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RESUMO

QUEIROZ, Virginia Magliano. Qualidade espacial para pessoas com deficiéncia intelectual:
investigando modos de obter a opinido de criangas pequenas com Sindrome de Down. 2019. 278 p.
Tese (Doutorado em Arquitetura e Urbanismo) — Faculdade de Arquitetura e Urbanismo, Universidade
de S&o Paulo, S&o Paulo, 2019.

As criangas pequenas, com idade entre 4 e 7 anos, ainda sdo pouco reconhecidas como protagonistas
dos estudos académicos, notadamente em Arquitetura e Urbanismo, embora desde a década de 1970
essa inquietacdo esteja presente na literatura. No Brasil é relativamente recente a preocupagdo em
considera-las interlocutoras competentes para fornecerem informagoes sobre si mesmas (as primeiras
teses nesse campo datam do inicio dos anos 2000), participagdo notada sobretudo em estudos que
utilizaram observagdo participante, nos quais ocasionalmente as criangas foram contatadas. Essa
situacdo esta se modificando, mas a passos lentos, pois ouvir criangas pequenas néo é tarefa facil, em
especial aquelas com deficiéncia intelectual. A psicologia, a educagdo e a sociologia, por vezes,
consideram a opinido de criangas pequenas com deficiéncia, apesar de poucos estudos abrirem
espago para a voz daquelas com deficiéncia intelectual. Os pesquisadores em campos de Arquitetura e
Urbanismo se aventuraram ainda menos nessa area, logo, pouco se sabe sobre a opinido dessas
criangas sobre 0 ambiente, principalmente em relagdo a percepgdo e a qualificagéo espacial. Ao
investigar tal questéo, esta tese objetiva adaptar e aplicar a Arquitetura e Urbanismo instrumentos de
coleta de dados provenientes de psicologia, educagao e sociologia, direcionados a criangas pequenas
com deficiéncia intelectual. A tese é resultado de pesquisa de carater qualitativo, exploratorio e
interdisciplinar, por meio de revisdo bibliografica e estudos de caso em quatro instituicdes
especializadas no atendimento de pessoas com deficiéncia intelectual. A elaboragéo e a aplicagdo dos
instrumentos de pesquisa especialmente preparados para interlocugdo com criangas pequenas com
Sindrome de Down tém ancoragem nas entrevistas com profissionais e nos grupos focais com pais de
criangas atendidas pelos mesmos. Os dados coletados permitem a elaboragao de diretrizes especificas
para o aperfeicoamento do material técnico desenvolvido e indica modos para facilitar o planejamento e
a realizacdo de pesquisas voltadas para esse publico-alvo. Espera-se, assim, contribuir para futuras
pesquisas que considerem a opinido destes usuarios no que tange a qualidade espacial dos ambientes
em que se inserem e, a0 mesmo tempo, apoiar arquitetos e urbanistas no exercicio profissional voltado

a este perfil de usuarios.

Palavras-chave: Instrumentos metodoldgicos. Qualidade espacial. Criangas com deficiéncia intelectual.
Sindrome de Down.






ABSTRACT

QUEIRQZ, Virginia Magliano. Spatial quality for people with intellectual disabilities: investigating
ways to obtain the opinion of young children with Down’s Syndrome. 2019. 278 p. Tese (Doutorado em
Arquitetura e Urbanismo) — Faculdade de Arquitetura e Urbanismo, Universidade de S&o Paulo, S&o
Paulo, 2019.

Young children, ages 4 to 7, are still little recognized as protagonists of academic studies, notably in
Architecture and Urbanism, even though since the 1970s this concern is already present on literature. In
Brazil, the preoccupation in considering young children as competent interlocutors to provide
information on themselves are relatively recent (first dissertations on this field are from the early 2000s).
Such participation is noted mainly in studies that utilized participant observation, in which children were
occasionally contacted. This situation is changing, however gradually, because listening to young
children is no easy task, especially those with intellectual disability. Psychology, Education and
Sociology often consider young children with disability’s opinion, although few studies open space for
those with intellectual disability. The researchers on the fields of Architecture and Urbanism venture
even less on that particular field, thus, little is known about those children’s opinion on the environment,
mainly related to the perception and spatial qualification. Investigating such question, this thesis aims to
adapt and apply to Architecture and Urbanism tools for data collection coming from Psychology,
Education and Sociology, directed to Young children with intellectual disability. Assuming the qualitative,
exploratory and interdisciplinary characters of the thesis, an extensive bibliographical review supports
the realization of case studies in four institutions that are specialized on taking care for people with
intellectual disability. At an early stage, we developed specialist panels (interviews with professional and
focal groups with parents of those children), which aided on elaboration and application of research
tools specially prepared for interlocution with young children with Down Syndrome. The collected data
allowed elaboration of specific guidelines to the improvement of the technical material developed
indicating methods to facilitate planning and realization of researches to that target audience. It is
expected, then, to contribute to future researches that consider the opinion of these users on what's
relative to the spatial quality of the environments in which they are inserted, and at the same time,
support architects and urbanists on exercising their profession referent to this user profile.

Keywords: Methodological tools. Spatial quality. Children with intellectual disability. Down Syndrome.
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1 INTRODUGAO

Considerar a opiniéo de criangas néo é tarefa facil, por isso muitos pesquisadores optam por avalia-las
a partir da opinido de seus responsaveis legais, além de professores, médicos ou terapeutas que as
atendem. Dessa forma, em geral, “a crianga aparece como um sujeito a partir do qual se produzem
pesquisas”, € ndao como o ator que contribui diretamente para os resultados das mesmas
(FRANCISCO; BITTENCOURT, 2014, p.3).

Além disso, caso o0 pesquisador queira se aventurar a realizar uma pesquisa em que as criangas sejam
protagonistas, s@o varios os entraves legais, e ainda os cuidados devem ser redobrados quanto a ética,
pois a sociedade tende a ver a crianga como “um ser incapaz, em termos de desenvolvimento humano,
de entender e de poder, livre e espontaneamente, aceitar ou ndo participar de uma pesquisa”
(FRANCISCO; BITTENCOURT, 2014, p.3). Acrescenta-se a isso o fato de que se duvida da
‘competéncia da crianga em decidir sobre sua participagao” (SIGAUD et al., 2009, p.1343).

Portanto, segundo a regulamentagdo brasileira (CNS, 2016), a crianga encontra-se numa “situacéo
peculiar de vulnerabilidade™, o que exige do pesquisador apresentar uma justificativa plausivel para a
escolha desse publico-alvo para seu estudo, além de adotar medidas especificas para prote¢do desses
participantes quanto aos riscos da pesquisa. Apesar desse entendimento, nos ultimos anos “os
pesquisadores estdo reconhecendo a importancia de considerar a crianga como participante de suas
investigacdes, sejam elas em ambiente clinico ou néo, principalmente em estudos que trabalhem com
a perspectiva da crianga, uma fonte rica de dados e que merece ser mais bem explorada” (GAIVA,
2009, p.136).

Embora desde a década de 1980 autores como Mayumi de Souza Lima (1989) ja enfatizassem a
necessidade de a crianga ser ouvida na pesquisa € no planejamento de seus espacos e atividades,
sobretudo no tocante aos ambientes educativos, a pratica nesse campo ainda hoje esta pouco
desenvolvida. Fernandes (2016, p. 761) destaca que a participagdo das criangas como atores das
pesquisas, com papéis mais ou menos ativos, € relativamente recente, “mas sempre importante no
conhecimento que se constrdi acerca delas’.

Além disso, ouvir o que as criangas tém a dizer sobre suas experiéncias, consulta-las a

respeito das questdes que afetam seu dia a dia, na familia, na escola e nos demais
contextos de socializag&o, possibilita, ao pesquisador, e aqueles implicados em programas

1 Vulnerabilidade: situagdo na qual pessoa ou grupo de pessoas tenha reduzida a capacidade de tomar decisGes e opor
resisténcia na situagdo da pesquisa, em decorréncia de fatores individuais, psicoldgicos, econdmicos, culturais, sociais ou
politicos.



de intervengdo junto a essa populagéo, ter acesso a um universo de significagdes proprio, 0
qual pode subsidiar, inclusive, as propostas de intervencdo a elas dirigidas. O
reconhecimento dessa voz, estende-se, ainda, a possibilidade de participagdo, como
cidaddos, em tomadas de decisdo de aspectos que Ihe dizem respeito. (FRANCISCHINI;
FERNANDES, 2016, p.68)

Porém, se obter a opinido de criangas pequenas? nem sempre € uma tarefa facil, quando estas
criangas pequenas apresentam alguma deficiéncia a tarefa se complica, principalmente quando sao
requisitadas informagdes sobre a qualidade espacial por um pesquisador arquiteto — ou seja, um
profissional que n&o foi treinado para lidar com as restrigdes fisicas e psicolégicas que as envolvem. Na
pesquisa realizada foram localizadas, no Brasil, apenas duas pesquisadoras arquitetas que se

aventuraram academicamente nessa missdo: Carvalho (2008) e Abate (2011).

Carvalho (2008) aplicou desenhos tematicos a criangas de quatro a seis anos de algumas Escolas de
Educacéo Infantil da cidade de Sao Carlos-SP, envolvendo estudantes com e sem deficiéncia. O
estudo visava obter a opinido das criangas quanto a escola em que estudavam, mas nao conseguiu
resultados satisfatérios em relagdo aquelas com deficiéncia, nao incluindo efetivamente a opinido delas
em sua andlise da qualidade do espago escolar. Apesar de mencionar que nas escolas haviam alunos
com deficiéncia visual, atraso mental, disturbio de comportamento, autismo, Sindrome de Down,
mobilidade reduzida, paralisia cerebral e deficiéncia auditiva, entre outros, o trabalho trata a todos
como alunos com “necessidades especiais” (p.129-130). A técnica de pesquisa foi aplicada da mesma
forma para alunos com e sem deficiéncia ou limitagdo e, no momento de analisar os dados coletados;
separou-as em “criangas com necessidades especiais sem limitagdes cognitivas” e “criangas com
limitagdes cognitivas”. Segundo a autora, o segundo grupo realizou apenas rabiscos, desenhos
abstratos e varios destes alunos ndo conseguiram se manifestar devido a “problemas na fala e atraso
mental”, 0 que aumentou sua dificuldade para “interpretagéo do desenho” (p.155). Assim, apesar de se
tratar de um trabalho pioneiro no estudo da inclusdo do aluno com deficiéncia na escola regular e em
sua consulta com relagdo ao ambiente fisico, gerando diretrizes para uma arquitetura escolar inclusiva,

a tese néo incluiu, de fato, a opinido dos alunos com deficiéncia.

Por sua vez, Abate (2011) desenvolveu instrumentos metodologicos para pré-escolares, aplicando
entrevistas ludicas e desenhos tematicos as criangas com deficiéncia fisica (representados por aquelas
com paralisia cerebral), auditiva e visual. A autora adaptou instrumentos metodoldgicos para tais pré-
escolares e comprovou a eficacia dos mesmos, no entanto nao participaram efetivamente do estudo
aqueles que nao tinham capacidade cognitiva preservada, sendo excluidas criangas com deficiéncia

intelectual, surdocegueira e deficiéncia maltipla. Tal decisao deixou, portanto, uma brecha para estudos

2 A expressdo “criancgas pequenas” é utilizada nesta tese para referir-se aquelas com idade entre 4 e 7 anos.



posteriores voltados para o desenvolvimento ou adaptacao de técnicas de coleta de dados sobre a
qualidade espacial que sejam adequadas para obten¢do da opinido destes pré-escolares com tais
dificuldades. Este trabalho foca-se em uma dessas lacunas, a deficiéncia intelectual, propondo-se a
desenvolver instrumentos metodoldgicos que possam ser aplicados por arquitetos a criangas pequenas
com deficiéncia intelectual, utilizando como base a experiéncia com criangas com Sindrome de Down.
Optou-se por focalizar criangas em idade pré-escolar por entender que a escolarizagdo seria um
facilitador do processo de pesquisa, 0 que poderia restringir os resultados obtidos, que seriam
aplicaveis apenas a pessoas escolarizadas, condi¢cdo que (infelizmente) ainda ndo corresponde a

realidade desse grupo, ao menos na realidade brasileira.

1.1 Objetivos

Este estudo tem como objetivo principal adaptar instrumentos de coleta de dados utilizados na
Psicologia, na Pedagogia e na Sociologia (ou elaborar novos, caso se mostre necessario), para aplica-
los a criangas pequenas com deficiéncia intelectual, mais especificamente com Sindrome de Down,
tendo como meta a construcéo de referencial (tedrico e pratico) para futuros trabalhos que considerem

a opinido de criangas pequenas com deficiéncia visando a melhoria da qualidade espacial.

Os objetivos especificos desta pesquisa sdo: 1) Compreender a deficiéncia intelectual e suas
limitagdes em relagdo a comunicacdo; 2) Integrar conhecimentos das areas de Arquitetura e
Urbanismo, Psicologia, Pedagogia e Sociologia, sobre instrumentos metodologicos aplicados a
criangas pequenas com e sem deficiéncia intelectual; 3) Desenvolver instrumentos de coleta de dados
aplicaveis a criangas pequenas com deficiéncia intelectual, utilizando as criangas com Sindrome de

Down como parametro.

1.2 Hipétese e relevancia da pesquisa

O campo da arquitetura se ressente de instrumentos para medi¢do do nivel de satisfagdo das criangas
com deficiéncia em relagdo ao ambiente em que se encontram, seja sua residéncia, escola, ou
qualquer outro local que costumam frequentar. Este estudo constitui um trabalho original de pesquisa
por propor desenvolver ou adaptar instrumentos metodoldgicos que possam aferir a satisfagéo de
criangas pequenas com deficiéncia intelectual em relagédo a qualidade espacial, dando continuidade a
pesquisas anteriores realizadas no ambito académico brasileiro, notadamente as teses de Carvalho

(2008) e Abate (2011), que aplicaram instrumentos de pesquisa a criangas com deficiéncia a fim de



obter sua opinido quanto ao espaco (conforme item 1), apontando para uma lacuna nesse campo, 0

que justifica a investigagé@o aqui proposta.

A relevancia cientifica desta pesquisa consiste nessa possibilidade de avango quanto aos
instrumentos de coleta de dados a serem aplicados a criangas pequenas com deficiéncia, e sua
relevancia social esta justamente na possibilidade de incluséo da sua opiniédo em futuras pesquisas
sobre a qualidade espacial a serem desenvolvidas na area de Arquitetura e Urbanismo, inclusive

Avaliagdes Pés-Ocupacao (APOs).

A partir dessa perspectiva, esta tese definiu como hipétese principal que: E POSSIVEL APLICAR
INSTRUMENTOS DE PESQUISA A CRIANCAS PEQUENAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL,
VISANDO INVESTIGAR SUA SATISFAGAO EM RELACAO AO AMBIENTE.

Apresenta-se ainda duas hipéteses complementares: 01) Instrumentos de pesquisa aplicados a
criangas pequenas com deficiéncia intelectual nas areas de Psicologia, Pedagogia e Sociologia podem
ser adaptados por pesquisadores arquitetos e urbanistas para avaliagdo do ambiente fisico, sem
prejuizo significativo na obtencdo da informagdo; 02) As limitagdes decorrentes da deficiéncia
intelectual determinam as especificidades na adaptagéo e no processo de aplicagao dos instrumentos

de coleta de dados visando a compreenséo da percep¢ao desses usuarios em relagdo ao ambiente.

1.3 Procedimentos metodoldgicos

A pesquisa apresenta carater exploratério e qualitativo, e a escolha dos métodos utilizados foi norteada
pelas Ciéncias Sociais € Humanas, sendo estudados e selecionados instrumentos centrados na

pessoa, neste caso, criangas pequenas com deficiéncia intelectual.

Ao inicio da pesquisa foram definidos somente os métodos a serem aplicados com profissionais das
instituicdes e com pais das criangas atendidas pelas mesmas, submetidos, respectivamente, a
entrevistas individuais e a grupos focais. Os demais instrumentos, aplicados as criangas pequenas com
Sindrome de Down, foram selecionados, adaptados e/ou criados ao longo do trabalho, visto que este

se configurou como um dos objetivos da pesquisa em questao.
Os principais procedimentos metodol6gicos que estruturaram a tese compreenderam os seguintes
passos, alguns subdivididos em etapas, conforme listado a seguir e detalhado em continuidade:

[)  Revisdo bibliogréfica;
Il)  Contato com as instituigdes onde se realizaram os estudos de caso;



a. Caracterizagéo das instituigdes coparticipantes;
b. ldentificacdo dos profissionais dispostos a participar;
c. ldentificacao de pais dispostos a participar;

d. ldentificacdo das criangas pequenas com Sindrome de Down que pudessem
participar da pesquisa;

ll) Consulta a pessoas que lidam cotidianamente com criangas com deficiéncia a fim de
elaborar painéis de especialistas e obter subsidios para construgao dos instrumentos de
pesquisa para utilizagdo com estas criangas.

a. Elaboragao de roteiros para entrevistas com profissionais das instituicoes;

b. Realizagao das entrevistas;

c. Elaboragéo de roteiros para realizagdo de grupos focais com pais das crian¢as
pequenas com Sindrome de Down atendidas pelas instituigdes;

d. Realizagao dos grupos focais;

IV) Selecao, planejamento e aplicagdo dos instrumentos metodoldgicos utilizados na consulta
as criangas pequenas com Sindrome de Down.

a. Realizagao de pré-testes destes instrumentos para verificagdo da eficiéncia dos
mesmos para 0s objetivos propostos;

b. Andlise da aplicagdo dos pré-testes; realizagdo das corregdes e adaptagdes
necessarias;

c. Nova aplicagdo dos instrumentos metodoldgicos as criangas pequenas com
Sindrome de Down;

d. Anélise dos dados coletados;

V) Elaboragéo das consideragdes finais sobre os instrumentos metodoldgicos aplicados as
criangas pequenas com deficiéncia intelectual, passiveis de serem utilizados por

arquitetos nos estudos sobre a qualidade espacial de locais frequentados por elas.

A primeira atividade consistiu em fundamentacédo tedrica, visando, a partir de revisdo bibliografica,
apresentar o estado atual dos assuntos principais acerca do tema proposto. Foram consultados artigos
de periodicos cientificos, livros, teses, dissertagdes, e artigos publicados em anais de eventos, nessa
ordem de prioridade. Primeiramente foi feita uma busca nas bibliotecas de Psicologia, Educagéo e
Arquitetura e Urbanismo da USP, bem como em meios digitais como o Portal de Periddicos
CAPES/MECS, o Sistema Integrado de Bibliotecas Universidade de Sao Paulo* (SIBi USP), a Biblioteca

3 Site. Disponivel em: <http://www-periodicos-capes-gov-br.ez67.periodicos.capes.gov.br/index.php?option%3Dcom_
phome%26ltemid%3D68%26>. Acesso em: 18 jan. 2017.
4 Site. Disponivel em: <http://www.sibi.usp.br/>. Acesso em: 18 jan. 2017.



Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes® (BDTD), e 0 Google Académico®. Com os primeiros textos
pesquisados, foram observadas suas referéncias para identificar autores e periddicos que séo

referéncia na area, dando continuidade a pesquisa.

Foram utilizadas as seguintes palavras-chave: deficiéncia; deficiéncia intelectual; deficiéncia mental;
Sindrome de Down; criangas; qualidade espacial; percep¢é@o espacial; necessidades educativas
especiais; Avaliagdo Pds-Ocupagdo - APO; instrumentos metodologicos; ética; entre outras. Essas
palavras, frases e expressdes foram pesquisadas também em inglés, através dos seguintes termos
especificos: disability; intellectual disability; mental disability; down’s syndrome; down syndrome;
children; spatial quality; spatial perception; special educational needs; Post-Occupancy Evaluation —

POE; methodological tools; ethic; e ainda friendly spaces/architecture for down syndrome; entre outros.

O segundo passo foi a pesquisa de campo com pessoas que lidam cotidianamente com criangas com
deficiéncia, e envolveu sua montagem, aplicacdo e tratamento dos dados. Inicialmente foram
selecionadas quatro instituicdes’” especializadas no atendimento de criangcas com deficiéncia
intelectual, localizadas em Vitéria-ES, cidade escolhida para pesquisa de campo. Posteriormente
selecionou-se os possiveis participantes da pesquisa. Esta etapa compreendeu entrevistas e grupos
focais, com profissionais que trabalham com criangas com deficiéncia intelectual e Sindrome de Down

e pais de criangas com a sindrome, respectivamente.

Com a aplicacdo desses instrumentos pretendia-se obter dados suficientes para identificar e selecionar
as criangas pequenas com Sindrome de Down disponiveis a contribuir com a pesquisa, e também para
a selegéo dos instrumentos metodoldgicos que melhor atendam a esse publico-alvo. Partiu-se, entéo,
para o planejamento dessas técnicas, com realizacdo de pré-testes, analise dos dados coletados e das
experiéncias realizadas, alteragbes e adequagdes aos instrumentos, nova aplica¢cdo dos mesmos, e
posterior analise e elaboragdo das consideragdes sobre as experiéncias e técnicas desenvolvidas e

testadas. O percurso metodolégico adotado pode ser melhor compreendido na Figura 01.

Em linhas gerais o estudo possui carater exploratdrio, pois abordou as pessoas, pretendendo estimula-
las a pensar livremente, fazendo emergir aspectos objetivos e subjetivos. Trata-se, portanto, de uma
forma mais espontanea de coleta de dados voltada para fazer as pessoas descreverem situagdes
especificas, acrescentando informagdes valiosas a pesquisa. Dessa forma, tem-se a avaliagdo de

descricbes individuais e de relato de fatos especificos ocorridos, assim como o conhecimento de

5 Site. Disponivel em: <http://bdtd.ibict.br/vufind/>. Acesso em: 18 jan. 2017.
6 Site. Disponivel em: <https://scholar.google.com.br/>. Acesso em: 18 jan. 2017.
7 As instituicOes receberam identificagdo por meio de letras para preservac¢do da identidade dos participantes da pesquisa.



dificuldades enfrentadas pelos individuos. Na anélise de dados coletados foi utilizado o método

qualitativo.

Figura 1 — Percurso metodolégico.
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Fonte: Elaborado pela autora.

Por tratar-se de pesquisa com seres humanos, o projeto foi submetido & aprovagao do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario da Universidade de Sao Paulo (HU/USP), selecionado
pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), visto que a Faculdade de Arquitetura e
Urbanismo ndo possui comité préprio. Foram elaborados: Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) entregues aos entrevistados (APENDICE A) e aos participantes dos grupos focais
(APENDICE B); Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), entregue as criangas (APENDICE
C); e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) especifico para os seus responsaveis
(APENDICE D). O parecer favoravel & realizagdo da investigagdo (ANEXO A) foi obtido em 21 de
outubro de 2016.



1.4 Estrutura e descrigao dos capitulos

A Tese esta estruturada em quatro partes e sete capitulos, seguindo a sequéncia logica de assuntos
para o melhor entendimento do trabalho. A organizacdo buscou a leitura objetiva e o esclarecimento
gradativo do tema, onde os assuntos nao se atropelam e néo é necessario avangar para compreender

cada capitulo.

A primeira parte permite ao leitor entender do que trata o estudo. Ela contém este primeiro capitulo, de
introdugdo ao tema, que apresenta a pesquisa, sua problematica, justificativa, relevancia e

originalidade, além dos conceitos fundamentais e assuntos necessarios para seu desenvolvimento.

Na segunda parte, que contém o segundo, o terceiro e o quarto capitulo, tem-se a fundamentagéo
tedrica da tese, com o embasamento necessario para o desenvolvimento da pesquisa. O capitulo dois
permite compreender a crianga pequena alvo do estudo, apresentando conceitos e classificagoes
gerais de deficiéncia, aprofundando-se na intelectual. O capitulo trés permite compreender a Sindrome
de Down, suas principais caracteristicas e restricdes, além de apresentar estratégias de abordagem em
pesquisas com esse publico. Por fim, o capitulo quatro apresenta os fundamentos metodoldgicos
essenciais para a realizagdo da pesquisa de campo e a questdo ética que envolve a Avaliagdo Pos-
Ocupagéo (APO) enquanto um tipo de estudo com seres humanos, focando em especial: os estudos
centrados no usuario; métodos e técnicas de investigagao utilizados pela Psicologia, pela Educagao e

pela Sociologia nos estudos com criangas pequenas; € a ética na pesquisa.

A terceira parte, contendo os capitulos cinco e seis, apresenta a opinido de profissionais e familiares, e
das proprias criangas pequenas com Sindrome de Down. O capitulo cinco traz a opinido de
profissionais que trabalham com criangas com deficiéncia intelectual e/ou Sindrome de Down, obtidas
por meio de entrevistas semiestruturadas; além da opini&o de pais de criangas com a sindrome, obtidas
nos grupos focais. Ja o capitulo seis aborda a opinido das criangas pequenas com Sindrome de Down,
de acordo com os diferentes instrumentos aplicados, além de apresentar discussdo acerca dos

resultados alcangados.

A quarta e ultima parte baseia-se nos resultados obtidos e explicitados nas partes anteriores, contendo
o capitulo sete, que apresenta as consideragdes finais sobre o trabalho, com a avaliagédo critica do
processo de pesquisa e suas limitagdes, bem como indicagdo dos possiveis desdobramentos da

mesma e de caminhos para sua continuidade. Seguem-se as referéncias, apéndices e anexos.



PARTE 02 - REVISANDO TEMAS RELEVANTES
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2 A CRIANGA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Este capitulo apresenta, primeiramente, a questdo da deficiéncia de forma geral, seus conceitos,
definicbes e classificagdes, quantificando a condi¢do atual da deficiéncia no Brasil. Em segundo

momento traz em destaque a deficiéncia intelectual, informando definigdes, classificagdes e causas.

2.1 A deficiéncia

Existem inumeras conceituagdes para a deficiéncia, mas neste estudo foi utilizada a defini¢cdo contida
na Convengdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, de 2006, que a
reconhece como “um conceito em evolu¢do” e destaca que “a deficiéncia resulta da interagéo entre
pessoas com deficiéncia e as barreiras comportamentais e ambientais que impedem sua participagao

plena e efetiva na sociedade de forma igualitéria” (UN, 2006, p.1).

E 0 ambiente em que uma pessoa se encontra, com as atitudes das pessoas que a cercam, que vao
determinar se havera alguma dificuldade em lidar com o ambiente e qual a extens&o desta deficiéncia.
Sob tal perspectiva, segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), “a ‘deficiéncia’ ndo é um
atributo da pessoa’, e o “progresso na melhoria da participagdo social pode ser realizado lidando com

as barreiras que afetam pessoas com deficiéncia na vida diaria” (OMS, 2012, p.4).

“Mais de um bilhdo de pessoas em todo 0 mundo convivem com alguma forma de deficiéncia” (OMS,
2012, p. xi), 0 que significa aproximadamente uma em cada sete pessoas. Desse total calcula-se que:
200 milndes experimentam dificuldades funcionais consideraveis; também, estima-se que a incidéncia
da deficiéncia tem aumentado, o que causa preocupagdes ainda maiores para os préximos anos (OMS,
2012).

As estatisticas ainda apontam para uma disparidade muito grande entre os numeros relativos aos
paises desenvolvidos e em desenvolvimento, ressaltando que estes ultimos abrigam 80% da
populacdo mundial com alguma deficiéncia (OMS, 2012). A pobreza e as péssimas condigdes de
saude atreladas a ela contribuem muito para o aumento desse numero. Ao mesmo tempo que a
populacdo mais necessitada é mais atingida, estudos da Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU)
identificam que ter uma deficiéncia pode aumentar o custo de vida em cerca de um tergco da renda
média (UN, 2016). Assim, como tais contas ndo fecham, sdo justamente as pessoas com deficiéncia
aquelas que menos podem pagar por cuidados de saude, como apontam os estudos da OMS
realizados em 51 paises entre os anos de 2002 e 2003 (GRAFICO 1).



Graéfico 1 - Pessoas com ou sem deficiéncia que ndo podem pagar os cuidados
de saude, 2002/3, 51 paises.
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Legenda: With Disabilities = com deficiéncia / Without Disabilities = sem deficiéncia. Fonte: OMS, 2012.

Quando o0 assunto séo as criangas com deficiéncia, as estatisticas também séo alarmantes. Segundo o
Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia (UNICEF), séo 150 milhdes de criangas e adolescentes
(pessoas com menos de 18 anos de idade) com algum tipo de deficiéncia no mundo (UNICEF, 2006), o

que significa 15% do total de pessoas com deficiéncia.

Os dados sobre a deficiéncia, em geral, ainda séo muito restritos, e essa falta de informagoes
estatisticas torna-se um obstaculo, contribuindo ainda mais para a invisibilidade destas pessoas (UN,
2016). E, portanto, necessario falar sobre o assunto, e comprovar o que se fala com levantamentos
estatisticos eficazes, para que possam ser desenvolvidas e realizadas a¢des que melhorem a vida e o

bem-estar das pessoas com deficiéncia (UN, 2016).

2.1.1 Classificagao das deficiéncias

As definicdes e classificagbes internacionais, quase sempre considerando causa, origem e principais
caracteristicas, norteiam as legislagdes especificas dos paises em geral, € com o Brasil ndo é
diferente. Apesar de Abate (2011) defender que nao existe um consenso, no Brasil, quanto a definicao
dos tipos de deficiéncia existentes, pode-se considerar a classificagdo do Decreto n® 5.296, de 2 de
dezembro de 2004 (BRASIL, 2004) como oficial. Isso porque, num pais, quando algo é definido por um
decreto nacional, entende-se que estas sdo suas definigdes oficiais. Assume-se, entao, a classificagao
contida neste decreto de 2004, considerando (BRASIL, 2004):



= Deficiéncia fisica: alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcéo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputagdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas

e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de fungdes;

= Deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de 41 decibéis (dB) ou mais, aferida por
audiograma nas frequéncias de 500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz;

= Deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual € igual ou menor que 0,05 no melhor olho,

com a melhor corregéo dptica; a baixa visdo, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no
melhor olho, com a melhor correcao 6ptica; 0os casos nos quais a somatdria da medida do
campo visual em ambos o0s olhos for igual ou menor que 60°% ou a ocorréncia simultédnea de

quaisquer das condigdes anteriores;

= Deficiéncia intelectual: funcionamento intelectual significativamente inferior a média, com

manifestagdo antes dos dezoito anos e limitagbes associadas a duas ou mais &reas de
habilidades adaptativas, tais como: comunicagdo, cuidado pessoal, habilidades sociais,

utilizacdo dos recursos da comunidade, salde e seguranga, habilidades académicas, lazer e
trabalho;

= Deficiéncia multipla: associagéo de duas ou mais deficiéncias.

O Decreto ainda traz a definicao de pessoa com mobilidade reduzida, que seria:

[...] aquela que, ndo se enquadrando no conceito de pessoa portadora de deficiéncia, tenha,
por qualquer motivo, dificuldade de movimentar-se, permanente ou temporariamente,
gerando redugdo efetiva da mobilidade, flexibilidade, coordenagdo motora e percepgéo.
(BRASIL, 2004)

As nomenclaturas na legislacdo brasileira ainda estdo muito confusas. Desde 2006 nota-se o inicio da
utilizacdo do termo “pessoa com deficiéncia” (BRASIL, 2006), mas em documentos posteriores aparece
novamente a expressdo “pessoa portadora de deficiéncia” (BRASIL, 2010). Além disso, ha também
uma inconstancia quanto as definicdes de deficiéncia, que ja deveriam estar todas atualizadas e
padronizadas. E o termo “deficiéncia mental” ainda permanece sendo utilizado em todos os

documentos, ao invés do termo atual - “deficiéncia intelectual”.



Nessa classificagdo percebe-se a auséncia da Surdocegueira, considerada ainda por muitos uma
deficiéncia multipla, inclusive pela legislagdo, que néo cita essa deficiéncia em momento algum. Mas a
Surdocegueira “é uma deficiéncia Unica que apresenta a perda da audicdo e da visdo

concomitantemente em diferentes graus” (GABRILLI, 2010, p.45).

2.1.2 A deficiéncia no Brasil

No Brasil, a legislagdo adota o seguinte conceito para pessoas com deficiéncia:

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interagdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condigbes com as demais pessoas (BRASIL, 2015, s/p).

De acordo com o Censo 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), mais de 45
milhdes de brasileiros declararam possuir alguma deficiéncia (IBGE, 2012). O que em 1991 compunha
apenas 1,41% da populacdo, e em 2000 14,5%, passou a totalizar 23,9% em 2010, ou seja, quase um

quarto da populagao brasileira se declara com algum tipo de deficiéncia.

Nesse ultimo Censo utilizou-se uma abordagem diferenciada, evoluindo do modelo médico — “que
considerava somente a patologia fisica e o sintoma associado que dava origem a uma incapacidade” —
para um conceito ampliado, compativel com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), que assume a incapacidade “como um resultado tanto da limitagdo das
fungdes e estruturas do corpo quando da influéncia de fatores sociais e ambientais sobre essa
limitagéo” (IBGE, 2012, s/p). Assume-se, portanto, que a percepcdo da deficiéncia esta relacionada a
interagdo do individuo com o ambiente em que esta inserido, bem como com as condi¢bes econémicas

e sociais que o cercam (OMS, 2004).

O Censo buscou identificar a percepgdo da populagdo sobre sua dificuldade em enxergar, ouvir e
locomover-se, investigando os graus de severidade de cada deficiéncia conforme descrito abaixo
(IBGE, 2012):

= Deficiéncia visual: dificuldade permanente de enxergar (avaliada com o uso de éculos ou lentes

de contato, no caso da pessoa utiliza-los), de acordo com a seguinte classificagdo: nao

consegue de modo algum; grande dificuldade; alguma dificuldade; ou nenhuma dificuldade;



= Deficiéncia auditiva: dificuldade permanente de ouvir (avaliada com o uso de aparelho auditivo,

no caso de a pessoa utiliza-lo), de acordo com a seguinte classificagdo: ndo consegue de

modo algum; grande dificuldade; alguma dificuldade; ou nenhuma dificuldade;

= Deficiéncia motora: dificuldade de caminhar ou subir escadas (avaliada com o uso de préteses,

bengala ou aparelho auxiliar, no caso da pessoa utiliza-lo), de acordo com a seguinte
classificagdo: ndo consegue de modo algum; grande dificuldade; alguma dificuldade; ou

nenhuma dificuldade;

= Deficiéncia intelectual: alguma deficiéncia intelectual permanente que limitasse as suas

atividades habituais, como trabalhar, ir & escola ou brincar, por exemplo.

Ao destacar o conceito utilizado para deficiéncia intelectual:

A deficiéncia mental € o retardo no desenvolvimento intelectual e é caracterizada pela
dificuldade que a pessoa tem em se comunicar com outros, de cuidar de si mesma, de fazer
atividades domésticas, de aprender, trabalhar, brincar etc. Em geral, a deficiéncia mental
ocorre na infancia ou até os 18 anos de idade. (IBGE, 2012, s/p)

Essa investigacdo mais especifica permitiu a identificacdo da parcela da populagdo com deficiéncia
severa - aqueles que declararam ter grande dificuldade ou ndo conseguirem ver, ouvir ou se locomover
de modo algum, e ainda aqueles que declararam ter deficiéncia intelectual — “que constitui no principal
alvo das politicas publicas voltadas para a populagdo com deficiéncia” (IBGE, 2012, s/p). E nesse
ponto torna-se valido destacar que a deficiéncia intelectual foi apenas constatada, sem qualquer tipo de

investigacdo quanto a sua severidade.

Essa alteracdo de conceito, segundo Abate (2011), passa a considerar 0 que as pessoas pesquisadas
percebem sobre as alteragdes que a deficiéncia provoca “na capacidade de realizagdo, no
comportamento e na participagdo social, ou seja, privilegia as incapacidades como ponto de partida
para a identificacdo das deficiéncias e do grau de comprometimento das condigdes fisicas e mentais
dessas pessoas” (ABATE, 2011, p.108).

Como o foco dessa pesquisa sdo as criangas, destaca-se que o Censo Demografico 2010 (IBGE,
2012) apontou que 7,5% das criangas brasileiras de 0 a 14 anos de idade possui a0 menos uma das
deficiéncias investigadas. E essa proporgéo sobe para 11,22% nas criangas de 10 a 14 anos (TABELA
1), “0 que pode estar relacionado ao inicio da vida escolar da crianga e ao aumento da percepgéo das

dificuldades na realizagdo de tarefas e atividades escolares” (IBGE, 2012, s/p).



Outro ponto de inflexdo ocorre na idade de 40 anos, “quando comegam os primeiros sinais do inicio do
processo de envelhecimento e do consequente declinio das capacidades auditiva, motora e visual do

individuo, com destaque para esta ultima” (IBGE, 2012, s/p).

Tabela 1 - Tabela da populagéo residente por tipo de deficiéncia, segundo os grupos de idade — Brasil, 2010.

POPULAGAO RESIDENTE
GRUPOS DE
IDADE Total Pelo menos uma das deficiéncias Porcentagem da Populagéo
investigadas Brasileira
Total 190 755 799 45 606 048 23,9%
0a4anos 13 806 733 385 303 2,79%
5a9anos 14 967 767 1147 368 7,67%
10 a 14 anos 17 167 135 1926 730 11,22%
15 a 39 anos 80963 376 11 648 792 14,38%
40 anos ou mais 63 850 789 30 497 854 47,76%

Fonte: Elaborada pela autora com base no Censo IBGE 2010.

E por fim analisa-se as informagdes sobre deficiéncia intelectual contidas no Censo 2010. Cerca de
1,37% da populagdo brasileira declara possuir deficiéncia intelectual, sendo que a variagao entre as

regides do pais é muito pouca, entre 1,16% na regi@o Norte e 1,56% na regido Nordeste (TABELA 2).

No estado do Espirito Santo, unidade de federag&o alvo dessa pesquisa, 47.313 pessoas se declaram
com deficiéncia intelectual, totalizando 1,35% da populagdo do estado, valor muito préximo a

porcentagem total brasileira.

Os dados quanto as deficiéncias neste ultimo censo brasileiro foram inovadores, e representaram um
grande avango em diregdo a dados estatisticos mais precisos e comparaveis a dados internacionais.
Mas é importante destacar que quando se questiona uma pessoa sobre suas dificuldades em enxergar,
ouvir ou se locomover, facilmente existirdo equivocos, pois as pessoas muitas vezes ndo sabem
classificar o que sentem, e qualquer minimo sinal de cansago ou dificuldade pode se tornar uma

deficiéncia quantificada pelo Censo.

Essas questdes podem mascarar um pouco os dados sobre pessoas com deficiéncia no Brasil. E,
como a deficiéncia intelectual é a Unica sem investigacdo de severidade, e que ndo permite dupla

interpretacéo pelos pesquisados, talvez seja o dado estatistico mais proximo da realidade. E apesar de



sua pouca expressividade quando comparada as demais, trata-se de mais de dois milhdes e meio de

pessoas que sofrem com as limitagdes do ambiente, e devem ser respeitadas.

Tabela 2 - Populagéo residente por tipo de deficiéncia permanente, segundo as Grandes Regides e as
Unidades da Federagao — Brasil, 2010

POPULAGAO RESIDENTE
REGIAO roTAL DEFICIENCIA INTELECTUAL
Total Porcentagem da Populag&o Brasileira (%)

BRASIL 190 755 799 2611536 1,37%
Norte 15 864 454 183 587 1,16%
Nordeste 53 081 950 826 170 1,56%
Sudeste 80 364 410 1053910 1,31%
Espirito Santo 3514 952 47 313 1,35%
S&o Paulo 41262 199 502 931 1,22%
Rio de Janeiro 15989 929 202 991 1,27%
Minas Gerais 19 597 330 300 676 1,53%
Sul 27 386 891 378124 1,38%
Centro-Oeste 14 058 094 169 743 1,21%

Fonte: Elaborada pela autora com base no Censo IBGE 2010.

No geral, pelos dados existentes, ha uma parcela expressiva da populagéo brasileira com deficiéncia
(23,9% da populagédo total) e para garantia de seus direitos o Brasil desenvolveu uma legislagéo
especifica, ampla e bastante avangada em relagdo aos demais paises. Em 2008, por exemplo, ao
ratificar a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia junto a ONU, o Brasil deu um
grande passo em busca da defesa e garantia de condigdes de vida dignas a todas as pessoas com
deficiéncia. Além disso, ainda alterou 0 modelo médico para o0 modelo social (CIF), entendendo que o
ambiente em que a pessoa esta inserida é que é o fator limitador de seu desenvolvimento, e ndo a
deficiéncia em si (BRASIL, 2012).

Dessa forma o governo assume que “a falta de acesso a bens e servicos deve ser solucionada de
forma coletiva e com politicas publicas estruturantes para a equiparacdo de oportunidades” (BRASIL,
2012, s/p). E o inicio para que o governo comece a dar mais importancia para a acessibilidade aos

espagos fisicos e concentre-se em melhorar as possibilidades para as pessoas com deficiéncia.



Mas infelizmente somente legislagdes ndo resolvem o problema, e as pessoas com deficiéncia
continuam a “compor as percentagens mais elevadas das estatisticas de excluséo social” (BRASIL,
2008a, p.18). Sdo muitas as leis, decretos e normas técnicas, mas pouca pratica e poucas agoes

publicas para reverter esse quadro.

2.2 A deficiéncia intelectual

Neste estudo utilizou-se o termo “deficiéncia intelectual”, pois segundo Sassaki (2005), hd uma
tendéncia mundial de utilizagdo deste nome. Mas ao longo dos anos a pessoa com esta deficiéncia ja
foi chamada de
oligofrénica; cretina; tonta; imbecil; idiota; débil profunda; crianga subnormal, crianga
mentalmente anormal; mongoldide; crianga atrasada; crianga eterna; crianga excepcional,
retardada mental em nivel dependente/custodial, treindvel/adestravel ou educavel, deficiente
mental em nivel leve, moderado, severo ou profundo (nivel estabelecido pela Organizagao

Mundial da Salde, 1968); crianga com déficit intelectual; crianga com necessidades
especiais; crianga especial etc. (SASSAKI, 2005)

Em 1995 o termo “deficiéncia intelectual” foi oficialmente utilizado pela primeira vez, quando a
Organizagdo das Nagdes Unidas, com outras instituicdes, realizou um simpésio em Nova lorque,
chamado “Deficiéncia Intelectual: programas, politicas e planejamento para o futuro” (SASSAKI, 2005).
Mas o evento que firmou o termo foi a Declaragao de Montreal sobre a Deficiéncia Intelectual, realizada

pela OMS com a Organizagao Pan-Americana da Saude (OPAS), em 2004, no qual o Brasil participou.

No Brasil ainda néo ha consenso sobre os termos empregados, pois, se por um lado participou desse
evento em Montreal, no Canadé, onde o termo “deficiéncia intelectual” foi oficializado, por outro lado
definiu, no mesmo ano de 2004, os tipos de deficiéncia, pelo Decreto Federal n° 5.296 (BRASIL, 2004),
utilizando o termo “deficiéncia mental’. Neste documento a definiu como: “funcionamento intelectual
significativamente inferior @ média, com manifestagéo antes dos dezoito anos e limitages associadas a
duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como: comunicagao; cuidado pessoal; habilidades
sociais; utilizagéo dos recursos da comunidade; saude e seguranga; habilidades académicas; lazer; e
trabalho” (BRASIL, 2004).

Uma das razdes de optar-se pelo termo “deficiéncia intelectual’, segundo Sassaki (2005), consiste em
facilitar a distingdo entre “deficiéncia mental” e “doenga mental”, termos que sempre geraram confusao,
resultando em inUmeras pesquisas que visam explicar a diferenca entre os dois fenémenos. Apesar de

serem termos parecidos, ndo tém o mesmo significado.



Na Deficiéncia Intelectual a pessoa apresenta um atraso no seu desenvolvimento,
dificuldades para aprender e realizar tarefas do dia a dia e interagir com o meio em que vive.
Ou seja, existe um comprometimento cognitivo, que acontece antes dos 18 anos, e que
prejudica suas habilidades adaptativas. Ja a doenga mental engloba uma série de condi¢des
que causam alteragdo de humor e comportamento e podem afetar 0 desempenho da pessoa
na sociedade. Essas alteragdes acontecem na mente da pessoa e causam uma alteragéo na
sua percepgdo da realidade. Em resumo, é uma doenga psiquiatrica, que deve ser tratada
por um psiquiatra, com uso de medicamentos especificos para cada situag&o. (APAE, 2015,

sip)

As “doengas mentais” sdo quadros psiquiatricos, néo necessariamente associados ao déficit intelectual,
mas a alteragdo da percepcdo de si mesmo e da realidade, onde a pessoa perde a capacidade de
decidir o que é melhor para ela (ABATE, 2011). Mas esse termo também se modificou, passando a
utilizar-se, no Brasil, o termo “transtorno mental”, como definido na Lei n°® 10.216, de 06 de abril de
2001 (BRASIL, 2001). Para Amaral (2019, s/p)
transtornos mentais s&o alteragdes do funcionamento da mente que prejudicam o
desempenho da pessoa na vida familiar, na vida social, na vida pessoal, no trabalho, nos

estudos, na compreenséo de si e dos outros, na possibilidade de autocritica, na tolerancia
aos problemas e na possibilidade de ter prazer na vida em geral.

O “transtorno mental” também pode ocorrer em pessoas com “deficiéncia intelectual”’, mas esse fato

passa a caracteriza-la como uma pessoa com deficiéncia multipla (SASSAKI, 2005).

2.2.1 Definicao

A OMS define deficiéncia intelectual como “um estado de desenvolvimento mental interrompido ou
incompleto” (OMS, 2012, p.313), que se caracteriza pelo comprometimento das habilidades cognitivas,
linguisticas, motoras e sociais do individuo, possuindo o comportamento adaptativo sempre

prejudicado, e manifestando-se durante seu periodo de desenvolvimento (WHO, 1992).

‘Embora o aspecto caracteristico desta perturbacdo seja a redugdo do nivel de funcionamento
intelectual, o diagndstico sé se faz se ela estiver associada a diminui¢do da capacidade de adaptagao

as exigéncias diarias do ambiente social normal” (OMS, 2002).

Os critérios e definicdes da OMS geralmente sdo considerados e adotados pelas grandes associagdes
e organizagdes ao redor do mundo. Nao se sabe quem influenciou quem, mas o fato é que as duas
associagdes mais conhecidas e respeitadas quanto a deficiéncia intelectual — a Associagdo Americana
de Deficiéncias Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) e a Associagdo Americana de Psiquiatria
(APA) - adotaram definicdo muito semelhante a essa, com algumas especificagdes ou detalhamentos

que facilitam o diagndstico mais exato.



Segundo a AAIDD, a deficiéncia intelectual caracteriza-se pelo funcionamento intelectual inferior a
média da populagdo (Quociente de Inteligénciad - QI - inferior a 70), concomitante a limitagdes no
comportamento adaptativo®, que ocorram antes dos 18 anos de idade, em pelo menos duas das
seguintes areas de habilidades (AAIDD, 2017):

= Competéncias conceituais: linguagem e alfabetizagéo; conceitos de dinheiro, tempo e nimeros;

autodiregao;

= Competéncias _sociais: habilidades interpessoais, responsabilidade social, autoestima,

credulidade, ingenuidade (desconfianga), resolugdo de problemas sociais, e capacidade de

sequir regras, obedecer leis e evitar ser vitima;

= Competéncias préticas: atividades da vida diaria (cuidados pessoais), competéncias

profissionais, cuidados de saude, viagens / transporte, horérios / rotina, seguranga, utilizagéo

do dinheiro e do telefone.

Portanto, para a AAIDD, a avaliagdo da deficiéncia intelectual € uma questdo complexa, em que esses
trés critérios principais precisam ser concomitantes para que o diagnostico seja fechado — inicio antes
dos 18 anos de idade; limitagdes significativas no funcionamento intelectual (Ql abaixo de 70-75) e no
comportamento adaptativo. Mas salienta-se que alguns fatores adicionais devem ser considerados,

como 0 ambiente comunitario de convivio do individuo e sua cultura.

O grau de comprometimento ira depender da histdria de vida do paciente, do apoio familiar e das

oportunidades vivenciadas, por exemplo.

Os profissionais também devem considerar a diversidade linguistica e as diferengas culturais
na forma como as pessoas se comunicam, se movem e se comportam. Finalmente, as
avaliagdes devem também assumir que as limitagdes nos individuos coexistem
frequentemente com pontos fortes, e que o nivel de funcionamento da vida de uma pessoa
melhorara se os suportes personalizados apropriados forem fornecidos durante um periodo
continuo. Somente com base nessas avaliagdes mudltiplas € que os profissionais podem
determinar se um individuo tem deficiéncia intelectual, e a partir dai adaptar planos de apoio
individualizados. (AAIDD, 2017, s/p, tradugdo nossa)

A Associagdo Americana de Psiquiatria (APA) estabelece trés critérios muito semelhantes aos da
AAIDD, e também afirma que todos eles devem ser preenchidos para se concluir um diagndstico de

deficiéncia intelectual (APA, 2014). Séo eles:

8 Quociente de Inteligéncia (Ql) é a ferramenta utilizada para medir o funcionamento intelectual, que é a capacidade
mental para aprender, raciocinar e resolver problemas, por exemplo. Uma pontuagdo inferior a 75 ja indica uma limitagdo
no funcionamento intelectual (AAIDD, 2017).

9 Comportamento adaptativo é a colegdo de habilidades conceituais, sociais e praticas que as pessoas aprendem para que
suas vidas didrias funcionem (AAID, 2017).



= Déficits em fungdes intelectuais como raciocinio, solugdo de problemas, planejamento,
pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e aprendizagem pela experiéncia
confirmados tanto pela avaliagéo clinica quanto por testes de inteligéncia padronizados e

individualizados;

= Déficits em fungbes adaptativas que resultam em fracasso para atingir padroes de
desenvolvimento e socioculturais em relagéo a independéncia pessoal e responsabilidade
social. Sem apoio continuado, os déficits de adaptagéo limitam o funcionamento em uma
ou mais atividades diarias, como comunicagéo, participagdo social e vida independente, e

em multiplos ambientes, como em casa, na escola, no local de trabalho e na comunidade;

= Inicio dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do desenvolvimento.

A APA afirma que a deficiéncia intelectual “é um transtorno com inicio no periodo do desenvolvimento
que inclui déficits funcionais, tanto intelectuais quanto adaptativos, nos dominios conceitual, social e
pratico” (APA, 2014, p.33).

Ambas as definigdes consideram a definicdo da OMS em sua fundamentagao, e podem ser adotadas
sem receio. Mas a definicdo da AAIDD é a mais utilizada no Brasil, tendo sido adotada pela Secretaria
de Educagao Especial do Ministério da Educacéo, e vigorando também como principio norteador de

inumeros trabalhos e pesquisas brasileiras nessa area.

2.2.2 Classificagéo

Atualmente a OMS oferece a “Familia de Classificagdes Internacionais” para aplicagdo em varios
aspectos da saude. A familia de classificagdes facilita: o levantamento, consolidagdo, anélise e
interpretacdo de dados; a formagdo de bases de dados nacionais consistentes; e permite a
comparacdo de informagdes sobre populagbes ao longo do tempo entre regides e paises (WHO,
2019b). Além disso, utiliza-se uma linguagem unica, padronizada, “que permite a comunicagdo sobre

saude e cuidados de saude em todo 0 mundo, entre varias disciplinas e ciéncias” (OMS, 2004, p.7).

Duas classificagdes que fazem parte dessa “familia” sdo referéncia para a descricdo dos estados de
saude em todo o mundo e merecem destaque: a décima revisdo da Classificagdo Internacional de

Doencas (CID-10); e a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

As condicbes de saude relacionadas as doencas, transtornos perturbagdes ou lesdes sao classificadas
principalmente na CID-10, que fornece um modelo com base etiologica (OMS, 2004). Essa



classificagcdo tornou-se entdo “um instrumento util para as estatisticas de salde, tornando possivel
monitorar as diferentes causas de morbidade e de mortalidade em individuos e populagdes” (FARIAS;
BUCHALLA, 2005, p.188).

Ja a CIF classifica a funcionalidade e a incapacidade associados aos estados de salde, analisando a
saude dos individuos a partir das seguintes categorias: funcionalidade, estrutura morfolégica,
participagdo na sociedade, atividades da vida diéria e o ambiente social de cada individuo (BRASIL,
2008b). Ou seja, a CIF identifica 0 que uma pessoa consegue realizar, “tendo em vista as fungdes dos
orgéos ou sistemas e estruturas do corpo, assim como as limitagdes de atividades e da participagéo
social no meio ambiente onde a pessoa vive” (FARIAS; BUCHALLA, 2005, p.189).

Em sua prépria defini¢ao, a CIF pode ser utilizada como ferramenta estatistica, clinica, pedagogica, de
investigacao ou de politica social, assumindo carater multidisciplinar.
A CIF é dtil num a&mbito muito largo de aplicagdes diferentes, por exemplo, em seguranga
social, na avaliagdo da gestdo dos cuidados de saude, em inquéritos a populacdo a nivel
local, nacional e internacional. Oferece uma estrutura conceptual para a informagao aplicavel
aos cuidados de saude pessoais, incluindo a prevencado, a promogéo da saude e a melhoria
da participagdo, removendo ou atenuando as barreiras sociais € estimulando a atribuigéo de

apoios e de facilitadores sociais. E também til no estudo dos sistemas de cuidados de
saude, tanto em termos de avaliagdo como de formulagéo de politicas. (OMS, 2004, p.10)

A OMS compreende a CID-10 e a CIF como complementares: enquanto a primeira fornece o
diagndstico, a segunda fornece informagdes adicionais sobre a funcionalidade, e a unidao de ambas as
classificagdes oferece “uma imagem mais ampla e mais significativa da saude das pessoas ou da
populacdo” (OMS, 2004, p.7). Essa utilizagdo conjunta aumenta a qualidade dos dados para fins
clinicos e é faciimente compreendida quando se imagina duas pessoas que possuem uma mesma
doenga, mas possuem niveis diferentes de funcionamento ou duas pessoas com 0 mesmo nivel de

funcionamento que nao tém necessariamente a mesma condi¢éo de saude (OMS, 2004).

Quando se trata especificamente da deficiéncia intelectual torna-se essencial unir os dois tipos de
classificagéo, pois a CID-10 considera basicamente as pontuagdes de QI obtidas para classifica-la, sem

considerar as habilidades desse individuo ou os fatores ambientais envolvidos - atribuicao da CIF.
De acordo com a CID-10, a deficiéncia intelectual é classificada em (WHO, 1992):

= Leve ou Ligeira: Ql entre 50 e 69;
= Moderada: Ql entre 35 e 49;

= Grave ou Severa: Ql entre 20 e 34;




= Profunda: Ql inferior a 20;

= Qutra: quando néo € possivel classificar a deficiéncia intelectual por conta de deficiéncias
sensoriais ou fisicas associadas, como em pessoas com deficiéncia visual, surdocegueira, com

disturbios graves ou deficiéncias fisicas;

= N&o especificada: quando existem evidéncias de sua existéncia, mas ndo ha informagdes

suficientes para atribuir o paciente a uma das categorias especificadas.

A CID-10, de 1992, ainda utiliza o termo “retardo mental” e encontra-se um pouco defasada por
considerar apenas o QI para classifica-lo. Porém, em junho de 2018 foi publicada a prévia da décima-
primeira reviséo (CID-11) que substitui o termo anterior por “desordem do desenvolvimento intelectual”
e atualiza sua forma de classificacdo, inserindo-a nos “Transtornos mentais, comportamentais ou de
neurodesenvolvimento”, mais especificamente dentro de “Distirbios do desenvolvimento neurolégico”,

como “Disturbios do desenvolvimento intelectual” (WHO, 2019a, traducéo nossa).

Nessa revisdo a classificagdo € semelhante a anterior, mas a descricdo da “desordem do
desenvolvimento intelectual” se assemelha a CIF ao considerar, além de um funcionamento intelectual
significativamente abaixo da média, um déficit nas fungdes adaptativas, apresentando as possiveis

limitagdes que a pessoa com essa desordem apresenta, sendo (WHO, 2019a, tradugéo nossa):

= Leve: déficit em duas ou trés fungdes adaptativas. Limitagdes: frequentemente apresentam
dificuldades na aquisi¢do e compreenséo de conceitos complexos de linguagem e habilidades
académicas; a maioria consegue realizar atividades basicas de autocuidado, domésticas e

praticas, mas podem requerer apoio apropriado para ter uma vida adulta independente.

= Moderada: déficit em trés ou quatro fungdes adaptativas. Limitagdes: linguagem e capacidade
de aquisicao de habilidades académicas, geralmente, limitadas as habilidades basicas; alguns
podem dominar as atividades basicas de autocuidado, domésticas e praticas; a maioria requer

um apoio consideravel e consistente para conseguir uma vida adulta independente.

= Grave ou Severa: déficit em quatro ou mais fungbes adaptativas. Limitagbes: linguagem e

capacidade muito limitadas para aquisi¢do de habilidades académicas; podem ter deficiéncias
motoras; e geralmente requerem suporte diario, em um ambiente supervisionado, para um
cuidado adequado, mas podem adquirir habilidades basicas de autocuidado (com treinamento

intensivo).

= Profunda: déficit em quatro ou mais fun¢des adaptativas, com comprometimento maior que o

anterior. LimitagOes: habilidades de comunicagdo muito limitadas; capacidade de aquisicao de



habilidades académicas restrita a habilidades concretas basicas; podem ter deficiéncias
motoras e sensoriais concomitantes; e geralmente requerem suporte diario, em um ambiente

supervisionado, para um cuidado adequado.
= N&o especificada: sem maiores informagdes;

= Provisoria: quando ha evidéncia de um disturbio de desenvolvimento intelectual, mas o
individuo é um bebé ou crianga com idade inferior a quatro anos; ou quando néo é possivel
realizar uma avaliagdo vélida do funcionamento intelectual e do comportamento adaptativo
devido a deficiéncias sensoriais ou fisicas (por exemplo, cegueira, surdez pré-lingual),
deficiéncia locomotora, graves problemas de comportamento ou disturbios mentais e

comportamentais concomitantes.

A CID-11 ainda nao esta em vigor, pois sera oficialmente apresentada para adogéo pelos Estados
Membros somente em maio de 2019, na 72° Assembleia Mundial da Saude, e somente comegara a
vigorar a partir de 1° de janeiro de 2022 (WHO, 2019b). Enquanto isso, a classificagcdo adotada pela
CID-10 continua sendo comum e tradicional para diagnosticos clinicos no Brasil € também em outros

paises, que se baseiam apenas nas pontuagdes de QI obtidas.

Mas em paises como os Estados Unidos da América (EUA) ja foram desenvolvidas novas
classificagdes que deixaram de lado as pontuagdes de QI obtidas, utilizando como critério principal o
comportamento adaptativo, sendo, provavelmente, a inspiragdo para as modificagcbes verificadas na
CID-11. A APA e a AAIDD sé&o as grandes responsaveis pelas modificagdes e pelos avangos obtidos

nesse aspecto.

A APA publica periodicamente revisdes de seu Manual Diagnédstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), e em sua ultima reviséo (DSM-5 publicado em 2014) apresentou algumas modificagdes
relevantes. Além de alterar a nomenclatura utilizada, passando de Deficiéncia Mental (DSM-4 publicado
em 1994) para Deficiéncia Intelectual, passou também a néo considerar o QI para especificar a
gravidade da deficiéncia - “Os varios niveis de gravidade sdo definidos com base no funcionamento
adaptativo, e ndo em escores de QI, uma vez que é o funcionamento adaptativo que determina o nivel
de apoio necessario” (APA, 2014, p.33).

Por isso, no DSM-5 a APA relaciona os niveis de gravidade da deficiéncia intelectual ao funcionamento
adaptativo, descrevendo e explicando as restrigdes e limitagdes em cada um dos trés dominios —
conceitual, social e pratico (QUADROS 1, 2, 3 e 4). A deficiéncia intelectual € entdo classificada em:

leve, moderada, grave, profunda, néo especificada ou atraso global do desenvolvimento.



Quadro 1 - Nivel de gravidade: LEVE

3

DOMINIO
CONCEITUAL

Em criangas pequenas, pode ndo haver diferencas conceituais Obvias. Para criangas em idade escolar e
adultos, existem dificuldades em aprender habilidades académicas que envolvam leitura, escrita, matematica,
tempo ou dinheiro, sendo necessario apoio em uma ou mais areas para o alcance das expectativas associadas
a idade. Nos adultos, pensamento abstrato, fun¢do executiva (i.e., planejamento, estabelecimento de
estratégias, fixacdo de prioridades e flexibilidade cognitiva) e memoéria de curto prazo, bem como uso funcional
de habilidades académicas (por exemplo, leitura, controle do dinheiro), estdo prejudicados. Ha uma abordagem
um tanto concreta a problemas e solugbes em comparagao com individuos na mesma faixa etaria.

3

DOMINIO
SOCIAL

Comparado aos individuos na mesma faixa etéria com desenvolvimento tipico, o individuo mostra-se imaturo
nas relagdes sociais. Por exemplo, pode haver dificuldade em perceber, com precisdo, pistas sociais dos pares.
Comunicagéo, conversagdo e linguagem sdo mais concretas e imaturas do que o esperado para a idade.
Podem existir dificuldades de regulagdo da emocéo e do comportamento de uma forma adequada a idade; tais
dificuldades s&o percebidas pelos pares em situagdes sociais. Ha compreenséo limitada do risco em situagbes
sociais; 0 julgamento social é imaturo para a idade, e a pessoa corre o risco de ser manipulada pelos outros.

3

3

DOMINIO PRATICO

O individuo pode funcionar de acordo com a idade nos cuidados pessoais. Precisa de algum apoio nas tarefas
complexas da vida diaria na comparagao com os pares. Na vida adulta, os apoios costumam envolver compras
de itens para a casa, transporte, organizacdo do lar e dos cuidados com os filhos, preparo de alimentos
nutritivos, atividades bancarias e controle do dinheiro. As habilidades recreativas assemelham-se as dos
companheiros de faixa etaria, embora o juizo relativo ao bem-estar e a organizagdo da recreacgéo precise de
apoio. Na vida adulta, pode conseguir emprego em fungdes que néo enfatizem habilidades conceituais. Os
individuos em geral necessitam de apoio para tomar decisdes de cuidados de saude e decisdes legais, bem
como para aprender a desempenhar uma profissdo de forma competente. Apoio costuma ser necessario para
criar uma familia.

Fonte: APA, 2014, p.34-37.

Quadro 2 - Nivel de gravidade: MODERADA

DOMINIO
CONCEITUAL

Durante todo o desenvolvimento, as habilidades conceituais individuais ficam bastante atrds das dos
companheiros. Nas criangas pequenas, a linguagem e as habilidades pré-académicas desenvolvem-se
lentamente. Nas criangas em idade escolar, ocorre lento progresso na leitura, na escrita, na matematica e na
compreens&o do tempo e do dinheiro ao longo dos anos escolares, com limitagdes marcadas na comparagéo
com os colegas. Nos adultos, o desenvolvimento de habilidades académicas costuma mostrar-se em um nivel
elementar, havendo necessidade de apoio para todo emprego de habilidades académicas no trabalho e na
vida pessoal. Assisténcia continua diaria € necessaria para a realizagdo de tarefas conceituais cotidianas,
sendo que outras pessoas podem assumir integralmente essas responsabilidades pelo individuo.

s

DOMINIO SOCIAL

O individuo mostra diferencas marcadas em relagdo aos pares no comportamento social e na comunicagao
durante o desenvolvimento. A linguagem falada costuma ser um recurso primario para a comunicagdo social,
embora com muito menos complexidade que a dos companheiros. A capacidade de relacionamento é
evidente nos lagos com familia e amigos, e o individuo pode manter amizades bem-sucedidas na vida e, por
vezes, relacionamentos romanticos na vida adulta. Pode, entretanto, ndo perceber ou interpretar com exatiddo
as pistas sociais. O julgamento social e a capacidade de tomar decisdes séo limitados, com cuidadores tendo
que auxiliar a pessoa nas decisdes. Amizades com companheiros com desenvolvimento normal costumam
ficar afetadas pelas limitagdes de comunicagéo e sociais. Ha necessidade de apoio social e de comunicagédo
significativo para 0 sucesso nos locais de trabalho.

'3

s

DOMINIO PRATICO

O individuo é capaz de dar conta das necessidades pessoais envolvendo alimentar-se, vestir-se, eliminagoes
e higiene como adulto, ainda que haja necessidade de periodo prolongado de ensino e de tempo para que se
tome independente nessas areas, talvez com necessidade de lembretes. Da mesma forma, participagdo em
todas as tarefas domésticas pode ser alcangada na vida adulta, ainda que seja necessario longo periodo de
aprendizagem, que um apoio continuado tenha que ocorrer para um desempenho adulta Emprego
independente em tarefas que necessitem de habilidades conceituais € comunicacionais limitadas pode ser
conseguido, embora com necessidade de apoio consideravel de colegas, supervisores e outras pessoas para
0 manejo das expectativas sociais, complexidades de trabalho e responsabilidades auxiliares, como horério,
transportes, beneficios de salde e controle do dinheiro. Uma variedade de habilidades recreacionais pode ser
desenvolvida. Estas costumam demandar apoio e oportunidades de aprendizagem por um longo periodo de
tempo. Comportamento mal-adaptativo esta presente em uma minoria significativa, causando problemas
sociais.

Fonte: APA, 2014, p.34-37.




Quadro 3 - Nivel de gravidade: GRAVE.

DOMINIO
CONCEITUAL

Alcance limitado de habilidades conceituais. Geralmente, o individuo tem pouca compreensdo da linguagem
escrita ou de conceitos que envolvam nimeros, quantidade, tempo e dinheiro. Os cuidadores proporcionam
grande apoio para a solugéo de problemas ao longo da vida.

DOMINIO
SOCIAL

A linguagem falada é bastante limitada em termos de vocabulario e gramética. A fala pode ser composta de
palavras ou expressdes isoladas, com possivel suplementago por meios alternativos. A fala e a comunicagéo
tém foco no aqui e agora dos eventos diarios. A linguagem é usada para comunicagdo social mais do que para
explicagdes. Os individuos entendem discursos e comunicagéo gestual simples. As relagdes com familiares e
pessoas conhecidas constituem fonte de prazer e ajuda.

DOMINIO
PRATICO

O individuo necessita de apoio para todas as atividades cotidianas, inclusive refei¢des, vestir-se, banhar-se e
eliminacdo. Precisa de supervisdo em todos os momentos. Nao é capaz de tomar decisfes responsaveis quanto
a seu bem-estar e dos demais. Na vida adulta, ha necessidade de apoio e assisténcia continuos nas tarefas
domésticas, recreativas e profissionais. A aquisicdo de habilidades em todos os dominios envolve ensino
prolongado e apoio continuo. Comportamento mal-adaptativo, inclusive autolesdo, esta presente em tuna
minoria significativa.

Fonte: APA, 2014, p.34-37.

Quadro 4 — Nivel de gravidade: PROFUNDA.

DOMINIO
CONCEITUAL

As habilidades conceituais costumam envolver mais 0 mundo fisico do que os processos simbolicos. A pessoa
pode usar objetos de maneira direcionada a metas para o autocuidado, o trabalho e a recreagdo. Algumas
habilidades visuoespaciais, como combinar e classificar, baseadas em caracteristicas fisicas, podem ser
adquiridas. A ocorréncia concomitante de prejuizos motores e sensoriais, porém, pode impedir o uso funcional
dos objetos.

