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RESUMO

Objetivo: realizar uma revisao da literatura para identificar as orientagdes dadas a pais de
criancas com Sindrome de Down sobre alimentacdo e comunicagdo, seu momento de
realizagao e por qual(is) profissional(is). Método: revisao integrativa, com pesquisas de artigos
publicados nas bases de dados EBSCO, PubMed, Scielo e Lilacs, em portugués e inglés,
entre 2013 e 2023. Foram seguidas as etapas do método PRISMA para selegao e inclusao
dos estudos na revisdo e apresentagcdo dos resultados. Resultados: cinco estudos foram
incluidos, todos publicados em inglés, entre 2019 e 2023. Um estudo abordou orienta¢des
sobre comunicacao, trés sobre a alimentacdo e nenhum estudo abordou alimentacédo e
comunicagédo de forma conjunta. Um estudo n&o informou se foram realizadas as referidas
orientagdes. Os métodos de analise da percepgao dos pais foram entrevistas em trés estudos,
questionario, entrevista, formulario e aplicagdo da escala The Family Quality of Life Scale
(FQOL) em um estudo e analise de videos de interagao durante a alimentagdo em um estudo.
Foram observadas dificuldades em saber quais orientagdes foram recebidas, qual o momento
e por qual profissional de saude e a maioria dos estudos relatou insatisfacdo dos pais
referentes a esse momento. Consideracgodes finais: existem lacunas sobre quais orientagdes
os pais de individuos com Sindrome de Down recebem acerca da alimentagdo e da
comunicacgao de seus filhos, em que momento e quais profissionais os estdo orientando a
respeito.

Descritores: sindrome de down, comunicacéao, alimentagao, comunicagao em saude, pais.

ABSTRACT

Objective: to conduct a literature review to identify the guidance given to parents of children
with Down Syndrome on feeding and communication, when it was provided and by which
health personnel. Methods: Integrative review, with searches for articles published in the
EBSCO, PubMed, Scielo and Lilacs databases, in Portuguese and English languages,
between 2013 and 2023. The steps of the PRISMA method were followed for selection and
inclusion of studies in the review and the results presentation. Results: five studies were
included, all published in English language, between 2019 and 2023. One study addressed
guidance on communication, three on feeding and no study addressed feeding and
communication together. One study did not report whether the aforementioned guidance was
provided. The methods for analyzing parents' perceptions were interviews in three studies;
questionnaire, interview, form and application of The Family Quality of Life Scale (FQOL) in
one study; and analysis of videos of interaction during feeding in one study. Difficulties were
observed in knowing what guidance was received, when and by which health professional, and
most studies reported dissatisfaction among parents regarding this moment. Final
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considerations: there are gaps regarding what guidance parents of individuals with Down
syndrome receive about their children's feeding and communication, when and which
professionals are providing guidance.

Descriptors: down syndrome, communication, feeding, health communication, parents

INTRODUGAO

A Sindrome de Down (SD) é a alteragao cromoss6mica mais comum em humanos e a principal
causa de deficiéncia intelectual na populagdo. Também conhecida como trissomia do
cromossomo 21 (T21) é uma alteragdo cromossOmica, de origem desconhecida que tem como
principais caracteristicas a hipotonia muscular e de o6rgaos fonoarticulatérios, orelhas
diminuidas, lingua protrusa, maos pequenas e olhos com linhas ascendentes’. Tais aspectos
levam a mais rapida identificacido e diferenciacdo ao serem comparados a individuos sem a
trissomia do cromossomo 212. Além disso, sao caracteristicas comuns a SD: baixa estatura,
dedos curtos, tamanho de lingua ampliado e especificidades na aparéncia, como na linha

ascendente dos olhos?.

A SD nao é considerada uma doencga, apesar de estar associada a saude do individuo, e se
trata de uma condicdo permanente, sendo necessaria uma observagao precoce cuidadosa,
desde as etapas iniciais de seu desenvolvimento, bem como a realizagao de orientagdes aos

pais e/ou responsaveis e intervengdes terapéuticas especificas?.

