
experiéncias, incentivando a convivéncia e oferecendo apoio para que a crianga
sinta seguranca em tomar iniciativas, desta forma, desenvolve solugbes e toma
decisdbes em conflitos futuros, compreendendo também sua individualidade e
gerando autoconfianga em suas potencialidades.

Acrescenta-se também, o acompanhamento médico, para cuidar e prevenir
algumas doengas, ja que sdo mais vulneraveis a alguns problemas de saude,
incluindo diabetes, problemas de visdo e audicdo, malformacdes cardiacas,
fonoaudidlogo na primeira infancia, para que desta forma a estimulagao da cognigao,
linguagem, alfabetizacao, a alimentacéao, voz e fala, acontecam de maneira benéfica,
contando ainda com outros profissionais como pedagogo, fisioterapeuta e
nutricionista.

A adolescéncia € uma fase repleta de empecilhos e insegurangas para
qualquer jovem, esta fase é caracterizada pelo desenvolvimento das habilidades
sociais, cognitivas e conflito das relagdes internas, fatores que sdo determinantes na
fase adulta. Em relacdo a personalidade, pessoas com SD possuem naturalmente
um comportamento alegre, e muitas vezes ingénuo, também chamado de “Moria”,
sendo essencial trabalhar a confianca e visdo de mundo e pessoas, para que se
desenvolva em seu convivio social. Sendo assim, conseguem adquirir autonomia e
autoconhecimento, se desenvolvendo no ambiente escolar e no trabalho.

Apesar das dificuldades, a Sindrome de Down também é popularmente
conhecida como a sindrome do “cromossomo do amor”. A titulo de curiosidade,
neste ano de 2022, o presidente do Brasil sancionou, sem vetos, o projeto de lei que

instituiu no pais o Dia Nacional da Sindrome de Down.
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Il. OBJETIVOS

O presente trabalho tem como objetivo observar as criangas com Sindrome
de Down, visando compreender a realidade de seus cuidadores e responsaveis, bem
como a socializacdo das mesmas na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais-APAE, com o propésito de auxiliar familias que descobriram o Down e
nao sabem por onde comecgar, nesse sentido desenvolver intervencdes as quais
possam auxiliar familias que enfrentardo as desigualdades e dificuldades que a

sindrome apresenta.

lll. METODOLOGIA

Desta forma, este estudo buscou adquirir conhecimentos e eventuais
intervengcdes para problemas especificos que fossem identificados durante a
pesquisa.

Vinculado ao Projeto Integrador do moddulo “Ciclo Vital e Aspectos
Psicopatologicos da Personalidade”, no curso de Psicologia, do Centro Universitario
da Fundacado de Ensino Octavio Bastos - UNIFEOB, possuindo como responsavel
pelo projeto a docente Patricia Oliveira de Lima Bento, conjuntamente integrada as
demais unidades do modulo.

A pratica de realizagédo, teve como localidade a organizagdo social APAE,
situada em Sao Jodo da Boa Vista, municipio do interior de Sao Paulo. Instituicdo
que conta com 67 anos de atuagao, e promove apoio as pessoas com deficiéncias
intelectuais ou multiplas.

O método utilizado baseou-se no desenvolvimento de uma observacao,
envolvendo como publico alvo as criangas com sindrome de Down que frequentam a
instituicio APAE e uma Instituicdo Publica de ensino infantil. De maneira a
presenciar como os individuos que possuem esta condigdo genética, se transigem
neste ambiente e como recebem os devidos cuidados de seus orientadores.

A observagao buscou aferir os seguintes aspectos: autonomia, relagédo com o
ambiente, comportamento, relacao social, comunicagao e atengao dos profissionais

da instituicdo para com a crianca.
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O projeto utilizou métodos de pesquisa para a observagao do ambiente que

esses individuos estdo inseridos, neste caso, o ambiente escolar, onde eles passam
boa parte do tempo e desenvolvem suas potencialidades.

O publico alvo foi a rede de apoio, familiares e facilitadores,
acreditamos que essas pessoas possuem um papel fundamental na vida dessa
crianga/adolescente, e principalmente € o meio mais acessivel de conquistar a
mudancga e consequentemente proporcionar uma melhoria na qualidade de vida.

O ambiente transforma, abracando essa ideia entende-se que proporcionando
acolhimento, informag¢des, auxilio psicolégico, financeiro (nesse caso o
BPC-Beneficio de Prestacdo continuada, que basicamente garante a idosos e
pessoas com deficiéncia a garantia de um salario minimo ao més) entre outros

beneficios pode-se sim mudar a realidade de muitos.

IV. RESULTADOS E DISCUSSAO

Observou-se a crianga 1, 11 anos de idade, portadora de sindrome de Down,
frequenta a APAE (Associacbes de Pais e Amigos dos Excepcionais). A irma é a
responsavel. Uma crianga alegre, ativa, ama dancgar, sociavel pois conversou e
interagiu com o observador.

Possui dificuldade na visdo, mas realiza suas atividades cotidianas
normalmente. Na instituicdo, todos sdo estimulados e orientados para que possam
desenvolver habilidades motoras/cognitivas com o intuito de facilitar o dia-a-dia.

As professoras elaboram atividades que simulam como eles devem tomar
banho, a crianga 1 demonstra interesse e cuidados com a sua higiene pessoal,
segundo a docente ela se destaca nesse sentido.

