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RESUMO

A Sindrome de Down € compreendida como uma condi¢do genética em que O
individuo apresentard no decorrer de seu desenvolvimento caracteristicas restritas para a
sindrome, apresentando atraso nas fun¢Ges motoras e/ou nas fungBes mentais, devido a
presenca de um cromossomo extra em sua carga genética. Algumas caracteristicas presentes
no desenvolvimento dessas pessoas podem afetar diretamente na independéncia da realizacdo
das atividades de vida diaria devido ao alcance tardio de alguns marcos motores e cognitivos.
Sendo assim, o presente trabalho tem o objetivo de avaliar o desempenho ocupacional de
criancas com Sindrome de Down e identificar quais areas de ocupacdo podem estar afetadas.
Tratou-se de um estudo de carater exploratorio, do tipo descritivo, de temporalidade
transversal realizado com criangas com idade entre 3 e 7 anos e que estavam participando do
projeto de extensdo “Letramento em pauta: intervengdo fonoaudiologica em sujeitos com
Sindrome de Down” do curso de Fonoaudiologia na Universidade Federal da Paraiba. Como
instrumento de coleta de dados, utilizamos uma ficha com dados sociodemograficos das maes
e das criancas participantes da pesquisa e a avaliagdo do Desempenho Ocupacional através da
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional. Das 10 criangas que participaram da
pesquisa, 8 (80%) eram do sexo masculino, 7 (70%) apresentavam idade entre 3 a 5 anos e 9
(90%) frequentam a escola regular. Quanto a idade e escolaridade materna, 6 (60%)
apresentavam idade variando de 40 a 49 anos e 50% delas possuem 0 ensino superior
completo. Quanto a renda mensal (40%) recebia entre 2 e 5 salarios minimos. Quanto as
ocupacdes relatadas com dificuldade de realizacdo,as mais citadas foram o uso do vaso
sanitario (40%),a alimentacdo (30%) e o vestir (20%). Este estudo conclui que criancas com
sindrome de down podem apresentar atrasos relevantes quanto ao seu desempenho
ocupacional, principalmente nas atividades de autocuidado, prevalecendo o uso do vaso
sanitario, alimentacdo e o vestir; nas atividades de socializacdo, principalmente nas questdes
da fala, e nas atividades escolares, em sua maioria na linguagem escrita e consequentemente

na coordenagdo motora fina.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional; Crianca;Sindrome de Down; Desempenho
Ocupacional; Anélise e desempenho de tarefas.



ABSTRACT

The Down syndrome is comprehended as a genetic condition in which the person will present,
during his development, restricted characteristics to this syndrome, presenting delayed motor
functions of the body and/or mind, due to the presence of an extra chromosome in his genetic.
Some characteristics present in the development of these people can directly affect the
independence of the activities of daily living due to the late reach of some motor and
cognitive milestones. Therefore, the aim of this work is to evaluate the occupational
performance of children with Down Syndrome, and to identify which occupation areas can be
affected. It is a cross-temporal, descriptive and exploratory study using a sample of children
aged between 3-7, who were participating in the extension project “Letramento em pauta:
intervenc¢do fonoaudioldgica em sujeitos com Sindrome de Down” of phonoaudiology course
at Federal University of Paraiba. As a data collection tool, we used a datasheet with
sociodemographic data of the mothers and children participating in the research and the
evaluation of the Occupational Performance through the Canadian Measure of Occupational
Performance.Of the 10 children who participated in the research, 8 (80%) were male, 7 (70%)
were between 3 and 5 years old, 9 (90%) attended regular school. As for teaching, 8 (80%)
attended private school. As for maternal age and schooling, 6 (60%) aged between 40 and 49
years and 50% of them had completed higher education. As for the monthly income, (40%)
received between 2 and 5 minimum wages. Concerning occupations reported with difficulty
of accomplishment, the most cited were the use of the toilet (40%), feeding (30%) and wear
(20%). This study concludes that children with Down Syndrome can present relevant delays
in their occupational performance, mainly in self-care activities, prevailing the use of toilet,
feeding and clothing, in the socialization activities, especially in speech issues, and in the
school activities, most of them in written language and consequently in fine motor
coordination.

Keywords: Occupational Therapy; Child; Down Syndrome; Occupational Performance; Analysis and

performance of tasks
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1. INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é compreendida como uma condi¢do genética em que 0
individuo apresentara no decorrer de seu desenvolvimento caracteristicas como atraso nas
fungdes motoras do corpo e/ou nas fungdes mentais, devido a presenca de um cromossomo
extra em sua carga genética (SILVA, 2013). Mais conhecida como a duplicacdo do material
genético do cromossomo 21, a SD encontra-se como uma das causas genéticas mais

relacionadas ao retardo mental e a deficiéncia intelectual (ARAUJO, 2015).

O diagndstico da SD pode ser realizado através do ultrassom ainda na gestacdo, ou
logo apds o nascimento, através do reconhecimento dos sinais fisicos ou realizacdo do exame
do cariétipo, que fornecera informacdes para a familia, relatando se a causa genética da
crianca foi herdada ou se foi de forma casual (PROENCA, 2012; REIS, 2012).

Esta condicdo genética leva os individuos a apresentarem algumas caracteristicas
especificas, dentre elas a hipotonia muscular, a flexibilidade exacerbada das articulacdes,
problemas cardiacos, auditivos, visuais, respiratérios, membros superiores e inferiores mais
curtos em relacdo ao tronco e o reduzido tamanho de pés e mdos além de apresentarem
déficits cognitivos nas &reas de habilidades de anélise e sintese e 0 comprometimento na fala
(SILVA, 2006; PEREIRA, 2013; SOUZA, 2015).

Algumas caracteristicas presentes no desenvolvimento da pessoa com SD podem
afetar diretamente na independéncia da realizacdo das atividades de vida diaria (AVD) devido
ao alcance tardio de alguns marcos motores, como sentar, rolar e engatinhar, que levam a
atrasos fisicos, psiquicos, motores e de comportamento, afetando a participacdo social e
consequentemente o desempenho nas ocupacdes (AGOSTINI, 2013).

O desempenhar das ocupacOes esta relacionado com as habilidades da pessoa em
realizar suas atividades cotidianas de forma satisfatéria e desempenhar seu papel ocupacional
diante das demandas do meio externo e interno que lhe sdo propostos (CALDAS, 2011).
Sendo assim, o desempenho ocupacional segundo Law (2009) esta relacionado a interagdo
dindmica entre pessoa, ambiente e ocupagdo para realizacdo de uma atividade selecionada,
dependendo das habilidades e padrbes de desempenho ocupacional para conducdo e
envolvimento nestas atividades. Portanto, qualquer alteracdo relacionada a pessoa, ao

ambiente ou a ocupagdo poderd acarretar déficits no desempenho ocupacional.

Sendo assim, devido as alteragdes motoras e cognitivas apresentadas por criangas com

SD, tais como uma grande perda de controle motor, lentiddo de movimentos e um atraso na



combinacdo basica destes, observa-se a predominancia de déficits, que podem variar de meses
a pouco mais de um ano, em algumas atividades diérias, se comparadas a de uma crianga com
o desenvolvimento tipico (PEREIRA, 2013). Estes fatores acarretam alguns impactos na vida
cotidiana da crianca, consequentemente tornando estas mais dependentes de seus cuidadores e
afetando diretamente o seu desempenho ocupacional (PEREIRA, 2013; SOUZA, 2015).