Estima-se que no mundo a prevaléncia de individuos portadores da SD seja de um em 1 mil
nascidos®. Ja no Brasil, o numero estimado € de uma a cada 700 criangas nascidas,

totalizando 270 mil pessoas com SD. No periodo de 2010 a 2019 foram notificados no Brasil
10.485 casos, representando uma prevaléncia geral de 3,59 a cada 10 mil nascidos*. Além

de caracteristicas fisicas especificas, individuos com SD podem apresentar dificuldade na
percepgao auditiva e atraso na aquisicdo e da linguagem, resultando em déficits na
consciéncia fonoldgica, memoria operacional e na aquisigdo dos sons da lingua materna®, que

podem resultar em prejuizos na comunicag¢ao oral e escrita.

A presencga de hipotonia e as caracteristicas especificas da cavidade oral e cervical de
individuos com SD s&o aspectos que resultam em alteragbes na degluticao®, na sucgéo, na
mastigagao e na respiragao, levando a impactos diretos na eficiéncia e na seguranga durante
a alimentagao’. A SD esta relacionada também a disturbios nutricionais, gerando impactos na
saude como obesidade, hipercolesterolemia e deficiéncias de vitaminas e minerais, devido a
taxa de metabolismo lentificada, o que pode gerar prejuizos a alimentagao, seja no que se

refere a um aumento inadequado no consumo de alimentos ou dificuldades alimentares®.
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Os pais de criangas com SD relatam que se sentem desorientados no primeiro momento,

mas que aprendem a lidar e entender as questdes do filho, como alimentar e se comunicar,
mantendo maior relagcdo pai e filho’. Para os responsaveis, tdo importante quanto o
desenvolvimento é o impacto das manifestacdes clinicas e comportamentais decorrentes da
SD na idade adulta de seus filhos, considerando a importancia de um bom desempenho
linguistico, comunicativo e cognitivo na infancia para a busca do sucesso e da qualidade de
vida em seu futuro'®. Apesar das pesquisas que discorrem sobre a criacdo e o
desenvolvimento de criangas com SD, seus genitores ainda sentem um despreparo quanto a
sua capacidade de auxiliarem no desenvolvimento global e na comunicagao de seus filhos, o

que pode acarretar dificuldades em sua evolucdo''".

Um estudo recente realizado no Rio Grande do Sul, Brasil, cujo objetivo era colher
experiéncias e relatos de maes e médicos na hora do diagnéstico da SD, mostrou que a
maioria das familias recebem a noticia apds o nascimento, apesar dos avangos tecnologicos
nos exames de imagem'2. Nesse mesmo estudo, os médicos apontam falta de preparo nos
cursos de graduacédo na hora de comunicar o diagnoéstico indo de encontro com os relatos das
maes entrevistadas que sentem falta de conhecimento e informacgdes a respeito da SD na
hora do diagnéstico. E muito importante que os pais recebam explicagdes de uma equipe
multidisciplinar com psicélogos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, entre outros, a respeito da

condicao do filho para amparar a familia e auxiliar no desenvolvimento da crianca™.

O fonoaudidlogo atua em diversas etapas da vida da pessoa com SD desenvolvendo areas
de cognicdo, linguagem, alfabetizacdo, alimentacdo, voz e fala'. Por apresentarem
caracteristicas de hipotonia muscular orofaciais, € importante o fonoaudiélogo avaliar o
processo de amamentagao do bebé com SD, desde a realizagdo do diagndstico médico,
criando estratégias de uma estimulagdo precoce, aproveitando o periodo de plasticidade
cerebral, a fim de trabalhar no desenvolvimento global da crianga®. O beneficio do aleitamento
materno abrange todos os bebés, mas, para os diagnosticados com SD, o movimento de
succdo é de suma importdncia para o desenvolvimento da musculatura dos 6érgaos

fonoarticulatorios'®.

