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A Associacao Ilvone e Pedro Lanza - IPELDOWN e o Instituto de Educacao
e Pesquisa em Saude e Inclusao Social - IEPSIS em sdlida parceira, buscaram apri-
morar respostas a um conjunto expressivo de demandas diretamente ligadas a
sindrome de Down e suas familias.
A elaboracao do Guia de Abordagem Transdisciplinar na sindrome de Down (T21)
se estruturou a partir do vislumbre da pesquisadora e diretora pedagdgica do
IEPSIS, Emilia Julia Gama, que em virtude de atributos como disciplina, com-
peténcia e inata sensibilidade se aliou a profissionais entusiastas, imprescindiveis
para concepgao e respaldo de fundamentos deste projeto em prol das pessoas
com sindrome de Down quando pensaram proposicoes absolutamente inovado-
ras, contribuindo para mudangas.
E preciso ressaltar o fundamental e constante apoio do Grupo CCR, uma das
maiores empresas de concessao de infraestrutura da América Latina, com atu-
acao nos segmentos de concessao de rodovias, mobilidade urbana e servicos,
que por meio do Instituto CCR reconhecido como referéncia em desenvolvimen-
to socioeconémico e ambiental em suas regides de atuacao, viabilizou via Fundo
para Infancia e Adolescéncia — FIA, mais esse projeto aprovado pelo Conselho
Municipal dos Direitos da Crianga e do Adolescente de Sete Lagoas/MG.

Catia A. Bastos Andrade
Presidente
Associacao lvone e Pedro Lanza - IPELDOWN
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Dedico este livro a professora Doutora Marilene Cardoso.

Ela que contribuiu imensamente com seu vasto conhecimento na educagao
inclusiva da pessoa com T21, diminuindo o distanciamento da deficiéncia inte-
lectual e o mundo académico. Uma fonte rara e inesgotavel de conhecimento e
inspiracao para mim.

Emilia Gama
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Introducao

CATIA DE ALMEIDA BASTOS ANDRADE

egundo a Federacao Brasileira das Associagoes

de Sindrome de Down, um em cada 700 recém-

-nascidos no pais apresenta sindrome de Down
(T21). De acordo com essa estatistica, estima-se que
270 mil pessoas vivam com a sindrome no Brasil.

A T21 ou Sindrome de Down, como é popular-
mente conhecida, é uma condicao genética carac-
terizada, na maioria das vezes, pela presenca de trés
cromossomos no par 21. Essa sindrome provoca al-
teracoes metabdlicas, fisicas e cognitivas.

Pesquisas mostram que o atendimento médico
especializado e intervencodes interdisciplinares pre-
coces ampliam o desenvolvimento motor, cognitivo,
sensitivo, social e escolar dessas criangas. A¢oes des-
de a primeira infancia e no decorrer da vida transfor-
mam essa realidade, aumentando as possibilidades
de inclusao sdcio afetiva.



INTRODUCAO

Infelizmente, a falta de informagao proporciona
os mais diversos tipos de segregagao e estigma, des-
de o ambiente social até o familiar. Muitas vezes, os
fatores limitantes sao evidenciados em contraponto
ao potencial nao desenvolvido e as diferencas po-
sitivas, como o relacionamento social e afetivo, por
exemplo.

Devido a falta de informacao sobre o tema, a
sindrome de Down (T21) costuma ser indevida-
mente associada a uma doenca ou a incapacidade
intelectual.

Essa reducao do individuo a sua condicao forta-
lece o preconceito e cria obstaculos para a formagao
de vinculos sécio afetivos e profissionais, intensifi-
cando o isolamento social, suprimindo as manifesta-
goes criativas e reduzindo suas possibilidades.

Cientes dessa realidade, apresentamos o projeto
GUIA DE ESTIMULACAO — ABORDAGEM INTERDIS-
CIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21).

O Guia de Estimulagao contém informagoes com
bases cientificas de forma precisa e uniforme, levan-
do aos profissionais que atuam na area, maiores e
melhores condicdes para atenderem com maior se-
guranca e eficacia pacientes e alunos com a sindro-
me de Down (T21).

O Instituto de Educacao e Pesquisa em Saude
e Inclusao Social (IEPSIS), responsavel pelo primeiro
curso de pods-graduagao do Brasil voltado ao aten-
dimento de pessoas com a sindrome de Down (T21),
empregou todo seu know-how para desenvolver o
Guia de Estimulacao Abordagem Interdisciplinar na
sindrome de Down (T21).
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Por meio de pesquisas de repercussao interna-
cional, artigos atualizados e conhecimentos cienti-
ficos amparados pelos mais conceituados profis-
sionais da area, o Guia evidencia que pessoas com
sindrome de Down (T21) podem apresentar desen-
volvimento intelectual e fisico para uma vida plena,
com independéncia pessoal, descoberta de habili-
dades e valorizagao social.

Entretanto, para que isso ocorra, esses indivi-
duos precisam de atendimento meédico especiali-
zado nas patologias comuns a sindrome, acesso a
inclusao escolar e acompanhamento interdiscipli-
nar precoce, com fonoaudiologia, terapia ocupa-
cional, fisioterapia, psicologia, pedagogia e terapias
alternativas.

Detentor desse conhecimento, o Guia de Esti-
mulagao Abordagem Interdisciplinar na sindrome de
Down (T21) vem potencializar e disseminar informa-
goes seguras para o atendimento necessario e legal
de toda pessoa com a sindrome de Down (T21), para
gue sua qualidade de vida seja preservada e seus di-
reitos, respeitados.
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1. Aspectos e protocolos

clinicos na sindrome de
Down (T21)

POR DRA. CAROLINA CAPURUCO*

indrome de Down (SD) ou trissomia do 21 caracteriza-se pela pre-
senga do cromossomo 21 extra na constituicao genética das pes-
soas e determina caracteristicas fisicas e neuroldgicas especificas.
O termo sindrome (do grego “syndromé’, cujo significado é “reu-
niao") refere-se a um conjunto de sinais e sintomas comuns em uma de-
terminada patologia ou condicao. Nao significa que todos os individuos
terao as mesmas afeccoes. Ja o termo Down foi colocado em reconheci-
mento a Langdon Down, médico e pesquisador que primeiro descreveu a
associacao do fendtipo daqueles com sindrome de Down (T21).
A incidéncia da sindrome de Down (T21) no Brasil é de 1: 600 - 800
nascidos vivos, independente do género, etnia ou condi¢ao socioeco-
noémica. A sobrevida dessa populagdo aumentou consideravelmente nas

* Graduada pela UFMG. Mestre e Doutoranda pelo Centro de Pds-Graduacéo da UFMG.
Titulada pelas Sociedades Brasileiras de Pediatria e de Cardiologia. Pediatra e Cardiolo-
gista pedidtrica e fetal pelo Hospital das clinicas — UFMG, Biocor Instituto e Clinica Dop-
som. Coordenadora da UTI neonatal Unineo-Neocenter.
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ultimas décadas. A sociedade agora encontra caminhos
e diretrizes para melhorar a qualidade de vida, ensino e
inclusao desses individuos.

A crianca com sindrome de Down (T21) deve ser
acompanhada por um pediatra que terd a visao geral do
pac iente e serd o responsavel por encaminhar aos espe-
cialistas e equipe multiprofissional (fisioterapeutas, tera-
peutas ocupacionais, fonoaudidlogos, odontologista, psi-
cologos, educadores fisicos, e pedagogos, entre outros)
sempre que necessario.

E importante formar especialistas competentes para
o0 acompanhamento dessas criangas e de suas familias
desde o pré-natal ou, pelo menos, logo apds seu nasci-
mento. Objetivamos tornar os adultos com sindrome de
Down (T21) proativos, independentes e trabalhadores
com equidade de oportunidades na sociedade.

DIAGNOSTICO CLINICO E LABORATORIAL

Atualmente, o diagndstico da sindrome de Down
(T21) pode ser feito ainda no primeiro trimestre da gra-
videz. Os cuidados com a gestante e com o feto sdo os
mesmos, entretanto é importante fazer a avaliagao cardia-
ca através do ecocardiograma fetal, devido ao alto indice
de cardiopatias potencialmente cirirgicas nos primeiros
meses de vida, ou imediatamente apds o nascimento.

Quando nao realizado durante a gravidez, o diagnds-
tico clinico baseia-se no reconhecimento dos sinais fisicos
caracteristicos na crianca. Entretanto, é necessaria a reali-
zagao do caridtipo ao longo do primeiro ano de vida para
confirmacao genética.

Asindrome de Down (T21) pode apresentar-se de trés
formas do ponto de vista citogenético. Na grande maioria
dos individuos (95%) ocorre a trissomia simples, ou livre,
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em cerca de 3 a 4% dos casos ha uma translocacdo e em 1
a 2%, observa-se mosaicismo; segundo pesquisa realizada
pelo Ministério da Saude em 1998.

Apesar da diferenca génica, a expressividade das ca-
racteristicas é variada e nao existe grau na sindrome de
Down (T21). A presenca ou auséncia de caracteristicas fi-
sicas e intelectuais depende da agao reciproca de vérios
fatores genéticos e ambientais.

Aos aspectos fisicos mais marcantes da sindrome de
Down (T21) sao as pregas palpebrais obliquas para cima,
epicanto (prega cutanea no canto interno do olho), base
nasal mais larga, face aplanada, protrusao lingual, exces-
so de tecido adiposo no pescocgo, orelhas de implanta-
cao baixa, cabelo fino, clinodactilia do 5° dedo da mao (5°
dedo curvo), braquidactilia (dedos curtos), afastamento
entre 1° e 0 2° dedos do pé, prega simiesca (prega palmar
Unica transversa), hipotonia, frouxidao ligamentar, didsta-
se (afastamento) dos musculos dos retos abdominais e
hérnia umbilical. (Quadro 1)

Na suspeita clinica de um recém-nascido com sindro-
me de Down (T21), mesmo que nado estejam presentes to-
das as caracteristicas, é essencial que o ecocardiograma
seja realizado nos primeiros dias de vida, idealmente an-
tes da alta da maternidade, devido ao alto indice de car-
diopatias congénitas graves com necessidade de acom-
panhamento precoce e possibilidade cirtrgica.

Algumas patologias podem se desenvolver ao longo
da vida das pessoas com sindrome de Down (T21), por-
tanto o médico assistente deve estar atento aos sinais e
sintomas e investiga-las com mais rigor (Quadro 2).
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QUADRO 1 - FENOTIPO DA SINDROME DE DOWN (T21)

Sistemas Sinais Clinicos

Fenda palpebral obliqua para cima

Epicanto
Olhos

Sindfris

Manchas de Brushfield

Nariz Ponte nasal baixa

Palato estreito

Boca Alteragoes dentarias

Cabeca e pescoco Lingua protrusa

Dismorfismo auricular
Orelhas

Implantacao baixa

Braquicefalia
Formato e cabelos

Cabelos finos de implantagao baixa

Curto

Pescoco Pele redundante

Excesso de tecido adiposo

Coragao Cardiopatia

Térax e abdome Hérnia umbilical
Abdome

Diastase de musculo reto abdominal

Frouxidao ligamentar
Tonus

Hipotonia

Prega palmar transversal
Locomotor

M3os curtas e largas
Membros

Clinodactilia do 5° dedo

Separacao entre o 1° e 2° dedos

Quadro 1 - Adaptado de: American Academy of Pediatrics, Committee on Genetics, 2011
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ASPECTOS E PROTOCOLOS CLINICOS NA SINDROME DE DOWN (T21)

QUADRO 1 - ALTERACOES CLINICAS COMUNS EM INDIVIDUOS COM SINDROME DE DOWN (T21)

Sistemas Alteracoes Frequéncia (%)
Pseudoestenose do ducto lacrimal 85
Visao Vicio de refracado 50
Catarata 15
Perda auditiva 75
Audicao
Otite de repeticao 50 - 70

Defeito do septo atrioventricular

Cardiovascular Comunicacao interventricular 50

Comunicagao interatrial

Atresia de es6fago 12
Estenose/atresia de duodeno 12
Digestivo Doenca celfaca 5
Megacélon aganglionar/Doenca 1
de Hirschsprung
sindrome de West 1-13
Nervoso
Autismo 1
Enddcrino Hipotireoidismo 4-18
Anemia 3
Hematolégico
Leucemia 1
Instabilidade das articulagdes em 100
algum grau
Subluxagao cervical sem lesao 15
Locomotor - ) -
Subluxagao cervical com lesao
1-2
medular
Luxacao de quadril 6

Quadro 2 - Adaptado de: American Academy of Pediatrics, Committee on Genetics, 2011
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MOMENTO DA NOTICIA

O momento da noticia do nascimento de uma crian-
ca com sindrome de Down (T21) é muito importante na
aceitacao inicial e adesdo ao tratamento. O profissional
deve ser ético, acolhedor e humano, mas nao deve de-
monstrar sentimento de tristeza ou dé. Deve parabenizar
pelo nascimento de uma nova vida, elogiar o bebé e es-
clarecer as duvidas iniciais.

A pessoa mais indicada para dar a noticia do nasci-
mento de uma crianga com sindrome de Down (T21) é o
médico que tenha um vinculo maior com a familia. A sus-
peita do diagndstico deve ser dada apds um tempo em
gue a mae e o pai ja estejam proximos a seu filho e sempre
na presencga de pelo menos dois familiares.

Apds o impacto inicial, devem ser feitas as primeiras
orientagoes essenciais antes da alta da maternidade e en-
caminhamento para profissionais que poderao esclarecer
as duvidas e acompanhar a crianga com proficiéncia.

E necessario enfatizar que ndo existe culpa de nin-
guém e que a sindrome nao tem cura, ela simplesmente
existe. O tratamento das possiveis altera¢des relaciona-
das, desenvolvimento e acompanhamento depende da
familia e de profissionais de salde capacitados, para me-
Ihorar a qualidade de vida e dar um futuro digno as pes-
soas com sindrome de Down (T21).

PUERICULTURA

O acompanhamento da crianga com sindrome de
Down (T21) deve seguir os cuidados de toda crianca e in-
cluir alguns acompanhamentos e particularidades. O pe-
diatra responsavel pela puericultura de uma crianga com
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sindrome de Down (T21) deve estar ciente da necessidade
de uma triagem mais ampla, devido a maior incidéncia de
doencas.

As consultas de rotina devem ser mensais no primei-
ro ano de vida, trimestrais no segundo ano e anuais até
os 13 anos. A seguir, de acordo com a demanda de cada
paciente.

O caridtipo deve ser solicitado ao longo do primei-
ro ano de vida, considerando o0 momento mais oportuno
para o paciente.

As curvas de crescimento pdndero-estatural e do
perimetro cefdlico devem ser especificas para individuos
com sindrome de Down (T21) (Cronk e Mustachi), consi-
derando sua menor velocidade de crescimento e tendén-
cia a obesidade.

O estimulo neuropsicomotor deve ser realizado por
equipe multidisciplinar e o mais precocemente possivel,
respeitando a individualidade de cada um. E importan-
te frisar em todas as consultas habitos saudaveis de vida
para toda a familia, como alimentacao equilibrada, com o
minimo de agUcares e frituras, pratica de atividades fisicas
e estratégias de educagao positiva para melhor desen-
volvimento da autonomia para pessoa com sindrome de
Down (T21). Modelos de estimulagao global, desenvolvi-
mento, inclusao social e planejamento sao aplicados de
acordo com as diferentes faixas etdrias dos pacientes.

O aleitamento materno deve ser sempre estimulado
posto que auxilia no vinculo materno-neonatal, melhora
a imunidade, os aspectos nutricionais, a forca e o desen-
volvimento muscular. Algumas cardiopatias e a hipotonia
podem dificultar a amamentagao, mas com auxilio ade-
quado pode ser mantida por longo tempo.
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CUIDADOS COM A SAUDE
DAS CRIANCAS DE 0 A 2 ANOS

Apds a comunicagdo do diagndstico, o cuidado
com o recém-nascido deve seguir as mesmas diretrizes
de qualquer criancga, tais como: imunizacao, aleitamento
materno, vinculo familiar, acompanhamento periddico ao
pediatra e testes de triagem padronizados. Entretanto,
outros exames serao necessarios para exclusao de pato-
logias frequentes naqueles com sindrome de Down (T21),
como o ecocardiograma, hemograma e TSH (Horménio
Estimulante da Tireoide), caso nao tenha sido colhido no
teste do pezinho.

« Testes de Triagem Neonatal

- Teste do pezinho (hipotireoidismo congénito, fenil-
cetonuria, doenca falciforme, fibrose cistica, deficiéncia
de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita)

- Teste coragaozinho (oximetria nos membros supe-
riores e inferiores)

- Teste do reflexo vermelho de Bruckner (avalia o eixo
visual do olho e glaucoma congénito)

- Teste de otoemissdes acuUsticas

+ Ecocardiograma

Exame essencial considerando-se que metade das
criangas com sindrome de Down (T21) tém cardiopatia
congénita. As mais comuns sao defeito do septo atrio-
ventricular total, comunicacao interatrial e comunicacao
interventricular. O tratamento deve ser precoce antes que
a insuficiéncia cardiaca se instale e cause danos hemo-
dinamicos, pulmonares e nutricionais sérios. Além dessas
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cardiopatias acianogénicas, destaca-se a importancia de
detectar defeitos cardiacos cianogénicos, como a Tetralo-
gia de Fallot, que podem causar crise de cianose e levar a
ébito, se a crianca receber alta sem diagndstico.

Pacientes cardiopatas devem manter acompanha-
mento com cardiologista pediatrico. Em criangas sem
cardiopatia congénita é interessante realizar um ecocar-
diograma entre 1 e 2 anos de idade para avaliar a funcao
biventricular, hipertensao arterial pulmonar, além do risco
de desenvolvimento de cardiopatias adquiridas.

« Avaliacdo Hematoldgica (aos 6 meses, 12
meses e, a seguir, anualmente)

O hemograma é importante para afastar alteragoes
hematoldgicas precoces, policitemia, leucemia e Doencga
Mieloproliferativa Transitéria (presente em 10% dos neo-
natos). Deve ser realizado em vigéncia de sinais clinicos de
palidez, fadiga, sangramentos ou hepatoesplenomegalia,
independentemente da idade. A plaquetopenia, anemia
progressiva e o aumento, ou diminui¢ao, do ndmero de
leucdcitos sao os primeiros sinais de leucemia.

Avaliacao do Perfil Metabdlico

Funcao tireoidiana (TSH, T4 livre, T3 total) aos 6 e 12
meses e, a seguir, anualmente. Alteracoes na funcao ti-
reoidiana estao presentes em 15 a 22% das pessoas com
sindrome de Down (T21), sendo o hipotireoidismo con-
génito a desordem mais comum. Mediante alteracoes
clinicas sugestivas de hipotireoidismo, uso de diuréticos
ou outras medicagdes e exames prévios alterados, fica a
critério do médico assistente a avaliacdo laboratorial em
periodos diferentes.
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Glicemia jejum, hemoglobina glicosada e lipidograma
(colesterol LDL, HDL, VLDL e triglicérides) devem ser cole-
tados anualmente.

Devemos sempre lembrar que a triagem de rotina
é para aqueles assintomaticos, mas a avaliacdo deve ser
individualizada para cada paciente. A coleta desses exa-
mes nao deve ser excessiva, sobretudo nessa faixa etaria,
cujo crescimento somatico demanda grande producao
de eritrdcitos.

« Avaliacao do Sistema Digestivo

Atresia de es6fago, membrana de duodeno e doenca
de Hirschsprung sao doencgas do aparelho digestivo de
acometimento precoce que devem ser diagnosticadas e
tratadas rapidamente. As principais manifestagoes clini-
cas sao hipersalivacao, dificuldade de degluticao, vomi-
tos, distensao abdominal, auséncia de meconio nas pri-
meiras 48 horas.

Outras afec¢bes comuns ao longo dos primeiros trés
anos de vida sdo a constipacao intestinal, refluxo gastroe-
sofagico, doenca celiaca e a litiase biliar (8%).

Exames importantes na avaliagdo gastrointestinal
incluem:

- Ultrassonografia abdominal.

- Pesquisa de anticorpos antigliadina e antiendomisio.

- Exames invasivos e contrastados apenas sob a
orientagao de especialistas.

« Avaliacao Oftalmolégica (aos 6meses, 12
meses e, a seguir, anualmente)

A catarata esta presente em 3% dos recém-nascidos
com sindrome de Down (T21). Outras doencas oculares

22

como glaucoma congénito, megalocdrnea, estrabismo
(38%), nistagmo (18%), erros de refracao e estenose do
ducto lacrimal sao frequentes e devem ser investigadas.
As manchas de Brushfield sao maculas de cor branca ou
acinzentadas na periferia da iris como graos de sal, benig-
nas e desaparecem em até um ano de vida.

« Avaliacao Otorrinolaringoldgica (aos 6me-
ses, 12 meses e, a seguir, anualmente)

Episddios de repeticao de otite média serosa estdo
presentes em 50 a 70% das criangas e podem levar a per-
da auditiva em graus variados. A disacusia e/ou hipoa-
cusia afetam consideravelmente a aquisicao da fala e da
linguagem, associando-se a disturbios cognitivos, com-
portamentais e sociais.

Exames importantes na avaliacao auditiva:

- Teste de otoemissdes acuUsticas

- BERA (audiometria de tronco cerebral) 6 em 6meses.

- Imitanciometria (timpanometria ou impedanciome-
tria), de acordo com a necessidade.

Avaliacao Ortopédica Anual

As alteragdes ortopédicas englobam hipotonia (pre-
sente em 100% dos recém-nascidos), baixa estatura e
hiperfrouxidao ligamentar, além de alteracdes na pelve e
articulagao do joelho. Quanto maior a hipotonia, maior o
atraso na aquisicdo dos marcos de desenvolvimento mo-
tor, como sustentar a cabeca, sentar, engatinha e andar. A
estimulacao global deve ser iniciada assim que as condi-
coes clinicas da crianca permitam.

A instabilidade cervical atlanto-axial (C1 — C2) estd
presente em até 31% das criancas; e a occipto-atlantal em
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8,5%, ambas costumam ser assintomaticas. Entretanto,
deve-se orientar a familia para o correto posicionamento
do pescoco para prevenir lesdo medular. Movimentos de
flexdo e extensao total da coluna cervical como camba-
Ihotas, mergulhos, cavalgadas e ginastica devem ser rigo-
rosamente evitados.

Exames importantes na avaliacdo ortopédica:

- Ultrassonografia do quadril aos 6 meses, caso haja
instabilidade.

- Verificar ao exame fisico e durante deambulacao o
pé plano e instabilidade rétulo-femural.

- Raio-X cervical atlanto-axial (C1-C2) ao ficar em pé
(posicao neutra).

» Disturbios Respiratorios

As afeccdes respiratdrias sao muito comuns em lac-
tentes com sindrome de Down (T21) por varios fatores
anatomicos e funcionais, tais como: cardiopatia congénita,
obstrucao das vias aéreas superiores, hipotonia, hipopla-
sia pulmonar, refluxo gastroesofagico e imunodeficiéncia.
A principal causa de internagdo hospitalar e morbidade
nessa faixa etdria se deve as doencas pulmonares.

Os médicos devem sempre estar atentos para o tra-
tamento precoce e acao multidisciplinar, principalmen-
te fisioterapia respiratdria, na prevencao dos disturbios
ventilatorios.

« Avaliacao Neurolégica Anual

Algum grau de disfungdo neuromotora ocorre na
sindrome de Down (T21), ocorrendo consideravel varia-
cao individual no grau e no padrao do comprometimento
neuroldgico. Entre os fatores que podem interferir nessa
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variabilidade podemos citar as cardiopatias congénitas,
hipotireoidismo, crises convulsivas, etc.

As manifestacoes epilépticas ocorrem em cerca de
8% dos individuos com sindrome de Down (T21), incidén-
cia 4 vezes maior do que na populagao geral. H dois picos
de maior incidéncia, 40% antes de 1 ano e 40% em idade
adulta mais avancada, associadas a Doenca de Alzheimer.
A sindrome de West, ou espasmos epiléticos, tem incidén-
cia maior nas criancas com sindrome de Down (T21), so-
bretudo em menores de um ano.

O acompanhamento com um neurologista pediatrico
desde o inicio é importante para orientar as diversas tera-
pias de reabilitacdo e estimulacao global precocemente.
Além de tratar possiveis alteragdes epilépticas quando
necessario.

Avaliacao Odontoldgica Semestral

O acompanhamento odontoldgico deve ser preco-
ce, preferencialmente com inicio aos 6 meses de vida. O
odontopediatra avalia toda a cavidade oral, faz a preven-
cao de céries e doengas periodontais. Além de orientar
a familia sobre mediadas importantes como aleitamento
materno, uso de mamadeira e chupeta, hdbitos dietéticos
e higienizacao bucal.

CUIDADOS COM A SAUDE DAS
CRIANCAS DE 3 A10 ANOS

O acompanhamento regular do crescimento e de-
senvolvimento da crianca deve ser semestral. A pratica de
atividades fisicas, vida saudavel e alimentacao adequada
devem ser mantidas.
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O apoio psicopedagdgico, educacional, desenvolvi-
mento de autonomia e socializagao deve ser sempre re-
forcado. Nesse grupo de pacientes, ha orientacao para a
prevengao de abusos fisicos e sexuais, por meio do de-
senvolvimento da autonomia e do autocuidado.

A equipe multiprofissional para criancgas entre 3 e 10
anos é constituida de fonoaudidlogo, psicélogo, terapeu-
ta ocupacional, educador fisico, nutricionista e pedagogo,
além do acompanhamento médico e odontoldgico.

« Apneia do Sono - Polissonografia

A sindrome da Apneia Obstrutiva do Sono (SAOS)
tem alta prevaléncia em pré-escolares com sindrome de
Down (T21) devido a uma combinacao de fatores anato-
micos e funcionais: alteracoes craniofaciais, macroglossia,
hipertrofia de adenoide e amigdalas, obesidade e hipoto-
nia da musculatura.

Os principais sintomas da SAOS sao ronco, respiracao
bucal, movimentacao intensa durante o sono, sonoléncia
diurna, além de alteragdes cognitivas e comportamentais
como déficit de atengao e hiperatividade.

A polissonografia deve ser realizada rotineiramente
aos 4 anos de idade. Entretanto, caso o paciente apre-
sente sintomas de SAOS, deve ser solicitada o mais rapi-
damente possivel. O diagndstico e o tratamento precoce
auxiliam significativamente na melhoria da qualidade de
vida.

« Cuidados Adicionais com a Pele

Nessa faixa etdria observam-se sinais de ressecamen-
to cutaneo e predisposicao a alteracoes dermatoldgicas
como dermatites, foliculites e ceratose pilar. A hidratagao
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didria da pele, uso de sabonetes neutros, banhos mornos
e radpidos, sao cuidados simples que ajudam a prevenir
varias afeccoes. Outras doencas autoimunes como vitili-
go e alopecia areata podem se manifestar e devem ser
tratadas por especialista. O acompanhamento periddico e
preventivo com dermatologista é recomendado quando
ha alteracoes especificas.

Avaliacao Cardiaca - se Necessaria

Lembrar que mesmo agueles sem cardiopatia congé-
nita, podem evoluir para cardiopatias adquiridas e hiper-
tensao arterial pulmonar.

» Avaliagoes Otorrinolaringoldgica, Oftalmo-
I6gica e Neurolégica Anuais

« Avaliacao do Perfil Metabdlico e Hemogra-
ma Anuais

« Avaliacao Ortopédica

Tendo em vista a maior mobilidade da crianca, nesta
fase ela deve ser muito bem orientada quanto as ques-
toes de profilaxia de lesdo cervical. Pais e professores
devem ser advertidos quanto ao risco de lesdo cervical
durante a pratica esportiva.

Raio-X cervical atlanto-axial (C1-C2) ao ficar em pé,
aos 3 e 10 anos*

*Avaliacao radioldgica cervical deve ser realizada pri-
meiramente em posicao neutra, estando dentro da nor-
malidade se procede com a avaliacdo dindmica em ex-
tensao e flexao. Em alguns servicos o exame é realizado
apenas em pacientes que praticam esportes.
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Avaliacao Odontoldgica Semestral Preventi-
va e Enfatizando o Autocuidado.

CUIDADO COM A SAUDE DAS CRIANGAS E DOS
ADOLESCENTES DE 11 A18 ANOS

O acompanhamento regular do crescimento e desenvol-
vimento deve ser anual, avaliando o aparecimento dos ca-
racteres sexuais secundarios e perfil metabdlico gonadal
no inicio da puberdade. A avaliagdao ginecoldgica anual
para adolescentes do sexo feminino é necessaria.

E necessario orientar quanto ao desenvolvimento
da sexualidade, prevencao de gravidez e doengas sexual-
mente transmissiveis. Além de focar sempre no desenvol-
vimento do autocuidado para prevencao de abusos fisi-
COs e sexuais.

A manutencao de praticas fisicas saudaveis, de hi-
giene e alimentares sao de extrema importancia. Assim
como a socializagao, escolaridade, orientacao vocacional
e desenvolvimento da autonomia do paciente através do
apoio psicopedagdgico.

Alguns disturbios emocionais e/ou comportamen-
tais podem ser observados como o Transtorno Obsessivo
Compulsivo (TOC) e a depressao. Ambos devem ser trata-
dos por psiquiatras.

A equipe multiprofissional é constituida de fonoau-
didlogo, psicdlogo, terapeuta ocupacional, educador fisi-
co, nutricionista e pedagogo, além do acompanhamento
médico e odontoldgico.

O foco ao fim da adolescéncia é tornar a pessoa com
sindrome de Down (T21) proativa, preparando-a para o
mercado de trabalho e para a vida adulta.
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Apneia do Sono — Mantém indice elevado e
deve ser sempre avaliada.

Cuidados Adicionais com a Pele — semelhan-
te a faixa etaria anterior.

Avaliagao Cardiaca e Neurolégica se
necessarias.

« Avaliacao Otorrinolaringoldégica anual e
Oftalmoldgica bianual

« Avaliacao do Perfil Metabélico e Hemogra-
ma anuais

« Avaliacao Ortopédica — para pacientes que
praticam atividades fisicas

Avaliacao Odontoldgica anual
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QUADRO 3 - PRINCIPAIS EXAMES A SEREM REALIZADOS DE ROTINA EM CRIANCAS
E ADOLESCENTES COM SINDROME DE DOWN (T21)

Nascimento 6 mesesalano 2 anos 3al0anos 11a18 anos

Ecocardiograma SIMm se necessario se necessario se necessario se necessario
Funcao tireoidiana TSH neonatal Semestral Anual Anual Anual
Hemograma SIM Semestral Anual Anual Anual
Perfil lipidico - Anual Anual Anual Anual
Perfil glicémico - Anual Anual Anual Anual

RX coluna cervical - - - 3 e 10 anos Se necessario

Polissonografia - - - 4 anos Se necessario

QUADRO 4 - PRINCIPAIS ACOMPANHAMENTOS CLINICOS EM CRIANGAS

- Caridtipo deve ser solicitado ao longo do primeiro ano de vida.

E ADOLESCENTES COM SINDROME DE DOWN (T21)

Oalano la2anos 3al0anos 11a 18 anos
Puericultura Mensal Trimestral Anual Anual
Visao Semestral Anual Anual Anual
Audicao Semestral Anual Anual Anual
Odontologia Semestral Semestral Semestral Anual
Fisioterapia SIm SIm SIM Condi‘;:;f‘)mento
Fonoaudiologia SIM SIM SIM SIM
Terapia Ocupacional SIM SIM SIM SIM

- Psicologia, pedagogia, enfermagem e nutricao sao importantes em todas as etapas.
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QUADRO 5 - PRINCIPAIS ESTIMULOS E ORIENTA-
GCOES EM CRIANGCAS E ADOLESCENTES
COM SINDROME DE DOWN (T21)

Oa2anos

Posicionamento

3al0anos

Posicionamento

11a18 anos

Posicionamento

do pescoco do pescoco do pescoco
Estimulacao - . . .
Atividade fisica Atividade fisica
global
Aleitamento Alimentacao Alimentacao
materno saudavel saudavel
Contato com Habitos de vida Habitos de vida
outros pais saudaveis saudaveis
Socializagdo Socializacdo Socializacdo

Escolaridade

Escolaridade
e adaptacao
curricular

Estimular o
autocuidado

Estimular o
autocuidado

Risco de explora-
cao sexual

Risco de explora-
cao sexual

Inclusao social

Prevencao de
gravidez

Preparo para
o mercado de
trabalho e vida
adulta
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2. Cardiopatias na crianca
e no adolescente com
sindrome de Down (T21)

POR DRA. CAROLINA CAPURUCO*

incidéncia das cardiopatias congénitas na populacao geral é de

aproximadamente 8 a 10:1000 nascidos vivos. Em pacientes com

sindrome de Down (T21) essa estimativa sobe para 40 a 60%
em diversos grupos estudados, ou seja, metade das criangas com sin-
drome de Down (T21) precisard de acompanhamento por cardiologista
pediatrico.

Apesar de haver um amplo espectro clinico, as cardiopatias mais
comuns relacionadas a sindrome de Down (T21) sao o defeito do septo
atrioventricular (DS AV), forma total ou parcial, comunicagao interatrial
(CIA), comunicagao interventricular (CIV) e persisténcia do canal arterial
(PCA). O diagndstico deve ser sempre realizado através do ecocardio-
grama fetal (quando intrauterino) ou transtoracico (pds-natal) de forma
rotineira em todos os individuos com sindrome de Down (T21), mesmo
naqueles assintomaticos.

* Graduada pela UFMG. Mestre e Doutoranda pelo Centro de Pds-Graduagdo da UFMG.
Titulada pelas Sociedades Brasileiras de Pediatria e de Cardiologia. Pediatra e Cardiolo-
gista pediatrica e fetal pelo Hospital das clinicas — UFMG, Biocor Instituto e Clinica Dop-
som. Coordenadora da UTI neonatal Unineo-Neocenter.
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ETIOLOGIA E INCIDENCIA

Do ponto de vista etioldgico, os fatores genéticos pri-
marios podem ser responsaveis por 8 a 12% das cardiopa-
tias congénitas.

Durante a embriogénese dos fetos com sindrome de
Down (21), ocorre uma alteracao na formacao dos coxins
endocérdicos ocasionando os defeitos do septo atrioven-
tricular. A frequéncia dos tipos de defeito cardiaco pode
alterar um pouco de acordo com a populagao estudada.
Nos estudos norte-americanos e europeus, o defeito do
septo atrioventricular é o mais comum com 35 a 55% dos
casos, na Asia houve relato de populagdes com maior in-
cidéncia de comunicacao interventricular e na América
Latina alguns autores relataram frequéncia maior de co-
municagao interatrial enquanto outros obtiveram dados
semelhantes aos europeus com maior incidéncia do de-
feito do coxim endocardico.

Quanto a morbimortalidade, varios autores ja des-
tacaram a doenca cardiaca com principal fator de risco
naqgueles com sindrome de Down (T21), seguida das in-
fecgoes respiratdrias e malformacdes gastrointestinais.
Entretanto, a abordagem do paciente com cardiopatia
deve ser individualizado e depende do tipo, grau e exten-
sao da lesao cardiaca.

Quanto mais precoce for o diagndstico, e maior o
conhecimento do médico e da familia sobre o problema
do paciente, mais tranquilo serd o manejo do problema e
maior a chance de sucesso. Por isso torna-se fundamen-
tal o diagndstico intrauterino e/ou pds-natal imediato
através do ecocardiograma nos fetos e/ou neonatos sa-
bidamente com sindrome de Down (T21).

Apesar de todo o conhecimento da equipe assisten-
te e colaboracao da familia, a sobrevida de criancas com
cardiopatia congénita ainda pode sofrer interferéncia de

varios fatores associados: ganho de peso adequado, va-
cinacao, infecgdes recorrentes, hospitalizagdes, demais
alteragdes clinicas, hipertensao pulmonar, internagoes
hospitalares, dentre outras.

As vezes, é dificil achar o “tempo 6timo" cirlrgico e
expor os riscos da cirurgia a pais inseguros e temerosos.
O médico deve ter conhecimento, seguranga e tranqui-
lidade para definir, com serenidade e isencao, o tipo de
cirurgia e a época mais adequada para sua realizacao.

TRANSICAO DA CIRCULAGCAO FETAL
PARA A POS-NATAL

O feto recebe o sangue vindo da placenta materna
pela veia umbilical. O sangue fetal mais oxigenado tem
indices baixos de pO2 (30 a 35 mmHg). O pulmao estd em
constrigao e hiperresisténcia vascular. Quase a totalidade
do sangue passa através do canal arterial, sem passar pe-
los pulmoes, para aorta descendente que estd ligada a um
leito de baixa resistente, a placenta.

Apds o nascimento, o clampeamento do cordao um-
bilical e eliminagao da circulacao placentaria, determina
0 aumento da resisténcia vascular sistémica. A respiracao
e expansao pulmonar eleva a pO2 iniciando a queda da
resisténcia vascular pulmonar.

Essas modificacdes pds-natais imediatas sao essen-
ciais para o estabelecimento da hemodinamica circula-
toria pds-natal. As repercussoes clinicas dependem da
velocidade das modificagdes pds-natais na dinamica cir-
culatdria, em especial a redugao da pressao pulmonar, o
tipo e magnitude da cardiopatia e associacao de lesoes.

Nos pacientes com cardiopatias de shunts intracar-
diacos, a mistura do sangue venoso e arterial perpetua
a resisténcia pulmonar elevada e a baixa de oxigenacao
sistémica. Da mesma forma, criancas com choro nao vi-
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goroso, respiracao débil, hipotonia muscular, obstrucao
de via aérea e outros fatores que nao permitem expansao
pulmonar, também mantém altas pressao e resisténcia
pulmonares. Por esses fatores, os neonatos com sindro-
me de Down (T21) e cardiopatia muitas vezes permane-
cem com "“padrao pulmonar fetal" e baixa pO2 pds-natal
por alguns dias.

SEMIOLOGIA PARA DIAGNOSTICO
DAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

Para anadlise inicial, € importante fazer diagndstico
diferencial com disturbios respiratérios, metabdlicos e in-
fecciosos. Dentre os sinais e sintomas devemos valorizar a
ectoscopia: padrao respiracao, "ictus cordis”, cianose cen-
tral, palidez, choro forte, dentre outros.

Cianose: ocorre quando had uma desoxigenacao aci-
ma de 5mg/dl de hemoglobina na circulagao sanguinea. A
acrocianose, ou cianose periférica pode ocorrer por hipo-
termia, vasoconstricdo ou imaturidade vascular. A cianose
central deve-se, em grande parte, a cardiopatia congéni-
ta, lembrando sempre do diagnéstico diferencial com dis-
turbios respiratdrios, especialmente no periodo neonatal.

Precérdio: precdrdio hiperdinamico, impulsdes pa-
raesternais e ictus com desvio inferior e para a esquer-
da sugerem fortemente insuficiéncia cardiaca congestiva
(ICC) descompensada secundaria ao aumento das cama-
ras cardiacas.

Palpacao dos pulsos: pulsos centrais e periféri-
cos finos e rapidos associam-se a ICC grave ou colapso
circulatdrio.

Esforco respiratoério, fraqueza muscular, choro fraco,
succao débil: sdo sinais importantes de cansago cardiaco.
O médico assistente pode confundir esses sinais com hi-
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poglicemia, hipotonia e hipotireoidismo nos recém-nas-
cidos e lactentes com Sindrome de Down (T21). Devido a
queda mais lenta da pressao pulmonar em criangas com
sindrome de Down (T21), mesmo com cardiopatias de
grande shunt, esses sintomas tornam-se mais evidentes
na segunda ou terceira semana de vida.

Edema periférico e hepatomegalia: edema periférico
de origem cardiaca é raro, ja a hepatomegalia é bastante
comum naqueles com cardiopatia e ICC e auxilia no diag-
nostico e acompanhamento do paciente.

Ausculta cardiaca: deve-se avaliar ritmo e frequéncia
cardiaca e a fonese das bulhas e sopros. Mais da meta-
de dos recém-nascidos, mesmo sem sindrome de Down
(T21), apresentam sopros funcionais secundarios a tran-
sicao da circulagao fetal-neonatal. Algumas cardiopatias
de grandes misturas de sangue como o DSAV total em
criangcas com sindrome de Down (T21), devido a queda
mais lenta da pressao pulmonar, e demora na diferenca
do gradiente e o sopro secundario ao shunt esquerdo-di-
reito, podem demorar a aparecer.

A auséncia de sopro nao exclui a presenca de cardio-
patia, assim como a sua presenca também nao define o
diagndstico. O ecocardiograma é necessario para defi-
nicao diagndstica e deve ser realizado ainda na primeira
semana de vida em toda crianca com sindrome de Down
(T21).

ABORDAGEM INICIAL DIAGNOSTICA E TERAPEUTICA
Apds a confirmagao diagndstica através do ecocar-
diograma, o manejo do paciente com cardiopatia deve ser
individualizado de acordo o quadro clinico.
Para cardiopatias acianogénicas de hiperfluxo pul-
monar o acompanhamento visa controle da ICC com
medicacoes necessdrias, adequagao das doses ao ganho
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ponderal, suporte nutricional e metabdlico, prevengao de
complicagoes e avaliagdo do tempo dtimo cirdrgico.

Aqueles com cardiopatias cianogénicas com crises
de hipdxia geralmente sao submetidos a procedimentos
paliativos no periodo neonatal até atingirem idade e peso
suficiente para correcao cirlrgica total. Em alguns casos,
é possivel manter controle clinico até a idade para realiza-
cao de cirurgia corretiva definitiva.

Vale ressaltar que pacientes com sindrome de Down
(T21) apresentam maior tendéncia a apresentar hiperten-
sao pulmonar (HP) por diversos fatores: alteragao na vas-
cularizagao pulmonar e alveolar, hipoventilagao, obstru-
cao cronica de vias aéreas superiores, menor nimero de
alvéolos e arteriolas pulmonares mais finas. Além disso,
varios autores ja relacionaram a presenca de cardiopatia
congénita de hiperfluxo pulmonar com evolugao precoce
e mais grave da HP, afetando diretamente na qualidade
de vida e sobrevida dessa populagao.

O diagndstico preciso, o tratamento clinico precoce
e corregao cirdrgica no tempo certo sao essenciais para
vida dessas criangas.

PRINCIPAIS CARDIOPATIAS CONGENITAS
NA CRIANCA COM SINDROME DE DOWN (T21)

As cardiopatias congénitas na crianga com sindrome
de Down (T21) pode ser classificada em grandes grupos
funcionais de apresentacao: aquelas que se manifestam
com ICC progressiva a partir das duas primeiras semanas
de vida sao o defeito do septo atrioventricular (DSAV), co-
municacao interatrial (CIA), comunicagao interventricular
(CIV), persisténcia do canal arterial (PCA) e aquelas que
desencadeiam quadro de cianose precoce como as car-
diopatias congénitas cianogénicas canal-dependentes

(destacando-se a Tetralogia de Fallot).

E muito rara a incidéncia de cardiopatias de colap-
so circulatdrio por obstrucao grave do coragao esquerdo
(coartacao de aorta grave, interrupgao do arco adrtico,
hipoplasia do coracdao esquerdo) ou cardiopatias com
circulagao em paralelo (transposicao de grandes artérias,
drenagem andmala de veias pulmonares).

CARDIOPATIAS CONGENITAS ACIANOGENICAS

Os defeitos estruturais acianogénicos correspondem
a praticamente 90% das cardiopatias congénitas nos pa-
cientes com sindrome de Down (T21).

Essas cardiopatias sao responsaveis por aumentar o
fluxo pulmonar e sobrecarregar as camaras cardiacas de-
vido a passagem andmala do sangue da circulagao sisté-
mica para a circulagdo pulmonar. Geralmente nao se ma-
nifestam na primeira semana de vida, quando a pressao
pulmonar ainda é elevada. A medida que ocorre a queda
da pressao e resisténcia vascular pulmonar, os sinais e sin-
tomas relacionados a ICC aparecem.

Quanto maior a lesao (tamanho do diametro do shunt
esquerdo direito), mais proximo das vias de saida (aorta e
artéria pulmonar) e diminuigao da pressao pulmonar, mais
precoce e exacerbada sera a sintomatologia.

Os defeitos septais sdo 0os mais prevalentes em crian-
cas com sindrome de Down (T21), havendo certa variabi-
lidade geografica e étnica. Nos estudos asiaticos a CIV é
a mais frequente, enquanto os europeus e norte-ameri-
canos descrevem o DSAV como a mais comum (40 a 50%
dos pacientes). Na América latina alguns demonstram o
DSAV e outros a CIA com incidéncia mais elevada.

A abordagem terapéutica clinica deve ser de acordo
com a gravidade do quadro e evolucao. O paciente com
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sindrome de Down (T21) pode evoluir precocemente com
hipertensao pulmonar (HP) e Sindrome de Eisenmenger
(quando niveis pressdricos pulmonares atingem valores
suprassistémicos), tanto pelo hiperfluxo ocasionado nas
cardiopatias com shunt esquerdo-direito quanto pelos
fatores anatdmicos e funcionais pulmonares e patologias
respiratérias obstrutivas.

O desenvolvimento de HP grave ou até irreversivel
pode ocorrer naqueles com sindrome de Down (T21) e
DSAV a partir dos seis meses de idade. A recomendacao
para a abordagem cirdrgica mantem-se entre 3 e 6 meses
de idade como limite ideal. Varios estudos comprovam

maior sobrevida, menos tempo de internagao e intercor-
réncias no pds-operatério imediato e menor morbidade
quando q cirurgia é realizada neste periodo e com resis-
téncias vasculares pulmonares em limites desejaveis.

Criangas com ClIV, CIA e PCA mantem acompanha-
mento clinico evolutivo com cardiologista, sendo a pro-
gressao para hipertensao pulmonar um pouco mais lenta.
O fechamento cirurgico ou por cateterismo depende do
tamanho da lesdo, estabilidade do paciente e avaliagdo da
HP. De forma geral, opta-se pela correcao total entre um e
dois anos de idade.

Cardiopatias Congénitas

Acianogénicas

Sinais de ICC classicos na
12 — 23 semana de vida

Comunicagao

Comunicagao

Sinais de ICC mais tardios
e menos floridos

Persisténcia

Defeito do septo int tricul interventricular Comunicagao do canal
atrioventricular interventricuiar pequena ou interatrial torial
ampla moderada arteria

Figura 1: Cardiopatias Congénitas Acianogénicas Em Pacientes Com sindrome de Down (T21)



CARDIOPATIAS NA CRIANCA E NO ADOLESCENTE COM SINDROME DE DOWN (T21)

CARDIOPATIAS CONGENITAS CIANOGENICAS

S3o as anomalias estruturais cardiacas com altos in-
dices de morbimortalidade que precisam de diagndstico
e terapéutica precoces. A presenca de cianose central no
recém-nascido com sindrome de Down (T21) é grave e
duas hipdteses devem ser sempre levantadas: Tetralogia
de Fallot e persisténcia do padrao fetal (hipertensao pul-
monar do persistente do recém-nascido — HPPRN).

Até a realizacdo do diagndstico definitivo pelo eco-
cardiograma as medidas iniciais de suporte intensivo ven-
tilatério e hemodinamico, éxido nitrico e manutencao da
permeabilidade do canal arterial através da prostaglandi-
na (PGEL) devem ser realizadas.

Quando ha HPPRN, devem ser realizadas medidas
para reducao da resisténcia vascular pulmonar e melho-
ra da ventilacao/oxigenacao do paciente. Se o paciente
apresentar Tetralogia de Fallot, com obstrucao significati-
va do fluxo pulmonar, é necessario manter PGE1 até a pro-

gramagcao do shunt sistémico pulmonar (Blalock-Taussig),
para posteriormente realizar cirurgia definitiva.

Algumas criancas com Tetralogia de Fallot tem obs-
trucao leve ou moderada, permitindo oxigenacao em ni-
veis razodveis para que o paciente nao precise passar pelo
procedimento paliativo (Blalock-Taussig). Esses permane-
cem em acompanhamento rigoroso até a idade ideal para
a correcao cirurgica definitiva. Rarissimos casos de ano-
malia de Ebstein em sindrome de Down (T21) sao descri-
tos, e em geral a cianose ndo costuma ser tao grave incial-
mente. Apds o diagndstico, o paciente é acompanhado e
avalia-se o melhor momento para intervencgao cirudrgica.

Muitas criancas com sindrome de Down (T21) apre-
sentam manutengao de niveis pressdricos arteriais pul-
monares altos desde o nascimento (HP primaria) por
diversas razoes ja destacadas. O tratamento consiste na
tentativa da diminuigdo da HP com medicagoes especiais
e prevencao de doencas respiratdrias que poderiam agra-
var o quadro ainda mais.

Cardiopatias Congénitas Cianogénicas

Cianose precoce nas
primeiras 48h de vida

Hipertensao
pulmonar neonatal
(persisténcia do
padrao fetal)

Tetralogia de Fallot
com obstrucgao
importante

Tetralogia de
Fallot com
obstrucao leve
ou moderada

Cianose moderada com
evolucao em longo prazo

Hipertensao
pulmonar
primaria

Anomalia de
Ebstein (raro)

Figura 2: Cardiopatias congénitas cianogénicas em pacientes com Sindrome de Down (T21)
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HIPERTENSAO ARTERIAL PULMONAR EM
PACIENTES COM SINDROME DE DOWN (T21)

A hipertensao arterial pulmonar (HAP) caracteriza-se
pelo aumento na pressao média de artéria pulmonar - >25
mmHg em repouso ou >30mmHg durante exercicio. Pa-
cientes com sindrome de Down (T21) possuem varios fa-
tores de risco para o desenvolvimento de HAP. Entre os
fatores de risco citam-se alteracbes anatdmicas de vias
superiores e hipoplasia pulmonar, alteragdes vasculares
primdrias, cardiopatias e infeccoes de repeticao.

ALTERACOES ANATOMICAS DAS VIAS AEREAS
SUPERIORES E HIPOPLASIA PULMONAR

A hipotonia, braquicefalia, aumento das tonsilas pala-
tinas e faringeas, alteracdes craniofaciais e dentarias, re-
tracao lingual e acumulo de secrecoes dificultam o fluxo
de ar e favorecem aumento de PCO2 (gas carbénico) em
longo prazo, predispondo o aparecimento de HAP. Além
disso, podemos citar maior frequéncia de traqueomalacia,
estenose subgldtica, microaspiracoes e infeccdes de re-
peticao como fatores de risco para HAP.

A sindrome da apneia obstrutiva do sono tem sido
relatada como grande fator de risco para o desenvolvi-
mento de HAP, se nao tratada adequadamente, devido a
todos os fatores descritos acima.

Pacientes com sindrome de Down (T21) também
apresentam um desenvolvimento anormal do parénqui-
ma pulmonar. Observa-se um ndmero menor de alvéolos
e hipoplasia pulmonar.
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ALTERAGOES VASCULARES PULMONARES E
CARDIOPATIAS CONGENITAS DE HIPERFLUXO

Criangas com sindrome de Down (T21) portadoras de
cardiopatias que aumentam o fluxo pulmonar tem uma
predisposicao muito maior a desenvolver HAP precoce e
mais grave. A vigilancia deve ser rigorosa e, quando in-
dicado, o tratamento cirdrgico deve ser realizado rapida-
mente antes que a doenca vascular pulmonar se torne
grave.

Mesmo aqueles sem cardiopatia, possuem redugao
na area das ramificacdes dos capilares pulmonares e uma
rede vascular alveolar desorganizada.