Neste contexto, este estudo tem a finalidade de caracterizar o desempenho
ocupacional de criangas com Sindrome de Down identificando se ha limitac6es dentro de seu
contexto de vida que podem influenciar diretamente sua funcionalidade e o desempenho de

seus papéis ocupacionais.



2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down (SD) foi descrita por John Langdom em 1866, e constitui uma
das causas mais frequentes para a deficiéncia intelectual, podendo afetar também o
desenvolvimento motor da crianca (SILVA, 2017). Caracterizada por uma triplicacdo do
material genético ao invés da sua duplicacdo, o individuo apresenta 47 cromossomos
divididos em 23 pares mais o cromossomo extra ligado ao par 21 (RODRIGUES, 2012;
MARTINS, 2012; BISSOTO, 2005).

A SD é uma das condi¢bes genéticas mais vista em todo o mundo, abrangendo de
forma igualitaria todas as racas, nacionalidades e classes sociais. Dados epidemiologicos
afirmam que a incidéncia de pessoas com SD varia de um para 500 a 1000 nascidos vivos
(SILVA, 2017). Essa condicdo genética pode acontecer de diferentes formas, como: a
trissonomia simples, que ocorre em 92% a 95% dos casos, a0 mosaico de 2% a 4% dos casos,
e a translocacdo que vai de 3% a 4% dos casos, ocorrentes na desordem do cromossomo 21
(SOTORIVA, 2013).

A trissonomia simples ou ndo-disjuncdo meidtica ocorre quando ha a presenca do
cromossomo 21 extra em todas as células do material genético do individuo. O mosaico
ocorre quando ha a mistura de células de 46 e 47 cromossomos no mesmo sujeito. E a
translocacdo ocorre quando todas as células possuem 46 cromossomos, e parte do
cromossomo 21 se adere em outro cromossomo (SOTORIVA, 2013).

Como fator de risco, 0 mais aceito pela literatura é o avanco da idade materna, porém
alguns estudos trazem que as infec¢des durante a gestacdo e a exposicao a radiacdo também
podem aumentar o risco para esta condicdo genética. Para diagnostico, ha uma grande
variedade de sinais e sintomas a serem observados, no entanto, para que haja uma
confirmacéo, € realizada uma investigacdo cito genética para o exame do cariotipo, pois ndo
h& em todos os individuos com esta condi¢do genética a presenca das mesmas caracteristicas
(OPPERMANN, 2014; ARAGAO, 2013; SOTORIVA, 2013; SILVA, 2013; FILHO, 2010)

No desenvolvimento de criancas afetadas pela sindrome, ndo existe um padréo a ser
seguido e previsivel, pois 0 comportamento e 0 desempenho ocupacional da criangca nédo
dependem exclusivamente da alteracdo cromossémica presente, mas também do potencial que
a crianca apresenta e principalmente dos estimulos que lhes sdo proporcionados no meio em

que convive. Nos primeiros anos de vida, dessas criancas, ha uma grande chance de haver



fatores ambientais potencializadores do desempenho, podendo vir a ter mais independéncia
em suas atividades cotidianas. Devemos levar em conta também, que criangas com SD muito
dependentes, podem ser alvos de muita superprotecao, impedindo assim que haja evolucdo em
seu desenvolvimento (SILVA, 2017).

As criangas com esta condicdo genética passam pela mesma sequéncia de
desenvolvimento e pelos mesmos marcos motores de uma crianga dita normal, no entanto,
podera haver diferenca quanto ao ritmo em que essas habilidades serdo alcancadas, podendo
apresentar desenvolvimento mais lento. Cada crianca € um ser Unico, e iSSO Se encaixa
também para o seu desenvolvimento, pois criangas da mesma faixa etaria podem apresentar
diferentes caracteristicas funcionais no decorrer do mesmo, dependendo entéo das influéncias
derivadas do meio (SILVA, 2017; SILVA, 2013; MARTINS, 2012; RODRIGUES, 2012).



2.2 DESENVOLVIMENTO TIPICO X DESENVOLVIMENTO DE
CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN

O desenvolvimento & composto por etapas que necessitam de tempo, pois
caracteriza-se como um processo continuo na vida do ser humano, em que cada fase
representa um avanco no nivel do ganho de habilidades. Para obter um bom desenvolvimento,
€ necessario que as criancas desde cedo obtenham uma rotina bem estruturada e planejada, lhe
proporcionando conforto, seguranca e uma maior nocdo de organizacdo (GESELL, 1999;
VASCONCELLOQS, 2005).

Segundo Vasconcellos (2005), o desenvolvimento infantil € um processo em que
ocorrem diversas mudancas durante 0 seu percurso nas areas fisicas, emocionais, cognitivas e
de comportamento, apresentando, em cada fase, caracteristicas especificas. E durante a
infancia que as criancas adquirem habilidades que serdo de extrema importancia para que elas
consigam obter um bom desenvolvimento, visto que 0s primeiros anos de vida sao
considerados essenciais para obtencdo de habilidades de acordo com cada faixa etaria
(ALVIM, 2012).

Segundo Gesell (1999) os primeiros cinco anos de uma crianga, S&0 0S Mmais
essenciais e com mais objetivos de formacdo do seu desenvolvimento, obtendo grande
influencia nos anos seguintes. O mesmo autor classifica 0s ganhos de uma criangca com
desenvolvimento tipico a partir da sua faixa etaria: No primeiro ano (primeiro trimestre) a
crianca ja consegue adquirir o dominio dos seus 12 musculos 6culo motores; no segundo
trimestre a crianca ja apresenta o dominio dos musculos que sustenta a parte da cabeca e ja
realizam a movimentacao dos bracos. A partir dessa fase ja comeca a demonstrar interesse em
agarrar objetos; no terceiro trimestre a crianca ja tem o dominio do tronco, conseguindo
realizar de forma independente o sentar, agarrar objetos e manuseia-los mudando de lugar e
no quarto trimestre a crianca obtém o dominio das pernas e pés e ja consegue empurrar €
arrancar coisas.

Aos 2 anos, j& anda, corre, consegue fazer a articulagédo de palavras e frases e inicia o
controle do intestino e da bexiga. Aos 3 anos, consegue formar frases completas, aos 4, a
crianca ja consegue formular perguntas, e ja consegue realizar grande parte da sua rotina de
vida diaria de forma independente. Aos 5 anos, a crianca ja apresenta um perfeito controle
motor e realiza a diccdo perfeitamente, sendo capaz de contar longas histérias e executar

brincadeiras coletivas.



“A aquisi¢do do conhecimento das partes do corpo obedece algumas
fases. Até os 4 anos de idade, a crianca reconhece cabelo, maos, pés,
boca, orelhas, olhos, nariz, costas, barriga, joelho e dentes, chamadas
partes amplas. De 4 a 5 anos, ela percebe calcanhares, bochechas,
testa, queixo, pescogo, polegares, unha, labios e ombros, chamadas
partes finas. Entre 5 e 7 anos, conhece cotovelos, cilios, punhos,
sobrancelhas, narinas, panturrilha, palpebras, tornozelos e quadril,
também chamadas partes finas (PORTO, 2010).”