O profissional da saude tem um papel importante para a aceitagcao da familia para com o filho
diferente do imaginado. E necessario criar um ambiente de apoio e acolhimento, passando
todas as informacdes necessarias e corretas precocemente para que a criangca tenha
estimulos o quanto antes para seu desenvolvimento global, sempre com vistas a integralidade
dos sujeitos e a busca da promoc¢ao de saude e qualidade de vida destes individuos e sua
rede de apoio'®. Dados os pontos acima, o objetivo do presente estudo foi realizar uma reviséo

de literatura a fim de identificar as principais orientagbes fornecidas a pais de criangas com
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SD referentes aos impactos da sindrome na alimentagdo e na comunicagdo, bem como o

momento em que sé&o realizadas e por qual(is) profissional(is) da saude.

METODO

O presente estudo foi conduzido com carater de pesquisa exploratéria descritiva por meio de
revisao integrativa da literatura. A metodologia foi baseada no método PRISMA (Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (Moher, Liberati, Tetzlaff e
Altman, 2009)", considerando as seguintes etapas: (l) identificacdo, (Il) selegéo, (lll),

elegibilidade e (IV) incluséo.

A questdo norteadora da pesquisa foi elaborada com base no tema selecionado para o
presente estudo e orientada pela estratégia PICO (Population, Intervention, Comparison,
Outcome)'®, sendo: 1) populagdo: criangas com diagndstico de Sindrome de Down; 2)
intervencao: descricdo das orientagdes fornecidas a pais de criangas com Sindrome de Down
sobre o impacto da sindrome na alimentagdo e na comunicagao; 3) comparagao: tema das
orientagdes fornecidas (alimentagao, comunicagéo ou ambas) e tipo de orientagdo, momento
de realizagdo das orientagdes e profissional(is) que realizou(zaram) as orientagdes; 4)
resultados: principais orientagdes fornecidas, momento de realizacdo das orientagdes em
relagdo ao momento do diagndstico da sindrome, profissional que realizou as orientagdes e
consequéncias das orientagdes no manejo das criangas com Sindrome de Down. Assim,
estabeleceu-se a seguinte pergunta: "Quais sdo as principais orientagbes fornecidas a pais
de criangas com Sindrome de Down referentes a alimentacdo e a comunicacdo destes
individuos, em que momento séo realizadas e por que profissionais?" As buscas pelos artigos
cientificos de interesse foram realizadas junto as seguintes bases de dados: EBSCO,
PubMed, Scielo e Lilacs. Os unitermos selecionados para as referidas buscas foram: 1. Down
syndrome AND health professionals skills AND communication AND parents; 2. Down

syndrome AND health professionals skills AND feeding AND parents.

Foram incluidos no estudo artigos cientificos publicados em portugués e/ou inglés no periodo
entre janeiro de 2013 e dezembro de 2023 que estivessem relacionados a descricdo das
orientagdes fornecidas a pais de criangas com Sindrome de Down referentes aos impactos da
sindrome na alimentacéo e na comunicagao, bem como o0 momento em que sao realizadas e
por qual(is) profissional(is) da saude, conforme estabelecido no objetivo geral do estudo.
Foram excluidos os artigos que n&o estavam disponiveis para acesso na integra, aqueles que
se repetiram por sobreposicdo de palavras-chave, os que ndo estavam relacionados aos

objetivos do presente estudo, assim como revisdes de literatura e meta-analises.
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As buscas e analises dos artigos selecionados nas bases de dados utilizadas para pesquisa
foram realizadas de forma independente por dois pesquisadores (juizes). Os artigos foram

analisados respeitando as seguintes etapas:

1. Analise de titulo: primeiramente foram excluidos titulos duplicados. Em seguida, os
titulos foram analisados segundo os critérios de inclusao para o estudo. Nos casos em que
houve discordancia entre os juizes foi conduzida uma discussdo para busca de consenso.

Foram incluidos os titulos sobre os quais houve consenso entre os dois juizes.

2. Analise de resumo: os resumos foram analisados segundo os critérios de incluséo
para o estudo. Nos casos em que houve discordancia entre os juizes foi conduzida uma
discussdo para busca de consenso. Foram incluidos os resumos sobre os quais houve

consenso entre os dois juizes.