DOMINIO
SOCIAL

O individuo apresenta compreensao muito limitada da comunicacdo simbélica na fala ou nos gestos. Pode
entender algumas instrugdes ou gestos simples. Ha ampla expressdo dos proprios desejos e emogdes pela
comunicagdo nao verbal e ndo simbolica. A pessoa aprecia os relacionamentos com membros bem conhecidos
da familia, cuidadores e outras pessoas conhecidas, além de iniciar interagdes sociais e reagir a elas por meio
de pistas gestuais e emocionais. A ocorréncia concomitante de prejuizos sensoriais e fisicos pode impedir
muitas atividades sociais.

DOMINIO PRATICO

O individuo depende de outros para todos os aspectos do cuidado fisico diario, salude e seguranga, ainda que
possa conseguir participar também de algumas dessas atividades. Aqueles sem prejuizos fisicos graves podem
ajudar em algumas tarefas diarias de casa, como levar os pratos para a mesa. Agdes simples com objetos
podem constituir a base para a participagdo em algumas atividades profissionais com niveis elevados de apoio
continuado. Atividades recreativas podem envolver, por exemplo, apreciar ouvir musica, assistir a filmes, sair
para passear ou participar de atividades aquaticas, tudo isso com apoio de outras pessoas. A ocorréncia
concomitante de prejuizos fisicos e sensoriais € barreira frequente a participagdo (além da observagdo) em
atividades domésticas, recreativas e profissionais. Comportamento mal-adaptativo esta presente em uma
minoria significativa.

Fonte: APA, 2014, p.34-37.

A definicao de deficiéncia intelectual ndo especificada é semelhante a da CID-10, exceto pelo fato de a

APA estipular que esta categoria esta reservada a pessoas com mais de cinco anos de idade, e deve

ser utilizada em circunstancias excepcionais, necessitando de constantes reavaliagdes (APA, 2014). E

o0 Atraso Global do Desenvolvimento é um diagnéstico reservado aos individuos com menos de cinco




anos de idade, “quando o nivel de gravidade clinica ndo pode ser avaliado de modo confiavel durante a
primeira infancia” e também requer reavaliagdes constantes (APA, 2014, p.41).
Esta categoria € diagnosticada quando um individuo fracassa em alcangar os marcos do
desenvolvimento esperados em vérias areas da fungéo intelectual, sendo aplicada a pessoas

que ndo séo capazes de passar por avaliagbes sistematicas do funcionamento intelectual,
incluindo criangas jovens demais para participar de testes padronizados. (APA, 2014, p.41)

Observa-se que a APA permanece com uma nomenclatura semelhante a da OMS e se baseia na
gravidade das limitagdes funcionais do individuo. Porém, a AAIDD, que também publica periodicamente
um Manual sobre deficiéncia intelectual, discorda desse tipo de classificagdo. Em 1992 seu Manual ja
foi publicado com um tipo de classificagdo inovador, retirando a énfase do critério quantitativo do Ql
como principal indicador, e posteriormente, em 2002, sugeriu uma classificacdo baseada na
intensidade de suportes necessarios para melhor desenvolvimento desse individuo. O nivel de
funcionamento de cada pessoa foi entdo categorizado de acordo com o nivel de apoio que essa
pessoa precisa para funcionar razoavelmente bem em seu ambiente, o qual, segundo a AAIDD (2002),

pode ser:

= Intermitente — Apoio apenas quando necessario. Muitas pessoas com deficiéncia intelectual
nao necessitam de apoio ou assisténcia regulares, mas exigem suportes adicionais durante
determinados periodos da vida, como na perda de um emprego ou de um ente querido. Os

apoios intermitentes podem ser de alta ou baixa intensidade.

= Limitado — Suportes intensivos caracterizados por sua duragdo continua, por tempo limitado,
mas ndo intermitente. Algumas pessoas com deficiéncia intelectual podem aprender a melhorar
seu comportamento adaptativo. Com treinamento adicional, mais intensivo e limitado, eles
podem aumentar suas habilidades conceituais, habilidades sociais e habilidades praticas — por
exemplo, podem necessitar de um treinamento para um trabalho especifico, ou apoios
transitérios durante o periodo entre a escola e a vida adulta. Eles ainda podem precisar de

suporte adicional para situagdes cotidianas.

= Extenso — Apoio intensivo, caracterizado pela regularidade. Esses individuos tém algumas
habilidades basicas de comunicagdo e podem completar algumas tarefas de auto-atendimento,
no entanto, eles geralmente exigem suporte diario em pelo menos uma area de atuagéo, tal
como vida familiar, social ou profissional. Nesse caso ndo ha uma limitagdo temporal para o

apoio, que normalmente se da em longo prazo.

= Generalizado - Nivel intenso e constante de suporte. As intervengdes diarias sdo necessarias

para ajudar nas fungdes individuais e a supervisdo é necessaria para garantir sua seguranga e



saude. Este apoio se aplica a quase todos os aspectos da rotina do individuo, exige mais

pessoal e maior intromissdo do que 0s apoios extensivos ou os de tempo limitado.

A AAIDD propde que a avaliagdo da deficiéncia intelectual “deva ter como objetivo o diagnostico, a
classificagdo e a definicdo dos apoios, adquirindo uma caracteristica funcional, que tenha como
proposito identificar os apoios necessarios para que a pessoa tenha uma inser¢do social satisfatéria”
(VELTRONE, MENDES, 2012, p.363).

Observa-se que, diferentemente da APA, que analisa apenas as limitagbes da pessoa com deficiéncia
intelectual, a classificacdo da AAIDD avalia os pontos fortes e as habilidades desse individuo,
aproximando-se um pouco da CIF, mas criando uma categorizagao da deficiéncia intelectual, algo que

este Ultimo ndo faz.

Atualmente, no Brasil, os sistemas de classificagdo tradicionais que consideram as pontuagdes de Ql
obtidas encontram-se geralmente em uso, mas ndo h& um consenso sobre a melhor maneira de
classificar a deficiéncia intelectual (WEHMEYER; OBREMSKI, 2010).

2.2.3 Causas

Séo inimeras as causas e os fatores de risco que podem levar uma pessoa a uma deficiéncia
intelectual, e descobri-los torna-se importante para acalmar a ansiedade das familias, conhecer
dificuldades especificas daquele individuo e propor acompanhamento mais adequado, que leve ao
melhor funcionamento intelectual, e consequente melhoria de sua qualidade de vida. Além disso, “ao
identificar a etiologia, 0s apoios preventivos podem ser alinhados para atenuar o impacto da deficiéncia
intelectual” (WEHMEYER; OBREMSKI, 2010, s/p).

A investigacdo da causa da deficiéncia intelectual envolve uma equipe multidisciplinar, composta
essencialmente por geneticista, psiquiatra e neurologista (PERRONE, 2015). Mas infelizmente,
segundo Ke e Liu (2015), em até 40% dos casos pode n&o ser encontrada nenhuma etiologia, 0 que
ocorre principalmente na deficiéncia intelectual leve - cerca de dois tergos dos casos, contra um tergo
dos casos graves. Outros autores apontam porcentagens maiores, como Perrone (2015), que afirma

que 60% das causas podem ndo ter sua causa esclarecida.

A etiologia € definida como “uma construgdo multifactorial composta por quatro categorias de fatores
de risco (biomédicos, sociais, comportamentais e educacionais) que interagem ao longo do tempo,
incluindo toda a vida do individuo e entre geragdes de pai para filho" (LUCKASSON et al., 2002, p.



123). Segundo Luckasson e outros (2002), as quatro categorias de fatores de risco se caracterizam da

seguinte forma:

= Fatores Biomédicos: séo aqueles relacionados a processos bioldgicos inatos, como a saude

materna e transtornos genéticos;

= Fatores Sociais: incluem interagdes familiares e sociais, e variaveis como a falta de acesso aos

cuidados de saude e a negligéncia dos pais;

= Fatores Comportamentais: incluem comportamentos que podem ter contribuido para o

funcionamento limitado, como o uso de drogas pelos pais, e/ou abandono;

= Fatores Educacionais: identificam a acessibilidade a experiéncias educacionais que dao

suporte as habilidades adaptativas, promovendo o desenvolvimento intelectual, tais como um

inadequado apoio familiar e/ou educagéo especial.

As causas da deficiéncia intelectual também podem ser classificadas de acordo com o periodo da
exposicao aos fatores de risco. Dessa forma, dividem-se em: pré-natais - desde a concepcao até o final
do segundo trimestre da gravidez; perinatais - em torno da época do nascimento, do terceiro trimestre
de gravidez até o trigésimo dia de vida do bebé; e pds-natais - do trigésimo dia de vida até o final da
adolescéncia (FOREMAN, 2009; KE; LIU, 2015; LUCKASSON et al., 2002), como se pode observar no
Quadro 5.

E importante destacar que muitas das causas da deficiéncia intelectual podem ser evitadas, mas ha um
grande abismo entre os paises mais desenvolvidos, aqueles em desenvolvimento, e ainda aqueles que
vivem em extrema situacdo de pobreza ou até mesmo em guerra. O Hipotireoidismo congénito, por
exemplo, nos paises desenvolvidos raramente torna-se uma causa para a deficiéncia intelectual, pois o
sal é iodado e entra normalmente na alimentacdo da mae. O mesmo ocorre com a Meningite e a
Encefalite, pois as vacinas reduziram consideravelmente o nimero de casos nos paises desenvolvidos,
e com a Fenilcetonuria, situagdo na qual um simples exame de sangue no recém-nascido pode

prevenir o desenvolvimento da deficiéncia (FOREMAN, 2009).

Assim, a realizagdo de um acompanhamento pré-natal constante com as gestantes, a realizagdo de
testes preventivos e de rastreio, a vacinagdo da populagéo, e até mesmo a difusdo de informagdes
relevantes sobre os cuidados necessarios durante a gestagdo, podem evitar muitas das causas

apresentadas.



Quadro 5 - Classificagéo das possiveis causas de deficiéncia intelectual conforme o momento de ocorréncia.

CATEGORIA TIPO EXEMPLOS
= Sindrome de Down
e = Sindrome do X-Fréagil
Crostrio8 | = Sindrome de Prader Wil
= Sindrome de Klinefelter
= Sindrome de Turner
= Erros inatos do metabolismo, como galactosemia
= Fenilcetonuria
= Mucopolissacaridoses
Desordens de = Hipotireoidismo congénito
gene Unico = Doenga de Tay-Sachs
= Sindromes neuro-cutaneas, como a esclerose tuberosa e a neurofioromatose
] = Malformagdes cerebrais como mielomeningocele e ecefalocele
PRE-NATAL = Qutras sindromes dismorficas, como Sindrome Laurence-Moon-Bied!
Outras condi¢des | = Sindrome de Rubimstein-Taybi
de origem genética | = Sindrome de Cornélia de Lange
Influéncias © AmeneBEl
. = Hidrocefalia
desconhecidas . .
= Microcefalia
= Deficiéncias, tais como deficiéncia de iodo e deficiéncia de acido félico
= Desnutricdo grave na gravidez
A = Consumo de substancias como alcool (Sindrome Alcodlica Fetal), nicotina e
Influéncias , L .
o cocaina durante o inicio da gravidez
ambientais . s I
= Consumo de medicamentos teratogénicos, como a Thalidomina e outros que
adversas . o .
necessitam de prescri¢do durante a gravidez
= Infecgbes maternas, como rubéola, sffilis, toxoplasmose, citomegalovirus, HIV
= Qutros, como a exposi¢ao excessiva a radiagdo e incompatibilidade de Rh
Lo = Complicagdes da gravidez
Terceiro trimestre o o , .
. . = Doengas na mae, tais como doengas cardiacas, renais e diabetes
(final da gravidez) . ~ s
= Disfungdo placentéria
Trabalho de arto | Prematuridade severa, muito baixo peso ao nascer, asfixia ao nascer (hipdxia)
PERINATAL P = Parto dificil ou complicado / Parto prolongado
(durante o parto) .
= Trauma de nascimento
Neonatal = Septicemia, ictericia grave, hipoglicemia
(quatro primeiras | = Convulsdes
semanas de vida) | = Dificuldade respiratéria
= |nfecgdes no cérebro, como tuberculose, encefalite € meningite bacteriana
= Trauma craniano
= Distarbios toxico-metabdlicos
Infecgdes e = Disturbios convulsivos
Intoxicantes = Sub-estimulagao severa
= Abuso ou negligéncia infantil
= Subnutrigdo; desnutrigéo grave e prolongada
= Privagdo ambiental
POS-NATAL | Dano cerebral = Neurofibromatose
= Esclerose tuberosa
= Ambientes néo estimulantes
= Pobreza extrema
I = Assisténcia médica deficiente
Influéncias o I
Y = Uso materno de drogas licitas e ilicitas
ambientais . T
= Toxinas ambientais / envenenamento por chumbo
adversas .
= Encefalite
= Meningite
= Sindrome de Reye

Fonte: FOREMAN, 2009; KE; LIU, 2015; LUCKASSON et al, 2002.




Essa adogé@o de maiores cuidados, no geral, fez com que lesdes, infecgdes e toxinas se tornassem
causas menos frequentes da deficiéncia intelectual, enquanto fatores genéticos se tornaram mais
proeminentes” (KE, LIU, 2015). S&o causas que independem do desenvolvimento do pais, da etnia ou
da condi¢éo socioecondmica dos progenitores, destacando-se como a causa genética mais comum

diagnosticavel a Sindrome de Down (BRUNONI, 1999), objeto de estudo desta tese.



QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL



3 A CRIANGA COM SINDROME DE DOWN

Neste capitulo é abordada a Sindrome de Down de forma geral, descrevendo as principais
caracteristicas fisicas e comprometimentos associados @ sindrome, bem como a classificagéo
existente, e seus desdobramentos. Por fim discute-se as estratégias de abordagem as criangas em

razao de suas especificidades.

3.1 A Sindrome de Down

A populagéo em geral pouco sabe sobre a Sindrome de Down [SD]. Muitos acreditam que € uma
doenga, que seus individuos ndo possuem autonomia e ndo tém competéncia para aprender, entre
outras inverdades (LIMA, 2016, p.27). Geralmente apenas os grupos com interesse particular ou
cientifico se aprofundam no assunto, de modo a compreenderem o que de fato é a Sindrome de Down

e quais as particularidades dos individuos que a possuem.

Acredita-se que em 1838 foi fornecida a primeira descricdo de uma crianga com Sindrome de Down,
por Jean Esquirol; seguida pela descricdo de Edouard Seguin, em 1846, que denominou a condi¢&o do
paciente de “idiotia furfuracea” (PUESCHEL, 2003). Vinte anos depois, “Duncan registrou uma menina
‘com uma cabega pequena e redonda, olhos parecidos com os chineses, projetando uma grande lingua

e que so6 conhecia algumas palavras” (PUESCHEL, 2003, p.48).

Também em 1866, o médico inglés John Langdon Down, que tratava “pacientes com transtornos
mentais (na época chamados de ‘idiotas’), ap6s ter feito uma longa viagem pela Asia e passado pela
Mongdlia, observou que algumas criangas atendidas por ele eram muito parecidas com os cavaleiros
da Mongdlia”, e passou a denominar estas criangas de “idiotas mongélicos” (MUSTACCHI; SALMONA,
2009, p.17). Publicou, entdo, um trabalho onde apresentou a seguinte descricdo das caracteristicas

classicas desta condigéo (atualmente denominada Sindrome de Down):

Um ndmero muito grande dos idiotas [sic] congénitos é tipicamente Mongol. E t&o marcante
que, quando colocados lado a lado, é dificil acreditar que nao se trata de filhos dos mesmos
pais. [...] O cabelo ndo é preto como o dos verdadeiros mongois, mas de cor castanha, liso e
escasso. A face é plana, alargada e desprovida de proeminéncias. As bochechas s&o
redondas e estendidas literalmente. Os olhos estdo situados obliquamente e os cantos
internos dos mesmos distam entre si mais que o normal. A fenda palpebral é muito estreita
[...] os labios grandes, grossos e com pregas transversais. A lingua é comprida, grossa e
rugosa. O nariz € pequeno. A pele tem uma tonalidade amarelada e sua elasticidade é
escassa [...]. (DOWN, 1866, p.261, tradug&o nossa)



Certamente influenciado pela teoria evolucionista de Charles Darwin, Down “assumia que havia ragas
superiores a outras, e que certas condigdes que se acompanhavam por deficiéncia mental [sic]
apresentavam também sinais fisicos que eram caracteristicas de algumas das ragas ditas inferiores,
tais como a negra, a oriental etc.” (SCHWARTZMAN, 1999, p.13). John Langdon Down acreditava que
a “idiotia mongoldide”, como denominou a condigcdo descrita, “era um retorno a um tipo racial mais

primitivo”, por perceber uma aparéncia oriental nas criangas afetadas (PUESCHEL, 2003, p.48).

O termo pejorativo e preconceituoso passou ainda por outras nomenclaturas como “criangas com idiotia
mongdlica”, “criangas com mongolismo” e “crianga mongol6ide” (MUSTACCHI; SALMONA, 2009). Com
0S avangos nas pesquisas genéticas do século XX, ainda na década de 1930 “alguns pesquisadores
comegaram a suspeitar de que a sindrome de Down podia ser causada por uma alteragdo
cromossémica” (KOZMA, 2007, p. 36-37; SCHWARTZMAN, 1999). “A primeira sugestdo de que a SD
poderia decorrer de uma aberragdo cromossémica foi do oftalmologista holandés Waardenburg, em
1932. Dois anos mais tarde, em 1934, Adrian Bleyer, nos Estados Unidos da América, sugeriu que esta
aberracao poderia ser uma trissomia” (SCHWARTZMAN, 1999, p.13). Mas foi em 1959 que a presenca
de um cromossomo extra foi descoberta e descrita pelo médico francés Jerome Lejeune, e quase que

simultaneamente também por Patricia Jacobs e colaboradores (SCHWARTZMAN, 1999).

Lejeune identificou um pequeno cromossomo extra nas criangas com Sindrome de Down, observando
que elas possuiam “47 cromossomos em cada célula, ao invés dos 46 esperados e, ao invés dos dois
cromossomos 21 comuns, encontrou 3 cromossomos 21 em cada célula, o que levou ao termo
trissomia 21” (PUESCHEL, 2003, p.54).

A condigao foi denominada Sindrome de Down como homenagem ao médico que a distinguiu de
outras condigbes médicas, em particular do cretinismo (desordem congénita da tireoide conhecida
como hipotireoidismo), diferenciando seus individuos de outros com deficiéncia intelectual, ao
reconhecer “caracteristicas fisicas e sua descri¢do da condigdo como entidade distinta e separada”,
difundindo o conceito (PUESCHEL, 2003, p.48; MUSTACCHI; SALMONA, 2009; SCHWARTZMAN,
1999).

Apesar da nova nomenclatura, as pessoas se acostumaram as terminologias anteriores. Mas, segundo
Howard-Jones (1979), o termo “mongoléide”, até entdo comumente utilizado, comegou a ser criticado
por sua conotagdo ofensiva. Além disso, o autor afirma que a delegagdo da Mongdlia solicitou,
informalmente, numa reuniéo da Organizacdo Nacional da Saude (OMS), que o termo deixasse de ser

utilizado. Com isso, ap6s publicagdes oficiais de renomadas revistas cientificas de medicina e da OMS,



em 1975 o termo foi suprimido (HOWARD-JONES, 1979). A partir de entdo, os termos “mongol’,
‘mongdlico”, “mongolodide” e “mongolismo” sdo consideradas politicamente incorretos, devido as suas
conotagbes étnicas negativas (em relacdo ao povo da Mongdlia), e a promogdo de estigmas e
rotulagdes, devendo ser definitivamente evitados (PUESCHEL, 2003; KOZMA, 2007; PIMENTEL,
2012).

A Sindrome de Down foi a primeira sindrome associada a uma alteragdo cromossémica reconhecida
(LEJEUNE et al.’9, 1959, apud BRUNONI, 1999). Se caracteriza como uma cromossomopatia
(anormalidade na constituicdo cromossémica), no caso, a presenga de um cromossomo 21 extra,
caracterizando, assim, uma trissomia 21 (PIMENTEL, 2012; BRUNONI, 1999). “O termo trissomia
refere-se sempre a presenga de um cromossomo a mais no cariétipo de uma pessoa, e 0S
cromossomos sdo designados por numeros” (BRUNONI, 1999, p.32), como pode ser observado na

Figura 2.

Figura 2 — Trissomia 21 simples.
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Fonte: ANTONARAKIS et al., 2004, p.734.

Essa trissomia 21 apresenta-se como uma das alteragdes cromossdémicas mais comuns, ocorrendo no
momento da concepg¢ao ou imediatamente apos, sendo observada igualmente em ambos 0s sexos e

estando presente em qualquer grupo étnico, classe social, nacionalidade, credo e clima (KOZMA, 2007;

10 LEJEUNE, J.;TURPIN, R.; GAUTIER, M. Le mongolisme — premier example d’aberration autosomique humaine. Ann. Génét,
1:41-9, 1959.



PIMENTEL, 2012; SCHWARTZMAN, 1999). Segundo Steele e Stratford (1995, apud
SCHWARTZMAN, 1999), a Sindrome de Down ocorre de forma bastante regular, afetando um a cada
700/900 bebés nascidos vivos. Na América Latina, segundo Kozma (2007), a frequéncia é de 1 a cada

700; e no Brasil o indice fica em 1 a cada 650/700 nascimentos.

Desde o nascimento, esses bebés apresentam caracteristicas fisicas semelhantes (fenétipo), o que
ocorre porque sdo os genes (material genético) que determinam a aparéncia e as fungbes dos
individuos (PUESCHEL, 2003). Segundo Pueschel (2003, p.77), as criangas com Sindrome de Down
recebem material genético dos pais, e por isso se parecerdo com eles em alguns aspectos - estrutura
corporal, cor de cabelos e olhos, padrdes de crescimento (apesar de mais lento) —, mas recebem
também material genético adicional no cromossomo 21 extra, e este “exerce uma influéncia na

formag&o do corpo em todas as criangas de forma semelhante” (FIGURA 3).

Figura 3 — Caracteristicas fisicas comuns em criangas com Sindrome de Down.
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Fonte: https://medmnemonics.wordpress.com. Tradug&o nossa.

11 STEELE, J; STRATFORD, B. The United Kingdom population with Down syndrome: present and future projestions. Am J
Ment Retard, 99:664-82, 1995.



As seguintes caracteristicas fisicas fazem com que as criangas se paregam um pouco entre Si
(PUESCHEL, 2003; KOZMA, 2007; MUSTACCHI; SALMONA, 2009; ALVES, 2011; PIMENTEL, 2012;
ALLEGRINI, 2013; LIMA, 2016):

« CABECA: um pouco menor; parte posterior levemente achatada (occipital achatado), resultando
num crénio mais largo que cumprido (braquicefalia); dando uma aparéncia arredondada a
cabega; e pode haver areas com falha de cabelo;

« FACE: achatada e arredondadaj;

« NARIZ: pequeno; osso nasal geralmente afundado, muitas vezes com as passagens nasais
estreitadas;

« OLHOS: com fissuras palpebrais levemente obliquas (olhos inclinados para cima); uma dobra
palpebral pode ser vista nos cantos dos olhos dos bebés (pregas epicanticas); a periferia da iris
pode apresentar pequenas marcas brancas (manchas de Brushfield);

« ORELHAS: as vezes pequenas; com implantagdo baixa; borda superior da orelha (hélix) é
muitas vezes dobrada; canais do ouvido estreitos;

« BOCA: pequena; mandibulas pequena; alguns mantém a boca aberta e a lingua projeta-se um
pouco; lingua sulcada (enrugada, com fendas, cortada), saliente (protusa) e hipotbnica; labios
rachados no inverno; céu da boca mais estreito; alteragdes no alinhamento dos dentes; erupgao
geralmente atrasada dos dentes; um ou mais dentes podem ter formatos diferentes ou serem
ausentes;

» PESCOCO: curto; pode ter aparéncia larga e grossa; bebés possuem excesso de pele na parte
posterior do pescogo (nuca), que se tornam menos evidentes com o crescimento da crianca;

- MAOS E PES: tendem a ser pequenos e grossos (curtas e largas); quinto dedo da méo
geralmente é levemente curvado para dentro da mao, apresentando apenas uma linha de flexéo
(clinodactilia); grande parte tem a palma da mdo com apenas uma linha atravessando-a
transversalmente (prega palmar transversa ou prega simiesca) em uma ou ambas as maos;
possuem impressao digital diferenciada; dedos dos pés geralmente curtos; a maioria tém um
espaco aumentado entre o deddo e o segundo dedo do pé, com uma dobra entre eles na sola do
pé; muitos tém pé chato;

- TORAX: formato estranho em alguns casos, 0sso peitoral afundado (térax afunilado) ou 0sso
peitoral projetado (peito de pombo);

- TONUS MUSCULAR: baixo (hipotonia); podem ter articulagdes com flexibilidade exageradas
(hiperextensiveis); reflexo de Moro fraco (abertura dos bragos logo que nasce); alguns com

displasia pélvica; e baixa estatura.



Dessas caracteristicas, as “mais comuns sdo o tonus muscular baixo, as fissuras palpebrais obliquas e
orelhas pequenas” (KOZMA, 2007, p.31). Mas é importante destacar que muitas dessas caracteristicas,
isoladamente, podem estar presentes em individuos sem a sindrome, além disso, a crianga com
Sindrome de Down n&o necessariamente apresenta todas essas caracteristicas. Pueschel (2003, p.82)
destaca que “algumas caracteristicas sdo mais acentuadas em algumas crian¢as do que em outras”, e
por isso, "embora as criangas com Sindrome de Down possam ser reconhecidas por sua aparéncia
fisica semelhante, nem todas essas criangas parecem iguais. Além do mais, algumas das

caracteristicas da crianga com Sindrome de Down modificam-se no decorrer do tempo”.

Em contrapartida, a deficiéncia intelectual é observada em todas as criangas com Sindrome de Down,
sem excegao. A trissomia 21 é a principal causa genética deste tipo de deficiéncia (BRUNONI, 1999), e
“foi a primeira condig&o clinica acompanhada por graus varidveis de Deficiéncia Mental [sic] identificada
como tendo por causa primaria uma anormalidade cromossomica” (SCHWARTZMAN, 1999, p.1).
Sendo assim, a maioria das pessoas com Sindrome de Down possui deficiéncia intelectual entre leve e
moderada (MCCONNAUGHEY; QUINN, 2007), apresentando comportamento e padrao de
desenvolvimento diferenciados entre si (VOIVODIC, 2013).

Mustacchi e Salmona (2009, p.18) simplificam as inumeras caracteristicas apresentadas, afirmando
que “as pessoas que tém a sindrome de Down sdo pessoas comuns, que tém na sua informagao
genética um pedago pequeno do menor dos cromossomos em excesso, isto €, simplesmente é um
material a mais”. Segundo os autores, esse material a mais resulta em trés situagdes clinicas que as

diferenciam de outras pessoas:

a) caracteristica facial que lembra um oriental;
b) pequenas e quase imperceptiveis diferengas caracterizadas como atraso do desenvolvimento
motor, geralmente relacionadas a redugao da sua forga muscular;

c) apresentacdo de dificuldades na sua capacitagdo em virtude de alteragdes neurologicas.

Mas essa simplificacdo ndo faz jus as complicagdes que podem ocorrer em fungdo da Sindrome de
Down, pois segundo Pueschel (2003), as criangas com essa trissomia sdo suscetiveis a numerosos
problemas médicos e em frequéncia mais elevada do que a ocorréncia da populagdo em geral, que

incluem:

= ANOMALIAS CONGENITAS DO RECEM-NASCIDO: cataratas congénitas (3% dos neonatos);
anomalias congénitas do trato intestinal (até 12% dos bebés); doenca congénita do coragdo

(aproximadamente 40% das criancas); pequena ruptura do umbigo (hérnia umbilical) que



geralmente se fecham com o crescimento da crianca (90% dos neonatos); malformagdes

congénitas;

= PROBLEMAS DA INFANCIA: infecgdes, principalmente respiratorias e de ouvido; doenca das
gengivas (doenga periodontal e gengivite); desordens convulsivas (até 8% dos individuos);
apneia do sono; disturbios visuais — miopia (20% das criangas), hipermetropia (50% das
criangas), além de estrabismo, inflamacdes, cataratas, entre outros; déficits auditivos leves a
moderados (60 a 80% dos individuos); disfun¢do da gléndula tireoide — hipotireoidismo (20%
das criangas) e hipertireoidismo; anormalidades esqueléticas — instabilidade atlantoaxial'2 (10 a

15% das criangas) € instabilidade atlantooccipital’ (10 a 12% dos individuos).

» PROBLEMAS DA ADOLESCENCIA E VIDA ADULTA: desordens psiquiatricas — depress&o,
disturbios de comportamento e problemas de ajustamento; e doenca de Alzheimer — 15 a 25%

acima de 40 anos apresentam sinais precoces de Alzheimer.

As porcentagens informadas variam entre autores, mas interessa dar relevancia para aqueles
comprometimentos que acometem as pessoas com Sindrome de Down com frequéncia consideravel,
confirmados por meio da comprovagédo de estudos estatisticos, como os apresentados acima. Além
destes, segundo Alves (2011), ainda podem ser observados: alteragdes de pele (xerodermia — secura e
descamagdo), déficit de atengdo, comportamentos autoagressivos e estereotipados, quadros
psicopatolégicos (transtorno obsessivo-compulsivo — TOC; anorexia nervosa; e fobias); envelhecimento
precoce e acidentes vasculares cerebrais (AVC). Lima (2016) também alerta para o risco de
leucemia'¥, aumentado nas criangas com Sindrome de Down, condigéo confirmada por Kozma (2007),
ao constatar que a incidéncia de leucemia entre as pessoas com Sindrome de Down chega a ser de 15

a 20 vezes mais alta do que sua incidéncia na populagdo em geral.

Devido a essas inumeras comorbidades's associadas, principalmente a doenga cardiaca congénita, a
expectativa de vida das pessoas com Sindrome de Down era, inicialmente, muito baixa (PIMENTEL,
2012). Com a evolugdo da medicina e 0 acompanhamento mais préximo dessas criangas aumentou

nao sO sua expectativa de vida, como também sua qualidade de vida (PIMENTEL, 2012; KOZMA,

12 |nstabilidade atlantoaxial: instabilidade das duas primeiras vértebras cervicais (pescogo).
13 Instabilidade atlantooccipital: instabilidade entre o cranio e a primeira vértebra cervical (do pescogo).

14 Leucemia: um tipo de cancer que ocorre nas células brancas do sangue.

15 Comorbidade é a coexisténcia de doenga(s) ou transtorno(s), além do diagndstico inicial que torna o individuo objeto de
estudo em determinada pesquisa/situagdo. Por exemplo: hipertensdo e diabetes sdo Comorbidades associadas a
obesidade.



2007). Segundo Penrose' (1949, apud BITTLES; GLASSON, 2004, p. 283, tradugdo nossa), “0s
primeiros estudos sugeriam uma sobrevivéncia muito baixa para os individuos com Sindrome de Down,
com expectativa de vida estimada em apenas 9 anos de idade no Reino Unido em 1929, subindo para
12 anos em 1949". Em continuidade, Glasson et al.'7 (2002, apud BITTLES; GLASSON, 2004)
mostraram um aumento consideravel nessa expectativa a partir dos anos 1950, e no inicio do século
XXI, indicando que, na Australia, por exemplo, a expectativa de vida subira de 18 anos de idade em
1963 para os 60 anos de idade, em 2002. A Tabela 3 mostra os numeros de alguns estudos realizados,

destacando-se que se tratam de paises desenvolvidos.

Tabela 3 — Expectativa de vida de individuos com Sindrome de Down — estudos baseados
em populagdes selecionadas.

o Expectativa média de )
Ano de Publicagéo . Pais
Vida (em anos)

1929, 1949 9,12 Inglaterra
1963 18 Australia
1973 30 EUA
1982 35 Transnacional*
1991 56 EUA
2002 60 Austrélia

* Australia, EUA, Canada, e estimativas europeias. Fonte: Adaptado de BITTLES; GLASSON, 2004, traducéo

nossa.

Tais numeros sdo animadores e € importante destacar que apesar de algumas comorbidades
associadas a Sindrome de Down serem bastante comuns, atualmente os avangos da medicina, os
conhecimentos mais aprofundados sobre a sindrome e os diagndsticos precoces amenizam ou
eliminam os problemas gerados. Além disso, de acordo com Pueschel (2003, p.97), “muitas criangas
com sindrome de Down ndo apresentam nenhuma destas condicdes e se encontram em perfeito

estado de saude”.

16 PENROSE, L. S. The incidence of Mongolism in the general population. The Journalof mental science, 95, 685-688, 1949.

17 GLASSON, E.J.; SULLIVAN, S.G.; HUSSAIN, R.; PETTERSON, B.A.; MONTGOMERY, P.D.; BITTLES, A.H. The changing survival
profile of people with Down’s syndrome: implications for genetic counselling. Clin Genet 62: 390-393, 2002.



Em contrapartida, sabe-se que algumas criangas podem apresentar varias comorbidades, o que pode
gerar questionamentos quanto ao grau de Sindrome de Down presente. Mas nem isso, nem a
presenca de poucas caracteristicas fisicas atribuidas a sindrome, podem tornar a crianga com somente
‘um pouco” de Sindrome de Down, pois ndo existem graus ou niveis graduais relacionados a ela
(ALVES, 2011; KOZMA, 2007; SILVA; KLEINHANS, 2006). Nesse campo, segundo Silva e Kleinhans
(2006, p.125), “as diferencas de desenvolvimento decorrem das caracteristicas individuais que s&o
decorrentes de heranga genética, estimulagéo, educagao, meio ambiente, problemas clinicos, dentre

outros”.

A Unica classificagéo existente na Sindrome de Down é quanto ao tipo de trissomia apresentado, que

segundo Allegrini (2013, p.32) pode ser simples, por translocagéo ou mosaicismo, conforme segue.

Trissomia Simples ou N&o-disjuncdo: Nesse tipo de Trissomia, os pais tém cariétipo (que é
uma espécie de carteira de identidade genética da pessoa) normal e a Trissomia ocorre por
acidente genético. Na Trissomia Simples do cromossomo 21, ocorre a n&o-disjungéo
cromossdmica, ou seja, ha uma falha na separagéo desse cromossomo, € um dos motivos é
o0 envelhecimento do dvulo, que se torna propenso as alteragdes e ocorre em 96% dos
casos. Ao contrario do que muitas pessoas pensam, a idade paterna também pode
influenciar;

Trissomia por Translocacéo: Nesse tipo de Trissomia, 0 paciente apresenta o nimero normal
de cromossomos (ou seja, 46) em todas as células. Porém, ele possui um pedago a mais de
um cromossomo ‘“livre” ligado a outro cromossomo, geralmente ao par 14, 21 ou 22, sendo
assim, uma Trissomia Parcial. Ocorre em 2% dos casos. Nesse caso, os pais devem fazer
um exame genético (cariograma), para saber se sdo portadores, ou ndo, dessa Trissomia,
com o intuito de saber sobre os riscos que podem ocorrer ao gerar outro filho com a
Sindrome de Down. Essa translocacdo pode ser herdada dos pais ou pode ter acontecido
durante a formagéo da célula, sendo metade dos casos herdados de um dos pais e a outra
metade durante a formagéo do feto;

Mosaicismo: E quando a pessoa ndo apresenta a Trissomia 21 em todas as células, ou seja,
algumas sdo normais e possuem 46 cromossomos, outras sdo trissbmicas e possuem 47
cromossomos. Os tragos da Sindrome de Down sdo menos acentuados nessas criangas e
seu desempenho intelectual também & maior. Ocorre em apenas 2% dos casos. A causa
ainda é desconhecida, mas ha uma probabilidade infima de reincidéncia em uma mesma
familia. (ALLEGRINI, 2013, p.32)

Nesse Ultimo tipo de trissomia “o0 modo pelo qual o bebé é afetado depende ndo do numero de células
normais que ele possui, mas da regido do corpo em que essas células se localizam” (KOZMA, 2007,
p.24).

Tendo definidos os trés tipos de trissomia 21, 0 que causa cada uma delas? O que causa a trissomia
21?7 Algumas teorias surgiram nas Ultimas décadas sobre fatores responsaveis pela incidéncia da
Sindrome de Down, mas a maioria ndo apresenta evidéncias definitivas de sua influéncia, como a
exposicao a radiagéo, o consumo de pilulas contraceptivas ou outras drogas; problemas hormonais ou
imunolégicos, espermatocidas e infecgbes virais especificas (SCHWARTZMAN, 1999; PUESCHEL,



2003) e até o momento (2018) os cientistas ainda ndo descobriram a causa exata da incidéncia do
cromossomo extra. O unico fator estatisticamente comprovado, e ja conhecido ha algum tempo, € a
associagao entre a idade materna avangada e a incidéncia da Sindrome de Down nos filhos: ou seja, 0
risco tende a ser maior entre aquelas mulheres que engravidam com mais idade (KOZMA, 2007;
SCHWARTZMAN, 1999; PUESCHEL, 2003; PIMENTEL, 2012). Apesar dessa evidéncia, os autores
ressaltam que é altamente improvavel que esta seja a Unica causa da Sindrome de Down, ja que ela
também pode ser detectada entre bebés de mées jovens, o que indica que, de fato, ndo se sabe “por
que a Sindrome de Down ocorre, nem como evitad-la” (KOZMA, 2007, p.27), incompreensao que

continua a alimentar as pesquisas nesse campo.

Da mesma forma, até o momento (2018) néo se tem um tratamento totalmente eficaz para a Sindrome
de Down. Segundo Mustacchi e Salmona (2009, p.24), ja foram utilizadas muitas medicagdes, com
diversos resultados, “mas nenhuma delas foi realmente eficaz e com resultado melhor do que um
placebo”. Além disso, os autores alertam para os efeitos colaterais causados pelo uso prolongado das
medicagles na maioria dos testes, incluindo “atraso progressivo de potenciais de novas aquisi¢des de
memoria e, infelizmente, algumas situagdes gravissimas, acarretando até a morte do paciente”
(MUSTACCHI; SALMONA, 2009, p.24).

Capone (2004, p.45, traducdo nossa) alerta para a mesma questdo, afirmando que “um numero
crescente de terapias néo testadas, baseadas em nutricdo e desenvolvimento, sdo continuamente
oferecidas as familias de criangas pequenas”, sendo necessaria a realizagdo de “estudos bem

planejados para medir os efeitos da interveng&o clinica precoce, de qualquer tipo”.

Além disso, Alves (2011) e Pimentel (2012) alertam para o fato de a Sindrome de Down ndo ser uma
doenga, e por isso ndo possuir tratamento medicamentoso para ela e nem cura para o problema, sendo
necessario investir na melhoria do quadro geral. Nesse campo esta comprovada a necessidade de
estimulagdo precoce e acompanhamento da pessoa por profissionais de diversas areas (como
fisioterapia, fonoaudiologia, musicoterapia, psicologia, psicomotricidade, psicopedagogia, terapia
ocupacional, entre outros), pois “quanto maior sua estimulagdo, mais internalizados serdo os dominios”
(ALVES, 2011, p.39-40) e, ainda, quanto mais cedo isso acontecer maior a possibilidade da atividade
obter éxito e atuar positivamente na capacitagéo do individuo.

Hoje esta muito claro, conforme observado em testes de grande e absoluta confianca

(realizados em camundongos e confirmados em seres humanos), que a estimulagéo

universal, isto &, de todos os sentidos (audic&o, visao, tato, olfato, gustacdo e emogéo), além

de uma importante estimulagdo social, fisica e emocional, € fundamental. [...] Fica claro que
pessoas estimuladas de maneira equilibrada (ndo devendo ser hiperestimuladas a ponto de



sentirem-se estressadas) s6 terdo a ganhar mais potencial de aprendizagem por
capacitagdo. (MUSTACCHI; SALMONA, 2009, p.24)

A estimulagdo precoce, segundo Pimentel (2012, p.33), pode modificar “as limitagdes sensorio-
motoras, sociais e intelectuais da crianga com Sindrome de Down”, além de aumentar seus “niveis de
atengao, interesse e habilidades”. Segundo Pueschel (2003, p.50-51),
[...] durante as Ultimas décadas, muito se aprendeu sobre as anormalidades cromossdmicas,
afeccdes genéticas, desordens bioquimicas e varios problemas médicos relacionados a
sindrome de Down. Embora muitos dos mistérios envolvendo a sindrome de Down tenham

sido desvendados, ainda existem muitas perguntas sem resposta que exigirdo pesquisas
futuras para nos oferecer melhor compreensao desta desordem.

Apesar de ter quinze anos, a afirmagdo acima continua bastante atual. As pesquisas sobre as causas,
os efeitos, a correlagdo com outras comorbidades, e o tratamento da Sindrome de Down continuam;
acredita-se que os atuais avangos tecnoldgicos na area da genética provavelmente trardo resultados

consistentes e relevantes também para esse campo.

3.2 Estratégias para pesquisas com criangas com Sindrome de Down

Para lidar com uma crianga com Sindrome de Down, seja em casa, na escola, na terapia, ou na
pesquisa, segundo Diamond (2007), é preciso que o interlocutor (pais, professores, terapeutas,
pesquisadores), seja consistente em seus atos; estabelega expectativas bem definidas; divida as
tarefas em pequenas etapas; pratique a repeticao, seja paciente e persistente; tenha uma abordagem

sempre positiva, com elogios e recompensas, estimulando a crianga e ajudando-a quando necessario.

E importante ndo se deixar levar pelo senso comum, que, por exemplo, apresenta as criangas com
Sindrome de Down como sociaveis, carinhosas, calmas, bem-humoradas e afetivas. Ha controvérsias
no meio cientifico quanto a esse comportamento. Segundo Voivodic (2013), ndo é verdadeiro o
esteredtipo atribuido as criangas com Sindrome de Down, que ressalta sua docilidade, amistosidade,
afetividade, teimosia, etc. O autor cita diversas pesquisas que “ndo confirmam que essas criangas

tenham caracteristicas comuns de comportamento e personalidade” (VOIVODIC, 2013, p.42).

Schwartzman (1999, p. 58) concorda, argumentando que o “préprio potencial genético, caracteristicas
raciais, familiares e culturais, para citar apenas algumas” sdo “poderosos modificadores e
determinantes do comportamento a ser definido como caracteristicas daquele individuo”. Portanto,

como as personalidades dessas criangas séo diversas, elas podem apresentar, “da mesma forma que



individuos sem alteragdes cromossémicas, disturbios de comportamento, desordens de conduta ou
outros quadros neuropsiquiatricos” (PUESCHEL et al.'é, 1991, apud SCHWARTZMAN, 1999, p.58).

Apesar de ser dificil generalizar, visto que as caracteristicas individuais e a genética dos pais interferem
no comportamento da crianga, Canning e Pueschel (2003) destacam a sensibilidade, a percepgéo dos
sentimentos do outro, o desenvolvimento social no geral, e o senso de humor das criangas com
Sindrome de Down. Alves (2011, p.24) ajuda na contradicdo entre as pesquisas, ao afirmar que a
maioria dessas criangas apresenta “temperamento décil, é afavel, carinhosa e gosta de imitar os
adultos”. Evidenciam-se, assim, as controvérsias no meio cientifico quando o assunto é comportamento
e caracteristicas de personalidade de criangas com Sindrome de Down, o que indica ser mais
importante perceber que, como quaisquer criangas, estas também sdo diferentes entre si, podendo
apresentar comportamentos semelhantes ou totalmente diversos, ou seja, ndo se deve esperar um

comportamento “x” ou “y” no contato com elas.

Quanto a forma de captar seu interesse e aten¢éo, fazendo-as manterem o foco na atividade proposta,
as criangas com Sindrome de Down possuem uma permanéncia de tempo para o alerta constante
menor, visto que se fadigam muito rapidamente e, “com o cansago, a energia necessaria para manter a
concentragdo desaparece” (ALVES, 2011, p.42). Sendo assim, a autora indica que ha “grande
dificuldade para atividades mais prolongadas” e sugere que nédo lhes sejam exigidos longos tempos de
atencdo (ALVES, 2011, p.42). Mcconnaughey e Quinn (2007) concordam, indicando a diviséo de
tarefas e conceitos em etapas menores para driblar essa dificuldade. Além disso, segundo Zausmer
(2003), a crianga com Sindrome de Down geralmente ndo possui maturidade suficiente para, num
ambiente com excesso de estimulos, selecionar o objeto ou a atividade no qual ira focar sua atengéo,
sendo essencial apresentar-lhe apenas um brinquedo ou atividade por vez, mantendo os demais

estimulos (neste caso, brinquedos ou materiais de atividades) guardados em mobiliario fechado.

Medeiros (2014) aborda, além da dificuldade na atengdo, uma outra importante dificuldade das
criangas com Sindrome de Down, na percepgéao, indicando as melhores formas de lidar com ambas as

restricoes:

a) ATENCAO - Problema: dificuldade em fixar a atengéo e distracdo facilitada. Sugestdes: dar
instrucdes claras e precisas, € pouco numerosas; fornecer um modelo do que deve ser

realizado ou executar a atividade junto a crianga; desenvolver atividades de curta duracéo;

18 PUESCHEL, S. M.; LOUI, S.; MCKNIGHT, P. Seizure disorders in Down symdrome. Arch Neurol, 48:318-20, 1991



b) PERCEPCAO - Problema: dificuldade de assimilagio dos estimulos recebidos. Sugestdes:
estimular o maior nimero possivel de vias sensoriais, priorizando os estimulos visuais; deixar a
crianga manipular o material livremente; explicar previamente cada passo das atividades a

serem desenvolvidas.

Horstmeier (2003) concorda, afirmando que as criangas com Sindrome de Down possuem dificuldade
em apreender a informacao apenas ouvida, sendo importante fornecer pistas visuais, motoras e tateis
que as auxiliem. Essa estratégia também auxilia na superacéo da dificuldade em lidar com conceitos
abstratos, pois, segundo Mcconnaughey e Quinn (2007, p.150), como a visualizagdo de objetos ou
eventos que a crianga jamais viu anteriormente pode ser dificil (abstragdo), “os conceitos s&o
ensinados de modo melhor, inicialmente com objetos concretos que podem ser tocados, vistos e

explorados, do que com figuras ou palavras”.

A repeticao da informacdo também é essencial (FREDERICKS, 2003), visto que elas apresentam um
déficit de memoria, com dificuldade para “acumula[r] informag¢des na meméria auditiva imediata de
forma constante” (VOIVODIC, 2004, p.45).

Outra questéo pertinente é a dificuldade em generalizagdo. Segundo Kozma (2007, p.33), a crianga
com Sindrome de Down apresenta “mais dificuldade para aplicar o que aprende em um ambiente a
outro (0 que denomina generalizagdo)’. A autora ainda alerta para a dificuldade em aprender
habilidades superiores, como “habilidades que exigem rapidez de juizo critico, coordenagéo complexa
e analise detalhada”, mas destacam que “ndo significa que [a crianga] jamais possa desenvolver

habilidades superiores; mas sera mais dificil e levara mais tempo” (KOZMA, 2007, p.33).

Outro alerta da literatura diz respeito a linguagem, que precisa ser a mais simples possivel, com o uso
de frases curtas e informagdes concretas, abusando da tonalidade e énfase. Além disso, o adulto
precisa aguardar a resposta da crianga, ao invés de preencher a lacuna do siléncio com sua prépria
fala, pois, se a crianga perceber que ao demorar tempo suficiente para responder o adulto fornecera as
palavras, ndo respondera mais. “As criangas em fase de aquisi¢do de linguagem, principalmente no
caso daquelas com atraso de desenvolvimento, precisam de tempo para processar a comunicagao.
Também precisam saber que € a sua vez, que sua contribui¢do € importante” (HORSTMEIER, 2003,
p.245-246).

Assim, como “a compreensao dessas criangas € melhor do que a expressdo oral” (LIMA; PIRES;
LIMONGI, 2009, p.51), o pesquisador possivelmente ndo terd problemas em se fazer entender, mas
pode ser dificil compreendé-la, visto que as criangas com Sindrome de Down tém atrasos significativos



no desenvolvimento da fala e da linguagem nos primeiros anos de vida (MCCONNAUGHEY; QUINN,
2007), além de algumas possuirem a apraxia da fala (CAPONE, 2004).

Com atengdo as questbes apresentadas, deve-se ainda propor atividades de interesse dessas
criangas, € que as estimulem, envolvendo musica, danga, teatro e o ludico no geral, além de
brinquedos e atividades que resultem em algum tipo de ag&o, e que sejam divertidos e criativos
(WEAVER; CANNING, 2003; ZAUSMER, 2003; JURDI; ALENCAR, 2009). A estruturagdo de um
ambiente que possibilite 0 desenvolvimento de atividades ludicas, estimulando o jogo imaginativo, a

fantasia e a personificagao de bonecas e criaturas também ¢ sugerido por Zausmer (2003).

Por fim, Jarrett (2007) e Pueschel (2003) destacam que as criangas com Sindrome de Down costumam

responder bem a recompensa positiva.
Um sorriso, um gesto de aprovagdo, algumas palavras de elogio s&o, geralmente, o
suficiente para fazer a crianga com sindrome de Down se esforgar um pouco mais. A crianga
se anima com a aprovagdo do adulto. Se a pessoa que esta trabalhando com a crianga
aproximar-se ja de inicio de forma positiva, aceitavel para a crianga, a orientagdo e
aprendizagem eficazes se sucederdo. Entretanto, se as criangas ndo se sentirem aceitas ou
perceberem que a pessoa ndo quer trabalhar com elas, uma barreira sera erguida entre

professor e aluno, prejudicando a motivagdo da crianga e interferindo no processo de
aprendizagem. (PUESCHEL, 2003, p.181)

Para as criangas pequenas a recompensa positiva pode ser um abra¢o somado a palavras de incentivo
e afetividade; j& para as maiores, pode ser “um cartdo de recompensa, com uma estrela para cada vez
em que ela brinca no patio sem atirar a bola por cima da cerca ou toma banho sem encharcar o
banheiro” (JARRETT, 2007, p. 117). Trata-se de uma demonstragdo de cuidado, carinho, atengéo,

além de funcionar como um reconhecimento e consequente valorizagéo do trabalho desenvolvido.



4 FUNDAMENTOS METODOLOGICOS DA PESQUISA DE CAMPO

Este capitulo é dividido em trés partes distintas. A primeira parte aborda a Avaliagdo Pos-Ocupagao
(APQ) e seu arsenal de métodos e técnicas de pesquisa. Como o trabalho proposto é centrado no
usuario - crianga com deficiéncia intelectual -, considerando sua opinidao, é este o foco, sendo
apresentados os principais instrumentos da APO aplicados as criangas. Na segunda parte s&o
analisadas pesquisas das areas de Educacao, Psicologia e Sociologia que envolvem a participagao de
criangas, apresentando-se os instrumentos metodoldgicos aplicados em tais estudos. E a terceira parte

discute os aspectos éticos e a responsabilidade social envolvida na pesquisa.

4.1 Avaliagdo Pds-Ocupagéo (APO)

A Avaliagao Pés-Ocupagao (APO) teve origem na década de 1960, nos Estados Unidos da América
(EUA) e na Inglaterra, como um ramo da arquitetura responséavel pela avaliagao sistematica e rigorosa
de edificios apds sua construgdo e ocupagéo por algum periodo (LI; FROESE; BRAGER, 2018). No
entanto a nomenclatura s6 foi popularizada cerca de 30 anos depois, a partir de 1988, com a
publicacao do livro “Post-occupancy Evaluation” (Avaliagdo P6s-Ocupagéo), de Preiser, Rabinowitz e
White (1988).

O conceito foi ampliado e ajustado ao longo dos anos; atualmente a APO é considerada um conjunto
de métodos e técnicas aplicado aos ambientes e as pessoas que os utilizam, a fim de aferir o
desempenho fisico do ambiente e a satisfacdo de seus usuarios (ORNSTEIN; ONO; VILLA; FRANCA,
2018). Ela possibilita diagnosticar aspectos positivos e possiveis necessidades de intervengdes com
vistas a melhorias do ambiente em estudo no decorrer do uso, a partir da avaliagéo de alguns fatores
pré-determinados, para tanto considerando a opinido dos especialistas (quer sejam avaliadores,

projetistas ou instituicdes) e dos usuarios (em suas diversas vinculagdes com o local).

Os fatores sob avaliagdo podem ser: socioecondmicos, técnico construtivos, conforto ambiental,
conservagao de energia, estéticos, funcionais e comportamentais, entre outros.
A APO se distingue das avaliagdes de desempenho “classicas” formuladas nos laboratorios
dos institutos de pesquisa, pois considera fundamental também aferir o atendimento das

necessidades ou o nivel de satisfagdo dos usuarios, sem minimizar a importancia da
avaliagdo de desempenho fisico ou "classica”. (ROMERO; ORNSTEIN, 2003, p.26)

Uma APO se inicia com o levantamento dos dados, incluindo instrumentos metodologicos que possam
aferir a opinido dos especialistas e dos usuarios. Ela é concluida com a analise dos dados coletados



que irdo compor um diagndstico que aponte aspectos positivos e negativos do ambiente em questao, o
que resultara em recomendacdes para o estudo de caso e, se aplicada de forma sistémica, insumos
para novos projetos (ONO; FRANCA; ORNSTEIN, 2018).

Geralmente a etapa mais longa e exigente de uma APO é a coleta dos dados, que exige conhecimento
de varios métodos/técnicas de pesquisa e geralmente envolve uma abordagem multimétodos, pois,
aplicado de forma isolada, todo método € falho e incompleto, mas, quando os dados s&o coletados por
meio de diferentes instrumentos, eleva-se os indices de confiabilidade dos resultados, minimizando
discrepancias e particularidades, causadas pela adog@o de um procedimento que ressalte apenas um
aspecto do problema (GUNTHER; ELALI; PINHEIRO; 2008). Essa triangulagdo também é defendida
por Marans e Spreckelmeyer'? (1987, apud GUNTHER; ELALI; PINHEIRO, 2008, p.381), que afirmam
que “dados provenientes de uma Unica fonte sdo passiveis de duvida, sendo aconselhavel
contrabalancear os desvios surgidos a partir de uma coleta de dados com informagdes oriundas de
outros métodos a fim de minimizar as distor¢des no resultado final do trabalho”.

A aplicagéo isolada de um método pode gerar lacunas no conhecimento obtido, apontando

para resultados que contemplam apenas uma faceta da realidade. Sob esse ponto de vista

torna-se aconselhavel que, para evitar vieses metodologicos, os desvios surgidos a partir de

um tipo de coleta de dados sejam contrabalanceados por informagdes originadas em outras
formas de pesquisa. (ELALI2, 1997 apud GUNTHER; ELALI; PINHEIRO, 2008, p.381)

Todo método tem pontos positivos e negativos, e a area das relagdes ambiente-comportamento (RACs)
apresenta problemas e aplicagdes muito complexas, 0 que faz com que as pesquisas com um sé tipo
de informagao, coletada por uma sé técnica ou método, tornem-se suspeitas e duvidosas quanto aos
seus resultados (VILLA; ORNSTEIN, 2013). Mas néo existem instrumentos metodoldgicos certos ou
errados, 0 que existem s&o “instrumentos que se complementam e que, portanto, sdo mais adequados
ao contexto da pesquisa, as condicbes determinadas pelo prazo e a disponibilidade de recursos
humanos’, e “cabe ao pesquisador ou a equipe de pesquisa [...] conhecer e estudar as possibilidades e
limitagdes intrinsecas de cada um dos instrumentos com os quais pretende trabalhar”, (VILLA et al.,
2018, p.81). Assim, é preciso ter muito cuidado ao definir os métodos a serem aplicados, e seleciona-
los em fungéo do objeto e dos objetivos almejados, sempre se atentando para a necessidade de definir
instrumentos que envolvam aspectos quantitativos e qualitativos da questdo, e também que permitam a

captagéo da opinido de especialistas e de usuarios.

19 MARANS, Robert W.; SPRECKELMEYER, Kent F. A Conceptual Model for Evaluating Work Environments. In: J. WINEMAN
(Ed.). Behavioral Issues in Office Design, New York: Van Nostrand Reinhold, 1987 (1st edition reprint), pp. 67-84.

20 ELALI, G. A. Psicologia e arquitetura: a busca do lI6cus interdisciplinar. Estudos de Psicologia 2, 349-362, 1997.



4.1.1 Estudos centrados no usuario

Proshansky et al2! (1970, apud GUNTHER; ELALI; PINHEIRO, 2008), descrevem que os inlimeros
métodos adotados nas RACs podem ser categorizados em fungao do tipo de relagdo entre as pessoas
(usuarios do local em estudo) e o ambiente (onde acontece o determinado estudo), configurando-se

como.

a) METODOS CENTRADOS NAS PESSOAS: remetem aos atributos das pessoas em fungao do

ambiente, ou seja, tém como foco a analise dos usuarios;

b) METODOS CENTRADOS NO AMBIENTE: remetem as caracteristicas do ambiente em fungao

das pessoas, isto &, seu objetivo € a analise de um local ou institui¢&o.

Para distinguir os dois estudos é fundamental reconhecer o foco do estudo e o tipo de recomendagdes
pretendidas, verificando se sdo para um ambiente especifico (estudo centrado no ambiente), ou para a
melhoria dos espagos em geral para determinado tipo de pessoa (estudo centrado na pessoa). Essa
mesma categorizagdo pode ser encontrada em pesquisas de outras areas, com algumas pequenas
modificacbes em fungdo do foco do estudo. No Design de Produtos, por exemplo, em um tipo
especifico de abordagem denominado Thinking Design??, h& o Human-Centered Design (design
centrado no ser humano), defendido por David Kelley e Rolf Faste, difusores da abordagem; e o
Activity-Centered Design (design centrado na atividade), defendido por Don Norman em conjunto com o
primeiro (NORMAN, 2005). Percebe-se uma diferenga de abordagem, visto que o interesse é no
produto e, portanto, na atividade a ser desenvolvida, e ndo no ambiente. Mas, de uma forma geral, é 0

mesmo tipo de categorizagao utilizada nas pesquisas de psicologia e arquitetura focadas nas RACs.

A presente tese € centrada no usuario, pois estudou um grupo especifico de pessoas — criangas com
sindrome de Down com idade entre quatro e sete anos incompletos — e a relagdo delas com qualquer
tipo de espago. O local de estudo/andlise ndo é importante, assim como ndo se deseja obter
informacgdes precisas sobre um espago pré-definido, como uma sala de aula, um refeitorio, um patio
escolar, ou o quarto da crianga. O objetivo é entender como essas criangas pequenas com Sindrome

de Down percebem e avaliam o espago, independente de qual seja este ambiente. Mesmo havendo

21 PROSHANSKY, H. M.; ITTELSON, W. H.;RIVLIN, L. G. (Orgs.). Environmental psychology: man and his physical setting. Nova
York: Holt, Rinehart & Winston. 1970.

22 Design Thinking, que pode ser traduzido como “pensamento do designer” ou “pensar como designer”, é uma abordagem
experiencial, criativa e inovadora, que considera as possibilidades da tecnologia e as necessidades dos clientes para o
sucesso do produto (BROWN; WYATT, 2010).



essa inten¢do genérica, para a realizacdo e validagdo do estudo foi preciso focar em um local

especifico, no caso a sala de terapia ocupacional de uma das institui¢des coparticipantes da pesquisa.

4.1.1.1 Instrumentos Metodoldgicos aplicados as criangas

Como comentado anteriormente, pesquisas que desejam “ouvir’ ou “dar voz” a criangas exigem uma
ateng&o especial e, principalmente um cuidadoso planejamento dos métodos que serdo aplicados, bem
como habilidades do pesquisador, como paciéncia e sensibilidade. Além disso, € extremamente
recomendavel utilizar elementos Iudicos que aproximem pesquisador e participantes, como brinquedos
e desenhos. “Papel, lapis e lapis de cor sdo os materiais com os quais preferencialmente se comunica
uma crianga entre seis e doze anos, devendo, portanto, estar sempre a sua disposi¢ao para tal fim”
(ABERASTURY, 1982, p.99).

As areas do conhecimento que mais contribuem para a APO com instrumentos metodoldgicos
direcionados as criangas sdo a psicologia e a pedagogia. A seguir séo apresentados os métodos
atualmente incorporados pela APO nas pesquisas que envolvem a opinido de criangas, como sejam:
observagdo, poema dos desejos, mapa mental, selegdo visual, entrevista ldica, desenho-estoria e

questionario 3D com uso de maquetes tateis.
a) Observagao

O método mais comum em pesquisas com criangas € a Observagao. Segundo Pretzlik?® (1994, apud
BUSSAB; SANTOS, 2009, p.108), “a observacdo em situagdo natural possibilita ao pesquisador obter
informacgdes acerca de caracteristicas do comportamento e seus determinantes que seriam de dificil,

ou até mesmo impossivel, acesso através de outros meios”.

A observagdo em pesquisas com criangas raramente fugira da participagdo do pesquisador, pois
Martins Filho (2011, p.99) relata que as criangas pedem a participagédo dos adultos, e a todo momento
os convidam “para suas brincadeiras, interagdes, relagdes, produgdes, experimentos e dialogos”. O
pesquisador observa e é observado pelas criangas, “estabelecendo e criando lagos, o que favorece as
relacbes e o desenvolvimento de uma participagdo sensivel as produgdes das criangas” (MARTINS
FILHO 2011, p.100).

No desenvolvimento dos métodos observacionais em psicologia, a assungdo da

incapacidade de afastamento entre observador-observado gerou uma evolugéo que parte da
ideia de aproveitamento deste fendmeno. Ou seja, se por um lado esta relagao influencia a

23 PRETZLIK, U. Observational methods and strategies. Nurse Research. London, v.2, n.2, p.13-21, 1994.



observagdo e a qualidade de certos dados, podendo gerar vieses, por outro, é fonte de
novos dados que extrapolam o contetido objetivo. (BUSSAB e SANTOS, 2009, p.109)

A Observagao Participante apresenta-se, entdo, como instrumento comum em pesquisas das
ciéncias humanas e sociais, pois possibilita entrar em “contato direto com os sujeitos da pesquisa,
recriando com eles a realidade concreta que era estudada” (TEMPLE, 2010, p.239), procurando
‘reduzir a distancia entre investigador e investigado, a fim de diminuir os efeitos do etnocentrismo:
compreender o outro a partir das suas representagdes e ndo a partir dos modos de pensar da cultura
do pesquisador” (DELALANDE, 2011, p.76-77).

O observador se aproxima, € envolvido e envolve-se com o grupo observado (BUSSAB; SANTOS,
2009), e no caso das criangas, “a observagao participante possibilitard o acesso dos adultos ao que as
criangas pensam, fazem, sabem, falam e a como vivem, esmiugando suas peculiaridades e as
particularidades desse grupo geracional’ (MARTINS FILHO, 2011, p. 100).

A observagéo participante pode ser associada ao Mapeamento Comportamental, descrevendo as
atividades realizadas pelas pessoas no ambiente analisado (SANOFF, 1991). Trata-se de uma
abordagem indireta, assim como a observagdo em geral, sem o envolvimento direto do usuéario na
obtenc¢&o das informagdes, visto que o pesquisador € quem tira suas préprias conclusdes ao observar
0 comportamento das criangas. Sendo assim, ndo serdo detalhados tais procedimentos, pois a

intencao dessa pesquisa € dar énfase aos instrumentos que dao voz as criangas.
b) Poema dos Desejos (Wish Poem)

Instrumento metodolégico desenvolvido por Henry Sanoff (1991), no qual os usuérios de determinado
ambiente sdo convidados a expressar, por meio de desenhos e/ou sentengas escritas, suas
expectativas em relacdo ao espago analisado, instigados por uma sentenga — “Eu gostaria que o

[edificio / ambiente]...” — escrita em uma folha de papel em branco.

Trata-se de um método de livre expressao e idealizagdo de um espago, que instiga os usuarios a
refletirem, registrando em uma folha de papel a descrigdo de seu “ambiente dos sonhos”, expressando
seus desejos, sonhos, preferéncias, inadequagdes, insatisfacbes e sugestdes de mudangas no
ambiente em questdo, a partir de desenhos efou palavras. E, portanto, uma abordagem que encoraja o
usuario a fantasiar sobre determinado ambiente dos sonhos, sendo mais eficaz que os instrumentos
com objetivos e focos muito especificos, principalmente quando a intengdo é obter um carater mais
global e exploratério. Ou seja, 0 poema dos desejos da liberdade aos participantes, possibilitando
respostas espontaneas, sem a preocupagao com rimas ou desenhos elaborados (SANOFF, 2001).



Para que a espontaneidade nao seja comprometida, Sanoff recomenda que a aplicagéo do instrumento
nao ultrapasse 20 minutos. Além disso, visando a liberdade de expressao e, a0 mesmo tempo, que 0s
envolvidos tenham iguais condigdes de participagéo, todo material de desenho deve ser fornecido pelo
pesquisador - lapis coloridos, lapis preto, canetas e folhas de papel -, mas é o respondente que decide

0 que vai utilizar.

Por ser este um método oriundo da psicologia, para uso pela APO precisou ser um pouco modificado,
visando a aplicagéo por arquitetos, como explicam Rheingantz et al. (2009, p.45):
[...] diferentemente da abordagem proposta por Sanoff, o observador deve acompanhar o
processo de elaboragdo dos “poemas”, interagindo com os usuarios, especialmente quando
as respostas séo traduzidas por desenhos. Ele deve anotar e identificar com a maior
fidelidade possivel as observagdes e explicacdes de cada respondente relacionadas com os
desenhos e seus significados. No caso de usuarios infantis, Souza (2007) recomenda que 0

observador anote as descrigdes e relatos das criangas em uma folha de registro a parte, a
ser anexada posteriormente ao desenho.

E possivel perceber a causa desta modificagdo, visto que psicélogos possuem embasamento para
identificar elementos ausentes no discurso, e entender o que os desenhos representam. Mas arquitetos
podem ter dificuldade em compreender alguns desenhos e respostas, o que pode comprometer a
analise posterior dos resultados. Rheingantz et al. (2009) alertam que a analise dos desenhos a

posteriori, sem a presenca do respondente, pode gerar dificuldades e até interpretagdes equivocadas.
c) Mapa Mental ou Cognitivo

Instrumento metodoldgico utilizado primeiramente por Tolman (1948), e disseminado por Kevin Lynch
(1982), que se baseia “na elaboragéo de desenhos ou relatos de meméria representativas das ideias

ou da imaginabilidade que uma pessoa ou um grupo de pessoas tém de um determinado ambiente
(RHEINGANTZ et al., 2009, p.56-57).

O observador solicita que o respondente desenhe de memoéria e conforme sua percepgdo, um croqui
(ou mapa) de um determinado ambiente utilizado ou frequentado regularmente. O desenho ¢é feito em
folna de papel em branco, com material disponibilizado pelo pesquisador. A partir dos elementos que o
respondente desenha é possivel perceber a importancia de determinados elementos fisicos presentes
no local em relagdo a outros. Até mesmo a ordem sequencial de elaboragdo dos desenhos ou
elementos graficos é importante, uma vez que, segundo Vicente Del Rio (1991) os elementos

desenhados primeiro costumam ser os mais significativos (RHEINGANTZ et al., 2009).