Gesell (1999) relata que a crianca em determinada idade ndo necessariamente realiza
0 que é esperado para a sua faixa etaria, pois cada crianca possui a sua individualidade, o seu
ritmo de desenvolvimento e a sua maneira de ser. Segundo 0 mesmo autor, cada idade
também apresenta caracteristicas, que serdo possiveis de serem observadas nas criancas, Visto
qgue ha idades em que a crianca demonstra equilibrio e uma adaptacdo facil ao ambiente,
cumprindo de forma satisfatéria as exigéncias do dia-a-dia. J& no decorrer de seu
desenvolvimento, apresentam idades que é caracteristico um desequilibrio. Quando ocorre
esse desequilibrio, simultaneamente ocorre um prejuizo em diversas areas do cotidiano da
crianca.

Quando a crianca apresenta atrasos ou prejuizos em relacdo a seu desenvolvimento,
comparadas com outras da mesma faixa etaria, denominamos de desenvolvimento atipico
(LEPRE, 2008). Partindo dessa esfera, Minetto (2010) relata que criangas com deficiéncia
intelectual, mais especificamente as que apresentam a Sindrome de Down (SD), seguem a
mesma sequencia na estrutura cognitiva do desenvolvimento quando comparadas a uma
crianga com desenvolvimento tipico, porém apresentam diferenca quanto ao funcionamento
intelectual que ocorre de forma mais lenta, ocasionando assim um atraso no desenvolvimento.

A crianca que nasce com a SD apresenta atraso desde o inicio de seu
desenvolvimento, obtendo uma interacdo deficitaria com o meio em que vive. Ela também
apresenta, principalmente na area sensério motora, uma grande dificuldade para organizacao
dos comportamentos adaptativos, acarretando entdo prejuizo nas relagdes espaciais, temporais
e causais (MINETTO, 2010).

Ainda segundo Minetto (2010) por conta da lentiddo de movimentos e 0 seu baixo
tdbnus muscular, a crianga com SD apresenta dificuldade na fixacdo do olhar, sendo entéo
necessario o auxilio do meio em que vive para o desenvolvimento da atencdo. Para aquelas
que recebem estimulagéo precoce, a realizacédo de atividades que fazem parte do seu cotidiano
pode ser realizada de formas satisfatorias podendo apresentar dificuldades na realizacdo de

uma nova atividade, em que ela tera que construir uma organizagao e uma nova conduta para



assim realiza-la.

As criangas com esta condicdo genética também apresentam déficit na memoria
auditiva, fixando apenas algumas palavras do que ouvem, e com isso poderdo apresentar
atrasos em seu desenvolvimento escolar, mais especificamente na area da linguagem e escrita.
Apresenta também comportamentos repetitivos e estereotipados, explorando menos o
ambiente (COSTA, 2010).

Para 0 mesmo autor, a linguagem é a area em que criangas com esta condi¢édo
genética apresentam mais atrasos. Quanto as ocupacfes do dia-a-dia, apresentam atrasos na
alimentacdo, relacionados a mastigacdo, ao alimentar-se de forma independente, ao uso do
vaso sanitario e controle do esfincter e ao vestir-se de forma independente (COSTA, 2010).

Para obter um bom desenvolvimento, a crianca depende muito do envolvimento e da
participacdo dos seus pais ou cuidadores, pois além das terapias realizadas com uma equipe
multidisciplinar, a estimulacdo em casa pelos pais € um grande potenciador para obter um
bom desempenho em seu desenvolvimento, conseguindo assim alcangar os marcos motores e

um bom desempenho em suas ocupaces didrias (ANTUNES, 2004).



2.3 DESEMPENHO OCUPACIONAL

Segundo Dickie (2011) o termo ocupacao, durante muitos anos, ndo esteve presente no
vocabulério dos terapeutas ocupacionais, porém a base para a fundacdo da profissdo era a
ocupacdo, focalizando nas pessoas, em sua salde e nas atividades de vida diéria. De acordo
com 0 mesmo autor, as ocupacdes tém suas classificacdes e defini¢bes a partir da cultura e da
capacitacdo de superacdo das limitacGes dos individuos diante dos desafios ambientais.

Com o amadurecimento da profissao, a palavra ocupacédo gerou redefinicdes, e a partir
de entdo foi introduzido a expressdo forma ocupacional que € uma estrutura que gera ou
orienta o desempenho humano em determinadas situacdes, e consequentemente a expressao
desempenho ocupacional, que sdo ag¢bes humanas relacionadas as acbes ocupacionais
(DICKIE, 2011).

O desempenho ocupacional estd relacionado com a capacidade do individuo em
organizar e desenvolver de forma satisfatoria ocupacdes que sdo significativas para a vida
pessoal, e que tem grande importancia na sua cultura, buscando sempre o bem estar pessoal e
a contribuicdo para a sociedade. Nao se trata de um processo estatico, mas sim dinamico,
obtendo uma relagdo entre pessoa, ambiente e a ocupacdo (LAW, et al, 2009; ALGADO,
2006).

Law et al (2009) também define desempenho ocupacional como uma juncéo das acdes
que o individuo realiza com o objetivo de construir uma interacdo com o meio em que esta
inserido, com as ocupacdes que realiza diariamente e consigo mesmo, formando assim um
contexto de interacdo pessoal. Desta forma, o Modelo Canadense define quais sdo 0s aspectos
a serem considerados em cada um dos componentes dessa interacdo, sendo estes:

- Pessoa: composto por componentes fisicos, afetivos e cognitivos.

- Ambiente: composto por elementos fisicos, sociais, culturais e institucionais.

- Ocupacéo: classificadas nas areas de autocuidado, produtividade e lazer.

A conjuntura desses componentes é de grande importancia para que a pessoa
desempenhe de forma independente os seus papéis ocupacionais (MARCHI, 2012). Segundo
Silva (2011) os papéis ocupacionais tem grande influéncia na construcdo da identidade
pessoal e social do sujeito e tem por objetivo capacitar o sujeito a estruturar a sua participacéo
ocupacional e a organizar os seus comportamentos produtivos, operando como roteiro de
organizacdo para o comportamento do sujeito de acordo com as especificidades de cada

contexto.



Ao longo da vida, os papéis ocupacionais passam por mudancas, apresentando o
acréscimo de novas experiéncias e novas habilidades conquistadas, moldando assim a
identidade social do individuo. Embora que, no decorrer do desenvolvimento, o individuo
possa desempenhar diversos papéis vale ressaltar que todos se interligam de acordo com a
idade e a sociedade em que a pessoa esta inserida (SILVA, 2011). Portanto, o desempenho
ocupacional, que se refere a forma como o individuo realiza as suas ocupagdes no ambiente,

esta relacionado a formacao dos papéis ocupacionais.
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o desempenho ocupacional de criangcas com Sindrome de Down atendidas em

uma clinica escola.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar a populagdo estudada quanto aos aspectos sociodemogréaficos;
Identificar quais areas de ocupacdo podem estar afetadas nas criancas avaliadas;

Descrever a satisfagdo dos responsaveis quanto a realizacdo das atividades cotidianas
realizadas pelas criancas avaliadas.
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4. METODOLOGIA

4.1 Desenho do Estudo
Estudo de carater exploratério, do tipo descritivo, de temporalidade transversal.
4.2 Local do Estudo

O estudo foi realizado na Clinica Escola de Fonoaudiologia da Universidade Federal
da Paraiba, localizada no endereco: Cidade Universitéria, s/n - Conj. Pres. Castelo Branco
I11, Jodo Pessoa - PB, 58051-900.