3. Anélise dos artigos na integra: os dois juizes analisaram cada texto completo
selecionado apds a etapa de elegibilidade de forma independente, segundo os critérios de
inclusao do estudo. Nos casos em que houve discordancia entre os juizes foi conduzida uma
discussdo para busca de consenso. Foram incluidos os artigos sobre os quais houve
consenso entre os dois juizes. Os dados referentes aos seguintes fatores foram identificados
em cada um dos artigos para analise e discussao: (1) Pais de origem do estudo, ano de
publicagéo e revista na qual foi publicado; (2) Caracteristicas da amostra (idade, género,
momento de realizagdo do diagnéstico da sindrome); (3) Caracteristicas metodoldgicas (tipo
de estudo, orientagdes realizadas aos pais quanto a alimentagao; orientacdes realizadas aos
pais quanto a comunicag¢ao; momento de realizagao das orientacdes em relacdo ao momento
do diagndstico da sindrome; profissionais que realizaram as orientagdes; medida dos
resultados das orientagdes no conhecimento dos pais; (4) Principais achados (principais tipos
de orientagcdes realizadas; momento de realizagdo; profissionais que realizaram as
orientagdes; identificagdo das consequéncias da realizagdo das orientagdes no manejo da

sindrome pelos pais).

O estudo foi realizado no curso de Fonoaudiologia da Escola de Ciéncias da Saude e Bem-
estar das Faculdades Metropolitanas Unidas (CISBEM-FMU). Os resultados obtidos foram
analisados de forma quantitativa por meio de estatistica descritiva e apresentados conforme
preconizado no método PRISMA (Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and

Meta-Analyses).

RESULTADOS

A partir da pesquisa inicial nas bases de dados selecionadas foram identificados 18 artigos
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cientificos sobre o tema do presente estudo. Apds a realizagao de todas as etapas da revisao,

de acordo com os critérios estabelecidos na metodologia do estudo, conforme descrito na

Figura 1, foram incluidos cinco textos que compuseram a amostra final da reviséao.

Levantamento de artigos por
base de dados conforme
cruzamentos de palavras

chaves
(n=18)
PubMed: 8
EBSCO: 8
Scielo: 0
Lilacs: 2

Artigos analisados (n=15)
PubMed: 8
EBSCO: 6
Scielo: 0
Lilacs: 1

Artigos analisados por texto
completo para
avaliagéo completa (n=9)
PubMed: 6
EBSCO: 3
Scielo: 0
Lilacs: 0

|

Artigos incluidos (n=5)
PubMed: 2
EBSCO: 3
Scielo: 0
Lilacs: 0

03 excluidos por
repeticéo

06 artigos excluidos (4
excluidos

por ndo terem relagéo

coma
tematica e 2 por ndo
responderem a
pergunta de

pesquisa)

4 excluidos apoés leitura
na
integra por néo
responder a
pergunta de pesquisa

Figura 1. Fluxograma das etapas da revisé&o.

Dentre os textos incluidos na revisdo, um (20%)' era do tipo ensaio clinico randomizado,

)*"?2 eram do tipo estudo

um(20%)® era do tipo entrevista semiestruturada, dois (40%
qualitativo e um (20%)?® era estudo observacional. A maior parte dos estudos eram
provenientes dos Estados Unidos (40%)%°2"%, além de Zambia, Suécia e Portugal (20%
cada)'®%2. Em relag&o ao idioma 100% dos artigos foram publicados em inglés. Em relag&o ao

ano de publicagao, os textos incluidos foram publicados entre os anos de 2019 e 2023.

O tamanho da amostra dos estudos incluidos variou entre sete e 111, sendo que o estudo

com a maior amostra contou com uma casuistica composta por 111 sujeitos®.

)20,21,22

Sobre o género dos participantes, em trés dos artigos (60% a amostra foi composta
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unicamente por mulheres, enquanto os outros dois estudos (40%)'®?® foram compostos por
homens e mulheres. Em relagao a idade, os participantes tinham entre 26 e 78 anos, sendo

que um estudo (20%)?° ndo especificou a idade média das maes participantes.