DIAGNOSTICO E TRIAGEM

O diagndstico pode ser feito através do ecocardiogra-
ma, através da estimativa da pressao sistdlica da artéria
pulmonar, calculada a partir da velocidade de regurgita-
cao tricuspide e da pressao de atrio direito, ou pelo cate-
terismo cardiaco direito com medida direta das pressoes.

Ha consenso na literatura de que individuos com sin-
drome de Down (T21) tém tendéncia para desenvolver
HAP, mesmo aqueles sem cardiopatia congénita.

Portanto, é importante realizar ecocardiograma anual
ou a cada dois anos em todos para avaliagao da pressao
arterial pulmonar e funcéo ventricular direta e esquerda. E
necessario solicitar o ecocardiograma naqueles que apre-
sentam obstrucdes craniofaciais, infeccdes de vias aéreas
de repeticao e/ou sindrome da apneia obstrutiva do sono.
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TRATAMENTO

O mais importante é prevenir, tratar e reduzir os
fatores desencadeadores e perpetuadores da HAP
descritos. Caso a crianga permanega com niveis pres-
séricos aumentados considera-se tratamento especi-
fico com vasodilatadores e hipotensores especificos.
Entretanto, quando a HAP atinge niveis elevados e/ou
supra sistémicos (Sindrome de Eisenmenger) é extre-
mamente dificil a reversao do quadro, piorando muito
o progndstico.

CONCLUSOES

Os pacientes com sindrome de Down (T21) tém
aumentado significativamente sua prevaléncia. Houve
uma grande melhora no diagndstico e no tratamen-
to das cardiopatias congénitas, presentes em metade
dessa populacao, proporcionando aumento da sobre-
vida nas ultimas décadas. Entretanto, € necessario uni-
formizar e estabelecer como obrigatdria a realizagdo
do ecocardiograma rotineiro ao nascimento. Mesmo
apds a correcao cirdrgica da cardiopatia, e naqueles
nao sao portadores de cardiopatia congénita, € impor-
tante manter acompanhamento cardiolégico pelo risco
de desenvolver complicagdes tardias no pds-operato-
rio, hipertensao arterial pulmonar e outras cardiopatias
adquiridas.

Nossa fungdo nao € apenas aumentar a sobrevida,
mas sobretudo proporcionar uma qualidade de vida
para que essas criangas se tornem adultos com ativi-
dades plenas de suas fungoes e sem limitacoes fisicas
por problemas congénitos ou adquiridos.
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3. Fisioterapia

POR ADRIANA LIMA DE JESUS*

atencao fisioterapéutica é incontestavel para o desenvolvimento neuropsicomotor

de pessoas com Trissomia do cromossomo 21 (T21). A estimulacao essencial des-

de o nascimento é a forma mais eficaz de promover o desenvolvimento de seus
potenciais.

O objetivo da fisioterapia é minimizar o desenvolvimento dos padroes de movimento
compensatdrio que essas criangas estao propensas a desenvolver. Trabalhar com seus
musculos e movimentos ajudara as criangas a alcancar alguns de seus marcos motores
com sucesso e evitard que desenvolvam problemas, como ma postura do tronco e pro-
blemas de marcha.

Estas atividades facilitam o desenvolvimento das habilidades motoras, de linguagem,
educacao, sociais € emocionais, buscando alcangar o desenvolvimento pleno e integral
dessa pessoa.

A intervencgao, contudo, nao se prende em apenas facilitar as etapas do desenvol-
vimento motor, sem levar em consideracao as questoes sensoriais e do meio ambiente.
A facilitacao do desenvolvimento motor tem como objetivo guiar os movimentos para
a execucao de uma determinada atividade, por meio de sequéncias funcionais com su-

* Pés Graduada em Sindrome de Down — CEPEC. Especializagdo em Atualizacdo Profissional para o Cuidado da Sindrome
de Down — USP. Pés Graduagdo em Abordagem Interdisciplinar em Sindrome de Down — IEPSIS. Mestranda em Gestdo em
Saude — UFMG. Pés Graduanda em Dermatofuncional - Faculdade Nepuga.
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porte de peso e controle postural apropriados, com
aumento de forca, amplitude de movimento e esta-
bilidade articular.

E importante trabalhar as reacdes de ajuste pos-
tural, retificagao e equilibrio, o que pode ser conse-
guido por meio da modificagao da base de apoio da
crianga.

E importante lembrar que a crianga com T21
possui alteracdes no sistema nervoso que podem
comprometer nao sé a parte motora mas também
0S mecanismos cerebrais que envolvem a parte de
processamento perceptocognitivo. Desta forma, a
inclusao da estimulagao dos componentes percep-
tomotores e sensoriais na intervencao fisioterapéu-
tica é fundamental para a aquisicao das etapas do
desenvolvimento motor.

A atividade motora deve ser funcional e deve,
em um sentido mais amplo, promover o desen-
volvimento funcional da crianga. Criangas com T21
permanecem por periodos mais longos nas etapas
motoras do desenvolvimento, dentro das aquisi¢coes
e habilidades motoras previstas, o que existe € um
prolongamento e nao um atraso.

O desempenho motor da crianga com T21 é bas-
tante diversificado com relacao a idade de aquisicao
das etapas motoras, fazendo-se necessarios que o
tratamento ocorra com base em metas individuais.

DESENVOLVIMENTO MOTOR

A estimativa das pessoas com T21 alcangarem os
marcos do desenvolvimento segue um periodo pro-
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prio de aquisicao.

- controle de tronco (5 meses de idade), faixa de
alcance 3-5 meses;

- rolar (8 meses de idade), faixa de alcance 4 -12
meses;

- sentar (9 meses de idade), faixa de alcance 6-13
meses. (Palisano et al, 1997) descreveram um atraso
de 6 meses na aquisi¢cao do sentar independente;

- arrastar ou engatinhar (13 meses de idade), fai-
xa de alcance 8-25 meses;

- marcha com apoio (18 meses de idade), faixa de
alcance 12-38 meses;

- marcha independente (23 meses de idade), fai-
xa de alcance 13 — 48 meses. (Ulrich et al, 2001) ob-
servaram atraso no aprendizado da marcha.

Os pesquisadores concluem que criangas com
T21 necessitam de mais tempo para atingir algu-
mas habilidades motoras a medida que aumentam a
complexidade dos movimentos, e que os resultados
tém implicagdes para os pais e profissionais toma-
rem decisdes sobre as intervengdes motoras, ante-
cipando a aquisi¢cao da fungao motora (28). ©Down
Syndrome Medical Interest Group (2011).

Quanto mais complexa for a atividade motora,
maior serd a diferenga de tempo para a sua aquisi-
¢ao, quando comparada aos marcos do desenvolvi-
mento motor relatados na literatura.

A complexidade das alteragdes advindas da car-
ga genética extra do cromossomo 21 tem sido estu-
dada com exaustao ao longos dos ultimos anos, con-
tribuindo de maneira sistematica na qualidade dos
atendimentos realizados a este grupo de pessoas.
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ALTERAGOES IMPORTANTES

Ha de ser considerado um conjunto de mecanismos
que impactam diretamente o desenvolvimento neu-
ropsicomotor da pessoa com T21, alteragoes genéticas
— ligadas ao gene superexpresso, alteragdes morfold-
gicas, alteragoes anatdmicas estruturais e alteragcoes
neuroquimicas, essas alteracoes tecem uma rede com-
plexa que precisa ser aprofundada quando o assunto é
a habilitagao de pessoas com T21.

HIPOTONIA

Pode-se definir tdbnus muscular como sendo o
“estado de turgidez do musculo causado pela plas-
ticidade muscular (consisténcia) e pelos reflexos de
estiramentos”. J& a hipotonia caracteriza-se, fisiolo-
gicamente, como uma diminuicao segmental da ex-
citabilidade do pool de motoneurdnios, e como um
mecanismo de reflexo de estiramento comprometi-
do (hiporreflexia), consequéncia de um controle sen-
sério-motor diminuido (Haslan, 1995).

A hipotonia tem um efeito negativo no feedback
proprioceptivo das estruturas musculares e articula-
res e pode ter um efeito prejudicial na eficiéncia das
cocontragoes e reacoes posturais, afetando a estabi-
lidade da articulacao.

Em sua revisao da literatura Henderson (1985)
conclui que todas as criancas com T21 sao hipoto-
nicas, o que possivelmente pode influenciar seu de-
senvolvimento motor.

Cowie (1970) relata uma clara conexao entre a
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hipotonia e a falta de controle postural. Em seu es-
tudo, a hipotonia € evidente e os mecanismos da co-
contracoes também. Davis e Kelso (1982) fornecem
informacoes sobre a qualidade da estabilizacdo mio-
génica das articulacoes.

Algumas teorias tentam explicar certas altera-
goes, como por exemplo o padrao de cocontragao.
Virji-Babul e Brownl9 sugerem que a cocontracao
€ decorrente da dificuldade de gerar forcas ade-
quadas. Ulrich et al.17propdem uma compensagao
para a frouxidao ligamentar. Latash e Anson20 ale-
gam que a cocontragao é uma caracteristica geral
do movimento, utilizada em situacdes inesperadas
para aperfeicoar a seguranga e a estabilidade. Em-
bora seja uma escolha mecanicamente sub-6tima, a
cocontracao oferece mais seguranca e reflete a in-
seguranga do sistema em gerar reagoes posturais
universais.

E possivel que pessoas com sindrome de Down
(T21) sejam menos capazes de ativar musculos (Davis
& Sinning, 1987). Davis et al. (1982), contestam que a
hipotonia é o sintoma mais significativo dos proble-
mas motores. Em sua opiniao, o tonus nao esta re-
lacionado ao movimento ativo, sendo testado passi-
vamente, e nao contribui para a nossa compreensao
de deficiéncia do movimento. Eles propdem que o
grau em que as cocontragoes fornecem estabilidade
da mais conhecimento sobre os problemas do mo-
vimento ao invés de nos problemas de reducao do
tonus muscular.

Varios estudos destacaram cocontracdoes como
inadequadas em varios estagios de desenvolvimen-
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to postural e de movimento, mas particularmente
em relacao a hipotonia. Insuficiéncia de estabilizar
contragoes miogénicas em torno de articulagoes é
uma das manifestacdes da hipotonia.

Ainda neste respeito € correto substituir o con-
ceito tonus por tonus postural, relacionando assim
O tonus a postura e movimento. A importancia de
um tdnus postural normal em combinagao com co-
contragoes suficientes para o desenvolvimento para
uma ampla variacao de padrdes posturais e de mo-
vimento. A falta de tonus postural € acompanhada
pela falta de cocontragdes e leva a problemas de es-
tabilizacao durante o desenvolvimento da postura e
movimento.

FROUXIDAO LIGAMENTAR

A frouxidao ligamentar resultante da hipotonia estd
associada a um atraso no desenvolvimento motor
(Carr, 1970; Melyn e White, 1973). A hipotonia induz
dificuldade em controle postural de tal forma que
um individuo com T21 esta focado em superar a falta
de equilibrio em comparagao com controles e isso
exige uma estratégia diferente motora (Rigoldi et al.,
2011). Como consequéncia da hipotonia, individuos
com sindrome de Down (T21) tém frouxidao articu-
lar inerente, resultando em reducao da estabilidade
da marcha e aumento dos custos energéticos para o
esforco fisico (Agiovlasitis et al., 2009). Essa marcha
com padroes atipicos inclue maior tempo de apoio,
diminuicao da extensao do quadril e aumento da ab-
ducao do quadril durante a fase de balanco.
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Esta frouxidao articular é encontrada em varias
partes do corpo devido ao colageno anormal encon-
trado na T21.

O efeito resultante em pessoas com T21 € a
combinacao de frouxidao ligamentar e hipotonia,
elas contribuem para problemas ortopédicos em
pessoas com T21, que estudaremos a frente.

ALTERACOES LIGADAS AO
CROMOSSOMO 21 - COLAGENO

As moléculas de colageno sao componentes es-
senciais para manutengao da integridade muscular
e sao formadas pela montagem de trés cadeias, alfa
1-3. O coldgeno tipo VI é crucial para os musculos
cardiacos e esqueléticos. As cadeias de COL1 (V) e
2 (VI) sao codificadas por genes localizados no cro-
mossomo 21 e espera-se que tenham maior dosa-
gem em individuos com T21. A cadeia 3 (VI) é codifi-
cada pelo COL6A3 localizado no cromossomo 2. N&s
hipotetizamos que além do COL6AL e do COL6A2,
o COL6A3 também pode ter algum papel no MH de
individuos com sindrome de Down (T21) (Dey et al.,
2013)

Quase todas as condicoes que afetam os 0ssos
e articulacoes de pessoas com T21 surgem do co-
ldgeno anormal encontrado na T21. O coldgeno é a
principal proteina que compoe os ligamentos, ten-
does, musculos, cartilagens, ossos e a estrutura de
suporte da pele.
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ALTERAGOES NO CEREBELO

O lécus anatdmico para a hipotonia na T21 pa-
rece ser o cerebelo, uma estrutura que mostra hipo-
celularidade devido ao comprometimento das zonas
granular e periventricular, menor volume cerebral
(Guidi et al., 2011). Além disso, o cerebelo desempe-
nha um papel importante na regulacao do contro-
le proprioceptivo-motor e aprendizagem motora.
Além de seu efeito no plano motor, a saida cerebelar
desorganizada pode prejudicar o funcionamento de
ordem superior, emogao e cognicao (Schmahmann,
2004; Teipel et al., 2004). O cerebelo mostra um vo-
lume reduzido de Iébulos VI a VIII (Ayraham, Sugar-
man, Rotshenker e Groner, 1991; Jernigan, Bellugi,
Sowell, Doherty e Hesselink, 1993; Raz et al., 1995) e
isso colabora para alteragdes motoras e de equilibrio
comumente encontradas em pessoas com T21.

O cerebelo apresenta um papel importantissimo
em algumas habilidades motoras como a coordena-
Gao, precisao e tempo de movimento, planejamento
motor, equilibrio, ajuste corretivo e amortecimento
motor, sequenciamento e progressao motora e con-
trole postural.

As alteracoes neurobiolégicas também devem
ser consideradas. No nivel central, o cerebelo seria
um bom candidato a causador, devido a seu papel
na coordenacao muscular (Houk et al. 1996) e seu
baixo peso em individuos com T21 (Shapiro et al.
2001). Sabe-se que défices cerebelares prejudicam a
ativacao sinérgica dos musculos, contribuindo para
a lentidao dos movimentos.
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PROBLEMAS DE MARCHA

As criancas com T21 geralmente aprendem a
andar com os pés afastados, base alargada, os joe-
lhos rigidos (rigidez muscular), membros superiores
em flexao e proximos ao corpo. Eles o fazem por-
que a hipotonia, a frouxidao ligamentar e a fraque-
za tornam as pernas menos estaveis. A fisioterapia
deve comecar por ensinar a crianga com sindrome
de Down (T21) a postura correta de pé quando ele
ainda é muito jovem. Com fisioterapia apropriada,
os problemas de marcha podem ser minimizados ou
evitados.

Apds o inicio da marcha a crianca precisa conti-
nuar sendo acompanhada, para que a marcha se tor-
ne uma marcha sem nenhum tipo de compensacao,
melhorando o equilibrio estatico e dinamico como
também reacdes posturais.

POSTURA DO TRONCO

Criangas com T21 tipicamente aprendem a sen-
tar-se com uma inclinagao pélvica posterior, tronco
arredondado e ombros em depressao com protru-
sao abdominal, passam de prono para sentado es-
tendendo as pernas e empurrando com as maos.

A fisioterapia deve ensinar a crianga a postura
correta de sentar, fornecendo apoio no nivel ade-
quado antes mesmo que a crianga possa se sentar
de forma independente. A fisioterapia adequada
pode minimizar problemas com a postura do tronco.
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DISTURBIOS MUSCULOESQUELETICOS EM T21

1 - Coluna Vertebral

Instabilidade Atlanto Axial - A frouxidao liga-
mentar na T21 provoca instabilidade do movimento
vertebral no sistema atlanto-axial jungao. O occipi-
cio, o atlas (C1) e o eixo (C2) formam normalmente
uma unidade funcional que assegura um alto grau
de mobilidade da coluna cervical superior, propor-
cionando a manutencao das estruturas corretamen-
te em seu lugar. Em individuos com T21 a excessiva
frouxidao do ligamento transverso posterior que liga
o osso odontodide a C1 parece ser a causa mais co-
mum de subluxacao atlanto-axial, embora nao haja
acordo universal sobre este ponto. Além disso, hipo-
plasia C-1 e estenose do canal vertebral oculta tém
sido associados ao aumento do risco de mielopatia
cervical compressiva em individuos com o T21, essa
€ a principal condicao associada a coluna vertebral
na T21 a instabilidade atlantoaxial.

De acordo com as Diretrizes de Atencao a Pes-
soa com Sindrome de Down (T21), todas as crian-
cas com a trissomia devem fazer uma radiografia da
coluna cervical aos trés e aos dez anos para checar
a existéncia de instabilidade atlanto-axial. O raio-X
deve ser solicitado por um médico e realizado em
posicao neutra. Se o resultado do exame for altera-
do, a indicagao é prosseguir para uma ressonancia
magnética do pescoco. Se o resultado for normal,
pode ser feita uma radiografia dinamica da coluna.

Para criancas com sintomas de IAA, o raio-X e
encaminhamento ao especialista € muito importan-
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te. Para as criangas sem sintomas, a recomendacao
das Diretrizes de Atencao a Pessoa com Sindrome
de Down (T21) é que toda crianca com a trissomia
faca uma radiografia da coluna cervical aos trés e
aos dez anos de idade. J&d a Academia Americana de
Pediatria nao recomenda a realizagao do raio-X para
as criangas sem sintomas.

Escoliose - Cerca de 50% de pessoas com sin-
drome de Down (T21) apresentam escoliose, que é
um desvio da coluna. Quando a escoliose é diagnos-
ticada por um profissional de saude, a pessoa deve
ser encaminhada para um especialista, para avalia-
Gao e tratamento. O especialista pode recomendar
desde exames radioldgicos regulares para acompa-
nhar a progressao da curva, o uso de drteses (coletes
externos) corretivas para evitar a progressao até for-
mas mais graves ou ainda, se necessario, a correcao
cirdrgica destas curvas, em casos em que a condicao
possa interferir com a capacidade de respiracao pela
deformidade do térax e diminuicao do espaco para
os pulmoes.

2 - Quadril

Cerca de 5% a 8% dos individuos com sindro-
me de Down (T21) apresentam alteragdes do qua-
dril, que é uma anormalidade do desenvolvimento
da articulacao do quadril na qual a capsula, o fémur
proximal e o acetdbulo (estrutura dssea existente no
quadril que se articula com a cabeca do fémur) po-
dem apresentar alteracoes.

A Displasia do Desenvolvimento é a condicao
mais comum, acontece um deslocamento do qua-
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dril, que também é chamado de luxagao, nessa con-
dicao, a cabeca do osso da coxa (o fémur) se move
para fora do encaixe formado pela pélvis (o acetabu-
lo). Essa luxacao pode ou nao estar associada a mal-
formacgao do acetabulo. A luxacao parece ser devido
a uma combinacao de frouxidao do tecido conjun-
tivo que normalmente mantém o quadril junto com
o baixo ténus muscular encontrado na T21. Na sub-
-luxacao ocorre a perda parcial do contato articular.
Curiosamente, a subluxacao e a luxacao do quadril
em criangas com T21 raramente € encontrada no
nascimento, mas é mais comum entre as idades de
2 e 10 anos. O sinal mais comum ¢é a claudicacao, e
a dor pode ou nao estar presente. Tratamento geral-
mente comeca com a imobilizagao do quadril com
um gesso. Muitas criangcas com sindrome de Down
(T21) precisarao de correcao cirdrgica, no entanto.

Epifisidlise - A epifise femoral de capital escor-
regada (também chamada de "epifisidlise”) pode
ser observada em pessoas com T21 com menos fre-
quéncia. Nesta condicao, a cabeca arredondada do
fémur desliza no colo do fémur. Essa condi¢ao pode
estar associada a obesidade e ao hipotireoidismo,
ambos comuns em adolescentes com T21. Ela apa-
rece como uma claudicagdo com dor associada no
quadril ou no joelho (as condicoes do quadril geral-
mente causam dor no joelho em vez de dor no qua-
dril) e é tratada pela colocacao cirurgica de parafu-
sos no fémur.

3 -Joelho
A instabilidade patelar foi estimada em cerca de

44

20 por cento das pessoas com T21. A maioria dos
casos de instabilidade apresenta-se apenas como
patelas que podem ser deslocadas para o exterior
do que seria uma patela normal (subluxagao); no
entanto, algumas pessoas podem ter patelas com-
pletamente fora de posicao (deslocamento), e al-
gumas podem até ter dificuldade em coloca-las de
volta na posicao correta. Subluxagao leve da patela
nao esta associada a dor, mas a luxagao pode ser
dolorosa. Enquanto pessoas com instabilidade da
patela sao capazes de andar, geralmente ha uma
diminuicao na amplitude de movimento do joelho,
com uma mudanga de acompanhamento na mar-
cha. Quanto mais tempo nao se fizer nada pela ins-
tabilidade, pior serd a condi¢ao ao longo do tempo.
Orteses (aparelhos especiais) podem ser Uteis para
casos leves, mas casos graves requerem corregcao
cirdrgica.

4 - pé

Pé plano, também chamado de pés planus, é
visto na grande maioria das pessoas com T21. Em
casos leves, o calcanhar estd em uma posicao neu-
tra. Em casos graves, o calcanhar gira de modo que
a pessoa esteja andando no lado de dentro do cal-
canhar. Os pés chatos resultam em pesados calos
dos pés, apontando para a parte anterior dos pés
afastados um do outro (o oposto de ser "de pom-
bo"), e até mesmo a criagdo de esporoes nos os-
sos, essas alteragoes surgem devido a hipotonia e a
frouxidao ligamentar, fatores que contribuem para
mobilidade excessiva das articulagoes, isso signifi-
ca que os 0ssos dos pés nao estao devidamente
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estabilizados e alinhados para a pessoa conseguir
ficar de pé e caminhar adequadamente

O pé plano é aquele com auséncia ou diminui-
cao do arco medial plantar, mais conhecido como a
curva do pé. O grau do pé plano varia de pessoa para
pessoa. Se permanecer sem tratamento, a crian-
Gca pode desenvolver uma maior deformidade das
articulacoes.

O uso continuo desse padrao de postura inade-
quada ao ficar de pé e caminhar pode provocar dor.

Metatarsus primus varus também é comumente
visto em pessoas com T21, e é a condicao na qual
a parte frontal do pé atras do Halux se inclina para
dentro. Isso cria uma deformidade débvia do pé, fa-
zendo com que a tarefa de encontrar sapatos que se
encaixam seja mais dificil. Se a condicao existir por
tempo suficiente, uma irritagao dolorosa chamada
um joanete aparece no local onde o pé se inclina
mais. Casos leves ou precoces do varismo podem
ser tratados com odrteses ou calgados especiais, mas
Casos graves requerem correcao cirurgica.

CONCLUSAO

A intervencao fisioterapéutica na T21 interfere
de maneira positiva nao sé sobre o desempenho
motor, mas no desenvolvimento perceptocognitivo
e na socializacao da crianca diante das dificuldades
neuroanatdmicas encontradas. O inicio precoce de
um programa de atividades terapéuticas direcio-
nadas as necessidades da pessoa com T21 se faz
necessario, mas o atendimento fisioterapéutico vai
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além disso, ao longo de toda sua vida deve ser pre-
conizado um atendimento integral, de maneira inte-
grada, baseado sempre apoiado na pratica baseada
em vidéncias, primordial para potencializar o desen-
volvimento sensdrio-motor de criancas com essa
sindrome.
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4. A importancia de terapia
ocupacional na vida da pessoa
com sindrome de Down (T21)

POR FABIANA ABREU PRADO DE ALENCAR*

cao da terapia ocupacional que podem contribuir para o

desenvolvimento de pessoas com sindrome de Down (T21).
Essa contribuicao visa a favorecer, desde os anos iniciais até a vida
adulta, a experiéncia de uma vida plena e participativa.

A terapia ocupacional é uma profissao que integra a equipe
multiprofissional de estimulagao precoce. Dessa forma, trabalha
para intensificar condicoes facilitadoras do desenvolvimento mo-
tor e cognitivo de lactentes e de criangas, compondo uma varieda-
de de estimulos que, segundo Trevisan C. Apud Xavier )., compdem
um programa de acompanhamento para recém-nascidos de risco
ou que apresentam algum tipo de deficiéncia. Esse percurso de
acompanhamento e tratamento precoce integra um trabalho de
longo prazo que visa promover oportunidades de aprendizagem
e apresentar respostas distintas que respeitem a singularidade

Este capitulo tem o objetivo de relatar aspectos da interven-

*Terapeuta Ocupacional pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo. Es-
pecialista em Terapia Ocupacional Dindmica pelo CETO-SP. Especialista em sindrome de
Down (T21) pelo CEPEC-SP e Unaes. Terapeuta Ocupacional clinica no CEPEC-SP
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de cada crianca, da maneira como ela vai se apre-
sentando no processo do desenvolvimento infantil.
Sendo assim, a terapia ocupacional pode oferecer
uma valiosa contribuicao para ampliar as condicoes
do repertdrio no cotidiano da crianga com sindrome
de Down (T21), ao trabalhar com o foco no campo
das vivéncias e informacoes sensoriais da crianga,
com especial atencao para a singularidade que ca-
racteriza as relagoes da criangca com o mundo ao seu
redor.

Em um tratamento de longo prazo, que busca
facilitar e ampliar também o repertério de sociabili-
dade da crianga, é de particular importancia conside-
rar algumas caracteristicas que podem acompanhar
a sindrome de Down (T21), tais como a presenca de
cardiopatias e hipotonia com possivel baixa iniciati-
va, que vao marcar a capacidade infantil de explorar
e investir no ambiente, influenciando diretamente
seu desenvolvimento cognitivo, motor e social. Essa
perspectiva norteia o trabalho da terapia ocupa-
cional na busca de criar condigoes para superar as
eventuais dificuldades que se apresentam a medida
em que as atividades e os fazeres vao se tornando
mais complexos ao longo do desenvolvimento da
crianca em sua relagao com a vida cotidiana.

Sabe-se que a exploracao ambiental dos anos
iniciais da infancia serd determinante para a con-
dicdo de participagao ativa no mundo e se refletira
ao longo das diversas etapas da vida, em diferentes
situacoes de aprendizagem. Uma vez que a comple-
xidade do mundo vai estabelecendo desafios que
vao se tornando gradativamente mais elaborados e
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exigentes, “(...) 0s terapeutas ocupacionais conside-
ram que as habilidades do individuo para atividades
bésicas se desenvolvem e mudam ao longo da vida,
portanto buscam promover a sua propria indepen-
déncia e autonomia para realiza-las.” (Castanharo R.,
Wollf L., 2014).

Tendo em consideragcao a complexidade do
mundo em que a crianga esta inserida, a terapia ocu-
pacional, quando iniciada logo ao nascimento, per-
mitira tanto uma orientagao precisa aos pais, quanto
uma intervencgao terapéutica. Ela favorecera as habi-
lidades que potencializam a capacidade exploratd-
ria da crianca, estimulando o seu desenvolvimento
global, que serd implementado a partir de praticas e
de orientacoes, visando as habilidades atencionais e
motoras; a interacdo com o ambiente; e a estimula-
cao da iniciativa, habilidade essa que tende a com-
prometer diretamente as habilidades motoras da
crianga.

Embora nem sempre se perceba, é importante
ressaltar que o desenvolvimento das habilidades
motoras finas, que serdao centrais no desempenho
de diversas atividades da vida cotidiana, se da des-
de o nascimento e é potencializado pelo desenvol-
vimento motor global da crianca. H& muito existe
um consenso quanto a importancia de acoes e de
orientacoes voltadas a facilitacdo dos processos de-
senvolvimentais, considerando-se que, no campo
da terapia ocupacional, esta “(...) prepara e habilita
a crianga por meio de estimulos sensdrio-motores,
perceptivos, espaciais e temporais, como base para
a aquisicao de Atividades de Vida Diaria e Atividades
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de Vida Pratica." (Cohen, M., Kudo A. et al, 1994).

A condicao de ser-no-mundo da crianca esta
intimamente vinculada as possibilidades explorato-
rias que Ihe sao oferecidas desde cedo. Veja-se, por
exemplo, a aquisicao da marcha, que € um marco
muito importante para a vida infantil e que é facili-
tado pelo trabalho da terapia ocupacional, uma vez
que esta implica na criagao de condicoes de autono-
mia e de autodeterminacao, a fim de que a crianga
possa se locomover e ir ao encontro daquilo que lhe
interessa, de forma a ampliar a exploragao do am-
biente e, consequentemente, seu repertdrio cogni-
tivo. Assim, evidencia-se o compromisso da terapia
ocupacional em “(...) oferecer condi¢cdes e em apoiar
a crianca para que ela possa explorar os objetos,
compreender sua fungao e exercitar suas habilida-
des atencionais, mostrando a ela que existem for-
mas e fungoes diversas na exploracao ambiental as
guais terao consequéncias no seu desenvolvimento”
(Alencar, 2017). Tanto a exploragao ativa e esponta-
nea, quanto a exploragao direcionada e concentrada
dos objetos, pode enriquecer o repertério infantil,
trazendo novas possibilidades de criacao e de com-
posicao relacional no campo interpessoal e social
que compoem o cotidiano infantil.

Apenas para ilustrar o que foi dito acima, a partir
do segundo ano de vida a familia é orientada a brin-
car diariamente com a crianga sentada em uma ca-
deira com prancha, por um curto periodo de tempo,
para que a mesma se mantenha em uma atividade
direcionada. Um jogo, um livro curto que exponha
a crianca as diferentes texturas ou uma atividade de
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jogo simbdlico/funcao dos objetos, propiciard um
vivéncia de exploracao atenta e direcionada, favo-
recendo habilidades cognitivas e sociais que serao
aplicadas em momentos importantes e decisivos,
como o futuro ingresso na vida escolar.

O acompanhamento de terapia ocupacional
permite, em cada fase desse processo de desenvol-
vimento, tanto um apoio a familia, de forma a ins-
trumentaliza-la para a estimulacao didria da crianca,
quanto um trabalho ampliado que, além do foco nas
habilidades cognitivas e atencionais, estad atento as
habilidades motoras, visto que "(..a avaliacgao mo-
tora identifica alteragdes no desempenho motor,
possibilitando a oferta de suporte adequado para as
criangas e suas familias a fim de reduzir o impacto de
dificuldades motoras nas atividades diarias e na vida
escolar. (Silva, C.G. et al, 2017).

As criangas aprendem de forma mais efetiva
através de experiéncias vividas e isso nao é diferen-
te em criangas com sindrome de Down (T21). Esse
processo se inicia desde o nascimento e, por isso ha
O encorajamento para que as criangas vivam o ma-
ximo possivel de experiéncias dentro e fora de casa,
em parques, praias, etc., experimentando e explo-
rando também os elementos sensoriais do ambien-
te. Nesse ponto, € importante ressaltar a relevancia
da alimentacao como um momento de convivio dia-
rio e também de exploracao de novas habilidades,
bem como das propriedades variadas dos alimentos
de sua dieta. Por exemplo, sentir a textura da casca
das frutas, sentir o cheiro, experimentar o gosto da
fruta, explorar sua forma inteira, pegar os pequenos



AIMPORTANCIA DE TERAPIA OCUPACIONAL NA VIDA DA PESSOA COM SINDROME DE DOWN (T21)

pedacos, criando a oportunidade de participar ati-
vamente de todos os aspectos de sua rotina. Isso é
particularmente importante quando se trata de be-
bés, pois um bebé ativo e curioso serd uma crianga
exploradora que nao se fechara frente a novos de-
safios e se sentird encorajado e potente frente aos
desafios da aprendizagem ao longo da vida.

O objetivo das familias, quando iniciam o tra-
balho de estimulagao, € investir para que a crianga
se desenvolva da melhor forma possivel, o que nao
significa, € importante ressaltar, que a crianga nao
apresentara dificuldades ao longo do seu desenvol-
vimento. Toda crianga enfrenta crises para se desen-
volver, no caso de criangcas com sindrome de Down
(T21) existem as questdes inerentes que irao apare-
cer ao longo do processo e vao se somar as dificul-
dades comuns ao desenvolvimento infantil. Essas
dificuldades deverao ser sempre trabalhadas e res-
significadas pelo adulto no contato com a crianga,
principalmente buscando facilitar a compreensao
das regras e a atengao as habilidades sociais que sao
necessarias para a vida do dia a dia de forma concre-
ta. Nesse aspecto também a contribuicao da terapia
ocupacional se faz notar, considerando-se que ‘(...)
habilidades sociais referem-se a existéncia de dife-
rentes classes de comportamentos sociais no reper-
tério do individuo para lidar de maneira adequada
com as demandas das situagoes interpessoais” (A.
Del Prette & Del Prette, 2001, p.31), também essas
habilidades vao se tornando mais complexas ao lon-
go da vida.

Para se pensar a complexidade da aquisi¢cao de

51

habilidades sociais, basta que se considere um dos
periodos mais criticos da vida que se da na passagem
da infancia para a vida adulta, a adolescéncia. Nesse
momento o jovem estd particularmente vulneravel
as influéncias sociais, buscando criar sua identidade
a partir do olhar dos outros com quem convive. O
grupo de referéncia tem, nessa fase da vida, especial
importancia tanto no desenvolvimento social quan-
to afetivo do jovem e, no caso de jovens com sindro-
me de Down (T21)1, a exigéncia social se torna mais
rigida, visto os empecilhos que a sociedade tende
a colocar as pessoas que n3o se apresentam con-
forme suas expectativas normativas. Dessa maneira,
o trabalho da terapia ocupacional busca construir
as bases para que o jovem com sindrome de Down
(T21) possa desenvolver as capacidades necessarias
para evitar as relagcdes que o colocam numa posicao
infantilizada, criando condicdes para que estes pos-
sam ter recursos proprios para agir e se conduzir nas
diferentes situacoes sociais, tendo consciéncia das
suas dificuldades, mas confiando em seu potencial e
suas possibilidades de sucesso.

Uma das questdes mais cadentes na adolescén-
cia e juventude é a demanda por autonomia que se
torna constante para o jovem. Também o adolescen-
te com sindrome de Down (T21), ao atingir a adoles-
céncia, tende a buscar sua autonomia e compreen-
der as caracteristicas determinantes da sindrome
de Down (T21) pode auxiliar nessa busca. A terapia
ocupacional tem como um dos seus objetivos facili-
tar a aquisicao das habilidades que permitem ao su-
jeito encontrar progressivamente sua autonomia ao



GUIA DE ABORDAGEM TRANSDISCIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21)

longo da vida. Essa busca pela autonomia, ou seja,
a capacidade de governar-se pelos préprios meios,
requer habilidades que permitam a pessoa realizar
suas atividades cotidianas de forma independente
e sem auxilio de terceiros. Sao atividades cotidia-
nas tanto aquelas de auto cuidado (tomar banho,
escovar os dentes, alimentar-se, etc.) como aquelas
voltadas ao convivio e a ampliacao da socializacao
(preparar a sua alimentacao, escolher as proprias
roupas, se locomover sozinho). Nesse momento de
passagem entre a infancia e a vida adulta, a terapia
ocupacional colocarad sua énfase especialmente na
busca de autonomia e independéncia do sujeito.

Cabe lembrar que a importancia de fazer esco-
lhas é encorajada pelo trabalho da terapia ocupa-
cional, desde os primeiros gestos do bebé. Isso se
configura ao oferecer ao bebé e, posteriormente, a
crianga, a possibilidade de escolhas, por exemplo
quando ela é chamada a decidir a brincadeira que
prefere ao ser exposta a diferentes brinquedos. Essa
oportunidade de fazer escolhas desde o principio da
vida permite que a crianga possa ter maiores condi-
cOes para explorar os varios detalhes da atividade e,
com isso, intensificar sua capacidade de concentra-
Gao, que é determinante para o convivio social e a
autonomia ao longo da vida.

Embora aparentemente as escolhas a serem
feitas dependam apenas de oportunidade, sabe-se
que a capacidade de escolher depende de multi-
plas habilidades, nem sempre tao evidentes e, nesse
ponto, o trabalho de terapia ocupacional é um fa-
tor diferencial da maior importancia, uma vez que
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o profissional tem condicoes de aliar a observacao
do comportamento infantil ao seu desenvolvimen-
to motor, condicao basica para as interagcdes com
0s objetos e com os outros. O desenvolvimento das
habilidades motoras finas nas maos, por exemplo, se
da a partir do reflexo de preensao palmar ao nascer,
substituido aos 4/6 meses pela preensao palmar vo-
luntaria, seguida pela preensao radial digital (dedos
indicador, polegar e médio), pinga inferior e pinca su-
perior. Esses movimentos de oposicao, entre os de-
dos indicador e polegar (pinga), sao os que nos per-
mitem segurar objetos pequenos e que favorecerao
o manuseio dos talheres, do Iapis, da tesoura, colo-
car uma chave na fechadura, entre outros. A terapia
ocupacional, ao trabalhar as habilidades cognitivas
e motoras simultaneamente, esta criando condicoes
para que a crianga, em seu dia-a-dia, tenha a opor-
tunidade de espetar pequenos pedagos de alimento
e tornar funcional a utilizacao do garfo, habilidade
diretamente vinculada as capacidades desenvolvi-
das nas diversas atividades de perfuragao que sao
a base para essa utilizagcao. As habilidades com a
faca devem ser iniciadas com materiais mais flexiveis
como, por exemplo, massa de modelar, e introduzi-
das gradualmente. As criancas devem ser estimula-
das a espalhar manteiga ou geleia no pao, a partir
da idade escolar, praticando a forga e a coordenacao
dos dedos. Assim, se sentirdo mais confiantes para
preparar o proprio lanche, além de praticar e desen-
volver a destreza para colar, escrever, recortar, entre
outras atividades viso-motoras.

O aprendizado dos movimentos finos se da atra-
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vés dos seguintes componentes da praxis: ideagao,
planejamento motor, coordenacao motora e fee-
dback. Vale ressaltar que as pessoas com a sindrome
de Down (T21) apresentam o processo de feedback,
das terminagdes nervosas para o cortex motor, mais
lento, tendendo a levar mais tempo para aprender e
refinar os movimentos, assim como ajustar a forca as
caracteristicas dos diferentes objetos que exploram
com as maos, (Bruni, 2006).

A oportunidade de ter contato com o trabalho
de terapia ocupacional deveria ser democratizada
para todas as criangas, uma vez que a partir de ati-
vidades aparentemente simples é possivel ampliar
consideravelmente o universo exploratdrio infantil,
que esta na base do desenvolvimento global. Even-
tualmente atividades cotidianas concentram um po-
tencial pouco explorado e o trabalho da terapia ocu-
pacional busca valorizar qualidades pouco dbvias do
fazer cotidiano como forma de potencializar o de-
senvolvimento individual e global, inclusive do pon-
to de vista da socializagao e autonomia. Assim, uma
atividade aparentemente banal do dia a dia, pode ser
potencializada pela terapia ocupacional, valendo-se
de diversos aspectos intrinsecos e pouco conheci-
dos das mesmas, como, por exemplo, 0 manuseio da
tesoura e a importancia de propor atividades mais
refinadas das maos em diferentes planos e eixos,
evitando que a crianga realize compensagoes ina-
dequadas do movimento e as repita infinitamente,
realizando o mesmo movimento sempre na mesma
posicao. Por outro lado, no cotidiano, as atividades
gue requerem movimentos mais finos das maos,
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dependem da condicao de exploragao da linha mé-
dia corporal, bem como a coordenagao bi manual
e a coordenacao viso motora (Bruni, 2006) ou seja,
aquela que requer a utilizacdo dos olhos, guiando
ambas as maos como, por exemplo, durante o ato
de recortar, com uma mao manuseando a tesoura e
a mao auxiliar segurando o papel, gestos repetidos e
estimulados no trabalho de terapia ocupacional.

Quando se pensa na vida adulta, considera-se
relevante a condicao para a inclusao no mercado de
trabalho e, novamente, destaca-se o protagonismo
das agoes de cuidado no campo da terapia ocupa-
cional, uma vez que a participacao de trabalhadores
com sindrome de Down (T21) tem se ampliado ano
a ano, desde que conquistas importantes de cidada-
nia ocorreram, como é o caso de Lei de Cotas (Brasil,
1991) para ingresso no mercado de trabalho. Essa
perspectiva de ampliagao social é um dos motivos
que nos levam a afirmar a importancia do trabalho
da terapia ocupacional no acompanhamento dessa
populacao, a fim de instrumentaliza-los a superar as
barreiras que tendem a impedir uma participagao no
dia a dia que seja plena e satisfatéria, como deve ser
para todos os cidadaos.

Como se pode notar, o campo de atuagao da te-
rapia ocupacional, abrange os diferentes periodos e
as necessidades inerentes a cada fase das pessoas
com sindrome de Down (T21) ao longo de seu de-
senvolvimento. As praticas terapéuticas ocupacio-
nais visam a ampliar o universo relacional da crianca
e viabilizar maneiras de acessar a aprendizagem nas
mais diversas areas de vida cotidiana, para que to-
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dos os sujeitos adquiram habilidades ocupacionais
funcionais e prosperem num percurso de vida tan-
to mais independente e autébnomo, quanto pleno
de oportunidades, de realizagao pessoal e social, no
ambito de uma vida participativa e compartilhada.
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5. Integracao sensorial

e a crianga com
Sindrome de Down (T21)

POR ADRIANA LEISTER*

" Para as criancas tudo é espantoso: um ovo, uma minhoca, uma concha
de caramujo, o véo dos urubus, os pulos dos gafanhotos, uma pipa no céu,
um pido na terra. Coisas que os eruditos ndo véem."

Rubem Alves

ubem Alves nos lembra que para o bebé o mundo € uma grande surpresa. Sabemos que a

mao de um bebé recém-nascido ndo manipula um brinquedo, ele ainda nao tem equilibrio,

nao senta, engatinha, anda, fala e nao sabe distinguir o que vé, a textura ou a consisténcia
de objetos. Tudo devera ser aprendido fazendo uso dos seus sentidos: visdo, audicdo, tato, olfa-
to, paladar, propriocepcao e sistema vestibular. Jean Ayres, PhD, terapeuta ocupacional norte-a-
mericana se dedicou a pesquisar como toda a informacdo que recebemos através destes senti-
dos se integram no sistema nervoso central e como este processo afeta o desenvolvimento e o
comportamento.

* Terapeuta Ocupacional pela Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais, Consultora em Inclusdo e Desenvolvimen-
to Infantil com Capacitagdo em Integracdo Sensorial pela Universidade Federal de Minas Gerais e Certificac@o Interna-
cional pela University Of Southern Califérnia
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Segundo Ayres (1974), que comegou a usar o ter-
mo Integragao Sensorial nas abordagens terapéuticas, a
maior parte da atividade de uma crianca nos seus primei-
ros sete anos de vida se traduz num processo: o processo
de organizar as sensacoes que recebe do ambiente e do
proprio corpo no sistema nervoso. Para ela, a Integragao
Sensorial fornece a base para a aprendizagem e a regu-
lacado emocional, apoiando a participagdo da crianca nas
ocupagoes da infancia como o brincar, o desenvolvimento
da autonomia nas rotinas de autocuidado e nas ativida-
des escolares. Contribui também para o desenvolvimento
da coordenagdo motora fina e grossa, para a capacidade
de autorregulacado e organizacdo do comportamento. Es-
pecificamente, a autorregulacao estd associada a "habili-
dade de atender a um pedido, iniciar e cessar atividades
conforme a demanda situacional, modular a intensidade,
frequéncia e duracao de agoes motoras e verbais em am-
bientes de educacgdo social, postergar acdes sobre um
objeto desejado ou um objetivo e gerar comportamentos
socialmente aceitos na auséncia de monitores externos"
(Kopp, 1982, p. 199-200).

Todas as informagdes sensoriais sao importantes
para o surgimento de respostas adaptativas e para estar-
mos em sincronia com o que acontece ao nNosso redor,
porém, a teoria de Integragao Sensorial dad énfase aos
sistemas tatil, vestibular e proprioceptivo que amadure-
cem mais precocemente, transmitem informagoes sobre
0 corpo e suas fronteiras e influenciam as interpretacoes
visuais e auditivas.

A visao, por exemplo, ndo pode ser entendida apenas
como sinbnimo de resposta a luz, ver € mais do que olhar.
Os olhos sdo érgaos sensoriais exteroceptivos, que fa-
zem parte de um organismo maior e mais complexo. Nos
anos iniciais, a crianca toca tudo que vé numa tentativa

57

de apreender a totalidade do objeto, a mao parece pedir
licenga para os olhos pois assim, podera ver/sentir a tex-
tura, temperatura, formato, consisténcia e deslocamento
deste. A visao integra informagao em compatibilidade e
coeréncia com o corpo total, com o sistema tatil e proprio-
ceptivo, para sé depois a interpretagao da imagem visual
ser de fato operada. Enquanto a crianca vé, por exemplo
uma bola, paralelamente também a toca e recebe outras
informacgoes, inclusive auditivas, podendo processar ver-
dadeiramente o que viu e concluir: “certo, o que eu vejo é
uma bola! Ela é redonda, macia, leve, eu posso agarra-la,
eu posso chuta-lal"

Integracdo Sensorial é um processo neurobioldgico
complexo que envolve varias estruturas do sistema ner-
v0s0, sao elas: a medula espinhal, tronco encefalico, hipo-
talamo, talamo, cerebelo, sistema limbico, ganglios basais
e cortex.

« A medula é um veiculo condutor de impulsos ner-
VOsSOs que recebe e realiza processamento inicial dos
neurdnios sensitivos da pele, articulagdes e musculatura
de membros e tronco, controlando seus movimentos;

- 0 tronco encefdlico com o hipotdlamo é responsavel
pela funcao vegetativa, enddcrina e visceral; possui um
rede difusa de neurdnios chamada Formacao Reticular
que filtra a informacgao sensorial, alerta os centros supe-
riores que informacao relevante esta chegando, contribui
para a vigilia, orientacao e atencao;

- 0 tdlamo é responsavel por organizar as informa-
coes sensoriais e distribui-las para as proximas estruturas
neurais de processamento;

- 0 cerebelo recebe impulsos sensitivos de articu-
lacoes, musculos, tenddes, olhos e érgaos de equilibrio,
sendo assim responsavel pelos reflexos e pela coordena-
cao dos movimentos, além de atuar no tonus muscular
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regulando o grau de contracao do musculo para manu-
tencao da postura e do equilibrio do corpo, gragas as suas
ligacdes com os canais semicirculares do ouvido interno;

- 0 sistema limbico tem relacdo com a memoria, a
emocao, olfato e o sistema visceral;

- 0s ganglios da base tem relacdo com os aspectos
cognitivos do movimento, como planejar e executar atos
motores complexos;

- 0 cortex € uma camada fina, mais externa do cére-
bro, formada pela substancia cinzenta, responsavel pelo
processamento mais sofisticado e distinto. E dividido em

Reproducao
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Corpiscule de Paccini

areas para a interpretacao de informacdes especificas que
estdao envolvidas com movimento voluntario, percepgao,
linguagem e julgamento.

SISTEMA TATIL:

Os receptores sensoriais (neurénios sensitivos prima-
rios) deste sistema estao presentes na pele com distribui-
cao em niveis diferentes pelo corpo. Eles irdo detectar os
estimulos na parte mais superficial ou profunda da pele e
conduzi-los para o sistema nervoso.

As Terminagcoes Nervosas Li-

vres captam estimulos dolo-

rosos, danos no tecido e tem-

T peratura. Os Discos de Merkel

sdo sensiveis a distorcées da

pele, deteccdo de borda, to-

R que e pressdo. Os Corpusculos
de Meissner detectam textura,

vibracdo e toque leve. O Bulbo

Bulbo de Krause de Krause detecta frio. Os Cor-
pusculos de Ruffini detectam
o calor, pressdo e ou alonga-
mento da pele e os de Pacci-
ni pressdo e vibracdo de alta

frequéncia.
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Apds detectar os estimulos, estes neurd-
nios os conduzem ao sistema nervoso central atra-
vés de duas importantes vias: Via Espinotalami-
ca Anterolateral que ird processar informagoes de
dor, temperatura, toque leve e sensagdes difusas.

Via da Coluna Dorsal do Leminisco Medial: relaciona-
do a discriminagao tétil, vibracao, toque profundo, pro-
priocepcao, aspectos temporais e espaciais do estimulo,
influenciando a praxis e o controle motor fino.
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Talamo o y
Y €=
. S
cnlalar%xg para
a =] =
reticular

] £
Tronco encefﬁioo\h-.zti

Cerabelo

Medula espinhal

Divergéncia

A troca de lado
oCcorre No mesmo

t nivel medular
em que as
informagdes

-~ entram
Fibra nervosa — Medul inal
aferente de — N
receptores de dor e Coluna antero-
ou temperatura - = lateral da medula
espinal

Figura 2 - Sistema antero-lateral

Reprodugéo
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que capta a sensibilidade geral somatica da cabeca de-
tectando impulsos de temperatura, dor, pressao na face,
na conjuntiva ocular, na parte ectodérmica da mucosa
bucal, do nariz e seios paranasais, nos dentes, nos 2/3 an-
teriores da lingua, na maior parte da dura-mater craniana,
no pavilhao auditivo e no meato acustico externo.

Uma das funcdes mais importantes do tato é nos
proteger do perigo. O tato nos ajuda a distinguir o toque
de um amigo ou de um inseto que acaba de pousar em
nossas costas. Outra fungao € a discriminacao dos obje-
tos nas maos para maneja-los com destreza.

Cortex ,
somatossensorial

Tronco encefalico Medula espinhal

Divergéncia
. A troca de lado
F;'gra ”tg’;m ocorre no bulbo:
s oninis Nucleos gracil
receptores de
vibracio ou de e cuneiforme
posicao articular
——Cuoluna dorsal
da medula espinal
¥ —Medula espinal

Figura 3 - Sistema coluna dorsal
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SISTEMA PROPRIOCEPTIVO:

Os receptores sensoriais da propriocepcao se locali-
zam nos musculos e tenddes. Eles irao detectar informa-
coes sobre a posicao e angulagdo adequada das articula-
coes e o grau de contracao dos musculos.

Reprodugéo

Tenddo do misculo

3 Orglotendinoso

2 Receplores mochnicos des
chpsulas anticulares

Figura 4 - Sistema proprioceptivo

O Fuso Muscular ird detectar mudangas de tensdo no
musculo respondendo ao alongamento ou encurta-
mento das fibras musculares. O Orgéo Tendinoso de
Golgi ird detectar a tens@o nos tendées e monitorar
a forca de contracdo e resisténcia. Outros receptores
nas articulacées irGo detectar os extremos de ADM
(amplitude de movimento) e a movimentacdo das ar-
ticulacoes (rotacdo e velocidade).

Essas informagdes nos permitem movimentar sem preci-
sar constantemente olhar o que estamos fazendo, como quan-
do fechamos o ziper de uma calca ou subimos uma escada.
Nos dé a dimensao do nosso corpo e dos objetos no espaco,
para que possamos Nos Mover sem trombar ou organizar a
materialidade escolar sobre a mesa. Nos auxilia na percepcao
da orientacao de uma articulacao em relacdo a outra, a fim de
estabiliza-las para um melhor manejo da tesoura ou do garfo

60

e faca. Nos permite ajustar a melhor preensao ao segurar o
l&pis e a colocar uma forga correta ao usarmos a borracha
para nao rasgar a folha do caderno. E, ainda, nos auxilia no
planejamento motor para participar em brincadeiras com
bola e esportes em grupo.