4.3 Populacao:

Criancas com idade entre 3 e 7 anos (completos) diagnosticadas com Sindrome de
Down e que estavam participando do projeto de extensdo “Letramento em pauta: intervencao
fonoaudiologica em sujeitos com Sindrome de Down” do curso de Fonoaudiologia na
Universidade Federal da Paraiba. O referido projeto tem como objetivo desenvolver acdes de
cunho fonoaudiol6gico, com foco no Letramento, a fim de beneficiar o aprendizado e a
socializacdo de sujeitos com sindrome de Down e revelando os familiares como mediadores
neste processo. A proposta do mesmo é possibilitar aos alunos de graduacdo em
Fonoaudiologia praticas inovadoras e interdisciplinares, relacionando as atividades de
extensdo com as de pesquisa e ensino, auxiliando-os nos diagnosticos, tratamentos, pesquisas,
seminarios e publicacbes cientificas em periodicos e eventos da area. O projeto funciona na
Clinica escola de Fonoaudiologia da Universidade Federal da Paraiba nas sextas feiras no
periodo da tarde, atendendo a criangas e adolescentes oriundos de quaisquer localidades do
estado da Paraiba.

4.4. Critérios de Elegibilidade:
4.4.1 Critério de Incluséo:

Criancas diagnosticada com Sindrome de Down, que estavam participando do Projeto
de Extensdo “Letramento em pauta: interven¢do fonoaudiologica em sujeitos com Sindrome

de Down” no momento da coleta de dados.
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4.4.2 Critérios de Excluséo:

Foram excluidas as criancas participantes do projeto, que possuiam comorbidades
como diabetes mellitus; doencas neuroldgicas/degenerativas e que ndo estavam sendo
acompanhadas pelos responséveis diretos pelos seus cuidados no momento da coleta de

dados.

4.5. Operacionalizacédo da Pesquisa
4.5.1 Coleta

A coleta de dados ocorreu semanalmente, mais precisamente nas sextas-feiras no
periodo vespertino, com duracdo de cerca de 30 minutos, nos meses de agosto/setembro do
corrente ano. Antes de cada coleta, foram apresentados aos pais ou responsaveis 0s objetivos

de cada avaliag&o.

Os dados sociodemograficos das criangas foram coletados nos arquivos da equipe do
projeto de extensdo, visando a inclusdo mediante os critérios de elegibilidade. Ap6s a selecdo
das criancgas, os pais ou responsaveis foram contatados e apresentados aos procedimentos da
pesquisa para 0 consentimento de participacdo, mediante assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A). Apds o consentimento dos pais ou
responsaveis, foi agendada uma data para a realizacdo da entrevista. Na data previamente
agendada com os pais ou responsaveis, foi preenchida uma ficha de registro de dados com
informac@es sociodemograficas da crianca e da mae, obtidas atraves de entrevista estruturada
em protocolo criado para a pesquisa (APENDICE B). Ap6s o preenchimento do formulario
inicial, foi realizada a avaliacdo do desempenho ocupacional, através da Medida Canadense
de Desempenho Ocupacional — COPM (ANEXO A), em sala reservada para este fim.

4.5.2 Instrumentos

A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional — COPM, é uma avaliacdo que
consta de uma entrevista semi-estruturada sobre as atividades cotidianas dos individuos e sua

percepcdo quanto ao seu desempenho e satisfacdo na realizacdo das mesmas. Como o estudo
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tratou de criangas entre 3 e 7 anos de idade, a entrevista foi realizada com os pais ou
responsaveis que convivessem com a crianca diariamente, seguindo as orientacbes do

instrumento de avaliacé&o.

4.5.3 Andlise

Os dados das avaliagOes foram analisados pela pesquisadora que identificou quais as

areas de ocupacdo estavam mais afetadas em criancas com Sindrome de Down.

Para efetuacdo desta pesquisa, foi realizado estudo aprofundado e uma busca
sistematica de literatura, para um melhor embasamento teérico, por meio de consultas nas
bases de dados eletrénicas SciELO ((ScientificElectronic Library Online) e LILACS e aos
Cadernos de Terapia Ocupacional, através de artigos cientificos de revisdo e/ou

experimentais.

4.6. Aspectos éticos

Esta pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em pesquisa (CEP) com seres
humanos do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba (CCS/UFPB),
de acordo com a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude
do Brasil referente a pesquisas com seres humanos, e aprovada através do parecer n°
2.094.726.

Os voluntarios foram esclarecidos acerca dos objetivos da pesquisa, Seus riscos,
beneficios, a desisténcia de colaboracdo sem qualquer prejuizo e a responsabilidade da
pesquisadora. Apos este procedimento, foi solicitado seu consentimento por escrito para

participar do estudo através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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5. RESULTADOS

Foram selecionadas para participar desse estudo 15 criangas com o diagnostico da
Sindrome de Down (SD) resultante da andlise dos prontuarios do projeto de extensao
“Letramento em pauta: intervencao fonoaudiologica em sujeitos com Sindrome de Down” que
apresentavam a faixa etéria de 3 a 7 anos. Dessas criangas selecionadas, 4 ndo participaram da
pesquisa, por ndo comparecer no dia e horario marcados, e 1 ndo pode ser incluido na analise
pois a mée relatou que o filho ndo apresentava dificuldades na realizacdo de suas atividades
de vida diaria (AVD), totalizando assim 10 criangas com SD para a amostra.

Das 10 criangas que participaram da pesquisa, 8 (80%) eram do sexo masculino, 7
(70%) apresentavam idade entre 3 a 5 anos, 9 (90%) frequentavam a escola regular e 1 (10%)
ndo estam frequentando a escola no momento, por conta de mudanca breve para outro estado.
Quanto ao ensino, 8 (80%) frequenta escola privada e 1 (10%) frequenta escola publica
(Tabela 1).
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Tabela 1: Variaveis sociodemograficas das criancas estudadas. Jodo Pessoa, 2017.

Variaveis f(n=10) %
Sexo

Masculino 8 80%
Feminino 2 20%
Idade

3 a5 anos 7 70%
6 e 7 anos 3 30%

Frequenta Escola?

Sim 9 90%
Né&o 1 10%
Ensino

Publico 1 11,10%
Privado 8 88,90%

Atualmente, todas as criancas que participaram da pesquisa realizam algum tipo de
terapia. Todas participam de atendimentos fonoaudioldgicos, 7 (70%) delas de atendimento
com a Terapia Ocupacional e Psicopedagogia e 2 (20%) atendimentos com a Fisioterapia.

Os cuidadores que responderam a pesquisa foram todos do sexo feminino,
respectivamente as mées das criangas estudadas. A média de idade das mées que participaram
da pesquisa variou de 30 a 49 anos com a maioria (60%) estando entre 40 e 49 anos. Quanto a
escolaridade das mées, 50% delas possuem o ensino superior completo. Quanto a renda

mensal, a maioria (40%) recebia entre 2 e 5 salarios minimos (Tabela 2).
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Tabela 2: Dados maternos das criangas avaliadas. Jodo Pessoa, 2017.