Rheingantz et al. (2009, p.59) descrevem duas abordagens com distintos procedimentos de aplicagao

do instrumento:



MODELO INTERPRETATIVO OU COMPORTAMENTAL: abordagem estruturada e baseada
em pressupostos e categorias de analise previamente determinados, na qual, ao entregar o
material 0 observador faz uma breve exposicao sobre os objetivos do instrumento e de como
deve ser trabalhado, mantendo-se distante do respondente durante toda a atividade, apenas

recolhendo as folhas de papel ao final;

MODELO SOCIOINTERATIVO OU EXPERIENCIAL: abordagem néo estruturada, no qual o
observador acompanha todo o processo, interagindo com o respondente, a fim de se informar
elou registrar as explicagdes e comentarios produzidos na elaboragdo do desenho, embora
seja essencial que ndo influencia ou direcione o respondente de forma alguma durante a

atividade.
d) Selegao Visual (Visual Preferences)

Originalmente denominado Visual Preferences (Selegao Visual), mas também conhecido como Visual
Cues (pistas visuais) ou Photo Questionnaires (questionarios ilustrados), este & outro instrumento
metodoldgico desenvolvido por Henry Sanoff. Em sua aplicagdo é apresentada ao respondente uma
série de imagens pré-selecionadas, solicitando-se que identifique valores e significados agregados aos
ambientes analisados, se possivel, “relacionando-os com os ambientes vivenciados” (RHEINGANTZ et
al., 2009, p.63).

Sua aplicagdo possibilita identificar os simbolos, as preferéncias e os aspectos culturais de

um determinado grupo de usuarios. Permite, ainda, compreender o imaginario das pessoas

relacionado com o ambiente construido, considerando os impactos causados por

determinadas tipologias arquitetonicas e organizagdes espaciais. (RHEINGANTZ et al., 2009,
p.63)

A utilizagdo de imagens provoca a reflexdo dos respondentes, além de facilitar a comparagéo e
consequente selecdo de preferéncias. No entanto, Rheingantz et al. (2009) alertam que, para isso, as
imagens precisam ser selecionadas de forma criteriosa, visando o objetivo final do estudo, pois
somente dessa forma o processo de identificagdo dos problemas e descobertas por parte do

pesquisador sera facilitado.

Para Sanoff (1991, 2001), trata-se de um meio muito eficaz para elucidagdo de comentarios avaliativos
sobre configuragdes fisicas, além de possibilitar a identificagéo de ideias, valores, atitudes e cultura dos
usuarios. Também pode produzir resultados dificilmente expressados por meio de instrumentos
tradicionais de pesquisa, auxiliando na compreensdo do impacto causado pelos ambientes sobre a

qualidade de vida e o bem-estar das pessoas (SANOFF, 1991).



e) Entrevista Ludica

Instrumento metodoldgico original da psicanalise, que sofreu algumas transformagdes para adaptar-se
a APOQ. A técnica foi desenvolvida pela psicanalista argentina Arminda Aberastury (1982) para lidar com
criangas, consistindo em uma entrevista que utiliza brinquedos para promover a aproximagao entre o
profissional e a crianga, e estabelecer um vinculo de confianga entre eles. Primeiramente é realizada
uma entrevista com os pais, a fim de colher as informagdes necessarias para o contato inicial com a
crianga, e agendar um horario com ela. A “consulta” tem a durag@o de uma hora, e nela é utilizada uma
caixa de brinquedos e objetos conhecida como “material standard”, e que
[...] satisfaz as necessidades de uma crianga de até quatro ou cinco anos e com poucas
modificagdes serve também para criangas de mais idade: cubos, massa de modelar, lapis,
papel, lapis de cor, borracha, cola, alguns bonecos pequenos, paninhos, tesouras, barbante,
autos, tacinhas, pratinhos, talheres e apontador. Além disso, durante a primeira entrevista,

pergunto aos pais com que a crianga costuma brincar em casa, e sempre que possivel
incluo-o no material [...]. (ABERASTURY, 1982, p.98)

Os brinquedos e objetos séo colocados numa mesa baixa, ao alcance da crianga, e a terapeuta deixa a
crianga livre para brincar, desenhar, enfim, expressar-se como desejar. Enquanto a crianga se distrai
com os brinquedos, a terapeuta conversa, faz perguntas, e analisa suas atitudes e reacdes
(ABERASTURY, 1982).

A técnica em si consiste na realizagdo de perguntas enquanto a crianga respondente desenvolve
alguma atividade ludica, que pode ser um brinquedo, um desenho, ou outra atividade artistica. E
importante que seja uma atividade prazerosa para a crianga, que ela se distraia a ponto de nao
perceber que esta respondendo as questdes, mas nao pode se distrair ao ponto de nao responder ao
pesquisador. “Por definicdo, estas atividades ndo podem substituir completamente o discurso, que

continua sendo o objeto principal da entrevista” (ABATE, 2011, p.271).
f) Desenho-Estoria

Instrumento metodoldgico desenvolvido por Walter Trinca em 1972, que se baseia na elaboragéo de
uma série de cinco desenhos livres (coloridos ou ndo), sendo que cada um vai resultar em uma estéria
contada pelo participante, que ainda deve responder aos questionamentos do aplicador, e dar um titulo
para cada desenho realizado (TRINCA; BARONE, 2001). O procedimento é individual, devendo ser
aplicado por profissionais devidamente qualificados. Além disso, os autores explicam detalhadamente o
instrumento, definindo até o tipo de material que deve ser disponibilizado para o participante — “folhas
de papel em branco de tamanho A4, um lapis de grafite preto e uma caixa de lapis de cor”; e como
deve ser posicionado 0 material — “coloca os lapis sobre a mesa, deixando o lapis de grafite preto ao



acaso, entre os demais” e “se coloca uma folha de papel na posigéo horizontal, com o lado maior
proximo ao sujeito” (TRINCA; BARONE, 2001, p.49).

Apos colocar a folha de papel em frente ao participante, solicita-se que faga nela um desenho livre — 0
que quiser e como quiser. O aplicador aguarda o término do desenho, e pede que conte uma estdria a
partir do desenho. Ap6s a narrativa, o aplicador realiza perguntas a fim de esclarecer quaisquer
davidas ou curiosidades, visando a completa compreenséo e interpretacdo do material produzido —
tanto no desenho, quanto na estoria. Finalizadas as perguntas, o aplicador convida o participante a dar

um titulo ao seu desenho, e feito isso, passa-se ao proximo desenho.

O procedimento repete-se com os outros quatro desenhos, exceto em casos onde o tempo de sessenta
minutos seja excedido. Neste caso orienta-se que o participante seja convidado a retornar num outro

dia para que se dé continuidade a aplica¢do do instrumento.

A partir do método trabalhado por Trinca (1976), Aiello-Vaisberg (1990) desenvolveu um novo
instrumento metodoldgico, o Desenho-Estdria com Tema, que consiste na “solicitagdo de um desenho
especifico em termos tematicos [...], em seguida, pede-se a pessoa que vire a pagina e, no seu Vverso,
invente uma estdria sobre o que desenhou” (AIELLO-VAISBERG, 1999, p.253).

Muito semelhante ao instrumento que o originou, ndo apresenta descri¢éo igualmente detalhada pelo
seu criador, e se diferenciando por trés questdes principais: tematica fornecida; narrativa escrita no
papel; aplicagdo individual ou coletiva, sendo que em grupos pequenos, de até seis pessoas, pode-se

solicitar que desenhem e imaginem a estoria juntos, uma Unica estoria (AIELLO-VAISBERG, 1999).

Apesar de Aiello-Vaisberg (1999) afirmar que a pessoa deve escrever sua narrativa no verso da folha
fornecida, no caso de criangas, ndo ha problema em que seja usada outra folha ou feita uma narrativa
oral, registrada pelo pesquisador, sobretudo no caso de criangas que ndo dominem a escrita. Também
nao ha restricdes que impecam o pesquisador de realizar perguntas ao participante, a fim de esclarecer

quaisquer duvidas que venham a surgir durante a narrativa.
g) Questionario 3D com uso de Maquetes Tateis

Abate (2011) desenvolveu esse instrumento metodologico visando aferir a opinido de criangas com
deficiéncia visual sobre questdes de conforto e acessibilidade. O método consiste num questionario
com formato diferenciado, onde as opgdes de resposta apresentam-se por meio de trés maquetes
tateis (ABATE, 2011). A pesquisadora utilizou uma maquete tatil sonora para aplicacdo da questao de
conforto acUstico. Esta maquete continha trés botbes (reprodutores de sons gravados) com niveis de



ruido diferenciados. Apds a fase de reconhecimento inicial, questionava-se a crianga: “Como € o
barulho durante a aula?” Solicitando que a crianga indicasse um dos botdes ou alternativas sonoras
oferecidas (ABATE, 2011, p.417).

A segunda maquete tatil foi utilizada para aferir questdes relacionadas ao conforto térmico, também
fornecendo trés alternativas de resposta, através de placas metalicas — a primeira revestida com
EV.A%, correspondente a alternativa “legal’; a segunda aquecida por um aparelho de luz
infravermelha, relativa a alternativa “com calor”; e a terceira sem qualquer intervengdo no ago inox da
placa, correspondendo a alternativa “com frio” (ABATE, 2011). Ap6s permitir que a crianga tateasse a
maquete, reconhecendo-a, questionava-a quanto ao conforto térmico: “Como vocé esta se sentindo

agora?” Solicitando que indicasse sua resposta tocando a placa correspondente (ABATE, 2011, p.420).

Por fim, a ultima maquete tatil foi utilizada para averiguar a acessibilidade do ambiente representado no
modelo tridimensional, apresentando também trés alternativas mdveis: corredor; escada e banheiro
(ABATE, 2011). Novamente a crianca era convidada a tatear a maquete para reconhecé-la, realizando-
se, em seguida, a pergunta: “Onde € mais dificil andar na escola?” Solicitando que o aluno indicasse
verbalmente uma das alternativas (ABATE, 2011, p.423).

Abate (2011) destaca a necessidade de auxilio de ao menos duas pessoas para a aplicagdo do
instrumento, e informa que, incluindo os trés questionamentos (trés maquetes), a duragéo da atividade

variou de sete a doze minutos por crianga.

4.2 Métodos e técnicas de pesquisa com criangas em Educagao, Psicologia e Sociologia

Por muito tempo, também nas areas de Educagao, Psicologia e Sociologia, as criangas eram ouvidas
apenas por meio de porta-vozes adultos, “[..] estando por isso submetida a concepgdes
‘adultocéntricas’ que a tomam como objeto e ndo como sujeito” (SANT'ANA, 2010, p.30). Somente nos
ultimos vinte anos os pesquisadores resolveram encarar o desafio de modificar esse quadro, através de
metodologias participativas com criangas, que “[...] atribuem aos mais jovens o estatuto de sujeitos de
conhecimento, € ndo de simples objecto [sic], instituindo formas colaborativas de construgdo do
conhecimento” (SOARES; SARMENTO; TOMAS, 2005, p.49).

Considerar a participagdo das criangas na investigagdo € um passo decorrente da

construgdo de uma disciplina das ciéncias sociais que procura desconstruir a persistente
afonia e invisibilidade das criangas nas investigagdes que ao longo do ultimo século se foram

24 E.V.A. — Etil Vinil Acetato: é uma resina termoplastica derivada do petréleo. No Brasil é conhecida popularmente como
borracha E.V.A. e é um material emborrachado de densidade macia e geralmente lisa.



multiplicando sob a égide de tentar compreender a crianga, sem nunca considerar essa
mesma crianca enquanto elemento valido do processo, com voz e opinido acerca do mesmo.
(SOARES; SARMENTO; TOMAS, 2005, p.54)

Outra questéo defendida é a abordagem multimétodos, também exigida pela APO. Segundo Martins
Filho (2011, p.96), “[...] € necessario lidar com mais de um instrumento metodolégico para compreender
o fendbmeno que se quer estudar’. Mas, para tal, € necessario ter a disposicdo muitos métodos que
possibilitem a coleta de dados com criangas. Percebeu-se, entdo, que existem inumeros procedimentos
metodoldgicos, dentre aqueles antigos, mantidos como foram desenvolvidos originalmente, e aqueles
modificados, criados e desenvolvidos para cada nova pesquisa, atendendo as necessidades da
mesma. A maioria ndo possui muitos registros técnicos ou uma metodologia muito detalhada, apenas a

exemplificacdo de sua aplicagdo em determinado estudo.

Dentre 0os métodos e técnicas encontrados em pesquisas com criangas na Educagao, Psicologia e
Sociologia, a pesquisadora selecionou aqueles que entendeu que tinham potencial para serem
utilizados em pesquisas nas areas da Arquitetura e do Urbanismo, excluindo-se 0s que ja foram

incorporados aos estudos de APO, mencionados no item anterior.

Além dos instrumentos investigativos, encontrou-se nas Ciéncias Humanas, notadamente na
Psicologia, um procedimento inicial, geralmente utilizado em situag@o de entrevista, relativo ao contato
entre o profissional e a pessoa envolvida, e que diz respeito a promover a sintonia ou a empatia entre
ambos (BENONY, CHAHARAOUI, 2002; GASKELL, 2002; GUNTER, 2008; SCARPATO, 2001).
Conhecido como ‘“estabelecimento de Rapport’ (ou simplesmente rapport), tal procedimento
corresponde, sinteticamente, a fazer a outra pessoa sentir que é respeitada e aceita, 0 que nao

significa concordar com tudo o que diga ou faga.

O rapport também pode ser aplicado a relagdo entre pesquisador e pesquisado que acontece em
investigacOes cientificas, e deveria ser incorporado pela Arquitetura e pelo Urbanismo. Se for utilizado
em pesquisas que queiram tratar a crianga como protagonista, na tentativa de aproximar-se dela, o
rapport pode ser entendido como uma etapa inicial do contato, quando s&o obtidas as primeiras
informacgdes importantes sobre a crianga e sua familia. Trata-se, portanto, de um procedimento inicial,
que precedendo a todos os outros, tranquiliza a familia sobre a participagdo da crianga na atividade e
permite que a crianga comece a criar um lago de confianga com o profissional.

No rapport realizado com a mae, pai ou responsavel, sdo feitas a apresentagdo do(a)

pesquisador(a); a apresentagéo da pesquisa (objetivos etc.); a explicagdo dos procedimentos

da pesquisa (Encontros sequenciais, numero etc.); a solicitagdo da colaboragéo da familia e
da crianca e a assinatura da autorizagao de realizagéo da pesquisa.



No rapport com a crianga a ser pesquisada, recuperam-se as mesmas informagdes
anteriores — apresentacdo do(a) pesquisador(a); apresentagdo da pesquisa (objetivos etc.);
explicagdo dos procedimentos da pesquisa (encontros sequenciais, frequéncia efc.) — e
busca-se obter sua autorizagao verbal para a realizagéo da pesquisa. (SOUSA, 2008, p.177)

A sequir, apresentando-se esse procedimento inicial, serdo apresentados os principais instrumentos

metodoldgicos detectados na pesquisa realizada, os quais foram subdivididos nos grandes temas:

entrevistas, atividades coletivas, brincadeiras, histérias, propostas artisticas e registros de imagens.

a) Entrevista

Um procedimento metodoldgico tradicionalmente utilizado em pesquisas com criangas é a
Entrevista, embora exija alguns cuidados especiais. Deve-se criar uma relagéo de confianga com
a crianga, ser amavel, falar sua linguagem, apreciar seu humor e respeitd-la, deixando-a
confortavel com a situagao, porque, caso isso ndo ocorra, dificilmente sera obtida alguma resposta
para o que deseja (KROGH, 1996). Segundo Balint e Balint?® (1970, apud ARFOUILLOUX, 1976,
p.169), “a capacidade de identificacdo (poderiamos também dizer a ‘empatia’) aparece como uma
condigdo necesséria ao éxito de uma entrevista, e talvez ainda mais com a crianga do que com o
adulto”. Mas é importante destacar que ndo € garantia de sucesso (KROGH, 1996), e é essencial
que o entrevistador mantenha o foco, conseguindo retornar sempre a objetividade, o que lhe
permitira tirar conclusdes e finalizar a entrevista (BALINT; BALINT#, 1970, apud ARFOUILLOUX,
1976).

Krogh (1996, p.185, tradugdo nossa) criou um protocolo proprio para realizagdo dessas
entrevistas. Antes das entrevistas “verdadeiras”, o autor indica a necessidade de passar um tempo
“entrevistando criangas de maneira informal’, observando atentamente cada resposta, cada
comportamento, cada dificuldade de comunicagdo. Quando da inicio as “entrevistas verdadeiras”
tem total atencdo e cuidado para criar o0 mesmo sentimento de informalidade e amistosidade
obtido nas informais; deixa claro para as criangas que n&do existem respostas corretas; se
assegura que compreendam tudo que Ihes é dito; e tem maximo cuidado para ndo induzir as
respostas das criangas. Segundo o autor, somente dessa forma €& possivel explorar em

profundidade o pensamento infantil.

Outro ponto fundamental, ndo so para as entrevistas, mas para aplicagdo de qualquer instrumento
metodoldgico é o respeito a vontade da crianga de participar ou ndo da pesquisa (DEMARTINI,

2009), caso nao queira, ou ndo se sinta estimulada a participar, ndo serdo obtidos resultados

25 BALINT, M.; BALINT, E. Techniques psychothérapiques en médecine. Petite Biliothéque Payot, Paris, 1970.



positivos. Diante dessa situag@o deve-se tentar uma abordagem diferenciada, estimulando-a e
instigando-a a participar da pesquisa, na tentativa de fazé-la mudar de ideia. Caso isso ndo ocorra,

deve-se respeitar a vontade da crianga de néo participar do estudo.

Quando esses estimulos sdo necessarios, parte-se para uma Entrevista Ludica, j& descrita no item

anterior por ter sido incorporada aos instrumentos comumente utilizados pela APO. Outra

justificativa para aplicagdo mais frequente da entrevista ludica é porque, segundo Rocha (2008)
A entrevista direta com criangas revela-se inadequada, porque estabelece um
constrangimento de varias ordens sociais: geracionais, de género, de classe social, étnicos
ou raciais — além de impingir & crianga algo que é produto de um mero interesse de
investigagéo e da dificuldade que o adulto tem de abandonar, de fato, uma perspectiva de
manter relagbes hierarquicas de poder, em que ele decide de forma unilateral o que é
legitimo para as criangas. Nesse sentido, as respostas resultariam numa relagdo em que

prevalece a desejabilidade social, ou seja, em que o sujeito da pesquisa responde aquilo que
percebe ser a expectativa dominante ou a do proprio pesquisador. (ROCHA, 2008, p.45-46)

Como as entrevistas tipicas podem néo ser facilmente aplicadas as criangas, uma alternativa,
além de utilizar-se do ludico, é optar pela Conversa Informal ou pela Entrevista em Grupo. A
primeira é defendida por Sarmento (2011, p.27), que afirma que as entrevistas formais nao tém
sentido, devendo-se valorizar 0 que chama de “conversas amaveis”, “onde perpassa uma voz
autonoma e livre, tao dificil de captar na forma estruturada da entrevista formal”. Ja a segunda é
defendida por Trautwein (2010) por favorecer a interagéo entre as criangas, possibilitando agbes
ludicas mais direcionadas, e por Sant'Ana (2010) por favorecer a troca entre os participantes,
desde que o pesquisador esteja atento para que ndo haja um clima de competi¢ao, deve-se deixar
claro para as criangas que cada um tem seu valor individual, e todas as falas e produgdes sédo

importantes.

b) Atividades Coletivas

As atividades realizadas em grupo podem oferecer bons resultados nos estudos com criangas, se
forem coordenados da forma correta pelo pesquisador. Unindo criangas que tenham alguma
afinidade ou confianga entre elas em torno de certos tdpicos de conversa, é possivel que “se
sintam fortalecidas em torno de uma identidade grupal’, sentindo-se mais a vontade para
questionar a relevancia do que é pesquisado, ou até mesmo para ir de encontro ao pesquisador
(CASTRO, 2008, p.32).

26 BALINT, M.; BALINT, E. Techniques psychothérapiques en médecine. Petite Biliotheque Payot, Paris, 1970.



O Grupo de Discussao e o0 Grupo Focal sédo exemplos dessas técnicas, e fazem do pesquisador
um facilitador, ou moderador, permitindo que a conversa se desenrole entre os participantes, a
partir de um numero limitado de topicos de conversa previamente determinados (SOARES;
SARMENTO; TOMAS, 2005). Em alguns casos é necessario o auxilio de um segundo pesquisador
para coordenar o0 grupo, contribuindo para que as questdes da pesquisa sejam o foco da
discussao entre os participantes, além de contribuir para o envolvimento de todos no processo
(CASTRO, 2008).

A mobilizag&o das criangas para a discussdo em grupo € essencial, “nesse sentido, & necessario
planejar como a demanda da pesquisa pode ir de encontro aos interesses dos participantes,
considerando, portanto, aspectos como sua experiéncia cultural, sexo, idade”, além do contexto
onde sera aplicado o instrumento metodolégico (CASTRO, 2008, p.31). Essa mobilizagao também
ocorre durante a realizagdo do instrumento, pois os participantes compartilham experiéncias e
enfrentam suas diferencas, e sentem-se mais potentes diante das solicitagdes do pesquisador
(CASTRO, 2008).

Em grupo as pessoas tendem a se soltar, falar mais sobre temas relevantes, umas instigam as
outras a opinar, debatendo e se opondo. S&o formas mais abrangentes de colher a informagao do
que entrevistando uma Unica pessoa separadamente. Principalmente quando o estudo envolve
criangas. A submissdo da crianga para com o adulto e a relagdo de poder estabelecida
naturalmente pode ser quebrada pela reunido de criangas. Quando se encontram juntas, sentem-

se mais poderosas para “enfrentar” o pesquisador e suas perguntas.

Quando o assunto sdo as criangas pequenas, essas inimeras perguntas, conversas e discussdes
podem nao trazer resultados positivos. O Encontro em Grupo utiliza-se do ludico para a interagéo
grupal, estimulando o contato e a troca entre as criangas. As semelhangas aos instrumentos
anteriores apresentam-se na organizagao, onde o pesquisador coordena o encontro, mediando e
problematizando as falas, enquanto um auxiliar de pesquisa anota as observagdes relevantes
(VIEGAS, 2010).

Séo realizados dois encontros, com grupos médios de sete criangas, onde solicita-se que as
criangas se expressem liviemente sobre determinado tema, disponibilizando diversos materiais
como massinha, canetas hidrograficas, lapis de cor, giz de cera, tinta de dedo, cola colorida, papel
e cartolina. Enquanto realizam suas produgdes artisticas, o pesquisador realizava perguntas

predefinidas num roteiro semiestruturado, sempre enfatizando que néo existiam respostas corretas



e 0 objetivo era saber o que eles pensavam (VIEGAS, 2010). O instrumento se assemelha

bastante a entrevista ludica apresentada anteriormente, mas com dindmica muito diversa.

No segundo encontro o pesquisador solicitava que escrevessem um pequeno texto a partir de um
enunciado fornecido, dando-lhes a possibilidade de colorir a redagdo. Apds a finalizagao da
redacdo, era solicitado que cada um lesse seu texto em voz alta, para apreciagédo de todos
(VIEGAS, 2010).

Outro instrumento em grupo que se baseia no ludico é a Sessdao Semiestruturada. Nela, os
grupos podem ser escolhidos pelos préprios participantes, e 0 pesquisador oferece diversas
atividades que provocam a reflexdo e posterior discusséo sobre os temas relevantes entre os
participantes. Sao videos e desenhos, atividades criativas, jogos, brincadeiras, teatros e
encenagdes, e ao final é realizada uma avaliagao verbal de tudo que foi realizado e discutido, em
grupo (BRANCO; PIRES, 2010).

Essa forma de interagdo com a crianga, utilizando-se do ludico, é defendida por grande parte dos
pesquisadores estudados. Rocha (2008, p.49) destaca que “a logica da comunicagéo com ela,
para conhecer seu ponto de vista, ndo pode centrar-se na oralidade, muito menos de forma
exclusiva na escrita. Por isso ha necessidade de cruzar fala ou dialogos em grupo com desenhos,

com fotografias [...] em vez de formular apenas uma pergunta genérica e direta”.

c) Brincadeiras

[..] é a brincadeira que é universal e que é propria da saude: o brincar conduz aos
relacionamentos grupais; o brincar pode ser uma forma de comunicagdo na psicoterapia;
finalmente, a psicanalise foi desenvolvida como forma altamente especializada do brincar, a
servigo da comunicag&o consigo mesmo e com 0s outros.

O natural € o brincar, e o fendmeno altamente aperfeicoado do século XX é a psicanalise.
Para o analista, ndo deixa de ser valioso que se lhe recorde constantemente ndo apenas
aquilo que € devido a Freud, mas também o que devemos a coisa natural e universal que se
chama brincar. (WINNICOTT, 1975, p.63)

Jogos; brinquedos e brincadeiras: pode-se brincar com a crianga de infinitas formas —
‘jogos de regras, jogos de equipe, jogos individuais, jogos espontaneos e informais
deixando lugar para a fantasia imaginaria” -, mas € preciso considerar “a idade da crianca,
sua personalidade, seus gostos, suas aptidées e as condicbes em que tem lugar o
brinquedo. E preciso também encontrar o tom correto, a ‘boa distancia’ que permitirdo o
estabelecimento da comunicagdo entre o adulto e a crianga” (ARFOUILLOUX, 1976,
p.117). Segundo Arfouilloux (1976), deve-se variar as brincadeiras, 0s jogos e 0s



brinquedos, para que ndo haja tédio ou fadiga, de ambos os lados (pesquisador e

crianga).

Oficina de Jogos e brincadeiras: esse instrumento metodoldgico possui grande
intensidade ludica. Silva (2009, p.141) obtém as respostas que necessita através do
desenvolvimento de jogos e brincadeiras com as criangas, transformando “técnicas de
coleta de dados (entrevista, observacéo, fotografia e outras) em instrumento ludicos”.
Segundo o autor deve-se criar um clima de descontragdo e interagéo, e desenvolver jogos
e brincadeiras junto as criangas pesquisadas, em oficinas (SILVA, 2009). Por exemplo,
para realizagdo de entrevistas com as criangas, Silva (2009, p.141-142) insere histérias e

simulagdes: brincadeiras de reporter e jornalista — todos viravam repdrteres e fotografos,

criando-se maquinas, cémeras e microfones a partir de material reciclado ou

improvisados; entrevista reciproca — “a partir de um roteiro flexivel, todos se tornavam

entrevistadores, em grupos de duas a trés criangas, entrevistavam as pessoas que

aparecia ou passavam por perto”; jogos de expressdo teatral — imitagao, improvisagéo,

estimulando a espontaneidade, a linguagem néo verbal e o relacionamento em grupo; e

jogos tradicionais infantis — jogos ja conhecidos por todos, como pular corda e esconde-

esconde, visando a aproximagéo do pesquisador com as criangas, e também uma melhor

comunicagao entre ambos.

Jogo e Caixa Individual: esse método foi descrito anteriormente quando foi detalhada a
Entrevista Ludica, pois Aberaustury (1982) o utiliza ao entrevistar criangas. Mas pode ser
utilizado de forma diversa, a critério do terapeuta/pesquisador. E necessario utilizar-se de
uma mesa preferencialmente baixa, acessivel a crianga, onde os brinquedos e objetos a
serem utilizados ficam disponibilizados, ao alcance e disponibilidade de visdo completa da
crianga (ABERASTURY, 1982). Segundo Aberaustury (1982), deve-se disponibilizar o
material standard (cubos, massa de modelar, lapis, papel, lapis de cor, borracha, cola,
alguns bonecos pequenos, paninhos, tesouras, barbante, autos, tacinhas, pratinhos,
talheres e apontador), além de algum material de interesse especifico da crianca em
questao — informagdo obtida em conversa prévia com os pais. A autora sugere que cada
crianca tenha seu préprio material de jogo, guardado em uma caixa individual, ao qual
somente terapeuta e crianga tém acesso. Por meio dos elementos fornecidos a
comunicagao pré-verbal ¢ facilitada, e a crianga consegue se expressar (ABERAUSTURY,
1982);



iv. Jogo de Construir Casas: fornece-se a crianga todo o material necessario para
construgdo de uma casa (modelo reduzido), incluindo ch&o, teto, paredes, portas e
janelas. O jogo permite perceber o que € valorizado pela crianga, e também quais partes
s&o esquecidas ou menosprezadas. E um método de observagéo, e “a linguagem que
utiliza neste jogo é uma linguagem espacial, com 0 que expressa sua experiéncia no
espago e sua situacao atual frente a este espaco e a seu préprio corpo” (ABERASTURY,
1982, p. 53).

d) Historias

Contada, lida, recriada, dramatizada, qualquer que seja a modalidade de expressdo, a
histéria faz parte do universo infantil. Os Contos de Fadas tradicionais e a literatura infantil,
de modo geral, sdo recursos extremamente ricos e diversificados, no sentido de
possibilitarem aos pais, aos educadores, aos profissionais que lidam com criangas, um
instrumento que, por suas caracteristicas — diversidade tematica, possibilidades de situagdes
imaginarias e fantasias, ilustracdes, desfechos para conflitos relacionais, dente outras -,
possuem um poder de sedugéo e de centralizacdo da atengéo da crianga incomparavel com
outras estratégias. Assim, personagens sdo reverenciados ou abominados, desfechos séo
aplaudidos ou contestados, enfim, uma ampla mobilizagdo — cognitivo-afetiva — &
desencadeada na crianga a partir de atividades com histérias. (FRANCISCHINI; CAMPOS,
2008, p.108)

Tecendo Histoérias: individualmente ou em grupo, a crianga conta uma historia de sua
escolha, e 0 adulto a escreve exatamente como foi contada, sem fazer perguntas, sugerir
melhorias ou solicitar explicagdes. “Quando a histéria esta acabada, o adulto a |é para que
a crianga altere o texto, se desejar. Tecendo historias € um método reciproco para

compartilhar e ouvir os pensamentos de outras pessoas (KARLSOON, 2008, p.159).

ii.  Narrativa do Brincar: através do brincar a crianga narra a historia, “aquilo que a crianca,
muitas vezes, ndo verbaliza a respeito de suas emogdes, alegrias, conflitos, pode ser
expresso pelo brincar. O estudo das narrativas destas criangas pode fornecer elementos
para se pensar’, de acordo com o que se € pesquisado (GOULART; SPERB, 2008,
p.352).

ii. Estéria para Completar: trata-se de uma técnica antiga, de aplicagdo individual, que &
flexivel e adaptavel a cada crianga, sendo indicada para aquelas com idade entre cinco e
dez anos, e devendo ser aplicada em ambiente confortavel a crianga e sem muitos
estimulos ou distragcées (MILLS, 1953). A crianga é convidada a criar algumas histdrias,
mas deve-se informa-la de que estas serdo iniciadas pelo terapeuta e elas devem finaliza-
las. “Cada histdria coloca um problema que é deixado em suspenso, € a crianga é

solicitada a resolver esse problema; isto é, ele € solicitado a terminar a historia ao seu



gosto” (MILLS, 1953, p. 139, tradugdo nossa). S&o descritas uma série de situagoes
comuns a vida das criangas, e ao final da historia é feita uma pergunta para a crianga
responder, visando que ela continue e historia, e a termine. “Caso a resposta da crianga
seja superficial ou deixe a historia em aberto, 0 pesquisador pode utilizar perguntas
auxiliares ou comentarios como ‘Por qué?’ ou ‘Entdo o que aconteceu?’, para ampliar o
ambito da resposta, podendo incluir material significativo, que de outro modo poderia ter
sido perdido” (MILLS, 1953, p. 140, tradugéo nossa).

iv.  Estéria com base em fotografias: apresenta-se algumas fotografias para a crianga, que,
individualmente, é convidada a contar uma histéria para cada uma das fotografias
(MARTINS; CRUZ, 2008).

v. “Faz de conta”: “trata-se de um jogo com marionetes de personagens tipicos: mae, tia,
institutriz, professora, homens que representam o médico, advogado, padre, pai, com
variedade de roupas para representar policia, diabo, morte, etc.” (ABERASTURY, 1982,
p.44), onde a dramatizagéo é incentivada através do “faz de conta”, utilizando-se do teatro
de bonecos “as criangas vivlem], por identificacdo, verdadeiras sequéncias
psicodramaticas” (ABERASTURY, 1982, p123).

vi.  Trés Personagens: solicita-se que a crianga imagine trés personagens, informando sexo
e idade dos mesmos, dando-lhes nomes, se quiser, depois solicita-se que descreva os
mesmos, € realiza-se inumeras perguntas sobre 0s personagens, oferecendo, ao final,
abertura para um comentario da crian¢a sobre o instrumento aplicado. “Trata-se de um
teste de facil aplicagdo porque pode ser aplicado oralmente e coletivamente”
(KATZENSTEIN-SCHOENFELDT, 1979, p.68).

e) Propostas Artisticas

As propostas artisticas, junto as brincadeiras e as historias sdo as bases dos encontros com as
criangas nas pesquisas. Em decorréncia da criagdo de “um espago de prazer, de ludicidade, de
irreveréncia, de expressao”, propde-se conversas, provoca-se situagdes e instiga-se questdes
(LEITE, 2008, p.131).

Representagao artistica: “observagdo dos relatos e da atuagdo das criangas que
representem no teatro, no cinema, na televisao” (DEMARTINI, 2009, p.12). Qualquer tipo

de dramatizagdo pode trazer informagdes ao pesquisador, desde que seja fornecido um



tema relevante para a pesquisa. Segundo Leite (2008), a propria dramatizagdo de
situagdes cotidianas pode fornecer ao pesquisador informagdes relevantes, resultantes da

brincadeira.

Psicodrama: semelhante ao anterior, € um tipo de representacdo artistica, pois € um
desempenho dramatico, uma expressdo espontanea, que ocorre em grupo, onde a
participagédo de todos é fundamental, e por isso € necessaria uma sensibilizagdo do grupo
(ARFOUILLOUX, 1976). “No psicodrama analitico, um grupo de terapeutas cuida de um
s6 paciente. O diretor do psicodrama n&do representa. Ele se contenta em ajudar o
paciente na escolha das cenas e intervém para interpretar seu contedo numa perspectiva
analitica” (ARFOUILLOUX, 1976, p. 124). Nao ha limitagbes quanto aos temas
representados, e os pacientes tém a liberdade de escolher os temas que serdo
dramatizados, assim como os terapeutas auxiliares que desempenhardo os papéis
necessarios, nas cenas improvisadas, ‘e o desempenho desses terapeutas deve
conformar-se essencialmente com as indicagdes dadas pelo paciente e pelo diretor do
psicodrama” (ARFOUILLOUX, 1976, p. 124). Trata-se de uma forma de expresséo verbal

associada a corporal, € um modo particular de relagédo com os terapeutas.

Sessao de Bricolage: através da utilizacdo de materiais comuns de desenho e pintura,
combinados a materiais alternativos (como embalagens de produtos, retalhos de tecidos,
botdes, carretéis, linhas, barbantes, além de materiais da natureza, como pedras, folhas e
sementes), explora-se 0 “poder de criagdo de ideias e de novos signos pela crianga”
(FRANSCISCHINI; CAMPQS, 2008, p.114).

Pintura e Desenho: “sdo considerados forma de acesso ao universo da crianga”
(FRANCISCHINI; CAMPOS, 2008, p.111). “Ambas sao atividades que tém por objetivo a
representagdo de algo [..], envolvem a coordenagcdo de mecanismos bioldgicos —
motores, cerebrais, sensoriais, perceptivos — para a representacdo pretendida e estéo
sujeitos a mltiplas e indefinidas significagées” (FRANCISCHINI; CAMPQOS, 2008, p.110).
Se essas atividades estiverem acompanhadas de expressdo linguistica, permitem a
crianga produzir discursos, “revelando, assim, sua maneira propria de ver e de pensar a
realidade” (FRANCISCHINI; CAMPOS, 2008, p.111).

Desenho: “o desenho infantil é considerado uma produgdo cultural das criangas e um

instrumento revelador das representagdes infantis” (MARTINS FILHO, 2011, p.100), é



Vi.

Vii.

viii.

importante, principalmente, porque a crianga, em geral, é “pouco capaz de fazer um longo
discurso sobre si mesma” (ARFOUILLOUX, 1976, p. 147). Mas Arfouilloux (1976, p.130)
alerta para o fato de ser “preciso saber ‘decifra-lo’, interpretd-lo em fungédo das
capacidades gréficas da crianga, de suas intengdes representativas e do contexto no qual
a entrevista tem lugar”. Sobre a aplicagdo do desenho como método, o autor recomenda
que seja realizada uma conversa informal com a crianga antes de propor a realizagéo do
desenho, visando conhecer melhor a crianga, seu estado no momento, criar lagos de
confianga, e informa-la sobre as finalidades da pesquisa (ARFOUILLOUX, 1976). Algumas
criangas, principalmente as mais jovens, ao desenhar, solicitam que o pesquisador as
acompanhe, o0 que pode trazer beneficios para a experiéncia, pois coloca o0 pesquisador
no mesmo nivel da crianga, apresentando o mesmo tipo de comunicagéo - o desenho
(ARFOUILLOUX, 1976).

Desenho, Escrita e Dialogo: a crianga é solicitada a desenhar e produzir textos livres, e
posteriormente convidada a falar sobre o que produziu, numa conversa informal, sem
qualquer tipo de gravacdo, apenas com a intengéo de esclarecer algumas questdes do
desenho e do texto produzidos (SANT'ANA, 2010).

Desenho e Oralidade: solicita-se que a crianga desenhe e concomitantemente fale sobre
0 que desenha, segundo Gobbi (2009, p.84-85), a crianga deve falar enquanto produz o
desenho, 0 que ndo afasta “a dimensédo sonhadora, a presenca da imaginagao e da
propria brincadeira com o lapis, com o giz de cera, com 0s papéis, ndo engessando essa
produgdo, mas tomando como referéncia as falas e a composi¢do do desenho no papel”.
Para o autor, conjugar a fala ao desenho da crianga € essencial para diregdo do olhar e 0

didlogo com o desenho de forma mais aprofundada (GOBBI, 2009).

Jogo do Rabisco: necessita apenas de papel e dois lapis, da crianga e do terapeuta.
Esse jogo se baseia no desenho de um traco (rabisco) qualquer no papel, pelo terapeuta,
solicitando que a crianga diga com o que parece, ou entéo transforme-o em algo, depois é
a vez da crianga realizar o trago, e 0 jogo tem continuidade (WINNICOTT; SHEPERD;
DAVIS, 1994). “O fato de o terapeuta jogar livremente sua propria parte na troca de
desenhos, certamente tem grande importancia para o sucesso da técnica; um
procedimento desse tipo ndo faz o paciente sentir-se inferior por nenhuma maneira’
(WINNICOTT; SHEPERD; DAVIS, 1994, p.232).



f) Registro de Imagens

Além das técnicas ludicas, existem algumas outras formas de instigar as criangas e fazé-las
interessarem-se pela pesquisa. Soares, Sarmento e Tomas (2005, p.61) apresentam um conjunto
de materiais que denominam materiais de estimulo, “os quais poderdo utilizar-se como elementos
indutores da troca de informagdes, que permitem ultrapassar situagdes iniciais de desconforto ou
falta de a vontade [sic] e promover a discussdo acerca de tematicas relevantes para a
investigacdo em curso” — fotografias, gravuras, videos, narrativas, entre outros. A partir dessa
afirmacéo, percebe-se que além dos instrumentos anteriormente abordados, também a Fotografia

e a Filmagem tornam-se poderosos instrumentos metodol6gicos nas méos do pesquisador.

A forma mais simples de aplicagéo da técnica € por meio da distribuicédo de cAdmeras descartaveis
para as criangas, orientando sobre a utilizagdo do equipamento e dando-lhes uma tarefa a ser
desenvolvida, além de orientag@o escrita — roteiro para a crianga e informativo para os pais ou

responsaveis sobre a posse da camera pelas criangas (BRANCO; PIRES, 2010).

Mas as cameras tradicionais também podem e devem ser utilizadas, sendo necessario confiar nas
‘criangas como competentes para 0 manuseamento de equipamentos de registo em video e em
fotografia®, facultando-lhes “documentar e tornar visiveis as suas representagdes acerca do mundo
que as rodeia” (SOARES; SARMENTO; TOMAS, 2005, p.60).

E importante interagir com as criancas depois que produzirem as fotografias, revelando-as,
digitalizando-as, ou gravando-as para que as “criangas fotografas ou cinegrafistas” tenham acesso
as suas obras de arte. Essas conversas posteriores, assistindo aos videos, ou observando as
fotografias realizadas, permite uma discussdo aberta sobre o que foi produzido, e também
esclarecimentos necessarios ao pesquisador. Branco e Pires (2010), por exemplo, convidaram as
criangas a observar suas proprias fotografias, impressas em paginas tamanho A4, e selecionar as
que melhor representavam a tarefa atribuida, redigindo um paragrafo que destacasse suas
escolhas. Ja Delgado e Miller (2008), conversaram com as criangas apos a revelagdo das
fotografias por ela tiradas, entregando, posteriormente, além das fotos, também suas entrevistas

por meio digital.

Além das filmagens “formais”, aquelas solicitadas pelo pesquisador, muitas criangas possuem um
arsenal de videos filmados por eles mesmos, ou por seus responsaveis. Esses videos fazem parte

da documentag&o escrita e iconografica produzida naturalmente pelas criangas, composta ainda



por cadernos escolares, diarios, anotagdes, desenhos e pinturas (DEMARTINI, 2011). Trata-se da

Analise Documental, que consiste na investigagao desses documentos ja produzidos.

De modo geral todos os métodos apresentados acima surgem como “alternativa ao registro escrito, o
qual, por si s6, promove a exclusdo de muitas criangas como informantes e investigadoras validas”
(SOARES; SARMENTO; TOMAS, 2005, p.60). Além disso, para interagir com a crianga é preciso
conhecer e adentrar o0 mundo dela. Aberastury (1982) apresenta uma defini¢do interessante quanto ao

analista de criangas, que pode facilmente ser relacionada aquele que realiza pesquisas com criangas:

Para ser analista de criangas é necessario conhecer e jogar suficientemente bem um grande
numero de jogos: xadrez, damas, canastra, ta-te-ti, etc. Devem conhecer os personagens e
as histérias mais lidas pelas criangas, o que lhe implica 0 conhecimento € 0 manejo de
revistas infantis ja classicos e ter refletido sobre seu significado. Conservar ainda suficiente
prazer pelo jogo e ter ainda uma agilidade que lhe permita enfrentar, sem demasiado
esforgo, o exercicio que exige muitas vezes a hora da crianga em analise. Isto ndo quer dizer
que, se um dia estiver cansado ou simplesmente nao sentir com vontade de se movimentar,
seja obrigado a fazé-lo; 0 que ndo se pode admitir como norma em analista de criangas é
que pense poder analisar uma crianga sentado numa cadeira, como no caso do tratamento
de adultos. (ABERASTURY, 1982, p.105-106)

Como dito anteriormente, sdo inimeros os instrumentos, e as adaptagdes realizadas nos mesmos,
tendo sido apresentados nesta pesquisa apenas os métodos e técnicas da Psicologia, Educagéo e

Sociologia julgados pertinentes para o desenvolvimento da mesma, resumidos no Quadro 6.

Quadro 6 - Métodos e técnicas utilizados em investigagdes com criangas realizadas na Psicologia, Educacao e
Sociologia — detectados na pesquisa bibliografica.

Temas Método / Técnica Temas Método / Técnica
Entrevista individual Tecendo histérias
Entrevista Conversa informal Narrativa do brincar
Entrevista em grupo Estoria para completar
Historias
Grupo de discuss&o Estoria com base em fotografias
Atividades Grupo focal “Faz de conta”
em Grupo Encontro em grupo Trés personagens
Sessdo semiestruturada Representagéo artistica
Jogos, brinquedos e brincadeiras Psicodrama
Oficina de Jogos e brincadeiras Sessé&o de bricolage
Brincadeiras
Jogo e caixa individual Propostas Pintura e desenho
Jogo de construir casas Artisticas Desenho
Fotografia Desenho escrita e didlogo
IR egistro de Filmagem Desenho e oralidade
magens
Anélise documental Jogo do rabisco

Fonte: Elaborado pela autora.



4.3 Etica em estudos envolvendo criancas

A crianca se insere nos grupos ditos vulneraveis, e sua prote¢cdo € um dos pontos atualmente em
destaque no campo da ética em pesquisa (ABATE; ONO; ORNSTEIN, 2018), com sua participagéo
respaldada por legislagédo nacional e internacional. Mas néo foi sempre assim. Segundo Kipper e
Goldim (1999), até o inicio do século XX ndo eram tomados cuidados éticos para realizagéo de
investigacdes clinicas, pratica justificada inclusive devido ao alto custo que demandaria a atividade com
animais. Quando algumas situagdes abusivas passaram a ser de conhecimento publico houve
indignacao, e alguns paises, como a Prussia e a Alemanha, chegaram a proibir a realizagéo de
pesquisas com criangas (KIPPER; GOLDIM, 1999; GAIVA, 2009).

O Cdbdigo de Nuremberg (1947), com abrangéncia internacional, excluiu criangas e adolescentes de
quaisquer estudos, justificando a medida em fungdo de sua incapacidade legal (KIPPER; GOLDIM,
1999). Somente na Declaragdo de Helsinque, em 1964, a participagéo das criangas foi permitida,
desde que fosse apresentado o consentimento de seus responsaveis legais (KIPPER; GOLDIM, 1999;
GAIVA, 2009). Com isso o debate sobre pesquisas com criangas ganhou forga, mas somente nas
ciéncias médicas. As ciéncias humanas e sociais comegaram a discutir 0 assunto somente em meados
da década de 1990, na tentativa de modificar a visdo de que os dados obtidos com criangas ndo eram
confidveis e suas opinides dispensaveis, e de que era necessario protegé-los da possivel exploracéo

por parte dos pesquisadores, em razdo de sua vulnerabilidade (FERNANDES, 2016).

O que auxiliou esse progresso foi a promulgacao da Convengao sobre os Direitos da Crianga, em 1989,
que modificou a imagem da crianga, tornando-a agente moral de seus proprios direitos, sendo
fundamental considerar sua participagdo em pesquisas que afetem suas vidas, desde que seus direitos

sejam preservados (BELL, 2008).

Observa-se, portanto, que a discussdo sobre questdes éticas em pesquisas envolvendo criangas €
relativamente recente, tendo se intensificado nos anos 2000 com a definicdo dos principios e codigos
éticos a serem considerados, e a avaliagdo de aspectos mais complexos como “o questionamento das
relagcdes de poder e de estatuto que inevitavelmente se colocam entre adultos e criangas e as suas
implicagdes da produgéo de conhecimento” (FERNANDES; TOMAS, 2011, p.9).

Diante do desafio de inibir a relagdo de poder do adulto sobre a crianga, Sigaud et al. (2009) destacam
a importancia de evitar comportamentos de dominagao, adotando meios que favorecam a livre
expressdo da vontade infantil. Para tanto, segundo os autores, devem ser criadas “condi¢des atraentes

que estimulem sua participagdo e minimizem desconforto”, garantindo-lhe seguranga, como:



abordagem em seu préprio ambiente (local confortavel e conhecido pela crianga); presenga de
pessoas de sua confianga (pessoas de referéncia); clara oferta da possibilidade de recusar-se a
participar da pesquisa (SIGAUD et al., 2009, p.1344).

Ainda visando minimizar essas diferengas de poder entre adulto e crianga, Francischini e Fernandes
(2016) afirmam que a literatura recente defende a importancia da adogao da etnografia e de métodos
participativos, centrados no interesse das criangas. Segundo os autores, 0s recursos visuais, e
principalmente as fotografias, possibilitam uma maior participa¢do das criangas na pesquisa, e também
sua focalizagéo; e os métodos participativos possibilitam uma aproximagao do universo investigado por
parte do pesquisador, minimizando o carater de poder tradicionalmente imposto nessa relagéo. Além
disso, deve-se evitar intervencgdes significativas na rotina das criangas, selecionando criteriosamente
instrumentos de coleta de dados, e preferindo métodos observacionais, por serem os menos
invasivos (ABATE; KOWALTOWSKI; BERNARDI, 2014; ABATE; ONO; ORNSTEIN, 2018).

Elali (2010, p.12) também alerta para a necessidade de um cuidado especial na definicdo dos métodos
e técnicas de pesquisa, sobretudo no caso dos instrumentos mais invasivos, como o questionamento
direto da crianga. Nesse sentido, a autora destaca que “até mesmo a defini¢édo das perguntas que irdo
compor um questionario e a sua ordem remontam a preocupacgéo ética, uma vez que tal formulagao

pode induzir respostas, distorcendo o resultado final do trabalho”.

Sé&o ainda indicadas outras posturas e comportamentos para pesquisadores que tém criangas como
objeto de estudo de suas pesquisas (SIGAUD et al., 2009, p.1344-5), dentre eles:

quando estranho/desconhecido, apresentar-se (nome e motivo de seu contato);ser honesto e
transparente, explicando todos os aspectos da pesquisa com clareza;

buscar garantir que a crianga compreenda os procedimentos a serem realizados e o que
podera sentir — solicitando que criangas maiores de sete anos confirmem sua compreenséo,
contando o que entendeu sobre a pesquisa;

adotar atitudes de empatia, autenticidade e congruéncia, demonstrando compreensao,
aceitagdo e interesse pela crianga, além de viabilizar a livre expressao da crianga;
aproximar-se de forma gradativa e sucessiva, podendo utilizar brinquedos na tentativa de
estabelecer uma relagéo de confianga com a crianca;

ser flexivel em seu planejamento, pois criangas podem apresentar demandas inesperadas —
local, sequéncia ou forma de aplicagao;

ser sensivel as manifestacdes de cansago e desconforto por parte da crianga, oferecendo a
possibilidade de interrupgéo da participagdo na atividade a qualquer momento;



« disponibilizar brinquedos e permitir que ela brinque, caso ndo queira participar da pesquisa;

« manifestar sua gratidao, explicitamente, ao final do procedimento.

O sigilo e a privacidade das criangas também s&o essenciais, e 0 “anonimato dos participantes deve
ser garantido de forma a evitar que eles sofram qualquer consequéncia advinda dos resultados da
pesquisa” (ABATE; ONO; ORNSTEIN, 2018, p.75). Segundo Abate, Kowaltowski e Bernardi (2014,
p.2126), “faz-se necessaria a prote¢ao da identidade das criancas”, o que pode ser feito “por meio do
uso de nomes ficticios, ou iniciais de nomes ficticios, eleitos ou ndo pelas proprias criangas”. As
autoras ainda destacam que “o pesquisador deve buscar as informagdes necessarias sem violar a
privacidade ou quebrar a confianga dos pesquisados” (ABATE; KOWALTOWSKI; BERNARDI, 2014,
p.2126) e para isso, muitas vezes a identidade da instituicdo estudada, e dos funcionarios ou
profissionais envolvidos também deve ser preservada, visto que “em muitas situagbes nao € suficiente
manter os participantes andnimos, pois, dependendo dos comentarios feitos ou do cargo ocupado, a
identificacdo de uma pessoa pode tornar-se relativamente facil, sobretudo em se tratando de grupos
pequenos” (ELALI, 2010, p.13).

Por fim, o respeito a vontade da crianga é fundamental, e seu consentimento contribui para sua
valorizagao e autonomia (SIGAUD et al., 2009). Para Fernandes (2016), um dos requisitos éticos mais
invocados é o consentimento informado. E ainda, segundo Gaiva (2009, p.141), “apesar da maioria dos
codigos legais transferir para a familia a deciséo sobre a participagdo ou ndo em pesquisa dos
menores de idade, reafirma-se aqui que além do consentimento dos pais ou representantes legais é

importante ter também o assentimento da prdpria crianga”.

No Brasil, seguindo exigéncias do Estatuto da Crianga e do Adolescente (BRASIL, 1990), para as
pesquisas com criangas nas Ciéncias Humanas e Sociais o assentimento das criangas ndo s6 €
importante, como é uma exigéncia. A Resolugdo CNS 510/2016 exige a obtengédo do assentimento, de
acordo com a capacidade de entendimento da crianga, “na medida de sua compreensé&o e respeitadas
suas singularidades” (CNS, 2016).

Fernandes e Tomas (2011) relatam que a opgéo pelo termo “assentimento” para as criangas, ao invés
de “consentimento informado”, & apropriada, pois ndo € possivel afirmar que a permissdo da crianga é

devidamente informada, nem até que ponto é voluntaria, como indica Ferreira (2010) ao afirmar que

[...] mais do que falar em consentimento informado, talvez seja mais produtivo falar em
assentimento para significar que, enquanto actores [sic.] sociais, mesmo podendo ter um
entendimento lacunar, impreciso e superficial acerca na pesquisa, elas sao, apesar disso,
capazes de decidir acerca da permiss@o ou nio da sua observalidade e participagéo,
evidenciando assim a sua agéncia — € o que se procura dar conta, seguidamente.
(FERREIRA, 2010, p.164-165)



Ferreira (2010, p.161) destaca ainda que o assentimento da crianga deve sempre ser antecedido da
obteng&o do consentimento de seus responséaveis legais, “associando-lhes um conjunto de deveres e

responsabilidades adultas relativos a salvaguarda da sua privacidade, anonimato e confidencialidade”.

Obter o assentimento das criangas € uma tarefa complexa, mas as recomendagbes de postura e
comportamento mencionadas acima podem auxiliar. “O processo para obtengdo do consentimento
deve envolver confianga, respeito, dialogo, paciéncia e persisténcia na relagao pesquisador-sujeito sem
influéncia de outras pessoas” (GAIVA, 2009, p.140).

Também é fundamental considerar as caracteristicas das criangas quanto a linguagem, compreenséao e
experiéncia social (FERREIRA, 2010). Segundo Francisco e Bittencourt (2014, p.6), com criangas
pequenas é possivel promover algumas mudangas, como a presenga de “uma pessoa de confianga da

crianga no processo de apresentacéo e explicagdo da pesquisa”. O importante é ter em mente que

[...] as criangas s&o suijeitos de direitos e que devem manifestar sua vontade sobre participar
ou ndo de uma pesquisa. Todos esforcos devem ser feitos para criar alternativas para
apresentacdo do Termo de Assentimento, levando-se em consideracdo a forma de
manifestacdo e entendimento das criangas. Tais esforgos vao no sentido de criar uma cultura
de reflexdo e de participagdo nas pesquisas, de forma democratica e participativa.
(FRANCISCO; BITTENCOURT, 2014, p.8)

Mas quando os participantes da pesquisa sdo muito pequenos, 0 assentimento torna-se impossivel.
Carneiro e Vilela?” (2006, apud SIGAUD et al., 2009, p.1345) defende que criangas com menos de dois
anos podem ser envolvidos em pesquisas, com o consentimento dos responsaveis, sem que
percebam, “através da observagdo a distancia ou durante as atividades da vida diaria, como
brincadeiras, alimentagédo, sono, com cuidado para ndo lhes trazer desconfortos, isto €, tomando

precaucdes ja recomendadas que visam alterar ao minimo sua rotina”.

O mesmo pode ser considerado para criangas com deficiéncia intelectual, ndo considerando somente a
sua idade, mas também o seu nivel de comprometimento. Sempre que for possivel, 0 pesquisador
deve tentar explicar a explicar a pesquisa e obter 0 assentimento da crian¢a. No entanto, quando o
comprometimento intelectual tornar inviavel a obtengéo do assentimento, a pesquisa deve prosseguir
com o consentimento de seus responsaveis legais, desde que o pesquisador responsavel solicite

previamente a dispensa justificada junto ao sistema CEP/CONEP28 (CNS, 2016).

27 CARNEIRO, D. A; VILELA, T. A. Ocorréncia de infecgdes respiratorias agudas em pré-escolares que frequentam creche
universitdria [monografia]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de Sdo Paulo. 2006.

28 Sistema CEP/CONEP é integrado pela CONEP e pelo CEPs, “compondo um sistema que utiliza mecanismos, ferramentas e
instrumentos proprios de inter-relagdo, num trabalho cooperativo que visa, especialmente, a protecdo dos participantes de
pesquisa do Brasil, de forma coordenada e descentralizada por meio de um processo de acreditagdo” (CNS, 2012, s/p).
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5 PAINEIS DE ESPECIALISTAS

De acordo com Pinheiro, Farias e Abe-Lima (2013, p.184-185) o Painel de Especialistas € uma técnica
de coleta e analise de dados que assegura “maior fidedignidade na representacdo do fenémeno
investigado e reducao do viés metodoldgico”, sendo aplicada, geralmente, “em pesquisas que adotem
a estratégia multimétodos, seja na modalidade de técnicas concomitantes ou sequenciais”,
principalmente em pesquisas exploratérias. Trata-se, segundo os autores, de uma estratégia de carater
coletivo,
que retine varias pessoas consideradas capazes para o tratamento das questdes envolvidas
no objetivo da pesquisa, geralmente implicando a analise de tema complexo e controverso. E
justamente essa competéncia de seus membros 0 que caracteriza o painel de especialistas
como técnica de pesquisa. A “especialidade” de seus integrantes pode se referir aos
ambientes ou situagdes de interesse para a pesquisa, as pessoas investigadas, ou mesmo

aos fendbmenos (ou conceitos) a serem tratados. (PINHEIRO; FARIAS; ABE-LIMA, 2013,
p.185)

Esse ponto de vista especializado néo se configura como palavra final ou definitiva, mas “representa
uma perspectiva bem especifica sobre 0 assunto, a ser integrada com outras visdes sobre 0 tema”,
podendo ser oriundo “de profissionais atuantes no setor [investigado], de representantes de instituicdes
envolvidas com o problema, de pessoas que ja tiveram relagcdo com a questdo, etc.” (PINHEIRO;
FARIAS; ABE-LIMA, 2013, p.185-186).

Nesta tese, os profissionais e os pais de criangas pequenas com deficiéncia intelectual e Sindrome de
Down, por seu conhecimento tedrico e pratico, e convivio diario com as mesmas, sao considerados
especialistas no assunto. Portanto, visando coletar sua percepgao sobre essas criangas, optou-se pela
composi¢ao de painéis, realizados por meio de 28 entrevistas semiestruturadas com pessoas-chave
(profissionais especializados no contato com pessoas com deficiéncia intelectual) e dois grupos focais,

também semiestruturados, com familiares de criangas com Sindrome de Down.

O presente capitulo aborda esses painéis, sendo relatadas as opinides dos especialistas quanto aos
conceitos da deficiéncia intelectual, as preferéncias e interesses das criangas com deficiéncia
intelectual e com Sindrome de Down, suas limitagdes, dificuldades e facilidades, bem como sua

percepcado da qualidade espacial.

Para que os participantes nédo sejam identificados, em sua citagao, sobretudo no caso de transcrigéo de

falas, é utilizada uma legenda (FIGURA 4) em todo o capitulo.
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Figura 4 — Legenda explicativa da identificacdo dos entrevistados — ex.: profissionais especializados em
deficiéncia intelectual.

“Entrevistado” Formagao Académica

/ / Tempo de
E 1 -TO f ¥=—— Trabalho com DI
) J\ (em anos)

Identificagao Sexo

Fonte: Elaborado pela autora.

5.1 Painel de profissionais que trabalham com criangas com deficiéncia intelectual

O primeiro painel de especialistas foi desenvolvido a partir de 21 entrevistas semiestruturadas (roteiro
no APENDICE E) realizadas entre os dias 06 e 26 de abril de 2016, com psicilogos, terapeutas
ocupacionais, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, assistentes sociais € um pedagogo. Por meio deste
instrumento foi possivel perceber o ponto de vista destes sobre questdes relevantes a pesquisa, como:
limitagdes na comunicagcdo das criangas com deficiéncia intelectual; as principais atividades
desenvolvidas; melhores formas de aproximagéo e interacdo, de obter respostas claras e objetivas, e
de manter a atengdo, o interesse e o foco deles na atividade desenvolvida; diferengas na percepgéo
espacial dessas criangas, bem como na percepcdo e qualificacdo do espago, € na orientagdo e

localizag&o; e as caracteristicas que deveriam ter um espago adequado para recebé-las.

Para contato com os profissionais foram conseguidas as autorizagdes prévias das instituicdes, que se

tornaram coparticipantes da pesquisa (modelo da autorizagéo das instituicdes - APENDICE F).

Os profissionais participantes trabalhavam diretamente com criangas com deficiéncia intelectual
(QUADRO 7), em instituicbes especializadas em seu atendimento. Seu conhecimento teorico
especializado resultava de aperfeicoamentos e capacitagdes obtidos por meio de diversos cursos de
curta e longa duracdo, especializagbes, e pos-graduacdes lato e stricto sensu. Destes, merecem
destaque cursos de especializacao e pds-graduagdo em psicopedagogia clinica e institucional, terapia
comportamental, psicomotricidades, reabilitagdo cognitiva, motricidade oral, psicoterapia

comportamental, salide mental e educagao especial.

Além deste conhecimento teorico, sua vivéncia cotidiana com as criangas com deficiéncia intelectual

lhes possibilitava amplo conhecimento pratico sobre o relacionamento delas com o espago. Tal
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conhecimento pratico era comprovado pelo seu tempo de trabalho especifico com a deficiéncia
intelectual, que variava de dois a vinte e cinco anos, sendo que apenas seis dos vinte e um
entrevistados possuiam menos de cinco anos de experiéncia na area, e mais da metade tinham mais

de dez anos de experiéncia.

Quadro 7 — Perfil dos profissionais especializados em deficiéncia intelectual entrevistados.

Identificagao Formagao Académica Sexo Ti?ngoDi:i(t::Z:(a:iI:Tnizlz i:gia(:o
E1-TOf3 Terapia Ocupacional (TO) Feminino (F) 03 anos
E2-FO,f,15 Fonoaudiologia (FO) Feminino 15 anos
E3-FI,m,20 Fisioterapia (Fl) Masculino (M) 20 anos
E4-PS,f,9 Psicologia (PS) Feminino 09 anos
E5-SS,f,5 Servigo Social (SS) Feminino 05 anos
E6-FO,f,25 Fonoaudiologia Feminino 25 anos
E7-PS,f,5 Psicologia Feminino 05 anos
E8-FO,f,22 Fonoaudiologia Feminino 22 anos
E9-TO,f,12 Terapia Ocupacional Feminino 12 anos
E10-PS,f,3 Psicologia Feminino 03 anos
E11-FIf,2 Fisioterapia Feminino 02 anos
E12-TO,f,10 Terapia Ocupacional Feminino 10 anos
E13-PEf15 Pedagogia (PE) Feminino 15 anos
E14-TO,m,11 Terapia Ocupacional Masculino 11 anos
E15-PS,f13 Psicologia Feminino 13 anos
E16-FO,f,12 Fonoaudiologia Feminino 12 anos
E17-FO,f13 Fonoaudiologia Feminino 13 anos
E18-FI,f4 Fisioterapia Feminino 04 anos
E19-SS,m,2 Servigo Social Masculino 02 anos
E20-PS,f,2 Psicologia Feminino 02 anos
E21-FO,f,8 Fonoaudiologia Feminino 08 anos

Fonte: Elaborado pela autora.

As instituicdes coparticipantes atendem criangas com deficiéncia intelectual com as mais variadas
causas, sendo as mais comuns, a Sindrome de Down, o Autismo e a Paralisia Cerebral, por isso, em
muitas das respostas esses publicos-alvo se misturam, pois os profissionais se sentiam mais

confortaveis em responder, explicar ou exemplificar relacionando criangas com diferentes limitagdes.
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9.1.1 Conceitos de deficiéncia intelectual adotados pelas instituicées

Cada uma das instituicbes coparticipantes, que receberam identificacdo por meio de letras para
preservagdo da identidade dos participantes da pesquisa, adotava conceitos diferenciados quanto a

deficiéncia intelectual, que sé&o descritos a seguir.
a) Instituicao A

De acordo com as respostas dos profissionais da Instituigdo A, a maioria das criangas atendidas
chegava com um diagnéstico fechado que era aceito pelos profissionais da instituicdo. Quando esse
nao era o caso, 0 diagndstico era dado pela equipe de triagem da instituicdo, composta por
fonoaudiologo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, assistente social, médico pediatra, psiquiatra e
neurologista.
A gente vai pela causa, que é diagnéstico da crianga, mas as vezes a crianga chega aqui
sem diagnéstico, muitas chegam aqui sem diagndstico. [...] Ai elas passam por equipes de
triagem, que tem o fono, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, servigo social, assistente
social, 0 médico pediatra, tem o psiquiatra, 0 neurologista. Passa por toda uma equipe pra
poder tentar fechar um diagndstico. Algumas pessoas tem um médico la fora e que ajuda

nesse fechamento do diagndstico. Mas a maioria ja chega sem, porque chega muito cedo.
(E2-FO,f,15)

Os diagndsticos eram baseados em normatizagbes da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), mais
precisamente na Classificagdo Internacional de Doengas (CID-10)%°, seguindo o Estatuto Nacional que
rege as instituicbes semelhantes a ela, pertencentes a mesma Federagao, e também o Estatuto da

Pessoa com Deficiéncia0.

Nao havia um levantamento que comprovasse estatisticamente, mas, segundo a percepgao dos
profissionais entrevistados, dentre as criangas com deficiéncia intelectual atendidas na institui¢do, a
maioria pertencia ao Espectro Autista e/ou possuia Sindrome de Down. Outras sindromes genéticas
cromossdmicas, diversas, também apareceram em destaque, assim como a Paralisia Cerebral e a
Deficiéncia Intelectual sem causa definida, como explicaram:
€ uma crianga diagnosticada como deficiente intelectual, ai a causa pode ser neuroldgica, e
pode ser uma causa desconhecida mesmo, assim, a gente pode néo entender porque que a
crianga tem uma deficiéncia intelectual. Quando eu falo paralisia cerebral, € porque de fato

esse cérebro ele foi... ele foi sequelado, por uma lesdo. Mas a crianga pode nascer e se
desenvolver deficiente intelectual. (E4-PS,f,9)

29 WHO — World Health Organization. The ICD-10 Classification of Mental and Behavioural Disorders: Clinical descriptions
and diagnostic guidelines. Génova: 1992.

30 BRASIL. Estatuto da Pessoa com Deficiéncia: Lei Brasileira de Inclusdo n213.146, de 6 de julho de 2015. Brasilia: Senado
Federal, 2015. Disponivel em: <http://www.andislexia.org.br/Estatuto-da-pessoa-com-deficiencia.pdf>. Acesso em: 09 jan.
2017.



DM que a gente chama, que é deficiéncia mental. Mas ¢ porque... Porque as vezes nao tem
um diagnostico, tem s6 o diagndstico de DM, nédo tem um diagnéstico, como um autista, por
exemplo, o autista pode ter um retardo, uma deficiéncia intelectual ou ndo. Mas ai tem
alguns que s6 tem o diagnostico de deficiéncia intelectual. (E7-PS,f,5)

Algumas outras causas da deficiéncia intelectual foram citadas, como a prematuridade, a tentativa de
aborto sem sucesso, 0 uso de drogas, consumo de alcool e medicamentos durante a gestacdo, bem

como o sofrimento da crianga na hora do parto.