SISTEMA VESTIBULAR

Mais conhecido entre as pessoas como labirinto, loca-
lizado no ouvido interno, seus receptores processam infor-
macoes constantes sobre a gravidade e a movimentacao da
cabeca em relacao ao corpo.

o
o)
5 Conducto : :
g semicircular — _,J’;E.ﬂ?ﬂr'ﬂt.mr
8 W""““‘r\ Vi o 5 anterior
"4 \
Jd
|
e }_",_-Llrrrcuro
- Cocles
Eonduct{/ i \ .
semicircular \ +
honzontal o W
vestibule e
Sdculo

Figura 5 - Sistema vestibular

Os Canais Semicirculares sGo compostos por trés
estruturas pareadas em cada ouvido, cada par estd
em um plano diferente: superior ou anterior, poste-
rior ou inferior, horizontal ou lateral. Estes canais
sdo preenchidos por endolinfa com células ciliadas
que detectam movimentos angulares da cabecaq,
movimentos rdpidos e repentinos. Jd os otdlitos pre-
sentes no sdculo e utriculo detectam movimentos
lineares e a gravidade.
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As informagoes detectadas por este sistema irao con-
tribuir para o controle do ténus postural, do equilibrio e
para o controle da movimentacao reflexa dos olhos. Isto
nos ajuda com a orientagao espacial no ambiente, a man-
ter uma boa postura quando estamos realizando uma
atividade de mesa, a retomar o equilibrio quando subita-
mente tropegamos, a manter um campo visual estavel ao
realizar cépia no quadro, além de influenciar nosso nivel
de alerta (atencao, desatencao, agitagao).

Os sistemas vestibular, proprioceptivo e tatil, nos dao
sensacoes basicas para o desenvolvimento da conscién-
cia corporal que vai guiar nossas interagoes fisicas com o
ambiente.

DESORDEM DE PROCESSAMENTO SENSORIAL

Na maioria das pessoas, os mecanismos de Integra-
cao Sensorial se desenvolvem naturalmente, como resul-
tado das brincadeiras infantis e relacbes com o ambiente,
pessoas e objetos. No entanto, algumas pessoas podem
apresentar Disfuncao de Integracao Sensorial (Ayres, 1971)
ou Desordem de Processamento Sensorial (Miller, 2006),
com dificuldades em algum ou varios niveis de processa-
mento sensorial.

Estas dificuldades, de acordo com Bodison (2005,
2009, 2014), podem estar relacionadas com problemas
de modulacdo sensorial ou de percepcao e integragao
sensdrio-motora.

A modulacdo sensorial envolve a capacidade neu-
rofisiolégica do sistema nervoso de ajustar a sua propria
atividade, adequando os sinais sensoriais que transmitem
informacoes sobre a intensidade, frequéncia, duracao,
complexidade e novidade dos estimulos (Miller e Lane,
2000). Fisiologicamente, esta relacionado com o limiar
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neuroldgico e com a diferenca dos potencias elétricos en-
tre a membrana dos neurdnios, em repouso e apds ser
estimulada. Em termos comportamentais, significa que
a crianca nao reage de maneira exagerada ou de forma
insatisfatdria a experiéncias sensoriais, permanecendo
com um nivel étimo de excitacao (nem demais, nem de
menos) para que o comportamento adaptativo aconte-
ca. O cérebro recebe aproximadamente sete vezes mais
informacoes do que ird usar (Lynn, 2007), desta forma a
criangca sempre estard aberta a novas experiéncias, mas
saberd evitar situacdes potencialmente perigosas ou in-
formacoes irrelevantes.

Problemas de modulagao se referem a criangas que
apresentam hiper-resposta ou hiporesposta aos estimu-
los tateis e vestibulares:

- A hiperresponsividade aos estimulos tateis se ex-
pressa pela defensividade tatil, onde a crianga tem limiar
neuroldgico baixo e rejeita texturas agradaveis para a
maioria dos seus pares, fica incomodada com o que toca
sua pele. Na hipor-responsividade tatil ela apresenta alto
limiar neuroldgico e pode ndo notar estimulos tateis;

- A hiper-responsividade aos estimulos vestibulares
se caracteriza também por limiar neuroldgico baixo e pela
presenca da inseguranca gravitacional (medo despropor-
cional de movimento e altura) ou aversao ao movimento
(reagOes de ndusea, palidez, tontura e sudorese com mo-
vimento). J& na hiporesponsividade vestibular, a crianca
pode tanto parecer letdrgica quanto pode se mexer sem
parar.

Os problemas de percepgao e integragao sensorio-
-motora serdao expressos nas dificuldades de desordem
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postural, integracao bilateral, discriminagao tatil e proprioceptiva inadequada, organizagao insatisfatdria do comporta-
mento e problemas de praxis envolvendo ideagao, planejamento e execugao motora.
Abaixo, segue o quadro de Miller (2006), classificando as desordens de processamento sensorial:

Desordem de Processamento Sensorial (DPS)

Desordem de Desordem de Desordem Motora
Modulacao Discriminacao/Percepcao de base
Sensorial (DMS) Sensorial (DDS) Sensorial (DMBS)
Hipo Hiper
Responsividade Responsividade s Buscal D;sotrdearln Dispraxia
Sensorial Sensorial ensacao ST

Figura 6 - Classificagcdo dos transtornos de processamento sensorial (Milles. 2006)

INTEGRACAO SENSORIAL E A CRIANCAS COM estar alterados também, mas eles ndo sao as causas de

SINDROME DE DOWN (T21) base dos atrasos e dos problemas enfrentados por estas
criancas.

Algumas criangas com sindrome de Down (T21) po- Para uma intervengao de sucesso é preciso que haja

dem apresentar desordem de processamento sensorial,  avaliacdo criteriosa de um terapeuta com formagao e

mas é importante recordar que elas tem uma alteracdo  experiéncia em Integracao Sensorial e de médicos que
genética primaria que, por si s6, provoca diferencas no  possam auxiliar no diagndstico diferencial, pois varias
ritmo de maturacao do sistema nervoso central, no de-  possiveis razdes de ambito da medicina explicam alguns
senvolvimento cognitivo, motor, linguistico e social. Al-  comportamentos semelhantes aos sinais de disfuncao ou
guns componentes de processamento sensorial podem  desordem de Integracao Sensorial. Exemplos: a letargia
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e a pouca energia podem ocorrer por uma disfungao da
tireoide ou apneia do sono e nao por falha de proces-
samento sensorial. Em alguns casos, a letargia e a baixa
energia estdo relacionadas a um estado de depressao. O
ranger de dentes (bruxismo) é outro comportamento que
pode advir de ambas as condicdes, processamento
sensorial ou problemas médicos: a dor do seio maxi-
lar, a perda de dentes, a instabilidade da mandibula e
a infecgao de ouvidos podem ser a origem do bruxis-
mo. Igualmente, a fistula traqueoesofagica pode pro-
duzir incémodos ao engolir alimentos, que poderiam
ser mal interpretadas como hipersensibilidade as tex-
turas do alimento (Maryanne, 2016). A deficiéncia de
zinco pode alterar o sabor dos alimentos e a crianca
pode nao comer alimentos que antes gostava. Desse
modo, avaliacdes médicas periddicas sao aliadas im-
portantes na identificacdo da desordem de proces-
samento sensorial em criancas com a sindrome de
Down (T21).

ATERAPIA DE INTEGRAGAO SENSORIAL

Esta abordagem devera ser aplicada por um tera-
peuta ocupacional capacitado na avaliagao, analise e
interpretagao dos dados encontrados. Sé assim, este
profissional podera estabelecer um planejamento te-
rapéutico individualizado que atenda as necessida-
des da crianca.

Os métodos de avaliagbes envolvem instrumentos
padronizados, sendo o SIPT (Teste de Integragao Senso-
rial e Praxis) o "padrao ouro” para andlise de performance
infantil. Observacoes Clinicas estruturadas e nao estrutu-
radas e os questionarios Perfil Sensorial 2 e SPM (Medi-
da de Processamento Sensorial) sao outras ferramentas
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importantes. O VM| (Developmental Test of Visual-Motor
Integration) e MABC-2 (Movement Assessment Battery
for Children) fornecem informacoes extras sobre desem-
penho visual e motor, resultados de um bom processa-
mento sensorial.

A singularidade desta intervencao estd em usar o
brincar, ndo necessariamente usar jogos e brinquedos,
mas o BRINCAR como atividade esponténea da crianga
para estimula-la. E uma terapia que tem como objetivo
principal realizar sua intervencao em ambiente organiza-
do, contendo equipamentos e estimulos especificos de
natureza tatil, proprioceptiva e vestibular.

Imagem cedida pelo autor
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A chave deste tratamento estd em promover uma
alianca com a crianga, seguir sua lideranca e propor de-
safios na medida certa para apoiar a sua participacdo em
brincadeiras e experiéncias com movimento e diferentes
sensacoes que auxiliam o desenvolvimento do esquema
corporal e consciéncia ambiental para que ela possa, as-
sim ter sucesso em atividades escolares, de autocuidado
e lazer.

O terapeuta precisa constantemente observar e in-
terpretar as respostas da crianga e antecipar comporta-
mentos inesperados, garantindo seu sucesso e sua se-
guranga fisica. Nao se deve predeterminar a ordem das
atividades! As preferéncias das criangas e suas respostas
aos estimulos guiarao as escolhas do terapeuta e mudan-
cas serao realizadas para facilitar seu engajamento.

O mais importante € ter em mente as necessida-
des da criangas Algumas experiéncias sensoriais tem
cardter mais inibitdrios, outras excitatérios e outras sao
organizadoras.

Experiéncias

Experiéncias
excitatorias

Experiéncias
inibitdrias

organizadoras

TATO - pressao
profunda, toque

TATO - toque leve | PROPRIOCEPCAO

- e rapido. -movimento ativo

irme e sustenta- L
SISTEMA VESTI- e auto-iniciados.

do, calor neutro, ) o

e e @ BULAR - movi- Posicoes contra

mentos rotatorios, | a gravidade, com

suaves e roupas
compressivas.
SISTEMA VESTI-
BULAR - movimen-
tos ritmicos, lentos

disritmicos e resisténcia, escalar,

rapidos. que favoreca es-
tabilizar as articu-
] lagoes, suportar
e lineares. .
peso, mastigar e

assoprar.
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Para as criangas que apresentam defensividade ta-
til, seletividade alimentar, inseguranca gravitacional ou
aversdao ao movimento, o mais importante é nao impor
os estimulos e sim combinar gradualmente experiéncias
sensoriais problematicas/aversivas com estimulos poten-
cialmente inibitérios e organizadores (tato profundo e
propriocepcado) para apoiar sua participacao nas brinca-
deiras e atividades.

Seguem abaixo alguns sinais de Disfuncao de Inte-
gracdo Sensorial em crianca:

- Atraso e/ou diminuicao da percepgao de dor;

- ndo percebe que se esta suja;

- ndo tolera texturas como cola, tinta, massinhas,
cremes;

- ndo gosta de pisar na areia ou grama;

- ndo gosta de fila;

- tem muita resisténcia para escovar os dentes, pen-
tear e/ou cortar os cabelos, cortar as unhas;

- se incomoda com etiquetas em suas roupas;

- se limita a certas texturas de alimentos;

- mostra preferéncia por certas roupas e toma suas
proprias decisoes ao se vestir;

- ndo tolera meias ou calcados;

- se arrisca em brincadeiras, parecendo nao ter nocao
de perigo;

- pode girar e se movimentar sem ficar tonta;

- pode parecer muito agitada;

- tem medo desproporcional de movimento e altura
como subir e descer escadas; escalar e descer de escorre-
gadores; nao gosta de balancos, pula-pula e brinquedos
de parque;

- move-se com muito cuidado e de maneira tensa;

- se irrita quando movida pelo espaco;

- nao gosta de tirar os pés do chao;
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- relata enjoo ou tontura no carro, elevador ou quan-
do se movimenta;

- nao tolera ruidos ou ambientes com muitas pessoas;

. tromba nas coisas sem se dar conta;

- cansa-se facilmente nas atividades fisicas;

- pode parecer muito lenta;

experimenta com frequéncia dificuldades com

orientagao espacial;

- gosta de mastigar objetos (ex.: o |apis ou a gola de
camisa);

- se debruca na mesa durante atividades de escrita,
desenho ou colorido;

- ndo gosta de novos desafios;

- prefere repetir as mesmas atividades;

- tem muita dificuldade para aprender tarefas moto-
ras novas;

- nao faz ideia de como explorar os brinquedos;

- parece descoordenada, desajeitada;

Por fim, cabe dizer que Integracdo Sensorial é um
processo natural e bioldgico que nos permite ser o que
somos e fazer o que fazemos. A terapia que usa esta abor-
dagem € importante ndo somente para aquelas criancas
com sindrome de Down (T21) com alguma disfungao ou
falhas de processamento sensorial, mas para potencia-
lizar o desenvolvimento de todas elas, uma vez que as
mesmas encontram desafios em seu desenvolvimento.
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6. Alteracoes
fonoaudiologicas
e apraxia de fala na

sindrome de Down (T21)

POR DRA. ELISABETE CARRARA DE ANGELIS*

desenvolvimento da fala e da linguagem podem ser desa-

fiadores para muitas criancas com sindrome de Down

(T21), e ha autores que consideram a fonoterapia como a
parte mais importante da intervencao, se o objetivo é promover
o desenvolvimento cognitivo e social (Buckley & Prévost, 2002).

Quanto antes uma crianca adquire vocabulario, antes ela de-
senvolverd seu conhecimento sobre o mundo. Além disso, a lin-
guagem da suporte ao pensamento. Consequentemente, criancas
com atraso na aquisicao de linguagem podem ter atrasos nas ha-
bilidades cognitivas.

A linguagem é igualmente importante para o desenvolvimen-
to social, a medida que a negociacao com o mundo e o controle
de seu comportamento acontecem por meio dela, por exemplo,
pedindo o que querem, explicando como se sentem, descrevendo
o que estao fazendo ou dividindo pensamentos e preocupagoes.

* Mestre em Disturbios da Comunicacdo Humana e Doutora em Neurociéncias (Unifes-
p-EPM). Especialista em Voz e em Motricidade Orofacial. Diretora do Departamento de
Fonoaudiologia do A. C. Camargo Cancer Center.
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A medida que se desenvolve, a crianca comeca gra-
dativamente a controlar seu comportamento utili-
zando-se da "fala silenciosa” para instruir a si propria
e planejar suas agoes.

Assim, quanto mais ajudarmos uma crianga com
sindrome de Down (T21) a falar, mais rapidamente
ela progredira em todas as areas do desenvolvimen-
to cognitivo e social (Buckley & Prévost, 2002).

Muitas controvérsias existem com relacao a
abordagem fonoaudioldgica na sindrome de Down
(T21). Nao apenas no Brasil, mas ao redor do mundo,
as familias deparam-se com diferentes opcdes de
tratamento fonoaudioldgico, dependendo de onde
vivem, e do interesse e conhecimento do fonoaudid-
logo local nas diferentes necessidades da crianca.

O objetivo deste capitulo é apresentar um re-
sumo das propostas de estimulagao fonoaudioldgi-
ca baseadas nas evidéncias cientificas atualmente
disponiveis na literatura. Sera um resumo do perfil,
necessidades e sugestoes de intervengao para a sin-
drome de Down (T21).

PERFIL

Embora muitas criancas com sindrome de Down
(T21) aprendem a falar e usarao a fala como principal
meio de comunicagao, a compreensao da linguagem
e o desejo de se comunicar podem desenvolver-se
bem antes da capacidade de expressar-se verbal-
mente. As criancas com sindrome de Down (T21)
frequentemente falam palavras simples entre os 2 e
3 anos de idade, mas a idade das primeiras palavras
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varia muito.

A literatura demonstra que ha um perfil desigual
das diferentes areas de desenvolvimento — social,
cognitivo e de linguagem - na crianca com sindrome
de Down (T21), incluindo forcas e fraquezas. O de-
senvolvimento social € tipicamente uma area facil-
mente desenvolvida, enquanto o desenvolvimento
da linguagem falada apresenta maiores dificuldades
(Chapman, 1997).

Especificamente falando de linguagem, as pes-
quisas e a experiéncia clinica também demonstram
que suas diferentes dreas nao se desenvolvem igual-
mente; algumas sao mais dificeis para criangas com
sindrome de Down (T21), enquanto outras sao relati-
vamente mais faceis. As dreas mais faceis incluem o
vocabuldrio (semantica) e a pragmatica (linguagem
interativa social); frequentemente ha o desenvolvi-
mento de um vocabulario rico e variado a medida
que amadurecem. As boas habilidades de intera-
cao social permitem que usem gestos e expressoes
faciais geralmente de forma efetiva como auxilio a
comunicacao. A maioria tem o desejo de se comuni-
car e interage bem com as pessoas. Dentre as areas
mais dificeis da linguagem, por sua vez, esta a sinta-
xe (gramatica), possivelmente devido a sua comple-
xidade e natureza abstrata.

Na fala propriamente dita, ha dificuldades
consideraveis em todos os niveis, desde o planeja-
mento motor (Apraxia de Fala na Infancia - AFI) até a
articulacao e a fonologia, levando a dificuldades im-
portantes na inteligibilidade e consequentemente,
impedindo uma comunicagao verbal efetiva (Stoel-
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-Gammon, 2001).

Até 2007, o conceito de apraxia de fala na infan-
cia era muito controvertido; muitos autores consi-
deravam a apraxia apenas para adultos. A partir de
revisao de literatura restrita e criteriosa sobre os
fundamentos cientificos em apraxia na infancia, a
Asha (American Speech-Language-Hearing Asso-
ciation) formou um comité Ad-Hoc sobre este tema
e adotou, em 2007 o termo CAS (Childhood Apraxia
of Speech) — Apraxia de Fala na Infancia (AFI) - para
se referir a todas as apraxias que se manifestam na
infancia. A AFl é definida como um disturbio neuro-
|6gico dos sons da fala na infancia, na qual a preci-
sao e consisténcia dos movimentos que permeiam
a fala estao prejudicados. O principal impedimento
manifesta-se no planejamento e/ou programacao
de parametros espaco-temporais das sequéncias de
movimentos, resultando em erros na produgao dos
sons da fala e na prosddia (ASHA, 2007).

A AFI| ainda € pouco diagnosticada ou tratada na
sindrome de Down (T21) e hd um motivo histdrico
para isso. Os pesquisadores, que definiram apraxia
de fala em criancas, historicamente incluiram, em
seus estudos, criangas com auséncia de perdas audi-
tivas ou fraqueza muscular e Ql dentro da normalida-
de. Consequentemente, criancas com sindrome de
Down (T21) foram excluidas destes estudos iniciais.
Somente com os estudos de Kumin, no século 21, é
que a avaliagdo e o tratamento da apraxia na sindro-
me de Down (T21) passaram a ser considerados, e
isto ocorre essencialmente nos Estados Unidos. No
Brasil, até onde sabemos, ndo ha estudos sobre este
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tema, e a pratica fonoaudioldgica tradicionalmente
nao considera a apraxia dentro das possibilidades
diagndsticas ou de abordagens terapéuticas. Geral-
mente, profissionais nao considerarem a AF| dentre
as possibilidades diagndsticas para o atraso de fala
na sindrome de Down (T21), e frases do tipo: “Julia-
na falara no seu tempo"” ou "Mariana € preguigosa
para falar” ou "Gabriela falard quando estiver pronta”
ainda sao ditas, levando a uma conduta de espera
que muito pode significar na evolugao de uma crian-
ca com AFI (Carrara-de Angelis, 2018). Isto torna-se
ainda mais grave quando a literatura comeca a su-
gerir que mais de 75% das criangas com sindrome de
Down (T21) tém AFI.

POSSIVEIS CAUSAS DAS ALTERAGOES DE FALAE
LINGUAGEM

1) Alteracoes da Audicao

A maior parte das criangas com sindrome de
Down (T21) (80 a 90%) tem perdas auditivas condu-
tivas e dificuldades de discriminacao auditiva. Devi-
do as diferencas anatémicas existentes (ex.. canais
mais estreitos e mais curtos), elas sao mais suscep-
tiveis ao acumulo de fluidos na orelha média. A oti-
te média secretora resulta do acumulo de fluidos e
inflamacao da orelha média, algumas vezes com in-
feccao. A crianga deve ser seguida pelo pediatra e
pelo otorrinolaringologista e realizar testes auditivos
periodicamente a cada 6 meses, do nascimento aos
3 anos, e anualmente até os 12 anos. As dificuldades
auditivas sao uma das justificativas para as altera-
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coes fonoldgicas bem como para as alteragdes do
planejamento motor (Jarrold & Baddeley, 2001)

2) Dificuldades de alimentacao

A fala é uma funcao secundaria que utiliza as
mesmas estruturas anatomicas usadas para a res-
piragcao e a alimentagao. A hipotonia pode afetar a
alimentacao desde o nascimento, interferindo nos
padroes de sucgao e posteriormente de mastigagao,
e pode consequentemente também afetar a fala. Na
alimentagao, a crianga pratica com forca e coorde-
nagao os musculos que serao utilizados para a fala.

3) Memodria de trabalho

Criangas com sindrome de Down (T21) podem
ter alteragoes especificas no looping fonoldgico da
memoria de trabalho, relacionada as habilidades nao
verbais, e alguns autores consideram esta dificulda-
de a principal causa de suas dificuldades de fala e
linguagem (Jarrold & Baddeley, 2001).

O looping fonoldégico tem um papel critico no
aprendizado da linguagem falada uma vez que ele
mantém o padrao sonoro da palavra para permitir
gue a crianga o conecte com o significado e o guar-
de como base para producao da palavra falada. As
dificuldades no looping fonoldgico afetarao tanto o
aprendizado do vocabuldrio quanto o aprendizado
da sintaxe.

4) Outras habilidades
Varias outras habilidades estao relacionadas ao
desenvolvimento da fala e da linguagem. Sao elas:
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- imitacao de sons;

- troca de turnos, desenvolvida através de brin-
cadeiras e jogos;

- habilidades visuais, olhar para o falante e para
objetos;

- habilidades auditivas, ouvir musica, fala e sons
de fala por periodos gradativamente maiores;

- habilidades tateis, aprender a tocar e explorar
objetos com a boca;

- habilidades motoras orais, usar a lingua em di-
ferentes movimentos e fungcdes, mover os labios;

- habilidades cognitivas.

A familia pode e deve estimular estas habilida-
des pré-linguisticas em casa. Os fonoaudiélogos de-
vem ensinar os pais quanto as habilidades que os
filhos precisam desenvolver.

INTERVENGAO FONOAUDIOLOGICA

Principios

Atualmente ja existe um consenso na co-
munidade cientifica e clinica internacional sobre os
principios que devem guiar a terapia de fala e lingua-
gem para uma crianga com sindrome de Down (T21),
baseados nas pesquisas sobre suas dificuldades e
em intervencoes efetivas (Stoel-Gammon, 2001). A
literatura recomenda a necessidade de separar alvos
para os quatro componentes das habilidades de fala
e linguagem — comunicacao, vocabulario, gramatica
e fala, para cada crianca ((Buckley & Prévost, 2002).
Nas areas de vocabulario e gramatica, os alvos tam-
bém devem ser separados para compreensao e pro-
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ducao (Chapman & Heskett, 2001).

Atualmente é consenso tanto o valor do uso
de gestos e sistemas de sinais para promover a lin-
guagem falada quanto a utilizacao de atividades de
leitura com beneficios tanto para a compreensao
quanto para a producao da fala, mesmo em criangas
pré-escolares.

Apesar do perfil acima apresentado das carac-
teristicas de fala e linguagem de criancas com sin-
drome de Down (T21), cada individuo € unico e toda
a reabilitacdo deve estar embasada numa avaliagcao
minuciosa de todas as areas envolvidas na aquisicao
e desenvolvimento de linguagem, incluindo histdri-
co médico e de saude geral.

Os componentes de uma avaliagao fonoaudio-
|6gica devem abranger uma entrevista detalhada, a
avaliagao do mecanismo oral, um screening auditivo
e devidos encaminhamentos para avaliagao audio-
|6gica, se nao realizada até o momento, a avaliacao
dos sons da fala e a avaliacao da linguagem e da al-
fabetizacao, se indicada.

A partir disto, um planejamento terapéutico
deve ser realizado levando-se em consideracao as
prioridades especificas individuais, incluindo lin-
guagem receptiva e expressiva, semantica (voca-
buldrio), sintaxe (gramatica), pragmatica, fala, pla-
nejamento motor oral, e motricidade oral.

Intervencao Precoce

Os primeiros anos de vida sao um periodo criti-
co no desenvolvimento de uma crianga. Sao nestes
anos que as criancas atingem habilidades basicas fi-
sicas, cognitivas, sociais e de linguagem que serao a
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base para o progresso futuro. As criangas com sin-
drome de Down (T21) tipicamente apresentam atra-
sos em certas areas do desenvolvimento, de forma
que a estimulagao precoce € altamente recomenda-
da. Pode iniciar a qualquer momento apds o nasci-
mento, mas a principio, o quanto antes, melhor!

Segundo a National Down Syndrome Society, a
estimulagao precoce de linguagem ¢é o termo dado
para os servicos oferecidos a criancas do nascimen-
to aos dois anos de idade, integrando um planeja-
mento terapéutico global, incluindo fisioterapia, te-
rapia ocupacional e outros profissionais trabalhando
com a familia.

A estimulagao precoce na fonoaudiologia deve
envolver a estimulacao de sons, estimulacao de lin-
guagem acompanhando as brincadeiras, orienta-
gOes para a alimentagao, massagens intra e extra-o-
rais e exercicios oromotores. Deve sempre incluir a
familia como parceiros do tratamento.

Estimulagao em casa

Os pais sao os principais “comunicadores” in-
teragindo com seus bebés e criangas e, portanto,
sao os grandes responsdveis para ajudar a crianca a
aprender a se comunicar. A linguagem ¢é aprendida
todo dia, o dia inteiro, a medida que a crianca se re-
laciona com seus familiares e amigos. Assim, o foco
de uma terapia efetiva deve ser compartilhado com
os pais. Muitas das habilidades pré-linguisticas sao
mais bem aprendidas no ambiente do lar.

A National Down Syndrome Society recomenda
algumas acgoes aos pais:
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- lembrar que a linguagem € mais do que pala-
vras faladas. Quando ensinando uma palavra ou um
conceito, foque primeiramente na transmissao do
significado para a crianca através da brincadeira ou
de experiéncias multissensoriais;

- oferecer varios modelos. A maior parte das
criancas com sindrome de Down (T21) necessita de
repeticoes e experiéncias até apreender uma pala-
vra. Os adultos devem repetir o que a crianga diz e
dar a ela o modelo para ajuda-la a reforcar a palavra;

- usar objetos concretos e situagoes reais. Quan-
do ensinando um conceito, os pais devem usar ati-
vidades diarias o maximo possivel. Podem ensinar
nomes das comidas a medida que o bebé esta co-
mendo, nome das partes do corpo durante o banho,
e conceitos como dentro, embaixo, sobre, enquanto
a crianga esta brincando. A comunicagao € parte da
vidal

- ler para a criancga!! A crianca aprende conceitos
através da leitura, passeios ao ar livre ou na vizinhan-
Ga e experiéncias didrias. Limitar o uso de celulares e
tablets;

- observar os interesses do filho. Se ele demons-
tra interesse em um objeto, pessoa ou evento, 0s
pais devem oferecer a palavra para aquele conceito.

Uma vez que a Apraxia de Fala é tao frequente
na sindrome de Down (T21), a estimulagao precoce,
a meu ver, deve também considerar atividades que
estimulem o aprendizado motor dos sons da fala.
Por exemplo, ao brincar com a crianca rolando uma
bola, segure esta perto da boca, faca ela olhar para
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vocé e emita um som de uma vogal prolongada. Ao
brincar de martelar pininhos, segure o martelo pro-
ximo da boca e emita “pal" antes de realizar a acao.
A medida que a brincadeira avanca e a crianca se
desenvolve, comecar a pedir que ele também faca o
som, estimular a imitacao, estimular a producao dos
sonsl!

Para alguns pais, a estimulacao da fala e da lin-
guagem, de qualquer filho, ocorre de forma natural.
Nao é necessario pensar ou ser orientado para tal
fim. Alguns pais, entretanto, por personalidade ou
por estarem confusos com a quantidade de novas
informacgdes que por vezes o nascimento de seu fi-
lho gerou, ficam inseguros quanto a “estimulacao”.
Cabe ao fonoaudidlogo a observacao e sensibilida-
de de identificar os pais que necessitam de maiores
acolhimentos, orientacoes e demonstracoes nesta
area. Nem sempre o trabalho fonoaudioldgico surti-
rd excelentes resultados em criangas com potenciais
para isso, se pai/mae/baba/avds estiverem calados,
inseguros ou tristes.

FONOTERAPIA PARA CRIANCAS E ADOLESCEN-
TES COM SINDROME DE DOWN (T21)

A medida que a crianca cresce, ha desafios no
desenvolvimento das habilidades de comunicacao,
incluindo todas as dreas acima citadas.

A estimulacdo da compreensao e produ-
cao de vocabulario inicial com jogos, miniaturas e
acoes concretas para suplementar a exposicao de
linguagem da crianca, em alguns programas para
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estimulacao de linguagem na sindrome de Down
(T21) (Weitzman et al 2018; Clements-Baartman et
al, 1995) sugerem o ensino e a pratica de palavras e
frases simples (2 a 3 palavras). A literatura tem su-
gerido que a abordagem de imersao da crianga na
linguagem como um todo, sem definicao de metas,
nao é suficiente para seu desenvolvimento. Suge-
rem que as palavras escolhidas para imitacao con-
tenham consoantes iniciais que a crianga seja capaz
de fazer, salientando a necessidade de trabalhar a
producao dos sons da fala antecipadamente ao tra-
balho de vocabulario e linguagem (Stoel-Gammon,
2001). Além disso, sugerem encorajar a imitagao de
sons, sempre que possivel.

Esta abordagem vem muito ao encontro dos
novos conhecimentos sobre Apraxia de Fala na In-
fancia e sua incidéncia alta na sindrome de Down
(T21). Ainda nao se sabe exatamente a incidéncia de
apraxia nas criangas com sindrome de Down (T21),
mas uma vez que ela seja identificada, a abordagem
fonoaudioldgica deve, obrigatoriamente, ser muito
diferente do que a tradicionalmente realizada, pois
necessita incorporar principios do aprendizado mo-
tor. Varios métodos existem para o tratamento da
AFl e até o momento nao ha estudos de eficacia dos
mesmos (Carrara-de Angelis, 2018). O que se sabe
€ que, menos importante do que o método, o co-
nhecimento aprofundado da neuroplasticidade e
dos principios do aprendizado motor devem ser se-
guidos, dentre estes ultimos: 1 — Selecao e Ensino
de produgodes-alvo; 2 - Repeticao; 3 - Intensidade do
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tratamento; 4 - Especificidade e 5 — Pistas multis-
sensoriais. A terapia, portanto, deve ter FOCO, ser
INTENSIVA, METODICA E SISTEMATICA, porém com
muita MOTIVACAO.

A medida que a crianca se desenvolve, novos
alvos devem ser constantemente estabelecidos,
com aumento crescente de complexidade nas areas
onde houver dificuldade, e adequando os interesses
a idade da crianga. A motivagao, além de ser essen-
cial para o vinculo com o terapeuta, ativa circuitos de
ganglios da base, essenciais para que a neuroplasti-
cidade ocorra.

Estudos (Miller et al 1999; Jenkins, 2001) e a
pratica clinica demonstram que as habilidades de
fala e linguagem podem ser melhoradas com a
fonoterapia inclusive na vida adulta, embora esta
nao seja a realidade de nosso pais.

Ainda sdao necessdrios estudos de eficacia
quanto as abordagens de tratamento fonoaudio-
|6gico e a melhor forma de prescrevé-las. Todo o
esforco neste sentido é valido, uma vez que a co-
municagao abre as portas do mundo para que um
individuo com sindrome de Down (T21) possa viver
em todo seu potencial.
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7. Disturbios relacionados
a0 sono da pessoa com T21

POR DRA. ANA ELISA RIBEIRO FERNANDES***

sono é um periodo em que ocorre reducao de atividade

motora, diminuicdo da interacao e responsividade ao am-

biente, adota-se uma postura especifica (deitado com
olhos fechados) e é de facil reversibilidade. E um processo ativo,
com reducgao de apenas 10% do metabolismo em relacao a vigilia
relaxada, tem um papel essencial na nossa vida e inumeros even-
tos, para manter uma boa salde, ocorrem exclusivamente nesse
periodo. Se o sono é prejudicado na sua quantidade ou qualidade,
esses eventos Nao serao realizados de forma adequada.

O sono € muito importante durante a fase de desenvolvimento. Es-
tima-se que nos dois primeiros anos a crianga passe treze meses dor-
mindo. De dois a cinco anos, a mesma quantidade de tempo dormindo e
acordado. E até a adolescéncia o sono ocupa 40% do dia.

Durante o sono, ocorre comunicacao entre regides do cérebro, libe-
ragdo de neurotransmissores que facilitam o armazenamento e o apren-
dizado de fatos ocorridos durante o dia e sintese de proteinas, ou seja, o

* Pediatra com Area de atuacdo em Medicina do Sono. Mestre em Satide da Crianca e
do Adolescente - UFMG. Médica do Ambulatdrio do Sono do Hospital Jodo Paulo Il (FHE-
MIG). Responsdvel pela polissonografia pedidtrica do Laboratdrio do Sono do Nucleo de
Otorrino.
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sono é para o cérebro o que o exercicio fisico é para Nnossos
musculos. O sono é necessdrio para lembrarmos do que
aprendemos, para uma boa funcdo executiva (organizar
pensamentos, predizer resultados e consequéncias, plane-
jarmos a¢oes para atingirmos nossas metas), para reagirmos
rapidamente, realizar tarefas de forma acertada e eficiente,
pensarmos de forma abstrata e para a criatividade. Além
disso, um sono adequado nos protege de doencas cardio-
vasculares, diabetes, obesidade, melhora as respostas do
sistema imunoldgico e promove o crescimento através da
liberacao do hormonio GH.

Portanto, as ideias de que nosso corpo se desliga
durante o sono para recuperar das atividades realizadas
durante o dia e que dormir é perda de tempo devem ser
corrigidas.

ESTAGIOS DO SONO

O sono é dividido em 4 estagios bem definidos. Ini-
cia-se no estagio N1 que dura cerca de 5% da noite, é uma
transicao para que nosso cérebro faca alguns ajustes para
passar do estado acordado para o sono. O estagio N2 dura
cerca de 50% da noite e é quando ocorre uma atividade
cerebral, exclusiva dessa fase, chamada fusos do sono
que indica uma comunicacao entre os dois hemisférios do
cérebro e entre o tadlamo e o cértex. O estagio N3 é o de
sono profundo, na crianca ele é extremamente protegido.
Eo primeiro estdgio que o corpo tenta compensar apos
uma noite mal dormida. Em seguida entra-se no estagio
REM, quando ocorre a maioria dos sonhos. Nesse estagio,
também chamado de sono paradoxal, apesar dos olhos
estarem fechados, eles se movem rapidamente, como se
estivessem observando um ambiente, os neurénios vol-
tam a disparar rapidamente, semelhante a vigilia, mas os
musculos estao em atonia para nos proteger de vivenciar-
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mos o0s sonhos. Apds um ciclo de sono (N1, N2, N3 e REM),
0 cérebro se ativa rapidamente sem que percebamos (um
brevissimo despertar) e iniciamos um novo ciclo, comple-
tando 4 a 6 ciclos em uma noite.

Nas criancas com Trissomia do 21, a duragao de cada
estagio de sono em uma noite é diferente de criancas ti-
picas, o que ja coloca essas criangas em risco de terem
um sono de pior qualidade. Elas demoram mais tempo
para dormir, tem um sono mais interrompido e se mexem
mais enquanto dormem. Para compensar o tempo que
nao conseguiram dormir bem, elas acabam ficando mais
tempo na cama. Os estdgios N1 e o N2 estdo aumentados,
porém a atividade elétrica (fusos do sono), que indica a
comunicagao entre as regides do cérebro, estd diminuida.
O estdgio profundo (N3) estd aumentado e os pesquisa-
dores acreditam que o motivo é que eles sempre estao
tentando compensar noites mal dormidas. O estagio dos
sonhos (REM), assim como o neurotransmissor produzido
durante esse periodo (acetilcolina), que sao muito impor-
tantes para o aprendizado, estdao diminuidos.

PRINCIPAIS DISTURBIOS DO SONO
Pesquisas mostram que os disturbios do sono nas
criangas com T21 sao mais frequentes, mais graves e per-
sistem por mais tempo do que em criangas sem a trisso-
mia. Esses distUrbios, frequentemente, sdo negligencia-
dos pelos pais e profissionais de saude, com a justificativa
de que "o sono deles é assim mesmo!".
Os disturbios do sono sado descritos na Classificacao
Internacional de Disturbios do sono (ICSD-3) e incluem:
- insdnia, é a dificuldade persistente em iniciar o
sono, na sua duracao, consolidacdo ou qualidade,
que ocorre apesar de oportunidade e circunstan-
cias adequadas para dormir. Essa dificuldade traz



GUIA DE ABORDAGEM TRANSDISCIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21)

prejuizos para o dia. Pode ter uma origem com-
portamental (maus habitos de sono) ou fisioldgi-
ca (exemplo: refluxo gastroesofagico, dor). Em um
estudo com 255 criancas com T21, 51,8% tinham
dificuldades de iniciar o sono e 69,4% tinham difi-
culdades de manter o sono. Apds a abordagem das
condicdes fisioldgicas, o tratamento da insbénia é
cognitivo comportamental, através da instituicao
de habitos adequados de sono e rotina;

- disturbios respiratérios do sono, incluem apneia
obstrutiva do sono, apneia central do sono, hipo-
ventilagao e hipoxemia. Criangas com T21 apresen-
tam diversos fatores de risco e uma alta prevaléncia
de disturbios respiratdrios do sono;

- sonoléncia diurna excessiva, que envolve um
tempo total de sono aumentado e inabilidade de
permanecer acordado e alerta durante o dia. Em
criangas essa sonoléncia pode se expressar como
desatencao, instabilidade emocional, hiperativida-
de e pior rendimento escolar. Deve-se descartar ou-
tros distUrbios do sono antes de se fazer esse diag-
nostico. Um estudo mostrou que 57% das criancas
com T21 dormiam frequentemente assistindo TV e
60% enquanto estavam no carro;

- disturbio do ritmo circadiano, é um atraso ou
avanco do sono por mais de 2 horas em relacao
ao horario desejado de dormir e acordar. Causa di-
ficuldade de iniciar o sono e sonoléncia excessiva
diurna. Varios estudos mostram que criancas com
Transtorno de Déficit de Atengao e Hiperatividade
e Transtorno do Espectro Autista tém um risco au-
mentado de apresentarem Atraso de Fase devido
ao atraso na secrecao da melatonina. A melatonina
é um hormonio liberado pela glandula pineal du-
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rante a noite através de informacdes recebidas pela
retina sobre o ciclo claro/escuro. A exposicao a luz
inibe a secrecdo da melatonina. O inicio da secre-
cao de melatonina ocorre 2 horas antes do horario
habitual do sono e seu pico ocorre cerca de 4 ho-
ras antes do horario de habitual de acordar. Dife-
rentemente, a meia vida da melatonina exdgena é
de cerca de 1 hora. Um estudo avaliou a excrecao
da melatonina em individuos com T21 e ndo encon-
trou diferencas em relacdo as pessoas sem a Tris-
somia. Outro estudo avaliou o ritmo circadiano de
criangas com T21 nos primeiros 5 anos de vida e o
comparou com criangas tipicas. A conclusao foi que
criangas com T21 ndo apresentam risco aumentado
para esse disturbio;

- parassonias, sao comportamentos indesejaveis
durante o sono. Incluem sonambulismo, terror
noturno, pesadelos recorrentes e enurese. Paras-
sonias sao frequentemente relatadas em criancas
com T21 e podem ser exacerbadas por disturbios
respiratérios do sono;

- distUrbios do movimento relacionado ao sono,
sao movimentos simples, estereotipados, ritmicos
de pernas, membros e mandibula durante o sono.
Incluem a Sindrome das Pernas Inquietas, o Bru-
Xismo, entre outros. Poucos estudos avaliaram a
prevaléncia do bruxismo na T21. Um deles avaliou
criancas e adolescentes entre 3 e 14 anos encon-
trou uma prevaléncia de 42% de bruxismo, sem di-
ferenca entre meninos e meninas e similar ao en-
contrado na populacao geral.

APNEIA OBSTRUTIVA DO SONO
A apneia obstrutiva do sono € uma obstrucao, parcial
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ou total, da respiragao durante o sono. Isso leva a hipdxia,
hipercapnia e/ou a despertares com o objetivo de ativar
os musculos responsaveis pela respiracao.

A apneia do sono acontece quando hd uma obstru-
¢ao mecanica da via aérea e/ou um desequilibrio entre as
forcas que tendem a fechar e as que tendem a manter
nossa via aérea aberta durante o sono.

A hipdxia intermitente e a fragmentagao do sono ge-
ram um estresse oxidativo e um aumento da inflamacao
em todo o corpo. Com isso, surgem as consequéncias da
apneia do sono que variam desde um dia ruim devido a
uma ma qualidade do sono, até alteracdes cardiovascu-
lares, metabdlicas e no desenvolvimento neurocognitivo.

Enquanto a prevaléncia da apneia do sono em crian-
cas em geral varia de 1 a 4%, em criangcas com Trissomia
21 a prevaléncia aumenta para 31 a 100%. Um estudo que
avaliou criangas menores de 6 meses com T21 mostrou
uma prevaléncia de 95%, sendo que 71% apresentavam
apneia grave.

Pessoas com Trissomia do 21 apresentam varios fato-
res de risco para apneia obstrutiva do sono:

- desequilibrio entre os dois sistemas nervoso
autdbnomos (simpatico e parassimpatico), ocorre
uma menor ativacao do cérebro quando hd obstru-
cao da via aérea, gerando um atraso na reoxigena-
Gao e mais apneias centrais;

- hipoplasia da maxila, resulta em dimensoes
dsseas menores da via aérea;

- macroglossia relativa, por causa do reduzido
tamanho da maxila e mandibula;

- glossoptose;

- hipertrofia de amigdala e adenoide;

- hipertrofia das tonsilas linguais, apds ade-
noidectomia e amigdalectomia, criangas com T21
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apresentam 10 vezes mais chance de aumento do
tecido linfoide na base da lingua;
aringomalacia;

- estenose supragldtica e traqueal;

- hipotonia;

- obesidade, criancas com T21 tém 2 vezes mais
chances de sobrepeso e obesidade, e o depdsito de
gordura na parede lateral da faringe reduz o calibre
da via aérea superior;

- refluxo gastroesofagico, causa inflamacao e
obstrucao das vias aéreas;

- hipotireoidismo, causa estreitamento da fa-
ringe devido a infiltracao dos tecidos moles por
mucopolissacarideos e proteinas. Além disso, o
controle regulatério dos musculos dilatadores da
faringe pode estar alterado devido a neuropatia. O
hipotireoidismo é mais prevalente em pessoas com
T21 e o risco aumenta com a idade;

- hipertensao pulmonar (HP), criancas com T21
tem prevaléncia aumentada de HP que esta asso-
ciada com apneia obstrutiva do sono. A correcao da
obstrucao pode reverter a HP. Além disso, as con-
sequéncias cardiovasculares da apneia sao mais
graves nas pessoas com T21.

O diagndstico clinico da apneia obstrutiva do
sono em criangas com T21 nao é facil pois os sin-
tomas neuro comportamentais da apneia sao mui-
to semelhantes a algumas caracteristicas da T2L.
Portanto, deve-se ter um alto grau de suspeicao
da apneia nessas criangas, com o objetivo de diag-
ndstico e tratamento precoces pois isso tem um
enorme potencial de melhorar o aprendizado e o
comportamento.




GUIA DE ABORDAGEM TRANSDISCIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21)

Sintomas e sequelas comuns da apneia obstrutiva do sono em criangas com T21

Cardiovascular

Posicionamento do pescoco

Neurocognitiva

Posicionamento do pescogo

Outros

Posicionamento do pescoco

Hipertensao pulmonar

Baixo rendimento escolar

Baixo ganho de peso

Insuficiéncia Cardiaca Congestiva

Desatencao

Ronco

Piora da Funcao executiva

Fadiga

Déficit de memoria

Sono inquieto

Disturbios de comportamento

Refluxo gastroesofagico

Policitemia

Hipercapnia

Sintomas e sequelas comuns da apneia obstrutiva do sono em adultos com T21

Cardiovascular Neurocognitiva Outros

Doenca coronariana Sonoléncia Excessiva diurna Ronco
Arritmias Desatengao Nocturia

Insuficiéncia Cardiaca Congestiva Piora da Fungao executiva Fadiga

Hipertensao pulmonar

Déficit de memoria

Sono inquieto

Acidente vascular cerebral

Disturbios de humor / sintomas
depressivos

Refluxo gastroesofagico

Policitemia

Hipercapnia

Cefaleia ao acordar
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Para o diagndstico definitivo de apneia obstrutiva do
sono a polissonografia é necessdria. Um estudo mostrou
que 57% das criancas com T21 tinham polissonografia al-
terada, mas apenas 30% dos pais reconheciam que seus
filhos tinham problemas com o sono, mostrando que a
correlagao entre a queixa dos pais e o diagndstico de AOS
€ muito baixa. Por esse motivo, a recomendacao da Aca-
demia Americana de Pediatria é que desde os primeiros
meses de vida, em todas as visitas, o pediatra pergunte
sobre os sintomas de apneia. Os principais sintomas du-
rante o sono sao: dispneia, sono agitado, roncos, posicoes
nao usuais, pescoco estendido, respiracao oral, apneias,
engasgos, sudorese excessiva, chutes, enurese, parasso-
nias (soniléquio, despertar confusional, sonambulismo,
terror noturno). Os sintomas diurnos incluem sonoléncia
excessiva (dormir no carro, vendo TV, cochilar apds os 5
anos de idade), cansaco, problemas de comportamento
e aprendizado. Assim que algum sintoma for detectado, a
crianga deverd ser encaminhada para um especialista em
sono para fazer a polissonografia.

Caso a crianga com T21 nao apresente sintomas, ela
deverd fazer de rotina uma polissonografia aos 4 anos.
Essa idade foi definida porque a grande maioria dos es-
tudos mostra apneia grave na maioria das criangas por
volta de 4 anos de idade. Nao existe um consenso sobre
quando repetir o exame na auséncia de sintomas, a re-
comendacao da Universidade da Carolina do Sul é que
se repita aos 8 anos de idade. A Academia Americana de
Medicina do Sono também recomenda que se realize a
PSG antes da cirurgia de retirada de amigdalas e adenoi-
de, e apds 3 meses, para ver se a apneia ainda prevalece e
apds qualquer outro tratamento para apneia, para avaliar
a resposta.

A polissonografia € o registro de varios parametros
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durante o sono. Esses parametros incluem:

- eletroencefalograma com 6 canais;

- eletro-oculograma;

- eletromiograma do queixo

Esses trés parametros definem os estados de vigilia,
sono (N1, N2, N3, REM). O eletromiograma do queixo tam-
bém auxilia na deteccao do bruxismo.

- canula nasal;

- termistor, (mede diferenca de temperatura entre o
ar que sai, quente, e o que entra, frio);

.- oximetro;

- capnografia;

- cintas toracicas e abdominais;

- microfone de ronco;

Esses parametros permitem classificar as apneias em
obstrutivas, centrais ou mistas. Avaliar hipdxia, hipercap-
nia e esforgo respiratorio.

- eletrocardiograma com 1 canal;

- eletromiograma da perna, para detectar Movimento
Periddico de Pernas;

- registro de posicao (prono, supino ou lateral);

- video, registra o comportamento durante o sono.

A Academia Americana de Medicina do Sono reco-
menda que toda polissonografia até os 18 anos seja feita
com todos os sensores mencionados acima e dentro um
laboratério do sono.

Com o objetivo de preparar a crianga para o exame é
interessante considerar uma visita prévia ao laboratério
para tirar as duvidas, conhecer o local e o equipamento.
Alguns dias antes do exame, simuld-lo em bonecos e na
prépria crianca como se fosse uma brincadeira.

No dia do exame, deve-se levar tudo o que ajuda a
crianca a dormir e que ela ja estd acostumada, como bico,
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mamadeira, “paninho”, livro, etc.

Durante a montagem, € interessante que as maos da
crianga estejam ocupada com algo do interesse delas. Al-
gumas vezes, a montagem é feita com a crianca dormin-
do porém corre-se o risco dela acordar assustada durante
a montagem ou mesmo no meio da noite. O ideal é que
se converse e se expliquem todos os passos durante os
preparativos do exame.

O registro da noite gravado é dividido em telas de 30
segundos e analisado utilizando regras ditadas pela Aca-
demia Americana do Sono. O laudo do exame é feito por
um médico especialista em sono e deve conter:

- tempo total de sono;

- laténcia do sono (tempo que a pessoa demorou
para dormir);

- tempo acordado apds inicio do sono;

- laténcia do REM (tempo de sono até o primeiro epi-
sédio de REM);

- eficiéncia do sono (adequado que a pessoa durma
mais de 85% do tempo de registro);

- percentuais em cada estagio do sono (que varia
com a idade);

- indice de despertares (normal até 11/h);

- atividade anormal no eletroencefalograma;

- indice de Movimento Periddico de Pernas (normal
até 5/h em criancas e 15/h em adultos);

- alteracao no eletrocardiograma;

- alteragdo de comportamento;

- tempo com oxigenagao abaixo de 90% em criancgas
e abaixo de 88% em adultos (alterados quando ocorrem
por mais de 5 minutos);

- ocorréncia de hipoventilacao (medida de pCo2 aci-
ma de 50mmHg por mais de 25% do tempo total de sono);

- presenca de respiragao periddica e respiracao de
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Cheyne-Stokes;
- indice de apneias e hipopneias obstrutivas e indice
de apneia central.

Através do indice de apneias e hipopneias classifi-
ca-se a apneia em leve, moderada ou grave. Em criancas
esses valores sao 1 a 4,9 eventos/h, 5 a 10/h e acima de
10/h e em adultos 5 a 15/h, 15 a 30/h e acima de 30/h,
respectivamente.

Como sao varias as causas da apneia obstrutiva do
sono em criangas com T21, é de se esperar que um tra-
tamento so nao seja suficiente e a abordagem deve ser
individualizada e multidisciplinar envolvendo pediatra,
médico do sono, otorrinolaringologista, dentista, fonoau-
didlogo, fisioterapeuta, entre outros.

Deve-se avaliar a necessidade dos seguintes trata-
mentos clinicos:

- perda de peso quando indicado;

- corticoides nasais e antagonistas do receptor de
leucotrienos;

- tratamento de Refluxo Gastroesofdgico quando
houver;

- controle do hipotireoidismo;

- ventilagao com pressao positiva (PAPs);

- tratamentos ortoddnticos: expansao rdpida de ma-
xila, distracdo da mandibula. Apesar de existirem alguns
estudos publicados mostrando o beneficio desse tipo de
terapia na apneia, ndo existem estudos especificos em
pessoas com T21;

- terapia miofuncional: também nao existem estudos
especificos em pessoas com T21.