No que se refere a escolaridade dos pais e/ou responsaveis pelos individuos com SD, trés

%2123 njo abordaram esta informac&o. Nos dois estudos (40%) em

estudos incluidos (60%
que a escolaridade foi mencionada'®?, 18 participantes tinham Ensino Superior completo,
quatro tinham o Ensino Médio Completo, trés tinham o Ensino Fundamental Completo e um

estava sem informacao sobre a escolaridade.

No que se refere ao tipo de orientagdes fornecidas aos pais, nenhum estudo abordou o
fornecimento de ambas as orientagbes em relagcdo a comunicacdo e a alimentagao
combinadas; um estudo abordou especificamente orientagdes sobre comunicagéo (20%)"°
trés estudos (60%)?'?>% relataram ter fornecido orientagdes especificas sobre a alimentagao.
)20

Por fim, um estudo (20%)~" n&o informou se foram realizadas orientagdes especificas sobre

comunicacgao e/ou alimentagao aos pais incluidos nas amostras.

Em relagdo ao momento de realizacio das orientagdes aos pais e/ou cuidadores de individuos
com SD, um (20%)*' estudo realizou as orientagdes no periodo pré-natal para cinco maes e
no periodo pds-natal para outras cinco maes; um (20%)'® estudo realizou as diretrizes entre a

)?%#22 estudos n&o informaram o momento de

primeira e segunda infancia e trés (60%

realizagao das referidas orientagdes.

No que diz respeito ao profissional que forneceu orientagdes sobre comunicacido e/ou
alimentagdo aos pais e/ou responsaveis pelos individuos com SD, em um estudo (20%)® o
profissional era atuante na Atengado Primaria a Saude (pediatra, agente de saude etc.); um
estudo (20%)* mencionou a realizagdo das orientagdes por profissionais da salde nao
especificados; em um estudo (20%)*' as orientagcdes foram realizadas por uma equipe
multidisciplinar que envolvia fonoaudidlogos; um (20%)'® estudo mencionou a realizagéo das
orientagbes por psicélogos do desenvolvimento e um estudo (20%)* ndo forneceu

informacdes especificas sobre o profissional que realizou as referidas orientagées.

Sobre o método de avaliagdo da percepgdo dos pais, trés estudos (60%)°%?'2? realizaram
entrevistas; um estudo (20%)"® utilizou questionario, entrevista, formulario e aplicou a escala
The Family Quality of Life Scale (FQOL) e um estudo (20%)? se baseou em videos que 0s
pais realizaram dos momentos em que ocorria a alimentagao para realizarem orientacoes

direcionadas.
Por fim, referente a percepgdo dos pais sobre as orientagdes recebidas, um estudo (20%)*

n&o abordou esta questdo; um estudo (20%)'®, cujo objetivo era implementar um treinamento
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para cuidadores de criangcas com diferencas de desenvolvimento, mostrou que os pais ficaram
satisfeitos com as informagdes passadas e concordaram fortemente com o programa de
intervencgéo e trés estudos (60%)*2"?2, relataram um descontentamento grande em relagéo
as informacdes e acolhimento dos profissionais de saude - as familias receberam informagoes
variadas e inconsistentes e informaram que sentiram falta de um ambiente mais acolhedor e
de um centro de apoio a pais; descreveram ainda que as informacdes ndo foram

individualizadas, tornando o processo dificil e confuso.

DISCUSSAO

Na presente revisao foi possivel observar que na maioria dos estudos incluidos as orientagdes
fornecidas referentes a alimentacdo e a comunicagdo de pacientes com SD ndo foram
realizadas de forma combinada e sim isolada (sendo, ora sobre alimentagédo, ora sobre

comunicagédo), nos casos em que foram fornecidas'%20:2122.23

. Isso pode trazer um impacto
negativo na forma com que os responsaveis por esses individuos reagem e dao seguimento
ao acompanhamento do desenvolvimento de seus filhos e aos processos de tratamento, visto
que a falta de orientacdo pode ter como consequéncia o acompanhamento inadequado dos
pais no que diz respeito a questdes de alimentagcdo e comunicagdo ao longo do

desenvolvimento de seus filhos?2.