Praticamente todos os entrevistados afirmaram que o atendimento n&o era realizado em fungéo da
causa da deficiéncia intelectual ou da patologia apresentada, mas sim de acordo com o nivel de
dificuldade apresentado pela crianga, pois trata-se de um trabalho individualizado, focado nas
habilidades e dificuldades de cada uma.
Ent&o, a gente n&o foca muito na origem, a gente vai mais no que ta sendo apresentado pela
crianga, independente de qual seja a origem. Porque quando eu falo pra vocé desses fatores
de risco, que podem vir a acarreta uma deficiéncia depois. Existem N casos pras
deficiéncias, as vezes uma questéo genética, as vezes uma questdo |a no parto, as vezes o
proprio ambiente social e sociocultural dessa familia as vezes pode vir a acarretar 14 na

frente algum tipo de deficiéncia. Entdo a gente ndo foca na causa, a gente foca no que a
crianga ta apresentando. (E5-SS,f,5)

Vai de sujeito pra suijeito, é... e de terapia pra terapia, entdo é de acordo com a patologia e
com o que esse sujeito necessita. (E4-PS,f,9)

Alguns destacaram que o atendimento podia até comegar pela causa, levando em consideragao, num

primeiro momento, a patologia da crianga, mas no decorrer do contato eram observadas as dificuldades

e 0 atendimento era planejado visando supera-las.
A crianga que € autista, a gente trabalha com atividades para autista. Mas se ela é um
autista que nao tem necessidade de trabalhar com aquela especifica, a gente vai trabalhar
com grau de dificuldade [...] Ai vocé pega uma crianga com Sindrome de Down... Porque nao
é... ndo vem formadinho assim, ndo vem bonitinho assim. Ah, ele é Sindrome de Down, vou
trabalhar isso aqui, esse material. Ele é autista vou trabalhar esse material. A gente tenta pro
autismo, porque existem varios procedimentos, varios métodos de trabalho. Mas como a

gente ndo segue nenhum especifico, entdo ¢ amplo, O que vocé acha que ele precisa
trabalhar primeiro, é trabalhado. (E2-FO,f,15)

b) Instituicao B
Na Instituicdo B a maioria dos profissionais adotava a classificagdo CID-10, da OMS, mas alguns nédo

se preocupavam com a defini¢cdo da patologia ou causa da deficiéncia intelectual, tratando a deficiéncia

em si, sem classificagdes especificas.

A maioria das criangas atendidas, segundo percep¢ado dos entrevistados, pertencia ao Espectro Autista

e/ou possuia Sindrome de Down, seguidos pelas criangas com Paralisia Cerebral. Mas também foram
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citadas as sindromes em geral, lesdes cerebrais e o Transtorno Desafiador Opositivo (TOD). O
atendimento ocorria de acordo com o nivel de dificuldade apresentado pela crianga.
Eu vou investigar as habilidades, o que que ela tem de habilidades ja conquistadas, e depois
eu vou trabalhar naquilo que ela possui mais dificuldade, o que ta mais dificil, e tentar

desenvolver aquilo, no que ela tem um suposto déficit, que pode ser recuperado, de certa
forma, ou desenvolvido, aperfeicoado. (E10-PS,f,3)

A deficiéncia em si ela ndo importa, o que importa é a cogni¢&o, o que ele é capaz ou néo de
reproduzir. (E17-FO,f,13)

Alguns profissionais iniciavam o atendimento de acordo com a causa da deficiéncia intelectual, ou da

patologia da crianga, percebendo, aos poucos, suas habilidades e dificuldades, com base nas quais era

direcionado o tratamento.
No caso da Sindrome de Down é um tratamento onde a gente visa, é claro que depende...
é... equilibrio miofuncional, trabalhar a musculatura, e ai, se essa crianga com Sindrome de
Down vem com um atraso no desenvolvimento de linguagem a gente também trabalha a
estimulagdo de linguagem. Mas tudo depende dessa fase que a crianga ta. Entdo tem
crianga com Sindrome de Down que chega pra gente bebé, bem bebezinho, de um més,
meses, entdo a gente precisa trabalhar o que? Sucgdo, desenvolvimento de sucgéo,
preparagdo da musculatura pra mastigag&o, e por ai vai. Depois a gente entra no trabalho de
estimulagdo de linguagem, e ai, dependendo da fase que essa crianga ta a gente ja entra
com a parte de aprendizagem. Ent&o... no caso da Sindrome de Down. No caso da crianga
do grupo dos autistas, também a gente vem pelo que a crianga traz, entdo, tem autistas que
chegam aqui, autistas, que falam, se comunicam... e a gente precisa organizar... organizar...
é... de certa forma essa crianga. E ai a gente trabalha... é... tem autistas que a gente
trabalha a aprendizagem, tem autista que a gente trabalha a fala em si, trocas fonémicas,

tem autistas que a gente comega do zero, com o trabalho de estimulagdo até o processo de
aquisigdo de linguagem em si. (E16-FO,f,12)

¢) Institui¢ao C

A Instituicdo C realizava atendimento as criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), adotando
as tabelas e classificacbes mundiais da OMS, mais precisamente o CID-10, que define patologias e
condicdes clinicas. Destacando que o Espectro Autista se enquadra neste ultimo, sendo uma condicao

clinica.

E20-PS,f2 afirmou em sua entrevista que utilizava a classificagdo DSM (Manual Diagnédstico e
Estatistico de Transtornos Mentais)3!, que € uma espécie de guia publicado pela Associagdo de
Psiquiatria Americana (APA), usado pelos médicos para fornecer um diagnéstico formal, fornecendo
orientacdes gerais e critérios para o diagnostico de diferentes patologias e condigdes clinicas. Ja E21-
FO,f,8 afirmou que ndo fornecia diagnostico, e seus pacientes ja chegavam para atendimento com o

diagndstico fechado.

31 APA — American Psychiatric Association. Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-5. Tradugdo de
Maria Inés Corréa Nascimento et al. Porto Alegre: Artmed, 2014.



Na institui¢do era atendido todo o Espectro Autista, graus leve, moderado e severo, desde os autistas
classicos aos autistas de alta habilidade - antiga Sindrome de Asperger. E o atendimento era realizado
de acordo com as dificuldades apresentadas pelas criangas atendidas, e ndo pela sua classificagéo no
Espectro Autista. E importante destacar que deficiéncia intelectual ndo esta necessariamente presente

nas crian¢as do Espectro Autista.

5.1.2 Sugestdes quanto aos instrumentos metodoldgicos a serem aplicados as criangas com

deficiéncia intelectual

De acordo com os participantes, sdo aspectos a levar em consideragé@o na aplicagéo de instrumentos
de pesquisa com criangas com deficiéncia intelectual (CDI): as condigdes de comunicagédo existentes;
cuidados com a aproximagao e Interagao; principais atividades; busca por respostas claras e objetivas;

modos de garantir ateng&o, interesse e foco na atividade.
a) Comunicagdo

A comunicagédo depende do grau de comprometimento da crianga com deficiéncia intelectual, como
acontece em muitos dos tdpicos abordados nas entrevistas, mas a principal limitagdo citada pelos
entrevistados era a fala. Muitas criangas apresentam dificuldade de se expressar pela fala, sendo que
algumas néo apresentam uma fala funcional e muitas néo séo verbais, ou seja, ndo se comunicam pela

linguagem oral.

Elas ndo conseguem se expressar através da fala. Eu acho que a principal limitagéo é essa:
a crianga ndo conseguir se expressar através da fala, a crianga... ndo saber formar as frases,
nao saber contar o que aconteceu. Acho que € a principal dificuldade. (E1-TO,f,3)

Os fonoaudidlogos entrevistados aprofundaram-se um pouco mais no assunto: E2-FO,f,15 destacou o
atraso na linguagem, informando que muitos demoram a falar, e quando o fazem apresentam
distorcées fonémicas, trocas e omissées que precisam ser trabalhadas; E17-FO,f13 destacou o
vocabulario reduzido das CDI que se comunicam pela linguagem oral, afirmando que as vezes
sintetizam uma frase inteira em apenas uma palavra, o que torna a compreensao de suas ideias dificil,
e consequentemente a comunicagdo. Essa ultima também explicou que a crianga costuma desenvolver
uma linguagem propria muitas vezes ndo entendida pelas outras pessoas, e que tenta se fazer
entender, mesmo que seja de uma maneira ndo amigavel ou “pouco’ civilizada.

[...] ele vai se comunicar, ele se comunica, nem que seja pulando no ch&o pra te dizer que

ndo quer aquilo, que néo vai fazer aquilo, te jogar as coisas em cima, pra que vocé entenda
que primeiro tem que comegar com um brinquedo. (E17-FO,f,13)
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Além disso, as CDI apresentam dificuldade de compreensao, principalmente de frases complexas, por
isso recomenda-se a utilizagdo de comandos mais simples e do Udico na comunicagao.
Eu gostaria que vocé escolhesse entre a almofada roxa e a almofada amarela e risque pra

mim a que vocé escolher. Eles tém dificuldade em entender os dois comandos. Entéo ai tem
que ser de uma forma pausada... falar um, depois falar outro. (E15-PS,f,13)

Muitas vezes a crianga pode ndo se comunicar porque ndo compreendeu muito bem o que Ihe foi dito,
sendo assim, sugeriu-se tentar transmitir a mesma mensagem pela musica ou desenho:
Assim, existem casos de criangas que ndo conseguia, néo conseguia, ai quando eu coloquei

0 CD ele comegou a cantar e comegou a interagir comigo, a partir da musica. Entdo a gente
vai buscando outras alternativas mesmo. (E7-PS,f,5)

As CDI costumam apresentar também dificuldade para escrever, pois ndo compreendem bem como
fazé-lo, podendo também apresentar reagcbes comportamentais, como agressividade (fisica ou verbal)
a negativa, sempre que Ihe é colocada alguma restrigdo, ou ainda, dificuldade em interagir, fazer

solicitagdes, demandas ou contato com outras pessoas.

Dois grupos destacam-se quanto a comunicagéo: a Sindrome de Down e o Espectro Autista. Nas
primeiras, a hipotonia muscular (diminuigdo do tdnus muscular) e a lingua protusa (para fora da boca),
ocasionam dificuldade na fala e comprometem a dic¢do. Quanto ao Espectro Autista, segundo E19-
SS,m,2, existe um tripé que envolve problemas no comportamento, na socializagéo e na comunicagéo,
pois muitos ndo falam, outros ignoram completamente outras pessoas, e por fim, muitos daqueles que
poderiam utilizar a linguagem oral ndo sabem como se expressar.

Entdo muitas vezes a crianga quer te falar que ela ndo quer fazer uma coisa, ndo quer fazer

uma atividade, mas ela néo sabe se expressar. Entdo ela faz 0 que? Ela bate a cabega na

parede, fica batendo a cabeca ali, se vocé ndo bloquear ela pode se machucar. Ela te

morde, ela se morde. Quer dizer, que sdo os comportamentos heteroagressivos ou
autoagressivos. (E20-PS,f,2)

Tendo em vista essas limitagdes apresentadas, os profissionais foram questionados sobre como se
faziam compreender e como compreendiam as CDI, e as técnicas e metodologias desenvolvidas eram
bastante diversificadas. Todos os entrevistados, sem exce¢do, comunicavam-se oralmente com as
criangas. Os mais radicais acreditavam que o incentivo e a estimulagéo deveria ser apenas oral, ndo se
permitindo fazer gestos para auxilia-la. Outros acreditavam que a fala deveria somar-se a gestos e/ou
qualquer outro artificio que auxiliasse a crianga na compreenséo do contetudo a comunicar: seria valido
apontar, ir até o local onde o objeto ou o brinquedo estava, mostrar visualmente e/ou concretamente o

que estava falando, sempre na tentativa de reforcar a oralidade.

Como apresentado anteriormente, na comunicagéo verbal é extremamente necessaria a utilizagdo de

comandos simples e um por vez, por meio de frases curtas, completas, hiperativas e diretas.



Né&o tem que ser uma coisa muito... Olha /& o cachorro que seu padrinho trouxe da sua mae.
Olha o cachorro. Cachorro late. Cachorro faz au-au. Pega o cachorro. Nao pegou? Olha o
cachorro. Cachorro. (E6-FO,f,25)

Geralmente é usado um comando por vez. Ex: senta, pega o lapis, vamos iniciar a atividade.
(E12-TO,f,10)

Outra questéo colocada foi o fato de abaixar-se para falar com a crianga, falando sempre préximo dela,
de frente, olhando no olho, com uma fala bem articulada e pausada, visando facilitar a compreenséo
dela. Além disso, E2-FO,f,15 afirmou que sempre incentivava a crianga verbalmente, solicitando que
ela desse tchau, mandasse beijo ou desse um abrago na mée. Esses incentivos a comunicagdo e

interagao também s&o positivos para a crianga com deficiéncia intelectual.

Falar a mesma frase ou comando repetidas vezes também era uma técnica utilizada pelos
entrevistados, pois aumenta a probabilidade da crianga absorver a informagdo. Da mesma forma,
realizar a atividade antes ou junto da crianga também a auxilia a compreender a solicitagdo. Segundo
E17-FO,f13 a CDI tende a imitar o que o outro faz, por isso ela sempre demonstrava como gostaria
que a atividade fosse feita, servindo como um exemplo para a crianga que, ao executar a atividade, a
imitava, mas também aprendia. E16-FO,f,12 também acreditava que a demonstragdo auxilia no
entendimento da crianga, e afirmava que direcionava a atividade que desejava desenvolver, as vezes

até pegando na caneta junto com a crianga, demonstrando o que deveria ser feito e como.

Outra técnica é a utilizagao do ludico, conversando por meio de brincadeiras e da musica, sempre na
tentativa de estimular o desenvolvimento e a comunicag&o da crianga. Segundo E4-PS f,9, pela musica
é possivel fazer a nomeacgéo de objetos e animais, e até incentivar a interagdo da CDI com o préprio
corpo, estimulando sua consciéncia corporal, como ocorre por meio da musica “Cabega, ombro, joelho

e pé” da Xuxa32.

E grande o desafio de compreender as CDI ndo verbais ou com uma fala ndo funcional. Alguns
entrevistados destacaram a importancia de observar o comportamento das criangas € 0s sinais que
elas apresentam pelas vias de comunicagdo nao verbal, principalmente as expressdes faciais e
corporais.
Normalmente sdo as expressdes faciais, eles demonstram muito, assim, se tdo satisfeitos
com uma determinada coisa, ou resmungam, ou ddo um sorrisinho, ou fecham o olhinho...
Tem uns que ja vem com uma forma de comunicagéo ja pré-estabelecida, porque ja vem de

casa assim. Entdo a gente fala uma coisa, Ah, piscou! Nao piscou, entdo vira o rostinho...
(E16-FO,f,12)

32 Maria da Graga “Xuxa” Meneghel é uma modelo brasileira, também apresentadora de televisdo, cantora e filantropa.
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E4-PSf,9 concordou, afirmando que a crianga muitas vezes fala pelo seu corpo e de suas expressdes
faciais: “ela fica mais tranquila, ela fica menos excitada, menos angustiada, ela as vezes sorri. Entdo as
expressdes faciais sdo muito boas pra isso”. Além disso, destacou que a CDI também pode falar por
meio de uma brincadeira, pois as vezes representa situagdes vivenciadas em casa ou situagdes dificeis

vividas.

Muitas criangas apontam, mostram o que desejam e fazem gestos, outras nem isso fazem, nédo
conseguindo se expressar ou se fazer compreender de forma alguma. Para facilitar a interagdo com
essas criangas uma forma de comunicagéo alternativa é a Prancha de Comunicagdo®. Geralmente a
ferramenta mais utilizada é o Sistema de Comunicagéo pela Troca de Figuras (PECS)34, iniciando o
ensinamento com a imagem de um objeto muito reforgador para aquela crianga, “aquilo que a crianga
deixa de fazer qualquer coisa por aquele objeto” (E20-PS,f,2). Depois gradativamente vao sendo
acrescentadas outras imagens, € a crianga passa a ter uma pasta com muitas figuras, comunicando-se
por elas, mostrando, apontando ou desenhando-as.
Suponhamos que o objeto que ela... 0 que ela mais gosta seja um tablet, mas ela ndo sabe
te pedir e ela te aponta, de repente esse fablet esta dentro de uma caixa, que vocé colocou e
esqueceu, mas ela viu vocé colocando 14, ela fica apontando e vocé ndo entende o que é,
ela comega a se bater, a se morder ou te morder, e aquela birra, e vocé néo sabe... E aquilo
vai por horas. Ao passo que se ela ja aprendeu a se comunicar ela ndo vai precisar fazer

isso, ela vai pegar a imagem do fablet e vai te entregar. Vocé vendo a imagem vocé vai,
pega o fablet e entrega para ela, onde ele estiver. Facilita a comunicagéo. (E20-PS,f,2)

Por fim destacou-se também o método ABA (Analise Aplicada do Comportamento), uma metodologia
de ensino aplicada principalmente as criangas do Espectro Autista, com base na qual sdo ensinadas
competéncias associadas ao desenvolvimento como cogni¢do, socializagdo, linguagem e
funcionalidade motora. O progresso € trabalhado em torno de reforgadores positivos oferecidos:
sempre que a crianga realiza a atividade solicitada ou apresenta algum progresso nas areas
trabalhadas ela recebe um reforgador, geralmente um objeto de que gosta muito, como forma de

incentivo.
b) Aproximacéo e Interagéo

Praticamente todos os entrevistados concordaram que a melhor forma de aproximagao e interagdo com
as CDI é por meio de atividades ludicas, do brincar. Os jogos e os brinquedos foram considerados

6timos mediadores, sendo fundamental conversar bastante, utilizando a linguagem das criangas -

33 Prancha de Comunicagdo: recurso utilizado para facilitar a comunicagdo, destinado a pessoas sem fala, sem escrita
funcional ou em atraso nessas habilidades. Sdo utilizados simbolos e imagens graficas e podem ser personalizadas.

34 PECS: conjunto de imagens funcionais e explicativas (para a crianga ou o adulto que as utiliza) que sdo utilizadas para
ampliar o repertdrio comunicativo de quem as utiliza. Podem ser utilizadas para compor uma Prancha de Comunicagao.



desenhos, videos infantis e muitos brinquedos, principalmente aqueles eletrdnicos, que tocam musica
ou ascendem luzes coloridas. Alidas a musica também foi considerada uma oOtima forma de
aproximacao.
O brincar, e ai a gente vai se aproximando, vai conhecendo, vai propondo, e a crianga
permite, assim, nem todas... Mas através do brincar, eu acho que é a melhor forma. [...]
Ent&o, assim, a gente foca primeiro no lidico, até mesmo pra gente estabelecer um vinculo,
e uma confianga da crianga. E ai a crianga vem, brinca, vai embora bem, volta, e ai a gente
comega um processo de terapia, sempre com o ludico, depois a gente vai intercalando com...

é... outros recursos a serem trabalhados, visando o objetivo pra ta se trabalhando com cada
crianga. (E1-TO,f,3)

Muitos profissionais defenderam um contato inicial mais flexivel, fazendo a crianga se sentir acolhida,
visando primeiro criar um vinculo terapéutico com ela, para depois colocar limites e regras. Destacaram
também que é importante deixa-la se acostumar com sua presenca, ndo se impor nem forgar o contato,

acompanhando o desejo das criangas e indo até onde permitem.

Utilizar algo que seja do interesse delas para aproximar-se também foi sugerido, para isso 0s
profissionais utilizavam a anamnese® com o0s pais. Aproveitavam esse primeiro contato com os pais,
numa espécie de entrevista, para recolher informagdes relevantes quanto aos interesses dos filhos,
sejam personagens de desenho animado, super-herois ou animais favoritos.
Tenho paciente que o interesse dele é com animais, entdo vou criar, trabalhar com animais,
criar estratégias dentro do que ele gosta. Ah... futebol, bola, tablet, jogos eletronicos... E a

gente vai dentro do ludico estabelecendo relacionamento com a crianga, afetividade, dentro
do que a crianga gosta. (E21-FO,f,8)

De acordo com E16-FO,f,12, ndo se pode comegar um trabalho terapéutico impondo algo a CDI: “Eu
N&0 POsSSO comegar com essa crianga impondo 0 que eu quero trabalhar, porque ai eu posso criar uma
rejeicdo, criar ja um bloqueio ou uma barreira, € ai o tratamento terapéutico ndo flui”. Por isso é
importante inicialmente deixar a crianga a vontade e utilizar dos interesses dela para criar um vinculo,

para s6 depois iniciar de fato o tratamento.

Além da anamnese com os pais, segundo os entrevistados, o primeiro atendimento da crianga também
tinha a presenca dos pais ou responsaveis, para que nao se sentisse insegura numa sala estranha com
uma pessoa que ndo conhecia. Os demais atendimentos eram individuais, com a CDI sozinha na sala,

a nao ser que alguma especificidade exigisse 0 acompanhamento de um cuidador ou do responsavel.

35 Anamnese é uma entrevista realizada pelo profissional de salide ao paciente ou seu responsavel, como um ponto inicial
para diagnostico ou tratamento.

111




112

Alguns profissionais destacaram a importancia de, num primeiro momento, deixar a crian¢a a vontade
para explorar 0 ambiente, principalmente por se tratar de um local estranho para elas, onde tudo é
novidade. Uma entrevistada acreditava ser importante deixar a crianga mexer em tudo na primeira
sessao (ou até na segunda ou terceira), para que se sentisse a “dona da sala’, mesmo que tirasse

algumas coisas do lugar.

S6 quando ela se sentir, mesmo, encorajada, segura de ficar com uma pessoa estranha que
acabou de entrar na vida dela. Entdo, assim, esse é o processo, ela é que manda, ela acha
que manda [...] Entdo, assim, ela tem que ficar & vontade, pra que a gente comece um
processo terapéutico [...]. (E17-FO,f,13)

Eu n&o recomendaria a nenhum profissional de pegar... comegar a atender uma crianga €
fazer com que ela siga regras logo de inicio, sabe? Vamos sentar ali e faz isso aqui. Isso ai
ja da um medo, ja da um afastamento. Entdo vocé tem que criar um vinculo, e pra isso vocé
tem que permitir que elas estejam a vontade. Ent&o eu n&o fixo um local aqui e tal. Ela pode
ficar no tatame, ela pode andar e mexer naquele brinquedo. Eu vou me adaptando a ela, e
aos poucos, dando esse espago a ela, aos poucos eu vou poder cobrar dela, a0 mesmo
tempo. Entendeu? Ai nds vamos criando o nosso vinculo. Porque, Poxa, eu deixei vocé
brincar, agora vocé tem que me ouvir, eu té falando com vocé e tal... E da certo! Ai a gente
comega a criar um vinculo bacana e eles me respeitam, e ai vai naturalmente, porque ai eles
comegam a criar uma autoestima maior, pra ele mesmo, ele ou ela, ele confia mais em mim,
e vocé da esse espago, ai tudo flui mais naturalmente. Isso & bem visivel. (E14-TO,m,11)

Mas houve quem discordou dessa posi¢do, como foi o caso de E12-TO,f,10, que afirmou que nunca
deixava a crianga a vontade, colocando sempre uma limitagdo do/no ambiente. A profissional
direcionava os atendimentos de acordo com a idade: os bebés sentavam-se na cadeirinha prépria para
eles, aqueles que ja conseguiam sentar iam para a cadeira de conten¢do (FIGURA 5), e os maiores
sentavam-se na cadeira comum da mesa de estudos (FIGURA 6). E reiterou: “O paciente é estimulado
a sequir as regras acordadas na terapia. Ou seja, se dada atividade e/ou recurso utilizado nao
demanda a postura ortostatica ou de locomogao, ele precisa compreender que aquele momento é para

sentarmos e concentrar na atividade proposta” (E12-TO,f,10).

Figura 5 — Cadeira de conteng&o. Figura 6 — Cadeira comum da mesa de estudos.
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Fonte: Autora.



A forma de aproximagéo de E9-TO,f,12 também se destacou dentre os demais, pois ele tentava imitar
um gesto da crianga ou a forma como essa crianga se mexia, visando chamar a atengéo dela e
aproximar-se, de modo a criar um vinculo.
Eu, assim, tento ficar bem proximo delas, assim, as vezes imitar algum gesto, assim...
Porque a gente tem muito autista aqui, entdo o autista a gente... Tentar imitar alguma forma
como ela se mexe, entendeu? Eu consegui muita aproximag&o com elas assim, tentando
imitar e me comunicar com elas de alguma forma. Eu percebi que elas comegaram a olhar

pra mim. Ah, eu imitei ela olhou... entdo eu consegui uma aproximagdo maior e fui criando
um vinculo com ela. (E9-TO,f,12)

c) Principais Atividades

Grande parte dos entrevistados afirmou que as atividades desenvolvidas com as CDI dependiam da
manifestacdo patologica, da faixa etéria, da fase de desenvolvimento em que a crianga se encontrava e
das dificuldades e limitagbes de cada uma. Além disso, independente de tudo, as atividades iriam
variar pois “cada crianga € uma crianga e por mais que tenha a mesma patologia, mas € uma crianga

diferente e existem necessidades diferentes” (E21-FO,f,8).

O ludico foi indicado quase que como unanimidade entre os entrevistados, que defendiam a utilizacéo
de brincadeiras, brinquedos e jogos como modo para alcangar qualquer objetivo dentro da terapia e do
tratamento das CDlI.
A crianga, ela se desenvolve através do brincar, entdo a gente brinca. A gente brinca e a
gente vai focar, a gente vai pegar o brinquedo conforme a nossa necessidade de ta
estimulando aquela crianga. Entao se eu quiser estimular que ela fale, que ela solte algum
som, entdo eu vou trabalhar com bichinhos, com animaizinhos, e a gente vai fazer as
onomatopeias, € vai desenvolvendo através disso. Ai no outro dia a gente pega um carrinho,

e um barulho do carrinho, um barulho do avido, e ai a gente vai desenvolvendo através
disso, através do brincar. (E2-FO,f,15)

Os principais jogos utilizados pelos profissionais entrevistados eram os de encaixe e de montar,
seguidos por quebra-cabegas e jogos da meméria. Os desenhos e as pinturas também receberam
destaque, com lapis, pincel, giz de cera ou canetas hidrograficas. Assim como a musica, que 0s
entrevistados afirmaram despertar o interesse das criangas e auxiliar na interagdo das mesmas, com
excegdo de algumas criangas do Espectro Autista, que se sentiam incomodadas com barulho. Nesse
item foram incluidos instrumentos musicais tao variados quanto piano, tambores e chocalho, além de

brinquedos eletrdnicos musicais.

Algumas outras atividades, embora tenham sido citadas por poucos participantes, tém importancia no

conjunto devido sua aproximagao com as necessidades e interesses das CSD:
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Atividades motoras no papel - exercicios didaticos, tracejados, pontilhados, cruzadinha,
passatempo, sete erros, forca, jogos de raciocinio;

Atividades de coordenagdo motora fina (Grafimotricidade) — escrita, colagem, recorte;
Atividades de leitura e escrita — complete a frase, perguntas e respostas;

Pareamento (juntar semelhantes) — de cores, tamanhos, formas geométricas, objetos de
higiene pessoal, objetos escolares;

Jogos de imitagdo — “faz de conta”, bonecos, bonecas, fantoches;

Transferéncias de objetos — carrinho, animais, partes da casa (tudo em miniatura);

Brincadeiras, brinquedos ou jogos simbolicos — carrinho, boneca;

Jogo simbdlico é quando a gente simboliza através da brincadeira a realidade. Entdo pega o
telefone, pega o telefone de brinquedo e fala Al6! Pega uma neném e fica fazendo a neném
ninar, da comidinha pra neném. E uma questdo... E algo real que a gente coloca na
brincadeira. Pega o carro, o carro faz bibi, pra onde que o carro parou no transito, se o sinal
ta fechado. Entéo, assim, a gente simboliza algo do cotidiano da crianga. (E7-PS f,5)

Brinquedos eletrénicos — laptop infantil, brinquedos sonoros e luminosos;
Tablet, celular e computador — aplicativos, programas especificos ou disponibilizados na

propria internet;

[...] fica muito mais facil vocé ver um cavalo correndo e relinchando do que antes, quando
era uma figura estatica ou brinquedo. Entéo a gente atrai com o tablet, depois tenta até tirar,
porque eles sb querem fazer isso agora, tablet e celular. Mas é brinquedo, aplicativos e
jogos. (E6-FO,f,25)

Brinquedos grandes e coloridos;
Leitura de historias;
Domino;

Criar brinquedos a partir do papel — avidozinho, canudinho de papel cartao, flores, animais.

As atividades acima eram realizadas com diversos objetivos, podendo abordar temas diversos - como
cores, formas geométricas, letras, nimeros (associar numeros a quantidades, por exemplo), animais
(aprender os sons que emitem, 0 que comem) e outros -, e ainda trabalhar relagdes familiares (como a
condicdo de pai/mae, filhos/irm&os, avds, primos, tios...), comportamentos (modos de agir em
determinada situacdo), regras e limites. Além disso, como vantagem adicional geralmente estas
atividades podem ser adaptadas aos interesses das criangas, sobretudo quando passam a envolver
assuntos pelos quais se interessam e a incorporar seu personagem de desenho animado favorito ou o

super-heroi que mais gosta.

[...] a gente trabalha muito as regras pra eles entenderem limites disso ou daquilo, espera,
vai e volta, sumiu, achou, minha vez, sua vez... Entdo nos jogos entra a participacéo do outro
e essa dialética com o outro. (E4-PS,f,9)



E importante destacar que em uma das instituigdes visitadas existia a “Sala de Integracdo Sensorial’
que apresentava recursos de terapia ocupacional e permitia trabalhar com os estimulos vestibulares,
proprioceptivos e tateis, visando integrar os sentidos sensoriais da crianga. Essa sala possuia pula-

pula, piscina de bolinhas, balango suspenso, cavalo suspenso, bolas, boliche, argolas, entre outros.

De qualquer maneira, o importante é que as atividades sejam do interesse da crianga, envolvendo
assuntos ou objetos que ela goste/prefira, somente dessa forma é possivel atingir os objetivos
pretendidos pelo profissional. Como destacou uma das entrevistadas:

[...] ndo adianta vocé colocar [...] tinta guache pra uma crianga que € sensivel e tem tic,

entende? Ela vai ter que sinalizar pra onde que eu vou. Eu sei aonde eu quero chegar, mas
ela vai ter que gostar e querer interagir, sendo ndo funciona, ndo adianta. (E17-FO,f,13)

d) Respostas Claras e Objetivas

Para se obter respostas mais claras e objetivas de CDI é fundamental considerar seu nivel de
comprometimento. Segundo os entrevistados, a forma de obter estas respostas varia conforme o

desempenho de cada crianga, em fungéo de seus interesses e suas particularidades.

[...] s vezes uma crianga com um comprometimento mais leve a gente vai falar, s com
conversa ela responde. Agora tém criangas mais agitadas, que ndo olham, ndo concentram,
nao sentam, ai as vezes eu comego a fazer algumas vozes mais de desenho animado, e ai
eu chamo atengéo, ai elas conseguem interagir. Tem uma crianga que ela néo olha, finge
que eu nao t0 ali, mas quando eu fago essa vozinha ela ja olha e faz tudo que eu pego.
Entdo eu acho que vai de crianga pra crianga também, do nivel de comprometimento
intelectual delas também. (E9-TO,f,12)

De modo geral, os entrevistados obtinham esse retorno por meio da realizagdo de brincadeiras e
utilizagdo de brinquedos, somados a perguntas diretas. Uma das entrevistadas exemplificou como isso
poderia acontecer na pratica com criangas menores:
Pega aquele cachorro que ta sentado ali, traz aqui pra mim. Vai la busca o gatinho agora,
traz aqui pra mim. Bota em cima da mesa... Qual é o gato? Qual é o cachorro? E ele tem que

apontar, tem que me entregar. Com crianga mais nova a gente faz mais essa parte mais
ludica (E2-FO,f,15).

No caso das criangas do Espectro Autista, que muitas vezes n&o respondem perguntas direcionadas a
si, mesmo sendo verbais, o lidico era o grande trunfo de uma das entrevistadas, que a partir da

brincadeira conseguia se aproximar e obter algumas respostas que desejava.

Costuma ser mais facil através da brincadeira, porque... Principalmente com o autista, vocé
pergunta, ndo responde. Entdo quando a gente traz pra brincadeira ndo é ele, é o brinquedo.
Entdo ndo sou eu que t6 falando, é o boneco que ta falando. Entdo a partir dai a gente
consegue... enfim, a gente consegue se aproximar mais da crianga pelo ludico mesmo [...].
(E7-PS,1,5)
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Tal observagédo pode ser ampliada para a CDI de forma geral, j& que ela pode dizer muito no brincar,
por meio da oralidade mas sem se comunicar do modo tradicional, e através do que & possivel
identificar situagdes vivenciadas por ela.
A crianga ndo chega se comunicando comigo. Eu posso até saber que ela vive uma
opresséo, por exemplo, uma dificuldade familiar, uma situa¢&o que a angustia, eu posso até

saber, mas ela ndo me diz. Ai ela vai, pega os bonequinhos, pega objetos de simbolizagio e
brinca de um modo que eu consigo ver que ela ta falando de alguma coisa. (E4-PS,f,9)

E possivel que seja mais facil a comunicagdo com as criangas que verbalizam. Durante um jogo ou
uma atividade, enquanto a crianga encontra-se distraida, o profissional vai conversando, de forma
informal, utilizando uma linguagem voltada para aquela faixa etaria, e obtendo as respostas que
deseja. O “faz de conta”, com bonecas, super-herois ou fantoches também é bastante utilizado, pois
enquanto a brincadeira acontece algumas informagdes da vida e do cotidiano da crianga véo sendo

reveladas, oralmente ou em situagdes vivenciadas pelos personagens da brincadeira.

Quando a crianga néo verbaliza é necessario ter algumas alternativas de comunicagéo, e as figuras,
gravuras e fotografias podem ajudar. Pode-se realizar perguntas tendo em mé&os uma prancha de
comunicagao, onde a crianga pode encontrar possiveis respostas e aponta-las ou mostra-las. O
desenho € outra opgdo, pois embora as CDI ndo tenham muita expresséo projetiva, o desenho
costuma ser utilizado por muitos profissionais para obter respostas e como modo delas contarem um
pouco da sua vida cotidiana. As criangas nao verbais também costumam responder com gestos ou
comportamentos, e nesse momento € interessante que o profissional tente confirmar suas suspeitas a
respeito de uma possivel interpretagéo daquela informagao.

[...] eu devolvo pra ele: Entdo vocé esta me dizendo isso? Entdo vocé esta me dizendo que

tem medo de alguma coisa? Entdo vocé estd me dizendo que vocé quer o papai € a
mamdée? Ah, o papai € a maméae néo estdo aqui agora. (E4-PSf,9)

Alguns entrevistados afirmaram que a observagao do comportamento da crianga também & importante
na tentativa de obter respostas para os questionamentos feitos, pois a CDI pode estar empenhada em
determinada agéo simplesmente como um modo de fazer-se entender diante de uma pergunta anterior.
Porém E12-TO,f,10 discordou em partes desta interpretacdo, afirmando que, embora observasse o
comportamento da crianga frente as atividades solicitadas, ndo acreditava que as criangas nao verbais

respondiam a perguntas diretas do dia a dia, nem mesmo pelos comportamentos especificos.

Por fim E20-PS,f,2 destacou o caso da crianca do Espectro Autista que nao era verbal, alertando que
precisava fornecer duas op¢des para que ela pudesse realmente escolher o que responder, evitando a

dicotomia entre sim ou ndo. Por exemplo, pedir-se que escolha entre o brinquedo A ou 0 B, ao invés



de mostrar s um brinquedo e perguntar se o quer (0 que seria 0 sim ou ndo). Ainda assim, no fim a

entrevistada voltou a reforgar que as respostas sempre vao variar de crianga para crianga.

[...] se eu colocar na frente dele o papel e os lapis, e eu quero perguntar pra ele se ele quer
pintar, se ele viu aquilo ali ele vai fazer aquilo ali. Ou se ele nédo quer fazer aquilo ali ele vai
rasgar o papel, ele vai quebrar o lapis. Se eu quero que ele me responda eu tenho que
colocar duas opgdes na frente dele, pra eu perguntar pra ele, ai sim ele pode me responder
ou ele pode ja ir direto pegar o que ele quer. Porque se eu deixar uma so a resposta vai ser
sim ou ndo: o sim ele vai pegar a atividade e vai fazer; o ndo & quebrar, rasgar, ou até
mesmo me falar que ndo. Mas é aquele caso, depende de crianga para crianga. (E20-PS f,2)

e) Atencéo, Interesse e Foco na Atividade

Obter a atengéo, o interesse e o foco da CDI ndo é uma tarefa facil. Para tanto, cada profissional
acabou desenvolvendo seu préprio método, mas eles concordaram quanto a ser necessario conciliar
interesses, selecionando atividades que, ao mesmo tempo, despertassem o interesse da crianga e

alcangassem o0s objetivos propostos pelo profissional para a terapia.

Eu quero trabalhar com aquela crianga uma determinada coisa, entdo eu vou pegar um
determinado brinquedo que € interessante pro que eu quero trabalhar com ela naquela dia.
Se ela néo quer aquele brinquedo eu tento buscar um outro que seja do interesse dela, mas
meu também. [...] Eu quero trabalhar, por exemplo, um pareamento. Eu quero trabalhar
pareamento com ela de cores, e naquele dia eu vou trabalhar com cartdes. Eu quero que ela
junte os cartdes da mesma cor, e ela ndo tem interesse naquilo porque aquilo é sem graga
ou sei la porque ela ndo demonstra interesse. Entdo eu vou brincar com cores, s6 que com
outro jogo, com outro objeto, uma coisa que ela sinta interesse. E... vamos supor, bolinhas
coloridas que tém que encaixar na caixinha e cada buraquinho tem uma cor diferente. Ela
tem que encaixar aquela bolinha na mesma cor, e eu vou trabalhar com a mesma coisa, com
um objeto diferente, com um brinquedo diferente, com um estimulo diferente, que seja mais
dindmico. Criangas gostam de coisas mais dinamicas, e as vezes sentar na mesa e fazer
aquela atividade, pra ela ndo é muito interessante. Entao a gente tenta buscar um brinquedo
diferente pra poder estimular. (E2-FO,f,15)

Esse exemplo deixa claro que o profissional necessita ter sempre um plano B. Nesse sentido, alguns
entrevistados destacaram que o planejamento do atendimento deveria conter vérias atividades
adicionais, que pudessem substituir a primeira no caso da crianga néo querer realiza-la, se cansar ou

enjoar dela.

Quanto a descobrir os interesses especificos de cada crianga (objeto, super-herdi ou personagem
preferido), no geral, inicialmente os entrevistados recorriam a anamnese com 0s pais ou responsaveis,
realizada antes do inicio do processo terapéutico em si. Na medida em que os atendimentos eram
realizados a prépria crianga atualizava tais informagdes, ao falar sobre algo que a interessava, mostra-
lo entre figuras ou mesmo trazé-lo para a sala. Cabia ao profissional reconhecer e se adaptar as

rapidas mudancas nos interesses infantis.
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Uma das entrevistadas ilustrou com um exemplo simples de como utilizar o interesse de uma crianga a
favor do contato com o profissional. Em um determinado atendimento, a profissional precisava trabalhar
a motricidade fina da crianga, e queria usar pontilhados em papel. Sabendo que a CDI gostava muito
de carros, propds que fosse feita uma estrada pontilhada para o carro passar (E21-FO,f,8). A crianga
teve grande interesse em realizar a atividade pois queria que seu carro de brinquedo (uma miniatura)
pudesse passear pela estrada que tinha construido, o que a fez envolver-se muito com a atividade de

motricidade fina desejada.

Além disso, é essencial perceber as particularidades de cada crianga, pois umas sdo mais visuais,
outras sdo mais auditivas, e isso deve ser considerado no tratamento. Ndo adianta mostrar muitas
imagens para uma crian¢a que € mais auditiva, do mesmo modo que n&do adianta colocar apenas

musica para uma crianga cuja motivagao é visual.

Outras peculiaridades a respeitar sdo as aversdes a algum tipo de material ou atividade, e nesse ponto

nao adianta insistir.

Eu tenho um que ele ndo gosta de pintar. E como é que eu sei que ele néo gosta de pintar?
Porque toda vez que eu dou um lapis de cor pra ele, ele quebra. Ah, mas ai utiliza uma
estratégia, ele quebra um vocé da outro. Ele me quebrou uma caixa de lapis inteira. Ele nao
queria pintar mesmo, ndo gosta daquela atividade. Adianta vocé insistir? Nao, utiliza uma
outra forma. Se vocé quer mesmo trabalhar a pintura com a crianga, entdo utiliza buchinhas
de papel, que ele vai mergulhar na tinta e vai pintar aquela casinha, se é uma casinha...
utiliza pincel. Procura uma outra forma que n&o seja aquela aversiva pra ele. Porque de
repente ele foi estimulado inadequadamente e tomou aversao, e criou, assim, uma aversao
por aquela atividade. Mas € preciso trabalhar aquela atividade com ele, entdo vocé vai ter
que descobrir ai um jeito que seja bom para ele, que ele goste de fazer aquilo. (E20-PS,f,2)

Alias, muitos profissionais concordaram que forgar a crianga a fazer algo ndo é o caminho, pois pode

deixa-la agitada e causar uma certa antipatia, enfraquecendo o vinculo terapéutico e fazendo-a rejeitar

o tratamento.
Quando ela reage muito eu dou um intervalo, depois eu Véo, véo voltar? Deixo ela se distrair
um pouco com algo, porque forgar muito ela, vocé ndo vai obter muito resultado. Entéo eu
dou um intervalo Pois é! Entdo vocé ja brincou com isso ai, vdo voltar pra esse outro aqui,
que vocé precisa? Ai vou tentando, doses homeopaticas, a conquista né, toda aquela
conquista pra usar um objeto especifico, uma atividade especifica que ela precisa. Ai
também, quando ela empaca, digamos assim, € melhor néo forcar muito néo, se ndo acaba

ficando agitada, tomando uma certa antipatia, entdo acaba revertendo contra o tratamento
[..].(E10-PSf,3)

As brincadeiras e a forma ludica de lidar com os atendimentos eram os principais aliados dos
profissionais entrevistados. Enquanto um conseguia a atengéo das criangas conversando, brincando,
interagindo, e negociando com a crianga - “Vamos fazer isso, que ai depois a gente faz outra coisa, vai

brincar...” (E18-F1,f4); outro imitava vozes de desenho animado para tentar chamar a atengdo das



criangas, interagir melhor e aproximar-se (E9-TO,f,12). E um terceiro tentava apenas tornar os jogos
mais ludicos, principalmente para as criangas que tinham um déficit cognitivo maior:
[...] vamos tentar trabalhar a questdo da compreensdo a partir de uma coisa mais ludica,
entdo véo fazer jogo da memoria? V&o fazer jogo da memoéria dos animais e ai durante a
brincadeira a gente faz 0 som dos animais, a gente pergunta onde que esse animal ta, onde
que ele vive, porque ai a gente vai fazendo ficar um pouco mais ludico, e ele vai

correspondendo também a nossa proposta, que &, nesse caso, a questdo cognitiva, o
estimulo cognitivo. (E7-PS,f,5)

As atividades dinamicas também costumam prender a atengao das criangas, mas alguns entrevistados
apostavam no condicionamento e treinamento continuo e diério, e na criagéo do vinculo terapéutico,
que facilitava a relagdo com a crianga atendida. Para E15-PS,f,13 era importante estar sempre proximo
a crianga, sempre ao lado, oferecendo reforgo verbal, e em alguns casos era necessario fazer a tarefa
junto da crianga, para que ela visse como era feita e também para que o interesse fosse gerado na

crianca.

A repeticéo foi apontada por um dos entrevistados como essencial, mesmo que acontecesse de forma
quase exaustiva. E E16-FO,f,12 defendeu o contato visual. Para essa profissional era importante estar
sempre olhando no olho da crianga; assim, quando era necessario solicitar sua atengéo, ela estalava
os dedos e aumentava um pouco o tom de voz. E7-PS,f,5 também acreditava no contato visual, e
utilizava a estratégia que julgasse necessaria no momento para que conseguisse chamar a aten¢éo da
crianga para si e para a atividade em desenvolvimento. No seu arsenal de acessorios para as situagdes
em que a crianga apresentava dificuldade em manter um contato visual estavam inclusive 6culos que
brilhava e que piscava, chapéu colorido na cabega, e outros acessorios chamativos que visavam fazer

com que a crianga se interessasse pelos seus olhos.

Como o contato visual € muito importante, para consegui-lo com as criangas pequenas alguns
entrevistados utilizavam a cadeira de conteng&o, na qual o olhar da crianga € direcionado apenas para
o profissional que esta a sua frente. A cadeira de contengéo também era utilizada com as criangas que
tinham muita dificuldade em focar a atengéo; de fato, muitas vezes tais cadeiras eram posicionadas
voltadas para parede em que n&o havia estimulo aparente, para que a crianga ndo se distraisse com
nenhum objeto, movel ou decoragéo.

[...] tem crianga que mesmo dispersa da pra vocé trabalhar, porque as vezes ela vai focar,

ela vai ver um brinquedo, uma atividade de interesse, ela vai focar naquilo. Mas tem outras

que sdo tao desorganizadas que vocé precisa usar a cadeira de contencdo. As vezes essa

mesinha é suficiente, mas as vezes tem que ser uma contengdo mesmo. Tem criangas bem
graves que precisam disso. (E4-PS,f,9)
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Uma alternativa para essas criangas que nao conseguiam ter atengéo focada na atividade era retirar
todos os estimulos existentes no ambiente, qualquer objeto que pudesse distrai-las. Segundo os
profissionais, estas eram as melhores opgdes visto que eram atendidas criangas com caracteristicas
opostas num mesmo espago - algumas eram hipoativas® (precisam de muitos estimulos) e outras
eram hiperativas®” (devem ter poucos estimulos). Mas o essencial, mesmo para as criangas hipoativas,
é realizar uma atividade de cada vez, dar um estimulo de cada vez, pois as CDI dispersam-se com
facilidade. Um dos entrevistados ilustrou essa situagdo, destacando que o brincar tem que ser

aprendido, ensinado, treinado, e ainda faz um alerta para os pais:

Se é figura, é s6 figura. Quando a crianga tem uma atengéo melhor, entdo vocé pode colocar
a musica do cachorro e mostrar o cachorro, outras criangas néo. Ou eu vou mostrar s6 0
video do cachorro, ou eu s6 vou mostrar a figura, mas é uma coisa de cada vez. [...] As
vezes a mée fala assim Ah, eu sento pra brincar com ele, mas com a televiséo e a novela
ligada, entdo as vinhetas da televisdo atrapalham, entdo sempre orientada que seja uma
coisa de cada vez. Poucos brinquedos... O cesto esta aqui pra armazenar, se eu for brincar
eu vou pegar trés coisinhas: um carro, um avido e 0 néo sei o0 que |4, e a gente vai brincar
com isso. Acabou? Devolve e pega outros. Porque a maioria das pessoas pega um cesto em
casa, vira aquela caixa, e aquela crianga ela sé bate, ela joga, ela morde, ela faz qualquer
coisa menos brincar. E o brincar tem que ser demonstrado, porque tem criangas que
aprendem s6 se... Enquanto as criangas tipicas olham a brincadeira e aprendem a brincar,
ndo, aquela tem que treinar para brincar. Ela ndo sabe pegar o brinquedo e ja empurrar.
Ent&o, uma coisa de cada vez. Entdo so vai pegar outro depois que aprendeu a brincar com
aqueles trés. (E6-FO,f,25)

5.1.3 Percepcao da qualidade espacial por criangas com deficiéncia intelectual

Os profissionais discordaram quanto a percepgdo espacial das CDI, mas concordaram que as
alteragdes no ambiente séo frequentemente observadas por elas. Quase metade dos entrevistados
afirmou que algumas criangas possuem uma boa percepgao espacial, mas nao sao todas, o que é
diferente de acordo com o desenvolvimento da crianga, sua faixa etaria e patologia, dependendo
principalmente do grau de comprometimento dessa crianca.
Isso varia de crianga para crianca, de deficiéncia para deficiéncia. Quanto mais grave essa
crianga €, menos nogcdo dela mesma e do espago que ela ocupa. [...] quanto menos
deficiente ela é, mais ela tem nogao de corpo, nogéo de imagem, ela sabe perto — longe, ela

sabe dentro - fora. [...] Entdo isso varia de acordo com a intelectualidade mesmo. (E4-
PS,f,9)

[...] muitos tém essa percepgado do que... aqui € dentro e la € fora. Como a gente fica muito
de frente pra janela, e ai se ta chovendo Olha! Ta chovendo! Ué! Ta chovendo la fora? Ta

36 Hipoatividade se caracteriza por um nivel baixo de atividade motora, com reagdo lenta a qualquer estimulo - a crianga
hipoativa geralmente ¢ apética. Fonte: http://www.dislexia.com.br/dislex_hipoatividade.html

37 Hiperatividade é um estado excessivo de energia, que pode ser motora (fisica, muscular) ou mental (intenso fluxo de
pensamentos) - a crianga hiperativa geralmente é muito agitada / inquieta. Fonte: http://www.minhavida.com.br/saude/
temas/ hiperatividade



chovendo aqui? Ai é como? E I4 fora. Entendeu? Ja aponto e olham pra I4. Ai eles olham pra
fora e vé o sol |4, e olha pra aqui, ndo tem. Entdo vocé percebe, assim, que eles tém essa
nog&o de que eles tao dentro e 14 é fora. (E16-FO,f,12)

E11-FIf,2 afirmou que as criangas com Sindrome de Down ndo costumam ter dificuldades, mas as
criangas do Espectro Autista com um nivel de comprometimento mais grave ndo tém uma boa
percepcao espacial. Essa também foi a opinido de E21-FO,f,8, que complementou afirmando que as
criangas com Paralisia Cerebral, juntamente aos autistas, tem maior dificuldade nessa percepcao, mas
destacou que depende sempre do comprometimento intelectual da crianga. J&a E3-FI,m,20 defendeu
que é o comprometimento motor que faz a diferenga. Segundo o profissional, as CDI com grau leve,
mas com comprometimento motor severo tém maior limitagéo na percepgao espacial.

Elas exploram com o olhar mas ndo conseguem ter dimens&o, assim, de altura, de... como é

que eu posso dizer, de profundidade, hum... de tamanho, de risco, de como que sobe, como
é que desce, se acabou a borda, se ndo acabou. (E3-FI,m,20)

Mas grande parte dos profissionais afirmou que, de modo geral, a percepgéo espacial das CDI é bem
limitada, com uma nogéo espacial distorcida e dificuldade de propriocepgdo®. Nesse ponto é
importante destacar que E12-TO,f,10 discordou, afirmando que eles possuem nogao de propriocepgao,

sabendo a localizag&o espacial de seu corpo, sua posi¢ao e orientagdo no espaco.

Alguns destacaram que muitas vezes também a nogéo de lateralidade? é afetada, e as criangas nao
conseguem distinguir esquerda e direita, algumas criangas atendidas apresentavam dificuldade
inclusive na imitagao de gestos do profissional quando este encontrava-se de frente, como se fosse um
espelho.
Levanta essa mao, ela vai levantar essa méo que ta ai, ela ndo tem aquela percepgdo que
eu estou de frente ou de costas. Eu vejo que a maioria, mesmo os adultos, adolescentes la
do outro lado [Centro de Vivéncia], vocé tem que fazer junto com eles, O/ Aqui 0! Levanta a
sua! Agora eu vou virar, virei! Eles ndo entendem, ndo conseguem atingir... E lateralidade
mesmo, e posi¢ao no espago. Tem que ser uma coisa, assim, muito simples. Esta em cima
da mesa, e embaixo da mesa. Aqui, no concreto. Se eu desenhar a mesa, e pedir pra pintar

0 bichinho, o trem que t& embaixo da mesa, ndo conseguem, no desenho, pintam qualquer
um. (E6-FO,f,25)

Era durante as atividades desenvolvidas nos atendimentos que as maiores dificuldades eram
percebidas pelos profissionais, inclusive no entendimento de conceitos como dentro e fora, em cima e

embaixo, e tamanhos. E15-PS,f,13 deu o exemplo de quando brincava com uma CDI, solicitando que

38 A propriocepgdo é o termo que descreve a percepg¢ao do proprio corpo, e inclui a consciéncia da postura, do movimento,
das partes do corpo e das mudangas no equilibrio, além de englobar as sensa¢des de movimento e de posigdo articular.
Fonte: http://fisioterapiahumberto.blogspot.com.br/2009/07/propriocepcao.html

39 Nogdo de lateralidade é a nogdo dos lados direito e esquerdo.
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ela jogasse algo embaixo do sofa, e a crianga ficava olhando para ela, sem entender o que deveria

fazer, onde deveria colocar ou para onde deveria jogar o objeto, 0 que exigiu novas explicagdes.

[...] por exemplo, vocé faz uma atividade de colagem, ela vai sempre no mesmo...em cima...
ela cola aquele papel, e ela vai em cima daquele papel e cola outro, e cola outro. Ai vocé
mostra... Fazer pontilhado, aquele pontilhismo, ela vai sempre em cima do mesmo pontinho,
ai vocé mostra Olha, mas tem o cabelo da boneca, tem o lago, vamos... E ai... bem limitado
mesmo. (E1-TO,f,3)

Dentre os profissionais entrevistados, a grande maioria afirmou que as CDI conseguem perceber 0
espago em que se encontram, como demonstrado por um profissional que trocou por um periodo a sua

sala de atendimento:

Essa sala aqui ndo é a sala que eu atendo, eu atendo na salinha ali da frente que ta com a
Simone, quem fica nessa sala € uma outra fono, que é a nossa coordenadora e ela ta de
licenca maternidade. S que quando ela saiu, ai a dona da clinica falou [E16-FO,f,12], vocé
passa pra sala da [Fulana] e... porque Ia é maior, entdo vocé vai trabalhando la. E eu vim. As
minhas... As criangas que... E algumas que ela atendia eu acabei assumindo, vieram... 0s
dela vieram assim, sem... Ai quando eram os meus, que ja tavam acostumados com a
salinha de 14, ai chegavam j& iam & na porta, batiam, ai eu N&o! Hoje é aqui... Ai j& vinha
com aquela carinha... Aqui? Ai entrando, olhando pra sala, olhando as diferengas... Ai alguns
falam Nossa! Que mesa grande! Ai eu... Ou entdo sentavam na cadeira, ficavam botando a
mé&o assim [tocando o assento da cadeira], porque a cadeira é diferente, a disposi¢do da
mesa, o tamanho da sala é diferente. Aqui € maior, |a a gente tem o tatame na outra, muito
baixinho. (E16-FO,f,12)

Porém, dois outros profissionais discordaram, afirmando que apenas as criangas menos
comprometidas intelectualmente conseguem perceber claramente o espago em que estdo. No tocante
a estas CDI, uma interessante questao correlata foi levantada em duas das entrevistas, nas quais os
profissionais apontaram que algumas criangas, em ocasides especificas, ndo perceberam a troca de

terapeuta, o que os fez duvidar sobre a percep¢éo que elas tém do espacgo em que estéo:

Tem crianga aqui que eu atendo ha anos, e as vezes eu vou faltar, eu boto minha amiga
aqui, eles ndo percebem aquilo. Eles ndo me percebem, entdo o espago pra eles tanto faz.
[...] Tem crianca aqui que eu fico boba, a minha colega operou [E8-FO,f,22], ai eu falei
Vamos Fulaninha, hoje sou eu! A crianga ndo percebeu que eu ndo era a outra tia, ficou
normalmente, ndo chorou, brincou, fez a mesma coisa, como se... Ai tem outras que a gente
fala assim O, nem percebeu! E mesmo assim, ndo é tdo parecida comigo. Entdo, assim, o
espaco eles ndo estdo nem ai, qualquer porta que tiver aberta eles entram. (E6-FO,f,25)

Quanto a qualificagédo do espago pelas CDI, embora muitos dos entrevistados ndo tenham sabido
responder e um dos profissionais tenha afirmado que elas ndo costumam fazé-lo, quase metade dos
participantes do painel afirmou que elas qualificam continuamente o ambiente e os elementos que o

compdem, opinido ilustrada por seus depoimentos.

Percebo quando elas reclamam da altura da cadeira. A cadeira é alta, eu sou pequena, tia.
E... A mesa, eles reclamam da mesa. Ou entdo, aquela sala de 13, eles acham pequena. E
pequena, eles gostam mais de mais espaco. [...] Escuro, quando ta nublado, a sala de la é
um pouco mais escura, ai eles reclamam. N&o sei... E uma forma deles qualificarem, escuro,
claro, pequeno, eles falam, & uma forma deles tarem percebendo ali. (E10-PS,f,3)



Ah sim, muito. Porque eles conseguem, depois de um tempo distinguir, falar sobre a sala da
tia [E15-PS,f,13], entéo eles percebem. Criangas que vem de outras terapias também eles
falam Ah porque na sala da tia Tal ndo tinha isso. A sala da tia [E15-PS,f,13] € legal! A minha
sala de la é muito pequenininha, porque eu atendo adultos, entdo eles falam Ah aqui a sala
da tia [E15-PS,f,13] é muito apertada, é pequena. Eu acho que o espago influencia bastante.
(E15-PS,f,13)

Alguns profissionais ainda destacaram o fato de algumas criangas perceberem as mudangas no
ambiente, perceberem o espago, mas ndo demonstrarem ou ndo verbalizarem diretamente essas
questdes. De qualquer forma, afirmaram que é possivel saber quando a crianga gosta ou n&o de algo
pelas reagdes, expressdes corporais e faciais. Segundo eles, no geral, as criangas demonstravam
possuir certo apego pelo espago de atendimento, ndo gostavam de mudangas constantes, e a
auséncia de uma sala fixa poderia desorganiza-las, dificultando o atendimento.

Quando eu mudo de sala eu tenho que permitir umas duas sessdes ou trés para que eles se

habituem ao espago, ao que ele tem, pra depois a gente comegar a trabalhar normal. (E4-
PS,f9)

Dentro do Espectro Autista 0 apego a uma mesma configuragéo de ambiente aparenta ser ainda maior,
pois alguns entrevistados relataram que tais criangas possuem maior rigorosidade de tarefas e rotina, e

se incomodam muito com as mudangas no ambiente.

Quanto a percepgao da qualidade espacial, os entrevistados ainda comentaram sobre a orientagao e a

localizag&do das CDlI, e sobre a configuragao de um espago adequado para as mesmas.
a) Orientagéo e Localizagdo

Alguns dos profissionais entrevistados afirmaram que a orientagdo das CDI depende do seu grau de
comprometimento intelectual, embora outros tenham conseguido emitir opinibes mais generalizadas

dentro da classificagéo atual dos niveis de deficiéncia intelectual — leve, moderada e grave (ou severo).

Um dos entrevistados limitou sua generalizacdo a deficiéncia leve, afirmando que essas criangas
conseguiam se localizar bem (E21-FO,f,8), enquanto outro foi mais além, e afirmou que as CDI em
grau leve e moderado costumavam ter bom sentido de orientagao e localizag&o no espago, 0 que ndo

se observava naquelas com deficiéncia grave (E4-PS;f,9).

E9-TO,f,12 foi um pouco mais cauteloso ao afirmar que as CDI em grau leve tém uma boa orientagdo e
as que apresentam grau severo ndo a tém, mas dentre as que possuem deficiéncia moderada algumas
desenvolvem tal habilidade e outras ndo. Alertou, ainda, para o problema da generalizagao, e destacou
que isSO nNdo era uma regra, era maioria, pois as crian¢as muitas vezes surpreendiam até mesmo 0s

profissionais.
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Dentre os entrevistados destaca-se a opinido de E15-PS,f,13, pela qual, apesar de as CDI em grau

grave terem maior dificuldade na orientagdo e localizagao, é possivel que consigam desenvolver essa

habilidade, se bem trabalhadas, apoiadas e assessoradas.
Se a gente pudesse dividir em déficit intelectual moderado, leve e severo. O severo é mais
delicado, mas eles conseguem sim, depois de um tempo. Tanto que a gente trabalha isso,
aqui na clinica. No inicio a gente pega a crianga... Ela... Por exemplo, porque aqui a maioria
faz varias terapias, entdo faz fono, faz hidro, faz comigo, faz psicélogo, ai, no inicio, quando
a gente vé que a pessoa tem esse déficit mais elevado, a gente vai até a Ultima terapia pra
levar pra nossa sala. Com o tempo a gente trabalha isso Né&o, vocé vai conseguir ir sozinho.
Ai a gente fica esperando no meio do caminho e ele vai. Entdo, assim, se for mais severo
tem uma dificuldade maior sim, entdo a gente tem que trabalhar isso. O leve néo, o leve logo

ja aprende, a gente explica e ja vai logo rapidinho. Mas é uma questéo importante. (E15-
PS,f,13)

A maioria dos profissionais afirmou que as criangas conseguiam se orientar bem dentro da instituigéo,
provavelmente em razdo da repeticdo, do costume e da rotina, que lhes possibilitavam gravar o
caminho que realizavam. A rotina, juntamente ao condicionamento, também foi apontada por grande
parte dos entrevistados como responsavel por possibilitar a localizagéo e orientagdo dessas criangas,
uma vez que elas se adequavam a rotina, e sabiam para onde estavam sendo levadas ou guiadas,
mesmo se tratando do bairro ou da cidade. Segundo E3-FI,m,20, a rotina faz a crianga se localizar e se
orientar (com algumas ressalvas), e muitas vezes era utilizada inclusive na terapia.
Entdo essa palavra também, ROTINA, é uma coisa muito comum pra gente. Muitas das
vezes, quando a crianga ndo consegue se adaptar bem, choro intenso, a gente comega a
criar verdadeiras rotinas pra essa crianga, que é uma das técnicas utilizadas, pra que ela
possa construir, elaborar melhor a situagéo, entendeu? Mas é dificil, assim, eu acho que é
muito natural, eu acho que a crianga tem isso, sabe, ela consegue perceber, a localizagéo.
[...] Mais uma vez eu repito, ta sempre com a cuidadora, entdo ela... E como vocé andar de
carro sempre, no carona, o motorista ele sempre vai gravar melhor os ambientes, os locais, 0
carona ele percebe menos a coisa. E como essa crianga, como tem um cuidador sempre

zelando por ele, levando ele, trazendo, ele percebe menos, mas com certeza ele tem os
seus identificadores, eu acho. (E3-FI,m,20)

A partir da situagdo das criangas que conseguem se orientar e localizar, os entrevistados foram
questionados sobre os elementos fisicos que possibilitam tal orientagdo. As respostas foram variadas,
e apesar de E21-FO,f,8 afirmar que depende da crianga, pois como ocorre com as pessoas sem
deficiéncia, cada individuo encontra uma forma diferente de se orientar, alguns profissionais
conseguiram definir alguns elementos que facilitam essa orientagdo. Em uma das instituicdes
coparticipantes a escada foi apontada como elemento de referéncia para localizagdo; em outra o muro
colorido da prépria instituicdo foi considerado uma referéncia; e na terceira foram citados a rampa, a
piscina, a area dos cavalos destinada a equoterapia e a trilha integrada ao parquinho infantil. Os
numeros das salas e a posi¢do das mesmas, também foram apontados como importantes. Segundo os

profissionais, algumas criangas conseguiam ler as plaquinhas das salas, outras gravavam o desenho



dos numeros, e se localizavam por eles e, ainda, havia aqueles que contavam a quantidade de portas

existente até o local de destino.

Mas a questdo mais relevante e interessante foi a memdria visual. Alguns profissionais destacaram o
fato das CDI serem muito visuais e realizarem um registro da imagem inteira do lugar na mente. Sob
essa perspectiva, as imagens coloridas presentes nas paredes de uma das institui¢des coparticipantes

pareciam ser importantes na orientagéo das criangas, guiando-as pela memaria visual:

E eu acho que de certa forma, no inicio, eles vao se guiando pelos elementos, pelas figuras
pintadas na parede. Porque os pais normalmente Olha! Olha, aqui tem um gato! Aqui tem um
cachorro! Aqui na frente mesmo da rampinha tem um painel... uma parede pintada com
varios animais, e eles vdo subindo. Vdo sendo muito guiados pelo visual mesmo, assim,
memoria. (E16-FO,f,12)

Outro profissional destacou que podia ser possivel ampliar esse tipo de argumento a fim de entender
como as CDI compreendem o bairro ou a cidade, afirmando que as criangas se orientam de acordo

com o caminho visual memorizado:

Assim, eu tenho pacientes que se o pai leva sempre, por exemplo, na tia [E4-PS f,9], e nesse
dia ele pega na escola e vira 0 caminho e n&o vai. Entdo eles se situam em relagéo a alguns
pontos de referéncia que eles tém, e choram porque querem ir, ou choram porque nédo
querem ir, sabe? Entdo a gente vé que eles se situam em relagao a alguma imagem desse
ambiente. Entdo, alguns que ndo querem vir pra [...] [Instituicdo A], quando t& chegando, vira
na esquina ja, j& sabem que vem pra [...] [Instituicdo A, ai choram, e... E, eu acho que sdo
elementos, assim, alguns pontos de referéncia que eles tém j& memorizados, e ai eles se
situam no ambiente muito por conta deles. (E4-PS f,9)

b) Espago Adequado

Alguns fatores do ambiente podem influenciar positiva ou negativamente a percep¢do ambiental das

criangas com deficiéncia intelectual. Os profissionais entrevistados conseguiram identificar e
categorizar tais fatores, destacando algumas questdes que podem variar de paciente para paciente,
como é o caso da presenca do espelho. Esse elemento pode funcionar como um grande mecanismo
de trabalho e desenvolvimento da crianga, principalmente para a psicologia e psicanalise.
A gente precisa muito do espelho na psicologia, na psicanalise com crianga principalmente.
Porque a gente precisa trabalhar muito a nogéo de imagem de eu, de imagem de corpo e de

imagem de eu mesmo, de identidade. Porque muitas vezes a crianga ndo tem isso
construido, ela é como se tivesse sem uma consciéncia de quem é ela. (E4-PS,f,9)

Por outro lado, outros apontaram que o espelho também pode ser muito desfavoravel, precisando ficar
escondido de algumas criangas durante o atendimento, como explicou um dos profissionais que
defendeu a presenca do espelho nos atendimentos, por necessidade de utiliza-lo em seu tratamento:

Depende da crianga. Tem criang¢a que chega aqui e ndo gosta do espelho, ndo gosta de se
olhar, entdo a gente j& pde sentadinho aqui, fica de costas. Mas pra... Na drea
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fonoaudiolégica em si, eu fago muito uso pra alguns pacientes... quando eu td trabalhando
fonética, fonética e fonologia com o paciente. Eu preciso mostrar, eu preciso que o paciente
se veja, entdo a gente puxa um pouquinho, pde a cadeira ali na frente, e a gente trabalha de
frente pro espelho. Tem bebés que sao estimulados de frente pro espelho também, por qué?
Eles acabam tendo uma interagdo melhor, olhando a prépria imagem, porque eles acham
que € uma outra crianga, a gente consegue ter alguns resultados. (E16-FO,f,12)

A presenga de muitos estimulos no ambiente foi outro ponto de discusséo, e as opiniées variaram

entre os profissionais, principalmente porque as criangas podem ser hiperativas ou hipoativas.
As vezes os estimulos que a gente tem na sala, os brinquedos, as vezes muitos estimulos
atrapalham, em compensag&o algumas criangas que s&o hipoativas ja ajudam. Ent&o, assim,
pode ser favordvel pra um e ndo pra outro. Mas como a gente atende patologias
diversificadas, ndo tem como a gente ter uma sala especifica. Por exemplo, se a gente
atendesse s autista, entdo a gente poderia ter uma sala com pouquissimos estimulos. Mas
a gente ndo atende sd, entdo a gente precisa as vezes... Tem o PC, mais grave, entdo a
gente precisa... O Down, que as vezes tem pouca iniciativa, entdo a gente precisa ter esses
equipamentos também expostos. Entdo a gente acaba que... pra alguns vai ser favoravel,

pra outros ndo. Pra alguns esses muitos estimulos véo ser até angustiantes, pra alguns. (E9-
TOf,12)

E3-FI,m,20 afirmou que em algumas situagdes precisava “empobrecer” a sala, retirando os estimulos
em excesso ou levar a crianga hiperativa para outra sala, para que ela conseguisse focar na atividade
solicitada. E15-PS,f,13 também alertou para essa questdo, afirmando que na maioria dos casos
preferia uma sala com menos estimulos, assim como E2-FO,f,15, que acreditava que um ambiente com
poucos estimulos visuais, sem muita “briga” de cores e brinquedos, ou seja, mais harmonioso,
chamava menos a atencdo da crianga, permitindo que ela mantivesse mais o foco nas atividades

propostas.