Deve-se avaliar os seguintes tratamentos cirurgicos:
- adenoidectomia e amigdalectomia, tratamento de
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escolha da apneia em criangas. Porém, enquanto a taxa
de cura em criangas tipicas varia de 60 a 80%, em criancas
com T21 é de 16 a 33%. Sabe-se que quanto mais grave
apneia maior a melhora e que a queda média do numero
de apneias é de cerca de 50%;

- cirurgia para retirada de tonsilas linguais, apds a re-
tirada das amigdalas e da adenoide 2% das criancas tipi-
cas apresentam aumento das tonsilas linguais e 50% das
criangas com T21. Apds a retirada a cura foi de 19% e 62%
apresentou apneia leve;

- estimulador do nervo hipoglosso, é um tratamento
descrito em adolescentes. A lingua recebe um estimulo
elétrico para se manter em protrusao, evitando a glossop-
tose e a obstrucao da orofaringe.

Os aparelhos de pressao positiva ou PAPs sao apa-
relhos que mandam uma pressao de ar, formando uma
coluna que preenche as vias aéreas e evita o fechamento
das mesmas durante o sono.

Os PAPs podem ser CPAP ou BPAP. O CPAP oferece
uma pressao constante durante a inspiracao e a expira-
cao. Os BPAPs oferecem 2 pressdes uma mais alta para
a inspiracao (IPAP) e uma mais baixa expiratéria (EPAP).
A escolha do aparelho depende se ha doenca de base,
hipoventilagao associada, tolerancia a pressao utilizada e
peso do paciente.

As indicagoes do uso dos PAPs incluem contra-in-
dicagao cirdrgica, tecido adenotonsilar pequeno, apneia
residual apds a cirurgia, apneia leve associada a sonolén-
cia excessiva, problemas de comportamento, déficit de
atencao e hiperatividade, problemas de aprendizado, bai-
xo ganho ponderal e hipertensao pulmonar / sistémica. O
uso de PAP no pré-operatodrio de adenotonsilectomia na
apneia grave € indicado para reduzir a morbimortalidade
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perioperatoria.

Os PAPs sao eficazes para melhorar os sintomas no-
turnos, a sonoléncia diurna e normalizar a polissonogra-
fia, além de beneficios em relacao as questoes cognitivas
e comportamentais. A maior limitacao ao tratamento é a
adesao, porém um estudo mostrou que 72% das crian-
cas com T21 aceitaram o tratamento com CPAP. Técnicas
cognitivo comportamentais como orientagao dos pais,
distragao, condicionamento, exposicdao gradual, reforco
positivo e extingao sao efetivas para melhorar a adesao.

Os efeitos colaterais dos PAPs, em geral, sdo meno-
res e transitdrios e incluem lesdes de pele pelo contato
com a mascara, vermelhidao ocular (10 a 20%) devido ao
vazamento de ar pela mascara, sintomas nasais (rinor-
reia, epistaxe e congestao nasal - 17%), deformidade facial
principalmente em criancas e risco minimo de pneumotoé-
rax. Umidificadores acoplados ao aparelho e a escolha da
mascara adequada podem minimizar esses efeitos.

Consequéncias De Um Sono Inadequado e Da Ap-
neia Do Sono

Reconhece-se facilmente as consequéncias de uma
noite mal dormida: irritabilidade, impaciéncia, dificuldade
no aprendizado, tempo de reagao mais lento, prejuizo na
linguagem.

Criancas tipicas com apneia do sono apresentam di-
minuicao da substancia cinzenta do cérebro e apresen-
tam um quadro semelhante ao Transtorno de Déficit de
Atencao e Hiperatividade caracterizado por alteracoes de
comportamento (agressao, impulsividade e hiperativida-
de), alteracao da funcao neuro cognitiva (atencao, funcao
executiva, motora, aprendizado e memdria) e diminuicao
na capacidade verbal, pior rendimento escolar.

Vérios estudos registraram prejuizos de um sono de
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qualidade ou quantidade insuficientes em criangas com
T21, nas seguintes areas:

- autonomia e socializacdo, maior dificuldade em
manter a hora das refeicoes, cuidados pessoais, respon-
sabilidade, relagdes interpessoais, vida em comunidade,
escola e menor atividade fisica;

- atencao, distragoes e dificuldades para manter a
atencao.

- controle inibitdrio, inabilidade para controlar res-
postas impulsivas, dificuldade na antecipacao, no plane-
jamento e na definicao de objetivos adequados para cada
situagao;

- comportamento, irritagao e agitagao;

- memoria, enquanto em criangas tipicas o sono tem
um papel ativo na consolidagdao da memoria, com melho-
ra nos teste apds dormir, criangas com T21 nao apresen-
tam mudangas nesses teste antes e apds dormir;

- sonoléncia diurna, criancas com T21 acumulam mais
facilmente a pressao do sono ao longo do dia, e esse can-
sago acumulado também gera prejuizo no aprendizado;

- funcdo executiva, incapacidade de direcionar o
comportamento para um objetivo, avaliar a eficiéncia e
adequar os atos para alcangar as metas.

Vérios estudos cientificos reconhecem os prejuizos
especificos da Apneia do Sono em criangas com T21:

- habilidades visuoespaciais (que é um dos aliados em
pessoas com T21), percepcao espacial, orientagao no es-
paco e planejamento de rota;

- funcdes adaptativas, habilidades para lidar com de-
mandas comuns e grau de independénciza;

- aprendizado, motor, verbal, memdria, tempo de rea-
cao, flexibilidade cognitiva (perceber que o que se esta fa-
zendo nao funciona, e executar as alteragoes adequadas);
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- linguagem, escolares com T21 e apneia apresenta-
vam QI verbal 9 pontos a menos, 190 palavras a menos no
vocabuldrio do que criangas com T21 sem apneia;

- depressao na adolescéncia;

- Alzheimer, déficit de memoaria e aprendizado, redu-
cao dos marcadores metabdlicos no cértex pré-frontal e
hipocampo (&reas comprometidas na SD).

CONCLUSAO

O sono é extremamente importante para o apren-
dizado, a autonomia, o0 bom funcionamento do sistema
imunoldgico e do corpo como um todo. Os disturbios do
sono em pessoas com T21 sdo altamente prevalentes e
muitas vezes negligenciados. A apneia obstrutiva do sono
é o principal disturbio e muitos fatores de risco podem
ser controlados ou removidos. O diagndstico clinico nao
é facil pois os sintomas sao muito semelhantes a algumas
caracteristicas da T21, por isso a polissonografia € manda-
tdria aos 4 anos ou antes caso haja sintomas. Existem va-
rias acoes descritas que podem ajudar a crianga realizar o
exame sem maiores dificuldades. Como as causas da ap-
neia obstrutiva do sono, em pessoas com T21, sao varias o
tratamento também envolve uma série de abordagens. O
diagndstico e tratamento nao devem ser negligenciados
pois tém um enorme potencial de melhorar a qualidade
de vida, o aprendizado e o comportamento, além de pre-
venir uma série de doencas que vao surgindo ao longo da
vida dessas pessoas.
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8. Sindrome de Down (T21)
e educacao

POR EMILIA GAMA*

“Toda crianca € capaz de aprender — seu trabalho
e descobrir a melhor maneira de ensina-la”
(Lear, 2004)

iStockphoto

das principais instituicdes do mundo contemporaneo. Sua

funcao nao se restringe apenas a possibilitar o processo de
ensino/aprendizagem. Como instituicao social possui objetivos e
metas que v3o além desta concepcao reducionista. E uma insti-
tuicao fundamental para evolucao do individuo, da sociedade e
da prépria humanidade. Dentre suas funcoes estao a promogao
do bem-estar social e a formacao de sujeitos criticos e politizados,
que contribuam para a transformagao social.

Oambiente escolar € um espaco de trocas e a escola é uma

* Assistente Social. Msc. em Ciéncia da Educagao. Especialista em Neuropsicopedagogia, Abordagem
Interdisciplinar em sindrome de Down e Satude Mental com énfase em TEA - Transtorno do Espectro
Autismo. Diretora Pedagdgica do Instituto de Educacao e Pesquisa em Saude e Inclusdo Social.
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SINDROME DE DOWN (T21) E EDUCACAO.

Partindo desse principio o ambiente escolar
também se torna um espaco para a convivéncia en-
tre multiplas singularidades. Alunos com diferentes
habitos culturais, sociais, diferentes necessidades
educacionais e formacoes familiares ocupam o mes-
mo espago, 0 mesmo lugar. Um espaco de apren-
dizagem e desenvolvimento que deve contemplar
experiéncias singulares nesse processo, conside-
rando tudo como significativo, aspectos cognitivos,
afetivos, relacionais, sociais e histéricos. Assegurar o
direito a educagao escolar, com equidade para a en-
trada e permanéncia, pela oferta de ensino publico e
gratuito de qualidade, em todos os niveis de ensino
€ um dos maiores desafios da educacao atual, mes-
mo que tais questdes ja sejam amparadas pela Lei
9.394/90 - que estabelece as Diretrizes e Bases da
Educacao Brasileira (LDB).

Justamente por essa configuragao plural e di-
versificada € preciso que o professor conheca as
caracteristicas e necessidades particulares dos seus
alunos e esteja preparado, embasado e munido de
praticas para lidar com esta realidade, pois ensina-
-los demanda o conhecimento sobre estratégias
educacionais especificas.

Assim, é preciso que praticas educacionais con-
cebidas sob modelos e padroes sejam modificadas
a partir das necessidades de cada aluno. Para isso, a
escola terd que garantir o desenvolvimento tanto de
recursos humanos quanto de recursos pedagdgicos,
que promovam a acessibilidade do conhecimento
para todos.

A inclusao escolar de alunos com sindrome de
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Down (T21) é uma das primeiras etapas no proces-
so de inclusao social, que tem na familia seu ponto
de partida. Essa inclusao deve ir além da insercao,
pura e simplesmente, da crianga no ambiente es-
colar. E preciso que haja a adocao de medidas que
perpassem desde transformagdes metodoldgicas a
adaptagoes curriculares que facilitem a aprendiza-
gem e garantam a esses alunos uma real e efetiva
inclusao.

Nesse cenario o professor exerce um papel fun-
damental em todo esse processo. Cabera a ele, mu-
nido de capacitagao necessaria, entre outras fun-
coes, a aplicacao de medidas adequadas para suprir
as necessidades educacionais especiais e a apren-
dizagem do aluno. Porém o professor nao deve es-
tar sozinho. Juntam-se a ele os demais atores que
protagonizam o enredo.

Assim embora exercam um papel de desta-
gue na missao de formar criancas com sindrome
de Down (T21), a escola e o professor ndo podem
ser vistos como 0s Unicos responsaveis por seu
desenvolvimento e aprendizagem. Sociedade, Es-
tado, equipe multiprofissional e, sobretudo, a fami-
lia, também sao alicerces fundamentais na consti-
tuicao e formacao de seres humanos dignos, bem
como, na promogcao do seu desenvolvimento inte-
lectual e social.

Outro ator que exerce papel de destaque nes-
se processo é a equipe multiprofissional que pode
ser composta por médicos de diferentes especia-
lidades, psicélogo, fonoaudidlogo, terapeuta ocu-
pacional, nutricionista, educador fisico e pedagogo.
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Ela vai agir tanto na tentativa de ampliar o repertério
comportamental e ensinar habilidades que facilita-
rao a aprendizagem, o desenvolvimento e a vida da
crianca em diferentes aspectos, como por exemplo:
imitar, seguir instrucoes, sentar, manter contato vi-
sual, brincar, manter o equilibrio corporal, reconhecer
objetos, tomar banho, usar o toalete, habilidades so-
ciais, falar, ler e escrever; quanto na minimizacao dos
problemas de saude inerentes a propria sindrome.

Sob a égide do Estado estao as politicas publi-
cas de inclusao social e escolar, a garantia de direitos
previstos em leis, a educagao publica de qualidade e
a garantia de assisténcia médica.

Assim a familia, a escola, a equipe multiprofis-
sional e o Estado sao como elos de uma mesma
corrente, exercendo papeis complementares e fun-
damentais para o desenvolvimento da pessoa com
sindrome de Down (T21).

O processo de ensino-aprendizagem é comple-
xo. No que concerne ao processo de ensino-apren-
dizagem de criancas com sindrome de Down (T21)
somam-se a essa complexidade as dificuldades na-
turais na aquisicao da aprendizagem inerentes a pro-
pria sindrome. Por isso, € de fundamental importan-
cia que o educador conheca as caracteristicas desse
processo para adequa-las as necessidades particula-
res desse aluno e de sua maneira de aprender.

Dentre as caracteristicas mencionadas estao a
aprendizagem mais lenta, dificuldades com o pro-
cessamento, execugao e abstracao da informacao,
dificuldades de memorizacao, a instabilidade de
conteudos aprendidos, um custo mais elevado para
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gue se alcance o mesmo grau de conhecimento, difi-
culdades de generalizacao de conteudos aprendidos
para outros contextos, menor capacidade de res-
posta e de reagao frente ao ambiente, dificuldades
no autocontrole de comportamentos e emocgoes,
dificuldades de comunicacao, baixo nivel de perse-
veranga quando encontram dificuldades, pouco uso
das habilidades aprendidas, aprendizagem facilitada
quando sao utilizadas imagens, sinais e gestos no
processo de ensino.

Isso posto, fica explicito que alunos com sindro-
me de Down (T21) possuem necessidades educa-
cionais especiais. Esse conjunto de caracteristicas,
como um farol a reluzir, guiard o educador pelos
caminhos nas tomadas de decisdes que levarao a
uma maior probabilidade de sucesso no ensino e na
aprendizagem desse aluno.

Nesse percurso, o professor deverd adotar estra-
tégias didaticas que facilitarao esse processo, apli-
cando-as de modo individualizado de aluno a aluno.
A partir das especificidades e necessidades de cada
educando, o professor deve utilizar mais exemplos
de exercicios e atividades para o alcance dos mes-
mos objetivos, serd necessario decompor a ativida-
des em pequenos passos, utilizar atividades praticas
e funcionais visando a promocao da independéncia
do aluno, devera realizar adaptagdes curriculares in-
dividualizadas, utilizar recursos visuais, etc. Essas es-
tratégias permitirao que a aprendizagem de conteu-
dos especificos seja realizada de maneira mais eficaz
€ menos tortuosa para o estudante.

Face as grandes transformacoes ocorridas no
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mundo, é imprescindivel que a escola, como fonte
de formagao de pessoas e de saber acompanhe es-
sas mudancas adaptando-se a realidade da socieda-
de e de seus alunos. O mundo moderno necessita
de uma escola moderna, com estratégias modernas,
com professores capacitados para atender as neces-
sidades individuais de seus alunos, ha que se buscar
o melhoramento continuo dessas praticas. Nenhum
aluno pode ser abandonado, esquecido, negligen-
ciado, deixado a margem desse processo.

Colocadas essas questdes cabe a pergunta:
0 que ensinar a um aluno com sindrome de Down
(T21)?

A inclusao educacional de estudantes com sin-
drome de Down (T21) € um projeto que beneficia a
todos. O trabalho tem inicio anteriormente ao en-
sino propriamente dito. Antes de tudo o professor
deve avaliar o aluno para selecionar as prioridades a
serem ensinadas.

Essa etapa permitird que o professor conheca
seu aluno, seus interesses, as habilidades presentes
e ausentes em seu repertdrio, programe o ensino e
0 gue ensinar, administre com mais eficacia o tempo,
uma vez que, a aprendizagem desse aluno serd mais
lenta e confeccione recursos e materiais especificos
guando necessario.

Toda essa estruturacao e organizagao permitirao
que o processo de aprendizagem seja personalizado
e facilitado, que o aluno se sinta motivado, que gos-
te de realizar as atividades e de estar na escola e com
o professor.

Ponto importante é que o professor modifique

87

os procedimentos de ensino caso o aluno nao es-
teja aprendendo através dos selecionados. A res-
ponsabilidade pelo insucesso nao deve cair sobre
o estudante que ja carrega "culpas” demais. O bom
profissional se questionara: porque o aluno nao esta
aprendendo? O que ha de errado com o meu pro-
cedimento de ensino? O que devo modificar? Quais
estratégias poderei utilizar para alcangar os mesmos
objetivos? Todos esses questionamentos devem le-
var a um unico lugar: a mudanca.

Mudancas na forma de ensinar, nos objetivos
de ensino selecionados para aquele momento, nas
estratégias utilizadas, nos recursos confeccionados,
na maneira de pensar do professor e, por fim, mas
nao menos importante, mudanga do préprio aluno.
Afinal aprender € mudar, € adquirir, € se transformar.

Além disso, o professor deverad estabelecer os
objetivos a curto, médio e longo prazo. A curto pra-
70 serao ensinadas as habilidades de base, que sao
fundamentais para a aquisicao de habilidades mais
complexas como habilidades sociais fundamentais,
leitura e escrita de palavras simples, contetidos ma-
tematicos minimos, comportamentos socialmente
adequados.

A médio prazo pode se pleitear que os alunos si-
gam os conteudos dos demais alunos até onde seja
possivel, que participe de atividades esportivas e so-
ciais e adquira um relativo nivel funcional de leitura
e escrita. A longo prazo pode-se estabelecer que ele
seja o mais independente possivel, podendo auto-
gerir-se com a menor quantidade de apoio possivel,
que possa trabalhar e que exerca e cumpra seus di-
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reitos enquanto cidadao.

No momento de selecionar os objetivos o pro-
fessor deve levar em conta o quao util e funcional
serd o que se pretender ensinar na vida do aluno,
quais os beneficios e aplicabilidade essa habilidade
trard para sua vida. Para isso alguns pontos devem
ser levados em consideragcao no momento de sele-
ciona-los: os que propiciem independéncia no maior
numero de ambientes e situagdes possiveis, os mais
importantes para 0 momento atual da vida do es-
tudante, os que sao pré-requisitos para a aprendi-
zagem de outras habilidades, os que favorecem o
desenvolvimento de sentidos como atencao e per-
cepcao, memoria, resolucao de problemas, lingua-
gem expressiva e receptiva e socializagao.

Rodriguez (2012) detalha pontos fundamentais
no processo de ensino do aluno com sindrome de
Down (T21) que perpassam desde como ensinar, que
sao 0s conjuntos de estratégias necessarias para o
professor transmitir o conteudo; metodologia de
trabalho; atividades; materiais, quando ensinar e o
que, quando e como avaliar os alunos com sindrome
de Down (T21).

Nesse ambito, tendo como principio uma escola
que orienta e acomoda toda a crianga independente
de suas condicoes fisicas, intelectuais, sociais, entre
outras, o que nos leva acreditar ser o conceito de es-
cola inclusiva.

Uma escola que concentra o desenvolvimento
de uma pedagogia com foco no aluno, uma pedago-
gia na qual todas as criancas possam se beneficiar
e que recebendo todo e qualquer suporte extra re-
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querido para assegurar a sua educacao, além de ser
base para uma sociedade que respeita as diferencgas
de todos os seres humanos.

Por fim, verifica-se que a educacao é a base
para o desenvolvimento de uma sociedade, e que o
direito a ela deve ser visto como uma condicao es-
sencial para uma vida digna. O Estado juntamente
com as politicas publicas precisam ser o objeto de
medidas capazes para modificar o cenario social,
propiciando a populagao, um ensino de qualidade,
como esta previsto na Constituigao.
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9. Nutricao e modificacoes

epigenéticas na sindrome
de Down (T21)

POR ANDREIA TORRES, PHD*

ossa pele é formada por vérias camadas: hipoderme, derme e epiderme. A hipoderme
€ a camada mais interna e a epiderme a mais externa, a que vai por cima das outras. De
forma similar, cientistas utilizam o termo epigenética para representar a camada extra
de informacao além daquela contida nos genes presentes nos cromossomos.
Apesar das células presentes no couro na pele, nos rins, nos musculos, etc., conterem
a mesma informacao genética, estes tecidos sdo todos muito diferentes, tanto em formato
quanto em fungao. Isto porque os genes ativos na pele sao diferentes dos genes expressos em
outras partes do corpo.

* Andreia Araujo Lima Torres, nasceu no Rio de Janeiro mas cresceu em Brasilia, cidade onde estudou. No departamento de
nutri¢céo na Universidade de Brasilia formou-se e também concluiu o mestrado. Fez o doutorado no instituto de psicologia
e pés-doutorado no departamento de sadde coletiva. Atualmente trabalha em Portugal como coordenadora cientifica da
empresa VP Centro de NutricGo Funcional.
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Reproducao

Figura 1 - Os genes expressam-se de formas diferentes em cada parte do corpo

O alfabeto brasileiro possui 26 letras. J& o genoma é
formado por um conjunto de apenas 4 letras (A, C, T e G)
gue se combinam em bilhoes de sequéncias. Seria muito
dificil ler uma frase escrita desta forma:

"asindromededownécausadapelapresencadetrés-
cromossomos2lemtodasounamaiorpartedascélulasdeu-
mapessoaassimenguantoumindividuotipicopossui46cro-
mossomosumapessoacomsindromededownpossuiem-
geral47!

Por isso, usamos espacos e pontuacoes:

O mesmo acontece com nossa informagao genética.
As marcas epigenéticas possuem um papel similar, permi-
tindo que a célula interprete a informagao presente nos
bilhdes de letras do genoma humano.

As marcas epigenéticas marcam o inicio e o final de
um gene, assim como marcamos o inicio de uma frase
com letra maiuscula e o final de uma sentenca com um
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ponto. Estas marcas ou modificacdes epigenéticas tam-
bém dao estrutura ao cromossomo, assim como paragra-
fos dao estrutura a um texto. Estas marcas permitem que
0s cromossomos sejam enrolados, dobrados e armazena-
dos corretamente dentro do nucleo da célula. Por fim, e
este é o foco deste capitulo, as modificacbes epigenéticas
alteram a forma como os cromossomos lerdao as informa-
coes contidas nos genes.

A sindrome de Down (T21) é causada pela presenca
de trés cromossomos 21 em todas ou na maior parte das
células de uma pessoa. Assim, enquanto um individuo ti-
pico possui 46 cromossomos; uma pessoa com sindrome
de Down (T21) possui, em geral, 47.

ALEITURADO DNA

O 4cido desoxirribonucleico (DNA, ou ADN, em por-
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Figura 2 - Transcricao do DNA e traducao do RNA

tugués), € um composto cujas moléculas contém as ins-
trucdes genéticas que coordenam o desenvolvimento e
funcionamento de todas as células do corpo. O principal
papel do DNA é armazenar as informagdes necessarias
para a formagao de proteinas.

O DNA ¢é uma fita com cerca de 2 metros de com-
primento e para caber dentro do nucleo da célula deve
ser bastante comprimido a um tamanho aproximado de 2
micrometros de didmetro. Mas o DNA nao pode ser enro-
lado de qualquer maneira. Precisa estar organizado para
que a informagao contida nos genes possa ser encontra-
da sempre que necessario.

O DNA estd enrolado em proteinas denominadas his-
tonas. O conjunto DNA + histonas recebe o nome de cro-
matina. A formagao da cromatina € entao o que permite
a compactacao do DNA dentro do nucleo da célula. Esta
compactagao cria seus proprios problemas, uma vez que
se a informagao nao é acessada proteinas como enzimas,
anticorpos, horménios ou tecidos ndo poderao ser forma-
dos. Se o DNA estd firmemente enrolado as histonas sera
pouco expresso. J&d gquando estd menos enrolado a leitu-

ra da informacgao genética serd mais facil, ou seja, o gene
sera expresso.

O CASO DA SINDROME DE DOWN (T21)

Na sindrome de Down (T21) a presenca de 3 cro-
mossomos 21 cria uma situagao diferenciada. Apesar de
o cromossomo 21 ser pequeno, contendo apenas de 1
a 1,5% dos genes humanos?, algumas de suas informa-
coes regulam a expressao de genes presentes em outros
Cromossomos.

Ademais, genes presentes na regiao critica do cro-
mossomo 21 estao superexpressos, incluindo APP, SOD1
e DYRKIA (Tabela 1), aumentando o risco de determina-
das condigoes de saude.

Gene Codificagao de

Proteina precursora do amiloide: associado
APP? ao comprometimento na neurogénese e

aumento do risco de doenca de Alzheimer

Superdxido dismutase 1: enzima envolvida
no aumento da producao do radical livre

SOD13 peroxido de hidrogénio (H202). Possivel

papel na doencga de Alzheimer, na disfuncao

mitocondrial e nas alteracoes imunes

Quinase que transfere grupo fosfato e
DYRK1A* superexpressao acarreta em neurogénese

anormal

Tabela 1 - Genes superexpressos na sindrome de Down (T21)
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Pesquisas recentes buscam compreender como si-
lenciar genes, que se encontram superexpressos, por
meio de compostos ou nutrientes selecionados. A nutri-
genOmica € uma ciéncia emergente® que estuda como
nutrientes e compostos bioativos influenciam o estado
de saude e doenca por meio da modulacao da expressao
génica. Dentre os mecanismos epigenéticos destacam-se
a metilagdo, a modificacao de histonas e o silenciamento
de microRNAs.

O termo metilacao refere-se a adicao de um grupo
metil (CH3) na posicao 5' da citosina na molécula de DNA,
na regiao promotora do gene. Os nutrientes que parti-
cipam da metilacdo do DNA atuam em conjunto, como
piridoxina (B6), folato (B9), colina, cobalamina (B12) e me-
tionina (Tabela 2).

Nutriente Papel epigenético

Metionina Sintese de SAMe
Transferéncia de grupo metil diretamente
SAMe
para o DNA

Colina Doador de metil para SAMe

B6 Sintese de metionina

B9 Sintese de metionina

B12 Sintese de metionina

Tabela 2 - Papel epigenético de nutrientes selecionados
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Outro foco da nutrigenémica sao os polimorfismos
ou variagoes na sequéncia de DNA. Um polimorfismo co-
mum na sindrome de Down (T21) é a do gene metileno-
tetrahidrofolato redutase (MTHFR). Esta variante faz com
que a eficiéncia de conversao do folato (vitamina B9 inati-
va) em metilfolato (vitamina B9 ativa) seja mais baixa (Fi-
gura 3). Isto resulta em menor capacidade de formacao de
S-adenosil-metionina (SAME) para manutencao da meti-
lacado do DNA e para o controle da expressao genética®.

Reproducao

Homecisteina

E Produgio da
antioxidantos
Glutationa

(GSH)

Figura 3 - Ciclo da metionina

Existem evidéncias de que alguns genes encontram-
-se hipometilados em pessoas com sindrome de Down
(T21), o que contribui para o envelhecimento precoce e
o risco aumentado de doenca de Alzheimer’. Como os
nutrientes afetam a expressao génica, recomenda-se
que pessoas com polimorfismos do gene MTHFR sejam
suplementadas com &cido folinico e/ou metil-folato. A
suplementacgao adequada mantém niveis 6timos de ho-
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mocisteina, SAME e Glutationa (GSH)8. Concentragoes
aumentadas de homocisteina® e baixas concentracoes de
SAME?® e glutationa associam-se a maior risco de doen-
ca de Alzheimer.

O desafio é compreender que nutrientes e quanti-
dades seriam ideais para cada pessoa, metilando genes
quando ha necessidade, sem, por outro lado, incorrer
em hipermetilacdo, o que poderia acarretar em novos
problemas de saude. Outro foco de pesquisa é o da su-
plementacao de fitoquimicos, compostos produzidos
por plantas. Tais compostos parecem proteger o DNA,
reduzir o estresse oxidativo, modular a expressao genéti-
ca®, suprimir a neuroinflamacao, melhorar a meméria e o
comportamento®.

Plantas que produzem polifendis (moléculas com
anéis aromaticos ligados por um grupo hidroxila), como
acidos fendlicos, estilbendides e flavondides parecem re-
duzir a agregagao de proteina beta-amildide no cérebro,
melhorar memaria e comportamento. Dentre os compos-
tos atualmente estudados destacam-se o acido rosmari-
nico do alecrim!4, a curcumina do acafrdao®, a epigaloca-
tequina galato do cha verde® e o acido eldgico da romaY.
Os resultados sao promissores. Contudo, pesquisas com
maior numero de participantes sdo necessarias para con-
firmar os efeitos a longo prazo do uso de fitoquimicos iso-
lados ou de forma combinada na saude e qualidade de
vida de pessoas com sindrome de Down (T21).

CONSIDERAGOES FINAIS

Atualmente nao existem terapias farmacoldgicas efi-
cientes para a correcao metabdlica e prevencao de im-
portantes problemas de salde em pessoas com sindrome
de Down (T21), incluindo a doenca de Alzheimer. Dietas
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que fornecam quantidades adequadas de vitaminas do
complexo B sdo fundamentais. Pessoas com polimorfis-
mos de MTHFR também precisam receber suplementa-
cao adequada.

Recentemente fitoquimicos também comecaram a
ser estudados. Os mesmos estao presentes amplamente
no reino vegetal e pesquisas sugerem gue o consumo de
alimentos e suplementos com quantidades variadas des-
tes compostos pode atenuar processos neuropatoldgicos
comuns neste grupo. Contudo, a maior parte dos estudos
ainda sao realizados em animais ou encontram-se em fa-
ses iniciais de investigagdo em humanos.

Dado que a doenca de Alzheimer é uma condicao
progressiva, que afeta a qualidade de vida e atinge uma
alta proporcao de pessoas com sindrome de Down (T21)
mais estudos sdo necessdrios para que recomendacoes
possam ser feitas com seguranga. Em termos de salde
publica, como fitoquimicos com propriedades prote-
toras estdo presentes em altas quantidades em frutas,
verduras, sementes, ervas e especiarias, recomenda-se
uma dieta variada baseada em alimentos naturais, com
a menor quantidade possivel de produtos processados e
ultraprocessados.
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10. Transtornos
neuropsiquiatricos
na sindrome de Down (T21)

POR RUBENS WAJNSZTEJN*

sindrome de Down (T21) cursa habitualmente com a deficiéncia

intelectual, que se caracteriza prioritariamente por um funciona-

mento cognitivo significativamente abaixo da média da popula-
cao. Tal caracteristica pode apresentar relacdo com o aumento da expec-
tativa de vida ao nascer: no periodo de 1990 a 2013, houve um aumento
de 6,2 anos na expectativa global e de 5,4 anos para a expectativa de vida
saudavel (DSM 5, 2013).

Podemos contar com varias formulacoes de escalas que medem o
funcionamento ou comportamento adaptativo, podendo apresentar va-
riagdes, de acordo com o dominio especifico do observado. A adequacao
do instrumento, a necessidade de adaptacao vital particular ou coleti-
Va, em associagao com uma visao multidisciplinar (educadores e profis-
sionais) promovem um diagndstico mais qualificado e fidedigno ao ser
avaliado.

* Doutorado em Ciéncias da Saude pela Faculdade de Medicina do ABC. Participante funda-
dor do NEA - Nucleo Especializado em Aprendizagem da FMABC. Mestrado em Disturbios da
Comunicagdo Humana pela Universidade Federal de SGo Paulo — Escola Paulista de Medicina.
Especializagcéo em Neurologia Infantil.

96



TRANSTORNOS NEUROPSIQUIATRICOS NA SINDROME DE DOWN (T21)

O advento do DSM-5, 2013 trouxe uma nova aborda-
gem a condicao. A formulagao deste manual obedeceu a
quatro regras de revisao:

- O manual destina-se principalmente aos clinicos e
revisdes devem ser vidveis para a pratica clinica de rotina;

- suas revisdes devem ser guiadas por evidéncias de
pesquisa;

- sempre que possivel, a continuidade deve ser man-
tida com edicbes anteriores do DSM;

- a priori ndo ha constricdes para alteracdes entre o
DSM-IV, 1994 e o DSM-5, 2013.

Assim, a deficiéncia intelectual passou por uma mu-
danca de nome: o termo "deficiéncia intelectual (trans-
torno do desenvolvimento intelectual)” substitui “re-
tardo mental”. Tal mudanca enfatiza a nocdo de estado
permanente inerente a condicao, e coloca o DSM-5 em
congruéncia com a CID-10 (WHO, 1993) que define como
Transtorno do Desenvolvimento Intelectual e com a no-
menclatura também utilizada pela Associacdo Americana
de Deficiéncia Intelectual e de Desenvolvimento, e pelo
Departamento de Educacao dos EUA.

Desde outubro de 2013, a definigdo da condi¢ao passa
a ser deficiéncia de habilidades mentais gerais, que afetam
funcionamento adaptativo em trés dominios ou areas:

- Dominio conceitual: habilidades em linguagem,
leitura, escrita, matematica, raciocinio, conhecimento e
memoria;

- dominio social: empatia, o julgamento social, habili-
dades de comunicacao interpessoal, capacidade de fazer
e manter amizades, e capacidades semelhantes;

- dominio pratico: autogestao em dreas como cuida-
dos pessoais, trabalho, tarefas, responsabilidades, gestao
de dinheiro, recreacao e escola, organizacao e trabalho.

A gravidade da deficiéncia intelectual passa a ser
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classificada com base na gravidade dos déficits no funcio-
namento adaptativo, e tal condi¢cao é também estabeleci-
da como doenca cronica e comodrbida a outras condicoes
mentais (depressao, TDAH e TEA).

O obijetivo da classificagao € basear o diagndstico por
meio do impacto do déficit no funcionamento necessario
para a vida cotidiana — muito importante para o desenvol-
vimento de um plano de tratamento.

O profissional, quando avalia um individuo, necessita
de visdo consciente na escolha do instrumento de testa-
gem e, posteriormente, para a interpretacao. O continen-
te em que o individuo se encontra inserido revela dados
significativos e seletivos na sua organizacao, portanto,
cabe ao avaliador observar o histérico pessoal do pa-
ciente (deficiéncia motora e sensorial associadas, lingua
materna e a bagagem sociocultural) evitando conduzir a
investigacao para consideragdes que evidenciem resul-
tados incorretos, frente a limitacao de desempenho do
individuo.

INVESTIGACAO CLINICA

Na investigacao diagndstica da deficiéncia intelec-
tual, hd a necessidade de uma anamnese detalhada e um
exame fisico cuidadoso. Discutiremos a seguir a impor-
tancia de exames laboratoriais e de imagem na investiga-
Gao etioldgica.

E importante ressaltar a existéncia e a importancia da
realizacao do Cariétipo com bandeamento, mas a solicita-
cao destes exames deve obedecer uma hierarquia pelas
hipdteses diagndsticas formuladas, pois nenhum destes
é ainda capaz de gerar um gabarito completo das ques-
toes clinicas envolvidas em um individuo (ARAFAT, A. et
al, 2017).
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Nos exames de imagem, prioriza-se a realizacao de
Ressonancia Magnética de Cranio, exame este capaz de
evidenciar melhor as alteracoes relativas a deficiéncia in-
telectual. Um trabalho brasileiro realizado com os exames
de 30 individuos demonstrou anormalidades em fossa
posterior em 90%. Outras alteracdes observadas foram
displasias do corpo caloso (46% hipoplasia, disgenesia e
esplénio vertical); persisténcia de septo pelicido e/ou ca-
vum vergae (33%), ventriculomegalia (33%), displasia cor-
tical (23%); alargamento do espaco subaracndide (16,6%);
aumento dos espacos de Virchow-Robin (10%); hipoplasia
vermiana cerebelar (33%) e/ou desorganizacao de folhas
cerebelares (20%), alteracoes em substancia branca cere-
bral (10%) (SOTOARES et al., 2003}.

COMORBIDADES

Em individuos com deficiéncia intelectual, as comor-
bidades podem estar presentes em 30 a 50% da popu-
lacdo. E importante rastrear a histéria familiar de trans-
tornos neuropsiquidtricos, e considerar trés aspectos
principais no advento de comorbidade: patogenia, diag-
nostico (sintomas sobrepostos) e progndstico.

Deve-se considerar também o impacto dos novos
métodos e da recategorizacao advinda do DSM-5 para
os outros transtornos neuropsiquidtricos. Na primeira dé-
cada deste século, houve um aumento de 331% na inci-
déncia de Transtornos de Espectro Autista, incluindo-se a
recategorizacdo em até 78% (adolescentes) e 48% (crian-
cas), na populagao americana. A agressividade impulsi-
va pode ser entendida como um limiar mais baixo para
a ativacao de respostas agressivas a estimulos externos
sem reflexdo adequada ou consideragao a respeito das
consequéncias aversivas do comportamento. Ela pode
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ser concebida como um desequilibrio entre o controle
descendente, promovido pelo cértex frontal orbital e o
giro do cingulo anterior (envolvido na adaptacao do com-
portamento as expectativas sociais e futuras e em prever
as expectativas de recompensa e punicao) e os impulsos
ascendentes gerados nas estruturas limbicas, tais como a
amigdala e a insula.

A agressividade impulsiva pode estar associada a
varias disfuncdes diferentes no circuito envolvido na res-
posta aos estimulos ambientais. O tratamento dependera
da localizacao do problema dentro do circuito. Inicialmen-
te, o estimulo ambiental é processado pelos centros au-
ditivo, visual e outros centros de processamento sensorial
(3lcool, drogas ou disturbios metabdlicos podem distor-
cer a percepgao sensorial fazendo com que o estimulo
seja percebido como ameagador). Entao, esta informacgao
é modulada em centros de processamento de informagao
sensorial em areas de integracao visual e auditiva e em
regides associativas como o cortex pré-frontal, temporal e
parietal. A informacdo é modulada por fatores culturais e
sociais e pode ser distorcida por déficits de processamen-
to (ocasionando ideagao parandide) ou influenciada por
esquemas negativos secundarios ao estresse do desen-
volvimento, traumas ou experiéncias negativas duradou-
ras. Finalmente, o estimulo € processado na amigdala e
areas limbicas relacionadas de acordo com o condiciona-
mento passado das emocoes. Esse processamento pro-
duz os estimulos ascendentes que serao modulados pelo
controle descendente gerado principalmente pelo cortex
orbitofrontal e pelo giro do cingulo anterior, como men-
cionado previamente.

Varios neurotransmissores (como a serotonina, a do-
pamina, a noradrenalina, entre outros) estao envolvidos
no equilibrio entre os impulsos ascendentes e o contro-
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le descendente resultantes de estimulagao aversiva ou
provocativa. A identificagao do papel desses neurotrans-
missores é essencial para o desenvolvimento de estraté-
gias farmacoldgicas para o controle do comportamento
agressivo impulsivo.

Um ndmero impressionante de estudos, utilizando
diferentes técnicas de pesquisa tanto clinicas quanto pré-
-clinicas, encontrou associagao entre hipofuncgao seroto-
ninérgica e comportamento impulsivo ou agressivo.

TRATAMENTO FARMACOLOGICO DO COMPORTA-
MENTO IMPULSIVO E AGRESSIVO

Duas intervengdes principais podem ser utilizadas
no tratamento do comportamento impulsivo e agressivo.
A primeira é tratar o transtorno “primario” do qual este
comportamento é considerado parte. A segunda aborda-
gem possivel é tratar o comportamento agressivo impul-
sivo como um transtorno psiquidtrico primario com base
no fato que tal comportamento possui alguns mecanis-
mos neurobioldgicos que ocorrem independentemente
do transtorno psiquidtrico associado. Como o compor-
tamento agressivo associado a diferentes transtornos
apresenta 0s mesmos aspectos neurobioldgicos, esse
pode ser tratado com a mesma abordagem farmacoldégi-
ca atuando em alvos-chave, tais como a serotonina ou o
cortex pré-frontal. As drogas que comprovaram ser efica-
zes no tratamento do comportamento agressivo impulsi-
Vo sao os estabilizadores de humor (litio, carbamazepina,
oxcarbazepina, valproato e topiramato), os antipsicoticos
(clozapina, olanzapina, quetiapina, entre outros), os blo-
queadores beta-adrenérgicos, a buspirona (um agonista
parcial do receptor de 5-HT1A), o acido graxo essencial
6mega-3 e os antiandrégenos. A clonidina e guanfacina
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produzem uma estimulagao dos auto-receptores alfa2-a-
drenérgicos no locus coeruleus que resultam na ativacao
mais baixa e, portanto, uma diminuicdo na libertagao de
noradrenalina que, por sua vez, uma melhoria na regula-
¢ao da producao noradrenégica, com diminuicao da exci-
tacao e reducao da hiperatividade e impulsividade.

Sua agao indireta sobre o cortex pré-frontal aumenta
a regulagao noradrenérgica, melhorando as funcoes rela-
cionadas a ele: atencao, controle de impulso, controle de
distracado e regulacado emocional.

CLONIDINA

A clonidina, um agonista alfa2-adrenérgico, que afe-
ta preferencialmente os receptores pré-sindpticos (dimi-
nuindo assim a liberacao de noradrenalina), foi utilizada
em psiquiatria para tratar abstinéncia de opidide (redu-
zindo a hiperatividade adrenérgica), episédios maniacos
e comportamento agressivo, especialmente em criangas
com TDAH, e TOD - transtorno opositor desafiante ou
de conduta. Por exemplo, em um ensaio clinico aberto,
a clonidina foi eficaz para controlar o comportamento
agressivo em um grupo de 17 criangas com comporta-
mento agressivo que se caracterizava pela crueldade com
os outros e destruicao de propriedade. Um estudo cego
de bragos paralelos com criangas que sofriam de TDAH
associado a transtorno opositor desafiante ou transtorno
de conduta, em que a clonidina sozinha, clonidina+me-
tilfenidato ou metilfenidato sozinho foram comparados,
demonstrou que a clonidina foi eficaz sozinha ou em
combinacao com o metilfenidato para controlar a impul-
sividade e os sintomas de transtorno opositor desafiante
e de conduta.

Atualmente, os estudos acerca da eficacia do trata-
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mento medicamentoso das comorbidades e da sintoma-
tologia associada a deficiéncia intelectual sao limitados,
de tal forma que torna-se impraticdvel estabelecer as
evidéncias clinicas de beneficio. Uma metandlise sobre o
assunto demonstrou eficacia de risperidona e aripiprazol
em problemas comportamentais, a curto prazo. O uso
prolongado destas medicagdes, por sua vez, esta associa-
do a sonoléncia, ganho de peso e aumento de prolactina
(em até trés vezes o valor de referéncia, com risperidona).
O uso de antiepilépticos como estabilizadores de humor
nao trouxe evidéncias de eficacia neste estudo devido a
limitacdes (CENGISIZ, TUGAL e OZENLI, 2016).

REABILITACAO

O cérebro imaturo é mais flexivel e capaz de trans-
ferir fungdes de areas danificadas para areas saudaveis,
resultando em pertda minima de fungao. Entretanto, o cé-
rebro imaturo danificado € menos eficiente em atencao,
memoria e estratégias de aprendizado para a aquisicao
de novos conhecimentos. Todos os bebés com micro-
cefalia e/ou atraso no desenvolvimento deverdao manter
consultas de puericultura nas Unidades Basicas de Saude
(UBSs). Também deverao ser acompanhados em servigos
especializados para estimulacdo essencial. E necessa-
rio estimular as percepcdes sensoriais, 0s movimentos e
0 posicionamento da crianga, a coordenacao motora, o
brincar, a socializagao e a cognigao. Quanto mais precoce
e objetiva for essa intervencao, maior e melhor serdo as
chances de a crianca se desenvolver em suas potencia-
lidades e com menor déficit residual. Do ponto de vista
neuroldgico, o diagndstico e a orientacao sao importan-
tes. Se o cuidador consegue um periodo de fisioterapia,
por exemplo, o ideal é que esse profissional ensine como

aplicar os exercicios, ja que o periodo de estimulagao é
muito curto e seria mais adequado que o cuidador fizesse
0S exercicios com a crianca em casa.
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11. O processo de
iInclusao em educacao:
a diversidade como valor

- POR GONZALO LOPEZ*

processo de inclusao em educacao representa uma impac-
tante perspectiva cultural que afetou as normas gerais da
educacao nacional nos ultimos anos no Brasil. O vinculo
entre a realidade vivenciada nas salas de aula e as normas juri-
dicas, mesmo que regularmente refreado frente a fundamental
importancia das relagoes puramente pedagdgicas, ressurgiu e se
coloca como crucial, inclusive, sobre a prépria pedagogia que se
impunha, sobre os Projetos Politico Pedagdgicos (PPP) e Regi-
mentos Internos das escolas. Esse cenario das Ultimas décadas foi
consolidado com a vigéncia da Lei Brasileira da Inclusao (Lei Fede-
ral n°®13.146/2015), no inicio de 2016.
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* Graduado em Direito pela Universidade Federal do Rio de Janeiro/UFR] (2002/2008). Mestre
pela UFRJ (HCTE - 2015/2017). Professor de Direitos da Crianca e do Adolescente, de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, Direitos do Idoso e Direito Educacional do Curso Master]uris (online),
Membro da Comissdo de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Conselho Federal
da OAB (CDPD/CFOAB), Secretdrio-Geral da Comissdo "OAB Vai a Escola”
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Essa mudanca juridica, mesmo que ja se arti-
culando hd décadas com boa parte dos estudos,
teorias e escritos pedagdgicos, se impods a todos.
Sobre aqueles que ja dialogavam com a inclusao, e
aos que nunca estabeleceram qualquer relacdo com
a educacao especial ou com a educacao inclusiva.
Atualmente, o direito educacional tem definido as
relacoes pedagdgicas e se reposicionou com papel
estratégico e direcionador.

Parte dos desafios pairam sobre escolas com
PPPs elaborados ha décadas, que em nada se re-
lacionam ou acompanham os avancos legislativos,
pedagodgicos e sociais dos ultimos anos. Portanto,
se encontram atualmente em grandes dificuldades
por nao entender como funciona a educagao neste
século XXI.

A sociedade brasileira, as praticas e técnicas
pedagdgicas cotidianas, assim como o modelo juri-
dico-normativo mudaram, e muito! E mais: tém se
adequado ao século XXI. Isso tem gerado um confli-
to inevitavel com os que ainda trabalham e acredi-
tam no modelo do século XX.

Diante do exposto, quais seriam os valores cen-
trais para definir esta empreitada educacional que
desponta no século XXI?

REPENSAR. DIVERSIFICAR. REFUNCIONALIZAR.
REVITALIZAR.

As escolas devem ter como substrato valorativo
e fundamentador, as novas perspectivas para educa-
Gao. E necessario acompanhar as novas regras edu-

cacionais e os mais recentes estudos da pedagogia
que se comprometem com o amplo respeito a diver-
sidade, com o processo de inclusao em educacao e,
consequentemente, com uma ampla reestruturacao
dos métodos de ensino e aprendizagem. Inclusive,
deslocando maior atencao ao estudante através de
uma forte atuagao sobre os meios que o circundam.

Ha de se enfatizar que, em muitos aspectos, as
normas juridicas apenas refletem ou procuram es-
pelhar as novas perspectivas de valores da socieda-
de sobre o direito educacional. Com destaque para
o entendimento conexo aos direitos da crianca, a
partir de uma analise do seu entorno e do papel da
escola nesse contexto de Protecao Integral dessa
pessoa em peculiar condicdo de desenvolvimento
fisico e emocional.

Entender o direito educacional do século XX
pressupoe compreender os valores e finalidades
presentes na Constituicao de 1988, na Lei de Inte-
gracao de 1989, no Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente (ECA) de 1990, na Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional de 1996, na Politica Nacional de
Educacao Especial na Perspectiva Inclusiva de 2008,
no Plano Nacional de Educagdao de 2014/2024, na
Lei Brasileira de Inclusao de 2015 e na decisao da
ADI 5.357 proferida pelo Supremo Tribunal Federal,
em 2016.

A Constituicao da Republica determina que a
crianga e o adolescente possuem absoluta priorida-
de. O Estatuto da Crianga e do Adolescente consa-
gram o principio (Doutrina) da Protecao Integral e
todas as normas brasileiras devem seguir tais pre-
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missas e compreender as diretrizes constitucionais
e legais sempre no sentido do melhor interesse da
crianca e do adolescente.

Cabe reiterar que, além do viés normativo, a so-
ciedade mudou. Nao se tolera castigo fisico, trata-
mento desumano ou degradante contra o discente.
Nao é aceito o descaso com o aprendizado do estu-
dante. A intimidacao sistematica (bullying) € comba-
tida enquanto pratica e nao é mais considerado ape-
nas uma "“brincadeira de mau gosto”. Responsaveis
bem informados e zelosos pela formacao de seus
filhos buscam escolas que compreendem esse novo
tempo e que transmitem valores de uma cidadania
responsavel e ética.

A escola do século XXI|, necessariamente, devera
voltar o foco para o aluno. Projetar na diversidade
um valor. Diversificar formas de ensino e aprendiza-
gem para potencializar o desempenho de todo cor-
po discente. E, nesse sentido, o processo de inclusao
em educagao é o melhor campo experimental, pois
a inclusao sé se realiza sob uma premissa: colocar o
estudante como prioridade.

A Lei Brasileira da Inclusao ("LBI" — Lei Federal
n° 13.146/2015) tem provocado visiveis modifica-
coes no cendrio educacional brasileiro. E nao ape-
nas em sua face normativa, ela também tem afetado
significativamente as vivéncias dos ambientes esco-
lares com o maior rigor legislativo, que tem garan-
tido uma abertura mais efetiva a convivéncia com
diversidades.

O ambiente escolar deverd lidar com essa di-
versidade pedagdgica (e humana) que se apresen-

ta legalmente instituida e judicialmente respaldada,
inclusive, por decisao majoritaria (9 votos contra 1)
do Plenario do Supremo Tribunal Federal (STF), em
sede de controle abstrato de constitucionalidade,
no julgamento da Acao Direta de Inconstitucionali-
dade n® 5.357 (ADI n® 5357)*.

E fundamental destacar que o afastamento en-
tre norma educacional e cotidiano escolar nao é pri-
vilégio de estudantes com deficiéncia, mas de todos
(com ou sem deficiéncias). H& um enorme abismo,
que se expande, nas salas de aula, entre as propos-
tas pedagdgicas de ensino e os anseios e expectati-
vas de aprendizagem dos discentes.

No caso de estudantes com deficiéncia, esse
abismo nao apenas existe e se expande, mas tam-
bém produz conflitos legais, com a possibilidade
até de aplicacao de medidas penais contra gestores
escolares (por isso, talvez a visibilidade e as contro-
vérsias estejam mais aparentes e recebendo maior
atencao).

Nesse sentido, o estudo juridico (e pedagdgico)
do processo de inclusao em educagao pode ser en-
tendido como uma oportunidade para reflexao so-
bre o sistema educacional como um todo. Afinal, ao
prever, por exemplo, o planejamento do estudo de
caso (individualizado) e a adocao de medidas indi-
vidualizadas e coletivas em ambientes que ampliem
o desenvolvimento académico e social (respectiva-
mente, nos incisos VIl e V, o artigo 28 da LBI), nao
se estaria abrindo uma possibilidade para melhoria

1 O Inteiro teor do Acordao da ADI 5357 em: <http://www.stf.jus.br/por-
tal/processo/pesquisarProcesso.asp>.
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do ensino para todo corpo discente, independente-
mente da deficiéncia? A inclusao em educacao soé é
efetiva quando para todos os alunos.

A possibilidade de aplicar as normas e praticas
pedagodgicas, inicialmente, direcionadas aos estu-
dantes com deficiéncia, para o ensino e aprendiza-
gem de todos os alunos é a maior oportunidade de
evolugao da escola para um modelo de aprendizado
efetivo e formacao cidada.

Nos dias atuais, lamentavelmente, a maior parte
dos estudantes permanece por mais de uma déca-
da na escola e se formam com pouquissima baga-
gem para enfrentar a vida e seus enormes desafios
praticos.

A escola do século XXI deve valorizar a diversida-
de para o enriquecimento coletivo do processo edu-
cacional, alinhada com as normas e os valores cons-
titucionais brasileiros, concedendo-lhe voz, acao e
protagonismo, buscando recursos na pedagogia
mais dinamica e contemporanea.