Em relagédo as orientagbes referentes a alimentagdo ja desde o nascimento, a partir dos
resultados do presente estudo observou-se que as informagdes dadas pelos profissionais de
saude, em muitas vezes, mostraram nao serem suficientes para o sucesso do aleitamento
materno. Enquanto algumas maes relataram obter apoio de profissionais de saude como
enfermeiros, profissionais de intervengdo precoce e fonoaudiélogos, outras relataram a
auséncia de apoio, além de receberem criticas por escolherem ter um filho com esta condigéo
genética®'. Portanto, foi possivel identificar que o apoio profissional as maes e familiares de
criangas com SD precisa ser aprimorado e melhor investigado, de modo que possa haver a
promocdo € o0 sucesso do aleitamento materno nesta populagdo, considerando suas

especificidades e necessidades.

Ainda no que se refere a alimentagao, em um dos estudos incluidos na presente revisao®o
objetivo era utilizar métodos de observagdo do comportamento parental durante a pratica
alimentar de criangas com SD, e a sua influéncia na aceitagdo alimentar. Em relagdo ao
consumo de alimentos, cerca de 49,3% das criangas tiveram uma resposta melhor diante das
instru¢gdes para comer com incentivo a autonomia, numero que foi reduzido quando dadas
instrucdes de controle por coergao, tendo uma resposta positiva para consumo de alimentos

em apenas 24,2% das criangas. Diante dos resultados, os autores concluiram que ao explorar
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a relacao entre pais e criangas com SD, foi possivel notar a existéncia de praticas que podem
interferir, tanto positiva quanto negativamente, na alimentagdo destas criangas. Apesar da
contribuicdo dos achados deste estudo, ha uma lacuna no que diz respeito a percepg¢ao dos
pais sobre estas praticas, a qual nao foi analisada, considerando que estes estao fortemente
envolvidos nesta tarefa diarias e necessitam de orientacoes especificas para favorecer um

melhor desempenho de seus filhos durante a alimentagao.

No que se refere a orientagbes acerca da comunicagdo de criangas com SD um estudo
incluido na presente revisdo'® realizou uma pesquisa de satisfagdo com os pais, na qual 100%
das respostas foram positivas no que se refere ao entendimento sobre a utilizagdo das
estratégias abordadas para o favorecimento da comunicagao. Nesse mesmo estudo, 68% dos
cuidadores relataram melhora no envolvimento social; 53% relataram melhora nas
competéncias linguisticas; 74% relataram melhora na capacidade de imitagdo e 63%
concordaram sobre a melhora das competéncias ludicas de seus filhos. Esses resultados
mostram a importancia do fornecimento de estratégias especificas para a modelagem de fala,

o estabelecimento da comunicagao oral e o desenvolvimento social em criangas com SD.

A maioria dos estudos incluidos na revisédo nao informou quais foram os profissionais
envolvidos nas orientacdes especificas dadas aos pais dos individuos com SD. Profissionais
da saude que atuam na Atengao Basica, como pediatras e agentes de saude, e uma equipe
multidisciplinar, com participagao do fonoaudiélogo, foram citados nos estudos incluidos na
presente revisdo, contudo, o papel especifico do fonoaudidlogo nao foi abordado. Em casos
de SD o fonoaudiologo € o profissional responsavel por prevenir, identificar e tratar alteragdes
na comunicacdo, bem como nas funcdes orofaciais, que incluem as fungdes alimentares?.
Apenas um estudo incluiu esse profissional no processo de orientacdo a maes no que se
referia a alimentacao de seus filhos, tendo sido citada sua participagdo por meio da realizacéo
de orientagdes referentes a pega do bebé no seio materno, a fim de favorecer a

amamentagao?®'.