Aparentemente essa foi a opinido que prevaleceu entre os profissionais, 0s quais ressaltaram que
muitos estimulos e brinquedos tiram a atencado da crianga, tornando-a dispersa.
Se a gente enche esse espago de brinquedos eu néo consigo a atengéo da crianga, eu néo
consigo que a crianga realize alguma funcéo. As vezes ela vai ficar saltitando os interesses
dela, daqui pra aqui, daqui pra aqui, porque aquilo é estimulante. E igual quando a gente ta
numa doceria, cheia de doces, ai vocé olha uma coisa, vocé olha outra, vocé fala Eu ndo sei
0 que que eu quero! Vocé nao consegue ter o prazer voltado pra alguma coisa em especial.

Entendeu? Entdo é bom a gente ter brinquedos, mas € bom que a gente tenha uma boa
organizagéo deles. Nao fique tudo a mostra, enfim. (E4-PS,f,9)

Em direcdo oposta, um dos entrevistados comentou que o estimulo visual € sempre positivo, pois o
ambiente colorido, com pinturas e desenhos nas paredes e brinquedos expostos chama a atengéo da
crianga e permite que sejam trabalhados regras e limites. Segundo ele, 0 excesso de estimulos podia
ser negativo no inicio, podendo ser agressivo a CDI a ponto dela néo suportar permanecer no local. No

entanto essa dificuldade acabava auxiliando na terapia, pois a crianga precisava lidar com aquele



bloqueio, e no decorrer dos atendimentos aprendia, com a ajuda do terapeuta, a administrar a situagao
incdmoda (E14-TO,m.11).

Além dele, alguns outros profissionais afirmaram que as CDI aparentavam gostar de ambientes com
muitos brinquedos e jogos expostos, a exemplo da Sala de Integrag@o Sensorial, que era a preferida de

muitas das criangas.

Mas nesse ponto é importante ressaltar que as criangas com deficiéncia intelectual, segundo E9-
TO,f,12, apresentam desordens na modulagao sensorial, podendo ser: hipo-responsivas aos estimulos
sensoriais, quando estdo sempre em busca de experiéncias sensoriais, se mostrando hiperativos,
dispersos e desorganizados motoramente; ou hiper-responsivas aos estimulos sensoriais, quando tém
respostas protetoras ou defensivas frente aos estimulos que |lhes parecem ameagadores - estas

respostas protetoras podem tomar a forma de agressdes e/ou fuga. A terapeuta exemplificou:

[...] ou a crianga é hiper-responsiva ou ela é hipo. Entdo, assim, se eu balanco e ela gosta
muito ela vai querer ir no balango e ndo vai querer sair de 1&. Agora se ela ja tem uma hiper-
responsividade ela ndo vai nem querer chegar perto, ou as vezes ela quer chegar, mas a
hiper-responsividade dela ndo deixa, ent&o ela ndo consegue demonstrar. (E9-TO,f,12)

Como influéncia positiva destacou-se a organizagao e clareza do ambiente, onde a disposi¢do dos
méveis e objetos ndo se apresenta muito confusa ou desordenada. Segundo os entrevistados,
considerando-se a rotina médica com que as CDI estdo habituadas, era importante que o espago da
clinica ndo tivesse a aparéncia de um hospital ou consultério médico tradicional, fugindo da seriedade
desses ambientes. Além disso, também era essencial que o profissional ndo utilizasse jaleco, pois as

criangas logo 0 associavam ao médico e, consequentemente, a consulta, exames e agulhadas.

Um ambiente amplo, com uma possibilidade confortavel e segura de utilizagao do solo (uso de colch&o,
tapete de material emborrachado ou tatame) e dispondo de espagos para circulagao e livre apropriagao
também foram considerados favoraveis, bem como iluminagdo adequada, presenca de brinquedos,
musica e filmes, além da auséncia de obstaculos. Um dos profissionais mencionou que utilizava um
radio, sempre com som baixo, como um artificio para tirar o foco do ambiente externo e ajudar a

crianga a focar-se na atividade que estava desenvolvendo na sala de atendimento (E14-TO,m,11).

Como influéncia negativa foram citadas as dimensdes e alturas do mobiliario, quando ndo eram
apropriadas a estatura das criangas, as quais muitas vezes reclamavam da altura da mesa ou da
cadeira, entre outros. O tatame também recebeu muitas criticas por causar dispersao, visto que atraia

a atengéo das criangas, que s6 queriam ficar pulando, rolando e brincando nele. Além disso, também
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incomodam as CDI: a presenga de muitas pessoas num mesmo ambiente, ouvirem muitas vozes ao

mesmo tempo, ou notarem uma grande movimentagdo de pessoas no local.

Sobre as criangas do Espectro Autista foram informadas outras particularidades. Como elas
possuem hipersensibilidade ao som, a luz, ao cheiro e aos estimulos em geral, um som muito alto, uma
iluminacdo muito forte, ou muita informacdo visual podem desorganiza-las. Além disso, os
entrevistados afirmaram que o movimento do ventilador causava uma certa fixagdo nas criangas
autistas, chamando sua atencdo e quase que as hipnotizando, de modo que ndo conseguiam se

concentrar ou focar na atividade que deveriam realizar.

As criangas autistas também sdo muito metodicas e precisam seguir uma rotina definida, o que inclui
um ambiente conhecido. E1-TO,f,3 destacou que quando o mobiliario ou os objetos tém sua posigéo
alterada, a crianga fica incomodada, podendo se agitar ou se sentir perdida, sentindo de uma forma até
“dolorosa” essas mudangas no ambiente. Mas nada disso é regra, algumas néo se importam com
muitos estimulos, muitas cores, muitos brinquedos; outras se irritam e se incomodam, e é necessario
esconder os brinquedos e deixar a sala “limpa” para que elas se concentrem. Mas, segundo 0s
entrevistados, a maioria ndo consegue se concentrar em uma Unica atividade se tiver diversos
estimulos no ambiente.

E, entdo, porque o autista ele oscila muito, digamos. Tem autista que vai ficar agitado,

perdido, e fica... ai vai se agitar e vocé ndo vai conseguir trabalhar. Ja autista ndo, tem

autista que ele vai se acalmar mais, por exemplo, ele vai subir no pula-pula, ele vai pular, ele
vai trabalhar as sensacdes dele, entendeu? (E1-TO,f,3)

Outro profissional deu mais uma prova de que o excesso de estimulos pode néo ser negativo, até
mesmo para os autistas. Segundo ele, a crianga pode chegar a um ponto em que nada consegue atrair
sua ateng&o, nesse caso, a sala ter muitas opgoes de estimulos a serem testados torna-se positivo.
Por exemplo, nessa sala aqui, pro autista que eu atendo é bom, porque muitas vezes ele
chega, ele ndo quer ficar nem na sala. Entdo eu comego a trabalhar com ele, Entdo hoje a
gente vai fazer o que? A gente vai pegar o bifinho? A gente vai ficar aqui no sofa? Entao

muitas vezes ter mais estimulo é interessante. [Pesquisadora pergunta se isso nédo
incomoda o autista.] Dependendo do grau ndo. Se ele ja estiver ambientado. (E15-PS,f,13)

Para melhorar a autonomia e a independéncia na mobilidade das CDI também é necessario

considerar o grau de comprometimento de cada um, mas muitos dos profissionais entrevistados
acreditavam que uma sinalizagao diferenciada, com pistas visuais, poderia ajudar. Principalmente nas

instituicdes especializadas, nas escolas e nas residéncias dessas criangas.

Uma comunicagdo visual que utilize sempre a escrita combinada a imagens, gravuras, fotografias e

simbolos conhecidos foi considerada interessante. Mas € importante que ndo sejam figuras ilustrativas,



e sim figuras reais, pois a maioria das CDI é bastante concreta e encontra dificuldade em fazer
associagdes. E é igualmente importante que ndo seja abandonada a escrita, pois existem as criangas
alfabetizadas, e a ideia é criar uma sinalizag&o inclusiva, que possa ser entendida por todos, e até
estimular o interesse de algumas delas pela leitura. Utilizar as imagens da prancha de comunicagao, ja
conhecida por muitas das criangas e aprendidas nas escolas, pode ser uma opgédo. Outra sugestao
apontada foi que as portas dos ambientes sejam identificadas por cores diferentes e por imagens das
atividades realizadas ali, ou que a porta do professor ou do profissional tenha a fotografia dele.

Por exemplo, a minha sala ao invés de ser identificada por niumero podia ser identificada

com o meu rosto, entendeu, assim, ou com alguma caracteristica do que € feito aqui, uma

foto dos brinquedos, sabe? E... cozinha... é... invés de escrever cozinha, ter uma foto dos

alimentos e da mesinha. E... Usar mais figuras imagéticas mesmo, figuras simbdlicas, pra
que eles se situem sozinhos. (E4-PS,f,9)

A sinalizag&o por imagens valoriza a compreenséo da crianga que ndo sabe falar, que nao sabe ler e
que nédo sabe numeros. Porém, nada disso funciona num ambiente com polui¢do visual. O espaco
precisa estar limpo e organizado visualmente para que essa sinalizagdo diferenciada possa funcionar
para as CDI. Em uma das entrevistas surgiu o exemplo de uma clinica s6 de autista que sinalizava todo
0 espaco para educar a crianga e orienta-la de forma nao verbal, sendo indicado que as demais

criangas também poderiam se beneficiar desse recurso.

Tem lugares, clinicas s6 de autistas por exemplo... e ai eu acho que o deficiente intelectual
ele também se beneficia com isso.... que eles ndo educam falando com a crianga, eles
sinalizam o espago inteiro. Algumas clinicas que trabalham com o TEACCH# por exemplo,
que é uma técnica que usa muito essas imagens, é... eles ddo uma ficha pra crianga, que é a
agenda dela. Ai tem 14, assim, uma foto de um lanche, entdo eles sabem que primeiro ele
tem que ir pro refeitorio. Ai depois tem a foto de um tio, ai eles sabem que depois € a aula de
artes. Um tio e tinta, por exemplo. Entéo eles usam so6... E ai chega na sala desse tio, desse
professor, tem essas mesmas imagens. Entdo eles, é... orientam as criangas através das
imagens, das figuras. (E4-PS,f,9)

Outro profissional propds uma comunicacéo diferenciada, por meio de cartdes coloridos ou com fotos.

[...] por exemplo, a minha sala tem um cartdozinho vermelho na porta, entéo ela vai dar pra
crianga um cartdozinho vermelho porque ela precisa ir pra minha sala, entdo ela vai com
aquele cartdozinho até chegar e me entregar. Ou a foto do profissional, entéo assim, da pra
crianga a foto, ele vai chegar e entregar. Entdo assim, seriam mais pistas visuais mesmo.
(E9-TO,f12)

Além da sinalizacdo foram indicadas questdes de acessibilidade presentes na NBR 9050: 2015 -
Acessibilidade a edificagdes, mobiliario, espacos e equipamentos urbanos (ABNT, 2015) - que

poderiam auxiliar nessa autonomia e independéncia na mobilidade dessas criangas, como por

40 TEACCH (Tratamento e educagdo para criangas do espectro autista e com disturbios correlatos da comunicagdo) é um
programa ou método que se baseia na organizagdo do ambiente fisico através de rotinas e sistemas de trabalho, de forma a
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exemplo, rampas adequadas, elevadores, corredores mais amplos, com corrimaos, barras de apoio em
alguns ambientes e banheiros acessiveis, com alturas e dimensdes adequadas as criangas. Um piso
antiderrapante, plano, sem desniveis ou degraus, também foi considerado essencial, pois evitaria que
as criangas tropegassem, ou subissem nesses degraus e caissem por ndo ter onde se segurar.

[...] porque ela as vezes tem uma mobilidade mais dificil. A percepgao dela de que tem um

degrau, por mais que ela ande normalmente... ndo tem uma organizagao de corpo que va
perceber aquele degrau ali. (E4-PS,f,9)

A utilizagdo de guias no piso levando a saida/entrada, a@s salas e outros ambientes importantes
também foi mencionada, sendo indicado que pode ser uma espécie de piso-guia, similar ao piso tatil
indicado pelas normas técnicas como adequado a orientacdo de pessoas com deficiéncia visual
(ABNT, 2016).

Eu ja vi em curso, guias no ch&o, por exemplo, uma faixa amarela. Eu achei muito legal.
Ent&o tinha o caminho para saida, para varias salas, s6 que tem caminhos que se ramificam.
Mas, assim, para poucas salas eu acho legal as guias no chdo. Assim, tipo uma faixa
mesmo. (E6-FO,f,25)

Sendo assim, para se criar um espaco adequado, ou pelo menos 0 mais adequado possivel para a

crianga com deficiéncia intelectual é importante, segundo os entrevistados, além dessas questdes ja

apresentadas, considerar os aspectos listados a seguir.

O conforto térmico, luminoso e acustico deve ser considerado. Como as criangas com deficiéncia
intelectual apresentam dificuldade de concentragéo, para favorecer o direcionamento da atengdo o
ambiente deve ser fresco, arejado e ventilado, preferencialmente com presenga de ar condicionado,
devendo ainda possuir uma iluminagéo adequada, de preferéncia luz natural, além de ser um local sem

excesso de barulho.

O mobiliario deve ser muito bem planejado, com cantos arredondados ou acolchoados, sem quinas
nem detalhes sejam “amolados”, apresentando-se nas dimensdes e alturas apropriadas a estatura das
criangas. Por exemplo, mesas e cadeiras com regulagem de altura, cadeiras com brago, e apoio para
0s pés das criangas menores, pois algumas machucam a perna na cadeira por ndo conseguirem apoiar
0 pé no chdo. As cadeiras de contengdo também sdo interessantes, e devem seguir as mesmas

recomendagdes, sendo adaptadas para bebés e criangas maiores.

Além disso, é importante que os méveis atendam ao nivel visual e & altura das criancas. E essencial

que existam estantes mais altas e armarios trancados com chaves, para impedir 0 acesso a

adaptar o ambiente para tornar mais facil para a crianga compreendé-lo, assim como compreender o que se espera dela.
Fonte: http://www.diaadiaeducacao.pr.gov.br/portals/pde/arquivos/2053-8.pdf



determinados objetos, mas também é necessario que existam modveis mais baixos, acessiveis as
criangas, para que elas se sintam inseridas no ambiente. Desde que esses mdveis mais baixos sejam

realmente baixos, ndo oferecendo risco de a crianga tentar buscar algo por si s6 e se machucar.

Em relagédo as criangas com Paralisia Cerebral, um dos entrevistados afirmou ser importante

desenvolver um mobiliario adequado ao desenvolvimento de suas atividades no solo, garantindo

posicionamentos e posturas adequadas a diferentes tipos de atividade.
Eu gostaria de alguns mobiliarios para posicionamento mais desenvolvidos. Por exemplo,
pega uma crianga com paralisia cerebral que tem, é... uma desorganizagéo de corpo muito
grande, eu s6 posso trabalhar com ela numa cadeira assim ou na propria cadeira de rodas
que ela vem. Eu as vezes quero que ela vivencie o chéo, que ela vivencie... igual crianga que
nao usa cadeira de roda, eu queria que ela tivesse no tatame, que ela pudesse... e ai eu ndo
tenho alguma coisa que a posicione no tatame, entendeu? Ent&o... é... ndo sei, assim, se
esse espago livre do chdo néo poderia ter alguns lugares de apoio ao invés de ser sem
apoio, sabe, de... de... mais ergondémicos mesmo. Que a gente fica criando estratégias, a
gente coloca o rolo aqui, coloca uma bola pra posicionar essa crianga. Por exemplo, a
fisioterapia ela usa esses instrumentos porque tem que virar pra |a e pra ca, eu preciso s6

que a crianga se sente pra brincar, e as vezes eu ndo consigo isso, entendeu? Entdo coisas
que favorecem o brincar. (E4-PS,f,9)

Outro ponto importante levantado foi a seguranga do espago para receber as CDI. Os profissionais
afirmaram ser essencial um espago seguro, que ndo ofereca risco de nenhum tipo e acidente as
criangas. Ambientes sem obstaculos, sem nenhum tipo de objeto pontiagudo ou perfurocortante visivel
ou ao alcance das criangas, mesmo que em armarios fechados. Isso inclui os brinquedos, que nao

devem oferecer nenhum tipo de risco.

As tomadas e os objetos eletronicos com fiagao aparente devem sempre estar protegidos, escondidos,
e/ou numa altura que a crianga nédo alcance, assim como os filtros de agua e os aparelhos de ar
condicionado. Extintores e mangueiras de incéndio, itens obrigatorios, também néo devem estar ao

alcance das criangas, € ndo podem configurar como obstaculos no caminho.

Como o espelho € importante para trabalhar a percepgao corporal das CDI, ndo se pode solicitar a sua
retirada dos ambientes. Porém, é essencial ter muita cautela na sua instalagéo, fixando-os na parede, e
certificando-se de que séo produzidos em material resistente e ndo possuem arestas cortantes. Ja os
vidros sempre devem ser evitados, € quando as portas forem de vidro, devem estar muito bem

sinalizadas.

Quanto as portas em geral, é importante que tenham maganetas arredondadas e algum tipo de
dispositivo de seguranga que as impecam de bater, pois podem causar acidentes e prender os dedos
das criangas. Além disso, devem ter chaves possibilitando seu trancamento, pois algumas criangas tém

reacOes inesperadas, 0 que pode ser perigoso.
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Entao, porque... eu atendi um tempo um que ele ndo conseguia ficar muito tempo na sala,
entéo ele abria a porta rapidinho e saia correndo. Entdo é importante isso mesmo, ter uma
certa segurancga. Aqui nas salas da clinica a gente tem chave, em alguns momentos a gente
tem que trancar. Na minha, por exemplo, a chave néo ta funcionando, e foi 0 que aconteceu.
E ai, eu ndo sei se vocé lembra 14 de cima, tem aqui as salinhas do consultério, e aqui tem
um murinho, que n&o é t&o alto, e nesse dia ele queria subir no muro, foi terrivel, quase morri
naquele dia, porque senéo ele ia cair com tudo |4 embaixo, entéo... (E15-PS,f,13)

Esse controle do acesso torna-se ainda mais essencial em portdes externos, que devem ter acesso
controlado por um adulto, para evitar que as criangas tenham acesso a via. Da mesma forma, as

janelas devem ser seguras, com grades e isoladas, pouco acessiveis as criangas.

Por fim, os tapetes devem ser evitados, pois podem fazer a crianga escorregar, mesmo os de material
emborrachado, que, se ndo estiverem fixos ao piso e presentes em todo o0 ambiente por igual, podem

causar tropegos.

A limpeza também é relevante: os ambientes devem estar sempre muito limpos para evitar proliferagéo

de virus entre as criangas, visto que algumas delas possuem salivagdo excessiva.

O tamanho dos ambientes também foi citado pelos profissionais entrevistados. Eles devem ser
amplos, com livre circulagdo; ndo podem ser pequenos a ponto de incomodar as criangas, nem tdo

grandes a ponto de deixa-las perdidas ou desorientadas.

A humanizagédo do ambiente é outro item essencial. E importante que o espago ndo lembre um local
para cuidados médico-hospitalares, e apresente-se como agradavel a crianga, com brinquedos,
espagos para livre apropriagdo no solo, com presencga de plantas e animais, natureza de uma forma

geral, mesmo que apenas por meio de imagens pintadas nas paredes.

Méveis e paredes coloridas também oferecem essa humanizagdo ao ambiente, mas, segundo E14-
TO,m,11, deve-se tomar cuidado com a utilizagdo das cores pois elas podem enganar o olhar em
questdo de profundidade, largura e espessura, principalmente quando se fala em criangas que

apresentam algumas dificuldades cognitivas.

Os objetos de decoragdo também devem ser utilizados com cautela, pois muitos podem chamar a
atengdo das criangas, que tentardo pega-los, e podem se machucar, como ressaltou E11-FIf,2: “se
tiver uma mesinha, com enfeite, um vaso, chama a atengédo da crianca, pra pegar, pode quebrar e se

cortar”.

Outro ponto citado pelos entrevistados foi a presenca de um espago de recreagao, mesmo que

minimo, voltado para as criangas. Esse espaco teria objetos e materiais ludicos, poderia ser uma mesa



pequena, no canto do ambiente, com material de leitura e para colorir, alguns brinquedos e jogos de
encaixe, quebra-cabeca e abaco, por exemplo. Essa questdo foi levantada por profissionais de duas
instituicbes diferentes, principalmente visando um espago deste na recepgéo, onde muitas vezes as
criangas precisam esperar seu horario de atendimento sem nenhum tipo de distragdo, ficando

impacientes, nervosos e entediados.

Um dos profissionais ressaltou ser necessario avaliar o grau de comprometimento das criangas que

utilizardo o ambiente que se deseja tornar adequado, porque é muito diferente pensar num espaco

adequado para uma CDI com grau leve ou para uma com grau Severo.
Ent&o, é muito necessario que se avalie o nivel de deficiéncia intelectual. Eu néo sei se vocé
consegue perceber isso enquanto entrevistadora, que € o que? A gente tem um nivel muito
leve de deficiéncia intelectual, que é o que? Um jovem, uma crianga, seja la o que for, que
consegue se comportar adequadamente, que consegue obedecer ordens simples,
entendeu? Que nods ndo necessitamos de adequagdo espacial nenhuma. O deficiente
mental, intelectual, moderado, é aquele que ja ndo consegue obedecer ordens simples, que
0 cuidador tem que estar mais presente, mas que ele consegue vencer alguns... perceber os
obstaculos e perceber o meio. Agora existe o deficiente intelectual moderado pra severo que
ele ndo consegue perceber, ele ndo consegue perceber 0 meio, ndo consegue perceber 0
outro. Entdo esse, é... Adequar 0 espago pra ele, sociaimente, & muito complicado, porque
vocé pode colocar revestimento nas paredes, tirar todas as cadeiras, tirar... Pode fazer o que
vocé quiser, que ele ndo consegue perceber, entendeu? Entao esse deficiente, por exemplo,
é muito complicado a gente ter que adequar o espago. Entao, assim, depende muito, eu ndo

consigo ver adequagao... [...] olha, eu vou ser sincero pra vocé, nem a [...] [Institui¢do A] esta
adequada o suficiente pra ele, quanto mais fora daqui. (E3-FI,m,20)

Por fim, alguns profissionais destacaram o fato do espago adequado ser importante, mas o
acolhimento da sociedade ser o principal fator de incluséo das CDI. A crianga com deficiéncia
intelectual se sente bem num ambiente favoravel, com seus semelhantes, pessoas que apresentem as
mesmas limitagdes que ela, pessoas que nao a veem como diferente, e que estdo dispostas a ajudar,
como terapeutas, educadores e cuidadores. Segundo E3-FI,m,20 “independe um pouco da construgao,

da imagem local”, o que favorece € a condi¢do em que a crianga € acolhida.

As criangas do Espectro Autista sdo provavelmente as que mais sofrem com essa falta de acolhimento
por parte da sociedade. Pouco se sabe sobre suas especificidades e os profissionais sugeriram que
fosse realizada uma campanha de conscientizacdo da populagdo, levando informagéo sobre o
Espectro Autista, as caracteristicas de irritabilidade, agressividade, agitacdo, hiperexcitagdo, que
compdem tal quadro, e o fato dessa pessoa se agitar e captar muitas sensagbes do ambiente
simultaneamente. Segundo E20-PS,f,2, é importante explicar, por exemplo, que quando uma crianga
faz um escandalo no énibus lotado — grita, chora, se morde e/ou rasga a roupa -, as pessoas nao
devem julgar a mée, pois se a crianga faz parte do Espectro Autista, “ndo é mal educada nem precisa
de umas palmadas”, ela esta precisando de compreensao e ajuda terapéutica.
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5.1.4 Comentérios finais ou sugestdes para a pesquisa

Muitos profissionais afirmaram que a pesquisa era um trabalho interessante e importante, que poderia

trazer muitos beneficios para as pessoas com deficiéncia intelectual. Um deles desabafou:
[...] quero muito crer que vocé va trazer muitos beneficios & essas criangas, porque néo é
facil, elas sdo olhadas de lado, de banda, sabe, e... Agora que elas estdo saindo um pouco
mais dos armarios, vamos dizer assim, agora que a sociedade t& sabendo que elas existem.
[...] agora elas estéo ai, e a sociedade ndo sabe o que fazer, quando as mées j& ndo sabiam
0 que fazer. Entdo agora a gente vai ter que aceitar, inserir e € um... Sempre pode ser uma
possibilidade de ter um na nossa familia, entdo quando vocé vé aquele, aquela dificuldade,

vocé tem que encarar que ali na nossa familia pode ter um que vai ter as mesmas
dificuldades, ent&o vocé se veja naquela situagdo. (E17-FO,f,13)

Quanto as sugestdes para a etapa de pesquisa de campo aplicada as CDI, os entrevistados insistiram
em destacar formas de interagdo e comunica¢do com elas. Segundo os profissionais deveriam ser
utilizadas brincadeiras, sempre reforcando o meio ludico, criando-se estratégias que levassem as
respostas desejadas, com perguntas simples, abordando a crianga sempre de forma espontanea e
respeitando-a, procurando saber o que elas acham da atividade proposta. Além disso, foi ressaltada a
importancia de sempre manter uma conversa informal com as criangas, usando a linguagem delas,

gestos e talvez até uma comunicagao alternativa, por imagens.

Embora reconhecendo que o andamento da pesquisa de campo dependeria do nivel de
comprometimento das criangas selecionadas, os entrevistados sugeriram que fossem feitas
observagdes dessas criangas, ndo sO das atividades que estivessem sendo desenvolvidas, mas

também das suas expressoes faciais e corporais.

Quanto aos instrumentos que poderiam ser utilizados para obteng¢do dos resultados desejados, foi
sugerido, por exemplo: a criagdo de um jogo que fosse jogado em grupo ou trio, para que uma crianga
estimulasse a outra a falar; e a criagdo de um aplicativo para tablet ou celular, algo que fosse bem

pratico e visual, pois as criangas adoram tecnologia e novidade.

Outra sugestao foi pedir que a crianga desenhasse ou pintasse uma sala, sempre levando para o lado

ludico e aproveitando para realizar perguntas.

Ent&o, vao fazer um desenho, véo fazer um desenho de... daqui da sala, O que que vocé
acha que... Onde a gente vai botar... Coloca o tapete aqui... Coloca a mesa do computador
aqui... Enfim, brincando, fazendo... Vé&o pintar com tinta... Vao fazer alguma coisa que faga
com que ele responda suas perguntas ali na brincadeira. Porque diretamente eu acho que
vai ser um pouco mais dificil. Uma pergunta ou outra talvez vocé consiga, mas ele qualificar
ja é um pouco mais complicado. (E7-PS,f,5)



Essa ideia de realizar perguntas enquanto se realiza alguma atividade ou brincadeira foi repetida por
varios entrevistados, mas dois deles alertaram para o risco da ecolalia*!, quando a crianga apenas
repete o que vocé fala, sem responder o que realmente pensa:
as vezes ela vai te responder alguma coisa e ndo necessariamente € aquilo que ela te
respondeu que ela pensa, porque ela apresenta ecolalia, vocé fez uma pergunta ela vai
repetir aquilo que vocé falou, se vocé falar... Por exemplo, se vocé falar Vocé gosta mais da
cor azul ou amarela? Ela vai falar amarela. Vocé gosta mais do amarelo ou do azul? Azul.
Porque foi a Ultima palavra que vocé falou. Entdo assim, ndo necessariamente... Nao é

porque... Ela ndo tem essa percepgédo Ah eu gosto mais do azul! N&o, porque vocé falou
aquela palavra ela vai repetir aquilo que vocé falou. (E9-TO,f,12)

Para tentar solucionar essa questao eles sugeriram que a pergunta fosse feita a0 menos duas vezes,
modificando inclusive a ordem de indagag&o, como forma de confirmagé&o.
Se vocé perguntar T4 frio ou calor? Ele vai falar Calor. Se vocé perguntar Calor ou Frio? Frio.

Ai vocé... Se voceé viu que ele falou assim Néo, t6 com calor. Ah, vocé t& com calor ou t& com
frio? Ah t6 com calor. Ai vocé certificou que ele respondeu certo (E6-FO,f,25).

A utilizacdo de imagens ou fotografias como uma espécie de portfélio para fazer comparagdes também

foi levantada por alguns entrevistados, que sugeriram que ambientes opostos fossem fotografados e as

imagens fossem apresentadas as criangas, para que escolhessem aquele que mais lhes agradava.
Fotografa um ambiente com muito brinquedo e muito confuso, e um mais limpo e mais claro,
por exemplo. Entdo vocé vai ter sempre que usar umas comparagdes. O que que vocé acha
que fica mais legal? Usar sempre uma linguagem que ele possa... Onde vocé gostaria de

brincar? Onde vocé gostaria de entrar? Entdo, vocé perguntar 0 que vocé acha da sua
escola, ndo! Mas é... sobre a escola... (E4-PS,f,9)

A ultima sugestao dos entrevistados foi a utilizagdo de uma experimentagao real, testando situagbes
através de simulagbes, onde as criangas pudessem vivenciar 0s espacos que se deseja testar.
Segundo eles os resultados obtidos poderiam ser melhores dessa forma, do que perguntando para a
crianga sobre 0 espago em que ela estivesse. E2-FO,f,15 utilizou dois exemplos: a questdo da
iluminacdo, afirmando que seria interessante abaixar e aumentar a intensidade da luz em dois
momentos distintos, numa sala em que a crianga estiver realizando alguma atividade, e observar se a
crianca reclama de alguma das situacoes; e do mobiliario, testando um determinado tipo de cadeira,
observando se ela esta confortavel, se o0 assento estd adequado, se o encosto muito alto, baixo ou
confortavel para aquela crianga. Outro profissional também exemplificou sua sugestao:

Ent&o, eu sb consigo pensar em experimentagéo real, assim, vocé ta aqui, e deixa sem o ar

condicionado e experimenta como vai ser a reagao dessa crianga, e vai, coloca depois um ar

condicionado bem, bem fresquinho e observa como € a... se mudou alguma coisa, se a

reagdo dela € melhor, assim... é... fazer junto com ele, assim, entdo vocé apaga um pouco
das luzes ou vocé coloca um pouco mais de luzes, e fala Fica melhor? E ruim? Vocé gostou?

41 Ecolalia: repetigdo automatica de palavras ou de sons ouvidos. Fonte: https://www.priberam.pt/dlpo/ecolalia
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Alguma coisa assim, da pra ele te dar retornos, e mostrar que aquilo foi mais agradavel em
determinada... acompanhar um atendimento e ver, por exemplo, é... que com uma luz melhor
aquele atendimento fluiu melhor, fluiu bem, aquela crianga, conseguiu projetar a atengéo pra
aquilo. E... Ou quando é tudo muito iluminado... (E4-PS,f,9)

Um terceiro profissional apresentou sugestdo semelhante, afirmando que se poderia levar a crianga
para ambientes com situagdes opostas e observar as reagbes, por exemplo, uma sala sem ar

condicionado e outra com, um ambiente mais silencioso e outro mais barulhento.

Além das sugestdes quanto aos instrumentos a serem aplicados as CDI, E7-PS,f,5 deu sua opini&o
quanto ao publico-alvo da pesquisa. Segundo ela seria menos complicado realizar o estudo com
criangas mais velhas, com no minimo seis anos, sendo que considera ideal a idade acima de oito anos.
Além disso, sugeriu também especificar a patologia, selecionando um grupo especifico dentre as
criangas com deficiéncia intelectual, as criangas com Sindrome de Down ou com o Espectro Autista,
por exemplo, visto que criangas com mesma idade e patologias diferentes podem ter comportamentos,
compreensao e desenvolvimento cognitivo totalmente diverso, o que pode dificultar as conclusdes da

pesquisa.

5.2 Painel de profissionais que trabalham com criangas com Sindrome de Down

Quando se optou por focar os estudos nas criangas com Sindrome de Down (CSD), selecionou-se sete
profissionais de especialidades diversas (pedagogia, biologia, psicologia e servigo social), para novo
painel de especialistas (QUADRO 8), desenvolvido a partir dessas sete entrevistas semiestruturadas
(roteiro no APENDICE G) realizadas entre os 11 de abril e 22 de junho de 2016.

Os entrevistados tinham em comum o interesse pela Sindrome de Down, estudando e trabalhando na
area, buscando sempre alternativas que levassem a uma melhor qualidade de vida para essas
pessoas. Portanto, possuiam conhecimento teérico e pratico, e seu tempo de trabalho especifico com
a sindrome variava de um ano a trinta e um anos. Pode-se questionar o tempo de experiéncia de
alguns, mas sua experiéncia pratica reduzida era suprida pelo conhecimento tedrico aprofundado,
aperfeicoamentos e capacitagdes obtidas. E22-PE,f,2, por exemplo, possuia pouco tempo de atuagéo
profissional, mas fez pos-graduacdo em Alfabetizagdo e Letramento, em Psicologia e Clinica da
Familia, tinha especializagdo em deficiéncia mental, e era professora de educagéo especial no setor
publico, especificamente na parte de deficiéncia intelectual (quando a entrevista foi realizada). Também
é importante destacar que alguns entrevistados, além dos estudos e trabalhos especificos, eram pais
de pessoas com Sindrome de Down (criangas e adultos), 0 que significa manter um convivio continuo

com elas, intensificando seu conhecimento pratico diariamente.
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Com vistas a preservar a identidade dos mesmos, também foram utilizadas legendas especiais, como
usado anteriormente (FIGURA 4).

Quadro 8 — Perfil dos profissionais especializados em Sindrome de Down entrevistados.

PROFISSIONAIS / PAIS

Identificagao Formagao Académica Sexo Tegfnoadgi::?:::::%iﬁro
E22- PEf,2 Pedagogia (PE) Feminino 02 anos
E23-Blf4 Biologia (BI) | PAI Feminino 04 anos | Filho: 11 anos
E24-PS,f,1 Psicologia (PS) Feminino 01 ano e 03 meses
E25-SS,f,18 Servigo Social (SS) | PAI Feminino 18 anos | Filho: 19 anos
E26-PS,f,31 Psicologia | Psicanalise | PAI Feminino 31 anos | Filho: 30 anos
E27-PP,f,6 Pedagogia | Psicologia (PP) Feminino 06 anos
E28-PE,f,3 Pedagogia Feminino 03 anos e 06 meses

Fonte: Elaborado pela autora.

5.2.1 Sugestbes quanto aos instrumentos metodoldgicos a serem aplicados as criangas com

Sindrome de Down

No que se refere a aplicagdo de instrumentos metodoldgicos, os aspectos que os profissionais

especializados em Sindrome de Down mencionaram como importantes foram agrupados nos itens:

comunicagao; aproximagao e interagao; respostas claras e objetivas; atencao, interesse e foco. Note-

se que séo itens semelhantes aos obtidos no painel anterior, mas néo necessariamente iguais nem em

mesmo numero, €, além disso, que, em diversas situagdes, o sentido dos comentarios feitos &

diferenciado.

a) Comunicagédo

As CSD geralmente compreendem bem o que é dito a elas, o problema encontra-se em manter uma

conversa, pois sua oralidade é muito comprometida. A principal limitagdo diz respeito a fala

propriamente dita, onde a maioria das criangas possui uma dic¢do ndo muito clara e demora a adquirir

uma fala que seja compreendida por alguém de fora de seu convivio.
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Bom, a comunicagdo é uma grande... um grande desafio pra pessoa com a Sindrome de
Down. Tanto no sentido de se expressar... porque elas muitas vezes querem dizer alguma
coisa e ndo sabem como. Entdo falta a questdo verbal, a oralidade. A oralidade é muito
comprometida. E os que tem, muitas vezes, ndo tem uma boa dic¢&o. Entéo as pessoas que
convivem entendem bem, as outras ndo. (E25-SS,f,18)

Quando tentam dizer algo e ndo sé@o compreendidas, procuram outras formas de se fazer entender,
dando dicas, fazendo mimica, gestos e utilizando-se de sua expressao facial e corporal. Se esses
artificios ndo ajudam e a pessoa continua sem entendé-las, elas demonstram bastante desconforto
com a situagao - “a gente percebe o quanto elas se frustram em querer transmitir uma ideia e ndo
conseguir” (E25-SS,f,18).

E25-SS,f,18 chamou atengao também para a apraxia da fala, que seria a auséncia de uma linguagem
oral. Nesses casos, € necessario desenvolver métodos alternativos de comunicagao, utilizando a
comunicagao assistiva, como a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS). Querer se comunicar, expressar-

se, e ndo conseguir pode acarretar em alterages comportamentais, como nervosismo e irritabilidade.

De acordo com E22-PE,f 2, também existem os casos em que a CSD apresenta uma mudez seletiva,
comunicando-se oralmente em casa, com os pais e familiares, mas sem emitir uma palavra quando se
encontra na escola, por exemplo. Nao é esse 0 caso, mas essa falta de comunicagdo, mesmo sem
problemas fonoaudiélogos ou sem a apraxia, pode ser causada pela falta de estimulos, tanto em casa

como na escola.

Eu acho que se ha uma falta da comunicagdo eu penso que seria falta de estimulo, na
maioria das vezes pode ser uma falta de estimulo desde crianga. Se a crianga ela ta num
espago que todos comunicam, e falam, e estimulam a fala, cantar, entendeu? Trabalho com
musica é excelente pra crianca, na pré-escola, com Sindrome de Down, estimular a cangao
com musicas infantis, eu acho que melhora. Agora a falta disso também... eu vejo que
criangas que sdo poucas estimuladas por esse lado da musica, sdo criangas que depois vao
ficar mais timidas pra falar, porque desde o comego... desde a educagéo infantil mesmo, nao
foi estimulado, ai fica pobre a comunicag&o. (E22-PE,f,2)

Em geral os problemas fonoaudiol6gicos nas CSD s&@o consequéncia de uma musculatura flacida da
regido bucal, associada a uma lingua maior e uma arcada dentaria menor (com menos dentes). Esses
fatores, combinados, segundo E25-SS,f,18, exigem um esfor¢o maior da crianga para movimentar a
lingua e emitir os sons corretamente.
Muito frequentemente eles tém problemas fonoaudioldgicos, por causa da quest&o... que séo
resultantes, em principio, de consequéncias motoras, de uma hipotonia nessa regido, entao
a articulagdo muitas vezes fica comprometida. Mas néo € sé uma questéo de articulacéo, ela

passa também pela construgdo do contelido, o que que é, da organizagdo de frases, de
texto, dessa parte simbélica mais abstrata. (E26-PS,f,31)



Essa ultima parte citada diz respeito a dificuldade que elas tém de abstrair. As CSD pensam muito mais
no concreto, ndo conseguem imaginar algo, precisam vivenciar.
[...] eles s&o bem concretos. Imagina que a gente apague essa luz... Nao é por ai. Vocé tem

que mostrar, Assim? Ai vocé apaga a luz. Ou assim? [Ascendendo a luz]. Entendeu? (E24-
PSf1)

A simbolizag&o, esse pensamento mais abstrato, envolvendo metéforas, dificilmente é compreendido
por elas, e pode ser uma barreira & comunicagdo. Mas é importante destacar que essa dificuldade n&o
é encontrada nos jogos de fantasia ou no “faz de conta”, como E26-PS,f,31 tentou explicar:
Eu ndo sei quanto de linguistica eu posso entrar com vocé, mas assim a variagédo de
significante e significados, quer dizer, usar uma caneta pra virar telefone. As praticas de
simbolizag&o eles atuam muito bem. Na hora da representacéo € que a coisa se dificulta e
fica um pouco mais dificil. E ai isso aparece no desenho, vai aparecer na escrita. (E26-
PS,f,31)
E por fim E26-PS,f,31 destacou que essa questdo de comunicagdo € muito variavel, enquanto umas
CSD apresentam grandes dificuldades em se comunicar, podendo até possuir a apraxia da fala, outras
tém a possibilidade de verbalizagao, escrita, producao de textos, compreenséo de leitura do mundo e

leitura dos objetos.
b) Aproximagéo e Interagdo

O ludico foi quase unanimidade entre os entrevistados. Para CSD na faixa etaria de quatro a sete anos
incompletos é essencial utilizar-se de brincadeiras, musicas, e de interesses especificos da crianga,
seja um brinquedo ou um personagem. Normalmente as CSD ndo possuem muita dificuldade de
interacdo social, sdo tranquilas e abertas a conversa; basta que se demonstre interesse em conversar
e Ihes dé atengéo.
[...] se vocé chega ja brincando, perguntando o nome, ou, por exemplo, se vocé sabe antes
qual & o brinquedo de preferéncia da crianga e j& chega com algum desenho, alguma coisa
disso que ela gosta, acredito que vocé néo vai ter problema de estabelecer uma relagéo,
fazer perguntas. (E23-BI,f,4)
A afetividade, segundo alguns entrevistados, € o caminho mais curto até elas. Deve-se mostrar
carinho, cativar a criancga, respeitar, tratar cada qual de acordo com sua faixa etaria, sem infantilizar as
mais velhas.
Porque o0 que a gente percebe € que as pessoas infantilizam, entéo, por exemplo, meu filho
de dezenove anos, ele... muitas pessoas querem se dirigir & ele, ai que bonitinho, t4 com
sapatinho.... Sabe? Um negocio que vocé nao fala com um rapaz de dezenove anos. Entao
as vezes a pessoa ndo sabe. Existe uma falta de conhecimento geral em que afasta muito

mais. Uma outra questéo, de fazer por ele. Muitas pessoas ndo esperam que eles fagam, ou
que eles pegam ajuda. Entdo vé uma dificuldade ja vai fazendo na frente deles. Entdo eu
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acho que € isso, nesse sentido, vocé tem que ter um afeto, um respeito, procurar ver aquela
pessoa na idade em que ela ta. (E25-SS,f,18)

E ¢ essa afetividade que deve permitir compreender o que a crianga diz por sua expressao corporal e
facial, principalmente no caso das nao verbais. Elas se comunicam pelo olhar e pelo toque, e se a
pessoa estiver muito distraida, ocupada, ou ndo estiver em contato direto com a crianga, essas

demonstragdes podem passar despercebidas.

Para a selegdo das atividades a faixa etaria também deve ser levada em consideragdo. Segundo E26-
PS,f,31, para a idade entre quatro e sete anos incompletos, basta considerar um déficit de
aproximadamente dois anos em relagéo as criangas neurotipicas2.
Entdo as vezes vocé tem uma crianga com seis anos, mas que tem um desenvolvimento
cognitivo de quatro, as vezes tem uma de quatro anos que tem um desenvolvimento
cognitivo de dois. N&o é pouco frequente vocé ter uma defasagem aparente cognitiva de uns
dois anos. Mas também n&o é uma regra. Ent&o, de todo modo, se vocé focar de quatro a
seis anos, seria pensar em um desenvolvimento supostamente normal, das criangas com
desenvolvimento sem Sindrome de Down, que seria entre dois e quatro ou cinco anos. (E26-
PS,f31)
Portanto, considerando essa variagdo de idade um pouco para menos, fica mais facil selecionar as
atividades para as CSD: para as menores, brincadeiras que tenham uma relagdo mais psicomotora e
sensorio-motora, de contato, que envolva o corpo; para as maiores, atividades de “faz de conta” ou de
desenho (se a constituigdo do desenho estiver estabelecida). Atividades que as estimulem também sao
sempre bem-vindas, como a musica (E22-PE f,2), figuras, desenhos e coisas concretas do cotidiano da

crianga. Dessa forma ela entendera muito mais facilmente do que somente pela oralidade.

A linguagem também merece destaque. Deve ser bem simples, com poucas palavras, sempre bem
concreta, utilizando-se de figuras e objetos para auxiliar na compreensao do que € dito. Os diminutivos
também devem ser evitados, pois sdo um grande complicador na linguagem.
Porque a fala na Sindrome de Down ela normalmente acontece a partir dos quatro, poucos
vao expressar alguma palavrinha antes disso. Entao a linguagem comega um pouco mais
tarde, normalmente depois dos quatro. Se vocé comega tudo inho, inho, inho, inho, eles vao

ouvir tudo a mesma coisa. Entdo ndo é sapatinho, ndo é pintinho, ndo é cachorrinho, é
sapato. Tem que ser sempre a palavra correta. (E25-SS;f,18)

E por fim é importante que os pais estejam presentes num primeiro momento, para que a crianga nao
ofereca resisténcia por ndo conhecer a pessoa que busca essa aproximagao e interagdo com ela (E23-

Bl,f4). Mas deve-se entender que, como todas as pessoas, as CSD também tém dias ruins, em que

42 Em psicologia, psiquiatria, neurologia e dreas afins, diz-se neurotipico do individuo que ndo apresenta disturbios
significativos no funcionamento psiquico. Fonte: http://pt.unionpedia.org/i/Normalidade_(comportamento)



ndo se sentem bem ou ndo querem fazer o que lhes é solicitado (E22-PE,f,2). Por isso, em algumas
situagOes e dias especificos, ser afetuoso, ser carinhoso, utilizar a linguagem adequada, ter os pais por

perto, pode ndo funcionar.
¢) Respostas Claras e Objetivas

Perguntar algo diretamente para uma CSD pode n&o oferecer bons resultados, sobretudo se a resposta
for muito imediata.
Porque assim como eles as vezes mostram uma dificuldade de se fazer entender, eles tém
dificuldade as vezes de entender o que vocé ta dizendo. E é muito comum que eles se

defendam, pra ndo explicitar isso, muito rapido eles aprendem isso, eles se defendem. E a
maneira de se defender ¢ dizer rapidamente que sim ou que n&o. (E26,PS,f,31)

Além disso, existem aquelas criangas que, em sua resposta, apenas repetem a ultima opgao fornecida.
Essa questdo € mais comum entre as autistas, mas pode ocorrer na Sindrome de Down. Para evitar
esse problema e garantir que a crianga indique o que pensa, deve-se variar a pergunta, mantendo o
contelido, mas realizando duas ou trés abordagens diversas.
As vezes a crianca diz sim aqui, ndo ali, e é na sequencia que vocé vai poder de fato ver se
ela deu consisténcia aquela resposta dela. [...] Porque, as vezes vocé fala alguma coisa, e
ele, pra num dizer que ndo entendeu, ele responde qualquer coisa, entdo vocé muda a
pergunta, faz a mesma pergunta de uma outra maneira. Pode simplesmente mudar a forma
de fazer a pergunta. Nao t& me ocorrendo aqui... A boneca que cé ta brincando ela é menino
ou menina?; Menina; Ah, entéo ela usa vestido ou ela usa calga; Ela... Entendeu? Vocé vai
variando, dando outros elementos na pergunta pra que ela foque. Ah, essa menina vai pra

escola?; Vai, Ah, entdo ela usa uniforme pra ir pra escola? Ela tem amiguinhos? Vocé vai
introduzindo outros elementos pra ver se €la... se confirma, a resposta. (E26,PS,f,31)

Para driblar essas questdes, quando se deseja obter respostas claras e objetivas das CSD, &
importante ir além da pergunta propriamente dita, utilizando alguns artificios, principalmente visuais.
Como ela aprende mais facil visualmente, e também tem uma memoria visual boa, imagens e figuras
podem ser bem exploradas. Uma alternativa € mostrar trés opc¢des de imagens, para que ela aponte a

resposta a pergunta, “ao invés de pretender que s6 fazendo a pergunta ela elabore a resposta e dé

uma resposta sé numa comunicagéo oral’ (E23-BI f4).

Também foi destacada a importancia de utilizar mais fotografias reais do que imagens ilustrativas ou

desenhos, devido a dificuldade de abstragéo e simbolizagdo da CSD.

[...] como s&o criangas que vao demorar um pouco mais pra aprender, se beneficiam de uma
imagem real, porque j& num aprenderam o que é. Se vocé quer mostrar uma casa e mostra
uma casa, assim, tipica, com a chaminé... aqui no Brasil ndo tem essas casas. E mais dificil
pra eles associar essa imagem abstrata de uma casa do que se vocé mostrar uma casa que
fica perto deles, ou até a moradia do préprio prédio, porque, ja sabe diretamente o que que é
isso. Entao acho que uma fotografia € com o que se entende melhor. (E23-BI,f,4)
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Como as criangas de quatro a sete anos incompletos possuem um déficit cognitivo, estimulos visuais
sdo essenciais. Para elas é muito dificil recriar um ambiente descrito, levar para o imaginario e tomar
uma decisdo sobre a questdo. Quando esse ambiente € mostrado a elas por uma fotografia fica mais

simples entender e a chance de uma resposta € bem maior.

Outra sugestdo para a realizagdo de perguntas é inserir elementos que facilitem a resposta e deixem o
‘jogo de perguntas e respostas” mais divertido. Oferecer, por exemplo uma carinha feliz, com um
sorriso € uma carinha triste, e a partir das perguntas, pedir que ela utilize essas imagens para mostrar o
que prefere, 0 que esta bom ou ruim, apontando. Ou ainda, nesse mesmo sentido, utilizar placas com
linguagem comum a quem deseja atingir, para que se interesse e possa responder. Por exemplo, 0
“curti” e “ndo curt”, uma linguagem comum das redes sociais, pode ser utilizada para obter respostas
positivas ou negativas de jovens e adolescentes. Mas pode-se trazer para a educagao infantil, e utilizar
‘gostei” e “ndo gostei”’, ou até mesmo cores — verde, amarelo e vermelho, simbolizando
respectivamente o que é bom, o que n&o faz diferenga ou nem percebe, e 0 que é ruim.
Eu sou da educagao infantil, e eu vejo que nessa fase ai é a fase que eles estdo descobrindo
a oralidade, a fala. Entdo eu acho que se vocé puder introduzir esse tipo de linguagem,
Gostei, ndo gostei ou sendo Vou criar simbolos: amarelo pro que eu gostei, vermelho pro
que eu ndo... Porque seria também uma linguagem que a gente conhece até no sinal de
transito, Vocé pode, e ndo pode. Vocé vai ultrapassar, ndo vai ultrapassar, vocé vai ficar
parado, vai ter aten¢do, ndo. Seriam as cores, “vou usar 0 vermelho pro que eu néo gostei,
amarelo pro que eu preciso de atengdo e o verde pro que eu gostei muito”. Usaria as cores,
0s sinais das cores. Mas se vocé fosse usar a oralidade vocé usaria aquilo que na hora

tivesse mais antenado com ele. A gente precisa também t& antenado com aquilo que eles
estdo curtindo, ou gostando. Na hora. (E22-PE f,2)

Essas alternativas possibilitam que uma crianga ndo verbal possa participar e responder as questdes

colocadas, sendo incluidas na atividade e tendo sua opiniéo considerada.
Uma coisa que vale a pena ressaltar € que mesmo eles sendo néo verbais, a linguagem se
divide em duas partes, a linguagem receptiva e expressiva. Entdo eles tdo entendendo o que
vocé t& perguntando, sO que eles ndo conseguem expressar a resposta. Entdo vocé vai
perguntar e ndo € que porque ele néo fala ele ndo ta entendendo nada do que vocé fala. Ele
entende, mas na hora de articular uma resposta ndo consegue. Mas consegue apontar.
(E23-BI,f4)

Apesar do auxilio das imagens, é essencial que a pergunta seja clara e objetiva, pois perguntas longas,

com muitas informagdes de uma so vez dificilmente sdo absorvidas por elas. A utilizagdo do ludico

também é sempre bem-vinda, utilizando-se de jogos e brincadeiras. Mas as atividades propostas

devem ser curtas, pois as CSD na faixa etaria dessa pesquisa possuem pouca concentragédo e se

dispersam facilmente.



Um entrevistado destacou a importancia de ndo utilizar negativas para facilitar o entendimento da

crianga. Portanto, nao se deve falar o que a crianga ndo pode fazer, mas sim o que ela deve fazer.
Ent&o limitar a quantidade de palavras e sempre mostrando o que é certo, 0 que se espera
dele. Ao invés de falar N&o pode correr. Ndo pode mexer, mostrar o que ela tem que fazer,
ela ndo compreende que... 0 que ela ndo pode fazer ela ndo entende que era isso que nao

pode, vocé tem que mostrar o que tem que fazer, com poucas palavras e com a imagem.
(E23-BI,f4)

d) Atencéo, Interesse e Foco na Atividade

Como as CSD possuem uma concentragdo menor que as criangas neurotipicas, é importante estimula-
las constantemente, oferecendo atividades variadas, de curta duragdo, para que ndo se cansem ou
dispersem. Também € fundamental que estejam confortaveis para que se concentrem em algo, pois se
estiverem com uma roupa incdmoda, com calor, ou numa cadeira desconfortavel, dificimente
conseguiréo focar em alguma atividade.
Eles ndo suportam, néo toleram uma situacdo de desconforto. Entdo se tem um... Desde um
sapato apertando pra ficar bonito, ndo ficam, em geral néo ficam, porque eles priorizam 0
conforto a aparéncia. (E25-SS,f,18)
As criangas sdo muito sensiveis e percebem o interesse e a aten¢do de quem esta ao seu lado, por
isso, seja professor, terapeuta, familiar ou amigo, todos tém que demonstrar interesse e foco na crianga
e na atividade que esta desenvolvendo com ela, seja uma terapia ou uma conversa casual. Segundo
um dos entrevistados elas percebem quando a pessoa ndo esta inteiramente ali, esta com pressa ou
preocupada com algo, e ai ndo rendem, nao respondem, e ndo fazem o que lhes foi solicitado. Ou seja,

exigem praticamente uma dedicacao exclusiva.

Quanto ao que lhes atrai a atengéo, novamente foi ressaltado o ludico: brincadeiras, musicas, livros
musicais, desenhos, histérias, “faz de conta”, um material bem criativo, atrativo e colorido. E importante
ter sempre um ambiente descontraido, e sempre chama-las a participar das atividades para que ndo se
dispersem. Ndo adianta tentar forga-las a fazer algo ou impor de qualquer modo, porque elas ndo
respondem ao que Ihe é solicitado dessa forma. E necessario aticar a curiosidade delas, e realmente
utilizar atividades que sejam do interesse delas. “O Down, nessa idade, tem que gostar muito, tem que

ser algo que ele interesse, sendo ndo chama atengéo ndo” (E25-SS,f,18).

E os interesses sdo variados, como acontece entre as criangas comuns. A dica de um entrevistado é
iniciar a conversa perguntando do que a crianga gosta, qual seu brinquedo preferido, ou o personagem

infantil que mais gosta. A partir desse tema especifico de interesse da crianga é possivel trazer
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atividades que a interessem. Por exemplo, se a crianga gosta muito do Homem de Ferro, serao
propostas atividades que tenham o Homem de Ferro* como personagem principal, histérias que
contenham o Homem de Ferro, ou qualquer coisa do tipo. Quando existe algo que ela conhece e gosta,

é muito mais facil a CSD prestar atengéo e se interessar pela atividade (E22-PE.f,2).

Eu tinha um aluno que tudo pra ele era borboleta. Entdo todas as coisas que eu trazia, as
mais diferentes borboletas... E ai essa crianga comegou a ser alfabetizada através de uma
borboleta. E tinha Sindrome de Down. E ai como é que isso.. a mae Ah, como é que
conseguiu? Porque percebi que gostava muito daquela questdo da borboleta, e ai vocé
perpassa por esse caminho. Porque vocé também tem que partir... Todo professor ele parte
do conhecimento que o aluno ja tem, e dai vocé vai. Se ele ja gosta de uma coisa, vocé ja
vai por ali, ja vai O, mas tem borboleta, mas também tem um outro inseto que é interessante,
a joaninha! E ai no final do semestre eu ja tava com todo um histérico de... um projeto de
insetos, mas que comegou com a borboleta. Comegou a abrir o leque depois. Vocé comega
pelo conhecimento de mundo que a crianga ja traz, e vai. (E22-PE f,2)

Em geral, gravadores e filmadoras, estimulos visuais e tateis, objetos concretos que as criangas

possam explorar, sdo interessantes e chamam a atencao delas. Segundo E23-BI,f4, a interagdo com a

CSD ¢ facilitada pela inser¢do de algum brinquedo, objeto concreto que possa manusear, ou ainda

algo que desperte sua curiosidade.
5.2.2 Percepcao da qualidade espacial por criangas com Sindrome de Down

A maioria dos entrevistados afirmou perceber alteragdes na percepgdo espacial das CSD, que,
segundo E26-PS,f,31, acompanha a defasagem do seu desenvolvimento — aproximadamente dois
anos para criangas de quatro a sete anos incompletos. Esse atraso, que também é motor, combinado a
deficiéncia intelectual, pode refletir ainda na exploragéo do ambiente, com uma consequente nogéo de
lateralidade mais tardia por parte dessas criangas (E23-BI,f4).
Entdo, eu penso assim que uma dificuldade é a percepcdo de si mesmo, a percepgao
corporal e a espacial. [...] em geral, existe uma dificuldade de coordenagéo motora fina,
coordenagdo motora grossa até, muitos, é... equilibrio... [...] em geral a nogéo de espaco, a
nogao de direita - esquerda, de em cima - embaixo, de dentro - fora, é algo que eles tém

dificuldade. Entdo é algo que a gente até trabalha muito aqui com os jovens. Porque muitos
s8o até alfabetizados mas ndo sabem o que € esquerda. (E25-SS/f,18)

Em relacdo ao ambiente, as dificuldades eram percebidas principalmente em locais novos, que nao
eram do cotidiano da crianga. Neles era possivel observar as criangas esbarrando em moveis, por

exemplo (E25-SS,f,18). Em locais de seu dominio, como sua residéncia e escola isso ja nao acontece,

ao menos nao ap6s um periodo de familiarizagdo dos ambientes.

43 Homem de Ferro (Iron Man, em inglés) é um personagem de quadrinhos americanos da Marvel.



De acordo com os entrevistados as dificuldades apareciam também nas representagdes. Algumas
criangas tinham dificuldade em perceber o tamanho real da folha de papel, acreditavam ser maior do
que realmente era, e por vezes seus desenhos ndo cabiam na folha (E22-PE,f,2). Apresentavam
também dificuldade na separagéo das palavras quando comegavam a escrever, escrevendo-as todas
ligadas umas as outras (E26-PS,f,31).
A identificacdo, por exemplo, porque a gente trabalha perspectivas, que vocé pega um objeto
e diz assim Desenha o que vocé ta vendo daqui. Agora vai la tras e desenha. O objeto de
varios pontos de vista. A crianga com Sindrome de Down vai desenhar muitas vezes como
um periodo anterior, ndo da o mesmo recorte, ndo d& uma diferenciagdo, pode néo ter
pontos de vista diferentes. (E26-PS,f,31)
Também a nogao do espago em perspectiva, e dos objetos em trés dimensdes parece ndo fazer muito
sentido para as CSD.
O cubo pra eles vai ser sempre um quadrado, e as vezes néo vai ter os quatro lados, falando
assim da imagem geométrica. E todas as vezes que a gente trabalhou com cubo com
Sindrome de Down, ate mesmo pra ver isso, a gente perguntava assim Quantos lados tém?

E ai ndo chegava nunca a seis, mas sempre a quatro. E interessante isso, porque seria
sempre um quadrado, e nunca um cubo. (E22-PEf,2)

Mas, como em praticamente todas as questdes levantadas, é importante destacar que as CSD nao séo
todas iguais, e algumas possuem uma percepgdo espacial muito boa, realizando atividades que
necessitam de uma habilidade motora muito boa, como andar de bicicleta e surfar. O estimulo recebido

desde pequena pela familia e pela escola ajuda muito nesse desenvolvimento, tudo tem que ser muito

bem trabalhado.

Alguns participantes afirmaram n&o haver duvidas que as CSD percebem o espago em que estao,
como no exemplo dado por E28-PE f,3:
Porque quando nés vamos para outra sala eles percebem que & menor ainda; eles
questionam que esta muito apertado, que ndo da para passar. Entdo eles tém nog&o sim.
(E28-PE.f,3)
Mas E26,PS,f,31 frisou que elas ndo percebem tudo que ha no ambiente, todos os objetos e mobiliario
existentes. Elas percebem muito mais se o ambiente & acolhedor e confortavel. Segundo a
entrevistada, as criangas de quatro a sete anos incompletos percebem apenas o que tem fungéo para
elas, percebem apenas o que chama a atengéo e € de seu interesse.
N&o, nem uma crianga... nem uma crianga de quatro anos tem a percepcao de tudo que tem,
mas ela tem uma percepgéo se aquilo € acolhedor, se aquilo traz, num primeiro momento,
conforto pra ela, seguranga e conforto. Isso se passa pelo ambiente e por quem ta

recebendo, por quem t4 ali junto. E... Em relagdo & objetos, o que tem ali, ... Ainda é uma
idade muito do util, muito do concreto, muito do que eu preciso e do que... 0 que me favorece
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No que eu preciso, no que eu quero. [...] Mas que eles tém a percepgédo do espago nédo tenho
a menor davida. (E26-PS,f,31)

E a qualificagdo acaba como uma consequéncia. Somente porque elas qualificam o espago é que 0s
entrevistados acreditavam poder afirmar que elas o percebem. As CSD, segundo os participantes do
painel, estdo sempre qualificando o0 ambiente, percebem se é agradavel, se esta “apertado” ou se esta
quente, e sempre demonstram o que acham. Quando ndo o fazem oralmente, demonstram fisicamente,
com suas reagdes - um choro, um sorriso, uma recusa ou até mesmo tampando 0s ouvidos ao ouvir um
ruido irritante.
Como que vocé sabe que aquela crianga ta qualificando aquele lugar como bom e ruim? A
partir do momento que ela entra aqui na escola e t& chorando, ndo quer ir, entendeu? Ai
quando vocé vé uma crianga de qualquer... com Sindrome ou sem Sindrome, com vontade,
colocar o uniforme, ndo vé nenhum Ah num... Porque igual, por exemplo, mae Ah, [E22-
PE,f,2], ficava querendo... ndo falava nada, mas néo deixava colocar o uniforme. Sé de ver
aquela roupa. Entdo eu acho que ja ali a crianga ja tava qualificando que aquele lugar nao
era bom. (E22-PE f,2)
Apesar de qualificarem, E23-BlI,f4 fez questdo de destacar que as CSD apenas dizem ou demonstram
se gostam ou ndo gostam e se esta bom ou ruim, mas em sua grande maioria néo conseguem explicar
o porqué. Nao dissertam muito sobre as questdes, apenas reagem de determinadas maneiras de

acordo com 0 ambiente em que estédo, demonstrando que o qualificam.

Ainda no que tange a percepgdo da qualidade espacial, os entrevistados discorreram sobre a

orientagdo e a localizagao das CSD, e sobre a configuragao de um espago adequado para elas.
a) Orientagéo e Localizagdo

Apbs uma familiarizagdo com o ambiente as CSD néo apresentam grandes dificuldades em se localizar
e orientar em ambientes grandes fechados, como a escola, por exemplo. Como criangas de quatro a
sete anos néo precisam se localizar ou orientar na cidade, muitos entrevistados responderam sobre as
mais velhas, afirmando que se orientam e localizam bem, citando casos de adolescentes, jovens e
adultos que se locomoviam sozinhos pela cidade de 6nibus, por exemplo. Mas as pequenos néo ficam
muito atras, e alguns entrevistados afirmaram que elas reconheciam os caminhos realizados com
frequéncia de carro. Identificavam visualmente os elementos por onde passavam, se localizando. Por
isso pode-se afirmar que as CSD utilizam a sua meméria visual para gravar oS percursos nos
ambientes fechados e também fora deles. Nas escolas, usam diversos elementos para se orientar,
como as cores e 0s simbolos presentes nas portas. O fluxo dos outros alunos e do professor também

foi apontado como um direcionador.



Quando os alunos comegam a se movimentar, esse movimento da sala de aula, e do
professor, também o ajuda a se locomover dentro da sala de aula... dentro do ambiente
escolar. [...] o préprio movimento da rotina escolar faz com que ele se localize também.
Exemplo, quando ele vé que todo mundo saiu pra ir pra aula de artes, por exemplo, com
aquela bolsinha de lapis. Automaticamente ele ja vai procurar os lapis dele e vai descer.
(E22-PE,f,2)

Mas essa questao é dubia, pois pode indicar que ela apenas imita os demais, sem saber de fato para
onde deve ir, apenas seguindo-os. Porém o mesmo entrevistado afirma que elas se localizam bem na

escola, e conseguem ir sozinhas a determinados ambientes quando solicitadas.

E a rotina escolar também ajuda, pois se acostumam a uma ordem de aulas e deslocamentos diarios,
marcados, muitas vezes, pelo sinal sonoro (sirene) da escola. Um entrevistado afirmou que elas se
localizavam inclusive no tempo, a partir dessas sirenes, identificando que o primeiro sinal era para
entrada, 0 segundo para o lanche e o Ultimo para a saida da escola (E22-PE.,f,2). Mas outros dois
entrevistados discordaram, e defenderam que se néo for explicado para a crianga do que trata esse
sinal sonoro, ela pode ficar perdida, confusa, e ndo entender o que acontece, apenas imitando os
demais alunos. Um recurso visual junto ao sonoro poderia evitar a confuséo (E23-Bl.f,4).

Porque muitas escolas fazem assim, toca o sinal, Hora do lanche, ai 0s meninos saem

correndo. A pessoa que tem a Sindrome de Down, no inicio, vai ficar sem saber pra onde

correr, e porque correr [rindo], ndo sabe. Entdo, é.. Tem que saber O, depois dessa

atividade vai pro lanche; Onde é o lanche?; E em tal lugar, Que que... tem alguém 4 pra
ajudar?; Tem... (E25-SS,f,18)

As vezes parece uma bobeirinha, mas se na sala s6 toca um... no recreio, sé toca uma
campainha, todas as criangas vdo pra dentro, talvez a crianga com Sindrome de Down
precisa de uma fotografia das criancas na sala, assim O, agora vamos pra sala. Claro que
obviamente ele vai continuar a querer brincar, mas sdo pautas, sdo sinais que podem ajudar
ele a se situar, Ndo, agora vem tal coisa, agora... Talvez ele va pra sala mais porque vé todo
mundo correndo, e vai pra sala, do que porque entendeu a professora E hora de ir pra sala.
Essa linguagem... Essa mensagem auditiva passou totalmente batido, mas ela vai copiar.
(E23-BI,f,4)

Ja no ambiente externo, os profissionais afirmaram que as CSD identificavam visualmente o caminho
percorrido, gravando pontos de referéncia, sempre visuais, como arvores, casas coloridas,
supermercado, farmacia, uma praga ou outdoors. Mas para que isso tudo seja memorizado a rotina, o

habito e a familiarizagdo sdo essenciais.