Variaveis f (n=10) %
Idade materna

30 a 39 anos 4 40%
40 a 49 anos 6 60%

Escolaridade materna

Ensino fundamental completo 3 30%
Ensino médio completo 1 10%
Ensino superior incompleto 1 10%
Ensino superior completo 5 50%

Renda (salario minimo)*

< 1 salario minimo 0 0
1 a 2 salarios minimos 2 20%
2 a 5 sal&rios minimos 4 40%
5 a 7 salarios minimos 1 10%
7 a 10 salarios minimos 1 10%
> 10 salarios minimos 2 20%

*Valor do salario minimo R$937,00

A tabela 3 descreve as ocupagfes que fazem parte do cotidiano da crianca com SD, e
que na visdo dos seus responsaveis ndo estdo sendo desempenhadas de maneira satisfatoria.
Quanto a ocupacéo do cuidado pessoal 40% delas relataram o uso do vaso sanitario, 30% a
alimentacdo e 20% o vestir. Quanto a ocupagéo brincar/escola 30% relataram a escrita, 20%
esperar sua vez e 20% coordenacdo motora fina. Quanto a socializagdo, todas as mées
relataram que seus filhos apresentam limitagdes na fala, porém, uma relatou que essa

ocupacdo ndo realizada a incomodava.



Tabela 3: Variaveis relatadas pelos responséaveis como prejudicadas nas criancas avaliadas.

Jodo Pessoa, 2017.

Categoria de Ocupacéao

Cuidados pessoais

Mobilidade funcional

Brincar/Escola

Recreacdo ativa

Recreacéo tranquila

Variaveis

Uso do vaso sanitério
Alimentacéo
Lavar-se

Vestir

Escovar os dentes

Lidar com fechos

Andar sozinha

Repartir/compartilhar
Esperar sua vez
Lembrar de tarefas
Subtrair/multiplicar
Desenhar/cortar

Escrita

Completar o dever de casa

Coordenagdo motora fina

Andar de bicicleta

Ler revistas e livros

f (N=10)

R RPN R W N

S N L

%

40%
30%
10%
20%
10%
10%

10%

10%
20%
10%
10%
10%
30%

10%

20%

10%

10%

17
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Jogar cartas 1 10%

Socializacéo

Fala 1 10%

O quadro 1 descreve os dados das 10 criangas que participaram da pesquisa, referentes
qguanto a idade, a escolaridade, as terapias que as mesmas realizam e as ocupacdes que as
mées relataram que os filhos ndo realizam ou realizam com dificuldade. Também contém

minimos dados maternos, como a idade, escolaridade e a renda mensal da familia em salérios.



Quadro 1. Varidveis socioecondmicas, ambientais e atividades relatadas com dificuldade no desempenho.

19

Crianca | Id. Escol. | Id.mat. | Escol.mat. Renda | Fono | Fisio | T.O. | Psico. | Vaso | Alime | Vestir | Andar | Escrita | Recre | Recre | Fala | Esperar
(anos) (anos) (sal.min.) At. | Tran. vez
1 6 N 49 Fund. 11 1,3 X X X X X
2 3 Inf. 1l | 43 Fund. | 3 X X X X X
3 6 Inf. 1l | 43 EnMed 2 X X X
4 4 Inf. Il | 37 Sup. Inc. 4 X X X X X X
5 4 Inf. 40 Sup.Comp. | 16 X X X X X
v
6 6 Inf. 45 Sup.Comp. | 19 X X X X
[\
7 4 Inf. 1l | 39 Sup. Comp. | 8,6 X X X X
8 5 Inf.1 | 32 Espec. 55 X X X X X
9 4 Inf. 40 Sup. Comp. | 2,6 X X X X X X
[\
10 5 Inf. 1l | 31 Fund.ll 5 X X X X X

Legenda: Id.=ldade das criancas; Escol.=Escolaridade das criancas; Id.Mat.= Idade Materna; Escol.Mat.= Escolaridade Materna; Sal.min= Sal&rios minimos (R$937,00); Fono=
Fonoaudiologia; Fisio= Fisioterapia; T.O.= Terapia Ocupacional; Psico.= Psicopedagogia; Vaso= Uso do vaso sanitario; Alime= Alimentacdo; Recre At.= Recreagdo ativa; RecreTran.=
Recreacdo tranqlila; Inf.I= Infantil I; Inf.ll= Infantil 1I; Inf.IV: Infantil 1V; Fund.l: Fundamental I; fund.ll= Fundamental 1I; EnMed.= Ensino Médio; Sup.Inc.= Superior Incompleto;
Sup.Comp.= Superior Completo; Espec.= Especializagéo.
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6. DISCUSSAO

A anélise dos dados apresentados possibilitou a confirmacdo de alguns achados
na literatura e a observacdo de relagdes entre caracteristicas do desenvolvimento de
criancas com Sindrome de Down (SD) e a percepcao dos responsaveis quanto ao seu
desempenho em atividades cotidianas. Sendo assim, no que tange as questdes de idade,
a maioria das criancas avaliadas apresentaram faixa etaria entre 3 e 5 anos, que
demonstrou especificidades quanto as atividades relatadas com queixas pelos pais.

Isso deve-se ao fato de que em cada faixa etaria, cada movimento ou habilidade
conquistada tem uma grande importancia na vida das criangas quanto a evolucdo do
desenvolvimento, alcangando entdo importantes modificagdes nos planos funcionais,
intelectuais, cognitivos e sociais, partindo por fatores genéticos e ambientais que 0s
influenciam (SILVA, 2002).

Quanto as questdes da escolaridade, 90% dos participantes da pesquisa estdo
inseridos em escola regular. Sabemos que todas as criancas tém o direito a educacgdo e a
participacdo, visando as habilidades da mesma e incentivando para o desempenho nas
demais &reas do seu cotidiano, tornando-as mais independentes para ajudar no
desenvolvimento de atividades do autocuidado, produtividade e lazer (SABIA, 2010). O
ambiente escolar tem por objetivo incluir o estudante, proporcionando grandes
vantagens a todas as criancas, ndo s6 as que apresentam alguma necessidade especial,
pois possibilita a visdo e a importancia da igualdade, dos direitos e do respeito a quem
se é diferente, facilitando entéo a aprendizagem de todos (CARVALHO, 2015).

“Devido o aumento da expectativa de vida das pessoas com
SD, estas podem chegar aos setenta anos, uma vida parecida
com a populacdo dita “normal”, seu nivel de autonomia e
independéncia, possibilitou a responsabilidade pessoal, porém
para que isto ocorra, ndo depende somente do individuo com
SD, mas também das pessoas que vivem ao seu redor, pois o
portador da sindrome precisa de estimulos e um ambiente
adequado para seu desenvolvimento” (CARVALHO, 2015,

Pg.4).
Apesar do relatado acima e da presengca da maioria das criancas em escola
regular, observamos que o nivel de escolaridade de algumas delas néo estava de acordo
com suas faixas etarias e uma ocupacdo com dificuldade para realizacdo muito relatada

pelas mées durante a pesquisa foi a da escrita nas atividades escolares como também nas

atividades de casa. Isso pode ser justificado pelo fato de criangas com SD, em sua
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maioria, apresentarem ritmo de aprendizagem mais lento, o que ndo quer dizer que
todas as criangas com esta patologia alcancardo 0s mesmos marcos motores e de
aprendizagem em determinada faixa etaria, pois isto varia de acordo com os estimulos
que cada uma recebe, do ambiente em que vive e da familia (CARVALHO, 2015).