A valorizacao da diferencga, e o consequente uso
de recursos e praticas pedagdgicas inclusivas, tém
como objetivo democratizar o aprendizado, ndo so-
mente para estudantes com deficiéncia, mas para
todos.

Nesse sentido, o afastamento da percepgao ca-
pacitista (que considera a pessoa com deficiéncia
como incapaz) visa possibilitar outra compreensao
acerca do papel de estudantes com deficiéncia e,
em especial, dos recursos e técnicas pedagdgicas do
processo de inclusao em educagao nos ambientes
educacionais.

Essa (nova) linha de abordagem se baseia nos
Estudos Sobre Deficiéncia (ESD) que se contrapoem
a ideia da deficiéncia como déficit. Para isso, os ESDs
formam uma area de estudo multidisciplinar em que
a deficiéncia é estudada como marcadora de identi-
dade — como a racga, etnia, classe, género e orienta-
cao sexual (VALLE, 2014, p.13).

Um aspecto importante dessa linha de pensa-
mento € romper com a ideia de que a pessoa com
deficiéncia € considerada inapta por suas proprias
funcionalidades, sem ao menos, haver uma reflexao
sobre o ambiente que a circunda e impoe barreiras
impeditivas e limitadoras.

A deficiéncia nao sera considerada esgotada na
pessoa (com deficiéncia) e em seus atributos, mas,
considerara o ambiente que lhe é hostil e pode apro-
fundar possiveis tracos que a deficiéncia apresenta.
Por exemplo, antes de determinar que uma pessoa
com deficiéncia intelectual, ou um transtorno es-
pecifico, ndo possui capacidade para alfabetizacao,
deve ser considerada a efetividade das estratégias
de ensino e aprendizagem a serem aplicadas, pois,
através de outras técnicas, pode ser consolidado o
processo de alfabetizacao de forma muito mais sim-
ples e natural (e nao somente de pessoas com defi-
ciéncia intelectual ou transtornos).

E com esse olhar que a deficiéncia surge como
oportunidade de reestruturar ou refuncionalizar téc-
nicas pedagdgicas tradicionais, na busca pela demo-
cratizagao do ensino e da aprendizagem.

A deficiéncia é vista através de lentes sociais,
como uma série de respostas histdricas, culturais e
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sociais a diferenca humana. Essa visao afeta a esco-
lha de respostas as deficiéncias. Basicamente, essa
visao transporta as respostas da premissa de que
“alguma coisa estd errada com as pessoas com defi-
ciéncia” para "alguma coisa esta errada com um sis-
tema social que incapacita as pessoas” (VALLE, 2014,
p.13).

Algo interessante dessa abordagem é perceber
gue nao se aplica somente aos estudantes com defi-
ciéncia, mas ao corpo discente como um todo. Estu-
dantes sem deficiéncia também nao se interessam
ou compreendem diversos conteudos pelo simples
fato das técnicas de ensino serem absolutamente
ineficazes ou pouco produtivas.

Como regra, novas técnicas de ensino permitem
aos discentes entender temas antes incompreen-
didos, ou seja, aplicando multiplas técnicas de en-
sino, todos os discentes ganham e aprendem, nao
apenas os estudantes com deficiéncia. O modelo de
respeito as diversidades cognitivas, que implica na
pluralidade de técnicas para transmissao do conteu-
do, é benéfico para todos.

As multiplas inteligéncias sao a premissa. O me-
lhor de cada estudante (com ou sem deficiéncia)
guia o processo pedagdgico, ndo suas dificuldades.
A escola deixa de usar décimos nas notas para re-
provar o ano do discente e passa a estimular os ta-
lentos e habilidades que possam promover o avancgo
do estudante.

Dentro dessa perspectiva, a educagao inclusi-
va apresenta recursos pedagdgicos e tecnoldgicos
que tém potencial para revolucionar o processo de

ensino e aprendizagem. O estudante de melhor de-
sempenho na disciplina, com tantos novos recursos
e estudos disponiveis em meios virtuais, podera se
tornar um expert de forma ainda mais precoce. O
aluno com TEA (Transtorno do Espectro Autista) nao
verbal, que utiliza tablets e tdbuas de comunicacao,
podera interagir plenamente em sala de aula, assim
como um estudante timido, através do tablet, pode-
rd se mostrar o melhor escritor e poeta da turma. E
sao tantas as possibilidades. Nesse ponto, a educa-
cao inclusiva, ao questionar o modelo pedagdgico
tradicional e sua relagdo ensino versus aprendiza-
gem, traz novas possibilidades de potencializagao
e recuperagao da atratividade do discente pelo am-
biente escolar.

A educagao inclusiva promete um “novo mun-
do" de possibilidades (de sucessos e fracassos) e
isso gera profunda desconfianca e muitos desafios.
A possibilidade de uso das novas propostas depen-
derd de debates e controvérsias pouco, ou sequer,
pautadas ainda. Mas, certamente o direito tera pa-
pel de destaque, como tem ocorrido na proibicao de
uso de celulares atualmente.

O direito educacional devera se debrugar sobre
as novas possibilidades com a vanguarda da mu-
danca que produz beneficios inestimaveis, mas sem
perder o fundamento da ética e da equiparagao de
ferramentas que possibilitem a melhor formacao do
cidadao numa sociedade que se pretende solidaria e
preparada para os desafios futuros.

Os recursos tecnoldgicos podem vir a propiciar
um prazer no aprender que a educacao tradicional
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nao tem conseguido ofertar. Nao ha que se falar em
plena improdutividade no modelo tradicional, ao
contrario, muitas técnicas devem ser mantidas. Se
trata de incorporar o que for bom e manter o que
ja funciona. Refuncionalizar o modelo, absorvendo o
que se entender como produtivo.
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12. Direito a saude das
pessoas com deficiéncia

POR JOELSON DIAS* E
ELOYSE HENRIQUE COSTA E SILVA**

predmbulo da Constituicao da Organizagao Mundial da Sau-

de (OMS), que entrou em vigor no primeiro Dia Mundial da

Saude (7 de abril de 1948), define saude como "o completo
estado de bem-estar fisico, mental e social, e ndo simplesmente a
auséncia de enfermidade”. Nao obstante as criticas a tal concepgao,
apontada como realidade utépica e intangivel, o conceito foi se am-
pliando com o tempo, até seu reconhecimento como ocorre atual-
mente, da saude como direito.

Segundo Laurell, a salde passa a ser vista como uma necessida-
de humana e a satisfagao “associa-se imediatamente a um conjunto
de condicdes, bens e servicos que permitem o desenvolvimento indi-
vidual e coletivo de capacidades e potencialidades, conforme o nivel

* Mestre em Direito pela Universidade de Harvard. Ex-Ministro substituto do Tribunal Superior
Eleitoral (TSE). Advogado e sécio do escritdrio Barbosa e Dias Advogados Associados (Brasi-
lia-DF). Vice-Presidente da Comissdo Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia do
Conselho Federal da Ordem dos Advogados do Brasil (OAB). Membro fundador da Academia
Brasileira de Direito Eleitoral e Politico (ABRADEP).

** Advogada e parceira do escritério Barbosa e Dias Advogados Associados (Brasilia-DF).
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de recursos sociais existentes e os padroes culturais de
cada contexto especifico™.

Particularmente apds a promulgacao da Constitui-
cao da Republica de 1988, a legislacao brasileira pas-
sou a dispor sobre a protecao e promocao dos direitos
das pessoas com deficiéncia e enaltecer a importancia
da participacao cidada desse importante segmento
social, bem assim do respeito as suas particularidades
para a efetiva inclusao na comunidade.

Em seu artigo 6°, a Constituicao da Republica de
1988 (CRFB/88) elencou o direito a saide como um dos
direitos sociais e no artigo 196 estabeleceu que a "salde
é direito de todos e dever do Estado, garantido median-
te politicas sociais e econdmicas que visem a reducao do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal
e igualitdrio as agcoes e servigos para sua Promogao, pro-
tecao e recuperacao”.

No entendimento de José Afonso da Silva? os direitos
sociais “como dimensao dos direitos fundamentais do
homem, sao prestacdes positivas proporcionadas pelo
Estado direta ou indiretamente, enunciadas em normas
constitucionais, que possibilitam melhores condigoes
de vida aos mais fracos, direitos que tendem a realizar a
igualizacao de situagoes sociais desiguais”. Estao ligados
aigualdade material e sua implementacao se dé pela cria-
cao de politicas publicas, de responsabilidade do Poder
Executivo e do Poder Legislativo, podendo vir a ser refor-
cadas pelo Poder Judiciario.

1 LAURELL, Asa Cristina. A Saude — Doenga como processo social. In:
Revista latino americana de Saude. México.1982.

2 SILVA, José Afonso da. Curso de Direito Constitucional Positivo. 242 ed.
Sao Paulo: Malheiros, 2005.

Por ser universal seu sistema, a saude é "direito de
todas as pessoas e cabe ao Estado assegurar este direito,
sendo que o0 acesso as agoes e servigos deve ser garanti-
do a todas as pessoas, independentemente de sexo, raga,
Ocupagao, ou outras caracteristicas sociais ou pessoais”.
Assim, de acordo com o principio da universalizagao, tam-
bém as pessoas com deficiéncia devem ter assegurado
o seu direito a salde em condicoes de igualdade com o
restante de toda a populacao, sem quaisquer distingoes.

Desse modo, 0 acesso universal e igualitario as agdes e
servigos de saude € garantido também as pessoas com de-
ficiéncia por intermédio do Sistema Unico de Satide — SUS?.

Em 5 de junho de 2002, a Politica Nacional de Sau-
de da Pessoa com Deficiéncia® foi instituida pela Por-

3 A promulgacao da CRFB/88 instituiu o SUS, buscando oferecer a todo
cidadao brasileiro acesso integral, universal e gratuito a servicos de sau-
de. Considerado um dos maiores e melhores sistemas de satde publicos
do mundo, o SUS beneficia cerca de 180 milhdes de brasileiros e realiza
por ano cerca de 2,8 bilhdes de atendimentos. Trata-se da democratiza-
Gao da saude. Nas palavras de Carlos Octévio Ocké: "a universalizagdo da
salde tem um potencial transformador, civilizatério dos paises da peri-
feria capitalista, permitindo a construcao de uma ética publica e solidaria
na sociedade, fundamental na arquitetura de qualquer nacao soberana”.
4 O artigo 23 da Constituicao da Republica determina que “é compe-
téncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Munici-
pios cuidar da saude e assisténcia publicas, da protecdo e garantia das
pessoas com deficiéncia”. A Lei n.© 7.853/89, além de reforgar o disposto
pela CRFB, atribui institui a promogao de "agdes preventivas; a criagao
de uma rede de servicos especializados em reabilitagao e habilitacdo; a
garantia de acesso aos estabelecimentos de satide e do adequado trata-
mento no seu interior, segundo normas técnicas e padroes apropriados;
a garantia de atendimento domiciliar de satde ao deficiente grave nao
internado; e o desenvolvimento de programas de satde voltados para
as pessoas com deficiéncia, desenvolvidos com a participacao da socie-
dade' (art. 2.°, Inciso II).

No ambito internacional, a Organizacao das Nagoes Unidas (ONU) apro-
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taria GM/MS n° 1.060, visando a inclusao do referido
segmento social em toda a rede de servicos do SUS,
dispensando-lhe, para tanto, atencao diferenciada.

Podem ser citadas como diretrizes da Politica Na-
cional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, exempli-
ficadamente, a promogao da sua qualidade de vida,
a assisténcia integral a salde e a prevencao de defi-
ciéncias, a ampliagao e fortalecimento dos mecanis-
mos de informacao e, ainda, a capacitagao de recursos
humanos.®

Em cooperacao com Estados, Municipios e o Dis-
trito Federal, é da competéncia do Ministério da Saude
o processo de formulacao, implementacao, acompa-
nhamento, monitoramento e avaliacao da politica de
salde da pessoa com deficiéncia, buscando-se viabi-
lizar, assim, a execugao, pelo SUS, das atividades da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, conforme
se vera mais adiante.

Adotada pela Organizacdao das Nagdes Unidas
(ONU), em 2006, a Convencao Internacional sobre os

vou, em 1982, o Programa de Ac¢do Mundial para Pessoas com Deficién-
cia. A Organizacao dos Estados Americanos editou a Convencao Intera-
mericana para a Eliminacao de Todas as Formas de Discriminagao contra
as Pessoas com Deficiéncia e, finalmente, veio a Convencao Internacio-
nal da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 2006.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia €, assim, resul-
tado de diversos movimentos e longa mobilizagao, nacional e interna-
cional, em busca de condigdes de vida com dignidade e a emancipagao
das pessoas com deficiéncia.

5 http://portalms.saude.gov.br/saude-para-voce/saude-da-pessoa-
-com-deficiencia/publicacoes/808-pes soa-com-deficiencia/41183-po-
litica-nacional-de-saude-da-pessoa-com-deficiencia - Acesso em 18 de
maio de 2018

Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD)® consoli-
dou importante avango para a compreensao das pes-
soas com deficiéncia nao somente como "aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial’, mas, principalmente,
em verdadeira mudancga paradigmatica, como deten-
toras do direito de exigir do Poder Publico e da socie-
dade em geral a remocao ou eliminacao das "diversas
barreiras [que] podem obstruir sua participagao plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condicdes com
as demais pessoas”.

Em seu artigo 25, a CDPD estabeleceu que os Es-
tados devem oferecer as pessoas com deficiéncia pro-
gramas e atencao a saude gratuitos, servicos de saude
gue necessitem especificamente em razao de sua de-
ficiéncia, inclusive diagndstico e intervencao precoces,
bem como servigos projetados para reduzir ao maximo
e prevenir deficiéncias adicionais, inclusive entre crian-
cas e idosos’.

De acordo com as diretrizes do Comité Sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que monitora
a aplicagdo da Convencao da ONU, desde o ofereci-
mento de apoio psicoldgico a tecnologias assistivas
e adaptativas, o Estado é responsavel pela adogao de
medidas que assegurem as pessoas com deficiéncia o
pleno e efetivo acesso a servicos de saude de quali-
dade e individualizados, atendo as particularidades de

6 Convencao Internacional da ONU sobre os Direitos da Pessoa com De-
ficiéncia (CDPD) — aprovada em julho de 2008 pelo Decreto Legislativo
n°186 e promulgada pelo Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009
e inserida no ordenamento juridico brasileiro com status de Emenda
Constitucional.

7 lbidem
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cada individuo.

Segundo a Portaria GM/MS n® 793, o propdsito das
unidades de reabilitacao é a manutencao do respeito
aos direitos humanos, com garantia de autonomia, in-
dependéncia e de liberdade as pessoas com deficién-
cia para fazerem as prodprias escolhas; a promocao da
equidade, do respeito as diferencas e aceitagao de pes-
soas com deficiéncia, com enfrentamento de estigmas
e preconceitos; a garantia de acesso e de qualidade
dos servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia
multiprofissional, sob a légica interdisciplinar; a diversi-
ficacdo das estratégias de cuidado e o desenvolvimen-
to de atividades no territdrio, que favoregcam a inclusao
social com vistas a promogao de autonomia e ao exer-
cicio da cidadania.

Mesmo diante das mencionadas politicas de sau-
de, a incorporagdao da CPDP no texto constitucional
ainda apresentava dificuldades para sair do papel, re-
clamando necessario reexame da legislacdo nacional
entao vigente, para que se adequasse aos ditames da
Convencao. Nesse contexto, notou-se aimportancia da
adocao de lei nacional que pudesse orientar e viabilizar
a aplicacao pratica das diretrizes, direitos e garantias
assegurados pelo referido documento internacional.

Assim, em 6 de julho de 2015, foi promulgada a Lei
n° 13.146, que instituiu a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (LBI) — ou Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia, mais um importantissimo instrumen-
to normativo para a efetivagao dos direitos das pes-
soas com deficiéncia, buscando a sua mais ampla in-
clusao social e efetivo exercicio da cidadania. A LBl veio
ratificar e possibilitar a fruicao de direitos e liberdades
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fundamentais em igualdade de condicdes com as de-
mais pessoas.

Em consonancia com a Convencao Internacional
da ONU sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
e também com a Constituicdo da Republica de 1988, a
LBI estabelece o direito a saude e confirma a impres-
cindibilidade de que as pessoas com deficiéncia te-
nham garantido o acesso a todos os bens e servigos de
saude, sem forma alguma de discriminacao em razao
de sua condicao particular. Assim como dispde a Con-
vencgao da ONU, a LBI também afirma que a deficién-
cia estd no meio e nao no individuo, nas barreiras que
o Estado e a sociedade precisam eliminar para que as
pessoas com deficiéncia possam usufruir de todos os
seus direitos.

Na Lei Brasileira de Inclusao, o direito fundamental
a salde esta previsto no Titulo II, Capitulo I, artigos 18
a 26. A Lei contempla diversas garantias, como o diag-
ndstico e a intervengao precoces, realizados por equi-
pe multidisciplinar, servicos de habilitacao e de reabili-
tacao para qualquer tipo de deficiéncia, atendimento
psicolégico (que pode ser estendido aos familiares e
atendentes pessoais), o respeito a identidade de gé-
nero e a orientagao sexual da pessoa com deficiéncia,
bem como o oferecimento de drteses, proteses, meios
auxiliares de locomocgao, medicamentos, insumos e
féormulas nutricionais.

Além de reafirmarem os principios e diretrizes da
Convencgao da ONU, tais dispositivos buscaram apri-
morar a oferta de servicos de saude relativos as pes-
soas com deficiéncia, narede SUS e no sistema privado.

Um exemplo de aprimoramento consiste na proi-
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bicao de empresas de planos de saude cobrarem mais
caro — pratica costumeira anteriormente - de pessoas
com deficiéncia, ou mesmo criarem entraves que im-
pecam a adesao ou a permanéncia no contrato. Com
a LBI, as empresas sao obrigadas a ofertar produtos e
servicos nas mesmas condicoes, a todos os seus clien-
tes (artigo 20).

Entretanto, a comprovar o desafio sempre presen-
te da concretizagcdao dos direitos, mesmo apds a sua
proclamacao, as pessoas com deficiéncia tém sido im-
pedidas de usufruirem desse beneficio até que norma
regulamentadora seja estabelecida.

De forma semelhante, outros direitos assegurados
pela Lei Brasileira de Inclusao ainda nao foram efeti-
vados, em decorréncia, por exemplo, da falta de equi-
pamentos adaptados para realizagao de exames pelas
pessoas com deficiéncia, filas de espera intermindveis
para conseguir cadeiras de rodas ou, ainda, a indispo-
nibilidade de reabilitagao continua para determinados
tipos de deficiéncia.

E importante ressaltar que a inaplicabilidade da
LBI, por auséncia de atos normativos, que regulamen-
tem o exercicio de certos direitos nela preconizados,
representa espécie de retrocesso nas conquistas al-
cangadas pelas pessoas com deficiéncia. De pouco, ou
quase nada, adianta que a LBl assegure as pessoas com
deficiéncia o direito a saude, em igualdade de qualida-
de e condicdes, se o atendimento pleno e integral para
tanto necessario nao puder ser exigido em toda a sua
extensao.

Por fim, importante notar que, em seu artigo 21,
a Lei n° 13.257, de 2016, alterou o artigo 11 da Lei n°
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8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do
Adolescente - ECA), assegurando atendimento médico,
sem discriminagao ou segregacao, a crianca e ao ado-
lescente com deficiéncia, em suas necessidades gerais
de saude e especificas de habilitacao e reabilitacao.

Concluimos que ainda ha um longo caminho a ser
percorrido para a efetivacao do direito a saude das pes-
soas com deficiéncia no Brasil. A despeito dos avangos
e das conquistas j& consagradas no ordenamento ju-
ridico brasileiro, de nada servira a lei se nao passar de
mero texto normativo, se nao for além da proclama-
cao formal de direitos e garantias. E preciso fazer valer,
concretamente, os direitos das pessoas com deficién-
cia, de modo que a sua efetiva participagao na socie-
dade, em igualdade de condigoes com as demais pes-
soas, possa assegurar a sua plena inclusao, autonomia,
independéncia e liberdade para a realizacao das suas
proprias escolhas.
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13. A capacidade civil das pessoas
com deficiéncia: Um novo
paradigma e muitos desafios

POR ANA CLAUDIA M. DE FIGUEIREDO*

Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia - CDPD e seu Protocolo Facultativo foram apro-
vados, com valor de norma constitucional’, mediante o De-
creto Legislativo n© 186, de 9 de julho de 2008, e promulgados por
meio do Decreto Presidencial n® 6.949, de 25 de agosto de 2009.
A Convencao é inovadora em diversos aspectos, mas espe-
cialmente revolucionaria no seu artigo 12 — que trata do reconhe-
cimento igual perante a lei -, 0 qual impds relevante mudanca de
paradigma em relacdo a capacidade civil das pessoas com defi-
ciéncia?, desencadeando repercussoes importantes nas mais va-
riadas areas®.

1 Porque aprovados tais documentos internacionais nos moldes do § 3° do art. 5° da Cons-
tituicdo Federal.

2 Conforme o artigo 1 da CDPD, "Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimen-
tos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em intera-
Gao com diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade
em igualdades de condi¢des com as demais pessoas”.

3 Ante a complexidade do tema e as diferentes percepcdes acerca das aludidas mudanga e
repercussoes, a pretensao deste artigo limita-se a gerar reflexdes e contribuir para a cons-
trucdo de solugdes para os muitos impasses em torno da matéria.

*Advogada e ex-assessora de Ministro no Supremo Tribunal Federal e Tribunal Superior do Trabalho. Graduada em Letras e Direito e pés-graduada em Direito
do Trabalho e Processo do Trabalho. Vice-Presidente da Federagdo Brasileira das Associacdes de Sindrome de Down e Conselheira no Conselho Nacional dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia - Conade.
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Além de assentar a reafirmacao do direito das
pessoas com deficiéncia de serem reconhecidas
como pessoas perante a lei — que equivale ao reco-
nhecimento da sua personalidade juridica, habil a
lhes outorgar aptidao para a titularidade de direitos
e de obrigacoes — (item 1), a Convencao estabelece
o reconhecimento, pelos Estados Partes, de que “as
pessoas com deficiéncia gozam de capacidade legal
em igualdade de condicoes com as demais pessoas
em todos os aspectos da vida', determinando a ado-
cao de medidas apropriadas para prover-lhes o aces-
so ao apoio de que necessitarem no exercicio de sua
capacidade legal (itens 2 e 3). O item 2 assegura que
a pessoa com deficiéncia somente sofrera limitacao
em sua capacidade, assim como as demais pessoas,
a partir de critério incidente a todos os individuos,
nao podendo mais a deficiéncia ser adotada como
critério determinante da incapacidade.

A capacidade de que trata o artigo 12 da CDPD
é, portanto, plena, abrangendo tanto a capacidade
de direito (ou de gozo) como a capacidade de fato
(ou de exercicio), que nao se confunde, no entender
do Comité da Organizagao das Nagoes Unidas — que
realiza o monitoramento dos direitos previstos na
Convencao —, com capacidade mental, que se refere
"a aptidao de uma pessoa para tomar decisdes™.

A Convencao impoe também que todas as me-
didas relativas ao exercicio da capacidade legal in-
cluam salvaguardas apropriadas, proporcionais e
efetivas para prevenir abusos e garantir o respeito

4 Comentario Geral n° 1 acerca do artigo 12 da Convencao, p. 4, tradugao
livre.

aos direitos, a vontade e as preferéncias das pessoas
com deficiéncia, assim como a isencao de conflito de
interesses e de influéncia indevida (item 4).

A CDPD dispde, ainda, que os Estados Partes
assegurarao as pessoas com deficiéncia igual direito
de possuir ou herdar bens, de controlar as prdprias
finangas e de ter igual acesso a empréstimos banca-
rios, hipotecas e outras formas de crédito financeiro,
garantindo que nao sejam arbitrariamente destitui-
das de seus bens (item 5).

Em atencao a mudanca de paradigma imple-
mentada pelo artigo 12 da Convengao e ao mode-
lo social da deficiéncia® consagrado nesse docu-
mento internacional de direitos humanos, a Lei n°
13.146/2016, Lei Brasileira de Inclusao - LBI, promo-
veu varias modificagdes no que tange a teoria das
incapacidades.

No artigo 84 assegura as pessoas com deficién-
cia o exercicio da sua capacidade legal em igualdade
de condigdes com as demais pessoas e no artigo 6°
afirma que a deficiéncia nao afeta a capacidade civil
da pessoa, inclusive em relagcao a um extenso rol de
direitos nunca antes previstos a parte dessa popu-
lacado, como as pessoas com deficiéncia intelectual
e mental.

O reconhecimento da plena capacidade civil
das pessoas com deficiéncia® — aliado a garantia do

5 O modelo social de deficiéncia (item 2 do artigo 1 da CDPD) contesta
o modelo biomédico da deficiéncia, segundo o qual hd uma relagao de
causalidade e dependéncia entre os impedimentos corporais e as des-
vantagens sociais vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia (DINIZ e
SANTOS, 2009).

6 Artigo 12 da CDPD e artigos 6° e 84 da LBI.
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apoio necessario no exercicio da sua capacidade —
propiciou, em nitido carater instrumental, a garantia,
na legislagao patria, de direitos importantes a parti-
cipacao plena e efetiva dessas pessoas na socieda-
de, em igualdade de oportunidades com as pessoas
sem deficiéncia, a exemplo do direito ao casamento’
e a constituicao de uniao estavel; a acessibilidade
indispensavel a vida independente; a moradia para
a vida independente; a privacidade; a participagao
na vida publica; a prestagao de servigcos notariais e
de registro sem obices ou condigoes diferenciadas;
a emissao de documentos oficiais (tais como a car-
teira de identidade, a carteira profissional e o pas-
saporte), independentemente de curatela; ao direito
de ser testemunha e de acesso a justica e, ainda, ao
exercicio de direitos sexuais e reprodutivos; de direi-
tos politicos; dos direitos de cidadania e de partici-
pacao social e do direito a guarda, a tutela, a curatela
e a adocao.

As aludidas modificacoes viabilizam, em ultima
andlise, a materializacao de alguns dos principios
basilares da Convencao: o respeito pela dignidade
da pessoa humana, a plena e efetiva participagao e

7 O Estatuto modificou consideravelmente o sistema das invalidades do
casamento, ao revogar o inciso | do artigo 1.548 do Cddigo Civil - que
previa a nulidade do casamento contraido pela pessoa sem "discerni-

"

mento para os atos da vida civil" - e incluir o § 20 no art. 1.550 para pos-
sibilitar, independentemente de autorizagdo do curador, o casamento
de pessoa com deficiéncia mental ou intelectual em idade nubil, "ex-
pressando sua vontade diretamente ou por meio de seu responsavel
ou curador”. Além disso, a LBI afastou a possibilidade de anulacdo do
casamento em razao do desconhecimento, anterior ao casamento, de
doenca mental grave ou de defeito fisico irremedidvel que nao caracte-

rize deficiéncia (art. 1.557).

inclusao das pessoas com deficiéncia na sociedade,
a igualdade de oportunidades, a acessibilidade e a
nao discriminagao, a independéncia e a autonomia
individual, inclusive a liberdade de fazer as préprias
escolhas, mesmo que com apoio. Tal autonomia
propicia as pessoas com deficiéncia "a conquista
do direito humano fundamental de ser 'moralmen-
te livre| de poder fazer valer a sua vontade interior,
que é um componente ligado a propria dignidade
das pessoas” (Figueiredo e Gonzaga, 2018, p. 88). As
mudancas realizadas concretizam, ainda, os princi-
pios constitucionais da cidadania, da isonomia e da
dignidade da pessoa humana.

A par de estabelecer como regra a capacidade
plena das pessoas com deficiéncia, dissociando a
deficiéncia da incapacidade civil, a LBI, também de-
nominada Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, mo-
dificou os artigos 3° e 4° do Cddigo Civil de 2002,
afastando a possibilidade de se considerar como re-
lativa ou absolutamente incapazes — de modo a au-
torizar a curatela —"... os que, por deficiéncia mental,
tenham o discernimento reduzido”, “os excepcionais,
sem desenvolvimento mental completo” e "os que,
por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem
0 necessario discernimento para a pratica desses
atos".

O Estatuto também deslocou a hipdtese de im-
possibilidade de expressao da vontade, do rol da in-
capacidade absoluta para o da incapacidade relati-
va®, remanescendo no sistema brasileiro uma Unica

8 A referida alteracao tem sido objeto de acirradas criticas, a exemplo da
externada por Stolze (2016, p. 5-6), que entende ter o Estatuto cometido
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hipdtese de incapacidade absoluta, a incidente aos
menores de 16 anos.

Essas mudancas limitaram as possibilidades de
curatela, inclusive das pessoas com deficiéncia, as
hipdteses previstas no art. 1.767 do Codigo Civil, em
gue nao ha mais referéncia a desenvolvimento men-
tal ou discernimento.

As reformulagdes amplas das estruturas tedricas
elaboradas ao longo de séculos em torno da capaci-
dade juridica das pessoas com deficiéncia denotam
reveréncia do legislador nacional ao direito interna-
cional dos direitos humanos, sendo factiveis por ser
a capacidade civil uma construgao social, que reflete
as eleicoes que as sociedades fazem em determina-
do momento histdrico (Palacios, 2008, p. 431).

Em face da profunda mudanca filoséfica que im-
poe e das repercussoes que implica, especialmente
em relagao a pessoas que nunca tiveram sua auto-
nomia respeitada como sujeitos morais (Palacios,
2008, p. 219), o reconhecimento da capacidade ci-
vil das pessoas com deficiéncia intelectual e mental
constitui um enorme desafio para toda a sociedade,
apenas suscetivel de ser suplantado mediante o en-
frentamento do tema sob o enfoque do direito inter-

um "perceptivel equivoco de localizagdo”, porque o inciso que trata das
pessoas que nao podem exprimir a sua vontade, mesmo na sistematica
anterior, ndo se referia a pessoas com deficiéncia, mas, sim, as situa-
coes "em que determinada causa privasse o individuo de exprimir a sua
vontade, como se da na hipnose ou no estado de coma derivado de
um acidente de transito. Por dbvio, tais pessoas estdo absolutamente
impedidas de manifestar vontade, ndo havendo sentido algum em con-
sidera-las 'relativamente incapazes', como pretende o inc. Ill do art. 4° do
CC, alterado pelo Estatuto”.

nacional dos direitos humanos.

A fim de viabilizar o exercicio da capacidade civil
por parte de pessoas com deficiéncia que eventual-
mente necessitam de apoio para a pratica de atos da
vida civil, a LBI introduziu, no Cddigo Civil, o artigo
1.783-A% o qual dispde sobre a tomada de decisao
apoiada, que se insere em modelo diverso'® do unico
anteriormente previsto na lei, de decisao substituti-
va, em que se admite que um terceiro tome decisoes
pela pessoa com deficiéncia. E uma medida que ine-
quivocamente privilegia os ja referidos principios da
autonomia, da participagao plena e da inclusao das
pessoas com deficiéncia na sociedade.

A tomada de decisao apoiada, facultada pelo
art. 84, § 2°, da LB, é, nos termos do caput do ar-
tigo 1783-A do Cddigo Civil, "o processo pelo qual a
pessoa com deficiéncia elege pelo menos 2 (duas)
pessoas iddneas, com as quais mantenha vinculos e
que gozem de sua confianga, para prestar-lhe apoio
na tomada de decisao sobre atos da vida civil, for-
necendo-lhes os elementos e informacoes necessa-
rios para que possa exercer sua capacidade’, relati-
vamente, por exemplo, ao regime de casamento, a
venda de um imodvel, a transagoes financeiras acima
de determinado valor etc.

Os paragrafos do artigo 1783-A do Cddigo Civil
detalham, em alguma medida, o instituto.

Do pedido de tomada de decisao apoiada, for-

9 O artigo 1.783-A do Cddigo Civil foi acrescido pelo artigo 116 da LBI.
10 O modelo de apoio na tomada de decisdes foi o que acabou sendo
plasmado no artigo 12 da CDPD e incorporado ao Cédigo Civil brasileiro
mediante a inclusdo, entre outros, do art. 1783-A.
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mulado pela pessoa com deficiéncia, por meio de
advogado ou defensor publico, constarao os nomes
das pessoas eleitas para prestar-lhe apoio, os limites
do apoio, os compromissos dos apoiadores, o prazo
de vigéncia do acordo e o respeito a vontade, aos
direitos e aos interesses da pessoa a ser apoiada.

O juiz, assistido por equipe multidisciplinar, de-
cidird sobre o requerimento apds ouvir o Ministério
Publico, a pessoa com deficiéncia e os apoiadores
escolhidos.

Embora a lei nao exija a contra-assinatura dos
apoiadores no negdcio a ser firmado, entendemos
ser importante, a depender das necessidades da
pessoa, o registro, no termo de decisao apoiada, da
imprescindibilidade de tal contra-assinatura relativa-
mente a alguns atos potencialmente mais gravosos,
para demonstracao do apoio adequado — livre de in-
fluéncia indevida e de conflitos de interesses —, tra-
duzido pelo "fornecimento de elementos e informa-
coes necessarios” a celebragao do negdcio. Importa
garantir, no processo de construcao da autonomia
e independéncia dessas pessoas que necessitam de
um suporte mais amplo, apoios Uteis a consolidacao
desse processo e salvaguardas proporcionais e efe-
tivas para prevenir abusos, visando, em Ultima anali-
se, propiciar o desenvolvimento de habilidades que
contribuirao para sua inclusao plena na sociedade.

Em caso de divergéncia entre o apoiado e um
dos apoiadores, relativamente a negdcio que envol-
va potencial risco ou prejuizo relevante, o juiz, ouvi-
do o Ministério Publico, decidirad a questao. Do teor
desse preceito depreende-se que, referindo-se a di-

vergéncia a negdécio de menor valor, o dissenso nao
sera resolvido pelo Judiciario, devendo prevalecer,
em homenagem ao principio da autonomia, a von-
tade do apoiado.

Sera valido e produzird efeitos sobre terceiros,
sem restricoes, o negocio juridico celebrado por
pessoa apoiada, desde que abrangido no apoio
acordado. De outro lado, como inexiste restricao a
capacidade civil da pessoa submetida, relativamente
a certos atos, a tomada de decisao apoiada, serao
igualmente validos os negdcios firmados sem apoio,
em relacao a questao nao incluida no acordo™.

Na hipdtese de algum dos apoiadores agir com
negligéncia, exercer pressao indevida ou deixar de
cumprir as obrigagdes assumidas, podera a pessoa
apoiada, ou qualquer pessoa, denunciar o fato ao
Ministério Publico ou ao juiz, que, concluindo pela
procedéncia da denuncia, destituirda o apoiador e
nomeara, apds ouvida a pessoa apoiada e se for do
seu interesse, outro apoiador.

A LBI estabelece, ainda, a possibilidade de soli-
citagao do término do acordo, pela pessoa apoiada,
e de exclusao, pelo apoiador, da sua participacao no
processo, condicionado o desligamento desse a ma-
nifestacao do juiz.

O ultimo dispositivo da disciplina inicial sobre a
matéria (§ 11) assenta a aplicabilidade a tomada de
decisao apoiada das disposi¢oes referentes a presta-
cao de contas na curatela.

Cumpre assinalar que o Comité de monitora-

11 Dependente a validade do ato, ainda, por certo, da presenca dos re-
quisitos gerais de validade do ato juridico (art. 104 do CC).
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mento da Convencao recomendou ao Brasil que in-
forme todas as pessoas com deficiéncia atualmente
sob curatela sobre o novo regime legal instituido, de
tomada de decisao apoiada, e garanta o exercicio do
direito a esse novo sistema em qualquer caso™.

Acerca do Unico regime antes existente,
de decisao substitutiva, importa tecer algumas
consideracoes.

O procedimento de interdi¢cao®, matriz tradicio-
nal do sistema de decisao substitutiva, foi designado
pela Lei n© 13.146/2015, na nova arquitetura da teo-
ria das incapacidades!, como o "processo que define
os termos da curatela", a qual se tornou acentuada-
mente excepcional, proporcional e limitada quanto
ao tempo, ao objeto e as hipdteses.

De fato, a definicao da curatela das pessoas com
deficiéncia passou a ser medida extraordinaria e de
natureza protetiva, cabivel apenas quando necessa-
rio. Deixou, assim, de ser a regra em relacao a essas
pessoas — na expressao da antiga interdicao (par-

12 Observagoes conclusivas sobre o relatorio inicial do Estado Brasileiro,
p. 4, tradugao livre.

13 A acao de interdigao € o instrumento legal a partir do qual o juiz de-
creta a incapacidade civil de uma pessoa maior e nomeia um curador
para que esse, por meio da curatela, represente ou assista a pessoa tida
como incapaz na pratica dos atos da vida civil incluidos na sentenga de
interdicao.

14 Consubstanciada notadamente nos arts. 84 a 87 da LBl e arts. 3°, 4°
e 1.767 do Cddigo Civil, entre outros.

15 Embora ainda seja objeto de controvérsia a subsisténcia, ou nao, do
procedimento de interdicdo -— notadamente porque estruturado o Co-
digo de Processo Civil sob essa perspectiva -—, € ampla a corrente dos
doutrinadores que compreendem ter sido modificado seu "standard tra-
dicional” (Stolze).

cial ou total) — para se tornar excecao, incidente tao
somente as pessoas especificadas no novo rol do
art. 1.767 do Cdédigo Civil*%, a saber, aqueles que, por
causa transitdria ou permanente, nao puderem ex-
primir sua vontade; os ébrios habituais; os viciados
em toxico e os prodigos. Relevante destacar que, na
avaliacao da impossibilidade de expressao da von-
tade, é imprescindivel a garantia de acessibilidade
ampla a pessoa com deficiéncia, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, notadamen-
te a consubstanciada no acesso a informacao e a co-
municagao, mediante, por exemplo, o uso da Lingua
Brasileira de Sinais (Libras), do Braille, do texto com
linguagem simples e de todas as espécies de tecno-
logia assistiva ou ajudas técnicas necessarias.

Da sentenca em que definida a curatela consta-
rao as razoes e motivagoes do magistrado, “preser-
vados os interesses da pessoa com deficiéncia"’. E
imperativo, pois, que, no decreto judicial de curatela,
sejam declinados, de modo claro e detalhado, a si-
tuacao especifica do caso concreto e os fundamen-

16 Art. 1.767. Estao sujeitos a curatela:
| - aqueles que, por causa transitdria ou permanente, nao puderem

exprimir sua vontade;

Il - (Revogado);

Il - os ébrios habituais e os viciados em toxico;

IV - (Revogado);

V - os prédigos.
17 Consoante o Comentario Geral n°® 1 acerca do artigo 12 da Convencao,
elaborado pelo Comité da ONU, quando, apesar de realizado um esforco
consideravel, nao seja possivel determinar a vontade e as preferéncias
de uma pessoa, a determinacao do "melhor interesse” deve ser substi-
tuida, em se tratando de adultos, pela "melhor interpretacao possivel da
vontade e das preferéncias” (p. 6, tradugao livre).
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tos que conduziram o juiz a admitir, em carater ex-
cepcional, a restricao da capacidade civil da pessoa
com deficiéncia — para a pratica de atos relaciona-
dos ao seu patriménio e negdcios —, que deve ser
proporcional as necessidades e as circunstancias de
cada caso e durar o menor tempo possivel.

Além dessas fronteiras, o legislador delimitou os
direitos suscetiveis de serem abrangidos na curate-
la, a saber, os direitos de natureza patrimonial e ne-
gocial, ndo alcancando, assim, o direito ao proprio
corpo, a sexualidade, ao matrimonio, a privacidade, a
educacao, a saude, ao trabalho e ao voto. Evidencia
igualmente a inviabilidade de a curatela se estender
a direitos existenciais o disposto no artigo 6° da LBI.

A Lei n® 13.146/2015 ainda assenta duas regras
acerca da curatela da pessoa com deficiéncia: uma
que impoe ao juiz, a0 nomear curador a pessoa em
situacdo de institucionalizagao, dar preferéncia a
quem tenha vinculo de natureza familiar, afetiva ou
comunitdria e outra que estabelece que, em casos
de relevancia e urgéncia e a fim de proteger os inte-
resses da pessoa em situagao de curatela, sera licito
ao juiz, ouvido o Ministério Publico, de oficio ou a
requerimento do interessado, nomear, desde logo,
curador provisério.

Acerca das pessoas submetidas a interdigao an-
teriormente a entrada em vigor da LBI, o entendi-
mento de Stolze (2016) — com o qual concordamos
— é o de que "os termos de curatela ja lavrados e
expedidos continuam validos, embora a sua eficacia
esteja limitada aos termos do Estatuto, ou seja, de-
verao ser interpretados em nova perspectiva, para

justificar a legitimidade e autorizar o curador apenas
quanto a pratica de atos patrimoniais”.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia procedeu,
ainda, a alteracoes relevantes em dispositivos do
Cddigo Civil que dispunham sobre a curatela, caben-
do citar a possibilidade de promogao do processo
que define os termos da curatela pela prépria pes-
soa (art. 1.768, inciso |V); a possibilidade de curatela
compartilhada (art. 1.775-A); a participacao obrigato-
ria de equipe multidisciplinar no processo (art. 1.771);
a consideracao, na escolha do curador pelo juiz, da
vontade e das preferéncias da pessoa a ser subme-
tida a curatela, da auséncia de conflito de interesses
e de influéncia indevida, da proporcionalidade e da
adequagao da medida protetiva as circunstancias da
pessoa (art. 1.772, paragrafo unico) e, ainda, o apoio
necessario as pessoas referidas no inciso | do art.
1767 (aquelas que, por causa transitoria ou perma-
nente, nao puderem exprimir sua vontade) a preser-
vacgao do direito a convivéncia familiar e comunitaria
(art. 1.777), em nitido prestigio ao artigo 19 da CDPD,
que assegura o direito a plena inclusao e participa-
cao na comunidade.

Conforme defendido por boa parte da doutrina,
a excecao dos artigos 1.767,1.775-A e 1.777 do Cddigo
Civil, os demais citados — além de outros nao referi-
dos aqui — foram revogados pela Lei n® 13.105/2015
(Cddigo de Processo Civil), em face da supervenien-
te entrada em vigor desse ultimo diploma.

Tendo sido concomitante a tramitacao da LBl -
mediante a qual promovidas as modificagoes do Co-
digo Civil — e do CPC, a mencionada revogagao re-
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vela auséncia de didlogo entre os legisladores. Como
resultado dessa falta de didlogo, varios avancos de-
terminados pela LBI, em homenagem a CDPD, aca-
baram subsistindo por pouquissimo tempo.

Ressaltamos que, mesmo para aqueles que en-
tendem nao terem sido revogados os artigos 1.768,
1769, 1.771 e 1.772 do Cédigo Civil (Soares, p. 32-36),
€ impositivo o alinhamento do Cédigo Civil e do Co-
digo de Processo Civil com a Convencao — além da
compatibilizacao desses diplomas legais entre si —, o
que ja teve inicio com a aprovacao do Substitutivo
ao Projeto de Lei do Senado n° 757/2015* na CCJ.

Nos artigos 747 a 758 (Secao IX - da Interdicao) e
759 a 763 do CPC (Segao X - Disposi¢cdoes Comuns a
Tutela e a Curatela) — que escapam ao objetivo deste
trabalho — encontram-se as regras processuais que
regem a curatela.

Ainda quanto a essa medida, importa registrar
que, além de recomendar a retirada de todas as dis-
posicoes legais que perpetuam o sistema de tomada
de decisao substitutiva, o Comité de monitoramento
da CDPD também recomendou ao Brasil que, “em
consulta com as organizagdes de pessoas com de-
ficiéncia e outros prestadores de servigos, o Estado
Parte adote medidas concretas para substituir o sis-
tema de tomada de decisao substitutiva por um mo-
delo de tomada de decisao apoiada, que defenda a
autonomia, vontade e preferéncias das pessoas com
deficiéncia em plena conformidade com o artigo 12

18 Sobre esse Projeto de Lei cf. 0 artigo "Reconhecimento da capacida-
de civil de pessoas com deficiéncia intelectual e mental".

da Convencao"?.

Aspecto digno de nota € o concernente as alega-
coes de que o reconhecimento da capacidade plena
das pessoas com deficiéncia implicou desamparo.

E certo que vérios dispositivos legais, porque
ainda nao adequados ao conteudo da Convencao,
tém desencadeado a apontada desprotecao. A re-
ferida dissintonia, entretanto, em vez de afastar o
direito das pessoas com deficiéncia ao reconheci-
mento da sua capacidade legal, deve impulsionar
os poderes publicos a procederem a harmonizacao
demandada e, enquanto nao realizada tal harmoni-
zacao, desafiar os operadores do direito a empreen-
derem "um esforco interpretativo muito maior para
concretizar designios que seriam proprios da Con-
vencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas
status constitucional ao ordenamento juridico brasi-
leiro” (Azevedo, p. 2).

Um exemplo de desamparo decorrente da dis-
sonancia das normas legais em relacao a Conven-
Gao, e especialmente em relacao ao artigo 12 desse
tratado internacional, pode ser verificado em relagao
a pensao regida pela Lei n® 8.112/90, que dispde so-
bre o regime juridico dos servidores publicos civis
da Unido, das autarquias e das fundacoes publicas
federais. Isso porque o artigo 222, Ill, dessa Lei afir-
ma que a perda da qualidade de beneficiario, em se
tratando de dependente com deficiéncia intelectual
ou mental (art. 217, IV, "d") "que o torne absoluta ou
relativamente incapaz', ocorre com o levantamento

19 Observagdes conclusivas sobre o relatdrio inicial do Estado Brasileiro,
p. 4, tradugao livre.
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da interdicao. Se considerada apenas a literalidade
desses dispositivos legais?®® — a margem de uma in-
terpretagao sistematica de todo o ordenamento —,
o/a filho/a do/a servidor/a com deficiéncia intelec-
tual ou mental somente assegurara a condicao de
beneficidrio/a se submetido/a a curatela?, o que é
totalmente incompativel com os principios e precei-
tos da CDPD e da LBI. Segundo Bonfim, a aplicacao
por analogia do art. 110-A da Lei n°® 8.213/1991* ao
dependente com deficiéncia intelectual ou mental
do servidor publico regido pela Lei n°® 8.112/1990
torna inaceitavel que, "para este Ultimo, seja-lhe im-
posta, como pré-condigao para acesso ao beneficio
da pensao, a interdi¢ao judicial” (2018, p. 183).

Um outro ponto que mantém esses dependen-
tes ao desabrigo da protecao da lei é a previsao, no
art. 217, 1V, "d", da Lei n°© 8.112/1990, de que é bene-
ficidrio da pensao o filho que "tenha deficiéncia in-
telectual ou mental, nos termos do regulamento”. A
exigéncia de regulamentagao — ainda nao atendida
pelo Poder Executivo — retira dessas pessoas o direi-
to a dependéncia presumida® e das respectivas fa-

20 Concernentes ao Regime Préprio de Previdéncia Social dos servido-
res regidos pela Lei n° 8.112/1990.

21 A fim de corrigir desprotecdo dessa ordem, o Substitutivo ao PLS
757/2015, aprovado na CCJ, assegura as pessoas com deficiéncia inte-
lectual ou mental ou deficiéncia grave, quando submetidas a tomada
de decisao apoiada, a mesma protecao legal garantida as pessoas relati-
vamente incapazes - naquilo que, por certo, nao esvazie esse instituto -,
ante igual presungao de vulnerabilidade.

22 Dispoe sobre os Planos de Beneficios da Previdéncia Social (do Regi-
me Geral de Previdéncia Social - RGPS).

23 Bonfim (2018), p. 182.

milias a certeza quanto a concessao da pensao aos/
as seus filhos/as quando vierem a faltar. Além disso,
nao ha na Lei n® 8.112/1990 previsao similar a cons-
tante do § 6° do artigo 77 da Lei n°© 8.213/1991 (O
exercicio de atividade remunerada, inclusive na con-
dicao de microempreendedor individual, ndo impe-
de a concessao ou manutengao da parte individual
da pensao do dependente com deficiéncia intelec-
tual ou mental ou com deficiéncia grave"), que ga-
rante aos dependentes do RGPS, mesmo auferindo
renda, a manutencgao do direito a pensao.

Ante esse contexto de inseguranca juridi-
ca detectado, no particular, no regime da Lei n°
8.112/1990, muitos familiares tém buscado manter
os decretos de interdi¢ao das pessoas com deficién-
cia intelectual ou mental com quem tém vinculos ou
ainda requerer a curatela — mesmo em circunstan-
cias em que essas pessoas conseguem exprimir sua
vontade —, visando essencialmente garantir para os
seus dependentes? o direito ao beneficio previden-
cidrio (pensao).

No que tange ao Regime Geral de Previdéncia
Social - RGPS?, a referida desprotecao nao ocorre
porque estabelecido na Lei n°® 8.213/91 que o direi-
to a percepcao da cota individual da pensao cessara
“para o filho, a pessoa a ele equiparada ou o irmao,
de ambos os sexos, ao completar vinte e um anos de
idade, salvo se for invalido ou tiver deficiéncia inte-

24 Efetivamente dependentes por nao deterem, em regra, condigdes de
garantir o proprio sustento.

25 A que se vinculam, entre outros, os empregados nao sujeitos a regime
préprio de previdéncia social.
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lectual ou mental ou deficiéncia grave” (§ 2° e inciso
Il do artigo 77), sem alusao a interdicao, curatela ou
regulamento.

Ademais, a Lei n°® 8.213/91, ao indicar quem sao
os "dependentes” dos segurados, no Regime Ge-
ral, arrolou, além das pessoas "invalidas', as pessoas
com deficiéncia intelectual, mental ou com deficién-
cia grave, independentemente de declaragao judicial
(Figueiredo e Gonzaga, 2018, p. 91), prevendo ainda,
como dito, a compatibilidade entre trabalho remu-
nerado e recebimento de pensao nesse regime (§ 6°
do artigo 77).

Também respalda o entendimento de que ine-
Xiste inseguranga quanto a pensao no ambito do
RGPS, a expressa previsao, no artigo 110-A da Lei
8.213/91%, incluido pela Lei n® 13.146/2015 (LBI), de
inexigibilidade, no ato de requerimento de benefi-
cios operacionalizados pelo INSS, de termo de cura-
tela de beneficidrio com deficiéncia?.

Além do direito previdenciario a pensao por
morte, essa regra legal garante também, indepen-
dentemente de curatela, o direito das pessoas com
deficiéncia aos beneficios assistenciais, a exemplo
do beneficio de prestagao continuada, previsto no
artigo 20 da Lei n® 8.742/1993 - Lei Organica da As-
sisténcia Social (LOAS).

Acerca dos aspectos ora referidos, Gugel com-
preende, baseada no artigo 85 da LBI e sem se re-
ferir ao tipo de regime, ser inexigivel a curatela para
0 acesso a qualquer direito, "como por exemplo, o

26 Conquanto ainda pendente de regulamentagao.
27 No mesmo sentido, Bonfim (2018, p. 183).

previdencidrio relacionado a pensao por morte ou o
direito assistencial ao beneficio da prestacao conti-
nuada” (2017, p. 5).

O que importa ser enfatizado nessa quadra € a
imprescindibilidade da absoluta conformagao, com
a maior brevidade possivel, das citadas regras da Lei
n° 8.112/1990 - e de outras tantas normas infracons-
titucionais - as normas constitucionais estatuidas na
Convencao. Essa, a proposito, impde aos Estados
Partes a obrigacao de adotar todas as medidas legis-
lativas, administrativas e de qualquer outra natureza,
necessarias a realizacao dos direitos reconhecidos
em seu texto. Consta, ainda, do decreto de promul-
gacao (Decreto n° 6.949/2009) que a CDPD e seu
Protocolo Facultativo “serao executados e cumpri-
dos tao inteiramente como neles se contém”.