Como a orientagdo e a localizagdo sdo feitas a partir desses pontos de referéncia, um dos
entrevistados sugere que a adogdo de mapas para auxiliar as pessoas com Sindrome de Down mais
velhas, que sdo mais esquecidos e podem n&o lembrar o roteiro ou caminho a seguir, pode ser util.
Tendo um mapa com os principais pontos de referéncia utilizados por elas em maos, elas poderiam se

orientar muito melhor e garantir sua autonomia na mobilidade pela cidade.
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b) Espago Adequado

A crianga chega no ambiente, ent&o ndo da para vocé mudar a crianga, vocé tem que mudar
0 ambiente, e tem que deixa-lo o mais disponivel e favoravel possivel pra ela. (E25-SS,18)

Foi com base nesse pensamento que os entrevistados deram suas sugestdes para um ambiente
adequado e que proporcionasse maior autonomia as criangas, algo que a maioria defendeu. Eles
esclareceram que, a principio 0 ambiente deve ser amplo e espagoso, principalmente para criangas
pequenas, pois elas necessitam de um ambiente que oferega possibilidade de agao, disponibilidade de
espago para que nao se sintam enclausuradas. O espacgo também deve ser legivel quanto as suas
fungdes, ndo podendo, por exemplo, ter portas de sala de aula iguais as portas de acesso restrito aos
funcionérios, para evitar confusao por parte das criangas. Outro ponto fundamental é sua organizagao,
com cada objeto e mobiliario em seu devido local, pois as CSD precisam de um espaco estruturado e
organizado para nao se desorganizarem internamente.
N&o acho que isso é s6 pra crianca com Sindrome de Down, as criangas que tem
deficiéncia, de modo geral, elas precisam de um espago mais organizado. Quanto mais
desestruturado t& o espago, mais ela se desestrutura. E ai tem a ver com a questao
psiquica, subjetiva, emocional, quer dizer, como a deficiéncia cognitiva ela é correlata de
uma deficiéncia emocional, subjetiva. E a deficiéncia ou a diferenca, enfim, prefiro diferenga

do psiquismo, entdo o espago ajuda a se organizar internamente. Entdo quanto mais
desorganizado esta do lado de fora, mais desorganizado internamente estara. (E26-PS,f,31)

A rotina contribui muito para essa organizagdo. Por isso um quadro com a rotina da crianga, com
imagens e figuras que ela entenda, acessivel e a disposi¢do dela é importante. Saber 0 que vai
acontecer num segundo momento, e a ordem em que as coisas acontecerdo, baixa a ansiedade da
crianga e contribui para que ela se acalme e se organize internamente.
Na rotina, como eu te falei, que essa criagdo desse quadro, com o que vem antes e depois,
isso da uma baixada na ansiedade, quando eles conseguem saber o que eles vao fazer.
Porque essa histéria de num saber o que vai acontecer daqui a pouco, deixa todo mundo
muito perdido. Eles ndo tém a nogdo, nessa idade, de horario, e nem de tempo. [...] Entdo
nao saber 0 que vai acontecer daqui a pouco gera um desconforto e um certo, como é que
eu vou te falar, um comportamento muitas vezes, assim, agitado. Ent&o é importante que no
ambiente a gente tenha essas especificagdes. Entdo que seja na escola, ele sabe que ele
vai ficar na sala, vamos supor, numa sala um horario, depois tem o lanche, depois tem o

parque, depois tem a natagdo, um exemplo. Entdo é importante visualmente ele... mesmo
que ele ndo saiba ler, que tenha com desenho, com gravura. (E25-SS,f,18)

Para um dos entrevistados 0 ambiente deve ser desafiador, deve provocar a crianga a superar 0s seus
limites e dificuldades, porém ao mesmo tempo, precisa ter acessibilidade (E22-PE,f,2). Mesmo sem
mencionar especificamente a NBR 9050: 2015 (ABNT, 2015), os entrevistados mencionaram as
seguintes questdes referentes a mesma: rampas, para melhorar a marcha e a caminhada das criangas;
corrimaos adequados, para proporcionar maior seguranca; banheiros acessiveis, com barras de apoio,
bacias sanitarias adequadas as dimensdes das criangas e espelhos mais baixos para que possam se



ver; bebedouros em altura acessivel; piso antiderrapante; e auséncia de obstaculos. As barreiras
arquitetdbnicas devem ser eliminadas, o que inclui dispor os objetos e mobiliarios de modo a favorecer a
interacdo da crianga com o ambiente, evitando armarios fechados e prateleiras altas, e dispondo os
objetos atrativos a altura e disposi¢do da crianga, para que ela possa pega-los e manipula-los no
momento que ela quiser e for combinado. O ambiente ndo deve privar a crianga de pegar algo que
chame a atencao dela (E22-PE f,2).
Agora €, assim, se eu pensar numa sala de aula, é uma sala de aula que... cada coisa no
seu lugar, mas que ele tenha acesso, que a crianga tenha acesso, que ele possa manipular,
que ele aprenda a hora que pode e que néo pode, mas que isso ndo quer dizer que a gente
na escola desde o primeiro ano a gente fez, a escola sempre foi, na educagéo infantil, com
armarios abertos embaixo, e ndo fechados. Pra que elas tivessem acesso aos objetos na

altura do olho, pra poder ver, escolher, classificar, ordenar, aprender a hora do sim, a hora
do nao, enfim. (E26-PS,f,31)

O mobiliario também deve estar adequado as CSD, que “geralmente tém uma estatura menor que os
demais” (E25-SS,f,18). A cadeira, por exemplo, deve ser mais baixa para que possam apoiar 0s pés no
chao, e a altura da mesa deve ser adequada a essa cadeira. Quando a cadeira é comum, deve-se ao
menos colocar um descanso para os pés evitando que fiquem pendurados.
Se eles vao no banheiro, e a toalha estd muito alta, eles véo ter essa dificuldade, essa
dependéncia de ter sempre alguém pra pegar a toalha. Entdo é legal que nas escolas se
tenha esse cuidado, de botar um ganchinho com a toalha mais baixa, de ter um sabonete...
que as vezes tem um dispenser que ta muito alto, ai ele ndo chega. Se fica na altura dele, ou

pode botar uma pedrinha de sab&o... Pra que ele possa fazer as coisas que eles tém que
fazer, 0 que os outros fazem, e desenvolver a autonomia. (E23-BIf,4)

Proporcionar essa autonomia é importante, e quando o mobiliario estd desajustado ao tamanho da
crianga, “o0 ambiente fisico ndo favorece a autonomia, ao contrario, aumenta a dependéncia” (E23-
Bl,f4). Por isso 0 quadro negro e os murais presos nas paredes da sala de aula devem estar numa
altura que ela possa ver e manusear. Esses ultimos, muitas vezes contendo avisos e trabalhos
expostos, ndo devem ser colocados pensando apenas na altura dos olhos dos pais, pois 0s maiores
interessados sdo as proprias criangas. Ja na cantina da escola geralmente o balcdo € alto para as
CSD, fazendo com que necessitam de ajuda para pedir seu lanche. Se o balcéo fosse acessivel esse
problema néo existiria e elas poderiam ter maior independéncia. Degraus muito altos também s&o

obstaculos para elas, assim como interruptores e tomadas elevadas.

Aqueles profissionais entrevistados que também s&o pais de pessoas com Sindrome de Down citaram
algumas formas de driblar os ambientes fisicos inadequados. Em casa, por exemplo, se a bancada do
banheiro é alta, deve-se oferecer um banquinho para que a crianga possa ter autonomia na utilizacéo
do espaco; 0 mesmo pode ser feito com objetos pendurados, como toalhas, que costumam estar numa

altura que a crianga nao alcanca. Se a cama da crianga é muito alta e ela ndo consegue subir e descer
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sozinha, coloca-se um colch&o no ch&o, dando autonomia para que consiga colocar o pijama e ir

dormir sozinha.

Mas foram citadas também as altera¢des recomendadas, como a instalagédo de gavetas menores e
mais baixas no armario da crianga, para que fiqgue a sua disposi¢do, e possa organizar sozinha

algumas de suas coisas.

Porque eu acho que se perde muito, ja logo nessa etapa, de autonomia, porque eles néo
conseguem fazer, porque uma gaveta que é enorme, que € alta, é dbvio que o pai ndo vai
deixar porque pode se machucar. Mas seria muito interessante ele investir numa gaveta
pequena que ele possa abrir, nem que sejam duas camisetas que ele guarde ali e uma meia.
Mas que ele possa manipular os objetos da vida diéria e pegar a escova de dentes, de abrir,
de se vestir sozinho, de comprar roupa que nao seja muito complicada. (E23-BI,f,4)

O Desenho Universal foi citado algumas vezes durante as entrevistas, ndo exatamente o nome, mas
seu conceito. Os entrevistados destacaram a importancia do espago apresentar-se pronto para receber

todas as pessoas, todas as criangas, sendo estimulador, acessivel e adequado para todos.

Ser estimulador, mas eu penso que ele ndo tem que ser s6 estimulador pra quem tem a
Sindrome de Down, mas tem que ser pra todo mundo. Porque as vezes como é
estimulador... Pra ser estimulador pra todo mundo, aquele que tem a Sindrome, ele vai ser
tdo bem acolhido, porque num precisou fazer tanta coisa pra recebe-lo, porque ja... o local ja
tava pronto pra receber todo mundo. (E22-PE,f,2)

Em uma dessas sugestdes surgiu o “parquinho infantil para todos”. E26-PS,f,31 destacou a importancia
de ter brinquedos que favoregam as criangas com alguma deficiéncia, pensando na melhoria do

parquinho ou do patio escolar que se mostrasse adequado ou acessivel a todas as criangas.

[...] porque muitas delas tém dificuldade motora, tém uma lentiddo na parte motora, entdo
tem um desenvolvimento motor mais lento do que as outras, € as vezes ndo chegam a um
desenvolvimento semelhante, motor, semelhante. Entéo precisa ter brinquedos que atendam
a crianga com essas diferencas, com essas deficiéncias. Entdo desde um balango, como é
que se acessa 0 balango, é... 0 escorregador, o cuidado de onde que ele ta saindo, é...
cuidado com... é areia, no chdo? Mas que o lugar esteja fofinho, e a diferenca entre a ponta
do escorregador e o chéo, as vezes tem uma ponta que a crianga machuca as costas. Se
tem alguma coisa cortante, as vezes nesses brinquedos tem isso. Entdo, quer dizer, séo
cuidados que servem pra todos, ndo sdo pra essas criancas com Sindrome de Down. E...
Como muitas delas tem hipotonia, elas exigem um maior acompanhamento nesses lugares,
mas nao que tem que ter um brinquedo especifico pra ela. Tem que ter brinquedo especifico
pra essa diversidade de faixa etaria. (E26-PS,f,31)

Quanto ao conforto ambiental, falou-se pouco no luminoso — apenas um dos entrevistados afirmou
que 0 espaco da sala de aula deve ter uma boa iluminagéo (E26-PS,f,31). Ja o conforto térmico teve
maior destaque. Destacou-se que as criangas com Sindrome de Down gostam de frio, e por isso a
temperatura deve estar sempre de moderada a fresca. Como a temperatura corporal delas é um pouco
acima do normal, elas sentem mais calor que os demais. Os médicos até recomendam que haja um

ventilador ou um ar condicionado no quarto da crianga para que ela possa dormir melhor, um sono



mais estavel. Por sua vez, dois entrevistados destacaram que ventilador ndo adiantava para o clima
quente da cidade de Vitéria-ES, que realmente exigia sala climatizada, com ar condicionado. Mas o
essencial € que seja um ambiente arejado e com uma ventilagdo razoavel, pois as criangas nédo

conseguem nem se concentrar em ambientes desconfortaveis.

A sinalizagdo merece destaque, pois a maioria dos entrevistados defendeu a inser¢édo de uma
sinalizacdo diferenciada, com imagens e figuras somadas a escrita, auxiliando na localizagdo e na
orientacdo das CSD. Isso, principalmente em ambientes desconhecidos da crianga, ou locais que nao
fazem parte de seu dia a dia, pois nos locais de seu cotidiano elas aprendem muito rapido a se

localizar e se orientar.

E fundamental que sejam imagens que as criangas entendam, algo bem claro, nitido e que elas se
identifiquem. Para indicag¢&o do banheiro, por exemplo, poderia ter uma seta somada a uma imagem de
um vaso sanitario ou de uma pessoa utilizando a pia do banheiro.

Entdo pra eles tem que ser muito assim, ndo da pra cé pér um sapato feminino e um
masculino e achar que ele vai saber qual banheiro é de cada um, entendeu? (E25-SS,f,18)

Num ambito menor, a sinalizagdo por figuras também pode ajudar. Dentro da sala de aula ou do quarto
da crianga, as caixas organizadores podem conter, além da identificagdo escrita do que tem la dentro,
uma fotografia. Por exemplo, uma caixa que guarda os bloquinhos de colorir tem um adesivo escrito
“blocos”, mas também tem uma fotografia de um bloco real. “Se vocé escreve bloco, carrinho, ela nao
vai decifrar esse codigo linguistico” (E23-Bl.f,4), mas a figura ela vai entender. Cores também séo bons
sinalizadores; nas portas das salas elas podem ser combinadas a fotografias dos professores,
profissionais, de algo que caracterize o que ocorre no local ou que identifique os préprios alunos que ali
estudam.
A porta da sala deles, por exemplo, 0s pequenos tém sempre alguma coisa proximo da porta
que seja... que seja muito a cara deles, que eles se identifiquem, pra facilitar o acesso, mas
também pra facilitar o aconchego, a chegada, o sentimento de pertencimento aquele
espago. Por exemplo? Ah, por exemplo, eu tenho uma professora la que é campea nesse
sentido, a porta da sala dela, a lateral da sala dela tem sempre trabalhos e tematicas

lindissimas onde tem a carinha dos meninos, um trabalho deles, tem sempre coisa que...
iss0... nessa faixa etaria de dois, trés anos, é super importante. (E26-PS,f,31)

Mas € preciso ter cuidado com o excesso de estimulos, pois um ambiente visualmente poluido torna-
se confuso. Ou seja, 0 ambiente deve ser sinalizado e estimulante, com a presenca de texturas
diferenciadas e objetos coloridos, mas nao pode apresentar estimulos visuais em excesso, pois como
as CSD sdo um pouco mais desorganizadas que as demais, elas se beneficiam de um ambiente com

menos estimulos. Em uma sala de aula, por exemplo, existem recursos visuais que facilitam o
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aprendizado e funcionam como um apoio visual para a crianga, como alfabeto, numerais relacionados
as quantidades, e um cartaz com o0s aniversariantes do més. Mas deve-se atentar para ndo exagerar e
procurar oferecer os demais estimulos um de cada vez, o que, alias, é valido para todo e qualquer
ambiente.
Eu vou da um exemplo. Se dentro de uma sala que seja para alfabetizagao vocé... Pra tudo
que é lado ta ali estampado cartaz, isso e aquilo. Mas perai! Porque que ta aquele monte de
coisa? Ta, botou a crianca ali dentro. Invés de ser estimulador, as vezes acaba se tomnando
confuso. Entéo eu prefiro que seja mais estimulador do que confuso. Entdo O, ndés vamos
fazer isso, entdo vai ficar aqui durante determinados dias, depois a gente tira, e quando a
gente quiser coloca outro. Vai ter um ambiente mais limpo, de sala de aula, com um

proposito de aprendizagem, ndo sé pra crianga com Sindrome de Down, mas também pras
outras demais que estéo inseridas ali. (E22-PE,f,2)

Ent&o poucas coisas que ele possa explorar mais a fundo, e também, pouco de tudo na
realidade, pouca roupa que ele possa vestir e desvestir, mas que ele manipule, ao invés de
um guarda-roupa cheio que ele ndo tem nogdo. E... Pouco livro, coisa que ele possa se
familiarizar e explorar os brinquedos e nao ter demais. (E23-BI f,4)

Nada que seja exagerado, entendeu. Porque vocé num pode também oferecer tanto
estimulo que vire uma confusdo mental. Entdo tem que ser tudo de acordo. Ent&o tem assim
um cantinho do livro, dos livros, por exemplo, que nessa fase eles gostam, de manusear os
livros, tem livros bem legais, com bastante recursos. [...] Agora o ambiente fisico ele nao
pode ser cansativo, nem... Porque ele provoca uma agitagao também. (E25-SS,f,18)

E comum durante a fase de alfabetizagdo da crianca colocar nomes nos objetos e nos méveis dentro
de casa e na escola. Esses também sdo estimulos visuais validos que contribuem muito para o
aprendizado da crianca, pois ela identifica visualmente o que esta escrito ali. E a forma mais concreta
possivel de ensina-las.

Muitas vezes a gente sai colando, na época de alfabetizagdo, e mesmo um pouco antes, a

gente sai colando nome de tudo - quadro, porta, armario - tudo com nome, que favorece... é
uma coisa que favorece o processo de aprendizagem. (E26-PS,f,31)

Assim como o excesso de estimulos visuais, 0 barulho também desorganiza e incomoda a CSD.
Ambientes barulhentos, com poluigéo sonora, ndo sdo agradaveis. Elas sdo muito seletivas, e gostam
muito de ouvir suas musicas favoritas em volume alto, mas precisam do siléncio para realizar suas

atividades, para conseguirem se concentrar.

Como elas nao tém nogdo do perigo, todos os cuidados de seguranga geralmente adotados com
bebés e criangas pequenas neurotipicas devem ser prolongados. Deve-se, portanto, evitar: quinas,
pontas e arestas; piso muito aspero — pois podem se machucar ao cair; plantas toxicas; tapetes
escorregadios; mesas baixas com tampo de vidro ou com muitos objetos decorativos; televisao baixa —
pois podem puxar e cair sobre elas; e objetos pequenos que deem margem para colocar na boca e
engolir. Deve-se tirar do alcance e da viséo das criangas as bebidas, os remédios, os produtos de
limpeza e quaisquer outros materiais que possam lhes oferecer risco. Deve-se instalar tela de protecéo



quando houver segundo andar, e em alguns casos grades, atentando-se para que nao haja o risco da
crianga prender um brago ou uma perna no espagamento entre as hastes. E a cozinha nao deve ter
acesso facil, instalando-se um portdozinho para ndo correr o risco de a crianga entrar na cozinha
correndo, numa distragdo dos pais ou funcionarios. As escadas também devem receber o0 mesmo tipo

de portdo.

As tomadas baixas devem estar protegidas, a as portas de vidro devem ter adesivos que chamem a
ateng@o e ndo permitam confusdo ou acidentes. Além disso, qualquer vidro deve ser especificado
corretamente para garantir a seguranga dos usuarios. E preciso, ainda, evitar trancas e chaves nas
portas, pois as criangas podem se trancar em algum comodo sem querer, e depois terem dificuldades
em se destrancar. As portas devem possuir fechaduras e maganetas simples e facilmente manipulaveis
pelas criangas, apesar da sua limitagdo na psicomotricidade fina (dedos pequenos e musculos fracos

devido a hipotonia), o que dificulta o ato de abrir e fechar determinados objetos ou portas.

5.2.3 Comentarios finais ou sugestdes para a pesquisa

Ao longo das entrevistas e nos comentarios finais dos profissionais especializados em Sindrome de
Down surgiram algumas questdes relevantes que néo se adequaram aos tépicos anteriores. A incluséo
escolar, por exemplo, foi considerada muito positiva pelos entrevistados por tornar as atividades mais
interessantes e atrativas a medida que s&o realizadas em grupos ou pela turma inteira.
Exemplo, de coloca-lo em cima de uma cadeira, ou de um banco, Olha, agora vocé esta em
cima, agora vao passar por debaixo, todo mundo, vao passar por debaixo? Mas ndo é so ele
que vai passar, vai passar todo mundo por debaixo. Porque o grupo ajuda muito, estar no

grupo ajuda muito a crianga com Sindrome de Down. Até porque Peraé! Todo mundo ta
passando? Vou passar também! E ai vai. (E22-PE f,2)

Os profissionais também ressaltaram que a crianga com Sindrome de Down imita muito os colegas de
classe. Por isso é importante senta-la ao lado de uma crianga bem desenvolvida, que seja uma boa
aluna e possa servir de modelo. Como demora a aprender, é importante que aprenda da melhor forma
possivel, tudo muito corretamente. Inclusive é essencial que a professora fale um portugués correto,
para servir também de modelo (E23-BI,f,4). Apesar de ser essencial para seu desenvolvimento esse
contato com a turma, também é importante que acontega um momento em que essa crianga tenha
assessoria direta do adulto, para que ele a auxilie mais especificamente nas atividades que necessitar.
Embora eles se beneficiam muito do contato com a turma, eu acho que chega um momento
que é muita informag&o, muita crianca falando ao mesmo tempo, muita conversa, entdo para

0 momento do aprendizado, se vocé pode fazer um trabalho de a dois ou trés, ou individual,
eu acho que ai vocé da uma acelerada pra ele melhor se incorporar na turma. (E23-BIf,4)
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Além disso, estabelecer regras e fazer cumprir essas regras é fundamental, pois uma vez burlada, o
precedente foi aberto para a crianga, que € esperta o bastante para utilizar-se de sua sindrome como
desculpa para n&o realizar uma atividade ou exercicio que ndo deseja. Mas deve-se sempre estar
alerta as comorbidades que podem estar associadas a sindrome, como Déficit de Atencdo*,

Hiperatividade, problemas de audi¢éo ou de vis&o.

As CSD aprendem pelo tato e pela viséo, por isso a importéncia dos objetos concretos.

[..] o Down precisa tocar pra aprender, e precisa enxergar, precisa ver. Eles ndo s&o
aprendizes auditivos. Vocé pode ficar falando, falando horas, que ele ta viajando. Entéo pra
ele, é... essa identidade visual, essa coisa é muito importante pra eles. E quando a gente fala
aprender néo é sb aprender a questao pedagogica, mas aprender a conviver mesmo, entdo
tudo é importante. (E25-SS,f,18)

E interessante mencionar uma metafora utilizada por um dos entrevistados ao ponderar que as fases
de desenvolvimento pelas quais as criangas neurotipicas e com Sindrome de Down passam s&o

semelhantes, embora sejam temporalmente diferentes em sua duragé&o.

Ela mostra o que as vezes o dito normal passa muito rapido, vocé ndo consegue ver. Entdo
eu uso uma metéfora, assim, é como se entre... vocé fosse virar um livro, uma pagina de um
livro, e para cada pagina vocé tivesse varias paginas de biblia ali embutidas. Entéo elas
mostram muito as etapas que em outros a gente nao vé. (E26-PS,f,31)

Outro entrevistado concordou, afirmando que “todas as fases do desenvolvimento deles demora mais a
chegar e [se] estendem por mais tempo” (E25-SS,f,18). Assim, como essas fases sdo mais
prolongadas € importantissimo estabelecer uma rotina mais ou menos estavel para a CSD, que deve
ter horarios estabelecidos para suas atividades diarias, bem como locais fisicos estabelecidos para
cada uma delas.
Que tenha horario pra acordar, que tenha um momento pra comer e um lugar fisico, ndo um
dia comer no sofa, outro dia pode comer no quarto, outro dia se come na sala, outro dia se
lancha e ndo se almoga. Que a rotina familiar seja mais ou menos mantida, coerente, e que

ele possa circular livremente diante essa rotina no espago sem perigo e com autonomia.
(E23-BI,f4)

E é justamente essa autonomia que vai influenciar a qualidade de vida dessa crianca, melhorando-a. E
fundamental que os pais, os familiares em geral, os professores e todas as pessoas que 0s rodeiem
deixem que elas fagam suas atividades sozinhas, como alertou uma das pedagogas entrevistadas.

[...] trabalhar a autonomia ¢ o essencial. Deixar fazer sozinho, deixar se sujar, deixar... ir 1a

ver que a porta ta fechada. T4, a porta té fechada. Agora como é que a gente vai fazer pra
abrir essa porta? Entdo vao pensar num mecanismo pra abrir a porta. Ah, é a chave que

44 Déficit de Atengdo é uma condigdo fisica que se caracteriza pelo subdesenvolvimento e mau funcionamento de certas
partes do cérebro - gerando distragdo, desorganizagdo, problemas de controle de impulso, e dificuldade de aprender com
erros passados, por exemplo. Fontes : https://hiperatividade.pt/deficit-de-atencao/ e
http://www.metas.com.br/dda/disturbio-de-deficit-de-atencao-dda



abre? Entéo véo procurar a chave. E ndo pegar, abrir a porta, e deixar... Entendeu? Deixar
fazer sozinho. Acho que é importante deixar. Do mesmo jeito que a gente aprende com os
nossos erros, tem que deixar errar também. (E22-PE f,2)

Quanto as sugestdes para a etapa de pesquisa de campo que seria aplicada as CSD, as dicas foram
variadas. Um entrevistado se baseou no fato dessas criangas terem dificuldade em recriar
abstratamente um outro espago que nédo seja o que estdo vendo ou vivenciando no momento, para
indicar que a melhor forma de obter sua opinido sobre determinado ambiente seria leva-las até o local
e realizar experimentagdes, simulagdes de situagdes praticas para se observar as reagdes das
criangas. Foi sugerido, por exemplo, colocar um som continuo ao fundo e pedir que a crianga
realizasse determinada atividade, verificando se isso modificaria sua atengéo e concentragéo.
Ent&o, por exemplo, é... Cé conta uma histdria, e pde um barulho de fundo, que atrapalha
essa historia, pra vocé ver se ele vai se incomodar, se irrita... Aumenta, vai aumentando o
som, tipo assim, sabe? E... Cé ta brincando com a crianga e pde la uma caixa de som... um
som, com um barulho de chuva, de raio, ou entdo de uma orquestra, de uma musica. Num
determinado som... Primeiro comega a brincar com ela, mas tem que ser muito rapido,
porque a concentragdo também nessa idade é pequena. E ai cé vai aumentando essa
musica pra ver se aquilo incomoda ou ndo. Acho que cé vai perceber muito mais do que ela

verbalizar isso. Ou ela vai pedir pra parar, ou ela vai |4 tentar desligar, vocé vai ver alguma
coisa. (E25-SS,f,18)

Outro entrevistado se baseou no fato das CSD serem muito concretas, para sugerir a realizagao de
simulagbes utilizando o “faz de conta”. Com objetos a méo e simulagdes de ambientes com
bonequinhos, para tornar a experiéncia bastante palpavel e concreta, a ideia foi brincar com a crianga
e, utilizando o “faz de conta”, conseguir as respostas desejadas.
Né&o vai direto no assunto. Mas que cé possa brincar, e olhar, e perguntar, Como é que ele ta
achando... Olha ele aqui... O que que ele acha daquele quadro ali? Aquele quadro ta alto?
Ele ta enxergando? Ta pequenininho diante do quadro? Ele acha aquele quadro muito
grande?, A cadeira dele, ele senta direitinho, consegue deitar? O pezinho dele vai no chdo?

Ele ta bem? Entdo cé vai... Com o faz de conta isso pode contribuir. Se vocé entrar e
perguntar pra ele, talvez tenha dificuldade. (E26,PS,f,31)

De todo modo, a maioria dos entrevistados concordou ser dificil a crianga responder verbalmente,
salientando que o mais proveitoso seriam atividades praticas, como a realizagao de dinamicas, de
preferéncia em ambientes conhecidos da crianga, que ela domine. Houve, ainda, outras sugestoes,
como solicitar que a crianga desenhe 0 que mais gosta, ou apresentar ilustragbes numa prancha e
solicitar que selecione sua opgéo preferida (E25-SS,f,18), embora o entrevistado tenha feito questao de
frisar que essas duas atividades s6 obteriam resultado ap6s a crianga vivenciar a situagdo, reforgando

que as experiéncias concretas sdo sempre necessarias.
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5.3 Painel de pais de criangas com Sindrome de Down

Para a realizag&o do painel com os pais, optou-se pela técnica dos grupos focais, que aconteceram na
sede da Instituicdo D, que disponibilizou os ambientes na tarde do dia 2 de julho de 2016. Uma
psicloga da propria instituicdo acompanhou a realizagdo dos grupos e redigiu um relatério sobre os
grupos focais (ANEXO B), e uma outra profissional da instituicdo se disponibilizou, voluntariamente,

para cuidar das criangas que precisassem acompanhar os pais.

Foram realizados dois grupos focais, com roteiros semiestruturados (APENDICE H) com pais de
criangas com Sindrome de Down (CSD) com idades entre cinco e doze anos de idade, cada grupo com
cinco participantes. O primeiro grupo teve duragéo de uma hora e vinte minutos e o segundo uma hora
e quarenta e cinco minutos. Em ambos os casos, apds a leitura dos objetivos da pesquisa e do termo
de consentimento, foi dado o aviso sobre a filmagem e a gravagao, e foram informadas as regras
basicas do grupo focal, que inclui a necessidade de que todos falem, que seja um de cada vez, e que
nao haja conversas paralelas. Apés os esclarecimentos, iniciou-se de fato o grupo focal com a
autoapresentagdo dos participantes, que sdo aqui chamados por meio de siglas (letras e numeros)

para preservacado de suas identidades (QUADRO 9).

Quadro 9 - Informagdes referentes aos participantes dos grupos focais.

Identificagdo Sexo Profissdo ou Ocupagdo Identificagdo Sexo do Idade do

do Filho(a) filho(a) filho(a)

GF-01,f Fem. Aposentada C1£5 Fem. 05 anos

‘é GF-02f Fem. Administradora C2-f,6 Fem. 06 anos
§ GF-03,f Fem. Do lar C3-,8 Fem. 08 anos
§ GF-04,f Fem. Téc. Seguranca do Trabalho C4-,10 Fem. 10 anos
© GF-05,f Fem. Funcionaria Publica C5-m,8 Masc. 08 anos
GF-06,f Fem. Professora C6-m,10 Masc. 10 anos

§ GF-07,f Fem. Enfermeira C7-,6 Fem. 06 anos
§ GF-08,f Fem. Professora C8-m,7 Masc. 07 anos
é GF-09,f Fem. Do lar C9-m,9 Masc. 09 anos
® GF-10,m Masc. Agente de Correios C10-m,11 Masc. 10 anos

Fonte: Elaborado pela autora.




5.3.1 Sugestdes quanto aos instrumentos metodoldgicos a serem aplicados as criangas com

Sindrome de Down

Ao seguir o roteiro utilizado na apresentagdo dos dois painéis de profissionais especialistas, no tocante
aos instrumentos de pesquisa, as respostas obtidas nos grupos focais com os pais foram divididas em
aspectos relativos a: comunicacao; aproximagao e interacao; atividades preferidas; respostas claras e
objetivas; atencao, foco e concentragdo das CSD. E preciso salientar, ainda, haver tanto semelhangas

quanto diferencas no tipo de respostas obtidas com relagéo aos anteriores.
a) Comunicagdo

Para os pais, todas as criangas envolvidas tinham boa compreensao, entendendo o que era dito, e
respondendo aos anseios com palavras, gestos ou agdes, embora 0 mesmo ndo ocorresse quando
eram elas que falavam. A grande maioria das criangas possuia uma dicgdo ruim, 0 que néo impedia
que seus pais entendessem tudo que diziam, mas as demais pessoas muitas vezes ndo as
compreendiam. Apenas trés dessas criangas tinham uma diccdo boa, de facil compreenséo por
pessoas que ndo conviviam com elas. Dois pais destacaram que era mais facil entender palavras soltas
ditas por seus filhos, e afirmaram ser complicado compreender historias e frases longas. Quando isso
ocorria, alguns tentavam se fazer entender de outras formas, com gestos ou outras palavras, mais

simples, que levassem ao que desejavam:

Ela ta bem assim Nita... niita, Nita. Eu falei assim O que? N&o té entendendo. Ai ela Prepara
mamée! [fazendo parte da coreografia da mUsica da cantora Anitta%]. A Anitta. (GF-07,f)

Esta crianga, que se esforgava para se fazer entender, se incomodava quando alguém fingia entender
ou disfarcava seu desentendimento. Mas havia também aquela que néo se importava, € ndo se
esforcava nem um pouco, insistindo na comunicagado oral, repetindo a mesma palavra, mesmo sem
sucesso. O filho de um dos participantes apresentava dificuldade na comunicagéo, independente do
desenvolvimento da linguagem. Como solugdo, ele préprio criou um protocolo de conversa a ser

seguido, uma linha de conversa sobre determinado assunto que n&o podia ser alterado bruscamente.

O protocolo que ele j& memorizou, que é o protocolo pra uma série de coisas do dia a dia,
ele tem resposta. Se vocé muda levemente esse protocolo de conversa, e, acho étimo,
assim, levantar essa questao, porque eu falo isso pra todo mundo, ele te da uma resposta
baseada no protocolo. Tipo assim: [C6-m,10], qual o seu time?, agora ele sabe time, Vasco;
é... vocé vai comer o que hoje?; Botafogo. Vocé entendeu? Que como o protocolo t& na linha
do futebol, ele vai responder coisas naquele sentido. Falei assim Ndo, COMER, o que que
vocé vai COMER hoje? [Dando bastante énfase a palavra em caixa alta — falando
lentamente a palavra]. Entdo a minha... Eu... A gente comunica bem com o [C6-m,10 hoje

45 Cantora, compositora, apresentadora e dangarina brasileira.
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porque a gente respeita o protocolo dele. Se vocé muda rapidamente de tema, de contexto,
ele fica travado no contexto anterior. Ai vocé reforga, reforga, reforga. Entdo essa transigao
de temas ela n&o é facil no C6-m,10, ela & muito complexa, mas muito mesmo”. (GF-06,f)

b) Aproximagéo e Interagéo

De acordo com os pais, as CSD, em sua maioria, apresentavam humor variado, podendo estar muito
sociaveis num dia, e extremamente introspectivos em outro. Por isso, os pais alertam que é dificil
informar a melhor forma de aproximagdo e interagdo com elas. Segundo seis dos dez pais
participantes, se o filho simpatizasse com a pessoa que tentava se aproximar, a conversa ou interagao
fluia facilmente, porém, se isso ndo ocorresse, dificilmente essa pessoa conseguiria obter alguma

resposta ou mesmo sua atencao.

[...] & s6 quando ela quer. Quando ela vai com a cara da pessoa ela ja chega ali, j& abraga,
beija. Quando ela quer. Quando ela ndo quer ndo adianta. Fala aqui filha, com a amiga da
mam@e; Néo, néo falo. Ai... Ah, vem da um abrago na tia; Nao. Ai um beijo, um abrago... Ela
tem que querer. E amorosa, mas quando ela quer. (GF-03,f)

[...] sb se ele gostar da cara da pessoa, porque se ele ndo gostar ele vira as costas e vai
embora. (GF-09;f)

[...] depende do dia e do bom humor. O dia que ela ta estressada, ndo adianta, vocé pode

abragar, querer beijar, querer fazer tudo que ela vai falar Sai, sai, sai. (GF-07,f)
A julgar que a crianga precisaria simpatizar com a pessoa que deseja se aproximar, as dicas dos pais
foram variadas. Alguns afirmaram que, num primeiro momento, era importante se apresentar e explicar
as atividades que seriam desenvolvidas — pode ser que a crianga ndo entenda de primeira, mas isso
deve ser repetido, até que compreenda. Outros apostaram na criagdo de um vinculo usando algum
interesse da crianga, como futebol ou um brinquedo. Para descobrir esses interesses alguns pais
defenderam que eles sdo fundamentais, ou seja, deve-se conversar com os pais e pedir ajuda, antes
de ter contato com a crianga. Outra ajuda que podem oferecer é apresentar a pessoa desconhecida a
crianga, afirmando ser sua amiga. Isso transmite confianga a crianga, que se torna naturalmente mais

receptiva a pessoa estranha que esta vendo pela primeira vez.

Todo o primeiro grupo focal concordou que € interessante utilizar recursos visuais para facilitar essa
aproximacgao, e GF-01,f acrescentou que a musica, o teatro e fantoches podem ser bons artificios. Os
participantes também salientaram que ha aquelas CSD que se mostram bem receptivas, bastando ser
atencioso, carinhoso e acolhedor em seu primeiro contato. GF-07,f afirmou que dever-se-ia chegar,
abaixar para ficar no mesmo nivel de sua filha, e entéo falar com ela “Ei [C7-f,6], tudo bom? Da um

abraco na ftitia”, abracando em seguida, de forma a acolhé-la. Por fim, GF-05f aproveitou a



oportunidade para destacar que nao se pode esquecer que sdo criangas, pessoas, cada qual com uma

personalidade propria e bem especifica, € nem sempre t&o previsiveis quanto se gostaria que fossem.
c) Atividades Preferidas

Dentre os filhos dos participantes era grande a variedade de atividades desenvolvidas, mas quase
todos gostavam muito de ouvir musica, cantar, dangar e assistir shows e programas musicais na
televisdo e na internet.

A musica é muito significativa pra eles. E uma coisa impressionante como a musica ela

transforma o Down, assim, ela muda o humor. [...] Eles tém uma relagdo muito forte com a
musica. (GF-06,f)

Apenas um pai afirmou que seu filho ndo se interessava por musica, causando espanto nos demais.
Este interessava-se mais por desenho animado, outra atividade bastante requisitada entre as criangas
com Sindrome de Down. Metade dos filhos dos entrevistados gostavam de assistir animagdes infantis,
destacando-se Peppa®, Backyardigans*’, DPA*® (Detetives do Prédio Azul), Alvin e os Esquilos*, e
Bita e os Animais®. Também foram mencionadas novelas infantis (Carrossel?'), os programas de
auditorio (Domingado do Faustdo®), de humor (Chaves®) e infantis (Patati-Patata®4). Mas esses
programas de entretenimento e os desenhos animados ndo eram assistidos necessariamente na
televisdo. Eles gostavam muito de tecnologia, por isso os computadores, fablets e smartphones
estavam sempre presentes em seu dia a dia. Inclusive, quando os pais precisavam que seus filhos
ficassem quietos, em algum local que ndo era muito interessante para eles, utilizavam-se da
tecnologia. Um celular liberado para que vissem fotos, videos, musicas e tudo mais que desejassem,
ou um pen drive com inimeros desenhos animados gravados, podiam distrai-los por horas.

Agora ela ganhou um fablet, ai meu marido gravou num pen drive. Quando a gente vai a
algum lugar... Que eu jogo e o meu filho também. Entéo as vezes a gente t& dentro do

46 Peppa Pig é uma série britanica de desenhos animados para criangas em idade pré-escolar, produzida por Astley Baker
Davies.

47 The Backyardigans é uma série musical de em CGI canadense-americana criada por Janice Burgess, é uma co-produg¢do do
estudio de animagdo Nelvana e Nickelodeon Animation Studios.

48 Detetives do Prédio Azul é uma série de TV brasileira exibida pelo canal de televisdo Gloob.

49 Alvin e os esquilos (Alvin and the chipmunks) é uma série animada de televisdo americana protagonizada por Esquilos.
50 O Bita é um personagem de animacgdo que tem a proposta de educar brincando através de clipes musicais.

51 Telenovela brasileira voltada para o publico infantil, produzida pelo Sistema Brasileiro de Televisdo (SBT).

52 Domingdo do Faustdo é um programa de auditério brasileiro dominical da Rede Globo.

53 Série de televisdo mexicana de comédia, produzida pela Televisa que foi dublada para o portugués e difundida pelo SBT.

54 Patati Patata é uma dupla de palhagos brasileiros que apresentam um programa infantil.
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ginésio, e a gente quer assistir 0 jogo, pra gente conseguir assistir a gente leva o tablet, com
0 pen drive, e colocou aquilo ali, a gente consegue assistir. (GF-02,f)
Isso ndo funcionava para todos, principalmente fora de casa. Os inumeros estimulos novos e variados
existentes no espago externo empolgavam o filho de GF-05,f, que desejava ver tudo que estava a sua
volta, fazendo com que nada prendesse sua ateng@o, nem mesmo um Smartphone liberado. E o
mesmo ocorria com a filha de GF-04,f, que se incomodava tanto com o ambiente externo que nao

conseguia prestar atencdo em nada, apenas em sair do local.

A partir daqui os interesses apareceram bastante variados, sendo amados por uns e detestados por

outros. Aqueles citados ao menos uma vez foram:

= Atividades de coordenagao motora fina (Grafimotricidade) — desenhar e pintar, escrita, recorte;

= Jogos - educativos, quebra-cabegas, jogo de empilhar blocos de madeira - Jenga®;

= Jogos de imitag&o — bonecas;

= Brincadeiras, brinquedos ou jogos simbdlicos — bonecas e panelinhas, brincadeiras de cozinhar

= Modalidades esportivas e atividades fisicas — natacdo, corrida, futebol, ginastica ritmica,
taekwondo, futebol de mesa®, balé, cama elastica’®,

= Brincadeiras criadas a partir de uma corda;

= Parquinho infantil;

= Programas de quiz (perguntas e respostas);

= Atendimentos terapéuticos — atividades propostas pelos profissionais;

= Animais.

Alguns desses interesses eram repudiados por algumas criangas, como as atividades com lapis e
papel, que ndo eram bem vistas por duas das crian¢as desses grupos, 0s jogos de imitagdo com
bonecas, que uma menina nao gostava de brincar, € 0 jogo de quebra-cabecas que outras duas

detestavam.

Além das atividades citadas, a imagem e o movimento chamam a atengéo das CSD, por isso alguns

demonstravam fascinio por shows de fogos de artificio. Mas isso somente na televisdo ou no

55 Jenga é um jogo em que os jogadores se revezam para remover blocos de uma torre, equilibrando-os novamente em
cima da mesma, criando uma estrutura cada vez maior e mais instavel a medida que o jogo progride.

56 Taekwondo é uma arte marcial coreana que originou um esporte de combate e atualmente é um esporte olimpico.

57 Futebol de mesa, popularmente conhecido no Brasil como totd ou pebolim, é um jogo inspirado no futebol, que consiste
em manipular bonecos presos a manetes, possibilitando “jogar futebol” numa mesa.

58 Cama elastica é uma lona elastica unida a uma estrutura metalica por molas que serve para o entretenimento infantil,
para o treinamento muscular e atividades atléticas.



computador, sem som. Elas gostavam muito das luzes, da imagem e do movimento dos fogos, mas

detestavam os sons emitidos.
d) Respostas Claras e Objetivas

Quando desejavam obter respostas diretas, claras e objetivas de seus filhos, os pais apenas
perguntavam, oralmente, o que desejavam. Essa resposta foi comum a todos os participantes. No
entanto verificou-se alguma variagao de acordo com o sexo e a “paciéncia” da crianga. Assim, segundo
0S pais, 0s meninos costumavam falar menos, sendo mais monossilébicos, respondendo apenas o
essencial, e contando apenas o que consideravam muito marcante e significativo em seu dia. Também
de acordo com eles, algumas criangas tinham menos paciéncia que outras para responder perguntas, e
nao se sentiam confortaveis respondendo as perguntas dos pais, ou contando para eles o que havia
acontecido em seu dia. Em todos os casos, os pais destacaram que as criangas precisavam ser
estimuladas, precisavam ser questionadas, e muitas vezes era necessario insistir na pergunta e em
seus desdobramentos, para conseguir obter informagdes mais concretas. A mais nova entre os filhos
dos participantes tinha apenas cinco anos, e sua mae destacou que ela ainda apresentava muita

dificuldade em se comunicar oralmente, tornando complicada uma conversa clara e objetiva.

Todas as méaes do primeiro grupo focal concordaram que as CSD ndo possuem um pensamento
cronoldgico ou uma ordem de pensamento muito organizada, o que dificulta o entendimento de uma
historia ou um acontecimento contado por ela.

Eles tém dificuldade, gente, de contar inicio, meio e fim da historia. Eles as vezes vem do

fim, depois vai, pro comego, depois vai pro meio. Eles ndo tém essa ordem de pensamento.
(GF-04,f)

Uma dltima questao levantada nesse topico mostrou-se bem interessante e relevante, sendo comum a
metade dos participantes: o fato das criangas representarem situagdes reais através de bonecos e
brinquedos. Segundo relatos dos pais, as criangas pegavam seus brinquedos, bonecas e bonecos, e
enquanto brincavam, falavam sozinhas e/ou com os brinquedos, simulando situagdes reais ocorridas,

repetindo gestos e até falas ouvidas e presenciadas.
e) Atencéo, Foco e Concentragdo

Os pais descreveram as CSD como inquietas, distraidas, esquecidas, preguicosas e teimosas. Para
fazé-los ter atengdo, foco e concentracdo numa determinada atividade, os pais sugeriram trabalhar
uma atividade ou brincadeira de cada vez, estando sempre focado na atividade em questdo. Também
indicaram a eficacia da técnica da troca (ensinada por psiclogos), ou seja, oferecer a crianga algo que
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goste em troca da realizagdo de determinada atividade. A maioria dos participantes afirmou utilizar
esse artificio com os filhos, envolvendo desde um capitulo da novela preferida na televiséo ou uma ida

ao balé, até uma simples estrelinha de parabéns pintada no caderno.

Para as criangas menores também funcionava a parabenizagéo: a cada atividade concluida com
sucesso 0s pais davam os parabéns, batiam palmas, davam abragos e beijos. Carinho e afeto séo
consideradas 6timas recompensas. Alguns pais mencionaram que as professoras também ja haviam
aprendido a técnica e a utilizavam na escola. Para que realizassem as atividades eram permitidos ou

proibidos o parquinho e determinadas brincadeiras, como o totd, no recreio.

A teimosia, considerada por muitos como “génio forte”, muitas vezes atrapalhava a realizacdo das
atividades. Segundo os pais, quando seus filhos ndo queriam fazer algo dificiimente eles conseguiam
fazé-los mudarem de ideia.

N&o, e vocé bater de frente... Vocé ndo consegue. Se tentar obrigar, a fazer alguma coisa, &
a mesma coisa que... ndo queira que aquilo seja feito, porque eles ndo vao fazer. (GF-05,f)

Vocé ndo pode bater de frente. Nunca. (GF-04,f)
N&o consegue mesmo néo, ta. (GF-03,f)

GF-04.,f afirmou que quando sua filha ndo queria fazer uma atividade pedagégica no papel ela utilizava
a tecnologia ao seu favor. Informou que existia um jogo eletronico pedagdgico chamado Coelho
Sabido®®, que possuia questdes de portugués, matematica e ciéncias, para todos os niveis intelectuais.
Como sua filha gostava de tecnologia, quando as atividades no papel ndo estavam dando resultado,

GF-04,f pegava o computador e a desafiava a realizar atividades pedagogicas nesse jogo.

A paciéncia também n&o € uma virtude das CSD, por isso atividades muito longas as desagradam. Elas
se cansam facilmente, enjoam rapidamente de atividades, locais e pessoas, e quando isso ocorre
demonstram sua insatisfacdo e irritacdo, querendo ir embora ou ficando mal-humoradas. E essencial
despertar o interesse delas pela atividade, pois se ndo for algo que considerem interessante,
provavelmente nédo vao dar atengéo ou se esforgar para realiza-la. Sendo assim, é essencial buscar
formas alternativas de ensinar, questionar, ou propor atividades, utilizando sempre questes do
interesse delas, para que se interessem e as realizem.

Pra vocé ter uma ideia a questdo da concentragéo e do interesse. Eu coloquei 0 A, E, I, O, U

e [C7-,6], cadé o A?, ela apontava [sem olhar pro papel], nem olhava pro A, ficava assim
[apontando com o dedo para o papel, mas olhando para o teto, ou para o outro lado]. Ai o

59 Coelho Sabido é uma franquia de software educativo criada em 1986 pela The Learning Company.
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que que eu fiz? Eu tenho um monte de figurinhas, imprimi Chaves®, Chiquinha, ta. Neném,
vao pegar o que? [C7-,6] vdo 14, ensina o Kiko onde que é o A, coloca o Kiko em cima do A.
Ela pega o Kiko e coloca em cima do A. Véo la! Pega a Chiquinha, cadé? Coloca a
Chiquinha em cima do E... fala pra Chiquinha onde que é. Ela pega a Chiquinha e vai em
cima do E. Agora se... Tem que tentar ter algumas alternativas pra chamar interesse pra
fazer aquela coisa. N&o adianta tentar no modo tradicional que néo tem jeito. E a maior
dificuldade é a escola entender isso.” (GF-07,f)

As CSD apresentam maior dificuldade em se concentrar, e 0s pais que possuiam outros filhos, sem a
sindrome, confirmaram essa questao. Além disso, se distraem muito facilmente, com qualquer barulho
ou pessoa passando, e dificilmente conseguem retomar a atengdo e concentragdo no que estavam
fazendo antes. Por isso o siléncio é considerado de suma importancia para que consigam se
concentrar e realizar as tarefas propostas. GF-08,f foi além, e afirmou que era necessario criar um
ambiente para a concentragéo, algo parecido com uma sala de aula, sem nenhum estimulo, onde
estivesse somente seu filho e o quadro.

Tudo desconcentra eles. [...] a minha maior dificuldade é ela fazer a atividade dentro da sala
de aula com vinte criangas falando ao mesmo tempo. (GF-07f)

Quase todos os pais concordam que era necessario retirar todos os estimulos do ambiente, a televisdo
deveria estar desligada, o celular escondido, sem brinquedos ou coisas coloridas que pudessem
desviar o olhar ou a atengdo. Deve-se ter o foco na atividade a ser desenvolvida. Por essa razéo o
quarto da crianga ndo costuma funcionar para concentragdo. Nesse cdmodo tudo se encontra ao
alcance da crianga, mesmo que dentro de bals ou armarios. A crianga sabe que os brinquedos estao
ali, e lembra deles quando visualiza armarios e baus fechados. Além do colorido comum dos quartos de
criangas, e dos casos em que existem inumeras prateleiras com brinquedos e demais objetos de
interesse a mostra. A mesa da cozinha tornava-se frequentemente uma mesa de estudos para algumas
das criangas, e até a cama da mée era utilizada para esse fim, visto que nestes cdmodos existiam
menos estimulos para a crianga. Apenas uma mae mencionou que possuia uma mesa de estudos no
préprio quarto da crianga, mas esta encontrava-se de frente para a parede, e quando o filho se sentava

somente visualizava o que estava em cima da mesa, ou na parede a sua frente.

As excegles estiveram presentes, e dois pais afirmaram que musica e pessoas falando, por exemplo,
nao interferiam na concentragdo de seus filhos, que conseguiam realizar a atividade proposta da
mesma forma. Um deles ainda destacou que os estimulos proximos também nao interferiam, visto que
a mente de seu filho trabalhava a mil por hora, e ele estava acostumado a fazer varias coisas ao
mesmo tempo. Porém esta mesma mae afirmou que, no momento das atividades, era necessario que

estivesse presentes somente o filho e o pai ou o filho e a mée, e ainda mencionou que seu filho

60 Chaves, Chiquinha e Kiko sdo personagens de uma série de televisdo mexicana de comédia produzida pela Televisa.
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apresentava muita dificuldade em desenvolver as atividades propostas, o que talvez demonstre que a
crianga precisava de um ambiente mais propicio e adequado, onde fosse mais facil se concentrar.
Eu té conversando com ele aqui [C9-m,9], que letrinha que é? Faz isso aqui. Al ele fica tao
assim... Parece que a mente dele trabalha tanto em outras coisas, que se eu falei com ele

isso aqui, que é o E, aqui, e aqui tem o E de novo, aqui ele j& ndo sabe mais que é o E. (GF-
04,f)

Conclui-se que, para a maioria das CSD, é fundamental que haja siléncio, que ndo tenha nenhum
estimulo proximo, que alguém esteja ao lado e que seja uma atividade de interesse, para que ela se
concentre e possa realiza-la. A repetigédo também é essencial, pois aprendem por repeticdo, no que o0s
pais chamaram de ‘ladainha”’. Mas GF-06,f destacou um ponto interessante, e outros dois pais
concordaram com sua observacdo. Segundo ela, @ medida que seu filho se desenvolveu
cognitivamente ficou mais dificil se concentrar, pois os estimulos néo precisavam mais estar visiveis,
eles eram lembrados e até utilizados como artificios para desviar a atengéo das atividades que néo

desejava realizar.

O que que eu percebi do [C6-m,10]? Que eu acho que ta tudo... tem tudo a ver. Quanto mais
velho ele foi ficando... que ele foi enxergando mais o mundo, a concentragdo vai ficando
mais comprometida. Quando eles s&o menores, que eles tm menos percepgéo... Eu acho
que, assim, o cognitivo ele ainda ta tdo lentinho pra algumas coisas que vocé ainda
consegue fazer ele realizar algumas tarefas. A medida que ele consegue lembrar “olha, la
fora tem a minha bola, tem 0 ndo sei 0 que, que n&do sei 0 que”, ele ndo precisa nem ouvir
ruido, ou seja, que a prépria mente dele evoluiu, fica pior vocé conseguir fazer a
concentragdo. Por qué? Qualquer instante... qualquer barulhinho 14 fora é o gatilho pra poder
desviar. Entdo, eu sinto que com o passar do tempo, apesar dele amadurecer por um lado,
por outro ele ta perdendo, porque eles... ele tem mais motivagdes pra perder a atengéo. [...]
Se ganhou em evolugdo, ganhou em esperteza também, como fugir daquilo que ndo quer
fazer. E sério isso. (GF-06,f)

5.3.2 Percepcao da qualidade espacial por criangas com Sindrome de Down

Para a maioria dos pais, a percepcgao espacial de seus filhos era normal, conseguindo, por exemplo,
correr num apartamento pequeno sem esbarrar em moveis ou derrubar objetos. Muitas das criangas
praticavam esportes, como ginastica ritmica, futebol e taekwondo, e ndo apresentavam problemas
quanto a isso. GF-06,f afirmou que seu filho apresentava percepgéo espacial muito boa para algumas
coisas e muito ruins para outras, e a chave era o interesse combinado ao treino continuo. Seu filho
possuia, por exemplo, uma mira muito boa, mas tinha dificuldade em encaixar pegas de tamanhos e
formas especificas em seus espagos equivalentes, nos brinquedos. E outros pais mencionaram o
mesmo, dificuldade agravada, em alguns casos, por um déficit de coordenagao motora.

[...] ele se interessou pelo futebol, ele chuta muito bem, ele chuta com uma perna, com a
outra, outra coisa... Ai j& outra coisa que também tem essa coisa espacial, de dimensao, de


https://www.google.com.br/search?client=firefox-b&q=taekwondo&spell=1&sa=X&ved=0ahUKEwjSgMGCrIbRAhUDS5AKHTNqC80QvwUIGigA

distancia, nao acerta nem... nunca, porque ndo ta interessado. [...] Ndo é uma dificuldade, o
que existe ali chama-se treino. Treino. Quando ele tem interesse ele treina. Ele € mal, mal,
médio, médio, bonzinho, bonzinho, étimo [demonstrando a evolug&o]. N&o, quando néo tem
interesse vai ficar no mal, mal, mal, mal, mal. (GF-06,f)

Quase todos os filhos dos participantes conseguiam perceber bem o espago ao seu redor, identificando
suas principais caracteristicas e os objetos contidos nele. O fato de serem muito visuais provavelmente
ajuda nessa questdo. A maioria dos pais afirmou que a memoria visual das CSD é muito boa, e que
elas percebem facilmente uma mudanga realizada num ambiente que costumam frequentar. Como no
caso de GF-05,f, que quando seu filho tinha apenas dois anos de idade tirou um quadro que ficava
pendurado em sua sala de estar, e a crianga se incomodou, permanecendo incomodada por alguns
dias. Mas a mudancga n&o era sempre vista como algo negativo. Dentre as dez criangas dos grupos,

isso ocorreu apenas com duas delas.

O mesmo acontecia quando eram realizadas mudangas na rotina da crianga ou da familia. Estabelecia-
se uma rotina a ser seguida, com dias e horarios de escola, dever de casa, visita a casa dos avés,
televisdo e parquinho, por exemplo, e algumas criangas sentiam-se mal quando essa rotina precisava
ser alterada, ficando irritadicos e chorosos. GF-07,f citou que, por ser enfermeira, trabalhava por
plantdes e as vezes precisava trabalhar aos sabados ou domingos, o que confundia muito sua filha e a
deixava estressada. Como para a crianga o “normal” dos finais de semana era estar em casa com o pai

e a mae, isso tornava-se uma rotina, e ela se incomodava muito com mudancas desse tipo.

Quanto a qualificagéo do espago, todos os pais afirmaram que seus filhos qualificavam o ambiente em
que estavam, e quando ndo se manifestavam oralmente, demonstravam através de suas reagdes:
podia ser através de um sorriso ou da alegria de estar e permanecer ali; do choro ou da insisténcia
para ir embora; ou simplesmente do ato de sair de um banco desconfortavel e procurar uma cadeira
com bragos e encosto. A Unica ressalva foi feita quanto aos ambientes chamados por eles de
indefinidos, que seriam aqueles desconhecidos, que ndo possuem caracteristicas determinantes, e as
criangas ndo costumavam frequentar. Segundo GF-06,f, os ambientes definidos, por exemplo,
parquinho, praia, sala de aula, brinquedoteca e consultérios médicos, odontoldgicos e similares, eram
claros para as criangas e faceis de serem qualificados. Ja os ambientes indefinidos, como a sala em
que era realizado o grupo focal, seu filho costumava chegar desconfiado e somente apés sentir-se

seguro no local conseguia perceber do que se tratava, perdendo sua timidez.

GF-08,f concordou e ressaltou que seu filho ainda ndo possuia maturidade para falar que néao gostava
de algo. Provavelmente a participante se deteve apenas na linguagem oral, € ndo imaginou que uma

acdo, um gesto ou uma reacgdo também poderiam demonstrar essa qualificagdo do ambiente, pois logo
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em seguida afirmou que existiam ambientes que seu filho gostava e demonstrava interesse em ir, e

espagos que ele ndo queria ir, e quando chegava demonstrava seu desejo em ir embora.

Os pais ainda discutiram sobre a orientagdo e a localiza¢do de seus filhos com Sindrome de Down, e a

configuracdo de um espago adequado para eles, como segue.
a) Orientagéo e Localizagdo

De acordo com a opinido de todos os pais, participantes dos dois grupos, as CSD ndo possuem
qualquer problema em orientar-se e localizar-se; até mesmo a crianga mais nova, de cinco anos, ja
demonstrava se orientar, segundo sua mée. Alguns pais afirmaram que seus filhos demonstravam ter
conhecimentos de dire¢do, e até quando estavam de carro conseguiam se localizar e se orientar,
memorizando e conhecendo os quebra-molas e as curvas dos caminhos que normalmente faziam.
[...] ndo tem muita idade n&o, mas eu fico com ela, por exemplo, na... no sal&o onde as
vezes eu vou fazer a minha unha, ela ja aprendeu a dar a volta no quarteirdo com o carrinho

dela, aqueles carrinho de empurrar, volta, e vai pra porta do saldo de novo. As vezes vou s6
seguindo ela, ela vai. Ja aprendeu a fazer isso. (GF-01,f)

Eu moro na Praia da Costa, quando eu passo debaixo da ponte mamée, ja t6 chegando no
ubu. Ubu é a garagem, a garagem e a varanda € o ubu dela. Entdo, assim, ela consegue
reconhecer os lugares.” (GF-07,f)

E os pais ndo tinham duvida sobre quais elementos as criangas utilizavam para essa orientagéo: a
meméria visual. Todos concordaram que seus filhos utilizavam edificios, comércios, farmacias, e
qualquer outro elemento fisico do ambiente, visto por eles, para se orientar. As CSD memorizam a
paisagem por onde passam, habilidade que é muito valorizada pelos pais.
Pra gente ficou claro que era memédria visual porque meu pai mora num sitio em Alfredo
Chaves, exatamente no momento em que a gente desce a segunda ponte, tem um... um...
uma vegetacdo presa na terceira... na segunda ponte, assim [mostrando com as maos],

quando a gente passa da vegetacio ele fala casa do vovd [Fulano]. E impressionante.
Aquela vegetacéo caindo... (GF-06,f)

b) Espago Adequado

Alguns dos participantes realizaram algumas adaptagées em suas residéncias para um maior
conforto e bem-estar de seus filhos, dentre elas: o rebaixamento de alguns moveis, como sofa e rack,
para facilitar 0 acesso; a compra de uma mesa de estudos sob medida, para um maior conforto na hora
de realizar as atividades; e a compra de uma segunda geladeira, menor, que permanece trancada com
as guloseimas da casa, para garantir a saude e o bem-estar da crianga que € compulsiva com comida.

Outras modificagbes foram realizadas para garantir a seguranga dos pequenos, tais como: prote¢éo



das quinas de mdveis; fechamento de vidro da varanda; colocagdo de tela nas janelas; retirada de
tapetes e objetos de decoragdo até que a crianga comegasse a andar com um bom equilibrio. E
importante, ainda, manter escondidos remédios, objetos perfurocortantes, e quaisquer liquidos que néo
podem ser ingeridos (perfume, material de limpeza, etc.), que devem ser colocados em locais onde as
criangas ndo tém acesso, de preferéncia no alto, assim como as chaves das portas externas, que

devem ser mantidas trancadas.

Esses cuidados, assim como instalar um pequeno portdo gradeado no véo da porta da cozinha para
evitar que a crianga entre sozinha, séo elementos de seguranga comuns a todas as criangas, mas que
precisam ser prolongados com aquelas que possuem Sindrome de Down, pois seu desenvolvimento
cognitivo € mais lento. Existem excegdes, e nos grupos focais ndo poderia ser diferente. GF-04,f
afirmou n&o ter modificado nada em sua residéncia, nem mesmo vidros, e completou: “nunca tirei um
litro de &gua sanitaria de lugar nenhum”. Mas foi a Unica. Todos os outros pais afirmaram ao menos

realizar as medidas de seguranca citadas acima.

Outra questao apontada quanto a adaptacdo do ambiente domiciliar foi o fato das bancadas de cozinha
e banheiros serem muito altas para as criangas, € permanecerem altas por muito tempo, visto que
normalmente elas possuem uma estatura menor. A alternativa apontada pelos pais foi deixar
banquinhos e cadeirinhas, de plastico ou madeira, a disposi¢ao das criangas, para que possam subir e
ter acesso confortavel as bancadas, pias e lavatorios. No grupo focal onde essa questéo foi levantada
apenas uma crianga ndo necessitava desse artificio, mas tratava-se de uma excecéo, pois a crianga
tinha estatura elevada para o padrao das criangas com Sindrome de Down, provavelmente devido a

genética (os pais eram muito altos).

O conforto térmico, luminoso e acustico também foi levantado. A temperatura corporal das criangas
com Sindrome de Down € um pouco acima do normal, o que faz com que sintam mais calor do que as
outros. Por isso, num clima quente como o de Vitéria-ES, é importante que o ambiente possua ar

condicionado, mantendo uma temperatura agradavel, para que elas se sintam confortaveis.

A temperatura elevada ainda é refletida em outra adaptacdo do ambiente, desta vez durante a noite.
Enquanto dormem, sua cabega esquenta muito a cama, de modo que elas procuram posigdes mais
frescas e confortaveis, se mexendo, rolando, e percorrendo toda a cama durante a noite. Essa grande
movimentagdo durante o sono ocasiona quedas, e por isso 0s pais criaram alternativas para que as
criangas ndo se assustassem, nem se machucassem caindo da cama durante a noite. As opgdes eram

variadas: havia quem colocasse 0 colchdo da cama no chao, para diminuir e amenizar a queda; aquele
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que colocava a cama de puxar, inferior, ou um colch&o inflavel no chéo, ao lado da cama - dessa
forma se o filho caisse seria no colchao debaixo; teve ainda pais que optaram por camas cercadas e
colocavam a parte mais baixa voltada para a parede; e por fim os mais tradicionais, que confiavam nas

grades de contengao existentes no mercado.

O barulho ¢é apontado como algo negativo, que os incomoda e irrita. Quase todos os pais afirmaram
que seus filhos ndo suportavam sons irritantes e repetitivos, como barulhos de construgéo (furadeira,
bate-estaca, efc.), sirenes, buzinas, aspirador de po, liquidificador e fogos de artificio. Locais fechados,
com muito movimento e muitas pessoas falando ao mesmo tempo também incomodavam e estavam na
lista dos locais desagradaveis, sendo destacada por GF-04,f a praga de alimentagéo de shoppings, que
sua filha detestava. Quando se encontravam em situagbes desse tipo, a maioria das criangas tampava
o0s ouvidos, demonstrando seu desconforto. Mas é importante destacar que ndo eram todos os sons e
barulhos. Quase todos apreciavam mdusica, e gostavam de ouvir suas musicas favoritas em volume
elevado. Apenas uma mae afirmou que seu filho ndo se incomodava com barulho, e que ele nunca
demonstrou aversdo a sons de nenhuma natureza. Ndo € de se estranhar, pois era o Unico que néo

gostava de ouvir musica.

Quanto ao ambiente preferido das criangas, os pais concordaram que deve: possuir temperatura
agradavel, por sentirem muito calor; ser bastante colorido, pois a cor atrai, seduz e chama a atengao
dos pequenos; ter muitos brinquedos, e variados, para qualquer género, porque as crian¢as nao ligam
para isso, a maioria gosta de bonecos, bonecas, carrinhos e bola; ter um espelho, 0 que completa a
alegria deles, pois adoram ficar se olhando e brincar em frente ao espelho. Mas, excluindo a
temperatura agradavel (considerada positiva em qualquer situagdo), nada disso foi considerado
positivo em um ambiente onde pretende-se obter a concentragao das criangas. Nos locais de estudos,
onde é necessario estar concentrado, como nas salas de aula, é essencial ndo existir muitos

estimulos, nada de muitas cores, brinquedos ou espelho.

Rampas, um piso regular, para dar firmeza ao caminhar, e corrimdos nas escadas também foram
mencionados como questdes importantes para tornar 0 ambiente seguro, confortavel e agradavel para
as CSD.



5.3.3 Comentarios finais ou sugestdes para a pesquisa

N&o houveram muitos comentdrios ou sugestdes para a pesquisa, mas algumas questdes
interessantes colocadas ao longo dos grupos focais ndo se encaixaram em nenhum dos topicos

anteriores e sdo detalhadas a seguir, por sua relagdo com a investigagao.

As CSD n&o possuem muita no¢do de tempo, talvez por isso fiquem incomodadas com atividades
muito longas, ou por permanecer em um mesmo local, com as mesmas pessoas € as mesmas
atividades disponiveis. A nogédo de perigo também néo esta presente nelas: apesar de algumas méaes
terem descrito alguns medos das filhas, em muitos casos as criangas néo conseguiam perceber

situagdes claras de perigo.

Sua memodria era excelente, muitas vezes relembrando de coisas do passado, fatos que nem os pais
se lembravam, recordando muito bem de locais, objetos e situagdes, mas demonstrando extrema
dificuldade em aprender coisas novas que precisavam ser memorizadas, como as letras e os numeros.
Ou seja, pode-se dizer que a meméria deles é incrivel, mas é seletiva. Para facilitar e estimular esse
aprendizado, e principalmente a alfabetizagao, os pais utilizavam técnicas divertidas, como a colocagdo
de nomes em todos os objetos, mdveis e eletrodomésticos da casa.