Assim como ocorre no desenvolvimento tipico, as pessoas que apresentam
alguma deficiéncia precisam de um local que estimule a aprendizagem e o
desenvolvimento cognitivo. Portanto, é importante que as criangas com SD comecem a
frequentar a escola regular o mais cedo possivel, para que ndo haja o0 comprometimento
em seu desenvolvimento global e de aprendizagem (CARVALHO, 2015).

Para Alves (2008) mesmo havendo fatores ambientais que possam facilitar ou
dificultar a interacdo da crianca com 0 meio em que esta inserida, existem questdes
especificas da Sindrome de Down (SD) como as alteracbes neuroldgicas que
influenciam em seu desenvolvimento. Segundo 0 mesmo autor a aquisi¢do dos aspectos
da linguagem e da escrita € um processo que requer algumas capacidades pessoais da
crianca, além de ser um processo conquistado gradativamente, que o ambiente, em que a
mesma esta inserida, se torna de extrema importancia para o desenvolvimento.

Segundo Marques (2012) como h& o grande comprometimento motor e
cognitivo nos primeiros anos de pessoas com Sindrome de Down, simultaneamente
haverd o comprometimento em outras areas do desenvolvimento, como na é&rea
emocional e social, implicando diretamente na aquisicao de habilidades, dentre as quais
estdo a escrita e a leitura, que se tornam pecas fundamentais para o bom
desenvolvimento e para a incluséo social.

Em relacdo a idade materna, um dos fatores que mais prevalecem para a
observacao da SD € o avanco da idade das mées, o que apontam os dados do estudo
realizado, estando 40% das maes entrevistadas com idade variando entre 30 e 39 anos, e
60% com idade de 40 a 49 anos. Gusmdo (2003) fala que a idade materna avancgada,
acima dos 35 anos, esta fortemente relacionada com o desenvolvimento da Sindrome

genética.

“Apo6s os 35 anos, uma em cada 250 mulheres tem chance
de gerar bebés com trissomia do cromossomo 21. Apds os
40 anos uma em cada 50 mulheres tem chances de ter filhos
com a sindrome de Down, e aos 45 anos uma em cada 25
(CUNHA, 2008 pg. 8)”.

Porém, ndo é apenas a idade avangada que predispde a ocorréncia de casos de
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Sindrome de Down, pois mulheres abaixo de 35 anos podem gerar essa sindrome por
haver a predisposi¢do ao desmembramento cromossémico (CUNHA, 2008).

De acordo com a pesquisa realizada, quanto a escolaridade materna, 5 (50%) das
mées relataram terem o ensino superior completo, e 3 (30%) ensino fundamental
completo. Quanto a renda mensal da familia, 4 (40%) relataram ter uma renda de 2 a 5
salarios minimos, e 2 (20%) acima de 10 salarios minimos.

Segundo Nascimento (2014), o alto indice de escolaridade dos pais determina
condicdes favoraveis para o desenvolvimento da crianga com SD, provendo maiores
informagdes a respeito da estimulagdo para seu filho em casa, sobre as fases do
desenvolvimento infantil, orientacdes para a salude e seguranca da crianca e de maior
poder aquisitivo. O mesmo autor também relata que o baixo indice financeiro esta
relacionado como um dos aspectos para 0 menor indice de qualidade de vida dos pais e
cuidadores de criangas com SD. Consequentemente essa baixa renda familiar estara
diretamente associada a um maior indice negativo para o desenvolvimento da crianga,
acarretando entdo o baixo nivel de estimulacdo, afetando assim o desempenho no
desenvolvimento infantil.

Para um bom desenvolvimento néo se relacionam apenas as questdes financeiras
e de escolaridade maternas. E necessario observar as atitudes de superprotecdo das
criangas por parte dos familiares, ndo dando, as mesmas, oportunidade de realizagéo das
suas atividades de forma independente e autdbnoma, causando entdo um atraso no
desempenhar das suas ocupacdes (NASCIMENTO, 2014).

Nessa perspectiva, quanto as atividades funcionais para a categoria de cuidados
pessoais, as ocupagdes que mais foram relatadas pelas mdes foram o uso do vaso
sanitario 4 (40%), a realizacdo da alimentacdo de forma independente 3 (30%), e 0
vestir 2 (20%). Este fato pode estar relacionado com a superprotecdo por parte de seus
cuidadores e ao excesso de cuidado, com o objetivo de facilitar o dia-a-dia a partir da
corrida vida que os pais levam, apressando as atividades que as proprias criancas podem
realizar mesmo que de forma mais lenta, ja que essas atividades sdo complexas e
necessitam de vérias habilidades para a sua execugdo (SOUZA, 2015).

De acordo com a faixa etdria dos participantes da pesquisa, muitas maes
relataram que o uso do vaso sanitario era uma das ocupagdes que as mesmas desejavam
que seus filhos realizassem de forma independente. Porém, sabemos que o desfralde, e
consequentemente uso do vaso sanitario, passa por grandes influéncias psicologicas,

fisioldgicas e socioculturais, tornando-se um processo desgastante para 0s pais e para a
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crianga, gerando expectativas inadequadas em relacdo a idade que acontecera (MOTA,
2008).

A Academia Americana de Pediatria (AAP) instrui aos pais a evitarem tentar
acelerar esse processo, e que s6 venha a ter inicio quando a crianca estiver com 0 seu
desenvolvimento neuropsicomotor adequado e apresentando sinais de prontidéo, visto
gue em uma crianga com desenvolvimento tipico, a idade cronoldgica que a literatura
trés para o inicio do desfralde é a partir dos 18 meses e nas criancas com Sindrome de
Down o controle esfincteriano e o processo do desfralde deveria ter inicio em torno dos
36 meses, ou quando a crianga apresentar as habilidades motoras, a linguagem adequada
e a marcha adquirida, pois assim a mesma conseguira ir ao banheiro sozinho e realizar o
uso do vaso sanitario de forma independente (MOTA, 2008).

Em relacdo a questdo de mobilidade, segundo as maes que participaram da
pesquisa, os filhos desenvolvem bem esta ocupacéo, apenas 1 participante (10%) relatou
que sua filha apresenta um pouco de dificuldade para andar sozinha. Apesar de a
literatura relatar atrasos na mobilidade de criangas com SD (REIS, 2012), esses dados
podem estar relacionados pelo fato de todas as criancas avaliadas neste estudo estarem
envolvidas em terapias multiprofissionais desde o nascimento.

Partindo desse ponto, podemos observar a importancia da estimulagdo precoce
com equipe multidisciplinar em relacdo a SD, cujo objetivo esta relacionado com a
independéncia e a insercdo social da crianca no meio em que vive, tornando-se
indispensavel para o alcance de um bom desenvolvimento. Em relacdo ao estudo, os
responsaveis relataram que as criancas recebiam estimulos variados por profissionais da
Fonoaudiologia, Psicopedagogia, Terapia Ocupacional e Fisioterapia. O processo
terapéutico quando realizado nos primeiros meses ap0s 0 nascimento oferecem
resultados positivos para a crianca em seu desenvolvimento neuropsicomotor, pois é um
fator decisivo para a adaptacdo da mesma em seu novo ambiente (ARAGAO, 2013).

E importante que 0s pais sejam cientes que mesmo que as criangas com
Sindrome de Down necessitem de estimulacbes para levar uma vida dentro da
normalidade para a sindrome, elas também precisam de um tempo de descanso e de
lazer, pois uma sequencia grande de estimulos com diferentes profissionais durante
todos os dias da semana, podem levar a sobrecarga, impedindo assim uma boa evolucéo
(DURAN, 2012).