As alteracoes legislativas, realizadas pela LBl em
homenagem a CDPD, impdem reformulagdes signi-
ficativas no campo da doutrina e da jurisprudéncia,
a fim de que — removidas as barreiras impeditivas
da participagao plena e efetiva das pessoas com
deficiéncia na sociedade e corrigidas as profundas
desvantagens sociais por essas enfrentadas — seja
atendido o propdsito da Convengao, de promover,
proteger e assegurar o exercicio ilimitado e equita-
tivo de todos os direitos humanos e liberdades fun-
damentais por todas essas pessoas, incluido entre
esses direitos o de reconhecimento da sua plena ca-
pacidade civil, ainda que necessario, para o exercicio
dessa, 0 apoio de pessoas da sua confianga, como o
viabilizado mediante o instituto da tomada de deci-
sao apoiada.
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A consagracao, na redacao da Convencao, do
sistema de apoio na tomada de decisdes — em ho-
menagem ao modelo social de deficiéncia e em di-
recao a superacao do sistema de substitui¢ao na to-
mada de decisdes — significou a repercussao mais
substancial, inovadora e desafiadora no ambito dos
direitos das pessoas com deficiéncia, tanto em razao
das profundas modificagdes que encerra em si mes-
ma, especialmente em relagao ao exercicio da capa-
cidade civil por pessoas com deficiéncia intelectual
e mental, quanto em face do impacto que desenca-
deia em relacao a outros direitos.

Implementar, nesse contexto, o novo paradigma
da capacidade juridica das pessoas com deficiéncia,
0 qual consagra o lema "nada sobre nds sem noés”,
demandara superacao de preconceitos e desafios e
impora esforco significativo de toda a sociedade em
prol da pavimentagao de caminhos em busca dessa
expressao maxima da dignidade humana.
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14. A Importancia

dos exercicios

e atividades fisicas na
sindrome de Down (T21)

POR FABIO BERTAPELLI* E GIL GUERRA-JUNIOR**

em-se constatado um aumento crescente de evidéncias
cientificas acerca dos resultados das atividades fisicas na
saude de pessoas com sindrome de Down (T21). Criangas
e adultos que praticam algum tipo de atividade fisica encontram
no exercicio ou no esporte sistematizado a prevencao e comba-
te a doencas decorrentes do sedentarismo. Estudos da sindrome
de Down (T21) apontam que a pratica sistematizada de exercicios
implica em ganhos significativos na densidade mineral dssea, for-
ca muscular, equilibrio corporal e capacidade cardiorrespiratoria.
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Outros beneficios tém sido amplamente debatidos
por diversas organizacdes de saude, com resulta-
dos inconclusivos. De acordo com estudos recentes,
pessoas com sindrome de Down (T21) apresentam
baixos niveis de atividades fisicas e continuam ex-
perimentando oportunidades limitadas para a plena
e efetiva participagao em programas sistematizados
de exercicios e esportes, em igualdade de condicoes
com os demais. E consenso que a reducdo dos ni-
veis de atividades fisicas pode levar ao agravo da
deficiéncia, comorbidades, perda de funcionalidade,
participacao social restrita e baixa qualidade de vida.
Para a Organizacao Mundial da Saude, a inatividade
fisica aumenta o risco de doencas cronicas e a inser-
cao de atividades diarias de intensidade moderada
a intensa, com duracao de 60 minutos, associa-se a
efeitos positivos para a saude geral. Neste contexto,
programas de intervengao com exercicios e esportes
sao prioridade no ambito da saude publica, visando
areducao dos niveis de sedentarismo e a diminuicao
da incidéncia de doengas nao comunicaveis. Neste
capitulo, sdo apresentadas as principais evidéncias
cientificas sobre os efeitos de atividades fisicas so-
bre o organismo e as principais recomendacoes para
avaliacdo e administracao de exercicios e esportes
na populacao de jovens e adultos com sindrome de
Down (T21). Se abordam, também, os beneficios e
riscos envolvendo a pratica de atividades fisicas, as
principais barreiras para inclusao nas atividades, as
diretrizes, tipos de atividades, ambientes e praticas
seguras para vida ativa, desenvolvimento esportivo
e avaliacao funcional.

1. BENEFICIOS ASSOCIADOS AS ATIVIDADES FiSICAS

1.1. Aptidao Fisica

Constata-se que atividades fisicas conduzidas
de forma sistematizada proporcionam uma série de
beneficios a saude, com melhoria da aptidao fisica
de jovens e adultos com sindrome de Down (T21).
Esta se associa a diversos componentes fisicos ne-
cessarios para o desempenho de atividades didrias
de forma segura e saudavel. Consultando a principal
fonte cientifica sobre o assunto, revisao sistematica
de ensaios clinicos randomizados de elevada quali-
dade metodoldgica (Li et al., 2013), investigou-se o
impacto de programas de intervengao com exerci-
cios fisicos na aptidao fisica de individuos com sin-
drome de Down (T21). As principais varidveis ana-
lisadas nos dez estudos incluidos foram a forca e
resisténcia muscular, equilibrio corporal, aptidao
cardiorrespiratdria e composigao corporal. Os pro-
gramas de intervengao foram compostos por trei-
namento de resisténcia progressiva combinada,
caminhada em esteira e bicicleta. Os resultados me-
ta-analiticos demonstraram ganhos significativos
sobre os componentes de forca muscular de mem-
bros superiores e inferiores. Utilizando-se exercicios
realizados na musculacao, com frequéncia semanal
de duas vezes, por periodo total de 10 semanas, um
estudo australiano observou que adultos com sin-
drome de Down (T21), submetidos a diversos exer-
cicios, apresentaram maior resisténcia muscular em
comparacao aos adultos com sindrome de Down
(T21) que nao fizeram quaisquer tipos de exercicios
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(Shields et al., 2008). Em sintese, tais achados abrem
novos campos de investigagao visando a implemen-
tacao de programas de exercicios para o combate a
hipotonia, condicao comum em individuos com sin-
drome de Down (T21).

1.2. Equilibrio Estatico e Dinamico

A pratica de exercicios fisicos é de extrema im-
portancia para a melhora do equilibrio corporal esta-
tico e dinamico de pessoas com sindrome de Down
(T21). O equilibrio € um componente fundamental
da proficiéncia motora, extremamente necessario
para a efetiva realizagao de atividades funcionais
didrias e engajamento em atividades fisicas e espor-
tivas. O equilibrio refere-se a manutencao da esta-
bilidade corporal em condicao estatica e dinamica.
E consenso na literatura que pessoas com sindrome
de Down (T21) apresentam déficit significativo do
equilibrio (Rigoldi et al., 2011). Hipotonia, desordem
comum na sindrome de Down (T21), constitui fator
de risco para instabilidade articular, que por sua vez,
pode afetar o equilibrio na sindrome de Down (T21)
(Meneghetti et al., 2009). Em adicao, a sindrome de
Down (T21) associa-se a outras condigoes que po-
dem comprometer o equilibrio, tais como hipoplasia
cerebelar, dificuldade na integragao percepcao-a-
cao e movimentos lentos para adaptagoes a tarefa
(Rigoldi et al., 2011). Os disturbios relacionados ao
equilibrio acarretam outros problemas graves, como
a diminuicao de participacao em atividades fisicas e
esportivas, bem como, de atividades ocupacionais e
didrias. Estudos tém investigado diferentes progra-

mas de atividades fisicas relacionadas ao equilibrio
de pessoas com sindrome de Down (T21), como
caminhada na esteira, treinamento de habilidades
especificas em equilibrio, exercicios com o peso do
proprio corpo e treinamento com bicicleta. Com ex-
cecao do treinamento com bicicleta, os programas
de intervencao melhoraram significativamente o
equilibrio estatico e dinamico de pessoas com sin-
drome de Down (T21). Em sintese, as intervencoes
com exercicios e esporte sobre o equilibrio poderao
subsidiar o desenvolvimento de estratégias multifa-
toriais de prevencao e combate a inatividade fisica e
desordens motoras na populagao de pessoas com
sindrome de Down (T21).

1.3. Composicao Corporal

A literatura sobre intervengdes com exercicios
sobre a composicao corporal aponta resultados di-
vergentes na sindrome de Down (T21). Estudos so-
bre a perda de gordura corporal e peso, em jovens
com sindrome de Down (T21), tem-se focado sobre
programas de treinamento fisico com e sem supor-
te dos pais nos mais variados ambientes. O estu-
do mais recente foi conduzido nos Estados Unidos
(Pitchford et al., 2018). Os pesquisadores observa-
ram que adolescentes com sindrome de Down (T21)
apresentavam maior gordura corporal e menos de
5% deles cumpriam as recomendacdes internacio-
nais de 60 minutos de atividade fisicas moderadas
a vigorosas. Além disso, niveis de atividade fisica
foram associados com composicao corporal, princi-
palmente quando avaliados pela densitometria por
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dupla emissao de raios-X (DXA), técnica acurada
para avaliagao da massa gorda e massa magra. Uma
revisao sistematica apresenta dados de diversos es-
tudos em atividades fisicas e composicao corporal
(Bertapelli et al,, 2016). Em um dos estudos, jovens
saudaveis com sindrome de Down (T21) tiveram per-
centual de gordura reduzido quando submetidos a
intervencao de 12 meses (Ulrich et al,, 2011). Outro
estudo realizado em adolescentes com sindrome
de Down (T21) também relatou reducao na gordura
apos 12 semanas de treinamento fisico (Ordonez et
al., 2006). Um método mais efetivo para o combate
a obesidade refere-se a abordagem multidisciplinar,
especificamente intervenc¢des nutricionais e ativida-
des fisicas. Um estudo controlado e randomizado de
base familiar foi mais além, investigando os efeitos
de duas intervencdes educacionais (educagao nu-
tricional e atividade + educagao comportamental
vs. nutricao e atividade) em jovens saudaveis com
sindrome de Down (T21) (Curtin et al,, 2013). Aos 6
meses, a educacao nutricional e atividade, com adi-
gao de intervengao comportamental, resultou em
reducao significativa do peso corporal. Tal achado
conclui que a perda de peso pode ser promovida na
sindrome de Down (T21), desde que intervengoes
multifatoriais sejam implementadas com participa-
cao da familia.

2. RISCOS ASSOCIADOS AS ATIVIDADES FiSICAS

A literatura relata que atividades fisicas podem
ser muito benéficas para a promogao da saude de

pessoas com sindrome de Down (T21). No entanto,
exercicios fisicos sistematizados e participagao em
diversos esportes devem ser estruturados com o
maximo rigor, visando a prevencao de lesdes mus-
culares, articulares e cardiovasculares. Existem trés
condicoes especificas da sindrome de Down (T21)
gue merecem maior atencao: Frouxidao ligamen-
tar, instabilidade atlantoaxial e incompeténcia cro-
notropica. Tais condi¢des representam maior risco
ao planejamento de atividades fisicas e esportivas
e devem ser avaliadas antes da implementacao de
atividades fisicas. Diretrizes americanas, publicadas
em 2011, apresentam uma série de recomenda-
coes para o acompanhamento clinico de pessoas
com sindrome de Down (T21) (Bull, 2011). Elas for-
necem uma secao especifica sobre a instabilidade
atlantoaxial e determinam que os pais devem ser
orientados quanto a participagao de seus filhos em
alguns esportes de contato. A diretriz adverte so-
bre a participagao em esportes como a ginastica e
futebol. Tais esportes podem predispor a crianga ao
risco elevado de quedas e contato fisico com maior
impacto. Trampolim sem acompanhamento de pro-
fissional habilitado deve ser evitado em toda crian-
ca com idade abaixo de 6 anos. A participacao em
esportes como futebol e ginastica deve ser promo-
vida, mas com avaliacao criteriosa envolvendo a fa-
milia, técnicos esportivos e equipe multidisciplinar
em saude. Outra questao que merece atencao diz
respeito a incompeténcia cronotrdpica, condigao
comum em pessoas com sindrome de Down (T21).
Uma secao especifica é dirigida a este tépico.
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2.1. Incompeténcia Cronotropica

Pessoas com sindrome de Down (T21) apresen-
tam condi¢cao denominada incompeténcia cronotro-
pica, definida como reducao da frequéncia cardiaca
(FC), em resposta ao exercicio fisico (Fernhall et al.,
2013). Com a incompeténcia cronotrdpica, aumenta
a preocupagao em monitorar a intensidade do exer-
cicio em jovens e adultos com sindrome de Down
(T21). A FC tem sido considerada uma varidvel facil e
de baixo custo para o monitoramento da intensida-
de do exercicio fisico. Com a FC, pode-se estimar as
zonas alvo de intensidade para cada tipo de ativida-
de. Para isto, deve-se inicialmente determinar a fre-
quéncia cardiaca maxima (FCmax). A FC depende de
uma série de fatores, tais como idade, género, com-
posicao corporal, aptidao fisica, tipo de exercicio e
idade. Formulas tém sido adotadas para determinar
a FCmax na populagao em geral. Uma das formulas
€ a de 220 - idade. Em pessoas com sindrome de
Down (T21), no entanto, a férmula 220 — idade pode
gerar equivocos de interpretagao para a avaliagao e
prescrigcao de exercicios fisicos. A FCmax de pessoas
com sindrome de Down (T21) geralmente resulta
em aproximadamente 25 a 30 batidas por minuto
em comparagao as pessoas sem sindrome de Down
(T21). Considerando que individuos com sindrome
de Down (T21) apresentam incapacidade de elevar a
FC em resposta ao exercicio, ha a necessidade de re-
pensar os métodos de estimativa da FC, a comegar
pela férmula 220 - idade. Um estudo buscou avaliar
a capacidade de predicao da FCmax em individuos
com sindrome de Down (T21) (Fernhall et al., 2001).

Os individuos foram submetidos a um teste de es-
forco maximo sobre uma esteira, sendo mensurada a
FC e varidveis metabdlicas. Foi utilizado um protoco-
lo de caminhada com velocidade ajustada de acordo
com a capacidade dos individuos. A velocidade utili-
zada variou entre 3,22 e 5,33 km/h, com incrementos
de 2.5 a 4% a cada 1-3 minutos, até a exaustao dos
participantes. Os pesquisadores observaram que a
férmula 220 - idade superestimou a FCmax em 24
a 32 batidas por minuto. A partir destes resultados,
os pesquisadores desenvolveram uma equacao de
predicao da FCmax, especifica para individuos com
sindrome de Down (T21). A férmula pode ser visua-
lizada abaixo.

FCmax = 210 — 0.56 X (idade) — 31

Aplicagao da formula para uma pessoa com sin-
drome de Down (T21) com idade de 20 anos.

FCmax = 210 — (0.56 x 20) - 31

FCmax = 210 — 42,2

FCmax = 1678

No exemplo acima, tem-se uma pessoa com sin-
drome de Down (T21) com idade de 20 anos e FC
podendo chegar a 167 batidas por minuto. Como
supracitado, a estimativa da FCmax ¢é utilizada para
determinar a zona alvo da frequéncia e monitorar a
intensidade da atividade a ser realizada. Segundo o
Centro de Controle e Prevencao de Doencas dos Es-
tados Unidos (CDC), para atividades de intensidade
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moderada, a zona alvo da frequéncia cardiaca deve
variar entre 50 a 70% da FCmax. Neste caso, uma
pessoa com sindrome de Down (T21) com FCmax de
167 batidas por minuto, aplica-se a seguinte férmula:

Nivel 50%: 167 x 0.50 = 83.5 bpm

Nivel 70%: 167 x 0.70 = 116.9 bpm

Para o exemplo fornecido acima, a FC de um
individuo com sindrome de Down (T21) deve variar
entre 83 e 116 batidas por minuto para atividades fi-
sicas de intensidade moderada.

3. APLICACAO PRATICA DE EXERCICIOS E ESPORTES

Componente 1: Intensidade da Atividade Fisica

Toda atividade fisica direcionada para pessoas
com sindrome de Down (T21) deve ser iniciada com
intensidade leve e confortavel. No caso de atividade
aerobica, deve-se iniciar com um programa de cami-
nhada com velocidade de marcha natural e de baixa
duracao. Com a melhora da aptidao cardiorrespira-
toria, velocidade e duracao da caminhada devem ser
aumentadas. No exemplo de uma atividade de mus-
culacao, deve-se iniciar com cargas baixas, poucas
series e repeticoes. Com a adaptagao muscular, as
cargas devem ser aumentadas sutilmente. No caso
de uma atividade esportiva, a intensidade deve ser
monitorada durante programas de habilidades e jo-
gos. Para as habilidades, deve-se reduzir o espaco e
a quantidade de repeti¢des. Durante um jogo, o tem-
po deve ser reduzido. Com menor capacidade de tra-
balho, a crianca com sindrome de Down (T21) tende
a entrar em fadiga mais rapido do que a crianca sem

sindrome de Down (T21). No caso de esportes cole-
tivos a atencao deve ser redobrada. Em linhas gerais,
todo programa de atividade fisica deve ser realizado
com baixa intensidade e com aumentos gradativos
ao longo de semanas, baseados em resultados de
avaliacdo funcional e interesse individual. E consen-
so na literatura cientifica que niveis confortaveis de
intensidade resultam em maior adesao a atividades
fisicas gerais. O mesmo comportamento deve ser
observado na pessoa com sindrome de Down (T21).

Componente 2: Frequéncia, Tipo e Duracao da
Atividade

Segundo recomendagoes internacionais (Gar-
ber et al., 2011), toda pessoa deve realizar de 30 a
60 minutos de atividades didrias com intensidade
moderada a intensa. Como visto na secao anterior,
a pessoa com sindrome de Down (T21) deve iniciar a
atividade com intensidade leve e progredir para ati-
vidades moderadas e intensas. Para atividades ae-
robicas, recomenda-se frequéncia de 3 a 5 dias na
semana com duragao de 15 a 60 minutos. Exemplos
de atividades aerdbicas incluem a caminhada, corri-
da, natacao, ciclismo e danca. No caso de atividades
com peso, recomenda-se o minimo de 2 a 3 dias por
semana, com 8 a 10 exercicios, distribuidos em 1 ou
2 séries de 8 a 15 repeticoes, com intervalos de 2 a
3 minutos entre cada série. Cargas podem ser esti-
madas com 20 a 70% de uma repeticao maxima para
melhora da resisténcia e forca muscular para cada
grupo muscular. Um total de 48 horas de repouso
é recomendado para as atividades de resisténcia e
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forca muscular. Essas atividades podem ser feitas
com ou sem auxilio de equipamentos. As atividades
de flexibilidade também sao recomendadas, desde
gue uma avaliacao de frouxidao ligamentar seja rea-
lizada. No caso de auséncia de frouxidao ligamentar,
deve-se realizar exercicios de flexibilidade de 2 a 3
vezes na semana, com intensidade leve a moderada.
O alongamento deve ser realizado até o ponto de

desconforto, 2 a 4 repeticoes, de 10 a 30 segundos,
para cada alongamento. Atividades neuromotoras
(ex.: exercicios de equilibrio, coordenagao motora e
agilidade) também devem ser estimuladas na pes-
soa com sindrome de Down (T21), 2 a 3 vezes na se-
mana, 20 a 30 minutos/dia. Na Figura 1, pode-se ob-
servar ilustragoes referentes a atividades aerdbicas e
de resisténcia muscular.

Figura 1. Atividades aerdbicas

e resisténcia muscular na musculagao.
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Componente 3: Desenvolvimento Esportivo

O esporte é uma das atividades mais importan-
tes para o desenvolvimento de toda pessoa com
sindrome de Down (T21). Na fase adulta, o esporte
auxilia na manutencao de atividades fisicas gerais e
é considerado um aspecto importante para a pro-
mocao de saude, aprendizagem e inclusao social. Na
pessoa com sindrome de Down (T21), o esporte deve
ser estimulado em todas as idades, sempre acompa-
nhado por profissional habilitado. Como citado em
sessoOes anteriores, algumas atividades podem exigir
atencao especial, como os esportes de contato, que
causam grande impacto sobre articulagoes, sobre-
tudo na regiao do pescoco. O futebol, a ginastica e
esportes de luta sao exemplos. Para ilustrar temos
a capoeira, uma atividade que gera resultados sig-
nificativos sobre a aprendizagem, inclusao social e
saude de criancas e adultos. Na capoeira, a cultura
corporal, a roda e a musica sao elementos que a di-
ferenciam de muitas outras atividades. No entanto,
quando administrada na auséncia de conhecimen-
tos sobre as condicoes da sindrome de Down (T21),
pode gerar danos ao individuo. Movimentos como
“parada de cabega” podem predispor criangas com
instabilidade atlantoaxial a lesao da medula espi-
nhal. No futebol, hd mudancas bruscas de direcao e
uso da cabeca. No atletismo, acontecem os saltos e
as corridas, atividades de grande impacto sobre as
articulagoes. Todo esporte apresenta seus riscos e
deve ser monitorado com auxilio de profissionais e
da familia. Antes e durante toda a pratica, exames
clinicos devem ser checados seguindo protocolos

padronizados. Instabilidade atlantoaxial, frouxidao
ligamentar e fungdes cardiacas devem ser avaliados
periodicamente. Na presenca de quaisquer destas
condicoes, nao se deve restringir totalmente a prati-
ca, mas deve-se seguir protocolos rigorosos de ava-
liagdo e acompanhamento.

4. AVALIAGAO FUNCIONAL

A avaliacao funcional é item obrigatdério antes e
durante qualquer atividade fisica e esportiva. Além
da prevencao de lesdes, a avaliagao auxilia no plane-
jamento e estruturacao de atividades. Em linhas ge-
rais, os métodos de avaliagao sao determinados por
profissionais habilitados com uso de questionarios,
exames ou testes. Exemplos de exames pré-partici-
pacao incluem histérico médico, eletrocardiograma
em repouso e de esforco.

Para avaliacao de niveis de atividade fisica,
usam-se questionarios, peddmetros ou aceleréme-
tros. Componentes musculares podem ser mensu-
rados utilizando-se testes funcionais como o “teste
de sentar e levantar de 30 segundos”. Testes para
avaliar a aptidao cardiorrespiratoria incluem o "teste
do degrau” e "teste de 6 minutos". Para avaliar a fle-
xibilidade, os testes "sentar e alcancar na cadeira” e
“maos nas costas” estao entre os mais utilizados. O
teste "timed up and go" é util para avaliar a funciona-
lidade. Condicoes neuromotoras, como equilibrio e
coordenacgao motora geral, podem ser mensuradas
pela bateria de proficiéncia motora de Bruininks-O-
seretski (BOT-2).
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Outro aspecto muito importante a ser avaliado €
o crescimento e o estado nutricional de jovens com
sindrome de Down (T21). Para avaliar este aspecto,
as curvas de crescimento desenvolvidas no Brasil sao
de extrema importancia (Bertapelli et al., 2017b, Ber-
tapelli et al, 2017a). As curvas de peso-para-idade,
estatura-para-idade, perimetro cefalico-para-idade
e IMC-para-idade sao apresentadas na Figura 2. Para
utilizagao, todas as curvas podem ser acessadas na pa-
gina da internet da Sociedade Brasileira de Pediatria:
http://www.sbp.com.br/departamentos-cientificos/
endocrinologia/graficos-de-crescimento/.

Peso e estatura podem ser avaliados até os 36
meses de idade. O perimetro cefalico, até 24 meses.
Recomenda-se que sejam utilizados os percentis
para a interpretacao das curvas. Criangas com peso
acima do percentil 95 podem apresentar risco de
obesidade. As criangas com peso abaixo do percen-
til 5 podem apresentar risco de desnutricao. O IMC
também é uma curva adequada para monitorar o
estado nutricional. O IMC pode ser avaliado dos 2
aos 18 anos. Para interpretacao do IMC, utiliza-se a
formula: Peso em quilogramas dividido pela estatura
em metros elevado ao quadrado (Kg/m?).

Figura 2. Curvas de crescimento para criancas e adolescentes com sindrome de Down
(T21)) do sexo masculino e feminino na faixa etaria entre O e 20 anos.

Peso, Kg (meninos, 0-36 meses)

Reproducao

Peso (Kg)

Peso (Kg)
= o = =] ] = o
S T S MR e
“ B B 8 3 B8 %

0D 2 & b 8 1012 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 32 36

Idade (meses)

134

Peso, Kg (meninas, 0-36 meses)

o

0 2 4 6 8 101214 15 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36
Idade (meses)



AIMPORTANCIA DOS EXERCICIOS E ATIVIDADES FiSICAS NA SINDROME DE DOWN (T21)

Peso (Kg)

Comprimento {cm)

108

Peso, Kg (meninos, 3-20 anos)|

3 ——r————1—+ T
3 4 56 7 8 9 1011 17 13 14 15 16 17 18 19 20
Idade (anos)
100 Comprimento, cm (meninos, 0-36 meses) |

40

¢ 2 4 6 8 1012 14 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36
Idade ([meses)

135

Comprimento [cm)

100

95

85

75

riy

65

55 -

a5

a0

Peso, Kg (meninas, 3-20 anos)

4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20
Idade (anos)

Comprimento, cm (meninas, 0-36 meses)

p a7
p a0
p 75
p 50
pas
o 10
o 3

0 2 4 6 8 101214 16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36

Idade (meses)



GUIA DE ABORDAGEM TRANSDISCIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21)

Estatura {cm)

Perimetro cefilico (em)

130

Estatura, em (meninos, 3-20 anos)

20

3 4 5 & 7 8 9 1011 12 13 M 15 15 17 13 19 20
Idade (anos)

| Perimetro cefilico, cm
so ] | {Meninos, 0-24 meses)

4z

5

k]

w
D

4

w
(]

2

0123456729 1DURBIAGIITIEINZN2II2 M
Idade (meses )

Estatura (cm)
E B

i
5]

110

100

52

Estatura, cm (meninas, 3-20 years)

3 45 6 7 8 89 101112 12 14 15 16 17 18 19 20

Idade (anos)

50

Perimetro cefalico {cm)

Perimetro cefalico, cm
(meninas, 0-24 meses)

01234567 8 9101112131415161718192021222324
Idade {meses)

136



AIMPORTANCIA DOS EXERCICIOS E ATIVIDADES FISICAS NA SINDROME DE DOWN (T21)

IMC {leg/m”}

IMC [leg/m")

| SINDROME DE DOWN (IMC)
| Meninos: I-18 anos
$ = f = f
=) EES i /!f %
i == i =
==, == SR
| i /’,f_,f'
| _,'a-"'"-; .f'b"
EE AP
i AL
LA A =
-'//j/ //‘;/"f’ 25
BEEZdZEP SERES
= i P T ] 1 BB @ 10
g i S e Py i s
Z;fd”x’{fﬂ, T[T b
.u:;,.r::"_“...,_,r_‘;;,‘_?y_"___..f:__
:.---:-""r_,.f"___:_,__,.j {
====S==3g
1145&7;'}!'.'][]111].'551141?13
Idade (Anos)
' SINDROME DE DOWN (imac) | | |
Maeninas: 2-18 anos 1 1
B /:f’”"
/‘/z” |_prs
AAA AT
ERRREER,//ZMRNR=S
FLAAAA | LT 1 1]
A e
fﬁ#{;’_é__ _I__.__....- 0 10
CEFET LA L T L
= .-"."r#!.r-"’ SR
St === -"‘ﬁ-r“ ZEEES
=111 {

1 4 56

TEHE 9 W111213°734 1516 17T 18
Idade [Anos)

5. CONSIDERAGOES FINAIS

As atividades fisicas e esportivas sao extrema-
mente importantes para o desenvolvimento da pes-
soa com sindrome de Down (T21). Toda atividade
apresenta seus beneficios e riscos e devem ser con-
duzidas por profissionais habilitados e acompanha-
da em funcao das caracteristicas individuais. Quan-
do bem planejadas, as atividades fisicas e esportivas
melhoram a saude geral e proporcionam de forma
eficaz a inclusdo social. Antes e durante a pratica de
quaisquer atividades, avaliacoes criteriosas devem
ser conduzidas por equipe multidisciplinar e apoio
da familia, de modo a promover a seguranca e a efi-
cacia nas atividades. Embora os estudos cientificos
sejam crescentes no campo da atividade fisica e es-
portiva para pessoas com sindrome de Down (T21),
pesquisas cientificas devem focar os beneficios fi-
sicos, psicoldgicos e sociais de criancas e adultos.
Para almejar a adesao e manutencao das atividades
nos diversos ambientes, politicas publicas devem
ser criadas e asseguradas para a promocao da inclu-
sao social, saude e qualidade de vida de criangas e
adultos com sindrome de Down (T21).
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15. Sexualidade E Pessoas
Com Deficiéncia Intelectual:
A Experiéncia Do Projeto Pipa

POR FERNANDA GUILARDI SODELLI*
E LILIAN GALVAO**

" Pipa é sexualidade, é liberdade”
(fala de Thiago, um jovem com Sindrome de Down)

esde meados da década de 1990, atuamos na formacao de pro-

fissionais no campo da Educagao em Saude Preventiva em am-

bientes educativos, ONGs e equipamentos de saude, publicos e
comunitarios. Estas agoes foram desenvolvidas em varios espagos, em
diferentes localidades do Brasil. Durante este tempo, observamos que
as agoes voltadas a pessoa com deficiéncia, sobretudo jovens com defi-
ciéncia intelectual, dentro do campo da Educacao Preventiva, eram pra-
ticamente inexistentes.

* Autora do Projeto Pipa, Psicdloga, Mestre em Disturbios do Desenvolvimento com énfase em
Vulnerabilidade e Sexualidade da pessoa com deficiéncia intelectual, nandasodelli@hotmail.
com — WhatsApp: 11. 91887684....

* Autora do Projeto Pipa, Psicdloga, Especialista em estudos da Crianca e do Adolescente, Mes-
tre em Gestdo de Organizacoes Aprendentes.
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Em 2004, desenvolvemos com a ONG Associacao
para Prevencao e Tratamento da Aids (APTA) em parceria
com a GTZ — Cooperagao Técnica Alema, uma pesquisa de
levantamento e mapeamento em instituicdes que traba-
Ihavam com jovens com deficiéncia intelectual. Este ma-
peamento revelou a existéncia ou a inexisténcia de acdes
de educacao preventiva voltadas para estes jovens, no
municipio e na regiao metropolitana de Sao Paulo. Den-
tre as sessenta e seis instituicdes participantes, apenas
35 responderam ao survey, somando um total de 4.352
jovens, e os resultados apontaram as seguintes dificulda-
des na realizacdo das agdes de educagao preventiva: (1)
total auséncia de a¢des ou acdes pontuais e sem eficacia;
(2) falta de materiais especificos; (3) auséncia de recursos
financeiros; (4) ndo aceitacdo da familia; e (5) falta de for-
magcao dos profissionais para lidar com a tematica.

No ano seguinte, apresentamos o survey a Unesco
e conseguimos recursos para a conducao de um projeto
piloto, fruto dele foi a producao do video documentario e
da cartilha educativa: Pipas no Ark. O foco foi a sensibiliza-
cao da sociedade para a urgéncia de agdes de educagao
preventiva que respeitem os direitos humanos. Isso aten-
de as demandas formativas das equipes profissionais que
atuam com jovens com deficiéncias e das familias. Pro-
cura abrir oportunidades de acesso a tecnologia psicoe-
ducativa desenvolvida no Projeto Pipa, que garante livre
expressao destes jovens sobre suas percepcoes, desejos,
sentimentos e anseios, autoconhecimento e consciéncia
corporal.

'Eu percebi meu crescimento quando eu

1 Estas agOes contaram com o apoio financeiro da UNESCO e com o
apoio da Associagdo CARPEDIEM, trilha Sonora cedida por Lenine —
Trama Produgoes e BMG Music, Verbo Comunicacao e Paulo Barouk
Producdes.

me descobri como mulher, através do
Projeto Pipa. Eu tive toda a orientacao
e informacao sobre como esse processo
deveria ser feito. E ai eu fui descobrin-
do conforme participava com a Nanda
e com a Lili a me conhecer melhor por
dentro, a conhecer os érgdaos do meu
corpo, qual era a melhor forma de me to-
car e ai foi lindo! [...]'

(Bia Paiva, jovem com Sindrome de
Down, em 2012)

O projeto-piloto, permeado por vivéncias psicoe-
ducativas, gerou um video documentario que aborda os
temas: identidade e autoconhecimento; infancias/ado-
lescéncias/juventudes; conhecimento corporal; sexuali-
dades; diversidade; afetividade; relacionamentos amoro-
sos; direitos sexuais e reprodutivos; violéncias e formas
de abuso; abuso sexual - estratégias de identificacdo e
autodefesa; prevencao de ISTs, Aids e/ou Hepatites Virais;
métodos preventivos e contraceptivos; direito de escolha
amorosa e projeto de vida e felicidade.

Conheci o Projeto Pipa faz 10 anos. Foi um dos pri-
meiros projetos que nasceram neste campo tao desa-
fiante de trabalho. O Pipa conseguiu fazer de forma séria,
sensivel, profunda. Assisti ao documentdrio muitas vezes
em encontros com professores, familias. Depois de assis-
tir, sempre noto que as pessoas se transformam, ficam
mais abertas, mobilizadas. Ainda hoje, depois de muitos
anos e outras experiéncias, continuo sendo um grande f3,
e aprendo muito com o Projeto Pipa.

(Sergio Meresmam, Coordenador de Projetos do Ins-
tituto Interamericano sobre Deficiéncia e Desenvolvimen-
to inclusivo)
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O documentario foi produzido a partir dos didlogos e
vivéncias psicoeducativas realizados com os jovens com
deficiéncia intelectual da Associacao Carpediem. Durante
12 encontros com jovens, familiares e profissionais, vivén-
cias foram realizadas e através delas coletamos depoi-
mentos e representacdes sociais acerca do tema sexua-
lidade e deficiéncia. Estas a¢des contaram com o apoio
financeiro da Unesco.

Para acessar o docu-
mentdrio Pipas no Ar,
aponte a camera do
seu celular para o
Cddigo QR

INCLUSAO: DAS POSSIBILIDADES AOS DESAFIOS
DAS VULNERABILIDADES
Estar no mundo ja é um fator de vulnerabilidade para
qualguer pessoa. Mas, a vulnerabilidade serd muito maior
para a pessoa com deficiéncia intelectual se a mesma nao
participar de espagos adequados que lhe garanta: infor-
macao; educacao; prevencao; e promogao da autonomia.
'Em muitas sociedades, as pessoas com
deficiéncia enfrentam o estigma, que
também pode levar a negacao do direi-
to a informacao sobre salde e pratica-
mente nao prever o direito de decidir o
que acontece a si mesmo e a seu Corpo.
Em algumas comunidades onde o estig-

ma contra as pessoas com deficiéncia é
forte, homens, mulheres, meninos e me-
ninas com deficiéncia podem ser escon-
didos da sociedade. Levar informacoes e
servicos de salde sexual e reprodutiva a
estes individuos é importante, mas difi-
cil. Profissionais devem trabalhar para
superar o estigma e defender os direitos
das pessoas com deficiéncia!

(UNFPA, 2008).

Estudos apontam a alta vulnerabilidade da pessoa
com deficiéncia ao abuso e outras formas de violéncia e
por consequéncia gravidez ndo planejada e infec¢des por
doencas sexualmente transmissiveis. No entanto, educa-
Gao preventiva que inclua a necessidade de aprendiza-
gem sobre saude preventiva e protecao e autodefesa, das
pessoas com deficiéncia, ainda é restrita. Isso denota que
algumas instituicoes, escolas, familias e programas forma-
tivos governamentais, ou nao governamentais, precisam
de suporte e uma dose de coragem para tratar de temas
tao emergentes!

Quando atentamos a diferencga, porque
nela se expressa a realidade do humano,
atingimos um novo patamar de cons-
ciéncia, de nds mesmos e do mundo,
nos tornando mais sabios. Quando in-
cluimos o diferente, porque queremos
um mundo mais rico de humanidade,
aprendemos com afetos que vao muito
além da consciéncia, nos tornando mais
sensiveis. Mas quando cuidamos das
diferencas que nos fazem mais vulne-
raveis, entao nos tornamos todos mais
potentes para unir sabedoria e sensibi-
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lidade em nossos projetos de felicidade.
Parabéns Projeto Pipa por 13 anos de-
dicados ao seu imprescindivel oficio de
Cuidar.

(José Ricardo de Carvalho Mesquita
Ayres, médico, professor da faculdade
de Medicina da Universidade Sao Paulo)

Jovens e adultos com deficiéncia, em especial com de-
ficiéncia intelectual, como qualquer outra pessoa, tem ne-
cessidade de expressar e vivenciar seus sentimentos, de-
sejos, projetos e sonhos de modo proprio e intransferivel.

Sexualidade estd presente em todas as
fases da vida, sem distincao de etnia,
sexo, classe social ou presenca ou nao
de deficiéncia.

(ROCHA, S.M. Nada sobre nds, sem nos!
Manual de formacao de auto defensores.
Federacao das APAEs do Estado de Mi-
nas Gerais, 2007, pg. 75)

Desse modo, a sociedade ndo pode continuar con-
siderando a pessoa com deficiéncia intelectual como al-
guém incapaz, sem condicdes de gerenciar e conduzir
sua vida, esse pensamento compactua com um modelo
de comportamento medieval.

No atual cendrio mundial da inclusao, que envolve es-
cola, sociedade, cultura, mundos do trabalho, as pessoas
com deficiéncia intelectual ganham mais possibilidades e
oportunidades de viverem experiéncias. A sexualidade, os
direitos sexuais e reprodutivos, afetividade, namoro, rela-
cionamentos, ja sao temas vividos (ou muito desejados)
no cotidiano e precisam ser descortinados, sem precon-
ceitos, sem medos ou receios.

Precisamos avancar com ideias corajosas, inventar
propostas, dar oportunidade para que jovens com defi-

ciéncias se expressem em espacos que promovam auto-

nomia e considerem a pessoa como um ser de direito em

todos os sentidos.
Ter uma ideia inovadora, pesquisar so-
bre o assunto, tanto no Brasil como no
exterior, idealizar a forma de aborda-lo
com delicadeza e clareza, ja que se trata
de algo que diz respeito a intimidade de
pessoas com e sem deficiéncia: a sexua-
lidade! Envolver rapazes e mocas com
deficiéncia intelectual e obter a anuéncia
da direcao e de pais da ONG Carpe Diem
para colocar em pratica o seu projeto
inovador! Este foi, realmente, um grande
feito na drea da deficiéncia intelectual,
pois este assunto sempre foi um gran-
de tabu. Fernanda e Lilian conseguiram
desmistificar a sexualidade dessa juven-
tude e mostrar que eles tém direito a
aprender o que é e COmo expressar seus
sentimentos e desejos nesse aspecto
de suas vidas. Parabéns, amigas, por te-
rem conseguido defender um dos mais
importantes direitos de qualguer ser
humano!
(Mina Regen, assistente social, ativista
do movimento das pessoas com defi-
ciéncias, consultora internacional para o
desenvolvimento inclusivo)

Apds tantos anos, entre a primeira experiéncia do
Projeto Pipa (2004) e 2018, houve mudancas significati-
vas na sociedade brasileira, inclusive nos comportamen-
tos e expressoes da sexualidade e dos direitos humanos.

Estas mudangas sao observdveis nas pessoas com e
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sem deficiéncia. Uma das mudancas significativas ocorri-
das é a entrada de jovens e adultos com deficiéncia inte-
lectual no mundo do trabalho. Embora muitas empresas
tenham ainda resisténcia em contrata-los, outras estao
abrindo suas portas para que essas pessoas possam
aprender e ensinar muito aos seus pares profissionais.
Neste ingresso se deparam com situacoes até entao des-
conhecidas para os profissionais da drea de Recursos Hu-
manos e para os gestores. Por outro lado, trabalhadores
com deficiéncia intelectual também estao vivendo novos
desafios — inclusive no campo das possibilidades de inte-
racoes sociais.
"Todas as pessoas, em maior ou menor
grau, podem aprender a fazer escolhas,
a expressar pensamentos e desejos e a
promover a defesa de seus direitos. As
pessoas com deficiéncia também sao
capazes de desenvolver habilidades de
autogestao e autodefesa. Elas necessi-
tam, portanto, que desde a infancia, Ihes
sejam dadas oportunidades de expres-
sdo e escolhas, bem como as corretas
nocoes de limites necessarios para viver
em sociedade.”
(Manual de Formagao para Autodefen-
sores da APAE, "Nada sobre nds, sem
nos, 2007)

Mas, em boa parte das familias ainda ha dificuldade
na abordagem do tema sexualidade. Nas instituicoes difi-
culdades semelhantes podem ser encontradas.

Em nossa experiéncia como consultoras e assesso-
ras de projetos e organizagoes e ainda com a pratica de
aconselhamento e psicoterapia clinica, constatamos que
permanece a necessidade de criar mais espacos e se pro-

movam oportunidades reais de acesso a informacodes se-

guras e atualizadas de forma acessivel e inclusiva.
“Considero o Projeto Pipa um marco na
abordagem de temas considerados tabu
para as pessoas com deficiéncia intelec-
tual e para as suas familias. A escolha da
equipe ao adotar estratégias que pro-
porcionaram vivéncias e oportunidades
de expressao de sentimentos (desejos,
informagoes, opinides) foram decisivas
na aprendizagem e desenvolvimento
de todos os envolvidos. Certamente, a
partir deste trabalho e da divulgacao do
filme produzido pela equipe, quem tra-
balha na area da deficiéncia pode rever
suas metas e aplicar os saberes transmi-
tidos com esta intervencao.”
Sandra Lia Nisterhofen Santilli (Pedago-
ga e Psicopedagoga) - Coordenadora
de Desenvolvimento de Pessoas com
Deficiéncia Intelectual da OAT (Projeto
social da Comunidade Shalom que visa
promover o desenvolvimento e a inser-
cao social de pessoas com deficiéncia
intelectual, em Sao Paulo- Brasil)

VIVER E MELHOR QUE SONHAR!

Por essa razao, o Projeto Pipa, desde 2004, promove
espacos de didlogo, compartilhamento e construcao de
aprendizagens sobre Direitos Humanos, Direitos Sexuais
e Reprodutivos e Projeto de Vida, com jovens e adultos
com deficiéncia intelectual, familias e profissionais, com
vistas a reducao de suas vulnerabilidades psicossociais:
abuso sexual, gravidez nao planejada, preconceito e fal-
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ta de oportunidades para viver e se relacionar sexual e
afetivamente.

A metodologia participativa e o modelo freiriano (ba-
seado nos pressupostos educacionais de Paulo Freire)
formam os diferenciais do Projeto Pipa.

O Pipa esta afinado com a Convencao sobre os Di-
reitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), ratificada
pelo Brasil com equivaléncia de Emenda Constitucio-
nal — Decreto Legislativo 186/2008% e Decreto Federal
6949/2009% que explicita e garante o exercicio da esco-
lha amorosa, da Sexualidade e dos Direitos Sexuais e Re-
produtivos, no artigo 23.

Artigo 23 — Respeito pelo Lar e pela
Familia

1. Os Estados Partes tomarao medidas
efetivas e apropriadas para eliminar a
discriminacao contra pessoas com defi-
ciéncia, em todos os aspectos relativos
a casamento, familia, paternidade e re-
lacionamentos, em igualdade de condi-
coes com as demais pessoas, de modo a
assegurar que:

a. Seja reconhecido o direito das pessoas
com deficiéncia, em idade de contrair
matrimonio, de casar-se e estabelecer
familia, com base no livre e pleno con-
sentimento dos pretendentes;

b. Sejam reconhecidos os direitos das
pessoas com deficiéncia de decidir livre
e responsavelmente sobre o numero de

2 http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/Congresso/DLG/
DLG-186-2008.htm

3 http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/
d6949.htm

filhos e o espagamento entre esses filhos
e de ter acesso a informacdes adequa-
das a idade e a educacao em matéria de
reproducao e de planejamento familiar,
bem como os meios necessérios para
exercer esses direitos.

c. As pessoas com deficiéncia, inclusive
criangas, conservem sua fertilidade, em
igualdade de condicoes com as demais
pessoas.?

O direito de experienciar a sexualidade e
a condicao de maternidade/paternidade
foram reconhecidas desde 1993:

“"As pessoas com deficiéncia ndo deve ser
negada a oportunidade de experienciar
a sua sexualidade, de ter relacoes sexuais
e de experienciar a paternidade/mater-
nidade. Considerando que pessoas com
deficiéncia podem encontrar dificulda-
des em casar-se e formar uma familia,
0s paises devem estimular a disponibi-
lidade do necessario aconselhamento.
As pessoas com deficiéncia devem ter o
mesmo acesso gue as outras aos méto-
dos de planejamento familiar, bem como
as informacodes, pelos meios acessiveis,
do funcionamento de seu corpo e de sua
saude sexual e reprodutiva’

Normas sobre equiparagao de oportu-
nidades para pessoas com deficiéncia

4 http://www.planetaeducacao.com.br/portal/documentos_apoio/con-
vencao-sobre-os-direitos-das-pessoas-com-deficiencia-comentada.
pdf.
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foram adotadas pela Assembleia Geral
das Nacoes Unidas em sua 482 sessao
em 20 de dezembro de 1993 - Resolucao
48/96°.

Temos refletido e dialogado com profissionais da
drea sobre a importancia da implementagao de projetos
que se debrucem sobre esta tematica, em consonancia
com os marcos referenciais e com a fundamentacao juri-
dica atual.

O tema da Inclusao tem sido amplamente discutido,
no Brasil, especialmente apds 2008, com a promulgagao
do Decreto legislativo 186. Mais do que discussoes e re-
flexdes tedricas, a Educagao Inclusiva vem conquistando
espagos, nas redes publica e particular de ensino.

O Projeto Pipa também estd afinado com a LBI - Lei
Brasileira de Inclusao, sancionada em 2015:

" A deficiéncia nao afeta mais a capacidade civil da
pessoa: para casar e constituir unido estavel, para exercer
direitos sexuais e reprodutivos, exercer o direito de decidir
sobre o numero de filhos e de ter acesso a informacoes
adequadas sobre reproducao e planejamento familiar,
conservar sua fertilidade, sendo vedada a esterilizacdo
compulsdria, exercer o direito a familia e a convivéncia fa-
miliar e comunitaria e exercer o direito a guarda, a tutela,
a curatela e a adocdo, como adotante ou adotando, em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas. (Art.
60)".

Para se concretizar cada vez mais, a Educacao inclu-
siva requer a criagao de politicas publicas que vao além
do entendimento tedrico sobre as vivéncias emocionais
e sexuais destes individuos, pois todos temos direito ao

5 http://www.faders.rs.gov.br/legislacao/6/392.

exercicio de uma vida emocional e sexual saudavel.

O Pipa foi uma trajetdria de conhecimentos para os
jovens e mais ainda para nds pais que tinhamos que li-
dar com assuntos de sexualidade muitas vezes dificil para
muitos. Pipas no Ar construiu este caminho de maneira
clara, espontanea onde ficou facil a todos falar opinar, en-
tender compreender e principalmente perguntar. Viven-
ciar a sexualidade ludicamente com nossos filhos nos per-
mitiu olha-los de outra forma muitas vezes nao vista por
nods. Desmistificou totalmente nossos medos e anseios,
permitiu um crescimento interior tao profundo em nos
pais que foi um divisor de dguas e de atitudes. Depois do
Pipa os jovens literalmente exerceram o direito de serem
pessoas com suas vontades e desejos, sendo respeitados
e ouvidos por todos. O trabalho junto aos profissionais
do Carpediem somou e multiplicou a abertura de novos
horizontes para todos. Como mae de um Jovem com De-
ficiéncia Intelectual posso dizer que, este projeto veio de
encontro as prevengoes das doencas, a autonomia sexual,
e o0 amor a vidal

Lisabeth Aleoni Arruda (relato no dia 3 de dezembro-
Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia)

O Projeto Pipa, pioneiro no Brasil neste campo de
atuacao, desde 2004, desenvolve agbes estratégicas
que visam propiciar acesso aos direitos fundamentais da
pessoa.

Uma ideia linda e ousada para a época: discutir a
amorosidade, o encontro e a sexualidade com jovens com
sindrome de Down e deficiéncias intelectuais. Treze anos
depois, a proposta continua atual. Mais do que isso, € ma-
ravilhoso ver os resultados na vida dos jovens, na cons-
trucao de suas identidades, do modo como estao con-
duzindo suas vidas: trabalhando, namorando, voando por
caminhos que vao descobrindo e se fazendo, ao andar.
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Parabéns a todos que sonharam junto, que deixaram seus
coragoes serem levados pelas pipas do Amor, da Alegria
e da Inclusao!

(Marta Gil, socidloga, presidente do Amankay)

A experiéncia do Projeto Pipa revela que com pesqui-
sa, apoio técnico, estudo e uma boa dose de dedicacao
é possivel criar projetos e iniciativas bem-sucedidas, pro-
motoras de educacao preventiva, que incluam a pessoa
com deficiéncia desde a concepgao da ideia até a execu-
cdo da mesma, respondendo de forma assertiva, aces-
sivel e inclusiva aos desafios que compdem a existéncia
humana.

Eu sou Serwer Shekh, da Siria. Eu terminei Literatura
Inglesa na Universidade na Siria e fui professor de Inglés.

Moro na Austria desde 2015 e trabalho como assis-
tente de professor em uma escola que atende criangas
com necessidades especiais. Eu sou estudante de Mes-
trado em Literatura.

Eu estou tdo feliz e inspirado sobre o Projeto Pipa,
porque na Siria ndo tinhamos este tipo de educagao na
escola e atualmente é proibido té-lo por causa da cultura,
da religiao e da sociedade também.

Eu acho que o Projeto Pipa é muito importante e aju-
da a saber mais sobre o corpo e a sexualidade, acaba com
esteredtipos e promove igualdade e mesmos direitos a
cada um.

As organizagoes brasileiras e a sociedade estao se
movendo e indo no caminho certo para superar esses
problemas. Eu acho que o Brasil estd chegando no nivel
maximo dos Direitos Humanos.

(feedback de Serwer Shekh, profissional Sirio, inte-
grante do CISV - Internacional People's Project -uma co-
munidade global de voluntarios dedicados que cria opor-
tunidades para todas as idades experimentarem a forca

e a riqueza da diversidade cultural através de programas
educacionais, julho de 2018.)

Por fim, queremos afirmar e reafirmar que acredita-
mos completamente no potencial da pessoa com defi-
ciéncia, em especial da juventude e apostamos que, com
ousadia, espirito colaborativo, sensibilidade, criatividade e
tolerancia, nds, profissionais, poderemos com estes/as jo-
vens realizar um bonito voo de aprendizagem, liberdade,
autonomia e garantia de direitos.

Com amor,
Fernanda e Lilian
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16. Mercado de trabalho:
avancando na capacitacao
e prosperando No
emprego apoiado

POR JESSICA PEREIRA CARDOZO*
FLAVIA AMARAL CORTINOVIS **
E MARIANA GALVAO***

ste capitulo tem como objetivo contribuir para a difusao de ini-

Ciativas assertivas e positivas na tematica do trabalho para pes-

soas com sindrome de Down (T21), considerando praticas e pro-
jetos de profissionais que se dedicam a colaborar para a formacao
de uma sociedade verdadeiramente inclusiva. De maneira expositi-
Vva, pretende-se apresentar as principais conquistas tedricas sobre o
tema, costurando-as com experiéncias profissionais de sucesso.