Em relacdo aos tipos de anadlises realizadas sobre a percepcao dos responsaveis pelos
sujeitos com SD acerca das orientagdes recebidas, um estudo® incluiu a utilizagdo de um
protocolo de entrevista semiestruturada, tendo as entrevistas coletadas sido analisadas
quantitativa e qualitativamente. Os pais relataram ter recebido as mesmas instrugdes sobre
alimentacdo complementar, tanto para criangas com SD quanto para criangas sem SD, sendo
que 60% dos pais optaram por oferecer a alimentagcdo complementar de forma tardia para
seus filhos, mesmo com recomendacdes especificas, o que foi diferente para criangas sem
SD. A partir dos resultados do referido estudo?’, vé-se a necessidade de uma conduta

terapéutica diferenciada que leve em conta as demandas reais do individuo com SD, evitando
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a realizagéo de orientacbes sobre comunicacgéo e alimentagdo que n&o sejam pertinentes as

suas condi¢des anatdmicas e funcionais’.

Em outro estudo®® foram realizadas entrevistas com os responsaveis, as quais foram
transcritas e analisadas de forma qualitativa com abordagem indutiva. Neste estudo? as maes
relataram que receberam apoio de alguns profissionais da saude, enquanto outros realizaram
a abordagem de forma inadequada, demonstrando preconceito em relagdo a amamentagao
em bebés com SD. Nos casos em que as orientagdes foram fornecidas de forma rasa e em
gue nao houve apoio por parte dos profissionais de saude, as maes recorreram a busca de
informacdes na internet, sem a orientagao profissional especifica necessaria, o que poderia
trazer riscos no que se refere a promocdo do aleitamento materno e a saude e

desenvolvimento motor oral e global dos individuos com SD.

Grande parte dos pais das criangas com SD relataram insatisfacdo acerca das orientagdes
fornecidas por serem inconsistentes e nao individualizadas, além de ndo serem especificas
considerando as manifestacdes clinicas da sindrome. De acordo com o estudo de Ortiz e
Ribeiro (2013)% sobre intervengéo precoce em pacientes com SD, é papel dos profissionais
da saude realizar o acolhimento e passar orientagbes que tranquilizem os familiares dessas
criancas, conscientizando os pais sobre a necessidade do acompanhamento e da estimulagao
correta. As orientacdes, associadas a intervencéao precoce, levam a melhor aceitagao dos pais
e promovem o desenvolvimento global da crianga conforme suas necessidades individuais e

as caracteristicas da sindrome?®.

Dessa maneira, € preciso capacitar as equipes de saude e fortalecer o trabalho no contexto
multidisciplinar para que as familias de individuos com SD recebam informagdes e orientagbes
adequadas sobre o diagndstico, terapias indicadas e expectativas para o crescimento e
desenvolvimento de seus filhos. Nesse sentido, o estudo de Cunha et al.”®, reforca a
importancia de a equipe multidisciplinar esclarecer as duvidas relacionadas a condigao do filho
com SD, aliada a um apoio psicoldgico aos pais diante da desinformagao e da ansiedade pelo

futuro de seus filhos.

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir dos resultados da presente revisao integrativa da literatura foi possivel identificar que
ainda existem lacunas sobre quais orientagdes os pais de individuos com SD estao recebendo
acerca dos cuidados e praticas necessarias para o sucesso na alimentacio e na comunicagao
destes individuos, bem como o0 momento em que as recebem e de quais profissionais elas

partem. Além disso, néo fica claro na literatura investigada o papel do fonoaudidlogo nesse
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momento de acolhimento e orientagcdo aos responsaveis por criangas com SD, mesmo
havendo evidéncias sobre a necessidade de sua presenca ativa nos cuidados a estes
individuos desde o inicio da vida no que se refere a alimentagao e a comunicacdo. Conclui-
se, portanto, que ha necessidade de um maior aprofundamento sobre o tema em futuras
pesquisas, abordando detalhes em relagdo as orientagbes especificas fornecidas aos
responsaveis de individuos com SD referentes a alimentagdo e a comunicagao, buscando

favorecer a intervencao precoce e o desenvolvimento destes individuos.
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