Para um bom desenvolvimento, primeiramente a crianca precisard do apoio da

familia e simultaneamente de se sentir segura naquele ambito familiar. Diante do
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estudo, nos deparamos com muitos relatos das maes relacionados a criangas que
realizam a estimulacdo precoce desde cedo, mas que apresentam um significativo atraso
em seu desenvolvimento. Podemos identificar causas para esse atraso, como Duran
(2012) trés, que a pessoa com Sindrome de Down independente da faixa etaria, € tratada
como uma eterna crianca, e que mesmo que elas participem de estimulacdo desde cedo e
obtenha acompanhamento de uma equipe multiprofissional, os pais ndo acreditam no
seu potencial e na evolucdo do desenvolvimento, impossibilitando assim a exploragédo
do ambiente e a interagdo com o meio.

Podemos citar também, como causador para o atraso, o alto nivel de exigéncia
que parte dos pais em relacdo aos filhos, ja& que muitos ndo conseguem se adaptar as
especificidades dentro dos padrdes motores, cognitivos e intelectuais que a crianca
apresenta e ao baixo nivel de interacdo social com as pessoas que lhe cercam, causando
muitas vezes o desejo de mudanca e a ndo aceitacdo do comportamento dos filhos
(DURAN, 2012).

Duran (2012) também relata que diante de toda sobrecarga que é cuidar de uma
pessoa que apresenta algum déficit, seja ele motor, cognitivo ou intelectual, muitas
familias encontram alivios na intensa atividade de estimulos para a crianc¢a, acarretando
muitas vezes uma sobrecarga, ndo ocorrendo a evolucao que é esperada, podendo afetar
também diretamente a interacdo mde-filho, que é muito importante para a
aprendizagem, além de proporcionar mais independéncia, autonomia e seguranca para o
desenvolvimento da crianca.

A categoria de ocupacdo mais relatada por parte dos cuidadores, nas atividades
relacionadas ao brincar e escola, foi a escrita (30%), seguida da coordenacdo motora
fina (20%). Quanto a socializacdo, todos relataram a questdo da fala. Segundo Ferreira
(2009), o potencial de aprendizagem nas areas motoras em criancas com SD, se da a
partir da relacdo entre 0s processos cognitivos e de percepcao, quando ha a ocorréncia
de qualquer alteracdo neurologica ha o prejuizo das habilidades funcionais. A SD vem
trazendo junto a si caracteristicas (tamanho reduzido das méaos e dedos, e auséncia de
alguns ossos do carpo) que interferem diretamente nas habilidades motoras mais
complexas como a coordenacdo motora grossa e fina e preensdo de objetos
(FERREIRA, 2009).

Deve-se também levar em conta que criangas com Sindrome de Down
apresentam uma grande dificuldade na questdo da fala e da verbalizacdo,

simultaneamente apresentando dificuldades na socializacdo (FERREIRA, 2009). Apesar
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de neste estudo todas as criangas estarem envolvidas em um projeto de extenséo
relacionados a estimulagcdo da linguagem verbal e escrita, todas as mdes relataram a
notdria dificuldade por parte de seus filhos no desenvolver da fala e socializacéo.

Andrade (2007) relata que o atraso no desenvolvimento da linguagem pode
ocorrer por diversos fatores, dentre eles estdo as alteragdes cognitivas e neuroldgicas
referentes a sindrome, o atraso no desenvolvimento psicomotor, problemas auditivos e o
inicio tardio para os estimulos adequados. Segundo Alves (2008) o portador da
Sindrome de Down apresenta déficits na memdria auditiva e como consequéncia disso,
ndo apresentam habilidades suficientes para processar as informacgoes, que quando nao
ha formas de se compensar essa falta de processamento, eles abrem méo de frases
compostas e comecam a se utilizar de palavras chaves. Com isso, 0 uso da memdria
visual tem grande importancia para o desenvolvimento da linguagem em criangas com
SD, se tornando o veiculo mais importante para o aprendizado.

Para Lima (2017) criangas com Sindrome de Down apresentam alteracfes na
linguagem, principalmente quando se trata da linguagem expressiva verbal, alterando
assim a comunicacdo social. Para 0 mesmo autor, existem duas hipoteses que dificultam
a compreensdo oral partindo das criancas com SD, que é um possivel déficit na
memoria de curto prazo, a impossibilitando assim de compreender as informacdes de
forma imediata e o planejamento motor adequado para o controle da fala.

Nesse sentido, os relatos das maes sobre a linguagem pode-se dever ao periodo
curto de tempo que as mesmas frequentam o projeto de extensao e a grande expectativa
das mesmas quanto aos resultados positivos esperados, ja que esta questdo relaciona-se

diretamente a socializagdo dessas criangas.
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7. CONCLUSAO

Sabendo que o desempenho das atividades cotidianas é de muita importancia na
vida do ser humano, as limitacGes apresentadas por criangcas que possuem a Sindrome
de Down influenciam na sua funcionalidade, interferindo diretamente no desempenho

de suas ocupacdes e no cotidiano de toda a familia.

Sendo assim, este estudo conclui que criangas com Sindrome de Down podem
apresentar atrasos relevantes quanto o seu desempenho ocupacional, principalmente nas
atividades de autocuidado, prevalecendo o uso do vaso sanitério, alimentagdo e o vestir;
nas atividades de socializa¢do, principalmente nas questbes da fala, e nas atividades

escolares, em sua maioria na linguagem escrita.

E importante frisar também que o relato das mées quanto a satisfacio no
desempenho dos seus filhos nas atividades cotidianas, sempre esteve pautado de grande
expectativa e superprotecdo, fazendo com que as mesmas ndo permitam o desempenho

independente dos seus filhos nas suas atividades.

Portanto, é condicional a realizacdo de estudos com os cuidadores responsaveis
dessas criancas que relacionem uma intervencdo direcionada aos mesmos, permitindo
orientagdes e vivéncias de compartilhamento com outros cuidadores na mesma situacao,
visando a conscientizacdo quanto a condicdo de seus filhos e a necessidade de estimulo

ao desempenho independente de suas atividades cotidianas.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FERERAL DA PARAIBA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE TERAPIA OCUPACIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é para identificar quais as areas de ocupacdes podem estar afetadas em
criancas com Sindrome de Down e esta sendo desenvolvida pela pesquisadora Soraya Paulina
de Oliveira Saldanha aluna do Curso de Terapia Ocupacional da Universidade Federal da
Paraiba, sob a orientacdo da Profa Ana Carollyne Dantas de Lima.

Os objetivos do estudo sé&o avaliar o desempenho ocupacional de criangas com
Sindrome de Down.

A finalidade deste trabalho € caracterizar o desempenho ocupacional de criancas
com Sindrome de Down identificando se ha limitacdes dentro de seu contexto de vida
gue podem influenciar diretamente sua funcionalidade e seu desempenho ocupacional.

Solicitamos a sua colaboracdo para realizacdo de uma avaliacdo com perguntas
realizada em sala destinada a este fim, no local da coleta de dados, relacionada a sua
percepcao de como a crianga sob sua responsabilidade esta realizando as suas atividades
em casa e 0 quanto de ajuda ela recebe para realizacdo das mesmas.