* Coordenadora técnica da AssociacGo Amor pra Down das unidades de Balnedrio Camboriu e Itajai/SC. Graduada em Psicologia - Universidade do Vale
do Itajai, 2011. Mestrado em Educacdo pela Universidade do Vale do Itajai, 2017. Capacitagdo/especializacéo em sindrome de Down - Centro de Estudos e
Pesquisas Clinicas de SGo Paulo, 2013. Capacitagdo em Enriquecimento Instrumental - PEI, Feuerstein Institute, 2013. Capacitagdo em Socionomia e Sociop-
sicodrama - Escola Role Playing/Instituto de Politicas Relacionais-Sdo Paulo/SP, 2011.

** Formada em Administracdo de Empresas pela PUC Campinas. MBA em Gestdo Empresarial pela FGV/SP e MBA em Gerenciamento de Projetos pela FGV/
RJ. Uma das idealizadoras e coordenadora do projeto Beleza em todas as suas formas, de capacitacdo e inclusé@o de pessoas com deficiéncia intelectual no
mercado de trabalho. E sécia-educadora na empresa CONSOLIDAR DIVERSIDADE

*** Mestrado em Administragdo de Empresas (PUC-Rio). Graduada em Comunicagéo Social (PUC-Rio), com cursos de extensdo em “Inclusdo da pessoa com

deficiéncia no mercado de trabalho” (PUC-Rio) e em “Acessibilidade Cultural” (UFRJ). Atuou na Escola de Gente - Comunicacéo em Inclusdo (2011-2013). E
gerente do Projeto K — Knowledge for Action no Funbio - Fundo Brasileiro para a Biodiversidade.
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As pessoas com deficiéncia ainda passam por
dificuldades na sua participagao social e na possibi-
lidade de serem reconhecidas em uma base iguali-
taria de direitos, como sujeitos de vez e voz, como
qualquer cidadao. Os desafios perpassam a aceita-
cao familiar, a inclusao no ensino regular e principal-
mente a possibilidade de viver uma vida adulta, com
trabalho e relacionamentos afetivos, emancipados
de seus cuidadores.

Destaca-se que o processo de inclusao no Brasil
jd tem avancos significativos, porém, ainda existem
muitas lacunas, no que diz respeito a efetivacao dos
direitos adquiridos.

Reconhecendo o valor da histdria das pessoas
com deficiéncia e o arduo caminho para se chegar a
inclusao e ao respeito a diversidade que se tem hoje,
este texto enaltece as possibilidades e o futuro dis-
ponivel e prospero deste publico. De partida, pon-
tua-se que esta producao esta alinhada aos valores
e principios expressos na Convengao da ONU sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), ra-
tificada pelo Brasil como emenda constitucional e
efetivados na Lei Brasileira de Inclusao - LBI. Por-
tanto, é fundamental mencionar a compreensao do
conceito de deficiéncia adotado pelas autoras.

De acordo com a Convencao de Direitos das
Pessoas com Deficiéncia:

Pessoas com deficiéncia sao aque-
las que tém impedimentos de lon-
go prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0os quais em
interagao com diversas barreiras, po-

dem obstruir sua participacao plena
e efetiva na sociedade em igualdade
de condicoes com as demais pes-
soas (ONU, 2006).

Destaca-se que este conceito esta ancorado no
modelo social de compreender a deficiéncia, que re-
flete todo o movimento de revisao do papel desse
grupo na sociedade. De acordo com Fletcher (1996)
o modelo social atribui a responsabilidade a socie-
dade que, ao nao ser acessivel e inclusiva, exclui esse
grupo. Logo, esta perspectiva deixa claro que a par-
ticipagao da pessoa com sindrome de Down (T21)
deve ser auténtica e ndao simbdlica ou manipulada,
ptara que verdadeiramente possa cultivar a constru-
cao de sua propria identidade e gerenciar a propria
vida. Para tanto, € dever de todos eliminar as barrei-
ras que impecam a plena participagao na sociedade
(DINIZ, 2007).

Diante de tantos desafios, escolheu-se aqui en-
focar a tematica do mercado de trabalho para pes-
soas com sindrome de Down (T21). Uma constatacao
inegavel relacionada a este publico, é o distancia-
mento entre o mercado de trabalho e as pessoas
com deficiéncia. Ainda sdo poucas as pessoas com
a sindrome de Down (T21) inseridas no mercado for-
mal de modo competitivo, que tenham uma rotina
de vida circundada por responsabilidades, com o ge-
renciamento dos préprios salarios e possibilidade de
desenvolver uma carreira.

O trabalho para a pessoa com deficiéncia é en-
tendido como atividade fundamental para a manu-
tencao da vida adulta e das relacdes sociais, visto
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que repercute e compoe a identidade e a autono-
mia das pessoas, além de favorecer a autoestima. As
politicas publicas tém auxiliado na promogao desta
insercao, pois percebem que o trabalho é a conti-
nuidade necessaria para a participacao social efetiva
das pessoas com deficiéncia (CARDOZO, 2017).

Segundo a Relacao Anual de Informacoes So-
ciais (RAIS, 2016) do Ministério do Trabalho e do
Emprego (MTE), do total de 46,1 milhdes de vincu-
los empregaticios formais, 418 mil foram declarados
como trabalhadores com deficiéncia, o que repre-
senta menos de 1% do total.

Ainda € possivel observar uma discrepancia
entre os tipos de deficiéncia das pessoas que par-
ticipam do mercado de trabalho. Desse grupo, 49%
possuem deficiéncia fisica, 19% deficiéncia auditiva,
13% deficiéncia visual e somente 8% deficiéncia inte-
lectual. Sao ainda contabilizadas 2% de pessoas com
deficiéncias multiplas e 9% de (RAIS, 2016).

O distanciamento entre o nimero de pessoas
com deficiéncia e a porcentagem destas inseridas
no mercado de trabalho, atribui-se ao desconheci-
mento de metodologias apropriadas, a auséncia de
acessibilidades, o descumprimento da legislagao, e
principalmente questoes culturais, como preconcei-
tos e atitudes. Estes fatores dificultam a participa-
cao das pessoas com deficiéncia na sociedade e nao
sé no mercado de trabalho (CEZAR, 2010; SOUZA,
2010; SARTORI, 2011).

E conveniente sobressaltar que os avancos da
inclusao na vida adulta e na possibilidade de ocupar
espacos em mercados competitivos advém de con-

quistas preliminares no campo da educagao. Sem a
pretensao de introduzi-las na integra, mas para reco-
nhecer seu valor e anos de luta, citam-se a Declara-
cao de Salamanca (UNESCO, 1994); Lei de Diretrizes
e Bases da Educacao Nacional (Lei n°® 9.394/1996);
Politica Nacional de Educacao Especial na Perspecti-
va da Educacao Inclusiva (2008); e o Plano Nacional
de Educacao (Lei n° 13.005/2014).

Com relagao ao direito ao trabalho, é imprescin-
divel citar a influéncia da Organizacao Internacional
do Trabalho (OIT) - agéncia da Organizacao das Na-
coes Unidas (ONU), especializada no tema do traba-
lho, com publicagdes, recomendagdes e Convencao
nos anos de 1925, 1955, 1983 e 2004.

No Brasil, apds a deliberacao da Lei n® 8.213
(1991), conhecida como Lei de Cotas, ha maior fo-
mento da inclusdao no trabalho, pois a lei dispde da
obrigatoriedade das empresas com 100 (cem) em-
pregados, ou mais, preencherem uma parcela de
seus cargos com pessoas com deficiéncia. A partir
dessa lei, houve um aumento e uma exposicao da
necessidade de emprega-los, entretanto ainda pou-
cos jovens e adultos exercem uma atividade profis-
sional efetiva e permanente.

Assim como foi uma lei especifica, imprescindi-
vel para a regulamentacao do trabalho, as questoes
que envolvem a pessoa com deficiéncia ainda de-
mandam politicas publicas de maneira geral. Com
isso, finalmente em 2015, foi promulgada a Lei Brasi-
leira de Inclusao (Lei n°® 13.146).

Seu escopo estd dividido nos direitos funda-
mentais da pessoa com deficiéncia e no Capitulo VI
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(sobre o direito ao trabalho), a Secao | faz referéncia
a Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia no Trabalho.
Nesta se destacam a acessibilidade, a igualdade de
oportunidades e a proibicao de discriminagdes. A
Secao |l referencia a implementacao destes servicos,
para que possam ser capacitadas para o trabalho
que lhes seja adequado e ter perspectivas de obté-
-lo, de conserva-lo e de nele progredir. Para este es-
tudo, é interessante delimitar de forma mais precisa
alguns itens da Secao lll, sobre a Inclusao da Pessoa
com Deficiéncia no Trabalho:
Art. 37. [...] Pardgrafo Unico. A colo-
cagao competitiva da pessoa com
deficiéncia pode ocorrer por meio
de trabalho com apoio observadas
as seguintes diretrizes: | - priorida-
de no atendimento a pessoa com
deficiéncia com maior dificuldade de
insercao no campo de trabalho; I -
provisao de suportes individualiza-
dos que atendam a necessidades es-
pecificas da pessoa com deficiéncia,
inclusive a disponibilizacao de recur-
sos de tecnologia assistida, de agen-
te facilitador e de apoio no ambiente
de trabalho; Il - respeito ao perfil
vocacional e ao interesse da pessoa
com deficiéncia apoiada; IV - oferta
de aconselhamento e de apoio aos
empregadores, com vistas a defini-
cao de estratégias de inclusao e de
superagao de barreiras, inclusive ati-

tudinais; V - realizacao de avaliacoes
periddicas; (Lei n°13.146/2015, grifo
das autoras).

Evidencia-se que a nocao do trabalho com
apoio aparece de forma clara na legislagao, apesar
de ainda ndo encontrarmos programas e incentivos
governamentais que esclarecam ou fomentem tais
oportunidades. Em suma, das principais inovagoes
trazidas no direito ao Trabalho e Previdéncia Social,
contidas no Capitulo VI, destacam-se as seguintes:
estimulo a capacitagao simultanea a inclusao no
trabalho; previsao de inclusao profissional por meio
de trabalho com apoio; criagao do direito ao Auxi-
lio Inclusdo, beneficio de renda complementar ao
trabalhador com deficiéncia que ingressar no mer-
cado de trabalho, que receba ou tenha recebido o
Beneficio de Prestacao Continuada (mas ainda sem
regulamentacao).

Apds a apresentagao das leis que favorecem a
inclusao profissional, é pertinente destacar as in-
fluéncias e subjetividades que rodeiam o desenvol-
vimento da pessoa com sindrome de Down (T21) ao
longo desse ciclo vital.

SENTIDO DO TRABALHO E TRABALHO PARA AS
PESSOAS COM SINDROME DE DOWN (T21)

Mesmo com a efetivacdao de todos os direitos
previstos na Lei Brasileira de Inclusdo, as pessoas
com sindrome de Down (T21) adultas ainda precisam
ultrapassar as barreiras que seus pais e familiares
impdem por amor e excesso de zelo, e a sociedade
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complementa por falta de informacao ou informa-
cao desatualizada.

Montobbio e Lepri (2007) apontam que as infor-
magcoes dispostas na sociedade sobre o jovem com
sindrome de Down (T21) evidenciam em demasia a
sua impossibilidade de desempenhar papéis no mun-
do dos adultos, devido a incapacidade do amadure-
cimento e da dificuldade da construcao de uma vida
autébnoma. A eles € destinada uma obstinada proibi-
cao social e cultural de seguir rumo ao mundo adulto,
0 que acaba por evidenciar uma proibicao de crescer.

E imprescindivel avancar no contraponto das
questoes de autonomia, trazendo a tona a superpro-
tecao que circunda a vida dos mesmos.

A partir de todo o percurso iniciado e realizado
por pais e profissionais, atentos e a frente do seu
tempo, hoje eles nao lutam sozinhos por este espa-
¢o no trabalho, pois pessoas com deficiéncia vém
ocupando seus lugares e indicando o que almejam
para si. Nesta perspectiva € necessario e sensivel co-
nhecer qual é o sentido que as proprias pessoas com
sindrome de Down (T21) atribuem ao trabalho.

E sabido que o trabalho pode ser considerado
uma esfera de grande relevancia na vida, seja pelo
retorno financeiro que o caracteriza (MOW, 1989),
seja pelas outras atribuicdes de sentido por parte
de quem o exerce — tais como a integracao social,
o sentimento de prazer e realizacao (MORIN, 2001).

Os estudos sobre o sentido do trabalho tiveram
inicio em meados dos anos 50 (MORSE; WEISS, 1955),
ganhando mais espaco com Hackman e Oldhan (1976)
e o grupo de trabalho MOW (1987). Apesar de o grupo

MOW (1987) definir o trabalho como emprego remune-
rado — mesmo que seja um emprego por conta prépria
- ha outros sentidos que extrapolam a compensacao
financeira, ja que em diversos estudos, a maior parte
dos entrevistados afirma que trabalharia mesmo que
nao precisasse da remuneragao (MOW, 1987; MORIN,
2001; MORSE & WEISS, 1955).

Dentre os sentidos comuns a literatura do sen-
tido do trabalho, aparecem: o prazer e a realizacao
pessoal, a interacao social e a propria centralidade
do mesmo que, por sua vez, aparece associada ao
tempo que se dedica ao trabalho. O momento em
que as pessoas com deficiéncia ndo estao no traba-
lho, ou a falta dele, sao remetidos ao tédio e falta de
propdsito (GALVAQ, 2017; CARDOZO 2017; LIMA et
al, 2013), enquanto o tempo em que se estd no tra-
balho ¢ um momento de felicidade.

O trabalho como fonte de dignidade aparece
nos estudos da pessoa com deficiéncia como um
sentido emergente, para as pessoas com sindrome
de Down (T21), a fala aparece como se quem nao tra-
balhasse fosse malandro. A dignidade, portanto, es-
taria associada a remuneragao que permite a inde-
pendéncia - “ganhar para gastar” (CARDOZO, 2017).

Como consequéncia dessa dignidade, mesmo
que apresentada de maneiras distintas, esta o em-
poderamento dessas pessoas com deficiéncia, afinal,
as mesmas foram consideradas incapazes e inuteis
socialmente durante muitos anos; sendo inclusive
denominadas como tal. Em dois dos mais recentes
estudos que relacionam o sentido do trabalho e a
pessoa com deficiéncia, Galvao (2017) e Cardozo

154



MERCADO DE TRABALHO: AVANGANDO NA CAPACITAGAO E PROSPERANDO NO EMPREGO APOIADO

(2017), as falas dos entrevistados fazem a relagcao da
infancia com a brincadeira, e da vida adulta com o
trabalho, trazendo como consequéncia a atribuicao
de responsabilidades.

Outro sentido emergente para esse grupo € o
trabalho como forma de impacto positivo na socie-
dade, sendo "simultaneamente, uma forma de em-
poderar o outro e de se auto empoderar” (GALVAO,
p. 73, 2017).

Apesar de central na vida da pessoa com defi-
ciéncia, o trabalho nao é, geralmente, considerado
a esfera de maior relevancia, pois tem sua centrali-
dade compartilhada com a familia (GALVAO, 2017;
CARDOZO 2017). Para as pessoas com deficiéncia
intelectual, o papel da familia esta relacionado a pro-
tecao e segurancga, além de ser aquela que "permite
incidir a possibilidade da criagao da cultura do tra-
balho, bem como a efetivacao da insergao e perma-
néncia (ou nao) em atividades profissionais” (CAR-
DOZO, p. 96, 2017).

A remuneracao, que € considerada o fator de
definicao do trabalho, aparece para as pessoas com
deficiéncia como uma consequéncia positiva do
trabalho, mas nao como gerador de sentido. Para o
grupo com sindrome de Down (T21) entrevistado no
estudo de Cardozo (2017), por exemplo, essa remu-
neragao nao é considerada imprescindivel no intuito
de garantir a sobrevivéncia e subsisténcia — pois esta
costuma ser oferecida pela familia, que também aca-
ba por gerir a remuneracao. Isso faz com que essas
pessoas tenham relacoes de dependéncia muito for-
te, o que pode ser considerado positivo pela prote-

Gao, mas negativo pela limitacao da independéncia.
Neste sentido, conhecer e executar uma metodo-
logia que contribua para o acesso e permanéncia no
mercado de trabalho para pessoas com sindrome de
Down (T21), é fundamental para efetivar este direito.

INCLUSAO PROFISSIONAL E EMPREGO APOIADO

A partir do panorama exposto até o momento,
serd apresentada adiante a metodologia do Empre-
go Apoiado. A fim de enriquecer os conhecimentos
tedricos desta metodologia, serd compartilhado
um caso de inclusao profissional que utiliza esta
perspectiva.

O Emprego Apoiado surgiu na década de 1970
nos Estados Unidos, com o objetivo de modificar
o quadro de exclusao de grupos com dificuldades
em se inserir no mercado de trabalho e garantir uma
permanéncia com equidade e qualidade. E uma me-
todologia de colocacao profissional e inclusao eco-
némica de pessoas marcadas pela invisibilidade ou
segregacao, consonante ao conceito de desenvolvi-
mento inclusivo.

Hoje o Emprego Apoiado estd consolidado em va-
rios paises, a partir de movimentos e associagoes de
grande magnitude que trazem sua representatividade
e disseminagao. Muitos desses paises tém estabeleci-
do politicas publicas, regulamentacao juridica e formas
de financiamento e incentivo a metodologia.

Algumas entidades e iniciativas de referéncia
no trabalho, publicacao e divulgacdo do Emprego
Apoiado pelo mundo sao: Association of People
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Supporting Employment First (1988), que incorpo-
ra os estados americanos; Asociacion Espanola de
Empleo con Apoyo (AESE, 1993); European Union of
Supported Employment (EUSE, 1993) que congrega
17 paises europeus; World Association for Supported
Employment (WASE, 1995) que contém represen-
tantes de diversos continentes; entre outras tantas
(CARDOZO, 2017).

No Brasil, Romeu Sassaki (2014) foi o precursor
da metodologia, ele relata que a partir de 1988, co-
mecaram a ser divulgadas as primeiras informacoes
sobre a pratica do Emprego Apoiado, sendo a Asso-
ciagao Carpe Diem (Sao Paulo) a primeira a implan-
tar o Programa de Emprego Apoiado, em 1996. Pre-
cedida por outros grupos de trabalho, em 2014 foi
instituida a ANEA - Associacao Nacional do Empre-
go Apoiado, a fim de associar todos os que estejam
implicados na questao laboral de pessoas com de-
ficiéncia e que desejem ajudar no desenvolvimento
do Emprego Apoiado no Brasil (ANEA, s/d).

A metodologia do Emprego Apoiado tem acoes
pré-definidas com diretrizes centradas na pessoa e
com foco nas capacidades, que levam em considera-
cao o perfil individual e preveem o acompanhamen-
to de um ‘técnico/consultor/apoio’ durante todo o
processo. Existem diversas fases e etapas do Empre-
go Apoiado que consideram acdes prévias ao mo-
mento da contratagao, agdes de apoio no posto de
trabalho e acoes de monitoramento, até o eventual
desligamento do trabalhador da empresa (BETT],
2011; MATOS, 2013; REDIG, 2014).

O profissional responsavel por acompanhar o

cliente em todas as fases é o consultor em Empre-
go Apoiado. O consultor é visto como um mediador
que, desde o inicio do processo, tende a utilizar os
apoios naturais ja disponiveis na empresa para de-
senvolver as estratégias de treinamento e inclusao
planejadas na primeira fase do Emprego Apoiado
(BETTI, 2011, 2014).

Barbosa Junior e Nunes (2016) resumem que
as duas principais correntes que mais desenvol-
vem pesquisas sobre o uso do método do Empre-
go Apoiado sao a americana (WEHMAN; BRICOUT,
1999; WEHMAN; REVELL, 1998; WEHMAN, 2012) e
a europeia (JORDAN DE URRIES, VERDUGO; RIO,
2006; VERDUGO; URRIES, 2007; VERDUGO et al.,
2012).

Nos Estados Unidos, sao apresentadas trés
etapas classicas de desenvolvimento do processo
inclusivo das pessoas com deficiéncia: 1) desenvol-
vimento de um perfil vocacional onde é realizada
uma avaliagao psicoldgica e funcional, nao restrita
a aplicagao de testes e instrumentos padronizados,
sendo as informagdes coletadas também por meio
da observacao, de entrevistas e da realizacao de ati-
vidades na prépria comunidade; 2) desenvolvimento
de emprego, em que ocorre a procura por um traba-
lho que se encaixe no perfil do cliente. Para conse-
guir esse objetivo, o consultor em Emprego Apoiado
deve criar um emprego customizado para seu clien-
te, auxiliado por uma analise das funcoes e de todas
as variaveis que envolvem o ambiente de trabalho;
3) acompanhamento da pessoa com deficiéncia no
novo trabalho, nessa etapa ocorre a realizacao do
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treinamento no local de trabalho e a disponibiliza-
cao de apoio continuo.

Para ampliar a compreensao a respeito das fases
do Emprego Apoiado, este capitulo adota a defini-
Gao estabelecida pela Associagao Europeia de Em-
prego Apoiado (EUSE, 2010) no manual, intitulado
Caixa de Ferramentas, produzido com o objetivo de
difundir diretrizes e informacdes sobre a aplicacao
do método. O grupo definiu a utilizagao de cinco fa-
ses: 1) compromisso com o cliente; 2) perfil profis-
sional; 3) busca do emprego; 4) compromisso com o
empresario; e 5) apoio dentro e fora do ambiente de
trabalho. Os conceitos utilizados também se funda-
mentam no empoderamento, inclusao social, digni-
dade e respeito.

A seguir serd apresentado o detalhamento de
cada uma das 5 (cinco) fases da metodologia do Em-
prego Apoiado no modelo europeu e praticas reali-
zadas por uma das autoras na inclusao de Joao?, 20
anos, pessoa com deficiéncia intelectual em uma
Operadora de Planos de Saude em 2017.

A decisao de utilizacdo do modelo europeu, des-
crito pela EUSE, e ndo pelo americano, deu-se pelo
entendimento das autoras de que um processo pode
ser melhor executado e replicado quanto maior o
detalhamento de cada uma de suas partes, por pro-
piciar um melhor entendimento dos conceitos.

Joao é um jovem adulto, cacula de trés filhos e
vive com toda a familia na baixada fluminense. Todos
eles trabalham e, para Joao, trabalhar era o seu maior
sonho. Nao tinha claro o que queria fazer, s6 sabia

1 Para preservar a identidade do cliente, foi utilizado um nome ficticio.

que queria trabalhar e ter o seu préprio dinheiro, para
ajudar em casa, assim como os outros dois irmaos, e
para comprar pizza no dia do seu aniversario.

Elucidando a fase 1 de Compromisso com o
cliente, esclarece-se que cliente é entendido como
a propria pessoa com deficiéncia, por ser ela a peca
central de todo o processo. Nessa fase inicial se
estabelece a relagcao entre a entidade que aplica a
metodologia do Emprego Apoiado, na figura do
consultor, e a pessoa que necessita de apoio para
desenvolver as suas capacidades através de um tra-
balho remunerado e/ou de forma autébnoma.

O compromisso com o cliente denota que todo
o processo deve ser pautado pelos seguintes princi-
pios e valores: respeito, autodeterminacao, escolhas,
empoderamento, confidencialidade, flexibilidade,
acessibilidade e individualidade. O principal objeti-
vo desta fase é garantir que a parte interessada es-
teja bem informada sobre o processo de Emprego
Apoiado e eleja uma organizagao/consultor de apoio
adequado (EUSE, 2010).

Deve-se garantir que a comunicagao seja to-
talmente acessivel e apropriada ao cliente. A EUSE
recomenda a adocao de uma abordagem personali-
zada ao longo das cinco fases do Emprego Apoiado.
Pode-se dizer que nesta fase sao estabelecidos os
elos de compromisso e confianca entre o cliente e o
consultor.

No exemplo da Operadora, esse elo foi formado
e fortalecido através de encontros que aconteceram
principalmente na instituicao de apoio a pessoa com
deficiéncia que Joao frequentou desde bebé. Joao
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aceitou o apoio do consultor no processo de empre-
gabilidade e desenvolvimento do trabalho enten-
dendo a importancia do préprio protagonismo ao
longo de todo o processo.

Dando continuidade a fase 1, a proxima fase (2)
é chamada de perfil profissional, cujo objetivo é ter
a melhor combinagao possivel das habilidades e das
necessidades de apoio do cliente, aos requisitos do
trabalho e ao do empregador como resultado final.
Todas as informacoes devem ser utilizadas como
matéria-prima para o desenvolvimento de um perfil
profissional detalhado, que leve em consideragao as
experiéncias anteriores do individuo, suas preferén-
cias, competéncias e aspiragoes.

Fazer com que o cliente participe direta e inte-
gralmente da construcao desse planejamento como
protagonista da sua propria historia, também € um
dos objetivos dessa fase. Com o planejamento cen-
trado na pessoa, o cliente tem a oportunidade de de-
senvolver sua percepgao acerca das oportunidades
de emprego, os desafios e obstaculos do mercado
de trabalho e do apoio que necessita para alcangar
as suas aspiragoes.

Justamente pelos principios e valores anterior-
mente mencionados, a aprovacao final do planeja-
mento é do cliente. No caso da Operadora, o perfil
pessoal e social do cliente foi tragado a partir do uso
de ferramentas que proporcionaram reflexdes e au-
toconhecimento ao cliente, com o objetivo de que
tivesse clareza sobre a prépria vida.

Foram levantadas algumas perguntas dispara-
doras, que nortearam a composicao do perfil: Quem

sou eu? Qual é o meu histdrico? Quais sao meus
desejos? Quais sao os meus desafios? Quais sao os
meus medos? Em que sou muito bom? Quais sao as
minhas paixdes? Quais sao 0s meus sonhos e me-
tas? As respostas foram estimuladas pelo consultor
e debatidas com o cliente, para certificar-se que re-
fletiam verdadeiramente os seus sentimentos e per-
cepgoes e nao os dos seus pais e/ou familiares.

Também foram realizadas entrevistas com os
seus responsaveis, irmaos, cunhada e ex-terapeu-
tas para a construcao do perfil social e comporta-
mental do cliente, considerando a investigacao de:
histdrico do profissional; cultura familiar; situagoes
habituais; forma de lidar com as situacoes da vida;
vinculos familiares; vinculos sociais; autonomia; e
independéncia.

Todas essas informagdes foram essenciais para
que o consultor conhecesse seu cliente e, principal-
mente, para que o proprio individuo tomasse as de-
cisoes mais assertivas em relacao a sua vida, carreira
profissional e o desejo de receber o apoio do consul-
tor nesse processo.

Joao nao havia tido um trabalho formal anterior-
mente, porém foi voluntdrio durante dois anos na
instituicdo que frequentou, executando atividades
na Recepcao e nos consultérios dos terapeutas. A
partir dessa experiéncia foi possivel identificar a sua
preferéncia por trabalhar com atendimento ao publi-
co e organizagao de espagos.

Com os valores do Emprego Apoiado e as infor-
macoes bem definidas, a abordagem centrada dire-
tamente em Joao e sua decisdao de contar com apoio
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na sua primeira inclusao no trabalho, iniciou-se a
fase 3, chamada de busca do emprego.

A EUSE (2010) explica que a busca do empre-
go pode ser realizada através de diversos formatos:
pelo proprio cliente, através do consultor, de forma
informal "boca a boca", por empresas especializadas
na intermediacao de emprego, seguindo realmente
a esséncia de uma busca. O formato a ser utilizado é
especifico para cada pessoa, conforme planejamen-
to desenvolvido pelo consultor.

Evidencia-se que além do suporte ao cliente,
também deve-se atender as necessidades do em-
pregador, pois para que o processo de Emprego
Apoiado funcione, tanto o candidato, quanto o em-
pregador, tém que se beneficiar e satisfazer desta
relacao. O consultor deve ter experiéncia tanto para
prover o apoio ao cliente, como para entender as
demandas da empresa. Com esse conhecimento or-
ganizacional, € possivel o desenvolvimento de pro-
cessos de inclusao de pessoas com deficiéncia que
agreguem valor tanto para a pessoa como para a
empresa (EUSE, 2010).

Para que as pessoas com deficiéncia tenham
condicoes de exercer atividades que privilegiam
suas potencialidades, o consultor deve analisar as
oportunidades oferecidas pelos empregadores e
identificar as que tém maior compatibilidade com
o perfil do cliente. O consultor deve prever as ati-
vidades que poderao ser executadas, analisando-as
detalhadamente, a fim de identificar as adaptacoes
metodoldgicas e/ou instrumentais que irao favore-
cer o sucesso da inclusao.

Um dos métodos de busca de emprego desen-
volvido ao longo dos anos pelos provedores de Em-
prego Apoiado é chamado de ‘emprego customiza-
do', que consiste em criar um trabalho identificando
partes de um trabalho ou tarefas especificas que o
empregador precisa que sejam realizadas e que se
encaixem nas capacidades da pessoa. Esse método
exige que tanto o empregador, quanto o consultor
usem a imaginacao e a criatividade (EUSE, 2010).

O manual da EUSE explica que a criagao do em-
prego é muito eficaz, principalmente para pessoas
com deficiéncia intelectual, mas alerta sobre o risco
de que é possivel que o emprego possa nao durar
muito ou que a pessoa nao tenha oportunidades de
promocao profissional. Neste sentido, € fundamen-
tal que tanto o cliente, quanto o consultor, estejam
sempre atentos e criticos a estas situagoes.

Entretanto, justifica-se a relevancia dessa fase,
pois cotidianamente percebe-se, no mercado, que
existem empregadores que oferecem oportunida-
des as pessoas com deficiéncia, porém sem defini-
coes claras das atividades a serem realizadas. Por
nao terem conhecimento das habilidades e poten-
cialidades desses candidatos, isso resulta em uma
inclusdao nao satisfatdria para ambas as partes.

Essa pratica acaba gerando frustracao tanto
para a pessoa que nao desenvolve todo o seu po-
tencial no trabalho, como para o empregador que
acaba preconcebendo a inclusao como um proble-
ma e nao como uma oportunidade de qualificar seu
ambiente organizacional em um ambiente que res-
peita e valoriza a diversidade.
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Diante desse cenario, voltando a experiéncia
com Joao, a responsabilidade pela busca do em-
prego foi do consultor e a escolha de apresentar a
oportunidade a Operadora se deu pelo fato das ati-
vidades estarem de acordo com as preferéncias do
cliente e por estar localizada em bairro proximo ao
do cliente.

Com o objetivo de conhecer o ambiente organi-
zacional da Operadora de Planos de Saude e even-
tuais oportunidades de melhoria de processo que
pudessem ser incorporadas a descricao de funcao
do profissional com deficiéncia, o consultor realizou
entrevistas com trés representantes de cada area.

Nas entrevistas realizadas com os médicos, por
exemplo, o consultor identificou que, embora todos
tivessem exaltado a Operadora, houve uma recla-
macao unanime sobre a falta de itens necessarios
no consultdrio para a realizagao das consultas mé-
dicas. Esse mesmo fato foi identificado por outras
duas areas, Recepcao e Enfermagem, porém relata-
do como motivo de conflito entre a prépria drea e os
médicos.

A partir do enredo revelado pelas entrevistas, o
consultor identificou uma oportunidade de melhoria
no processo didrio de preparacao dos consultérios,
propondo a centralizagao da responsabilidade des-
tas tarefas, no profissional com deficiéncia, o que an-
tes era dividido entre outras areas, sem efetividade.

Por essa razao, foram realizados ajustes na des-
cricdo da funcao, que acarretou no desenvolvimento
de um cargo customizado com a inclusao da ativida-
de "Verificacdo dos itens bdsicos descritos na Lista

de Verificacao de todos os consultérios e realizacao
de reposicao dos itens faltantes” em concordancia
com o prazer de organizar, identificado nas etapas
anteriores.

Apds a apresentacao da Operadora de Plano de
Saude, sua missao e visao, a exposicao das facilida-
des de locomocao até o local e clarificacao das ativi-
dades que seriam desenvolvidas, Jodao a selecionou
como seu local trabalho.

Segundo a EUSE (2010) a fase 4, compromisso
com o empresario, define que o empregador tam-
bém deve ser visto como um cliente pelo consultor,
da mesma maneira que € o cliente com deficiéncia.
Sendo assim, deve ter as suas necessidades e aspi-
ragoes respeitadas e atendidas.

As empresas e empregadores precisam saber
gue suas responsabilidades vao além da mera con-
tratacao da pessoa com deficiéncia. Do ponto de
vista do Emprego Apoiado, essas necessidades in-
cluem treinamento em questdes sobre a deficiéncia,
conhecimento dos programas de apoio, financia-
mento e conhecimento de como oferecer solucoes
praticas para questoes de saude e seguranga no lo-
cal de trabalho. E frequente que os préprios empre-
sarios solicitem consultoria para desenvolver boas
praticas de inclusao e introduzir politicas de empre-
go relacionadas com a deficiéncia.

Um dos principios fundamentais da metodolo-
gia do Emprego Apoiado é o de "Exclusao Zero'", isto
é, todas as pessoas tém direito a um emprego dig-
no e remunerado. O objetivo dessa fase também é
compartilhar esse valor com o empregador, para que
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ajustes necessarios na funcao a ser desempenhada,
sejam percebidos com naturalidade e nao como um
impeditivo ou privilégio do cliente assistido pela
metodologia.

Independentemente da necessidade apresenta-
da pelo empregador, o consultor deve recomendar
a realizacao de um encontro que pode ser no for-
mato de reunido, palestra ou workshop com todos
os empregados. No caso de grandes empresas, esse
encontro deve ser realizado, ao menos, com todos
os colegas de trabalho da area que recebera o pro-
fissional com deficiéncia.

Sugere-se que nesse encontro seja abordada a
metodologia do Emprego Apoiado, apoios disponi-
veis, forma de realizar o acompanhamento e perio-
dicidade, desmistificagao da deficiéncia do profissio-
nal e definicao do suporte natural.

No exemplo da Operadora de Planos de Saude,
o consultor apresentou o resultado do diagnosti-
co organizacional realizado ao empregador, para
alinhamento das atividades a serem implementa-
das, em fungao de possiveis melhorias de processo
identificadas.

Também foram acordados outros ajustes para
a fungao, como horario de trabalho e trabalho aos
finais de semana. Por se tratar de uma empresa de
meédio porte, foi realizado um workshop com 4 (qua-
tro) horas de duragao sobre temas relacionados a
Diversidade e Inclusao. Foi apresentada também a
rotina de trabalho do profissional com deficiéncia,
os apoios disponiveis e os procedimentos aces-
siveis definidos para atender as necessidades do

profissional.

Betti (2011) orienta que no inicio da difusao da
metodologia, a mediacao fique concentrada no con-
sultor de emprego apoiado, mas com o tempo se es-
tabeleca que a principal fonte de apoio deve ser os
apoios naturais da empresa, ou suporte natural. O
suporte natural na empresa indicado para Joao, foi
seu chefe imediato, sendo este responsavel por for-
necer os apoios necessarios, além de orientagoes e
resolucao de duvidas.

A Ultima etapa, a fase 5, consiste no apoio dentro
e fora do ambiente de trabalho. Em um modelo tra-
dicional de entrada no mercado de trabalho, a l6gica
mais comum € a de "Formacao - Colocacao”. Esse foi
o caminho que a grande maioria das pessoas seguiu
para se tornar profissional (EUSE, 2010).

Porém, na metodologia do Emprego Apoiado,
muda-se o enfoque para “Colocacao - Capacitagao -
Manutencao do emprego”. Ou seja, realoca-se a eta-
pa de "Capacitagao’, que acontece apds a entrada da
pessoa na empresa, com a mediacao do consultor
e ndo mais como pré-requisito para a conquista da
vaga.

Com isso a capacitacao é realizada em contexto
real, levando em consideracao a cultura e demais as-
pectos organizacionais especificos de cada empresa
e as habilidades e potencialidades da pessoa, tanto
aquilo que a pessoa sabe, como o que pode apren-
der e desenvolver.

A metodologia do Emprego Apoiado também
oferece suporte aos colegas para ensinar e apoiar
o novo empregado, tanto quanto possivel, estabe-
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lecendo possiveis apoios naturais; apoio a empresa
para adaptar e tornar acessiveis os seus procedi-
mentos; e apoio ao profissional com deficiéncia, para
que este possa assumir 0 seu novo cargo, aprender
e trabalhar em igualdade de oportunidades, em um
mercado competitivo (EUSE, 2010).

Segundo o manual (EUSE, 2010), o apoio indivi-
dualizado que um profissional com deficiéncia rece-
be, tanto dentro, como fora, do ambiente de trabalho
permite que a pessoa aprenda novas atividades, tenha
apoio durante a execugao, com procedimentos aces-
siveis e adaptados a sua propria necessidade e, com
isso, mantenha-se atuante no mercado de trabalho.
Normalmente, o apoio inicial do consultor é mais in-
tensivo e demanda mais tempo. Contudo, este apoio
deve estar sempre disponivel, quando qualquer uma
das partes o solicitar, mesmo que seja apds um longo
periodo.

Com Joao, o acompanhamento dentro do traba-
lho foi pautado na adaptacao de procedimentos com
o detalhamento do passo a passo, de cada parte do
processo, contendo imagens e também breve escrita
(Figura 1); desenvolvimento de “Licdes Ponto a Pon-
to - LPP": ferramenta de capacitagao em formato vi-
sual, de apenas uma pagina, para mostrar detalhes
de como realizar um processo de forma autonoma e
também para reforcar comportamentos e posturas
desejadas na execucao das atividades (Figuras 2 e 3);
desenvolvimento de lista de verificacao (check list) dos
itens que nao poderiam faltar nos consultérios com
uso de fotografias e plastificado para evitar necessida-
de de impressao didria de copia (Figura 4); orientagao

sobre higiene pessoal (Figuras 5 e 6); capacitagcao do
chefe imediato e demais colegas de trabalho, para que
também atuassem como apoios naturais no desenvol-
vimento das atividades do dia a dia do profissional.

Alguns exemplos de adaptacao de materiais reali-
zados e da capacitagao sobre higiene pessoal:

g PROCEDIMENTO
s POP.ADM 03
) j Envelopaments de Camés :m L m::'_’;:;:m ;
Para executar esse procedimento, vocé precisa de:
Camits Envelopes i

& I

Passo 1t

Pegar o carmd montada com os boletos »
grampeada & um envelope.

Alinhar o carné verde no envelope branco.
ATENGAD: O nome do cliente deve aparecer
na janela transparente do envelope

Passo 2

Inserir o carni verde no envelope branco.
ATEMCAD: O nome da clierte deve aparecer
na janela transparente do envelope

Figural
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LPP - LICAO PONTO-A-PONTO

LPP - LICAD PONTO-A-PONTO
E Medindo guantidade de alcool ::'.: - “w:_m” E Postura correta para Recebimento de Clientes - - IM:_J“”
hrea: Todas | Preparado por: Maria Jou Area: Recepgho - Portaria |Preparado por: Maria José
i g T g . . Feprvare] Mod | Tolca
li Canbwa it [l 0 D Ty v e . a D Lonfes ek Busco | | TBAN e Baledis
Frasco com Alcool em Gel

% Acima da LINHA

VERMELHA = OK

Abaixo da LINHA
VERMELHA = Ndo OK

Figura 2 Figura 3
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No decorrer dos treinamentos no trabalho, per-
cebeu-se que Joao tinha uma grande dificuldade
para a realizagao de algumas atividades que exigiam
destreza na coordenagao motora fina e na amplitu-
de de movimento, tais como: cortar carnés, gram-
pear papéis, fechar caixas de papelao, arquivar docu-
mentos em pastas, entre outros.

Como nao foi encontrada nenhuma alternativa
de adaptacao dos materiais utilizados para a realiza-
cao dessas atividades, a solugao proposta pelo con-
sultor, foi a de desenvolver videos com exercicios de
psicomotricidade especificos, sobre as atividades
que deveriam realizar na empresa. A intencao foi de
gerar desafios de auto desenvolvimento ao profis-
sional com deficiéncia, para que realizasse os exer-
cicios com disciplina, fora do horario de trabalho e,
dessa maneira, adquirisse habilidades que nao pos-
sufa (Figuras 7,8 € 9).
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O consultor também realizou reunides com os
pais e sugeriu a inclusao de algumas atividades co-
tidianas, a serem realizadas em casa, para exercitar a
responsabilidade, compromisso, além do desenvol-
vimento das habilidades manuais.

Outra questao levantada foi a solicitagao para
que houvesse um reforco nos cuidados pessoais, tais
como, corte de unha, barba e cuidado com o unifor-
me. Nesse segundo ponto, os pais foram envolvidos
para a construcao de uma estratégia conjunta com
o profissional, familia e empregador.

A presenca do consultor foi se reduzindo a partir
da terceira semana, em gue Joao havia entrado na
empresa, e passou a ser esporadica, conforme acor-
dado a partir da compreensao de Joao e da Opera-
dora, a partir do terceiro més.

Atualmente Jodao nao precisa mais de apoio para
a realizacao das suas atividades cotidianas e a aten-
Gao com a sua aparéncia € muito elogiada por seus
colegas de trabalho e chefe imediato. Vez ou outra,
Jodo contata o consultor para contar fatos da sua
vida, mas nem por isso demarca a necessidade de
algum tipo de apoio.

Da parte da empresa, o apoio solicitado aconte-
ce sempre gue a empresa inicia uma nova atividade
com Joao, com necessidade de adaptacao de proce-
dimentos e treinamento.

Vale registrar que este acompanhamento reali-
zado com Joao, dentro e fora da empresa, evidencia
o que Cardozo (2017) destaca sobre a importancia
da mediacao feita pelos consultores. A mediacao é
reconhecida como a principal responsavel pelo su-

cesso da conducao destas praticas mencionadas,
em que se estabelece relagdes potencializadoras de
aprendizagem e desenvolvimento a todos os que
com ela se encontram.

A valorizacao da mediagao realizada pelo con-
sultor no caso de Joao e da Operadora de Planos de
Saude, provou a proximidade de um caminho fértil
de possibilidades, que instrumentalizou a empresa,
seus familiares e principalmente Joao para a pratica
de trabalho.

CONCLUSAO

O enredo proposto neste capitulo procurou dis-
cutir a tematica do trabalho para pessoas com sin-
drome de Down (T21). Buscou-se contextualizar a
legislagao que ampara a inclusao profissional para
pessoas com deficiéncia e a relevancia do trabalho
como composicao da vida adulta e meio de perten-
cimento social, bem como a apresentacao de um
caso de Emprego Apoiado, evidenciando a eficacia
da metodologia.

Aiinsercao é um primeiro passo necessario para a
inclusao, contudo nao é seu determinante. Pois mais
do que inseridas, as pessoas com deficiéncia devem
ter seus potenciais reconhecidos, de modo que pos-
sam, assim como as demais pessoas, ver sentido na-
quela atividade - para além de sua remuneracao.

Para isso, é preciso que a sociedade reconheca
que a deficiéncia é caracteristica de uma parcela de
sua populagao e que sua participacao seja realizada
a partir de métodos e instrumentos que oferecam

166



MERCADO DE TRABALHO: AVANGANDO NA CAPACITAGAO E PROSPERANDO NO EMPREGO APOIADO

equidade de condicoes dentro da diversidade ine-
rente. O trabalho oferece a pessoa com deficiéncia
sentidos que nao apenas a integram a sociedade,
como traz a sociedade a possibilidade de enten-
der a participagao de cada um de acordo com seu
potencial.

Inimeros avangos foram realizados no campo
metodoldgico por entidades de varios paises para
a consolidacao e disseminacao da metodologia de
Emprego Apoiado. No Brasil, a falta de regulamen-
tagao, e consequente falta de financiamento dessa
metodologia, limita a sua abrangéncia e coloca bar-
reiras as pessoas com deficiéncia que, sem o apoio,
nao conseguem acessar o mercado de trabalho. A
regulamentacao do Artigo 37 da LBI, permitira, jun-
tamente com a garantia de acessibilidade, em senti-
do amplo, o cumprimento mais eficaz da reserva de
vagas prevista no artigo 93 da Lei 8.213/91.

Segundo dados da ultima RAIS (2016), menos
da metade das empresas privadas (49,84%) que pos-
suem obrigacao legal de contratagao de pessoas
com deficiéncia cumprem a lei. Apesar de alarman-
te, esse percentual ainda representa um avanco se
comparado ao de 2013, que era de 3758% - ou seja,
dez pontos percentuais a menos em um periodo de
apenas trés anos. Esse aumento poderia ser decor-
rente de diversos fatores, dentre eles: a conscien-
tizacao da importancia da inclusao e vantagens da
diversidade organizacional, passando por uma maior
procura das préprias pessoas com deficiéncia, até o
simples aumento da fiscalizacao dessas empresas.

A experiéncia apresentada com Joao, na Opera-

dora de Planos de Saude, materializou todas as con-
jecturas legais, tedricas e do direito de acesso ao tra-
balho. Evidenciou que o apoio centrado na pessoa, é
a chave da assertividade para a inclusao de pessoas
com deficiéncia.

E possivel dimensionar que tanto Jodo, como
a Operadora de Planos de Saude, estao satisfeitos
com a relacao de trabalho construida e ambas as
partes estao autbnomas da presenca constante do
consultor, embora considerem seu apoio em even-
tual necessidade.

Anteriormente, toda a énfase era colocada na
descoberta das necessidades e capacidades dos
candidatos a emprego. Deve-se reconhecer que as
entidades e consultores que prestam servigos de
Emprego Apoiado devem investigar mais as necessi-
dades dos empreendedores e estabelecer vinculos e
melhores formas de aborda-los. Precisamos ser cria-
tivos e flexiveis ao decidir como conduzir a busca e
prospeccao de emprego, mas € através do acompa-
nhamento e do treinamento de qualidade que sera
possivel viabilizar da melhor forma a inclusao profis-
sional como um todo.
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17. Vida adulta de pessoas
com deficiéncia e a
Importancia das moradias
para a autonomia

e independéncia

POR FLAVIA POPPE DE MUNOZ*

pulacao brasileira, 45 milhdes de pessoas, possui algum

tipo de deficiéncia. Destes, 39,6 milhdes sao adultos. Le-
vando em conta que existe uma relacao direta entre o envelheci-
mento e a percepcao de algum grau de deficiéncia (sendo a mais
comum a visual, seguida pela deficiéncia motora e auditiva), pro-
curei "isolar" o fendbmeno dos impedimentos associados a velhice.
Utilizei apenas os numeros referentes as pessoas que declararam
ter "muita dificuldade" e "nao conseguem de modo algum” de-

OCenso de 2010 do IBGE informa que cerca de 25% da po-

* Economista, MSc Planejamento Social na London School of Economics, consultora interna-
cional e Diretora do Instituto JNG — Projetos de Inclusdo Social
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sempenhar atividades funcionais devido a deficién-
cia reportada. Dessa forma, o numero de pessoas
afetadas pelo tema que tratarei — a fase adulta de
pessoas com deficiéncia — embora menor, ainda é
surpreendente para o nivel de auséncia de politicas
publicas. Eram, em 2010, 15,8 milhoes de pessoas.
Esse numero explica minha frequente surpresa ao
encontrar a0 menos um dentre os varios interlocu-
tores com os quais interajo em sala de aula, palestras
e mesmo em reunides sociais, que possua alguma
experiéncia com familiar ou filho de conhecido com
deficiéncia. Se levarmos em conta que cada pessoa
com deficiéncia convive com um pai, uma mae, em
média um irmao e que estes tém, cada qual, um par
de amigos, € inexoravel que o "problema” esteja mui-
to perto de vocé, embora pareca invisivel. Ninguém
fala, ninguém vé. O campo da projecao social e eco-
némica das questdes relacionadas as pessoas com
deficiéncia esta na sombra das politicas publicas e
da sociedade. Com a excegao do grupo que se dedi-
ca, estuda e se profissionaliza no assunto e seus fa-
miliares, de um modo geral parece ser comodo atuar
como se o problema nao existisse. Sao 16 milhoes de
pessoas invisiveis. Ou melhor, sabe-se que existem,
estao por aif, mas nao nos diz respeito ou é complica-
do demais "mexer com isso". Entretanto, observan-
do a trajetdria de movimentos e lutas pela inclusao
de grupos minoritdrios, constatamos que a socieda-
de pode passar por profundas transformacoes e se
abrir, tornar-se humanamente mais diversa e rica. O
primeiro desafio para tratar qualquer assunto rela-
cionado aos direitos das pessoas com deficiéncia é,

portanto, dialogar com a sociedade como um todo e
Nnao apenas com os "convencidos”.

O objetivo deste texto é jogar luz sobre a etapa
de transicao entre a adolescéncia e a fase adulta de
pessoas com deficiéncia (PcD), fase naturalmente
dificil para todos, mas pior quando nao se pensa em
estratégias para o fim do ciclo escolar, para entrar no
mercado de trabalho e para o envolvimento familiar,
especialmente no que diz respeito as opgoes futuras
de moradias.

O que significa ser uma pessoa adulta com defi-
ciéncia, com ou sem autonomia, no Brasil?

Inicialmente descreveremos alguns conceitos
sobre a construgao da autonomia para contextua-
lizar, num primeiro plano, as condi¢cdes necessa-
rias para a vida adulta de pessoas com deficiéncia
e, num segundo plano, destacar a importancia das
moradias. Em seguida, serao descritos os diferentes
modelos de moradias existentes e as caracteristicas
que podem atender a diferentes estilos e objetivos
de vida.

1. CONSTRUGCAO DA AUTONOMIA NA TRANSICAO
ENTRE A ADOLESCENCIA E A VIDA ADULTA DE PCD

Um dos fatores limitantes para a conquista de
mais autonomia, para as pessoas com deficiéncia,
sao as barreiras fisicas, sociais e de comportamen-
to que se interpoem cotidianamente em suas vidas.
As deficiéncias se tornam maiores ou menores em
funcao da seriedade dessas barreiras. Se degraus
fossem substituidos por rampas ou elevadores, por
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exemplo, facilitariamos a mobilidade de pessoas
com impedimentos motores e essa “deficiéncia”
praticamente desapareceria. Se pessoas com baixa
estatura conseguissem manipular comandos numa
altura acessivel, sua deficiéncia praticamente desa-
pareceria. Um semaforo sonorizado permitiria que
pessoas cegas atravessem as ruas sozinhas e com
seguranca. A técnica de leitura facil em exposicoes
€ museus permitiria que pessoas com comprome-
timento intelectual aproveitassem melhor um pro-
grama cultural. Esses e milhares de outros exemplos
refletem indmeras oportunidades de inclusao social
perdidas todos os dias. As incontaveis falhas em
processos de planejamento, que nao levam em con-
ta a simples existéncia de PcD, sao oportunidades
desperdicadas para a construgcao da autonomia de
pessoas com deficiéncia. Nao se trata apenas de ser
bonzinho e “facilitar” a vida "deles"”, mas de dar auto-
nomia, independéncia e, sobretudo, trata-se de evi-
tar gastos com apoios dispensaveis em ambientes
planejados de forma “inclusiva”. Sem falar do prazer
que é conviver com tanta diversidade pois, no mini-
mo, aprende-se muito.

A perspectiva de remogao de barreiras é im-
portante e se baseia, do ponto de vista tedrico, no
modelo social da deficiéncia descrito por OLIVER
(2009) e aqui resumido em trés aspectos: (1) o mo-
delo procura deslocar o foco das limitagoes funcio-
nais de certos individuos com impedimentos para os
problemas causados por ambientes, barreiras e cul-
turas deficientes; (2) procura analisar problemas es-
pecificos de forma isolada e separada dos ambien-

tes deficientes; e (3) o endosso ao modelo social nao
significa que as intervengoes individuais baseadas
na ciéncia médica da reabilitacao e educacao sejam
desaconselhadas, ao contrario, a visao da deficiéncia
como um problema social amplia seu escopo de en-
tendimento e de solucoes.