E auténoma, consegue fazer atividades manuais como escovar os dentes,
servir-se no almogo, organiza os talheres e os alimentos na hora de colocar para
lavar. Em uma sala com a proposta de organizagdo, gosta de praticar com seus
colegas algumas atividades que fazem parte da rotina como: arrumar a cama,
passar a roupa, organizar roupas, etc.

O espaco é amplo e planejado, facilitando a observacdo naqueles que
possam causar algum problema (desentendimentos com colegas) ou descuido

(quedas, mal estar, etc). A crianga 1 em alguns momentos se afasta dos demais
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colegas, mas isso nao impede a socializagdo, gosta do seu espago mantendo sua

individualidade e ao mesmo tempo fala com colegas e professores. Durante as
atividades levanta-se da sua mesa interagindo e deixando suas cartas de amor, ha
episodios de rebeldia e revolta, porém sdo momentaneos e logo voltando a se

animar socializar.

Observacao crianca 2:

A crianga 2 possui 5 anos, € diagnosticada com Sindrome de Down e
frequenta uma escola municipal regular no Jardim de infancia, a responsavel é a
mae e conta com o auxilio do irmao para os cuidados e compromissos cotidianos.

O ambiente escolar que ela frequenta é ultrapassado, com uma estrutura
precaria e nao possui profissional especializado para criangca com SD, dessa forma
dificultando o desenvolvimento cognitivo. Durante as aulas a 2 era afastada das
atividades, supondo antes mesmo de tentar que ela n&o conseguiria realizar,
nenhuma proposta era adaptada conforme suas dificuldades, entdo ndo eram
concluidas. Em relagdo a sua resposta sobre isso, como ela ja havia se acostumado
a sair durante as atividades, nota-se uma dificuldade de permanéncia, concentragao
e paciéncia. Sendo assim ela ndo consegue acompanhar o ritmo dos colegas de
turma e n&o passou pelo processo de alfabetizagao.

O dia a dia normalmente é calmo, a 1 entende as instrugdes, no inicio era
mais agressiva mas aos poucos foi se acalmando e se sentindo segura. A fala dela é
de dificil compreensao, pois balbuciava, raramente entendia pequenas palavras
como “mamae”.

Seu comportamento com os facilitadores, funcionarios era respeitoso, mas o
cenario mudava quando era para se relacionar com seus colegas, possui dificuldade
de tempo, espaco, ndo gosta de dividir brinquedos e demonstrava suas emogdes
através de birras.

Sua autonomia é limitada, faz uso de marcapasso, 0 que gera uma
inseguranga com seus cuidados, também utiliza fraldas, pois ndo entende como seu
corpo funciona, a alimentacdo € boa, saudavel, mas precisa de auxilio para
manusear talheres, copos, etc.

Relacionamentos no geral sdo complexos, principalmente quando estamos
falando de criangas, a 2 com a sua personalidade agitada, na maioria das vezes
assusta os colegas, ja que diariamente nas brincadeiras agride seus amigos, nesse
sentido por medo eles acabavam excluindo ela. Em vista disso, ela gosta de brincar
sozinha nos brinquedos do parque, seu favorito € o escorregador, também adora
brinquedos que fazem barulho, acende luzes, com essas propostas ela conseguia
ficar um bom tempo entretida.
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IV.| PROPOSTA DE INTERVENGAO:

A experiéncia de presenciar a rotina dos individuos que frequentam a APAE e
compara-la com a segunda observagcdo de uma crianga no ensino regular foi
enriquecedora. Diante disso elaboramos a proposta de intervencao atrelada com a
extensdo, a cartilha informativa, com o objetivo de compartilhar informacdes
assertivas e dinamicas, facilitando a fixagao e expanséo.

Nesse sentido, no caso 1 partimos do pressuposto de que a APAE possui
uma estrutura e objetivos claros, que é desenvolver autonomia, socializagéo, saude
e bem estar. Em conjunto consideramos intervengdes que compartilham dos
mesmos obijetivos, proporcionar o desenvolvimento basico, como: alimentar-se, fazer
a higiene pessoal, vestir-se, realizar atividades cotidianas, etc. Percebe-se que a
crianca 1 apresenta essas caracteristicas, certamente por estar em um ambiente
que proporciona estimulos diarios e seguranga.

No caso 2 percebe-se a dificuldade de inser¢cdo, pois 0 ambiente nao estava
preparado para receber a crianga, sendo assim a intervengdo seria bem vinda,
algumas recomendacdes baseadas na literatura sao:

e Professores especializados, dessa forma assegurando um ambiente
organizado, com atividades ludicas respeitando os limites da crianga;

e Reconhecer o potencial, propondo desafios através de brincadeiras;

e Deixar a crianga tomar iniciativas;

e Demonstrar confianga e paciéncia;

e Estimular as interagdes sociais;

e Ambiente adaptado, visando a inclus&o;

e Auxiliar os responsaveis a buscarem por programas sociais;

e Acompanhamento médico;
Vale ressaltar que, escola e familia devem alinhar expectativas e planejar
meios para que essas intervengdes ocorram de modo satisfatorio, e também adaptar

caso julguem necessario.

V. CONSIDERAGOES FINAIS
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Mediante as observacbes e experiéncias adquiridas durante o projeto, &
incentivador conhecer a Sindrome de Down além dos rétulos, portanto, a proposta
de intervengcdo e a extensdo vao ser compartilhadas com o objetivo de auxiliar

familiares, professores e responsaveis a buscarem qualidade de vida.
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