Eu uso muito o E.V.A. colorido. La em casa tudo tem nome. Porta tem nome de porta,

geladeira tem nome de geladeira, fogdo tem nome de fogdo, televisdo tem nome de
televisdo. (GF-02,f)

Os numeros e as quantidades também podiam entrar na brincadeira, colocando-se em algum local da
casa 0 numero, ao lado de sua quantidade correspondente, como explica GF-02,f: “No espelho tem os
numeros, € ao lado dos numeros as quantidades. O um é um corag&o, o dois sdo dois quadrados, o
trés, trés estrelas, o quatro, ai por ai vai”. Para isso os materiais mais utilizados pelos pais eram o
E.V.A. e o feltro. Colados com fita dupla-face ou velcro, esses materiais permitiam que a crianga
aprendesse brincando. Mas tudo devia ser sempre muito colorido, para atrair os olhares e a atengéo

das pequenas. Segundo GF-04,f, “tudo que vocé investe pra eles aprenderem, eles gostam”.

O atraso no desenvolvimento da CSD foi confirmado pelos pais, que o comparam com o0
desenvolvimento dos seus outros filhos. Elas demoraram mais para sentar, andar, falar e deixar de
usar as fraldas, e por isso exigiram alguns cuidados prolongados (como mencionado anteriormente).
Alguns pais destacaram a importancia da incluséo nas escolas, pois 0 convivio com as outras crian¢as
as estimulava de forma natural, sendo um convivio saudavel e proveitoso.

A [C2-f,6] tava no particular, e enquanto ndo andasse ndo sairia do bercario. [...] Ai eu
precisei tira-la e colocar no CMEI [Centro Municipal de Educagdo Infantil]. Ai quando ela
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entrou no CMEI ela ficou com as criangas da idade dela, todos andavam e ela ndo. Ai eu
chegava na escola, 0s amiguinhos tavam de méo dada com ela, levando ela. Deu quatro
meses ela tava andando. Pra mim a melhor fase foi quando ela saiu do particular e entrou no
CMEI. (GF-02,f)

E o atraso cognitivo das CSD ocasiona alguns desconfortos que ndo deveriam existir. Uma mae
participante questionou o fato dos parquinhos infantis ndo possuirem brinquedos para adultos que séo
intelectualmente criangas. As pessoas com deficiéncia intelectual, muitas vezes, sdo criangas em
corpos de adultos, e por isso querem continuar a brincar nos brinquedos da praga, por exemplo. Mas
esses brinquedos precisam suporta-los e precisam ser seguros.
Eu acho muito interessante isso. Colocar os brinquedos pra quem tem deficiéncia também
aproveitar aquilo, porque o cognitivo de quem tem dez anos, igual a minha, pra mim ela tem
sete, seis, seis anos! Entéo ela vai demorar ainda. Entdo aquilo ainda vai ficar persistindo na

mente dela, Ah, eu quero balangar! Ah, eu quero escorregar! Entendeu? So coisas, assim,
que eles néo pensam. (GF-04,f)

Os pais insistiram em dizer que cada crian¢a é Unica e possui uma personalidade prdpria, podendo
generalizar algumas questdes proporcionadas pela sindrome, mas nao gostos e afinidades. Enquanto
a filha de um participante adorava passear e reclamava toda vez que se aproximava de casa, outra
muitas vezes pedia para ir para casa. Cada crianga, com ou sem Sindrome de Down, possui suas

peculiaridades, que somente serdo descobertas e percebidas no convivio com elas.

Para finalizar, GF-06,f destacou que “o Down ele é t&o igual a gente, s6 que ele expressa o desconforto
dele”. Segundo ela as pessoas com Sindrome de Down sdo muito parecidas com as demais, a Unica
diferenga seria que as pessoas sem 0 cromossomo a mais8! aprendem a aceitar o0 que néo gostam e
aprendem protocolos de boa convivéncia que devem seguir, e as pessoas com Sindrome de Down
ndo. Se elas ndo gostam ou ndo querem algo, elas falam, reclamam, esperneiam. N&o sdo

acostumadas a esconder nem disfargar nada.

5.4 Consideragoes relevantes

As entrevistas e 0s grupos focais alcangaram seu objetivo de auxiliar na etapa seguinte da pesquisa,
norteando a elaboragdo do instrumento aplicado as criangas pequenas com Sindrome de Down, e
também oferecendo dicas sobre sua aplicagdo. As informagdes mais relevantes estdo aqui reunidas em
dois quadros-sinteses (QUADROS 10 e 11).

A partir destes quadros é importante destacar que as CSD geralmente possuem uma oralidade muito

comprometida e uma defasagem cognitiva, mas ndo apresentam dificuldade em compreender o que



lhes € dito. Por isso, para se fazer entender, o pesquisador precisa utilizar uma fala direta, bem
articulada e pausada, com comandos simples, poucas palavras e frases curtas. Uma linguagem

informal, adequada & infancia, mas sem muitos diminutivos também é bem-vista.

Inversamente, para o pesquisador a dificuldade esta em compreendé-las. Para isso é necessario a
maxima atengéo a todos os sinais fornecidos pela crianga, sejam expressdes faciais, corporais, gestos
ou apontamentos. Também é essencial a utilizagdo de figuras que elas possam apontar para mostrar
escolhas, ou apoiar-se em objetos concretos que auxiliem nessa comunicagdo. Destacando que o
concreto é fundamental, pois as CSD apresentam muita dificuldade em abstrair ou imaginar, pensando

e compreendendo muito mais aquelas experiéncias e situagdes que s&o por elas vivenciadas.

Para se aproximar e interagir com essas criangas € preciso ser afetuoso, jamais forgar ou impor algo, e
ganhar sua confianga através de brinquedos, jogos e/ou musica, sempre inserindo na conversa ou na
brincadeira algo de interesse delas — tema que pode/deve ser descoberto previamente com os pais.
Além disso, durante o tempo de contato individual é essencial demonstrar interesse e dedicagéo

exclusiva a crianga.

Outro aspecto interessante destacado nos painéis de especialistas é que as CSD, assim como as
demais, demonstram grande interesse por tecnologia, sendo atraidos por tablets, smartphones,
computadores e/ou televisdes. Apesar dos interesses serem bem variados, esse € um ponto comum a

quase todos.

A musica também é quase uma unanimidade, incluindo assistir shows de musica, apenas ouvi-la em
alto som, ou dangar e cantar. E nessa lista de preferéncias mais generalizadas também se encontram
0s jogos de imitagao ou “faz de conta”, com bonecos e fantoches. Nesse ponto € importante salientar
que na infancia é comum representar com bonecos as experiéncias reais vivenciadas, assim como
repetir falas ouvidas de adultos, e que tal condicdo pode ser exacerbada no caso da Sindrome de

Down.

Quando a intengdo é obter respostas claras e objetivas, como no caso do instrumento que sera
aplicado nessa pesquisa, somente perguntas diretas podem ndo fornecer bons resultados, sendo
necessario que o pesquisador seja criativo e utilize artificios visuais e tateis, incluindo figuras,

brinquedos, “faz de conta” e brincadeiras em geral, somados a perguntas claras, curtas e objetivas.

61 Se referindo ao cromossomo 21 extra que as pessoas com Sindrome de Down possuem.
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Como a CSD nado possui muita concentragdo e se dispersa faciimente é interessante que sejam
planejadas varias atividades de curta duragdo ao invés de uma mais prolongada. Mas deve ser

oferecida apenas uma atividade ou exercicio por vez.

Para driblar essa falta de atengéo também é preciso estimula-las constantemente, utilizando sempre o
interesse especifico da crianga ao seu favor. Além disso, o conforto é essencial para que consigam se
concentrar em uma atividade, assim como o siléncio e a auséncia de condicbes que as dispersem.
Para tanto, é interessante agucar sua criatividade; tornar o material criativo, colorido e atrativo pode

auxiliar nessa questdo, assim como a tecnologia.

As sugestdes dos entrevistados e dos participantes dos grupos focais (QUADRO 11) para o
desenvolvimento e aplica¢do dos instrumentos as criangas foram bastante relacionadas as informagdes
fornecidas anteriormente, indicando-se a utilizagdo de fotografias e figuras reais, oferecendo algumas
poucas opgbes de respostas, perguntas realizadas em meio a realizagdo de alguma atividade ou
brincadeira, e experimenta¢des que levem a crianga ao concreto. Nesse sentido, duas sugestdes se

destacaram:

= criacdo de um aplicativo para tablet ou celular com os objetivos pretendidos pela pesquisa, mas
que fosse pratico e visual, instigando a curiosidade das criangas;

= simulagdo de um ambiente (como uma maquete) utilizando-se do “faz de conta”, com bonecos
e objetos @ mao, tornando a experiéncia palpavel e concreta, para que a crianga possa brincar

e ao mesmo tempo fornecer as respostas desejadas.
Foram ainda feitas trés indicagdes gerais relevantes:

= (Que a crianga conhecga o local onde as atividades serdo realizadas - para que ela se sinta
segura e confiante;

= (ue exista sempre um plano B - pois a crianga pode se cansar, enjoar, ou simplesmente nédo se
interessar pela atividade proposta;

= (Que as perguntas sejam repetidas a0 menos duas vezes, mantendo seu conteudo mas

modificando as abordagens - para garantir que a crianga responda o que realmente pensa.
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Quadro 10 — Informagdes auxiliares para a elaboragéo e aplicagdo dos instrumentos as criangas.

[ LIMITAGOES ]

= Qralidade muito comprometida — a maioria possui uma dicgdo ndo muito clara;

= Podem ser verbais ou ndo verbais;

= Defasagem cognitiva de aproximadamente dois anos — n&o € regra;

= Linguagem mais tardia, normalmente a partir dos quatro anos;

= Dos quatro aos seis anos estdo sendo introduzidos na oralidade;

= Dificuldade na simbolizagdo - pensamento mais abstrato, envolvendo metaforas dificiimente &
compreendido;

= Dificuldade em abstrair € imaginar — pensam muito mais no concreto, precisam vivenciar;

= Alguns, quando apresentam dificuldade em se fazer compreender oralmente costumam procurar outras
formas de se fazer entender, dando dicas, fazendo mimica, gestos e utilizando-se de sua expresséo facial e
corporal — deve-se estar atento;

= Muitos se frustram e se incomodam quando ndo conseguem se fazer entender;

= N&o gostam quando alguém finge que entendeu ou disfarga seu desentendimento;

[ MELHOR FORMA DE SE FAZER ENTENDER ]

= Nao utilizar negativas — indicar sempre o que a crianga deve fazer, e ndo o contrario;

= Evitar diminutivos — complicadores na linguagem;

= Utilizar linguagem mais infantilizada, simples, com poucas palavras — frases curtas, comandos simples, fala
bem articulada e pausadaj;

= Se abaixar para falar com a crianga, falando de frente e olhando em seus olhos;

= Falar a mesma frase ou comando repetidas vezes;

= Linguagem bem concreta, utilizando-se de figuras e objetos para auxiliar na compreensao do que é dito;

= Procurar saber os interesses da crianga previamente — um brinquedo ou personagem preferido;

= Utilizar meios ludicos — musica, brincadeira, desenho;

= Realizar a atividade junto com a crianga — para a crianga compreender;

= Realizar uma conversa informal, usando a linguagem deles, gestos e talvez até uma comunicagao
alternativa, através de imagens;

= Nao mudar bruscamente de assunto — alguns ndo conseguem acompanhar;

= Normalmente compreendem bem o que é dito para elas;

COMUNICAGAO

= Através do ludico, do brincar — brincadeiras, jogos, musicas, desenhos, teatro, fantoches;

= Utilizar recursos visuais;

= Conversar utilizando a linguagem deles — desenhos, videos infantis, musicas e brinquedos;

= N&o se impor ou forgar contato;

= Afetividade é um 6timo caminho — deve-se mostrar carinho, afeto, atencéo e cativar a crianga;

= Criar um vinculo com a crianga a partir de algo de seu interesse — um brinquedo, um desenho, um

personagem ou um tema favorito, como futebol, por exemplo;

Conversar com os pais antes do primeiro contato com a crianga - para descobrir 0s interesses do filho;

= Conversar, demonstrar interesse em conversar com eles; cativar; demonstrar carinho; se fazer entender e

procurar entendé-los e ouvi-los — importante ter dedicagdo exclusiva a eles durante as atividades;

= Num primeiro encontro € importante se apresentar e explicar as atividades que serdo desenvolvidas -

repetidas vezes;

= Importante ter os pais por perto, num primeiro momento, para ganhar a confianga da crianga;

= Solicitar auxilio dos pais — eles podem apresentar a pessoa desconhecida da crianga, afirmando seu uma
amiga, o que transmite confianga € aumenta a receptividade;

APROXIMACAO E INTERACAO

= Jogos: encaixe, quebra-cabega, de montar, da meméria;

= Desenhos, pinturas: lapis, pincel, giz de cera, canetas coloridas;

= Musica: ouvir, cantar e dancar;

= Jogos de imitagéo: “faz de conta”, bonecos, bonecas, fantoches;

= Brinquedos eletrénicos: laptop infantil, brinquedos sonoros e luminosos;

= Equipamentos tecnoldgicos: tablet, smartphone, computador;

= Televisdo: shows de musica, animagdes infantis, € programas de entretenimento;

= Menores: brincadeiras que tenham uma relagdo mais psicomotora e sensoério-motora, de contato, que
envolva o corpo dela;

= Maiores: “faz de conta” ou desenho (quando ja possuem a constituicio do desenho estabelecida);

= S&o muito visuais e concretos, por isso deve-se utilizar muitas figuras, desenhos e objetos concretos do
cotidiano da crianga;

ATIVIDADES

[ MELHOR FORMA DE MANTER A ATENCAO DA CRIANGA NA ATIVIDADE ]

= Estimula-las constantemente, oferecendo atividades variadas e de curta duragao;

= Utilizar atividades do interesse das criangas;

= Inserir 0 interesse especifico da crianga nas atividades programadas;

= Respeitar as aversdes das criangas — material especifico ou atividade;

= N&o forgar a crianca a fazer algo, impondo através da forga;

= Realizar a atividade junto com a crianga — para atrair o interesse da crianga;

= Oferecer reforgo verbal ou a técnica da troca, onde oferece-se algo que a crianga goste em troca da
realizacdo de determinada atividade;

= Contato visual é essencial;

= Retirar os estimulos do ambiente;

= Um exercicio ou atividade por vez;

= Atividades curtas;

= Precisam estar confortaveis para se concentrar em algo;

= Ambiente precisa ser descontraido;

= Sempre chama-lo para a atividade, para que nao se disperse — repetidas vezes;

= E preciso aticar a curiosidade deles;

= Utilizar a tecnologia ao seu favor — Ex.: “coelho sabido”;

= Siléncio e auséncia de estimulos sdo essenciais para que consigam se concentrar;

[ INTERESSES DAS CRIANCAS ]

= Muito variados, como com as criangas neurotipicas;
= Conversar primeiramente com os pais para descobrir os interesses das criangas;
= Iniciar a conversa perguntando o que a crianga gosta;

[ O QUE ATRAI A ATENCAO ]

= | (idico - brincadeiras, musicas, livros musicais, desenhos, historias, “faz de conta”;
= Material bem criativo, atrativo e colorido;

= Gravadores e filmadoras;

= Estimulos visuais e tateis — objetos concretos que elas possam explorar;

ATENCAO, INTERESSE E FOCO NA ATIVIDADE

= Somente a pergunta realizada diretamente a crianga pode ndo fornecer bons resultados — alguns
desenvolvem uma defesa e, mesmo sem entender o que lhes foi questionado, respondem rapidamente
uma das alternativas; outros repetem a ultima opgao fornecida;

= Deve-se ir além da pergunta propriamente dita — ser criativo, utilizar artificios, principalmente visuais;

= Utilizar o ludico - utilizando brinquedos e brincadeiras somados as perguntas diretas;

= Realizar conversas informais enquanto estéo distraidos com alguma atividade;

= Usar o “faz de conta”, com bonecas, super-herdis e fantoches — a crianga simula situagdes reais ocorridas,
repetindo gestos e até falas ouvidas e presenciadas, revelando algumas informagdes;

= Para os ndo verbais: figuras, gravuras e fotografias auxiliam — prancha de comunicagao;

= Observar gestos ou comportamentos das criangas quando os questionamentos séo feitos;

= Explorar imagens e figuras;

= Mostrar trés opgdes de resposta (imagens) para que ele aponte a resposta para a pergunta;

= Inserir elementos que facilitem a resposta e deixem o “jogo de perguntas e respostas” mais divertido;

= Perguntas curtas, claras e objetivas;

= Atividades curtas — criangas possuem pouca concentragéo e se dispersam facilmente;

= Por ndo possuirem um pensamento cronolégico ou uma ordem de pensamento muito organizada, é dificil
entender histdrias ou acontecimentos contados pela crianca;

RESPOSTAS CLARAS E OBJETIVAS

Fonte: Elaborado pela autora.
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VERSO DO QUADRO 10
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Quadro 11 — Sugestdes para desenvolvimento e aplicagao dos instrumentos as criangas.

= Criagdo de um jogo que fosse jogado em grupo ou trio, para que uma crianga estimulasse a outra a
falar;
= Criagdo de um aplicativo para tablet ou celular, algo que fosse bem pratico e visual, pois as criangas
adoram tecnologia e novidade;
= Pedir que a crianga desenhe ou pinte uma sala, realizando perguntas enquanto ela realiza a atividade,
sempre no ludico, na brincadeira;
= Fotografar ambientes opostos e apresentar as comparagées para as criangas escolherem aquele que
» mais Ihes agrada;
2 = Experimentagéo real, testando situacdes através de simulagfes, onde as criangas possam vivenciar 0s
E espagos que se deseja testar;
QD: = Simulag&o utilizando-se do “faz de conta’, com objetos a mé&o, simulagdes de ambientes e bonecos,
P tornando a experiéncia bastante palpavel e concreta para a crianga — brincar com a crianga e tentar
= obter as respostas desejadas;
= Mostrar trés opgdes de resposta (imagens) para que ele aponte a resposta para a pergunta;
= |nserir elementos que facilitem a resposta e deixem o “jogo de perguntas e respostas” mais divertido —
Ex.: carinha feliz e carinha triste; plaquinhas de “gostei” e “ndo gostei”; placas com as cores amarelo,
verde e vermelho;
= ApOs a crianga vivenciar a situacao, solicitar que desenhe o que mais gosta, ou apresentar ilustragdes
numa prancha e solicitar que a crianga selecione sua opgéo preferida — tudo em relagéo a vivéncia
anterior (experiéncia concreta);
= Ter um plano B, caso a crianga néo queira realizar a atividade, enjoe e/ou se canse rapidamente;
o = Utilizar sempre figuras reais - fotografias, do que imagens ilustrativas ou desenhos, pois as criangas
< sd0 muito concretas e tém dificuldade em fazer associagdes;
g = Realizar a mesma pergunta as menos duas vezes, modificando a ordem de indagag&o, como forma de
c&: confirmacg&o, para driblar a ecolalia? e as defesas comuns em algumas criangas;
5] = Para garantir que a crianga responda o que realmente pensa também pode-se variar a pergunta,
Q mantendo o contelido, mas realizando duas ou trés abordagens diversas;
= Realizar as atividades em um ambiente conhecido da crianga, que ela domine.

Fonte: Elaborado pela autora.

Os instrumentos metodolégicos aplicados também forneceram informagdes relevantes sobre a

percepcao da qualidade espacial e sobre o espago adequado para as CSD (QUADROS 12 e 13).

62 Ecolalia: repeticdo automatica de palavras ou de sons ouvidos.
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Quadro 12 — Percepcéo da qualidade espacial por criangas com Sindrome de Down.

PERCEPGAO ESPACIAL

= Possuem alteragdes que acompanham a defasagem do seu desenvolvimento;

= Nocéo de lateralidade mais tardia;

= Dificuldades em locais novos, onde ndo estdo familiarizados;

= Alteragdes nas representagdes — dificuldade em: perceber o tamanho real de uma folha de papel, ao
desenhar; separar as palavras quando comegam a escrever; perceber pontos de vista diferenciados;
encaixar pegas de tamanhos e formas especificas em seus espagos equivalentes, nos brinquedos;

= Figuras tridimensionais nao séo facilmente compreendidas, assim como nogao do espago em perspectiva;

= Varidvel - depende dos estimulos recebidos;

= Treino continuo e interesse da crianga podem fazé-la melhorar muito sua percepgdo espacial para
determinadas fungdes, como para jogar futebol, por exemplo;

PERCEPGAO E QUALIFICAGAO DO
ESPAGO

[ PERCEPCAQ DO ESPACO]

= Percebem o espago em que estao;

= Percebem preferencialmente o que é de interesse deles, ou o que tem fungao para eles;

= Percebem se 0 ambiente é acolhedor e confortavel;

= Percebem as mudangas em ambientes onde estdo familiarizados, devido a sua meméria visual muito
desenvolvida — alguns se incomodam com essas mudangas, outros n&o;

[ QUALIFICACAO DO ESPAGO ]

= Qualificam o espago em que se encontram — estdo sempre qualificando;

= Demonstram o que acham - quando ndo o fazem oralmente, fazem fisicamente, através das reagdes;

= Conseguem dizer o0 que gostam ou ndo gostam, mas dificiimente conseguem explicar o porqué;

= Em espacos desconhecidos demoram um pouco para se sentirem seguros, perceber e qualificar o espago;

ORIENTAGAO E LOCALIZACAO

[ ORIENTACAO E LOCALIZAGAO ]

= Ap6s uma familiarizagdo com o ambiente ndo apresentam dificuldades em se localizar e orientar em
ambientes fechados;

= Ambientes abertos — adolescentes, jovens e adultos se localizam e orientam-se bem;

= As criangas ndo andam sozinhas, mas reconhecem os caminhos percorridos, identificando as rotas
tragadas;

[ ELEMENTOS QUE UTILIZAM PARA SE ORIENTAR OU LOCALIZAR NO AMBIENTE ]

= Condicionamento - repetigéo, costume e rotina possibilitam que gravem o caminho que realizam;

= Memoria visual — criangas realizam um registro da imagem do lugar na mente — gravam 0s percursos nos
ambientes fechados e também fora deles;

= Pontos de referéncia visuais internos — escada, muro colorido, rampa, piscina, area destinada aos cavalos,
trilha integrada ao parquinho, cores das portas e simbolos presentes nelas, nimeros das salas e posi¢éo
das mesmas, pinturas e quadros coloridos;

= Pontos de referéncia visuais externos — arvores, casas coloridas, edificios, comércios, supermercados,
farmacias, pracas, outdoors;

= O fluxo das outras pessoas também pode ser um direcionador;

= Rotina, habito e familiarizagdo s&o essenciais;

Fonte: Elaborado pela autora.




A percepgao espacial dessas criangas € muito varidvel, mas normalmente ¢ alterada, acompanhando a
defasagem de seu desenvolvimento e apresentando maiores dificuldades em locais novos, onde ndo

estao familiarizadas.

Quanto a percepgao do espago, as criangas geralmente dao prioridade ao que é de interesse delas, ou
ao que tem alguma fungao para elas, ignorando os demais objetos ou mobiliérios do ambiente. Tem-se
a certeza de que elas percebem bem o espago em que estdo porque geralmente identificam facilmente

mudangas nos ambientes onde estéo familiarizadas, o que, inclusive, incomoda algumas delas.

O fato delas qualificarem o ambiente em que estdo também traz essa certeza quanto a percepgao do
espago. Mesmo quando ndo se expressam oralmente informando se gostam ou n&o de algo, elas

demonstram fisicamente através de suas reagdes, seja um choro ou um sorriso.

Quanto a orientagéo e localizagéo, as CSD nao apresentam dificuldades em ambientes fechados em
que estejam familiarizados. E em ambientes abertos, apesar de ndo se locomoverem sozinhas,
percebe-se que as criangas reconhecem e identificam os caminhos realizados, identificando mudangas

de trajeto inclusive quando estao no interior de automéveis.

Essa boa orientacdo e localizagdo se deve a excelente meméria visual dessas criangas, que
memorizam pontos de referéncia visuais nos trajetos realizados com frequéncia. Destacando-se que a

rotina, 0 habito e a familiarizagdo séo essenciais para essa memorizagao.

Para ser considerado adequado para as CSD o espaco deve ser organizado e com uma disposi¢éo de
moveis e objetos ordenada. Além disso é importante ser um ambiente amplo, com espago para

circulagdo e livre apropriagdo, bem como a possibilidade confortavel e segura de utilizagao do solo.

Uma sinalizagdo adequada, que combine escrita com fotografias e simbolos conhecidos é um grande
facilitador para a autonomia dessas criangas. Mas de nada adianta uma sinalizagdo visual eficiente se
0 ambiente for poluido visualmente. A poluicdo visual, e também a sonora, sdo consideradas
caracteristicas negativas de um ambiente, assim como locais fechados com grande concentragao e/ou

movimentagéo de pessoas.

E essencial que o ambiente possua mobiliario nas dimensdes e alturas apropriadas &s CSD, que
normalmente apresentam estatura inferior as demais. E esse mobiliario ndo pode oferecer nenhum tipo

de risco as criangas, pois elas ndo possuem nogéo do perigo.
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Essa ultima questéo reflete também nas questdes de seguranga. Todos os cuidados basicos adotados
com bebés e criangas pequenas neurotipicas devem ser prolongados com as que possuem a
sindrome, como evitar quinas, tapetes, plantas toxicas, objetos pequenos que possam ser ingeridos, e
retirar da viséo e do alcance remédios, liquidos que ndo podem ser ingeridos, objetos pontiagudos e

perfurocortantes, e quaisquer outros objetos ou materiais que possam Ihes oferecer risco.

O conforto ambiental também deve ser pensado para que o espago seja considerado adequado. A
iluminagdo deve ser abundante, sendo preferencialmente de luz natural; a ventilagdo deve ser
abundante, de preferéncia com presenca de ar condicionado para deixar 0 ambiente com temperatura
de moderada a fresca. E a auséncia de barulhos em excesso é ideal para que as CSD se sintam bem
em um espago, pois determinados sons as desorganizam e incomodam. E, por fim, a acessibilidade em
seus termos mais amplos é essencial para que o ambiente se torne adequado, proporcionando a

autonomia e a independéncia desejada a essas criangas.

O conhecimento obtido a partir dos painéis de especialistas (apresentado de forma sintetizada nos
quadros deste item) favoreceu o contato posterior da pesquisadora com as criangas pequenas com
Sindrome de Down, além de ter fornecido informagdes relevantes para a continuidade da pesquisa,

auxiliando o desenvolvimento e a aplicagao dos instrumentos metodoldgicos voltados as criangas.



Quadro 13 — O espago adequado para as criangas com Sindrome de Down.

CARACTERISTICAS
POSITIVAS

Organizaco e clareza do ambiente — disposigdo de moveis e objetos ordenada;

Ambiente amplo, com espagos para circulagéo e livre apropriagdo, e possibilidade confortavel e segura de
utilizag&o do solo;

Ambiente limpo e organizado visualmente;

Ambiente desafiador — deve provocar a crianga a superar os seus limites e dificuldades;

Ambiente estimulador, com texturas diferenciadas, objetos coloridos, espelho, muitos brinquedos variados —
sem estimulos visuais em excesso;

Ambiente com temperatura agradavel;

CARACTERISTICAS

NEGATIVAS

Mobiliario com dimensoes inapropriadas a estatura das criangas;

Ambientes fechados com muitas pessoas, muitas vozes ou uma grande movimentag&o de pessoas;
Poluigéo visual e/ou sonora;

Local de concentragdo — espelho, brinquedos, objetos coloridos, muitos estimulos, tatame — atraem as
criangas e causam dispersao;

SINALIZAGAO

Diferenciada - pistas visuais;

Escrita combinada & imagens, gravuras, fotografias e simbolos conhecidos;

Importante: imagens que as criangas entendam — algo claro, nitido, que as criangas se identifiquem;

Portas dos ambientes identificadas por cores diferentes e imagens das atividades realizadas no interior; ou
a porta do professor ou do profissional com a fotografia dele;

Seta combinada & escrita e imagem;

Caixas organizadoras, por exemplo, com identificagéo por fotografia junto a palavra escrita;

Somente funcionara em ambientes despoluidos visualmente;

e

MOBILIARIO

Cantos arredondados ou acolchoados, sem quinas e que ndo sejam amolados;

Dimens0es e alturas apropriadas — normalmente essas criangas possuem estatura menor que as demais;
Cadeiras mais baixas para que possam apoiar 0s pés no chao - altura da mesa adequada a essa cadeira;
Cadeiras com brago;

Para as cadeiras comuns deve haver um apoio para os pés das criangas menores que néo alcangam o
chdo quando se sentam;

Maveis baixos e acessiveis as criangas, de modo a favorecer a interagdo da crianga com o ambiente € os
objetos existentes nele — realmente baixos, ndo oferecendo risco de a crianga tentar buscar algo por si s6 e
se machucar;

Quadro negro e murais presos nas paredes da sala de aula devem estar numa altura acessivel a crianga;
Sempre dispor de banquinhos para que a crianga alcance méveis ou bancadas mais altas;

Camas, sofas e rack mais baixos;

Camas com grades de conteng&o, colchdo no ch&o, ou algum tipo de prote¢do no chdo que amenize o
impacto em caso de quedas;

Gavetas menores e mais baixas no armario;

SEGURANGA

Cuidados geralmente adotados com bebés e criangas pequenas neurotipicas devem ser prolongados;
Evitar quinas, pontas e arestas, piso muito aspero, tapetes, mesas baixas com tampo de vidro ou com
muitos objetos decorativos, plantas toxicas, televiséo baixa e objetos pequenos que deem margem para
colocar na boca e engolir;

Retirar da viséo e do alcance das criangas (mesmo em armarios fechados): remédios, quaisquer liquidos
que ndo podem ser ingeridos (perfume, material de limpeza, etc.), objetos pontiagudos ou perfurocortantes,
chaves de portas externas, e quaisquer outros objetos ou materiais que possam lhes oferecer risco —
esconder de preferéncia em locais altos;

Auséncia de obstaculos;

Brinquedos ndo devem oferecer riscos;

Tomadas baixas e objetos eletrénicos com fiagdo aparente devem estar protegidos, escondidos e/ou numa
altura que a crianga néo alcance;

Aparelhos de ar condicionado, extintores e mangueiras de incéndio ndo devem estar ao alcance das
criangas, e ndo podem configurar como obstaculos no caminho;

Cautela com espelhos e demais vidros — sempre muito bem fixados, produzidos em material resistente, sem
arestas cortantes;

Portas de vidro devem estar muito bem sinalizadas;

Portas em geral devem possuir maganetas arredondadas e algum tipo de dispositivo de seguranca que as
impecam de bater para ndo causar acidentes;

Evitar maganetas ou trincos dificeis — ndo possuem uma boa coordenagao motora fina;

Evitar trancas e chaves nas portas internas — criangas pdem se trancar sozinhas em algum cdmodo;

Manter portas externas trancadas;

Janelas devem ser isoladas de forma que as criangas ndo tenham acesso a elas;

Instalar tela de protecéo nas janelas (se houver segundo andar), e em alguns casos, grades, atentando-se
para que n&o haja risco da crianga prender um brago ou uma perna no espagamento entre as hastes;

Em apartamentos, colocar um fechamento de vidro na varanda;

Cozinha e escada devem receber um portaozinho para controlar o acesso;

CONFORTO TERMICO:

Ambiente fresco, arejado e ventilado — preferencialmente com presenca de ar condicionado;
Criangas com Sindrome de Down gostam de frio — temperatura sempre de moderada a fresca;

CONFORTO LUMINOSO:

lluminacdo adequada, preferencialmente luz natural;

CONFORTO ACUSTICO:

CONFORTO AMBIENTAL

Local sem excesso de barulho;

Barulho desorganiza e incomoda — principalmente ruidos irritantes e repetitivos;

Sao muito seletivos — a maioria gosta de ouvir suas musicas favoritas em volume alto, mas precisam de
siléncio para se concentrar em suas atividades;

ACESSIBILIDADE

Rampas adequadas; elevadores;

Corriméos adequados;

Corredores mais amplos;

Piso antiderrapante, plano, sem desniveis ou degraus;

Barras de apoio em alguns ambientes;

Banheiros acessiveis, com barras de apoio, bacias sanitérias adequadas as dimensbes das criangas,
espelhos mais baixos para que possam se Ver;

Bebedouros em altura acessivel;

Auséncia de obstaculos;

Balcdes de cantinas, por exemplo, em altura acessivel as criangas;

Dispor interruptores, tomadas, porta toalhas e demais elementos numa altura mais baixa, para que possam
utilizar com autonomia;

Abolir degraus muito altos;

Parquinho infantil e patio escolar com brinquedos que favoregam as criangas com deficiéncia;

Fonte: Elaborado pela autora.
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VERSO DO QUADRO 13



A OPINIAO DE CRIANGAS COM SINDROME DE DOWN

A partir das estratégias recomendadas pela literatura (Item 3.2) e dos métodos e técnicas das areas de
Arquitetura e Urbanismo (ltem 4.1), Psicologia, Pedagogia e Sociologia (ltem 4.2), somados as
informagdes coletadas nos painéis de especialistas (Cap. 5) foi possivel desenvolver instrumentos
metodologicos para serem aplicados as criangas pequenas com Sindrome de Down visando

compreender sua percepgao espacial e satisfacdo em relagéo a qualidade espacial.

Neste capitulo séo descritos os instrumentos desenvolvidos, os pré-testes realizados e os ajustes
necessarios para sua eficacia, bem como os resultados obtidos a partir da analise dos dados

coletados.

6.1 Instrumentos metodolégicos desenvolvidos

Com o objetivo de compreender a percepgado espacial das criangas com Sindrome de Down com idade
entre quatro e sete anos incompletos (criangas pequenas), com énfase para sua percepg¢do do
ambiente e satisfagdo em relagéo a qualidade espacial, foram elaboradas cinco questdes que deveriam

ser respondidas sobre as criangas participantes:

1
2

Percebem o espago, se atentando aos objetos e mobiliario que as rodeiam?

Qualificam o espago? Tém preferéncia por um ambiente em detrimento de outro?

B~ W

)
)
) Quais seriam as caracteristicas de um espago adequado para elas?
) O que gostam em um ambiente?

)

5) O que néo gostam em um ambiente? O que as incomoda?

Para tanto foram trabalhados trés instrumentos, como segue: a Prancha de Qualificagdo Espacial, os
Cartdes llustrados e o Faz-de-conta em Modelo Tridimensional Fisico. Genericamente, sua elaboragdo
pode ser justificada pelo fato das pranchas e cartdes serem instrumentos de facil assimilagdo por

pessoas nao escolarizadas e a faz-de-conta mostrar-se um modo ludico de lidar com criangas.

Para facilitar a compreensdo do conjunto de atividades, o detalhamento dos procedimentos

relacionados a cada instrumento de pesquisa é apresentado num momento posterior.
INSTRUMENTO I - Prancha de Qualificagao Espacial

O desenvolvimento deste instrumento levou em consideracdo métodos das Ciéncias Humanas e

Sociais e estratégias sugeridas, ambos presentes na revisdo tedrica, bem como as recomendagdes de
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pais e profissionais, contidos nos resultados dos painéis realizados por meio de entrevistas e grupos
focais (QUADRO 14). Nesta atividade buscou-se responder o segundo questionamento - Qualificam o

espago? Tém preferéncia por um ambiente em detrimento de outro?

A partir de uma prancha com duas fotografias de mesmo tamanho, lado a lado, com a seguinte frase
escrita: “O que vocé gosta mais?” (FIGURA 7), solicita-se que a crianga escolha aquela que mais
gosta. Os dois ambientes apresentados devem ser reais e conhecidos, com o0s quais a crianga ja esta
familiarizada. A selecdo é realizada através da colagem de um coragdo adesivo acima da fotografia
favorita. Pensando na possibilidade da crianga apenas querer “adesivar’ rapidamente, sem realmente
responder a pergunta realizada, devem ser fornecidos de dois a trés coragbes por crianga, um por vez.
Caso a crianga cole o primeiro coragdo em uma fotografia, e 0 segundo em outra, deve ser fornecido
um terceiro adesivo, informando-a que € o ultimo, para que a crianga realmente opte por um dos dois
ambientes. Também é prevista a possibilidade de a crianga colar um dos adesivos entre as duas

fotografias, e nesse caso também deve ser fornecido um outro coragao para o participante.

Quadro 14 -Informagdes relevantes consideradas ao desenvolver o Instrumento .

= Selegdo Visual ou Visual Cues (SANOFF, 1991) — Ver item 4.1.1.1, p.79;

(FONTES)

= Jogos, Brinquedos e Brincadeiras (ARFOUILLOUX, 1976) — Ver item 4.2, p.87.

INSTRUMENTOS
INSPIRADORES

= Fotografar ambientes opostos e apresentar as comparagdes para as criangas escolherem aquele
que mais Ihes agrada;

= Utilizar sempre figuras reais - fotografias, do que imagens ilustrativas ou desenhos, pois as criangas
sa0 muito concretas e tém dificuldade em fazer associagoes;

= Mostrar opgdes de resposta (imagens) para que ele(a) aponte a resposta para a pergunta;

Inserir elementos que facilitem a resposta e deixem o “jogo de perguntas e respostas” mais divertido
- Ex.: carinha feliz e carinha triste; plaquinhas de “gostei” e “ndo gostei”; placas com as cores
amarelo, verde e vermelho;

= Apds a crianga vivenciar a situagdo, solicitar que desenhe o que mais gosta, ou apresentar
ilustragdes numa prancha e solicitar que a crianga selecione sua opgao preferida — tudo em relagéo
a vivéncia anterior (experiéncia concreta);

RECOMENDAGOES
(PAINEL DE ESPECIALISTAS)

= Deixar a crianga manipular o material livremente;

= Propor atividades de interesse da crianga;

= Propor atividades que as estimulem;

= Propor brinquedos e atividades que resultem em algum tipo de ag&o;
= Propor brinquedos e atividades que sejam divertidos e criativos.

ESTRATEGIAS
(REVISAO TEORICA)

Fonte: Elaborado pela autora.




A OPINIAO DE CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN

Figura 7 — Prancha de Qualificagéo Espacial - Instrumento I.

O QUE VOCE GOSTA MAIS?

Fonte: Autora, 2018.

INSTRUMENTO Il - Cartoes llustrados

Para alcangar o ludico, elaborou-se um instrumento semelhante a um jogo de cartas, com fotografias
de méveis, objetos e brinquedos, cuja base foram as informagdes obtidas na revisao bibliogréfica e o
levantamento de campo realizado por meio de questionamentos a profissionais e familiares (QUADRO
15). A partir dessa atividade pretendia-se responder ao primeiro questionamento - Percebem o espago,

se atentando aos objetos e mobiliario que as rodeiam?

Neste instrumento a crianga é convidada a identificar quais cartas indicam elementos que pertencem
ao ambiente em que se encontra. Sdo apresentados para a crianga doze cartbes individuais com
fotografias de moveis, objetos e brinquedos do ambiente em que se encontra, e também de outros
ambientes da mesma edificagdo, em igual quantidade (cartes pertencentes e ndo pertencentes a sala
em questdo — FIGURA 8). Apds cada carta apresentada, uma por vez, pergunta-se a crianga onde esta

aquele objeto, movel ou brinquedo.
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RIS QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Quadro 15 - Informagdes relevantes consideradas ao desenvolver o Instrumento |1.

n
o
Ex a
g = E = Selegdo Visual ou Visual Cues (SANOFF, 1991) ou Photo Questionnaires (SANOFF, 1994) — Ver
= xS item 4.1.1.1, p.79.
= -
n
2 =z
(& —
Q 1y 2 - i . ) . . . . .
‘q’:" a l; | = Utilizar sempre figuras reais - fotografias, ao invés de imagens ilustrativas ou desenhos, pois as
- = g ~ A ~ q 6=
S mF criangas sdo muito concretas e tém dificuldade em fazer associagoes;
w = <_t
=< . o : o
8 o k' | = Realizar aatividade junto com a crianga para atrair o interesse da mesma.
w
n
< o =
o g I ] : ] o1 T .
] © | = Deixar a crianga manipular o material livremente;
E 2F
TR . . _
= o o Propor atividades que as estimulem;
(1]

Fonte: Elaborado pela autora.

Figura 8 — Cartdes llustrados - Instrumento I.

Legenda: a)* Brinquedo de encaixe; b)* Gaveteiro; c¢) Mesa; d) Cama elastica; e) Ventilador; f) Quadro de letras;
09)* Mesa de madeira com cadeiras coloridas; h)* Brinquedo de niimeros; i) Piscina de bolinhas; j)* Dados em
piramide; k) Mesa com cadeira azul; I)* Apoio para pés. *Cartdes pertencentes a Sala 22. Fonte: Autora, 2018.
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INSTRUMENTO Ill - “Faz de conta” em Modelo Tridimensional Fisico

Este ultimo instrumento tentou se aproximar mais do imaginario da crianga, fazendo-a brincar e refletir
sobre 0 ambiente em que se encontrava a partir do ludico, possibilitado pelo “faz de conta”. Para seu
desenvolvimento também foi considerada a revisao teorica e os painéis de especialistas apresentados
anteriormente (QUADRO 16).

Quadro 16 - Informagdes relevantes consideradas ao desenvolver o Instrumento |Il.

= Questionario 3D com maquete tatil (ABATE, 2011) — Ver item 4.1.1.1, p. 81;

= Jogos, Brinquedos e Brincadeiras (ARFOUILLOUX, 1976) — Ver item 4.2, p.87;
= Jogo de Construir Casas (ABERASTURY, 1982) — Ver item 4.2, p. 89;

= Narrativa do Brincar (GOULART; SPERB, 2008) - Ver item 4.2, p. 89;

» “Faz de Conta” (ABERASTURY, 1982) - Ver item 4.2, p. 90;

INSTRUMENTOS
INSPIRADORES
(FONTES)

= Experimentagdo real, testando situagbes através de simulagdes, onde as crian¢as possam
vivenciar os espagos que se deseja testar;

= Simulagdo utilizando-se do “faz de conta”, com objetos a m&o, simulagdes de ambientes e

bonecos, tornando a experiéncia bastante palpavel e concreta para a crianga — brincar com a

crianca e tentar obter as respostas desejadas;

= Pedir que a crianga faga algo, realizando perguntas enquanto ela realiza a atividade, sempre no

l0dico, na brincadeira;

RECOMENDAGOES
(PAINEL DE ESPECIALISTAS)

Realizar conversas informais enquanto estao distraidos com alguma atividade;

= Usar o “faz de conta”, com bonecas, super-herdis, e fantoches — a crianga simula situagdes
reais ocorridas, repetindo gestos e até falas ouvidas e presenciadas, revelando algumas
informagdes;

= Inserir o interesse especifico da crianga nas atividades programadas;

= Realizar a atividade junto com a crianga para atrair o interesse da mesma;

= Atigar a curiosidade deles;

= Estimular tatil e visualmente — objetos que elas possam explorar;

= Deixar a crianga manipular o material livremente;
= Propor atividades de interesse da crianga;
= Propor atividades que as estimulem;

(REVISAO TEORICA)

= Propor brinquedos e atividades que resultem em algum tipo de ag&o;

ESTRATEGIAS

= Propor brinquedos e atividades que sejam divertidos e criativos.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Resumidamente, trata-se de um modelo tridimensional fisico (maquete) realista de um ambiente
conhecido da crianga, com o qual ela esta familiarizada. A partir dessa maquete pretende-se observar
se a crianga associa o tamanho real a miniatura apresentada, bem como averiguar se reconhece 0s
elementos presentes no espaco real em que se encontra. Com a inser¢ao da figura humana, na escala
adequada, através de personagens de papel que se sustentam em pé, pretende-se, ainda, acrescentar
o “faz de conta” a investigacdo, a fim de obter informagdes relevantes sobre o “gostar” e o “preferir’
dentro do ambiente. Buscando-se, entdo, responder aos demais questionamentos estabelecidos -
Quais seriam as caracteristicas de um espago adequado para elas? O que gostam em um ambiente?

O que ndo gostam em um ambiente? O que as incomoda?

O modelo fisico deve ser produzido em escala 1:10 (FIGURA 9), visando facilitar a compreenséo e
possibilitar um manuseio confortavel para as criangas pequenas, e com materiais considerados
seguros, sem quaisquer pontas ou possibilidade de corte. Quase todo o mobiliario deve ser mével,
podendo ser liviemente manipulado pelas criangas, e as pegas mais frageis ou que as atraiam mais,
como cadeiras e mesas, devem ter pecas sobressalentes, para reposigéo imediata durante a realizagao

das atividades.

Apbs apresentar a maquete para a crianga e deixa-la se familiarizar com a mesma, manipulando as
miniaturas, iniciam-se as associagdes entre 0 modelo fisico tridimensional e 0 ambiente real em que se
encontra. Num primeiro momento mostra-se a crianga dois ou trés mdveis ou objetos em miniatura,
associando-0s aos reais, € em seguida solicita-se que a crianga continue realizando as associagdes.
Estimula-se, sempre, a crianga a manipular as miniaturas, questionando-a sobre seus equivalentes em
tamanho real. Por exemplo, quando a crianga pega uma cadeira na mao, pergunta-se onde a cadeira
encontra-se no ambiente real, para que ela mostre, apontando ou indo até o movel. Apés um tempo de
manipulagdo da maquete e de seus componentes, com as associagdes realizadas, insere-se a figura
humana, associando 0 boneco(a) ao participante. Caso a crianga se canse ou enjoe da “brincadeira”,
insere-se algum personagem de seu interesse, como super-herdis ou personagens de desenhos
animados. E com a figura humana estimula-se a crianga a criar situagbes e contar historias,

questionando-a sobre gostar ou ndo de determinados méveis ou objetos.
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Figura 9 — Modelo Tridimensional Fisico da Sala 22 - visto de cima.

Fonte: Autora, 2018.

Em geral, para os trés instrumentos, considerou-se as seguintes recomendagdes dos pais e

profissionais, somadas as estratégias obtidas na reviséo teérica:

= Utilizar recursos visuais;
= Realizar as atividades em um ambiente conhecido da crianga, que ela domine;

= Ser paciente, e praticar a repeticdo da informag&o, visto que as criangas possuem dificuldade

na memoria auditiva imediata;

= Realizar a mesma pergunta as menos duas vezes, modificando a ordem de indagagao, como

forma de confirmagéo, para driblar a ecolalia e as defesas comuns em algumas criangas;

= Variar a pergunta, mantendo o conteudo, mas realizando duas ou trés abordagens diversas. a

fim de garantir que a crianga responda o que pensa;
= |ralém da pergunta propriamente dita, ser criativo, utilizar artificios, principalmente visuais;
= Utilizar o ludico, somando brinquedos e brincadeiras as perguntas diretas;
= Oferecer apenas uma atividade por vez, para que foquem a atengao;
= Fornecer um modelo do que deve ser realizado, ou executar a atividade junto a crianga;

= Ajudar quando necessario, para que a crianga ndo se desestimule; mas aguardar o tempo de

resposta da crianga, ao invés de preencher a lacuna do siléncio com sua propria fala;
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= Explicar previamente cada passo das atividades a serem desenvolvidas;
= Fornecer poucas instrugdes, claras e precisas;
= Utilizar linguagem simples, com frases curtas e informagdes concretas;

= Guardar quaisquer estimulos, que ndo os da atividade em questdo, em armarios fechados,

para nao distrair as participantes;

= Recompensa-las positivamente, com um sorriso, um gesto de aprovagao ou algumas palavras

de elogio durante a execugéo das atividades;

= Estimuld-las constantemente, oferecendo atividades variadas e de curta duragédo, pois tais

criangas possuem pouca concentragao e se dispersam facilmente.

Justamente visando atingir esta ultima recomendacdo é que foram pensados trés instrumentos
distintos, sendo que os dois primeiros tinham duragdo prevista de quinze minutos, e o Ultimo de 20
minutos, totalizando 50 minutos de aplicagéo dos instrumentos, tempo compativel com uma sesséo de
terapia (ou ludoterapia, no caso de criangas), que geralmente € de 50 minutos. Considerando esse
tempo e a idade das criangas (menos de 7 anos, e nao acostumadas a atividades escolares), poderiam
ter sido aplicado apenas dois instrumentos, no entanto, optou-se por um numero impar de atividades
pois, no caso das duas primeiras terem resultados opostos, ou a crianga fazer a primeira e ndo querer

participar da segunda, haveria uma oportunidade para outra participagao.

6.2 Aplicagao dos instrumentos desenvolvidos

Os instrumentos foram aplicados em uma instituicdo especializada no atendimento de criangas com
deficiéncia intelectual da cidade de Vitoria-ES (Instituigdo A), coparticipante da pesquisa. Esta foi uma
escolha por conveniéncia, visto que o local concentra muitas criangas com Sindrome de Down. Note-
se, ainda, que o estudo foi exploratério e ndo confirmatério, ou seja, as atividades realizadas foram
apenas a um ponto de partida para que o desenvolvimento dos instrumentos que, em caso de
desempenho adequado, futuramente, poderdo vir a ser replicados em outros espagos, como escolas,

por exemplo.

Para organizacao, preparagdo e programacgao destes instrumentos foi necessario selecionar um Unico
local de aplicagéo. Os dois primeiros instrumentos exigiam fotografias, sendo necessarias imagens da
sala em que a criangas estivesse e de outras salas (para que ela as comparasse). No entanto, mais do
que isso, a atividade em varios locais dificultaria a aplicagdo do terceiro instrumento, visto que nao

seria viavel desenvolver diversos Modelos Tridimensionais (cada um compativel com um local). Assim,



como a familiarizagao das criangas com os ambientes avaliados era essencial (recomendagéo de pais
e profissionais), foi necessario identificar um Unico ambiente que reunisse a maior quantidade de
criangas pequenas atendidas na Instituigdo A, que autorizou a aplicagdo dos instrumentos em suas

dependéncias.

Apbs obter uma listagem completa de todas as criangas com Sindrome de Down atendidas pela
instituicdo em questdo e que tivessem as caracteristicas pretendidas, além de indicar os profissionais e
as especialidades que as atendiam, e ainda os dias, horarios e salas de seus atendimentos, foi
possivel determinar a Sala 22 como objeto da pesquisa, e consequentemente do Modelo

Tridimensional Fisico.

Como nao havia um outro ambiente familiar para as criangas, suficientemente diverso da Sala 22, para
aplicagdo do Instrumento |, optou-se pela Sala de Reunides da institui¢do, devido a possibilidade de
caracteriza-la como uma sala de aula tradicional, com carteiras enfileiradas. Como as criangas néo
eram familiarizadas com o local, acrescentou-se ao instrumento em questdo uma vivéncia prévia. Apos

a vivéncia a crianga era convidada a escolher entre os dois ambientes através das fotografias.

Com os ambientes escolhidos foi possivel detalhar e preparar os instrumentos para aplicagdo. O
proximo passo foi a selegdo das criangas participantes: onze criangas entre quatro e sete anos
incompletos, meninos e meninas, verbais ou ndo verbais, com comorbidades ou n&o, todos atendidos,
em algum momento, na Sala 22 da Instituicdo A (QUADRO 17). De modo semelhante ao que
aconteceu nos painéis, para sua mengdo nessa tese as criangas receberam uma legenda especial

(FIGURA 10), que as identifica genericamente, mas preserva os preceitos éticos estabelecidos.

Figura 10 - Legenda explicativa da identificagéo das criangas com Sindrome de Down participantes.

“Crianga” Idade

v 4
C1-m/4
/ N\

Identificagao Sexo

Fonte: Elaborado pela autora.
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Quadro 17 - Informagdes referentes as criancas participantes.

Acompanhamento Combreensio
Identifica Sexo | Idade Clinico na Comunicacio P da Frequenta Escola
cao instituicdo desde ¢ c © Regular?
d omunicagao
que idade?
Comunicagdo | Pais, familiares | Escola Publica com
Cimd | Masc. 04 02 meses Oral + € pessoas acompaphgmento
anos Gestos/Exp. proximas especializado
Corporal compreendem individual.
Pais, familiares
co-m5 | Masc. | %2 03 anos CeEpEEn, ©pessoas | \xq INFORMADO
anos Corporal proximas
compreendem
Poupa x Escola Publica com
05 Comunicagao Somente pais acompanhamento
C3-m,5 | Masc. 06 meses Oral + o
anos compreendem especializado
Gestos/Exp. L
individual.
Corporal
Todos Escola Privada com
05 Gestos /Expr. acompanhamento
C4-m,5 | Masc. 06 meses compreendem o
anos Corporal . especializado
facilmente C o
individual
Todos
c544 | Fem. | % 06 meses Comunicagdo | compreendem, |\ 5 INFORMADO
anos Oral se prestarem
atencdo na fala
Poupa N Pais, familiares | Escola Publica com
05 CETIEEGL € pessoas acompanhamento
Gemyy | hiees anos U2 ESEs Ol roximas especializado
Gestos/Exp. P PEC:
compreendem individual.
Corporal
Pais, familiares | Escola Piblica com
05 Gestos/Exp. € pessoas acompanhamento
Cmg | HEEE anos 9IS Corporal proximas especializado
compreendem®* individual.
06 NAO NAO .
C8-m,6 | Masc. anos 05 anos INFORMADO INFORMADO Escola Publica.
Todos Escola Publica com
o6 Ferm. 06 01 més Gestos/Exp. compreendem, acompanhgmento
anos Corporal se prestarem especializado
atencdo na fala individual.
Pais, familiares
C10-m,4 | Masc. 04 01 més Comunicagéo © pessoas Escola Privada.
anos Oral proximas
compreendem
Pou_ca ~ Pais, familiares | Escola Privada com
04 oI € pessoas acompanhamento
C11-f4 | Fem.. 02 anos Oral + g o
anos préximas especializado
Gestos/Exp. L
compreendem individual.
Corporal

* Provavel diagnostico autista. Fonte: Elaborado pela autora com base em informagdes fornecidas pelos pais.




Para que as criangas participassem da pesquisa era necessario conversar com Seus pais, que
deveriam autorizar a participacdo. Mas a instituicdo coparticipante ndo poderia, por questdes éticas,
fornecer os contatos dos pais a pesquisadora. Por isso, elaborou-se um documento para explicar
brevemente a pesquisa para os responsaveis pela crianga, e solicitar seu contato (APENDICE ). Esse
documento foi enviado aos pais, junto com um questionario basico que pretendia um conhecimento
prévio da crian¢a pela pesquisadora, atendendo a mais algumas das recomendagdes dos pais e
profissionais (conversar com os pais antes do primeiro contato com a crianga para descobrir quais 0s
interesses do filho; e procurar saber os interesses da crianga previamente — um brinquedo ou

personagem favorito) e estabelecer o Rapport (ver item 4.2, p. 83).

O questionario (APENDICE J) continha informagdes pessoais sobre a crianca, dados referentes ao
acompanhamento do filho na instituicdo, sua comunicagao, bem como seus interesses especificos,
além de um espago aberto a comentarios gerais e relevantes dos pais sobre seus filhos. A partir desse
conhecimento prévio, foi possivel elaborar o Quadro 17, além de estratégias diferenciadas de

abordagem a cada crianga.

Os dois documentos foram entregues aos profissionais da instituicdo, que auxiliaram a pesquisadora
distribuindo e recolhendo o material, assinado pelos pais, nos atendimentos semanais das criangas,
durante o més de outubro de 2018. Apds receber as autorizagbes em méos, a pesquisadora entrou em
contato com os pais, por telefone, para definicdo de dia e horario em que ocorreria a aplicagdo dos
instrumentos (geralmente nos horarios de atendimento das criangas, até mesmo pela disponibilidade
da Sala 22).

Com as autorizagdes obtidas, foi agendada a aplicagdo dos pré-testes, seguindo dez passos

previamente estabelecidos.

1°) No horario semanal do atendimento da crianga a pesquisadora se dirigia a recep¢do com 0
profissional responsavel pela mesma, que a apresentava. Eram entregues ao responsavel pela
crianga as duas vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) acrescido de uma
autorizagdo de uso da imagem (APENDICE D), e lia-se também o Termo de Assentimento
(APENDICE C) para a crianga, perguntando-a se queria participar das atividades. Com a
autorizacdo do responsavel e o aval da crianga, o pai era informado sobre a possibilidade de
acompanhar as atividades (sentado em uma cadeira reservada para ele, dentro da Sala 22, mas

sem interferir, pois a resposta da crianga era de extrema importancia, € ndo poderia ser
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29)

39

4°)

5°)

6°)

7°

influenciada), o que ocorreria somente se achasse necessario, considerando que seu filho ndo

fosse ficar a vontade na presenga somente da pesquisadora.

Apbs os esclarecimentos realizados, a crianga seguia com a pesquisadora até a Sala de
Reunides, até entdo desconhecida pela mesma, para conhecimento e familiarizagéo do local,

permanecendo nessa sala por cinco minutos, com estimulo da pesquisadora para explora-la.

Passados o0s cinco minutos a crianga era direcionada a Sala 22, com a qual era familiarizada e
onde realizava seus acompanhamentos semanais na instituicdo. A crianga também tinha alguns

minutos para explora-la, para que se sentisse a vontade.

Apbs esses minutos iniciais, a pesquisadora apresentava a crianga a prancha com as duas
fotografias, uma de cada sala explorada, com a seguinte frase escrita: “O que vocé gosta mais?”
(ja apresentada - FIGURA 7). A pesquisadora se direcionava ao tatame e realizava todas as
atividades ali, visto que as criangas “precisam estar confortaveis para se concentrar em algo” e o

“ambiente precisa ser descontraido’ (QUADRO 10, item 5.4).

A pesquisadora repetia a frase escrita no cartaz oralmente para a crianga, e entregava um coragéo
autocolante para que colasse acima da fotografia preferida. A entrega do coragdo acompanhada
da pergunta se repetia de diversas formas, e se a crianga colasse 0 coragdo na mesma imagem, a
atividade se encerrava, porém, caso a crianga colasse na outra imagem, era fornecido um terceiro
coragao para que a crianga se decidisse por uma das duas fotografias. Esse terceiro coragéo

também foi a solugdo em casos em que a crianga colava o coragado entre as duas fotografias.

Finalizada a primeira atividade, eram apresentados para a crianga os doze cartdes individuais com
as fotografias de méveis, objetos e brinquedos da sala em que se encontrava (Sala 22), e também
de outros ambientes da instituicdo, em igual quantidade (cartdes ja apresentados - FIGURA 8).
Além dos cartbes, era também apresentada uma moldura (FIGURA 11), na qual a crianga deveria

inserir somente os cartdes relacionados a Sala 22 (FIGURA 12).

Primeiramente a pesquisadora mostrava o cartdo de um objeto presente no ambiente,
relacionando-o ao real, e o colocava dentro da moldura, e depois mostrava o cartdo de um objeto
que ndo pertencia a sala, deixando-o de fora da moldura. Apos esse procedimento inicial, a
pesquisadora espalhava todas as cartas em frente a crianga para que colocasse apenas aquelas

que se encontravam na Sala 22 dentro da moldura fornecida;
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Figura 11 — Moldura apresentada no Instrumento |I. Figura 12 — Moldura sendo utilizada durante a atividade.

Fonte: Autora, 2018.

8°) Finalizada a segunda atividade, a pesquisadora apresentava a maquete realistica da Sala 22 para
a crianga. Num primeiro momento, realizava a associa¢do de um ou dois objetos em miniatura aos
objetos reais presentes na sala, apontando-os. Em seguida solicitava que a crianga fizesse o

mesmo, mostrando 0s equivalentes aos objetos em miniatura, na Sala 22 (FIGURAS 13 e 14);

Figura 13 — Modelo Tridimensional Fisico da Sala 22. Figura 14 — Sala 22.

g
.

Fonte: Autora, 2018.

9°) Realizadas as associagbes, era inserida a figura humana através de personagens de papel.
Dependendo do grau de interesse da crianga, eram inseridos seus personagens favoritos, também
na escala, em papel, para prender sua aten¢do na atividade (FIGURA 15). Com a ajuda dos



QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

bonecos, numa atividade de “faz de conta”, eram realizadas perguntas sobre a sala, utilizando-os
para tentar captar as respostas das criangas, como por exemplo: O “Fulano” (nome do boneco)
gosta dessa sala? Tem alguma coisa na sala que ele ndo gosta? Vamos tirar da sala? O que o

“Fulano” queria que tivesse nessa sala? Esta faltando alguma coisa nessa sala? O que?

Figura 15 — Personagens de papel inseridos na atividade.

Fonte: Autora, 2018.

10°) Por fim solicitava-se a crianga que inserisse sua digital ao final do TALE e direcionava-a até seus

pais na recepgao.

Nos pré-testes realizados em 27/10/2018 com trés criangas, foram obtidas as seguintes consideracdes

relevantes para o prosseguimento da pesquisa:

= Duragéo da aplicagéo entre 40 e 50min;

= Apesar das criangas ndo serem familiarizadas com a pesquisadora, nao foi necessario o
acompanhamento dos pais durante a realizagao das atividades;

= Duas criangas eram nao verbais, 0 que ndo foi um empecilho para realizagao das atividades,

visto que se comunicavam e se expressavam atraves de gestos e apontamentos;
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= Foi realizada filmagem®® apenas da terceira atividade, mas percebeu-se a necessidade de
filmar tudo, para nao deixar nenhum detalhe passar despercebido;

= As trés criangas responderam de forma muito diferente as atividades, como os especialistas ja
haviam alertado;

= A Prancha de Qualificacdo Espacial obteve uma resposta muito positiva. As criangas
rapidamente escolhiam uma das salas e colavam o adesivo de corag@o. Ocorreram as duas
situacOes citadas anteriormente: adesivo colado entre as figuras; e adesivo nas duas imagens;

= Quanto aos Cartdes llustrados, as criangas identificaram bem as fotografias daquilo que estava
na sala, e fora dela também, apontando para a porta quando era um objeto de outra sala da
instituicdo. Porém ocorreu um imprevisto, uma das criangas ao identificar dentre as cartas a
piscina de bolinhas de uma sala vizinha, insistiu que queria brincar na mesma, impossibilitando
a continuagéo da atividade, visto que, apds essa situagao, as outras fotografias ndo prenderam
mais sua atencdo e ele se dispersou;

= Ainda nos Cartdes llustrados, a moldura nao deu certo para nenhuma das criangas. Elas
entendiam como uma atividade pedagédgica - "colocar dentro dos limites" ou algo assim — e
inseriam todas as imagens dentro dos limites da moldura, independente de identificarem como
presentes ou ndo na Sala 22. Além disso, espalhar todas as cartas na frente das criangas
também nado teve um retorno positivo, pois as criangas ficavam perdidas e ndo focavam a
atengdo: ou pegavam todas as fotografias e colocavam dentro da moldura; ou buscavam
aquela que lhes interessava, ignorando as demais. Percebeu-se a necessidade de, seguindo
as indicagoes dos especialistas, mostrar um estimulo (no caso, fotografia) por vez;

= No “Faz de conta” em Modelo Tridimensional Fisico as criangas conseguiram perceber que as
miniaturas representavam os moveis e objetos da Sala 22, mas apenas uma delas respondeu
aos questionamentos qualitativos (gostar ou ndo de moveis, objetos e brinquedos), balangando
a cabeca afirmativa ou negativamente. As outras ignoravam quando era perguntado se ele(a)

gostava, se 0 boneco ou a personagem gostava.

No geral os pré-testes apresentaram resultados bastante positivos, as criangas responderam bem as
atividades propostas, ndo houve problemas de comunicagao, e a maquete atraiu sua atengéo. Apenas
nao foram obtidas respostas muito definidas quanto a qualificagdo do ambiente, quanto as criangas
gostarem ou nao, disso ou daquilo, dentro do ambiente. Apesar da primeira atividade abordar essa

qualificacdo, dentro de um ambiente néo foi possivel saber do que eles gostavam ou néo.

63 Filmagem permitida pelos responsdveis por meio da assinatura de autorizagdo de uso de imagem.
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Foi necessario realizar alteragdes apenas nos Cartdes llustrados, abolindo a moldura, € mostrando as
cartas uma a uma, solicitando que a crianga apontasse 0s moveis, objetos e brinquedos presentes na

Sala 22, assim como informasse aqueles que ndo estavam presentes no ambiente em questao.

Em razdo da pequena quantidade de criangas localizadas como participantes e observando-se que
foram necessérias poucas modificagdes na aplicacdo dos instrumentos, alteragdes essas que néo

prejudicariam os resultados finais, optou-se por manter essas criangas no grupo final de participantes.

Também como consequéncia dessa primeira aplicagdo dos instrumentos, optou-se por dividir os
participantes em trés grupos, a fim de testar formas diferentes de interagdo e aplicagdo com os
envolvidos, visto que se trata de um estudo exploratério (QUADRO 18). Os dois primeiros grupos,
compostos por cinco criangas no total, realizaram todas as atividades num Unico dia. Sendo que as
criangas dos pré-testes estavam no segundo grupo, experimentando um segundo encontro, onde todas
as atividades foram realizadas novamente. Para o terceiro grupo, composto por seis criangas, 0
primeiro encontro foi para conhecer a pesquisadora € a maquete fisica, podendo toca-la, sendo
estimuladas a realizar associa¢des ao espago real em que se encontravam. J& no segundo encontro

foram aplicados todos os instrumentos previstos.

Foram experimentadas, entdo, trés formas de aplicagdo das atividades, visando observar as diversas

reacdes dos participantes, e perceber a melhor forma de interagir e obter respostas.

Quadro 18 - Classificagéo dos participantes conforme a forma de aplicagéo dos instrumentos.

GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03
C6-m,5
C3-m,5
C1-m4 C7-m,5
C8-m,6
C4-m,5
C9-,6
C2-m,5 C10-m4
C5-,4
C11-,4
Encontro unico Dois encontros
Aplicacao de todos os Primeiro encontro: conhecimento da pesquisadora e da maquete /
instrumentos num unico dia. Segundo encontro: aplicagéo de todos instrumentos.

Fonte: Elaborado pela autora.



Em continuidade ao levantamento de dados, com as adequagdes citadas, os instrumentos foram
aplicados entre os dias 06 e 23 de novembro de 2017, com duragdo média de 50 minutos. Antes do
inicio de cada aplicagdo a Sala 22 era preparada, levando em considera¢do mais uma recomendagao
dos especialistas — “Retirar os estimulos do ambiente” -, da seguinte forma: todo o material das
atividades era colocado em local adequado, longe da vista e do alcance das criangas; e armarios e

gaveteiros eram trancados ou lacrados com fita adesiva.

Para facilitar a anélise posterior dos dados, as atividades foram filmadas (video), e também contou-se
com o auxilio de um(a) fotdgrafo(a), sempre apds a obtencdo da autorizagdo por parte dos
responsaveis. Apenas duas criangas ndo se sentiram confortaveis com a presenga de uma outra
pessoa na sala para fotografa-la, e o(a) fotdgrafo(a) precisou se retirar. J& o video foi realizado em
todos os casos, pois a cdmera era posicionada em local estratégico, de forma que conseguia filmar o

que ocorria no interior da sala, mas nao era facilmente percebida pela crianga.