1.1- Do Ponto De Vista Da Familia Ou Do Cuidador

Podemos explorar o modelo social da deficiéncia
de diversas formas, mas neste texto pretendo tocar
num tema delicado, que sao as barreiras de atitudes
muitas vezes criadas por desinformacao dentro das
préprias familias. O tipo de educagao e atitude dos
pais e familiares podem levar criangas com deficién-
cia a se desenvolverem com mais ou menos auto-
nomia. Nao € incomum encontrarmos justificativas
para a superprotecao e a atitude de nao expor um fi-
lho as varias situagoes de hostilidade, preconceito e
discriminagao que poderia enfrentar nos ambientes
pouco acolhedores. Entretanto, esse “trade-off" ou
troca acaba sendo nocivo. Quando pais e familiares
nao enfrentam a sociedade pela remocao de barrei-
ras e sim, tentam proteger seus filhos, contribuem
para a permanéncia dessas barreiras. E duro, mas é
assim. Acreditam que acertam protegendo, mas o
resultado € o oposto.

O livro de Pascal Jacob (2016)! traz dois depoi-
mentos contrastantes de maes que revelam suas ati-
tudes, mais protetoras ou mais motivadoras, para a
construcao da autonomia de seus filhos, ambos com
deficiéncia, que ilustram essa diferenca.

1 Pascal Jacob (2016) - Il n'y a pas de citoyens inutile, pp 23 a 27

172



VIDA ADULTA DE PESSOAS COM DEFICIENCIA E A IMPORTANCIA DAS MORADIAS PARA A AUTONOMIA E INDEPENDENCIA

No primeiro depoimento, a mae de R. compara
0 nascimento e as perspectivas de desenvolvimento
de seu segundo filho, que nasceu com deficiéncia,
com o de sua primeira filha (sem problemas diagnos-
ticados no nascimento). Ela relata que, com a primei-
ra, era como se houvesse uma rota social ja tracada
através da escola, de amigos, do lazer, tudo feito para
que a filha crescesse e desenvolvesse sua autono-
mia crescendo. Com o nascimento de R., percebeu
gue os obstaculos comecaram a surgir levando-os
rapidamente para rotas alternativas desconhecidas.
Ao longo do relato, a mae de R. expressa seu anseio
por entender os ambientes e suas barreiras, e ques-
tiona se é seu filho que nao tem condicoes de ser
auténomo ou se € "a maquina social que reduz suas
chances”. Conclui dizendo, "...como pais, o desejo de
promover a autonomia € um motor para ultrapassar
os milhares de obstaculos que a vida nos impoe”.

No segundo depoimento,a mae de 71anosde Y.,
comega afirmando que Y. “nao pode viver sem mim”,
e relata sua histdéria em torno das limitagdes de seu
filho, do fato dela ter aberto mao de sua vida profis-
sional para cuidar do filho, e da decisao de nao deixar
Y. trabalhar, porque foram aconselhados a agir des-
sa forma quando V. expressou desejo de trabalhar.
Infelizmente ela concordou que Y. nao trabalhasse,
porque pensou que ele nao teria condigoes. Ao final
do relato a mae de V. expressa sua maior preocupa-
cao na fase de vida atual, aos 71 anos, “..como sera
o0 amanha quando eu nao puder mais ajuda-lo? Ele
tem 30 anos menos que eu e eu nunca pensei nele
sem mim. Eu sempre o vi através de mim. Eu deveria

pensar em alguma coisa, mas eu nao sei se tenho a
coragem de vé-lo sem mim".

O primeiro depoimento retrata uma atitude com-
prometida e segura sobre a importancia de ensinar
e perseguir a autonomia para seu filho, apesar dos
obstaculos. "Confiar na pessoa com deficiéncia para
que ela possa adquirir um importante grau de inde-
pendéncia € uma questao fundamental no circulo
familiar" (JACOB, 2016). O segundo relato expressa
uma Vvisao superprotetora e, de certa forma, medro-
sa sobre as possiveis consequéncias negativas ao
expor seu filho com deficiéncia para a sociedade.

Qual das duas pessoas com deficiéncia, em seus
respectivos ambientes familiares, teria melhores
condigoes de passar a vida adulta com mais auto-
nomia? Dentre os mais de 15 milhdes de brasileiros
com percepcao de incapacidade devido a algum
tipo de deficiéncia, qual seria a atitude predominan-
te na cultura da familia brasileira? A da mae que luta
para eliminar barreiras impostas por uma sociedade
gue nao enxerga a existéncia das pessoas com defi-
ciéncia ou aquela que protege seu filho, preferindo
influencia-lo a ndo aceitar um trabalho desejado por
ele com medo que seja discriminado? Seja qual for
a resposta, o propdsito nao é “culpar” a familia pe-
las consequéncias do grau de autonomia que seus
filhos adquirem, mas, sim, tentar identificar as ati-
tudes positivas e negativas para serem trabalhadas
durante os processos de amadurecimento e passa-
gem para fase adulta, ajudando-os a superar as bar-
reiras sociais. Nenhuma boa solugao para a inclusao
social de pessoas com deficiéncia é do tipo "one size

173



GUIA DE ABORDAGEM TRANSDISCIPLINAR NA SINDROME DE DOWN (T21)

fits all" (tamanho Unico), ou seja, ao final, cada caso
€ um caso, e cada familia possui sua prépria cultura
e identidade. Mas é preciso acreditar no desejo de
emancipagao de cada sujeito, com 0s recursos que
possuem e levando em conta o contexto social. Os
familiares devem se informar e buscar todo tipo de
apoio necessario para ajudar as criancas e jovens
com deficiéncia a sonhar, realizar e projetar uma vida
propria.

1.2 - Do Ponto de Vista das Politicas

A transicao para a vida adulta nao é tarefa facil
para ninguém. Num mundo ideal e de oportunida-
des para todos, muito cedo os jovens sao levados
a decidir sobre o tipo de formacao profissional que
gostariam de ter para continuar estudando e serem
capacitados para, no futuro, terem uma ocupacao
produtiva. Também, chega o momento de “sair da
casa dos pais” e talvez essa seja uma das passagens
mais marcantes para a vida adulta. A vida se alonga
diante dos olhos de um jovem que passa a ter seu
préprio espaco, aprendendo a assumir tarefas do-
mésticas num ritmo e forma muito préprios.

Para os jovens com algum tipo de deficiéncia
esse trajeto se faz por rotas alternativas, mas gragas
as politicas de educagao inclusiva, e muitos outros
avancos na luta pelos direitos das pessoas com de-
ficiéncias, hoje é possivel ser um jovem com defi-
ciéncia com condigoes, ambicdes e anseios por uma
vida adulta independente. Se por um lado os avan-
cos e conquistas durante a fase escolar resultaram
em jovens adultos com mais condi¢des, por outro,

as politicas publicas ndao acompanharam essa evo-
lugdo. Nao é a toa que boa parte dos direitos garan-
tidos por lei nao foram sequer regulamentados, ou
seja, nao se transformaram em politicas publicas. O
mais comum, atualmente, é que os jovens concluam
o ensino médio e se deparem com um grande va-
zio. Nao ha escolas de capacitagao para trabalhos e
empregos apoiados, 0s espagos para socializagao e
lazer sao restritos e circunscritos a grupos fechados
em geral organizados pelos pais, e a ideia de sair de
casa e morar sozinho ainda parece inatingivel para a
maioria. Mas nao deveria ser assim porque ja nao &
assim em muitos paises.

O National Collaborative on Workforce and Di-
sability? (NCWD/YOUTH) é uma organizagao, locali-
zada em Washington D.C., criada para garantir que
os jovens em idade de transicao para a vida adulta
tenham acesso total a servicos de alta qualidade em
contextos integrados para obter educacao, empre-
go e vida independente. Em uma de suas publica-
coes — Guia para o Sucesso® - sao apresentadas al-
gumas necessidades comuns a todos os jovens que
enfrentam a transicao para a vida adulta, entre elas
tutoria, gestao e planejamento financeiro, servigos
de promogao da salde com orientacao para a saude
reprodutiva, apoios para programas pos escola se-
cundaria de capacitacao para ingresso no mercado
de trabalho, e moradias. Chama a atencao a forma

2 http://www.ncwd-youth.info/about-us/

3 http://www.ncwd-youth.info/wp-content/uploads/2018/03/Guide-
posts-for-Success-English-Print-Quality-1.pdf
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positiva com a qual essa organizacao trata os aspec-
tos e dificuldades da transicao para a fase adulta de
forma generalizada e nao apenas para aqueles com
algum tipo de deficiéncia.

Com relagcao a vida independente, a organi-
zagao Ability Housing do Reino Unido possui ex-
periéncia de mais de vinte anos com o modelo de
moradia independente, com apoio individualizado,
e possui cerca de 700 apartamentos na regiao su-
deste de Londres. Todos moram sozinhos, ou com
algum amigo ou parceiro e recebem algum tipo de
apoio individual permanente ou parcial. A direcao da
organizacao afirma que a experiéncia de morarem
sozinhos leva a uma reducao gradual do apoio que
inicialmente precisam devido a possibilidade e moti-
vacao de desempenharem suas tarefas domésticas
dentro de sua propria casa, um aprendizado natural.

A auséncia de politicas publicas especificas, para
adultos com deficiéncias no Brasil, comparada com
a experiéncia internacional, indica que estamos atra-
palhando o desenvolvimento da autonomia de pes-
soas com deficiéncia quando se tornam adultos e,
possivelmente, mantendo ou aumentando o custo
social e econdmico da dependéncia.

2. MORADIAS: PEDRA ANGULAR DA VIDA ADULTA

Ter uma casa é estruturante. E a partir desse es-
paco de privacidade que se delimita a linha imagina-
ria entre o "eu” e os "outros”, tdo importante para a
nocao das responsabilidades e para o convivio so-
cial. Cada casa se constréi com privacidade, elemen-

to fundamental para o repouso de cada um, para
a restituicao de nossa integridade como pessoa. O
espaco fisico da nossa casa absorve habitos, gos-
tos e estética, ritmos de vida, necessidades que vao
sendo administradas de acordo com cada pessoa.
A partir da nossa casa, a vida se organiza. Se para
qualquer adulto esse espaco é de suma relevancia,
para as pessoas com deficiéncia é vital porque, em
geral, os outros pilares da vida adulta — formacao
profissional, espacos de convivéncia e encontros so-
ciais — sao raros ou inexistentes.

Do ponto de vista das politicas publicas, o Siste-
ma Unico de Assisténcia Social (SUAS) oferece Re-
sidéncias Inclusivas* que é uma unidade do Servico
de Acolhimento Institucional, no ambito da Protecao
Social Especial de Alta Complexidade. Ela se dedica
a jovens e adultos com deficiéncia, em situacao de
dependéncia, que nao disponham de condicoes de
autossustentabilidade ou de retaguarda familiar, em
sintonia com a Tipificagao Nacional dos Servigos So-
cioassistenciais® (BRASIL - MDS, 2014).

A Convencao dos Direitos das Pessoas com De-
ficiéncia (Decreto 6949/09 — Artigo 19 — acordo in-
ternacional que o Brasil ratificou) estabeleceu que

4 A Residéncia Inclusiva tem o propdsito de romper com a pratica do
isolamento, de mudanca do paradigma de estruturacdo de servigos de
acolhimento para pessoas com deficiéncia em dreas afastadas ou que
nao favorecam o convivio comunitario. S3o residéncias adaptadas, com
estrutura fisica adequada, localizadas em areas

5 Resolucao 109 do Conselho Nacional de Assisténcia Social - Protegédo
Social Basica e Protecao Social Especial de Média e Alta Complexidade,
em http://www.mds.gov.br/webarquivos/publicacao/assistencia_social/
Normativas/tipificacao.pdf
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as moradias constituem um direito das pessoas com

deficiéncias:
a) As pessoas com deficiéncia po-
dem escolher seu local de residéncia
e onde e com quem morar, em igual-
dade de oportunidades com as de-
mais pessoas, e que Nao sejam obri-
gadas a viver em determinado tipo
de moradia;
b) As pessoas com deficiéncia de-
vem ter acesso a uma variedade de
servicos de apoio em domicilio ou
em instituicoes residenciais ou a ou-
tros servicos comunitdrios de apoio,
inclusive os servicos de atenden-
tes pessoais que forem necessarios
COMO apoio para gque as pessoas
com deficiéncia vivam e sejam inclui-
das na comunidade e para evitar que
figuem isoladas ou segregadas da
comunidade;
c) Que os servicos e instalacoes da
comunidade para a populagdo em
geral estejam disponiveis as pessoas
com deficiéncia, em igualdade de
oportunidades, e atendam as suas
necessidades.

A garantia desses direitos depende, em boa par-
te, de politicas publicas voltadas para o setor de ha-
bitagao social que, apesar de ter passado por ciclos
mais expansionistas e com aumento da oferta de
unidades habitacionais, ainda enfrenta enormes de-

safios para resolver o déficit habitacional que afeta,
especialmente, a populagao de baixa renda.

O SUAS vem atendendo, de forma bastante li-
mitada, a demanda de moradias para pessoas com
deficiéncia em situacao de vulnerabilidade, dentro
da perspectiva da assisténcia social. Segundo FIETZ
(2017), dados do observatério do programa Viver
sem Limites® indicam que existem hoje no Brasil 205
moradias inclusivas cofinanciadas e 108 inaugura-
das, com a adesao de 155 municipios e seis gover-
nos estaduais. Se considerarmos que cada moradia
pode acolher, no maximo oito residentes, temos um
cendrio no qual, em todo o pais, ha 2.504 vagas, na
melhor das hipdteses, oferta muito aguém da real
necessidade. Pior, 0 pouco que existe nao atende os
requisitos minimos garantidos por lei.

Recente relatério do Observatdrio de Direi-
tos Humanos’, sobre as condigcoes das residéncias
e instituicoes que acolhem criancas e adultos com
deficiéncia, indica que o Brasil, ainda hoje, vive uma
situacao vergonhosa. Foram feitas observacoes di-
retas durante visitas a 19 instituicoes de acolhimento
(conhecidas no Brasil como abrigos institucionais e
casas-lares), incluindo 8 abrigos para criangas, bem
como 5 residéncias inclusivas para pessoas com de-
ficiéncia. De acordo com o relatério,

“..a maioria das pessoas com deficiéncia em
instituigdes visitadas pela Human Rights Watch no
Brasil vive isolada da sociedade e tem pouco mais

6 Programa Viver sem Limites - http://www.pessoacomdeficiencia.gov.
br/app/viver-sem-limite
7 https://www.hrw.org/pt/report/2018/05/23/318044
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do que suas necessidades mais basicas atendidas,
como alimentacao e higiene. A maioria nao tem
qualquer controle relevante sobre suas vidas, e fica
limitada pelo cronograma de atividades das ins-
tituicoes e pela vontade dos funcionarios. Muitas
pessoas ficam confinadas em suas camas ou quar-
tos por longos periodos ou, em alguns casos, o dia
inteiro. Elas ndao podem fazer escolhas simples do
dia-a-dia que a maioria das pessoas faz sem sequer
perceber, como quando e o que comer, com quem
se relacionar, qual programa de televisao assistir, ou
se vai sair e participar de uma atividade de lazer."
Trata-se de um relato inaceitavel do ponto de
vista dos direitos humanos que precisa, urgente-
mente, de mudancas profundas. Mas em que dire-
cao? Para responder a pergunta, é preciso conhecer
os modelos e propostas de moradias que existem.

2.1 - Modelos de Moradias

A nomenclatura dos tipos de moradias varia de
pais a pais mas suas caracteristicas sdao comuns e
apenas duas: (1) se a pessoa vive sozinha ou com
outros e, (2) se a pessoa recebe apoio pontual para
ajudar no cumprimento de tarefas especificas ou se
0 apoio é permanente e fica na residéncia. Na prati-
ca, essas diferencas nao sao independentes uma da
outra, as residéncias assistidas comportam espacos
comuns como refeitdrio ou sala de estar e estao, em
geral, associadas com o apoio integral e organizado
por turnos e as moradias independentes possuem
espacos proprios (como cozinha, sala, quarto e ba-
nheiro) e oferecem apoio individualizado e apenas
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em certos periodos do dia (FYSON et al., 2007).
Essa classificacao traz conceitos que, dependen-
do da combinacao e da forma como sao utilizados,
definem o tipo de moradia. No Brasil o uso desses
conceitos ainda é indiscriminado e nem sempre sa-
bemos do que se trata quando os termos utiliza-
dos nao tem o cuidado de combinar corretamente
o tipo de apoio com o tipo de moradia — individual
ou coletiva.

De acordo com estudos feitos, em 2001, pelo
Departamento de Saude do governo da Inglaterra
8para examinar os custos e beneficios entre diferen-
tes modalidades de moradias, as moradias indepen-
dentes (“self-contained”) e as moradias em edificios
comuns (“dispersed homes") costumam privilegiar
escolhas pessoais com mais frequéncia, propiciar
maior participacao na vida da comunidade/bairro
e mais vinculos de relacionamento pessoal, além
de possuir uma equipe de apoio treinada e, muitas
vezes, mais "sénior” na pratica da construcao da
autonomia. As residéncias assistidas (“shared acco-
modation schemes”) ou mesmo as residéncias cli-
nicas (“nursing homes"), por sua vez, costumam ter
melhor planejamento de atividades, mais rotinas
preestabelecidas e organizadas, maior frequéncia e
numero de visitas ao centro de saude e acompa-
nhamento médico, e menos exposi¢cao a crimes e
abusos (mais seguranca). Neste caso, nao é possivel
afirmar que um ou outro modelo é o melhor porque
ha evidencias de casos bem-sucedidos e com boa

8 Valuing People — A New Strategy for Learning Disability for the 21st
century, 2001, Department of Health, Cm 5086
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adaptacao e satisfagao por parte dos moradores em
diferentes tipos de moradias (Department of Health,
2001).

Outra pesquisa publicada em 2014° investigou,
ao longo de 10 e depois 20 anos, as transicoes en-
tre os tipos de moradias por parte de mais de 300
jovens adultos com deficiéncia intelectual em Mas-
sachusetts e Wiscosin, nos EUA. As categorias de
moradias utilizadas foram:

Com familiares — a pessoa mora com familiares
e, normalmente, depende do esquema e/ou super-
visao estipulada pela familia

Residéncias assistidas — compartilhamento de
casas ou apartamentos por grupo de pessoas com
deficiéncia que recebe supervisao 100% do tempo

Moradia independente — a pessoa com deficién-
cia mora sozinha ou com amigos com supervisao
menor do que 100% do tempo

Instituicao, privada ou publica, com caracteristi-
cas de clinica que, além da moradia, prové cuidados
médicos e enfermagem (“nursing homes").

A pesquisa revelou que o numero de pessoas
com deficiéncia intelectual morando em algum tipo
de residéncia, fora da casa dos pais, dobrou entre
1998 e 2011. O numero de pessoas vivendo em re-
sidéncias com menos de 6 pessoas passou de 29%
em 1988 para 75% em 2011, revelando uma clara ten-
déncia para solugdes mais personalizadas. A pesqui-
sa também revelou que,

9 Woodman, Ashley et al. — Residential Transition among Adults with
Intellectual Disability across 20 years; Am ] Intellect Dev Disabil. 2014
November
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“..adultos vivendo em moradias in-
dependentes tinham maior capaci-
dade de adaptagao e melhor com-
portamento social do que os que
viviam em outros tipos de moradias,
mesmo quando comparados aos
gue viviam nos esquemas comuni-
tarios com espacos compartilhados
(residéncias inclusivas/assistidas)".

Uma pesquisa mais recente (HUTCHING & CHA-
PLI, 2017), foi feita em residéncias assistidas com 91
adultos com deficiéncia intelectual em New Jersey,
também nos EUA, e demonstrou que suas habili-
dades funcionais e as oportunidades para adqui-
ri-las sofrem um impacto direto da relagao entre
0 ambiente, o local onde mora e a atitude e forma
de apoio prestada pela equipe. "Viver num ambien-
te fisico que nao corresponde as necessidades da
pessoa é frustrante e desestimula a autonomia e
independéncia”. Nas entrevistas e interagao com os
moradores para a realizacao da pesquisa surgiram
queixas cotidianas e simples do tipo nao gostar da
iluminagao do quarto ou da casa, de querer mais es-
paco para guardar suas coisas, de nao gostar do tipo
de mobilidrio, e outras pequenas grandes coisas que
provocavam um sentimento de nao-pertencimento
naquele tipo de moradia.

Como todas as alternativas pesquisadas pos-
suem vantagens e desvantagens, é importante que
a escolha do melhor tipo de moradia para cada pes-
soa seja feita de maneira informada e consciente
sobre suas diferentes caracteristicas especificas, e,
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sobretudo, de acordo com a opinidao e preferéncias
da pessoa.

3. CONCLUSAO

Ter seu préprio espaco é o melhor ponto de par-
tida para a conquista de autonomia e independén-
cia, como revela o depoimento de Noémie Nauleau,
extraido do livro de Pascal Jacob (2016). Ela relata
o prazer de poder estar sozinha, quando quer, e do
controle sobre seu préprio espaco com uma “cha-
ve na porta”. Também descreve a importancia de ter
aprendido a pedir o que precisa e a dizer nao para o
gue nao quer. A deficiéncia fisica de Noémie a tor-
nou permanentemente dependente de apoiador/
cuidador e seu relato sobre a experiéncia de passar
a viver em seu préprio apartamento inspira aqueles
que gostariam de ter essa opgao também no Brasil,
“..para conhecer suas capacidades é preciso testar
seus limites ou, para ser mais exata, é preciso que
nos deixem testar nossos limites"°.

O exercicio cotidiano das pequenas escolhas e
decisdes que uma casa requer gera, naturalmente,
autonomia e um sentido de responsabilidade natu-
rais. Durante a vida adulta de pessoas com deficién-
cia, a possibilidade de trabalhar as funcionalidades
do cotidiano doméstico em sua propria casa para
exercitar a autonomia torna-se um requerimento. O
horizonte de vida se expande na direcao da expecta-
tiva de anos potencialmente vividos com qualidade,
como acontece com qualquer jovem adulto.

10 Pascal Jacob (2016) — Il n'y a pas de citoyens inutile, pp 18 e 19

Na medida em que os jovens com deficiéncia
chegam a vida adulta com mais recursos, condicoes
e vontade de ter uma vida autbnoma e com mais in-
dependéncia, eles mesmos comegam a se compor-
tar como qualquer jovem que enfrenta a decisao de
“sair da casa dos pais”. Nao é facil, mas a ideia de
que esse € um processo natural vai se construindo
na cabeca dos jovens com deficiéncia. Pouco a pou-
co a questao das moradias vai deixando de ser um
tema a ser debatido entre pais, familiares e formula-
dores de politicas para se transformar num objetivo
de vida dos proprios jovens com deficiéncia. Espe-
ramos gque, como a maioria dos movimentos sociais
que demandam mudancas nos paradigmas de com-
portamento da sociedade, dentro de alguns anos
possamos ter incorporado a pergunta sobre como
seria "esse espaco” se fosse utilizado por uma pes-
soa com alguma deficiéncia motora/fisica, sensorial
ou intelectual. Nao estariam mais invisiveis.
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18. Envelhecimento:
desafios, perspectivas, e
possibilidades reais

na sindrome de Down (21)

POR NANCI DE SANTA PALMIERI DE OLIVEIRA* E
PAULO ROBERTO CAMPAGNOLI DE OLIVEIRA**

As pessoas com Sindrome de Down (T21) estao vivencian-

do hoje a realidade da longevidade: o envelhe-

cimento. J& ao nascer, as expectativas sao dife-
renciadas, com grupos de apoio a familia, protocolos ja
estabelecidos, intervencao precoce, evolucao da medicina que
favorece a qualidade de vida, a inclusao escolar e social, a profis-
sionalizagao e inclusao no mercado de trabalho, a vida afetiva ati-
va, a autonomia nas atividades da vida diaria, o que permite nao
sé a uma melhoria na qualidade de vida, como também chegan-
do muito proximo da expectativa de vida da populagao em geral.

* Médica pela UFPR. Residéncia em Pediatria no Hospital de Clinicas da UFPR. Pés Graduagéo em Genética Médica-PUC PR. Pés Graduagdo em Emergéncias
Clinicas-Hospital Sirio Libanés. Curso de especializagdo em Atualizacdo profissional para o cuidado da Sindrome de Down —USP. Pés Graduanda em Sindro-
me de Down pela INESP. Foi médica do Ambulatério de SD do HC da UFPR por 17 anos.

** Médico pela UFPR. Residéncia em Pediatria no Pronto Socorro Infantil SGo Luiz.

Pés graduagdo em Medicina do Trabalho- FUNDACENTRO. Pds-graduacéo em Saude Coletiva — PUC-PR. Especializagdo em Geriatria e Gerontologia- FAVI
e em Sindrome de Down. Preceptoria de Residéncia Médica- Hospital Aleméo Osvaldo Cruz.
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O envelhecimento populacional € um fendmeno
mundial, tanto nos paises desenvolvidos como nos
em desenvolvimento. Este fendmeno ocorre através
de uma transicao demografica que leva a uma mu-
danca na piramide populacional (CRUZ; CAETANO,;
LEITE, 2010). As pessoas com Sindrome de Down
(T21) estao vivendo mais tempo também.

A expectativa de vida das pessoas com Sindro-
me de Down (T21) aumentou muito na segunda me-
tade do século XX passando de 9 anos em 1920 para
12 anos em 1949, 25 anos em 1953, e de 60 a 65 anos
atualmente. No Brasil, 0 aumento da expectativa de
vida passou de 35 anos em 1991 para 55 anos em
2000 (MARTINS; BARBOSA; SILVA, 2013).

Esses dados indicam que houve um aumento
nos conhecimentos sobre a Sindrome de Down (T21),
um melhor entendimento das potencialidades e ne-
cessidades destes individuos, bem como avancos
cientificos que permitiram uma atencao mais qua-
lificada a saude. Mas por outro lado, também ficou
mais evidente a necessidade de continuar buscando
novos conhecimentos e realizar novas pesquisas do
ponto de vista bioldgico, social e cultural.

Hoje existe informagao ampliada da necessida-
de de se realizar um trabalho de intervencao precoce
as pessoas com Sindrome de Down (T21), para que
obtenham seu potencial amplamente estimulado e
tenham, na vida adulta, o melhor de cada individuo.
Com a expectativa de vida tao crescente, todos os
investimentos realizados, em cada etapa da vida, te-
rao sua repercussao na terceira idade.

Entdo, devemos ter claro que o objetivo, que

deve ser comum a todos que se relacionarem com
pessoas com Sindrome de Down (T21), em qualquer
fase da vida, deve ser o de obter um envelhecimen-
to saudavel, ativo e solidario, com autonomia fisica e
mental (JONES; LEE; ZHANG, 2011; WALKER, 2005).
Nao é simplesmente prolongar a duragao da vida,
mas vive-la com a mais alta qualidade (FIADOWN,
2015; SCHALOCK et al., 2016).

O caminho para uma vida saudavel das pessoas
com Sindrome de Down (T21) é estar acompanhan-
do o individuo como um todo e, ao mesmo tempo,
ter sob controle todos os seus possiveis riscos de
adoecer.

Devemos ter permanentemente a atencao volta-
da para a prevencao, bem como o acompanhamen-
to adequado das situacdes previamente existentes.

IMUNIZACAO

A vacinagao da pessoa com Sindrome de Down
(T21) é a mesma da populagao em geral, porém em
algumas vacinas a resposta imunoldgica € menor e
mais lenta, em fungao da menor taxa de linfocitos T e
B presentes ao nascimentos e associada a disfuncao
funcional destas células durante a vida (KUSTERS;
VERSTEGEN; VRIES, 2009). Existem alguns traba-
lhos que mostram diferentes respostas as vacinas,
como os realizados por Ferreira et al. (2004) onde
a soro-conversao para a vacina de hepatite A em
criancas com sindrome de Down (T21) foi resposta
positiva em 94%, e outro trabalho realizado por Ni-
sihara et al. (2015) com criangas e adolescentes com
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sindrome de Down (T21) que foram vacinadas com
esquema triplice para Hepatite B e somente 47,6%
apresentou imunizacao efetiva para a vacina, com o
anticorpo anti-Hbs positivo. Mas mesmo assim de-
ve-se proceder o esquema de vacinagao proposto
por todas as sociedades de especialidades, inclusive
no idoso.

1 - Vacina Influenza

A eficacia é de 70 a 90%. Deve ser aplicada uma
vez por ano. Importante administrar nos cuidadores
também.

2 - Vacina Pneumocécica

Para dar uma maior cobertura para as pessoas
com sindrome de Down (T21) o ideal é que seja feita
a partir dos 50 anos. Pode ser iniciada com a vaci-
na Pneumocdcica 13 valente, depois de dois meses
aplicar a vacina Pneumocdcica 23 valente. Devera
ser feita uma segunda dose da Pneumocdcica 23 va-
lente apds 5 anos.

3 - Vacina Herpes Zoster

Pode ser feita a partir dos 50 anos, dose unica.
Pode ser aplicada mesmo para os individuos que ja
tiveram Herpes Zoster, devendo ser respeitado um
intervalo de seis meses apds a doenca.

4 — Vacina Triplice Bacteriana Acelular

Vacina DTPa para Difteria, Tétano e Coqueluche.

Se ja tiver feito o esquema basico, de trés do-
ses, devera ser feita uma Unica dose da vacina DTPa,

independente da ultima dose da vacina antitetanica
(TT), ou da vacina dupla bacteriana (DT). Se nao tiver
feito o esquema basico, deverd fazer 3 doses, com
intervalo de dois meses cada dose. Em ambos os ca-
sos, devera ser repetida uma dose a cada dez anos.

5 — Vacina Hepatite A

Deverao ser feitas duas doses com intervalo de
seis meses. Podera ser feita também a vacina com-
binada para Hepatite A e B, sendo trés doses, a se-
gunda um més apds a primeira e a terceira apos seis
meses. Devera ser dada apds avaliagao soroldgica
Ou exposi¢ao ou surtos da doenga.

6 — Vacina Hepatite B

Deverao ser feitas 3 doses, sendo a segunda
apds um més e a terceira apos 6 meses. Podera ser
feita isolada ou combinada com a vacina para Hepa-
tite A. Mesmo que ja tenha recebido previamente o
esquema triplice da vacina é importante que seja fei-
ta a dosagem de anti-Hbs e caso seja nao reagente
devera ser revacinado.

7 — Vacina Febre Amarela

Por ser uma vacina de virus vivo atenuado exis-
tem riscos potenciais para as pessoas com sindrome
de Down (T21), por apresentarem com mais frequén-
cia imunodeficiéncia, devendo ser avaliado indivi-
dualmente antes da sua aplicagao. Para individuos
gue residam em areas endémicas ou que precisem
se deslocar para estas areas devera ser aplicada dez
dias antes.
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8 - Vacina Meningocdcica Conjugada

E a vacina meningocdcica conjugada dos soro-
tipos A, C,WeY. E feita uma dose Unica. Devera ser
aplicada sempre em caso de epidemia da doenca.
Caso nao tenha a possibilidade de se fazer a vacina
ACWY podera ser feita apenas a vacina Meningoco-
cica C.

9 - Vacina Triplice Viral

Vacina VTV para sarampo, caxumba e rubéola.

Nas pessoas idosas € incomum encontrar indivi-
duos suscetiveis a essas doengas, ficando portanto
a aplicagao somente em casos de surtos ou viagens.

CUIDADO A SAUDE DO IDOSO COM SINDROME
DE DOWN (T21)

Existem alguns problemas de saude que sao
mais frequentes nas pessoas com sindrome de
Down (T21) do que na populagao em geral, sendo
muito importante detecta-los precocemente.

Um dos grandes desafios para as pessoas com
sindrome de Down (T21) é assegurar uma boa quali-
dade de vida para o idoso no contexto familiar, social
e no meio ambiente em que estao inseridos.

O envelhecimento ja se inicia no momento do
nascimento e é fundamental que cada pessoa pro-
mova a saude em cada fase da vida, prevenindo os
agravos e buscando um desempenho favoravel a
cada dia (WALKER, 2005). Para as pessoas com a
sindrome de Down (T21) este desafio é ainda maior
pois eles necessitam do apoio dos seus familiares e/

ou dos seus cuidadores, para que isso ocorra, e se
forem seus pais esta situagao piora, porque eles se-
rao idosos também. Entao se torna muito importan-
te o apoio a esta familia.

Os idosos com sindrome de Down (T21) devem
ter, como em qualquer outra fase da vida, um acom-
panhamento abrangente incluindo os aspectos so-
ciais, emocionais, cognitivos, funcionais e de saude.
Muitas vezes se torna necessario uma equipe inter-
disciplinar com médico, assistente social, psicélogo,
fisioterapeuta, enfermeiro, nutricionista, trabalhan-
do em busca de um envelhecimento ativo, com uma
boa capacidade funcional, ou seja, capaz de realizar
uma atividade por si so. (FIADOWN, 2015).

O envelhecimento pode levar a um aumen-
to da dependéncia e geralmente tem relacao com
mudancas do ambiente familiar e ou social. Pode
ocorrer isolamento, falta de estimulos, diminuicao
das atividades e um quadro de depressao, que € o
transtorno psiquidtrico mais frequente na sindrome
de Down (T21). Outros transtornos psiquiatricos sao
mais frequentes nos idosos com a sindrome do que
nos jovens.

A principal causa de morte em adultos e idosos
com sindrome de Down (T21) é a infeccao respira-
téria (CARFI et al,, 2015). Transtornos de degluticao
em faringe e es6fago e lentificagao do peristaltismo
podem causar broncoaspiragao e desencadear as
infeccoes.

Existem algumas patologias que sao menos
frequentes que na populacdo em geral, como os
tumores malignos, a hipertensao arterial e a pato-
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logia cérebro vascular. Outras patologias sao mais
frequentes e deverao ser acompanhadas segundo
os protocolos especificos. As pessoas com sindrome
de Down (T21) com idade avancada devem se bene-
ficiar de uma avaliagao geriatrica integral continuada
e para isso segue uma orientagao para os problemas
meédicos especificos e seu acompanhamento.

- Transtornos visuais: entre os problemas mais
frequentes se destacam a catarata, o estrabismo, os
disturbios de refracao e o ceratocone. Avaliacao tri
anual. Assegurar o uso correto de lentes.

- Transtornos otorrinolaringoldgicos: os trans-
tornos auditivos neurossensoriais ocorrem em 70%
dos casos e se iniciam muito precocemente, de for-
ma rdpida e progressiva. A presenca de cerume é
frequente e leva a obstrucdao do conduto auditivo
externo, que geralmente é estreito. A apneia obstru-
tiva do sono ocorre em 50% dos casos, e pode se
manifestar com sonoléncia diurna excessiva, obesi-
dade, irritabilidade, depressao e hipertensao arterial
(SMITH, 2001). A perda auditiva conduz ao isola-
mento social e falta de estimulos cognitivos. Avalia-
cao anual. Assegurar o uso adequado de prdteses
auditivas.

- Transtornos convulsivos: a frequéncia das cri-
ses convulsivas aumenta com a idade. Assegurar o

uso adequado da medicacao.

- Transtornos da pele: aparecem precocemen-

te sinais de envelhecimento com alteracoes na sua
elasticidade, tornando-se mais elastica, foto-enve-
lhecida e com rugas. Também é comum dermatite
atopica, infecoes fungicas, xerosis e foliculite. Avalia-
Gao sempre que apresentar alteragao.

- Transtornos tireoidianos: a frequéncia da dis-
funcao tireoidiana aumenta nas idades mais avanca-
das. Pode ser a causa de um declinio cognitivo trata-
vel. Avaliacao anual.

- Obesidade: é muito frequente devido a alte-
racoes do centro de saciedade cerebral, uma taxa
metabdlica baixa, baixos niveis de atividade fisica e
sindrome da apneia obstrutiva do sono. Pelo menos
uma avaliacao anual.

- Enfermidade musculo esquelética e transtorno
da marcha: o risco de osteoporose e de artropatia
degenerativa sao maiores e em idades mais preco-
ce que a populagao em geral, podendo levar a fra-
turas, quando associada a alteracoes da marcha. A
avaliacao deve comecar ja no inicio da fase adulta. A
instabilidade atlanto-axial deve ser feita sempre que
apresentar sintomas ou antes de iniciar atividade
fisica.

- Transtornos cardioldgicos: muitos ja submeti-
dos a correcao das cardiopatias, doenca valvar ad-
quirida tem uma incidéncia de 8 a 48%, principal-
mente prolapso da valva mitral e refluxo adrtico em
adultos. (JENSEN; BULOVA, 2014). Avaliacao anual.
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- Transtornos digestivos: disfagia orofaringea
€ um transtorno da degluticao por diminuicao dos
movimentos peristalticos faringeos e esofagicos e
diminuicao da sensibilidade faringea. E fundamen-
tal seu diagndstico pra prevenir bronco aspiragao e
consequente infeccao respiratdria. A doenca celiaca
ou sensibilidade ao gluten ou ao trigo sao mais fre-
quentes que a populacao em geral. A avaliagao deve
ser feita sempre que houver suspeita clinica.

- Transtornos bucais: higiene buco dental diaria.
Controlar o uso da dentadura ou da protese dental.
Avaliagao periddica com o dentista.

- Sexualidade: as pessoas com sindrome de
Down (T21) tem direito a ter vida sexual ativa e hoje
isso acontece na pratica, o que leva a uma preocupa-
cao dos pais, cuidadores e familiares préximos sobre
gravidez indesejada, exploragao sexual ou abuso e
doencas sexualmente transmissiveis. Perante esta
situacao se torna importante a orientagao dos meé-
todos contraceptivos, principalmente os preservati-
vos. Importante tanto para o homem como para a
mulher realizar os exames preventivos anualmente.

- Transtornos psiquidtricos: o transtorno psi-
quiatrico mais frequente é a depressao, sendo tam-
bém frequente a ansiedade e transtornos obsessivo
compulsivo. Podem se manifestar como um declinio
das habilidades. O diagndstico em idades avangadas
€ complexo pela dificuldade para expressar o estado

emocional e porque é dificil diferenciar da demén-
cia. O transtorno psiquidtrico também é frequente
No espectro autista, que é dez vezes mais comum na
sindrome de Down (T21) (JENSEN; BULOVA, 2014).

- Deméncia: antes de definir o diagndstico de
deméncia é importante fazer o diagndstico diferen-
cial de hipotireoidismo, depressao, apneia do sono,
perda auditiva, perda de visao, epilepsia, déficit de
acido fdlico, vitamina B12. A deméncia mais comum
na sindrome de Down (T21) é a doenca de Alzheimer.

- Doenca de Alzheimer: independente do enve-
lhecimento a sindrome de Down (T21) tem um risco
maior de desenvolver Alzheimer, e seu inicio € mais
precoce que na populagao em geral, sendo em tor-
no de 40 anos. A prevaléncia estimada para a sin-
drome de Down (T21) é de 25% aos 40 anos, 45%
aos 55 anos, 56% aos 60 anos (ESBENSEN; SELTZER;
KRAUSS, 2008), e em 2017 foi detectado no Reino
Unido o indice de 80% aos 65 anos (HITHERSAY et
al., 2017). Na sindrome de Down (T21) os primeiros
sintomas podem ser disturbios do sono, apatia, mu-
danca na personalidade, convulsdes e incontinéncia
urindria. As ferramentas tradicionais para o diagnos-
tico como o minimental nao sao confidveis nas dis-
capacidades. Existem duas ferramentas especificas
que podem ser utilizadas para o diagndstico e evo-
lugdo que sao: o questionario do comportamento
adaptativo da deméncia — ABDQ (PRASHER; FA-
ROOQ; HOLDER, 2004) e o Camdex R — avaliacao
do cognitivo.
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Adultos Idosos

Provas tireoidianas

Provas tireoidianas

Hemograma (anual)

Hemograma (anual)

Glicemia de jejum, Triglicerideo e

Exames Glicemia de jejum, Triglicerideo e Lipidograma* s i
Rx de coluna cervical** Rx de coluna cervical**
Ecocardio ** Avaliagao cardiologica
Visdo (trianual) Visdo (trianual)
Avaliacoes Audicao (anual) Audicao (anual)

Avaliagao ginecoldgica (anual)

Avaliagao ginecoldgica (anual)

Orientagoes

Posicionamento do pescoco

Posicionamento do pescogo

Atividade fisica

Atividade fisica

Alimentacao saudavel e cuidado com obesidade

Alimentacao saudavel e cuidado com
obesidade

Habitos de vida saudaveis

Habitos de vida saudaveis

Socializacao

Socializacao

Escolaridade e preparo para emprego

Inclusdo social e econémica

Estimular autocuidado e autonomia para a AVD e AVDI

Estimular independéncia e inclusdo no
mercado de trabalho - autonomia para a
AVD e AVDI

Risco de exploragao sexual

Risco de exploracao sexual

Comportamento social adequado

Cuidado com sinais de Alzheimer e
depressao

Risco de lesao cervical pelo uso de computador e esporte

Risco de lesao cervical pelo uso de compu-
tador e esporte

Observar presencga de transtorno obsessivo compulsivo

Observar presenca de transtorno obsessivo
compulsivo

Cuidado com apneia do sono

Cuidado com apneia do sono

Presenca de gravidez

Presenca de gravidez

Planejamento financeiro e cuidados com o
futuro
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O tratamento da doenca de Alzheimer é pratica-
mente suportivo e os medicamentos mais utilizados
sao os inibidores da acetilcolinesterase (donepezila,
rivastigmina e galantamina) e o antagonista do re-
ceptor do glutamato N-metil-D-aspartato (meman-
tina) que apresentam eficacia com pequena melhora
na fungao cognitiva e global e perda funcional tem-
porariamente (Emre, 2009; Winslow, 2011). O trata-
mento nao medicamentoso inclui rotina regular, usar
listas e lembretes, perguntar uma coisa de cada vez
e aguardar a resposta, reorientar o paciente sempre
que necessario, dividir as tarefas em partes menores
e mais simples, encorajar as agoes de atividade dia-
ria, estimular o laser e a atividade fisica (VALE et al,
2011; KIKUCHI, 2009).

PERSPECTIVAS

O envelhecimento na sindrome de Down (T21)
hoje é uma realidade gracas a todos os avancos que
ocorreram na medicina, na inclusao social, na acei-
tacao familiar, na intervengao precoce, na inclusao
escolar, na luta pelos direitos legais, na sexualidade.
Junto com este processo ficou evidente a necessi-
dade de se buscar maior conhecimento que permita
intervir neste envelhecimento que ocorre de forma
rdpida e com muitos agravos.

Hoje se sabe, através das pesquisas, que ter a
sindrome de Down (T21) significa ter o conteudo de
um cromossomo 21 a mais e toda repercussao que
isso acarreta pela expressao dos genes nele localiza-
do. Mas existe também uma evidéncia que os outros

cromossomos também tém genes que fazem par-
te na interacao de reacoes e ciclos metabdlicos que
acontecem na sindrome de Down (T21) e suas re-
percussoes clinicas. Podemos citar como exemplo o
gene ASPA, cromossomo 17, que é responsavel pela
integridade da mielina; o gene ITGA2B, cromossomo
17, que é responsavel pelo funcionamento das pla-
guetas, entre muitos outros (OBEID et al, 2016).

Com esta complexidade ainda nao estao bem
claras as condutas entre o que se usar ou nao
usar para melhorar ou desacelerar o processo do
envelhecimento.

Existemn muitos genes do cromossomo 21 ja co-
nhecidos e alguns relacionados ao cognitivo como:
APP — Proteina Precursora do Amildide, responsa-
vel pela deposicao neuronal de placas de amiloide e
que parece colaborar para as dificuldade cognitivas;
SODL1 - Superdxido Dismutase que tem um possivel
papel na doenca de Alzheimer e nas disfungoes imu-
nes; DYRKI1A - Quinase que através das suas acoes
acarreta uma neurogénese anormal.

Essas alteracoes levam a um estresse oxidativo,
que cursa com um processo inflamatorio, tanto do
aparelho digestivo como do sistema neuroldgico.
Entao, todos o0s processos que possam minimizar o
processo oxidativo irdo contribuir para uma melhor
qualidade de vida e um envelhecer mais saudavel e
mais lento.

A forma de conduzir pode ser através de dietas
e reposicao de substancias que estejam deficientes
e/ou a suplementacao, ainda nas dosagens mais di-
versas, pois nao existem parametros definidos para
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a sindrome de Down (T21).

Podemos aplicar uma ferramenta que é
um questionario de rastreamento metabdlico
- QRM, para identificar a existéncia de hiper-
sensibilidades alimentares e/ou ambientais.
Através do questiondrio podemos identificar
pessoas saudaveis, ou com hipersensibilida-
des e até o diagndstico de pessoas com saude
muito ruim, com alta dificuldade de executar
tarefas didrias e que pode estar associado a
presenca de doencas cronicas e degenerativas
(TORRES, 2018). Com os resultados devemos
fazer uma adequacao da dieta do individuo e
os devidos encaminhamentos.

Conforme Gomez-Pinilla (2008) e Morley
(2010), podemos introduzir na alimentacao
alimentos que comprovadamente funcionam
como antioxidante ou que tenham efeito na
funcao cerebral, como:

- émega 3 - DHA: peixe (salmao), chia, kiwi,
castanhas, amendoim e sementes.

- Clrcuma — acafrao.

- Flavdides — cacau, cha verde, fruta citrica,
vinho, chocolate preto.

- Gorduras saturadas — manteiga, ghee,
6leo de coco, produtos lacteos, carne, dleo de
algodao.

- Vit D - dleo de peixe, cogumelos, leite de
soja, graos de cereais.

- Vit E - aspargo, abacate, castanhas,
amendoim, azeitona, espinafre, éleo vegetal e
germe de trigo.

- Colina — gema de ovo, bife de soja, frango, vea-
do, figado de peru, alface.

- Célcio - leite e derivados, ovo.

- Zinco e Selénio - ostras, feijao, castanhas,
graos, sementes.

- Cobre — ostra, cacau, pimenta preta.

- Ferro — carne vermelha, peixes, lentilha e feijao.

- Resveratrol — roma, mirtilo, uva, cereja, acai,
uvas vermelhas e roxas, cacau, amendoim.

A suplementacao, quando for opcao, € reco-
mendada de acordo com RDI (Referéncia de Inges-
tao Diaria), uma vez que nao existem parametros
especificos para a sindrome de Down (T21). A suple-
mentacao em altas doses € questionada pelos efei-
tos negativos que podem ocorrer, pois Nao existem
evidéncias para tal (KARIMI et al., 2017).

As evidéncias mostram que os caminhos epige-
néticos também reduzem a neuroinflamacao, inclu-
sive na doenca de Alzheimer.

- O exercicio fisico é recomendado desde a in-
fancia até o idoso, pois melhora os padroes de forga,
resisténcia muscular, resposta imune e a propriocep-
gao (SUGIMOTO et al., 2016).

- A curcumina (acafrao) - melhora o declinio cog-
nitivo no idoso, melhora pacientes com desordens
do humor e melhora o cognitivo em camundongos
com doencga de Alzheimer.

- Resveratrol melhora a neuroinflamacao.

- EGCG - epigalacatequina 3 galato - € um com-
ponente do cha verde, atua diminuindo a acao do
gene DYRKIA e consequentemente a neurogénese
anormal. Estudos especificos com adultos jovens
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com sindrome de Down (T21), duplo cego, rando-
mizado, com controle de placebo, e estd na tercei-
ra fase do estudo, associado a treinamento cogni-
tivo, parece ser significativamente mais efetivo que
o placebo com o uso de EGCG, para a memoria de
reconhecimento visual, comportamento adaptativo
e controle inibitdrio. Mas ha necessidade do término
da terceira fase para ser conclusivo (TORRE, 2016). E
importante que o uso do EGCG seja feito por mani-
pulacao, uma vez que o cha verde tem uma concen-
tracao muito alta de cafeina.

Apds toda esta avaliagao, o que se sugere hoje
para as pessoas com sindrome de Down(T21), em
busca da reducao do declinio cognitivo, do processo
oxidativo e da neuroinflamacao é o uso de:

- Omega 3 - (associado com vitamina C e vitami-
na E) na dose de 1000 mg/dia.

- Vitamina D — dose de 1000 unidades por dia,
ou a dose necessaria para manter niveis séricos aci-
ma de 40ng/ml.

- EGCG - dose de 9mg/kg/dia.

- Dieta rica em alimentos antioxidantes.

- Suplementacao — doses para corrigir deficién-
cias detectadas pelo rastreamento metabdlico ou
exames realizados.

- Atividade fisica regular e atividades em grupo.

- Atividades que estimulem o raciocinio como
jogos em geral e leitura.

A moradia assistida e compartilhada é outra
abordagem que devemos ter como perspectiva de
independéncia e autonomia das pessoas com sin-
drome de Down (T21). J& estd prevista na lei de in-

clusao da pessoa com deficiéncia de nimero 13146,
do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Surgiu como
alternativa ao internamento hospitalar ou em outras
instituicoes e se destina a moradia individual ou
compartilhada, com instalagoes adequadas e supor-
te. Existem muitos exemplos internacionais como a
Ability Housing no Reino Unido (http://www.ability-
-housing.co.UK). Um exemplo brasileiro € o Institu-
to JNG no Rio de Janeiro (http://www.institutojng.
org.br/index). Segundo orientagoes do Centro De
Adultos Com Sindrome De Down De lllinois, EUA, o
ambiente residencial promove a independéncia, or-
gulho e auto estima e os pais e cuidadores devem
seguir um modelo de orientacao e supervisao cha-
mado "bom o suficiente”. Os adultos recebem auto-
nomia para fazer o que sao capazes e recebem aju-
da e orientacao quando necessario. Os problemas
surgem quando recebem pouca ou muita indepen-
déncia. Em geral eles nao precisam supervisao para
o auto cuidado, mas precisam de supervisao para
tomar decisdes em relacao a alimentacao, sono, ati-
vidades de tempo livre, que ndo sejam prejudiciais a
sua saude, bem estar e autoestima.

CONCLUSAO

O prolongamento da expectativa de vida e con-
sequente envelhecimento, traz novos desafios para
as pessoas com sindrome de Down (T21), seus pa-
rentes, cuidadores e sociedade em geral. A supe-
ragao de agravos potencialmente letais como car-
diopatias, doencas infecto contagiosas e infeccoes,
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junto com a descoberta de novos cuidados e proce-
dimentos, fez surgir patologias relacionadas a idade
avancada. Doencas degenerativas e deméncias sao
novidades neste grupo populacional. Considerando
a inclusao, o mercado de trabalho, relacionamentos
interpessoais, moradia compartilhada, autonomia e
independéncia, com a legislagao cada vez mais in-
clusiva, passam a garantir a cidadania.

Mas os desafios no atendimento e suporte, nas
pesquisas cientificas, na melhoria da qualidade de
vida, na participac3o da vida social, persistem. E pri-
mordial a integralidade dos cuidados, fazendo par-
ceria com a familia, que é fundamental neste pro-
cesso, em busca dos objetivos a serem atingidos. E
necessario também uma politica de saude integral
para que os atendimentos sejam executados dentro
dos parametros minimos necessarios.

Embora todos esses desafios sejam importan-
tes, 0 mais importante é ter bem claro que devemos
buscar para a familia e a pessoa com sindrome de
Down (T21) o bem-estar e a felicidade.
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