Informamos que esta pesquisa terd em média a duracdo de 30 minutos, tendo
como prioridade ser realizadas em local resguardado e de forma individualizada para
minimizar o risco de constrangimento por parte dos voluntarios. As avaliagbes seguirdo
as regras do servico, além de apresentarem o0s objetivos previamente estabelecidos e
apresentados aos pais ou responsaveis, e sO ap0s a aprovacdo dos mesmos é que sera
executada a pesquisa. O participante também ser& informado que podera se desvincular
da pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo algum.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntéria e, portanto, o (a)
senhor (a) podera fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas
pelo Pesquisador (a). Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer
momento desistir do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem haverd modificagdo na
assisténcia que vem recebendo na Instituicéo.

Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Assinatura do (a) pesquisador (a) responsavel



33

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo
proposto, de como serd minha participacdo, dos procedimentos e riscos decorrentes
deste estudo, declaro o meu consentimento em participar da pesquisa, como também
concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos
(divulgacdo em eventos e publicacbes). Estou ciente que receberei uma via desse
documento.

Jodo Pessoa, de de Impressao dactiloscépica.

Assinatura do participante ou responsavel legal

Contato do Pesquisador (a) Responsavel:

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para a pesquisadora:
AnaCarollyne Dantas de Lima (083) 32167996; (081) 9-95937030; (81) 32719419 ou para 0
Comité de Etica do CCM: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, sala 14 - Cidade Universitaria
- Campus I, Universidade Federal da Paraiba, CEP: 58051-900 - Bairro Castelo Branco -Jodo
Pessoa—PB Telefone: (83) 3216.7619 - E-mail: comitedeetica@ccm.ufpb.br.



APENDICE B - FICHA DE RESGISRO DE DADOS

Nome da crianca:

Pais/responsavel

Sexo: ()M ( ) F Datade Nascimento: /[
Idade:

Endereco:

Telefone(s):

Familia:

Religido:

HDA:

Historico do Desenvolvimento:

Frequenta escola:
( )Sim ( ) Nao

Se sim, qual série/ano?

Se néo, qual motivo?

Escola Publica ou Privada



1 — Dados Maternos:
Idade (anos):
Quantos filhos (incluindo a crianga):
Frequentou a escola?
( )Sim ( )Nao
Se sim qual a ltima série completou?
Sabe ler uma carta ou revista com facilidade?

( )Sim ( )Néo

1 — Condic¢bes Socioecondmicas:

Mora em casa ou apartamento?

Quantas pessoas moram na casa (incluindo a crianca)

Quantos comodos tem a casa?

Qual a renda familiar (salarios minimos)
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ANEXO A - MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO OCUPACIONAL
(COPM)

MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO OCUPACIONAL (COPM)'
Segunda Ediciio
hutores: Mary Law, Sue Boptiste, Anne Carswell, Mary Ann Reoll, Holone Poliaike, Nancy Pelledd”

Nome da diente: o Idade: Sexe:
Entrevistado: Registro o
{s¢ ndio for o cliente)
Duta do avalierio:
Terapeta; . avaliocio:
(linien/Hospita: Progrome: Do preisia pura recvoliot
Data o reavelingio:
PASSO [: IDENTIFICACAQ DE QUESTOES NO DESEMPENHO GCUPATIONAL PASS0 2: C1ASSIRCACAD DO GRAU DE IMPORTANCIA

Pora idenfificor problems, precupngties & questaes relofivos o desempentio ecupodionsd, enrevisre o chente questionndo  |Vsendo o5 catéres ds ponuncto, pega ao chients que classiinus,
sobre os efividodes do dioo-dis ne que se refere s oividades produtivas, de arocskdedo & de lozer. Solicta ao diee e |nummg escola de | o 10, o mportdnc de codo ofividade.
idervifiue as ofividodes do dio-o-dia que qusr reafizas, qe necessin rechzor ou que & esperado que el regkze, encoloionde: | Cologue es ponfuagfies nos respedtivos quadrados nos Posses 14,
o 0 penser mum die figico. Em sequido, peco que denfifiqus quaks dessas ofividades chuclmente sfo dificess de reafizor, de 18210

Torma satisfordrio. Regisive astas nifvidodes probleméticos nos Posses 14, 1B ow (.

A Autoevidada Importnda
{ex.: vestuér, bonho, ]
uﬁmen‘mgﬁn, tngme} [:|
Mobilidade fundonat: !

(8. transferéncios, mobilidode !
dentro ¢ fore de cose) o Dﬁ—‘

Independanda fora de cosa:

L1
(e transportes, ¢ompras, finonges) i__—!
- 1

B. Produtividude

Frohalho {remunerado/néic-remunerado)
(. procurar /raonter um emprego,
ufividedes vokumdrios

i

Torefus domssticns
(e limpazes, lovagem de roupes,
preparagio de refeictes)

Brincar/Escola
tex.: hebifidade pow biincar,
fozer o dever de osa)

C Lozer

Recrengiio frangiilo
(ex.: hobbies, Joifura, ariesanote)

Recraechio dliva
{ex.: esportes, posseins, vingans)

NN

Sodidlizagio
{ex.. visites, telefonems,
fests, escrever corfas)

1L

" Conudian Girupoiionsd Porfanrencs Moosies CCOPY), Ve bic ke trodhizion or tvie . Mrgadics, 1en V. Mooy Yedes @ Ano Améli { ovdlasa.
Eoubliendo pela CAO Publiorions AE @ b bow, 3. Boptict, & Conswell, 3. & Meloll, 1. Prksighe, ¥, Pubock 000
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PASS( 3: PONTUACED — AVALIACAD INIIAL

Confine tom ¢ dieree os 5 problesnns mols imporiantes e egsieos abaxo. Heando o5 cortBies de peatuncdio, paco oo chente poro dussificar codu problem no que diz respeio oo Desempentio
& Safistagto, depas cokule o pauagto fotal. P calewlor o oo fotal some & ponfucefio do desempenha ocupecional ou do sutisfoco de Todos os problemes o divida aelo ndmero de

problames.

PASSO 4: REAVALIACAO

No intervalo de temes omopsieda pore remvclingin, o diante chssificn nvoments ado robizma, no que se refere oo Desermpentio & & Safisforfie,

Problemos de Desempenhio Orapacional Avediogio Inidal
Desermpenbo 1 | Sadisfocde |

Desempenho 2 Satisfogie 2

Reavaliogio

7
3
4.
5
N Pontungio de Poniyacho da Poniyagio do Pontuagio da
Problemas de Desempenho Ocupadonal esampentio | Salisfocio Resertpenho 7 Safisfacio 1
Partuecto Totad do j l
Pontuagio Ton! :—ﬂesempm‘mwdﬂSoﬂsfagm —/—_—i—/—_—— S S S S
N de Probemes { '
"FASS0 5: COMPUTANDO 05 ESCORES DE HUDARCA '
Caleule o5 mudangis, subiraiada ¢ poniuagiio dide no aveagie do obrida no reavabegio.
Mudonca no Desempenhe = Pontuacio do Desempenho 2 — Ponfuagto do Desempenho 1 __ =
Mudanca na Satisfacio = Ponfuagio da Sefisfagio 2 ___ — Pontuactio da Sefisfacio 1 __ =

ANOTACOES ADICIONAIS E OBSERVAGOES

Awaliogie inidal:

Reavtiiogho:
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