6.3 Resultados da aplicagao dos instrumentos

Apbs o encontro com cada crianga, a pesquisadora gravava um audio informando todos os detalhes e
sensagdes percebidas nos momentos anteriores. Dessa forma, formou-se um diario de campo, que,
somado aos videos e as fotografias realizadas, permitiu redigir detalhadas descricbes sobre cada
encontro realizado com as criangas. E a partir destas, foi possivel identificar as informagdes mais

relevantes para a pesquisa, gerando alguns quadros que serdo apresentados a seguir.

O Quadro 19 apresenta as caracteristicas gerais dos participantes e seu comportamento/desempenho
perante as atividades propostas, baseando-se nas seguintes definicbes estabelecidas pela

pesquisadora e que serdo adotados em todo este capitulo:
- Sociavel: crianga que interagia bem com a pesquisadora;
» Agitado(a): crianga muito inquieta;

- Disperso(a): crianga que ndo concentrava ou focava numa Unica atividade, mesmo num

periodo curto de tempo;

- Tentativa de fuga: crianca que apresentou tentativa de fugir da atividade proposta, seja na

fuga literal, pela porta, ou pela fuga através dos inumeros brinquedos a disposi¢do na sala.
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A maioria das criangas participantes utilizava linguagem verbal, mas se comunicava prioritariamente
por gestos e apontamentos, além de palavras de dificil compreensao por alguém de pouco convivio. A
sociabilidade também foi uma caracteristica observada na maioria, que acatou bem a pesquisadora,
sendo necessario recorrer a presenga do profissional ou do pai da crianga apenas em momentos
pontuais, permanecendo sozinha com os participantes durante quase todo o tempo de realizagéo das
atividades, mesmo num primeiro contato. Porém, trés criangas se destacaram por serem menos
socidveis: duas (C2-m,5 e C11-f4) se incomodaram com a presenca do fotdgrafo, que precisou se
retirar; e a terceira (C7-m,5) n&o interagiu muito bem com a pesquisadora, se isolando em alguns

momentos, ao deitar-se com as maos sobre o rosto, escondendo-se no tatame.

Além dessas criangas, a participante C9-f,6 também se destacou, pois apesar de ser extremamente
sociavel, no segundo encontro exigiu a presenga da mée para realizagdo das atividades. Mas esta
permaneceu no canto da sala, lendo uma revista, sem olhar para as atividades ou tentar influenciar a
filha. Em sintese: a criangca simplesmente necessitava da presenga dela para a continuidade da

aplicagéo dos instrumentos.

Como é possivel observar no Quadro 19, a agitagéo esté intimamente ligada a disperséo das criangas
nas atividades propostas. Apenas uma das participantes (C8-m,6) apesar de néo apresentar nenhuma
agitagcdo, encontrava-se dispersa na realizagédo das atividades. Tal situagéo tanto pode ser justificada
pela falta de sociabilidade do participante (que evitava a pesquisadora, ignorava o que Ihe falava ou

solicitava que fizesse), quanto por alguma dificuldade na empatia entre ambos.

Quase metade dos participantes se mostraram agitados e dispersos em ao menos um dos encontros
realizados. No primeiro encontro foram seis os participantes tranquilos, sem agitacdo e também sem
dispersao, mas dois destes encontravam-se mais agitados no segundo encontro, consequentemente,
mais dispersos. Infere-se que a agitagao/dispersao ndo depende apenas de caracteristicas pessoais,
mas do humor e estado psicolégico da crianga naquele determinado dia, e, mais especificamente, no

momento da realiza¢do das atividades.

Apenas um caso merece atengdo especial (C7-m,5), pois apesar de ndo se apresentar agitada, por
possuir um possivel diagndstico autista, nos dois encontros se agitava quando era contrariada ou
recebia uma negativa. Em algumas situagdes tentava bater na pesquisadora, e também se batia na

cabeca, se jogava no chao e gritava.



Quadro 19 - Informagdes gerais quanto aos participantes e sua relagao com as atividades.

PARTICIPANTES
CARACTERISTICA /
COMPORTAMENTO GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03
C1-m4 C2-m,5 C3-m,5 C4-m,5 C5-f,4 C6-m,5 C7-m,5 C8-m,6 C9-f,6 C10-m,4 C11-f4
i SIM - Apenas o _ SIM - Apenas o SIM - Apenas o SIM - Apenas o SIM - Apenas o _ _
Verbal SIM- “NAO” NAO NAO SIM -~ Palavras “NAO” “NAO” “NAO” ‘NAO" SIM - Palavras SIM -~ Palavras
Incompreensivel . compreensiveis . . . . compreensiveis compreensiveis
compreensivel compreensivel compreensivel compreensivel compreensivel
Sociavel SIM POUCO SIM SIM SIM SIM SIM POUCO SIM SIM POUCO
Agitado(a) MUITO NAO NAO NAO/SIM MUITO MUITO NAO NAO NAO NAO/SIM NAO
Disperso(a) MUITO NAO NAG/POUCO I \ag )/ gim MUITO MUITO NAO SIM NAO NAO / MUITO NAO
(Sonolento/ febril)
NAO/SIM % SIM (brinquedos / . SIM (brinquedos / .
Tentativa de fuga SIM (brinquedos) | SIM (brinquedos) | (deitando / sair da NAO/SIM SIM SIM (brinquedos) | SIM (brinquedos) ; NAO oring NAO
sala) magoado) sair da sala)
Ativ. 01 e 03: A e
Interesse pelas . penas pela Allv.
. i Parcial Parcial SIM SIM SM- SIM SIM, mas Ativ. 02: SIM SIM SIM
atividades propostas (curta duragdo) . 03
NAO
. Ativ.01: + . _ Ativ.01: + _
. Ativ.01: + + . Ativ.01: + . Ativ.01: + _ Ativ.01: +
Ativ.01: + + . ] . Ativ.02: - / Parcial + . . Ativ.01: + . . Ativ.02: - .
Resposta as , _ . Ativ.02: Parcial (Sem qualificar . . Ativ.02: Parcial . Ativ.02: Parcial . Altiv.02: +
Ativ.02: Parcial (Sem qualificar . . Ativ. 03: + (Sem qualificar . Ativ.02: - . Ativ. 03: + (sem .
atividades propostas Ativ.03: +/ objetos na Ativ. 03: -/ Ativ. 03: +/ Ativ. 03: -/
Ativ. 03: - objetos na Ativ.03) . (Sem qualificar | objetos na Ativ.03) Ativ. 03: - qualificar objetos)
Parcial Ativ.03) objetos / Parcial Parcial Parcial
- / Parcial
qualificou)

OBS.: A presenca de duas possibilidades simultaneas (ex. + / Parcial) indica que a crianga apresentou comportamento diferenciado em cada um dos dois encontros que participou. Fonte: Elaborado pela autora.
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VERSO DO QUADRO 19



Como as atividades despertaram o interesse da maioria das criangas, as tentativas de fuga se davam
pela agitagdo/dispersdo, quando eram contrariados ou quando n&o sabiam responder algo que lhes era
perguntado, talvez como uma forma de defesa. Mas o fato € que a maioria, em algum momento da
aplicagéo dos instrumentos, tentou fugir em busca de brinquedos, seja para pegar aqueles expostos ao
seu alcance em cima do armério baixo, ou abrindo armarios em busca dos brinquedos guardados.
Poucas foram as que n&o tentaram fugir em momento algum, permanecendo durante todo o tempo
focadas nas atividades e na pesquisadora. E dessas, ainda tiveram aquelas que tentaram fugir no
segundo encontro proposto. Em alguns casos, era necessario deixar que a crianga brincasse por
alguns minutos com algum dos brinquedos da sala, para depois dar prosseguimento as atividades.

Caso contrario ndo se conseguiria nenhum retorno ou atengao sua.

Ao analisar especificamente o retorno obtido através dos instrumentos metodoldgicos aplicados, a
maioria das criangas demonstrou perceber bem o ambiente estudado, e também relaciona-lo a
miniatura, identificando os objetos e moveis semelhantes (Instrumento ll). Nos Cartdes llustrados isso
também foi demonstrado, pois muitas criangas participantes conseguiram apontar para os objetos
presentes na sala em questdo. Quando o objeto néo estava presente, a maioria apontava para a porta

de entrada, ou ndo apresentava reagao alguma (Instrumento II).

Houve uma maior dificuldade para qualificar o ambiente. No Instrumento |, aparentemente, todas as
criangas conseguiam escolher o ambiente que gostavam mais. Mas, no Modelo Tridimensional
(Instrumento 1ll), ao questiona-las quanto aos objetos e moveis especificos, ndo ocorreu o retorno
esperado, sendo que poucas responderam aos questionamentos de alguma forma, seja verbalmente

ou por gestos.

Na analise especifica da Prancha de Qualificagao Espacial (QUADRO 20) foram encontrados alguns
padrdes de comportamento no ambiente desconhecido, com o qual as criangas participantes nao
estavam familiarizadas (Sala de Reunides). Quase todas interagiram com o espago, apesar de algumas
terem apresentado certa resisténcia para adentra-lo. Apenas uma crianga que apresentou resisténcia
ndo interagiu com o ambiente, permanecendo ao lado da pesquisadora no interior da sala, com a
cabeca baixa, e os olhos voltados para o chao, sem nenhuma intengéo de explorar ou entender o novo
ambiente. Por outro lado, cinco das participantes interagiram bastante com o ambiente, testando as
diferentes cadeiras, descobrindo os moveis espalhados pela sala, tentando abrir gavetas e armario,
ligar um ventilador de piso e abrir a persiana. Uma delas encontrou os varios livros e revistas presentes
num canto da sala, e sentou-se para folhea-los; e outra descobriu uma porta camuflada na diviséria da

sala, abrindo-a. As outras cinco interagiram pouco, apenas sentando-se em algumas cadeiras; trés
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delas sentaram-se apenas apos insisténcia da pesquisadora, que as estimulava a sentar em uma ou

outra cadeira, na tentativa de fazé-las percorrer a sala e explora-la.

A cadeira giratdria foi uma atracdo a parte: quase todas as criangas se interessaram, sentaram e
gostaram de ser giradas pela pesquisadora. O interesse imediato pela atividade foi quase unanime,
com excegdo de C2-m,5 e C10-m,4, que se interessaram apds insisténcia da pesquisadora, que atraiu

seu interesse através dos adesivos de coragéo.

Como € uma atividade de curta duragdo, o desinteresse posterior, quando ocorreu, se deu de forma
muito breve, sendo observado em quatro criangas. E dificil verificar um padréo entre elas: duas eram
muito agitadas, duas tranquilas; uma se mostrou dispersa, duas muito dispersas, € a terceira nao; trés
foram sociaveis, uma pouco sociavel. De fato, o Unico comportamento comum entre elas foi a tentativa
de fuga através dos brinquedos, pois as quatro tentavam pegar brinquedos dentro e acima dos
armarios durante e entre as atividades. Essa tentativa de pegar alguns brinquedos, que afetou o
desenvolvimento das atividades, pode ter ocorrido em raz&o da rotina das criangas nos atendimentos
realizados no local, isto €, talvez elas estivessem téo acostumadas a ali ter acesso a algum brinquedo
educativo, sonoro ou de encaixe, que associavam a chegada na sala a esse brinquedo, se

preocupando em procura-lo, mas sem conseguir verbalizar esse interesse.

Foram seis as criangas participantes que sofreram interferéncia negativa dessa rotina de brinquedos na
realizagdo dessa primeira atividade, sempre os utilizando como fuga, sendo que trés delas (C1-m,4;
C7-m,5; C8-m,6) tiveram ainda uma influéncia positiva da rotina, balanceando a experiéncia. Estas
somente realizaram a atividade quando se sentaram, por conta propria na cadeira de madeira com

mesinha, provavelmente onde costumavam realizar as atividades nos seus atendimentos.

Uma situagao semelhante ocorreu com C10-m,4, mas a influéncia da rotina foi extremamente negativa.
A crianga se aproximou, por conta propria, da cadeira de contengéo, subindo no apoio para pés logo a
frente da mesma, e a pesquisadora a ajudou a se sentar na cadeira, acreditando que C10-m,4 estava
acostumada a realizar atividades nela, e isso a ajudaria na realizacdo da atividade, visto que nao
demonstrava interesse algum na mesma. Mas a crianga comegou a brincar com as madeiras de fixagdo
da cadeira, ignorando completamente a pesquisadora, suas solicitagdes, e consequentemente a
atividade. Observou-se outra interferéncia negativa diferenciada, quando C9-f,6 ndo quis entrar e nem

permanecer na Sala de Reunides, que desconhecia.



Quadro 20 - Resultados obtidos por meio da Prancha de Qualificagéo Espacial.

Comportamento / PARTICIPANTES
Resposta ao GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03
IEUH TS C1-m,4 C2-m,5 C3-m,5 C4-m,5 C5-f4 C6-m,5 C7-m,5 C8-m,6 C9-1,6 C10-m4 C11-4
Interagao com POUCA MUITO POUCA POUCA POUCA POUCA
ambiente . (instigado pela MUITA (Instigado pela . MUITA MUITA (Instigado pela NENHUMA MUITA MUITA
. (Cadeiras) : . (Cadeiras) .
desconhecido pesquisadora) pesquisadora) pesquisadora)
Interesse pela SIM SIM
atividade SIM (Apos SIM SIM SIM SIM SIM SIM SIM (Apos SIM
insisténcia) insisténcia)
Posterior SIM . . . . SIM SIM SIM " " "
desinteresse (répido) NAO NAO NAO NAO (Répido) (Répido) (Rapido) NAO NAO NAO
I SIM - positiva SIM - positiva SIM - positiva SIM - negativa SIM - negativa
nterferéncia da - ' - , - - i i -
_ (Iocal} e SIM. negativa NAO NAO NAO SIM. negativa (Iocal) e (Iocal) e (N0 quis entrar (Brlnqyedos / NAO
rotina negativa (Brinquedos) (Brinquedos) negativa negativa ha sala nova) cadeira de
(brinquedos) (brinquedos) (brinquedos) contencao)
Realizou associagao NAO NAO )
entre fotografias e SIM SIM SINALIZOU / SINALIZOU / SIM SIM SIM SIM SIN%I%OU SIM SIM
realidade SIM SIM
Tetame ¢ Cadera Cadetace | Cadotade
Local de realizagao de madeira Tatame Tatame Tatame Tatame Tatame doi doi Tatame Tatame Tatame
(Opcdo dele) madeira madeira
(Opcéo dele) (Opcéo dele)
vv Sala22e vvSala22e
vvSala22/ v Sala de v Sala de vv Sala de vv Sala 22 v v Sala 22 vv Sala de vv Sala de
vv Sala 22 vv Sala 22 vv Sala de Reunides (2°) / Reunides (2°) Reunides Reunides Reunides
Resultado direto (Justificado) (Justificado) Reunides v Sala22(1°e | wvSalade (Justificado) (Justificado)
vv Salade Reunibes
Reunides (Justificado)
(Justificado)
LEGENDA: Sala 22 Sala de
Reunides

OBS.: A presenca de duas possibilidades simultaneas (ex. + / Parcial) indica que a crian

ca apresentou comportamento diferenciado em cada um dos dois encontros que participou. Fonte:

<l

Elaborado pela autora.
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A realizagéo da atividade se iniciava no tatame, e a maioria dos participantes realizou toda a atividade
nele. Apenas trés criangas (C1-m,4; C7-m,5; C8-m,6), como mencionado anteriormente, optaram por

dar continuidade a atividade na cadeira de madeira junto & mesinha.

Quando o painel com as duas imagens era apresentado para as criangas, a pesquisadora realizava
algumas associagdes entre fotografia e realidade, e tentava verificar se os participantes conseguiam
percebé-las. A grande maioria demonstrou, de alguma forma, associar os elementos presentes, quase
todas apontando para os elementos reais e 0s da fotografia, ou apontando para elementos conhecidos
na fotografia. Destes, duas criangas sinalizaram essa associa¢do somente no segundo encontro, o que
nao interfere na pesquisa, visto que, se associaram no segundo encontro, provavelmente também o
fizeram no primeiro, apenas sem sinalizar para a pesquisadora. Apenas uma crianga (C9-f,6) nao
sinalizou essa associagdo, nao permitindo a pesquisadora saber se compreendeu ou ndo do que
tratavam as imagens. Por se tratar da unica crianga que n&o interagiu com a Sala de Reunides, e esta
ter assinalado a Sala 22 como sua preferida, com os coragdes, sem titubear, pode-se supor que tenha

entendido/identificado bem as fotografias.

Assim, considerando que todas as criangas sabiam do que tratava as duas imagens apresentadas,
analisa-se o resultado geral deste instrumento como positivo, visto que seis delas conseguiram
justificar sua escolha, seja verbalmente, apontando para sua preferéncia, ou colando o adesivo

exatamente em cima do elemento preferido.

Quatro criangas colaram dois adesivos rapidamente na Sala 22, duas das quais justificando a escolha:
C1-m,4 apontou para as bolas na fotografia, e colocou as méos no peito, sua expressao facial também
colaborou para demonstrar que gostava daqueles elementos; e C2-m,5 colou os adesivos em cima do
velotrol®* e da mesa de madeira com cadeiras coloridas, e quando questionado sobre o porqué da
escolha, voltou a apontar para o velotrol na fotografia. As outras duas participantes apenas colaram os

adesivos em qualquer lugar da foto da Sala 22, sem justificativa, ignorando os questionamentos feitos.

Outras quatro criangas demonstraram preferéncia pela Sala de Reunifes, também através da colagem
de dois coragdes consecutivos. Apenas C10-m,4 justificou verbalmente para a pesquisadora dizendo
que a sala “é legal’, além de colar o adesivo sobre a cadeira giratéria. E importante destacar que C3-
m,5, por pertencer ao Grupo 02, realizou a atividade duas vezes, e foi 0 Unico a sinalizar a Sala de
Reunides nas duas aplicagdes da atividade. C4-m,5 e C5-f4 selecionaram a Sala 22 na primeira

aplicacdo e a Sala de Reunides na segunda, ambos justificando a op¢do — o primeira quando
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questionado apontou para a cadeira giratoria, e a segunda quando questionada disse “gosto” e também
apontou para a cadeira giratéria, além de ter colado os dois adesivos sobre a imagem desta cadeira.
Na primeira aplicagdo C4-m,5 colou os dois coragbes na Sala 22; ja C5-f,4 havia colado o segundo
coragdo na Sala de Reunides. Ja na segunda aplicagdo ocorreu o inverso, C5-f,4 colou os dois
coragdes na Sala de Reunides; e C4-m,5 colou o primeiro cora¢do na Sala 22. Além destes, somente
um outro participante colou adesivos nas duas imagens. C6-m,5 optou pela Sala 22, mas colou o
segundo coragdo na Sala de Reunides. Sua escolha foi justificada pela colagem exatamente sobre as
bolas e o velotrol. Mas é importante salientar que ele colou o primeiro coragédo na Sala de Reunides, 0
retirando imediatamente e colando-0 na Sala 22, além de apontar para a cadeira giratoria, na Sala de

Reunides, antes de colar o terceiro coragao na Sala 22.

N&o é possivel fazer algum tipo de associagdo inicial entre a interagdo e exploracdo da Sala de
Reunides e sua escolha como ambiente favorito, mas percebeu-se que as criangas que a escolheram,
o fizeram pela cadeira giratoria. Considerando que a pesquisadora foi quem instigou as criangas a
brincarem nesta cadeira, girando-as para que se interessassem pela sala em quest&o, esta agdo pode
ter influenciado o resultado direto, mas nao o resultado final, visto que as criangas conseguiram

realmente identificar elementos das salas e indicar preferéncias.

Ao analisar os resultados da aplicagéo dos Cartoes llustrados (QUADRO 21), foi possivel observar
que todas as criangas se interessaram pela atividade ao menos em um encontro, mesmo que depois
de muita insisténcia da pesquisadora, ou com disperséo. A Unica que ndo se interessou pela atividade
foi a C5-f,4 no primeiro encontro, mas € importante destacar que se tratava de um dos pré-testes, e a
moldura estava presente. Ela se interessou pelas cartas, mas queria apenas segura-las, e encaixa-las
dentro da moldura, ndo se interessando pela atividade de identificacdo das imagens proposta, ou néo

entendendo de imediato o que deveria ser feito.

O desinteresse posterior nessa atividade foi mais presente. A maioria das criangas participantes se
desinteressou muito rapido, e pode-se verificar que foram todas aquelas que se interessaram pela
atividade, mas estavam muito dispersas. Aquelas que se interessaram sem dispersdo, mesmo que
apos insisténcia por parte da pesquisadora, ndo se desinteressaram pela atividade, com excegéo de
C7-m,5, que se desinteressou depois de certo tempo que a atividade havia sido iniciada. Também &
importante destacar que C2-m,5 realizou a atividade enquanto brincava no tatame com um brinquedo

que selecionou. O que ndo o impediu de ter um bom desempenho na atividade.

64 \/elotrol é um triciclo infantil.



Em muitos casos é dificil afirmar que a rotina das criangas participantes nos atendimentos interferiu nas
atividades, mas para quatro delas parece facil dizer que interferiu negativamente, por conta dos
brinquedos, assim como na atividade anterior. Para outras trés criancas essa rotina pareceu atrapalhar,
mas nao é possivel afirmar com tanta certeza: C1-m,4 se encantou pelo tatame e pelo espelho,
brincando, pulando, rolando, se distraindo e atrapalhando o andamento da atividade — provavelmente
nao estivesse acostumado a ficar tdo “livre” na sala de atendimento; C3-m,5 quando viu as cartas da
piscina de bolinhas e da cama elastica se recusou a continuar a atividade, calgando o sapato e se
dirigindo até a porta — provavelmente realizava atendimento na sala ao lado, de estimula¢do, onde
utilizava esses dois elementos, e desejava seguir para l&; e C6-m,5 foi até a cadeira de contengéo,
pedindo que o colocasse na mesma, quando a pesquisadora o fez, somente brincou com as madeiras
de fixacdo, se sacudindo e gritando — provavelmente realizava as atividades na cadeira de contencao,
mas nao foi possivel explicar o porqué de ndo ter se comportado nela, talvez tenha sido para mostrar

sua insatisfagdo com a mesma.

Somente quatro criangas ndo aparentaram ter qualquer interferéncia da rotina de atendimento na
realizacdo da segunda atividade. Sobre a identificagdo dos elementos que a atividade previa, pode-se
afirmar que dependeu muito da boa vontade da crianga, ela precisava “querer mostrar’ o objeto,
brinquedo ou mobiliario presente na fotografia. Duas criangas (C8-m,6 e C10-m,4), apesar de terem se
interessado num primeiro momento pela atividade, logo desinteressaram-se, ignorando a pesquisadora
e os cartdes, para 0os quais nem olhavam. Consequentemente ndo identificaram nenhum elemento
proposto, nem de dentro, nem de fora da Sala 22. Além destas, C3-m,5, no primeiro encontro, também
apresentou 0 mesmo comportamento — interessando-se e desinteressando-se rapido, sem identificar
nenhum elemento do ambiente em questéo -, mas ao menos olhava para as cartas, e quando viu a
cama elastica e a piscina de bolinhas apontou para a porta, se dirigindo a ela. No segundo encontro ele
ja identificou alguns elementos, se unindo a maioria das criangas, que identificou, ao menos, dois

elementos da Sala 22.

Foram nove as criangas participantes que, em algum dos encontros, identificaram elementos. Duas
destas apontaram todas as cinco cartas; e trés deixaram de identificar apenas o gaveteiro,
confundindo-o com o armario baixo de brinquedos. Dessas nove criangas, oito identificaram o apoio
para pés, a mesa com cadeiras coloridas, e 0 brinquedo de encaixe; e sete identificaram o brinquedo
de numeros. As duas que identificaram todos os elementos pareciam estar dispersas, e enquanto
realizavam a atividade inclusive caminharam pela sala, o0 que permite supor que a dispersdo nao
interferiu no sucesso da atividade. Por outro lado, considerando-se a sua capacidade de discriminagéao
visual, talvez 0 movimento pela sala tenha auxiliado na identificagcdo dos objetos, facilitando a tarefa.
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Quanto aos elementos de fora da sala, é dificil analisar os resultados, pois quando o cartao foi
apresentado, algumas criangas apontaram para a porta, outras néo tiveram reagéo alguma, fixaram o
olhar na carta ou na pesquisadora, disseram “NAQO”, ou apontaram para qualquer direg&o/objeto. Mas,
ao mesmo tempo, quando ndo queriam responder, ou se cansavam da atividade, algumas faziam o
mesmo para elementos da Sala 22. Além disso, um cartao especifico foi alvo de confuséo por parte de
trés criangas, que confundiram a mesa com cadeira azul com um mobiliario semelhante presente na

Sala 22, mas com outras cores.

O mais importante quanto a essa questao € que cinco das nove criangas que identificaram elementos,
apontaram tudo o que era da sala, mesmo que confundindo o gaveteiro; e outras duas criangas
identificaram todos os elementos que foram mostrados para elas - algumas cartas ndo foram
apresentadas, visto que C3-m,5 estava muito sonolento e febril, e C7-m,5 ja estava muito irritado,
impossibilitando a continuidade da atividade. Dessa forma, considera-se que a maioria (sete criangas)
apontou objetos que conhecia, € quando ndo o0s reconhecia, realizou qualquer comportamento que o
demonstrou (dentre os citados). Infelizmente, apesar de todas as criangas que identificaram algum
elemento terem comportamento semelhante, seus resultados sao menos confiaveis, pois algumas nao
identificaram todos os elementos da sala, e nessa situagdo elas apresentaram comportamentos

bastante diversos.

C1-m,4 ndo tinha reagédo alguma ao visualizar os cartées de fora da sala, assim como fez com os
elementos da Sala 22 que n&o sabia, ou ndo conhecia. Nao procurava, simplesmente fazia gracinhas,
gritava, se olhando no espelho e aproximando o rosto do cartdo, e em seguida, se a pesquisadora
insistia no mesmo cartao, ele se dispersava, caminhando pelo ambiente. Ja C2-m,5 prestava atengédo
em cada cartdo e logo respondia, apontando para o real, ou dizendo “ndo” e balangando a cabega para
0s que nado eram da sala. Os elementos da Sala 22 que ele nédo sabia ou desconhecia o deixavam
nervoso, ele ndo queria olhar de novo para o cartdo, talvez como uma forma de fugir do que néo sabe
e néo aparentar isso para a pesquisadora, uma forma de defesa. Quando a pesquisadora mostrou, ao
final, quais eram os dois elementos da sala que ele ndo havia apontado, C2-m,5 prestou atengdo como

se estivesse realmente interessado em aprender.



Quadro 21 - Resultados obtidos por meio dos Cartdes llustrados.

COMPORTAMENTO / PARTICIPANTES
RESPOSTA AO GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03
e C1-md c2:m5 C3-m5 C4-m5 C5-f4 C6-m,5 c7-m5 c8-m6 Co-f,6 C10-m,4 C11-£4
Interesse imediato SIM (com SIM (apos SIM/SIM (com | SIM/SIM (com NAO (queria as SIM (com SIM (apds muita SIM (com SIM SIM (com SIM
ela atividade dispersao) insisténcia / com dispersao) dispersao) cartas) / SIM disperséo) insisténcia) disperséo) disperséo)
P P brinquedo) P P (com disperséo)
Posterior o . o NAO /SIM SIM/SIM SIM (rapido) SIM SIM (répido) N&o SIM (répido) NAO
desinteresse Sl e Nl Sl eis) (rapido) (rapido)
Talvez (negativa TALVEZ NAO SIM (negativa — NAO SIM (negativa — NAO
Interferénciada | TALVEZ (negativa .| —piscinade ) . (negativa - brinquedos) brinquedos)
. —tatame e SIMI(negatlva bolinhas e cama NAO SlM. (negafiva cadeira de
rotina brinquedos) - brinquedos) ~
espelho) elastica em contengéo)
outra sala)
Identificagao de alb |/ NENHUM
elementos do alb|c alb|d NETEL'JC';M , |(-t|;c|)2(|)§)|e (TODOS) alblc|d alc NENHUM alblc|d (ignorou as alblc|d
ambiente* alblc|d]|e cartas)
Apontava para a Sem reagejo/ Apontava para | Apontava para a
Identificagdo de Falou “NAO” Algumas - Fp))orta ouiem Falava “NAO” qga}lq‘l‘JerN cciisa, “poNrta,,’ dizia NENHUM Apontava para NENHUM
elementos de fora da Sem reacao para todas as apontou para a reacdo / ou apontava dizia “NAQ” ou NAQ’, e/ou (ignorou as qualquer coisa (ignorou as
cartas orta Avontava paraa | Par@ qualquer sem reagao sinalizava com o cartas) cartas) Sem reacédo
sala P P orta (tozas) elemento da dedo indicador
P sala
Confund Confundiu a
Confundiu a mesc;n dlénc:cjj(gira mesa de cadeira
Identificagdo de Confundiu Confundiu mesa com azul com a de azul com a de
elementos NAO NAO NAO NAO gavetaira com i gaveteir com S| Scadeira azul NAO cadeiras NAO cadeiras
. armario baixo / | armario baixo e comade coloridas: e o loridas:
equivocadamente NAO el s i (’:om . co OI’I. as;eo
coloridas gaveteiro co gaveteiro com o
GO EHE armario baixo
Todas as cartas SIM SIM SIM / NAO SIM SIM SIM NAO (somente SIM SIM SIM SIM
apresentadas as citadas)
Tatame / Tatame, cadeira Tatame e Tatame e Tatame Tatame Cadeira de Tatame
Tatame, cadeira Tatame. cadsira de madeira e cadeira de caminhando madeira, tatame
Local de realizagao Tatame Tatame de madeira e do madeira e caminhando / contengéo e caminhando
chédo . Tatame e
caminhando :
caminhando

OBS.: A presenca de duas possibilidades simultaneas (ex. + / Parcial) indica que a crianga apresentou comportamento diferenciado em cada um dos dois encontros que participou.

* Elementos do ambiente: a) apoio para pés; b) mesa com cadeiras coloridas; c) brinquedo de encaixe; d) brinquedo de numeros; e) gaveteiro. Fonte: Elaborado pela autora.
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VERSO DO QUADRO 21



Assim como a atividade anterior, quase todas as aplicages dos Cartdes llustrados tiveram inicio no
tatame, com excecao de C10-m,4 que se sentou na cadeira de madeira com mesinha para o inicio da
atividade. Depois de iniciada a atividade, a maioria das criangas dispersas variava os locais entre
tatame, cadeira de madeira com mesinha, caminhando pela sala, e até no chao, sempre com a
pesquisadora as seguindo. Apenas cinco criangas permaneceram no tatame durante toda a realizagao

da atividade.

Por fim, analisando os resultados do “Faz de conta” em Modelo Tridimensional Fisico (QUADRO
22), observou-se o interesse de todas as criangas pela maquete, mesmo que apds insisténcia ou com a

inser¢do dos personagens.

Esse interesse permaneceu durante toda a atividade para quase todas as criangas, em pelo menos um
dos encontros, com exce¢ao de C1-m,4 e C10-m,4. O interesse de C1-m,4 pela maquete durou muito
pouco, somente até ver uma bola em miniatura no interior da maquete e pega-la, imediatamente
passou a ignorar a maquete e a atividade, brincando somente com a bola no chéo da sala. J4 C10-m,4
se desinteressou ap6s algum tempo manipulando os objetos em miniatura, porém, ao final da atividade
ndo queria que a pesquisadora guardasse a maquete. E interessante verificar como em um dia as
criangas podem permanecer interessadas na atividade durante um longo periodo, e se desinteressar
rapidamente no outro dia. Como os grupos 02 e 03 tiveram contato com a maquete duas vezes, foi
possivel verificar que esse desinteresse ndo esta relacionado a perda da curiosidade ou expectativa
sobre a maquete. Trés das criangas ndo se desinteressaram no primeiro encontro, 0 que ocorreu no
segundo; e duas outras que haviam se desinteressado rapidamente no primeiro encontro, ndo voltaram

a se desinteressar no segundo.

Assim como nas atividades anteriores, a rotina interferiu negativamente para algumas criangas devido
aos brinquedos com os quais estdo acostumadas a brincar, e geralmente ficam ao seu alcance. Mas
nessa atividade foram apenas trés as criangas participantes que sofreram essa interferéncia, além de
C1-m,4 que se distraia facilmente com o tatame e o espelho, como ja mencionado anteriormente.

Concluiu-se, portanto, que o interesse maior nessa atividade néo as deixou dispersar.

Portanto, o primeiro objetivo da atividade foi alcangado com sucesso, visto que a grande maioria das
criangas conseguiu realizar associagdes entre as miniaturas e os elementos reais da Sala 22. Apenas
C8-m,6 ndo o fez, além de C1-m,4, que se interessava mais em brincar com os elementos em
miniatura (por meio do “faz de conta” o tubo verde virou megafone e o gaveteiro um telefone), mas

mesmo assim identificou um elemento, 0 apoio para os pés, antes de se dispersar totalmente e brincar.
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Algumas criangas participantes conseguiram identificar quase todas as miniaturas, incluindo o tridngulo
para apoio de pernas, o tubo verde, tapetes de E.V.A., gaveteiro, cortina e até a pia. Outras
identificaram poucos elementos, 0 que nao é um problema, visto que mesmo um resultado menos
expressivo sinaliza a capacidade de associagdo entre miniatura e realidade. E importante destacar,
ainda, que trés criangas apresentaram o mesmo desempenho nos dois encontros, enquanto outras trés
melhoraram seu desempenho do primeiro para o segundo encontro. Apenas C9-f6, que havia
identificado até os elementos mais diferenciados e nédo familiares da sala no primeiro encontro, se
confundiu com algumas miniaturas no segundo; alids, de uma forma geral o rendimento desta
participante foi melhor no primeiro dia (quando ndo precisou passar pela experiéncia de entrar na Sala
de Reunides, saindo de sua rotina) do que no segundo dia, o que pode indicar a importéncia do
ambiente ser familiar e da rotina da crianga ser mantida o maximo possivel a fim de que a atividade
proposta realmente avalie 0 que se propde, ao invés de refletir o desconforto da pessoa ao enfrentar

um local inusitado.
As seguintes questdes relacionadas a interagdo das criangas com a maquete merecem destaque:

«  Cinco tentaram entrar na maquete, seja colocando o pé no vao da porta, por cima da parede,
ou até mesmo tentando sentar dentro do modelo tridimensional. C5-f4 tentou entrar na
maquete de todas as formas citadas, insistindo, e quando a pesquisadora fechou a porta,

segurando-a, chutou na tentativa de abri-la.

« Dez tentaram abrir armarios, gaveteiros, e até a lixeira em miniatura. Alguns acabaram

arrancando os puxadores; até a personagem da professora tentou abrir um armario.

»  Sete abriram a porta, em algum momento, puxando-a pela maganeta, sendo que dois o fizeram

também com os personagens e dois acabaram arrancando a maganeta de tanto puxa-la.

- C9-f6, apesar de nao utilizar a maganeta, simulava batidas, fazendo os personagens abrirem a
porta para que ela, ou outro personagem entrasse. C4-m,5 também simulava batidas na porta

para que seus personagens entrassem.

«  Trés utilizaram miniaturas de brinquedos, cadeira e tubo como personagens.



213

Quadro 22 - Resultados obtidos por meio do “Faz de conta em Modelo Tridimensional Fisico.

COMPORTAMENTO / PARTICIPANTES
RESPOSTA AO GRUPO 01 GRUPO 02 GRUPO 03
INSTRUMENTO Cl-m,4 c2-m,5 C3-m,5 C4m,5 C5-f.4 C6-m,5 C7-m,5 C8-m,6 Co-i6 C10-m 4 C11-f,4
SIM (apos SIM (imediato) /
Interesse pela maquete |  SIM (imediato) insergéo de SIM (imediato) SIM (imediato) SIM (imediato) SIM (imediato) SIM (apos SIM (imediato) SIM (imediato) SIM (imediato) SIM (imediato)
personagens) insisténcia)
Posterior desinteresse | SIM (r&pido) NAO iy NAO NAO/ SIM S (P01 51 (rapido) / ) NAO SIM NAO
P NAO NAO/ SIM
TALVEZ i i ) ) SIM (negativa - SIM (negativa - ) ) SIM (negativa — )
Interferéncia da rotina (negativa — NAO NAO NAO NAO brinquedos) / brinquedos) / NAO NAO brinquedos) / NAO
tatame e espelho) NAO NAO NAO
Associagao de . , , A SIM (muitos — K
chmros | Moo | SN g | SIS | SMimod) | SWmed | WOISN o gl spaey | OIS
miniatura/realidade (muitos)
SIM (véo da
Tentativa de entrar na 4 i 4 N0 V4 - porta, por cima e - - 5 5 - i
SIM (véo Qa porta NAO SIM (pé no véo NAO sentar dentro) / NAO NAO SIM (vao da SIM (vao da NAO NAO
maquete € por cima) da porta) / NAO SIM (vio da porta) porta) / NAO
porta)
Tentativa de abrir ; SIM (inclusive , ; ;
- - SIM SIM SIM/NAO utilizando a NAO SIM NAO/SIM NAO/SIM SIM SIM SIM
armarios em miniatura
professora)
Abertura da porta em
miniatura pela SIM SIM (personagem SIM SIM (personagem NAO NAO NAO NAO / SIM NAO NAO / SIM NAO / SIM
também) também)
macaneta
Interesse pelos i POUCO /NAO NAO FORAM NAO / SIM (mas
o POUCO MUITO SIM/POUCO SIM NAO /POUCO FORAM INSERIDOS / . MUITO SIM/MUITO POUCO
personagens inseridos INSERIDOS NAO brinca pouco)
Retirou elementos da i, . . . . - -
SIM NAO SIM/NAO NAO SIM SIM/NAO NAO SIM NAO / SIM NAO SIM
maquete
SIM (aparentemente . % Sl SIM (aparentemente|SIM (aparentemente . .
Estragou algo SIM . SIM/NAO NAO (aparentemente . . SIM NAO NAO/ SIM SIM
propositalmente) . propositalmente) | propositaimente)
propositalmente)
Associagdo de NAO/ SIM SIM (gestos) /
PR % X & & & & gestos & &
qualllflcag:ao de NAO NAO SIM NAO (verbalmente) NAO NAO NAO SIM (verbal e NAO NAO
elementos gestos)
Local de realizagao Tatame € Tatame Tatame Tatame Ta’game © Tatame Tatame Tatame Tatame Tatame Tatame
caminhando caminhando

OBS.: A presenca de duas possibilidades simultaneas (ex. + / Parcial) indica que a crianga apresentou comportamento diferenciado em cada um dos dois encontros que participou. Fonte: Elaborado pela autora.
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Estes pontos reforcam a associagao realizada pelos participantes entre maquete e realidade, chamam
atencdo para a seriedade com que as criangas encaram o “faz de conta”, tao citado pelos especialistas,
e ainda sinalizam a intencdo de entrar nesse “faz de conta”, que as criangas demonstraram, querendo
participar da atividade de alguma forma. Quando tentavam entrar na maquete, ou quando utilizavam as
miniaturas como bonecos, a pesquisadora inseria imediatamente os personagens, explicando que
apenas eles poderiam estar dentro daquele ambiente e utiliza-lo. Mas, para algumas criangas isso néo
bastava: elas voltavam a tentar entrar ou a utilizar as miniaturas de objetos e mobili&rio como novos

bonecos.

Em apenas dois encontros nao foi possivel inserir 0os personagens: segundo encontro de C6-m,5,
devido a sua extrema agitagéo; e primeiro encontro de C7-m,5, visto que se encontrava muito irritado,
impossibilitando a continuidade da atividade. Excetuando esses momentos, de uma maneira geral 0os
personagens eram inseridos visando, além da insergédo da figura humana em escala, obter informagdes

relativas a qualificacdo dos objetos e mobiliarios presentes na Sala 22, o que ocorreu pouco.

Praticamente todas as criangas se interessaram pelos personagens, mesmo que tenha sido por pouco
tempo, ou que tenham dado pouca atengédo, com excegao de C7-m,5, que os ignorou. Alguns casos

merecem destaque como:

»  C1-m,4 brincou pouco, apenas fora da maquete.

» Muitas faziam os personagens abrirem e fecharem a porta, fazendo-os entrar e sair por ela,
além de algumas fazé-los bater na porta, tranca-la, e até darem tchau quando saiam da
maquete pela porta; apesar de algumas vezes também retira-los pela abertura superior da

maquete.

«  Quatro criangas colocaram a personagem da professora sentada na cadeira giratdria preta, em
frente @ mesa do computador, local destinado a profissional que atende na sala; C10-m,4

colocou a Peppa Pig®® nessa cadeira, e C11-f,4 colocou o personagem do menino nela.

« C4-m5 e C9f6 colocaram o personagem do menino deitado no tatame, este ultimo

participante colocou ainda a personagem de menina na cadeira preta e laranja

«  C4-m,5 levou a personagem da professora até a pia em miniatura e simulou uma lavagem de

mé&os, como a pesquisadora havia feito na pia real alguns minutos antes.

85 Peppa Pig é um personagem de desenho animado, escolhido pela crianga para participar da experiéncia.
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C6-m,5 quase nao brincou com 0s personagens, apenas Segurou-os um pouco, caminhando
com eles pela maquete. O que se destacou foi ter pegado a personagem da professora e a

batido diversas vezes contra o chdo da maquete, rasgando seu brago.

C10-m,4 se destacou por brincar no ambiente real com os personagens, fora da maquete,
colocando, inclusive, a personagem Peppa Pig para sentar na cadeira de contengao real,
seguindo em diregdo ao gaveteiro, onde ficam as tintas e canetas, provavelmente para passar

alguma atividade para a Peppa Pig fazer, simulando o que faziam com ele nos atendimentos.

Os personagens, na maioria dos casos, fizeram o seu papel, levando as criangas a brincarem, e

através do “faz de conta” mostrarem situagdes reais do dia a dia dos atendimentos, como os locais

onde ficavam, o local onde a terapeuta ocupacional ficava, além de coisas pequenas do cotidiano como

abrir e fechar uma porta, ou caminhar pela sala com 0s bonecos.

Mas, quanto a qualificagdo do ambiente, os personagens nao ajudaram tanto. Apenas trés criangas

sinalizaram, de alguma forma, gostar ou ndo de poucos elementos presentes na maquete: C3-m,5, C5-
f4 e C9-,6.

C3-m,5 respondeu aos questionamentos sobre os elementos nos dois encontros, sempre
balangando a cabega positiva ou negativamente. No primeiro encontro afirmou gostar do
brinquedo de encaixe, da cadeirinha de madeira laranja, e do tapete de EVA; no segundo
encontro, sonolento e febril, apenas afirmou gostar do tatame, mas quando questionado sobre
a bola azul, sinalizou que ndo e sim, quase que simultaneamente, anulando a validade da

resposta.

C5-f4 qualificou verbalmente os elementos, dizendo “gosto” e “sim” quando questionada, mas
somente no segundo encontro - afirmou gostar da cadeirinha de madeira laranja e de ficar no

tatame.

C9-f,6 apresentou qualificagdes nos dois encontros, se fazendo entender através da palavra
‘ndo” associada a apontamentos e gestos. No primeiro encontro sinalizou choro, apontando
para a personagem da menina, e quando foi questionada sobre o motivo, apontou para a
cadeira de contengdo em miniatura. A pesquisadora tentou, entdo, confirmar a informagao
perguntando se ela chorava por causa da cadeira, e ela balangou a cabega afirmativamente.
Depois voltou a sinalizar choro no momento em que a personagem menina saiu da maquete
pela porta, mostrando que ela ndo gostava de ir embora, e logo retornando com a personagem

para a sala. No segundo encontro a pesquisadora colocou 0 personagem do menino para



sentar na cadeirinha de madeira laranja, a crianga sinalizou que nao e apontou para a cadeira
laranja e preta em miniatura e tentou coloca-lo 1a. A pesquisadora continuou a provoca-la
tentando obter respostas, e colocou a personagem da menina sentada na cadeira de
contengdo em miniatura, ela imediatamente a retirou de 14, e quando foi questionada se

gostava da cadeira, disse “néo”.

Em todos os casos a maquete permaneceu em cima do tatame durante toda a realizagéo da atividade,
sendo que as criangas C1-m,4 e C5-f4, muito agitadas, caminharam bastante pela sala, enquanto a

pesquisadora as seguia com algumas miniaturas em maos.

6.4 Analise dos resultados

A partir dos resultados descritos no item anterior foi possivel agrupar as criangas participantes de
acordo com suas caracteristicas pessoais e seus comportamentos, e também quanto as respostas aos
instrumentos aplicados. Somente com esses agrupamentos pode-se analisar de fato os resultados,
identificando quais as vantagens e desvantagens de cada forma de aplicagao experimentada. Seguem
algumas ponderagbes definidas em fungdo de dois tipos de agrupamentos - por caracteristicas
pessoais e comportamentais, e por resposta aos instrumentos de pesquisa -, além de respostas as

principais questdes de pesquisa trabalhadas nessa tese.

6.4.1 Agrupamento por caracteristicas pessoais e comportamentos

Apos a realizacdo das atividades com todas as criangas pode-se verificar que, assim como foi
mencionado repetidas vezes pelos profissionais entrevistados, cada crianga é Unica, e responde de
forma diversa aos estimulos e atividades apresentadas. Na tentativa de identificar padrdes de
comportamentos ou caracteristicas, procurou-se agrupar as criangas participantes em subgrupos,

baseando-se nas definicbes ja estabelecidas anteriormente, e ainda em trés novas caracterizagoes:

= Calmo(a): crianga quieta e sossegada;
- Focado(a): crianga que se concentrava na atividade proposta/desenvolvida;

= Tranquilo(a): crianga que estava calma e focada, além de n&o ter apresentado tentativa de fuga.

Apesar de ser dificil agrupa-las considerando suas caracteristicas pessoais, visto que se comportam de

forma bastante diversa, independente da capacidade de expressdo oral, ou suas caracteristicas
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comportamentais (disperséo, agitagdo e tentativa de fuga), procurou-se realizar esse agrupamento

baseado exatamente nessas questdes (QUADRO 23).

Quadro 23 - Agrupamento dos participantes conforme caracteristicas pessoais e comportamentais.

Verbal (apenas o Verbal (palavras Verbal Nao
“nao” compreensivel) compreensiveis) (incompreensivel) | verbal
Agitado(a);
Disperso(a); Grupo 03: C6-m,5 Grupo 02: C5-f,4 Grupo 01: C1-m4 | -
Tentativa de fuga
Calmo(a);
: . Grupo 03: C&mo6 |
Dlsper.so(a), (Pouco sociavel)
Tentativa de fuga
Calmo(a); Grupo 03: C7-m,5 Gruno 02:
Focado(a); Grupo 01:€2-m5 | e | e el
Tentativa de fuga (Pouco sociavel) ’
Tranquilo(a) Grupo 03: -6 El’;t‘ﬁgoofo g;\felf)“ ------------
iy eema | Grupo 02:
Variavel | e Grupo 03: C10-m,4 C4m,5

Obs.: Quase todos os participantes foram considerados sociaveis pela pesquisadora, por isso somente 0s
pouco-sociaveis receberam essa observagao entre parénteses. Fonte: Elaborado pela autora.

O objetivo desse agrupamento foi identificar de forma mais clara as caracteristicas comuns as diversas
criangas participantes, e também verificar a compatibilidade de comportamentos nas diferentes formas
de aplicagéo testadas. Observando as criangas dentro de seus grupos e aplicagdo, concluiu-se que
essas caracteristicas pessoais e comportamentais independem da forma de aplicagdo, estando

majoritariamente associados a crianga e ao seu estado emocional e psicoldgico no dia da aplicagao.

Chamou atengéo o fato de duas criangas que realizaram as atividades em dois encontros (grupos
diferentes) terem apresentado comportamentos variaveis, estando, ambas, calmas e focadas no
primeiro encontro, e agitadas, dispersas e apresentando tentativa de fuga das atividades no segundo.
Provavelmente essa variabilidade de comportamento se justifica por questdes pessoais, mas nao
compete a essa tese investiga-la. Todas as outras criangas apresentaram o mesmo tipo de

comportamento nos dois encontros, quer tenha sido calmo ou agitado, disperso ou focado.



6.4.2 Agrupamento por resposta aos instrumentos

As criangas participantes também foram agrupadas conforme os resultados obtidos, ou as respostas

aos instrumentos aplicados. Dessa analise, surgiu a seguinte classificagéo:

« Resposta positiva a todos os instrumentos: C2-m,5 (grupo 01); C4-m,5 (grupo 02); C6-m,5
(grupo 03);

« Resposta positiva ou parcial a todos os instrumentos: C3-m,5 (grupo 02); C9-f,6 (grupo 03);

« Resposta negativa em uma das atividades, em ao menos um dia de aplicagdo: C1-m 4
(grupo 01); C5-f,4 (grupo 02); C7-m,5; C10-m,4; C11-f,4 (grupo 03);

- Resposta negativa em duas atividades: C8-m,6 (grupo 03).

Nessa classificacdo foi possivel observar que trés criangas, cada uma submetida a uma forma de
aplicagdo, respondeu positivamente a todos os instrumentos. Da mesma forma, todos os grupos
apresentaram alguma crianga que respondeu negativamente a uma das atividades, em ao menos um
dia de aplicagdo. A partir dessa constatagdo pode-se supor que as caracteristicas pessoais €
comportamentais sejam mais relevantes para um retorno positivo do que a forma de aplicagdo do
instrumento. Mas esse argumento ndo se sustenta quando se cruza as informagdes desta classificagéo
com o Quadro 23, verificando-se que as trés criangas que tiveram melhor desempenho apresentaram
caracteristicas pessoais e comportamentais bastante distintas. Enquanto C2-m,5 apresentou-se calmo
e focado; C6-m,5 apresentou-se agitado e disperso, ambos apresentando tentativas de fuga das
atividades propostas; e C4-m,5 apresentou comportamentos variados, estando tranquilo no primeiro
encontro, e agitado, disperso e tentando fugir das atividades, no segundo. A verbalizagdo também néo
foi relevante, pois as criangas nao verbais desenvolvem formas de comunicagdo alternativas,
principalmente através de gestos e expressao facial e corporal. Um bom exemplo disso é C4-m,5 que
nao emitia nenhuma palavra, apenas sons indecifraveis, mas respondeu positivamente a todas as

atividades nas duas vezes que as realizou (visto que pertence ao grupo 02).

Para uma analise mais aprofundada sobre as respostas as atividades propostas foi desenvolvido o
Quadro 24, no qual as respostas das criangas estdo separadas por atividade, com a indicagdo do

grupo a que pertencem, visando Unica e exclusivamente facilitar a visualiza¢do e a analise dos dados.
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Quadro 24 - Agrupamento dos participantes conforme resposta as atividades.

RESPOSTA / ATIVIDADE | Atividade 01 Atividade 02 Atividade 03
Grupo 01: C2-m,5 Grupo 01: C2-m,5
Positivo TODOS Grupo 02: C4-m,5 Grupo 02: C4-m,5 e C5-f,4

Grupo 03: C6-m,5 e C11-f,4 Grupo 03: C6-m,5

Grupo 02: C3-m,5
Grupo 03: C9-f,6 e C10-m,4

Positivo / Parcial | e | e

Grupo 01: C1-m,4
Parcial Grupo 02:C3-m5 | e
Grupo 03: C7-m,5 e C9-f,6

Grupo 03: C7-m,5
Grupo 03: C11-,4

Grupo 01: C1-m,4
Grupo 03: C8-m,6

Negativo / Parcial | - Grupo 02: C5-f,4

Negativo Grupo 03: C8-m,6 e C10-m,4

OBS.: Na primeira coluna, a presenga de duas possibilidades simultdneas (ex. Positivo / Parcial) indica que a
crianga apresentou comportamento diferenciado em cada um dos dois encontros que participou. Fonte:
Elaborado pela autora.

Sob esse ponto de vista, a Unica atividade unénime foi a primeira, a qual todas as criangas
participantes responderam positivamente; na segunda atividade a maioria das crian¢as respondeu
positiva ou parcialmente, com apenas duas delas que ndo apresentaram resposta significativa, além de
uma terceira que obteve resultado negativo na primeira aplicagdo, mas melhorou para parcial no
segundo encontro. Dentre essas, encontrou-se representantes dos trés grupos respondendo
positivamente e parcialmente. Mas, negativamente, apenas criangas do terceiro grupo, permitindo a
concluséo de que o conhecimento da pesquisadora, através de apenas um encontro a mais, ndo
contribuiu para um melhor resultado nesse segundo instrumento. A exceg¢do foi uma crianga do
segundo grupo, que realizou a mesma atividade nos dois encontros, obtendo uma melhora nos
resultados da primeira para a segunda aplicagdo. Essa experimentagao significa que, talvez, seja mais
importante a crianga conhecer o instrumento e realiza-lo mais de uma vez, do que ter uma maior

aproximagao e confianga na pesquisadora que o aplica.

Na terceira atividade também foi obtido retorno positivo ou positivo/parcial da maioria das criangas. Da
mesma forma que no instrumento anterior, representantes dos trés grupos obtiveram retorno positivo,
mas criangas do primeiro e do terceiro grupo apresentaram resposta negativa a atividade. Esta ultima
constatagdo foi interessante, pois o primeiro grupo teve apenas um encontro com a pesquisadora e,
consequentemente, com a maquete, enquanto o grupo trés teve contato nos dois encontros, e também

duas oportunidades de interagir e responder a atividade.



Mas, repetindo-se que cada crianga € Unica, e a crianca do terceiro grupo em questdo (C8-m,6)
apresentou caracteristicas bem peculiares (& pouco sociavel, ignorando muitas vezes a pesquisadora,
magoando-se e realizando apenas o que deseja), talvez seja uma questéo a ser desconsiderada para a
pesquisa, visto que outras duas criangas do terceiro grupo tiveram melhora na resposta a terceira
atividade do primeiro para o0 segundo encontro. Nesse sentido é importante relembrar que, desde seu
inicio esta pesquisa foi exploratdria, de modo que apresentar a maior quantidade de informagdes
possivel é essencial para o desenvolvimento de novas etapas de investigagdo, que lidem com um

maior nimero de participantes.

A partir dessas consideragdes também é preciso ressaltar que a aplicagéo dos instrumentos em dois
encontros ndo se mostrou necessaria para todas as criangas, mas pode ser aconselhavel para
algumas. Portanto, é importante considerar essa possibilidade como uma alternativa as criangas que
n&o obtiverem resultado positivo no primeiro contato com a atividade, qualquer que seja o instrumento.
Mas destaca-se que ndo se trata de insistir com o instrumento no mesmo dia da aplicag&o, isso deve

ocorrer num outro encontro, sem o cansago e desgaste de ambos — pesquisadora e participante.

A partir do cruzamento das informagdes dos Quadros 23 e 24 foi possivel tirar algumas conclusdes
elou fazer suposi¢des. Enquanto duas criangas (C5-f,4 e C6-m,5) agitadas, dispersas e com tentativas
de fuga tiveram resposta positiva em todos os instrumentos, outra (C1-m,4) teve resultado parcial na
segunda atividade e negativo na terceira. Em contrapartida, criangas tranquilas (C9-f,6 e C11-f4)
apresentaram resposta parcial e negativa em algumas atividades e encontros. Além destas, dentre as
criangas participantes que se apresentaram focadas nas atividades, ou seja, que nédo se dispersaram
com facilidade, apenas C2-m,5 respondeu positivamente a todas as atividades; as demais (C2-m,5; C3-
m,5 e C7-m,5) oscilaram entre resposta negativa, parcial e positiva. Portanto, ndo € possivel afirmar
que criangas calmas e focadas tiveram um melhor desempenho, ou que criangas agitadas e dispersas
responderam negativamente as atividades propostas. Novamente, a quantidade reduzida de
participantes e sua relativa variedade em termos de caracteristicas pode ter gerado resultados

dispersos, 0 que aponta para a necessidade de novas investigages que oportunizem sua averiguagao.

6.4.3 Resposta as questdes colocadas pela pesquisa

Como mencionado anteriormente, no desenvolvimento dos instrumentos metodoldgicos aplicados as
criangas com Sindrome de Down foram estabelecidas algumas questdes que deveriam ser
respondidas. As atividades propostas conseguiram responder praticamente a todas as perguntas,

mesmo que apenas parcialmente.
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» Percebem o espaco, se atentando aos objetos e mobiliario que as rodeiam?

As criangas participantes demonstraram perceber 0 espago em todas as atividades: no Instrumento |,
quando apontavam para objetos da fotografia associando-os aos objetos reais, indicando-os, ou
quando apontavam para a cadeira giratoria da sala de reunides, atrag@o especial da nova sala
descoberta; no Instrumento Il, quando identificavam rapidamente os objetos da sala em que se
encontravam, demonstrando total dominio do que estava presente na sala com a qual sdo

familiarizadas; e no Instrumento Il ao associar miniatura e tamanho real.

Com certeza algumas criancas apresentaram-se mais atentas do que outras, ou talvez mais dispostas
a responder o que lhes era perguntado, mas de uma forma geral elas demonstraram realmente
perceber 0 espago que as rodeavam, se atentando a objetos e mobiliario. Demonstrando, inclusive,
preferéncias através das identificagdes, pois os brinquedos eram normalmente os mais facilmente

identificaveis.
» Qualificam o espago? Tém preferéncia por um ambiente em detrimento de outro?

A qualificacdo do espago foi um tema mais complexo, mas o Instrumento | demonstrou que as criangas
participantes conseguiram qualifica-lo quase com facilidade, pois a maioria colou o adesivo no
ambiente favorito sem hesitar. Pode-se julgar que a colagem n&o foi proposital, ou que a crianga néo
entendeu o que Ihe foi solicitado, mas esses argumentos ndo se sustentam, pois, a maioria justificou
sua escolha apontando para mobiliérios ou brinquedos das imagens, e até tocando o peito sinalizando
“‘gostar”. E dentre aquelas criangas que realizaram a atividade nos dois encontros (Grupo 02), as duas
que mudaram de opinido, selecionando fotografias distintas no primeiro e segundo encontro,

justificaram a escolha quando questionadas, na segunda aplicag&o.

» Quais seriam as caracteristicas de um espago adequado para eles? O que gostam em um

ambiente? O que ndo gostam? O que as incomoda em um ambiente?

Essas ultimas questdes foram diretamente respondidas por poucas criangas participantes, através do
Instrumento I, no qual sinalizaram gostar ou ndo de alguns elementos da maquete, como tatame,
cadeira de contencdo, e mesinha e cadeiras coloridas de madeira. Mas foram elementos muito
pontuais, € quando a pesquisadora insistia no assunto a crianga apenas a ignorava. Certamente séo
perguntas mais dificeis, cuja resposta torna-se menos clara e imediata, de modo que poucos as

responderam, embora 27% (trés pessoas em onze) seja um percentual ndo desprezivel.



Por sua vez, na aplicagdo do Instrumento I, ao colarem adesivos nos objetos, as criangas
demonstraram gostar de alguns dos elementos presentes no ambiente, inclusive indicando-os como
favoritos, o que demonstra que h& uma discriminagdo entre eles. Alias, tais preferéncias foram
reforcadas pelos pais e profissionais, cuja convivéncia cotidiana com estas criangas amplia o leque de

informagdes sobre elas disponiveis nesta tese.

Além disso, as informagdes comportamentais também precisam ser consideradas, e a observagao dos
participantes durante a aplicagdo dos instrumentos e mesmo informalmente, entre sessdes e em
horarios de recreagéo, permitiu compreender um pouco da relagdo destas criangas com o ambiente.
S&o conhecimentos simples, mas podem fazer a diferenga em futuros contatos: (i) o excesso de
estimulos dificulta sua concentragéo e participagéo, gerando dispersao; (i) qualquer desconforto fisico
as incomoda muito (da roupa e sapatos usados por elas naquele momento até as condigdes de
temperatura da sala, luminosidade, barulho e ergonomia dos méveis), atrapalhando seu envolvimento
em qualquer atividade; (iii) elas tém alguma dificuldade para lidar com ambientes e pessoas
desconhecidas, sendo melhor abordadas em lugares que lhes sejam familiares, no entanto, a grande
familiaridade com um local pode fazer com que queiram repetir experiéncias que ali tiveram

anteriormente, o que pode ndo ser favoravel ao desenvolvimento de uma nova atividade.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Ouvir criangas pequenas com deficiéncia intelectual para dar-lhes voz exige esforco dos pesquisadores
em qualquer 4rea do conhecimento. E necessario um cuidadoso trabalho de pesquisa sobre a
deficiéncia em questdo, sobre suas limitagbes e peculiaridades, uma minuciosa definicdo de
instrumentos e, ainda, muita paciéncia, aten¢do e entrega durante a aplicagédo dos mesmos. No caso
do pesquisador nos campos da Arquitetura e do Urbanismo, um desafio adicional € o fato de serem
treinados para investigar principalmente o ambiente, e néo para trabalhar com as pessoas e, muito

menos, com pessoas que tém dificuldade em se comunicar.

O desenvolvimento desta tese foi um desafio para a pesquisadora, que precisou aprofundar seu
entendimento sobre a deficiéncia intelectual, e principalmente sobre a Sindrome de Down, identificando
as falhas na compreensao difundida pelo senso comum e as reais limitagdes e particularidades das
criangas participantes. S6 a partir desse embasamento foi possivel elaborar os instrumentos para
coleta de dados. Muitas das estratégias sugeridas pela reviséo tedrica e das recomendagdes
fornecidas pelos painéis de especialistas se mostraram eficientes e essenciais na sele¢ao/elaboragéo
dos instrumentos, e também na sua aplicagéo, confirmando a contribuicdo de teoria e prética, e a

importancia da associagéo entre ambos.

Em linhas gerais e atendendo ao principal objetivo da investigagao, € possivel afirmar que esta tese
contribuiu para o0 avango quanto aos instrumentos de coleta de dados aplicados a criangas pequenas
com deficiéncia, a medida que, a partir do reconhecimento de métodos e técnicas de pesquisa de
diversos campos, propds modos de abordagem desse publico e testou sua aplicabilidade. Sua maior
contribuigdo, no entanto, € abrir uma possibilidade real para a valorizagao das criangas pequenas com
Sindrome de Down como protagonistas das pesquisas, tornando-os interlocutores que possuem voz
ativa, e podem informar seus gostos, seus desejos, seus anseios, mesmo quando se trata da
qualificacdo espacial. Verifica-se, assim, uma maior probabilidade para a inclusdo da opinido dessas
criangas em futuras pesquisas sobre a qualidade espacial a serem desenvolvidas nos campos da

Arquitetura e do Urbanismo, inclusive em Avaliagdes-Pds Ocupacao (APO).
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7.1 Relacionando os resultados obtidos as hipéteses da pesquisa

Concluida a anédlise dos resultados da pesquisa, nota-se que os instrumentos metodoldgicos
desenvolvidos ndo atingiram, de fato, todas as criangas da mesma forma. Assim como todas as
pessoas, e todas as criangas, aquelas com Sindrome de Down também diferem entre si, apresentando
etapas de desenvolvimento, limitagdes, comportamentos e atitudes variadas. Algumas criangas
apresentaram-se como um desafio maior, ndo respondendo aos questionamentos ou a realizagao das
atividades propostas, outras facilitaram a aplicagdo dos instrumentos, colaborando da melhor forma
possivel. Com algumas foi muito dificil obter respostas, mas a maioria respondeu bem aos
instrumentos propostos, informando seus gostos e dando, de fato, sua opinido sobre os ambientes e
seus elementos. E, nos casos onde verificava-se auséncia ou dificuldade de verbalizacédo, esta
condi¢do nao se apresentou como um empecilho, nem mesmo diante de uma pesquisadora arquiteta,
porque as criangas desenvolvem formas de comunicagao nédo verbal, recorrem a gestos que, somados

a expressao facial e corporal, comunicam seus interesses e intengoes.

Dessa forma, comprova-se a hipétese principal da pesquisa, ou seja, E POSSIVEL APLICAR
INSTRUMENTOS DE PESQUISA A CRIANCAS PEQUENAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL,
VISANDO INVESTIGAR SUA SATISFACAO EM RELACAO AO AMBIENTE. O estudo exploratorio
realizado mostrou que, um pouco de imaginagdo e persisténcia possibilitam que esse tipo de
investigacdo seja realizado. Abre-se, portanto, um caminho para novos trabalhos, de cunho

confirmativo e experimental, que possam aprofundar o conhecimento nesse campo.

Ja a primeira hipétese complementar que afirmava que INSTRUMENTOS DE PESQUISA
APLICADOS A CRIANCAS PEQUENAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NAS AREAS DE
PSICOLOGIA, PEDAGOGIA E SOCIOLOGIA, PODEM SER ADAPTADOS POR PESQUISADORES
ARQUITETOS E URBANISTAS PARA AVALIACAO DO AMBIENTE FiSICO, SEM PREJUIZO
SIGNIFICATIVO NA OBTENGAO DA INFORMACAO teve confirmag&o parcial. Na revisdo tedrica
realizada constatou-se, diferentemente do que se imaginava, que também nas areas acima
mencionadas € dificil encontrar pesquisas que escutem as criangas pequenas com deficiéncia, em
especial a intelectual. Na maioria dos estudos séo realizadas observagbes participantes, e a partir
desse contato com as criangas obtém-se sua opinido sobre algum assunto de interesse do
pesquisador. Diante disso, a pesquisadora utilizou métodos ja existentes nas Ciéncias Sociais e
Humanas como inspiragdes para criagdo de novos instrumentos metodolégicos que pudessem ser

aplicados por pesquisadores arquitetos a criangas com deficiéncia intelectual. Como tais instrumentos



foram testados e atingiram genericamente seus objetivos confirma-se que € possivel aplica-los a

criangas com Sindrome de Down para uma avaliagdo do ambiente fisico por um pesquisador arquiteto.

Para conseguir desenvolver esses instrumentos foi necessario atentar para as limitagdes decorrentes
da deficiéncia intelectual, mais especificamente, da Sindrome de Down, confirmando a segunda
hipétese complementar desta tese: AS LIMITACOES DECORRENTES DA DEFICIENCIA
INTELECTUAL DETERMINAM AS ESPECIFICIDADES NA ADAPTACAO E NO PROCESSO DE
APLICACAO DOS INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS VISANDO A COMPREENSAQO DA
PERCEPCAO DESSES USUARIOS EM RELAGAO AO AMBIENTE. Somente a partir do conhecimento
sobre as limitagbes e especificidades das criangas pequenas com deficiéncia intelectual foi possivel
desenvolver instrumentos metodoldgicos que realmente colhessem sua opinido e aplica-los de forma

eficiente, compreendendo os resultados obtidos.

A pesquisa também alcangou seu objetivo principal, ao adaptar instrumentos das Ciéncias Humanas
e Sociais, criando novos quando necessario, para aplica-los a criangas pequenas com deficiéncia
intelectual, representadas neste estudo pela Sindrome de Down. E principalmente atingiu a meta
estabelecida neste objetivo, que era “a construgdo de referencial (teérico e pratico) para futuros
trabalhos que considerem a opinido de criangas pequenas com deficiéncia visando a melhoria da

qualidade espacial’.

Os objetivos especificos também foram alcangados, a medida que foi possivel “compreender a
deficiéncia intelectual e suas limitagdes em relagdo a comunicagéo”; “integrar conhecimentos das areas
de Arquitetura e Urbanismo, Psicologia, Pedagogia e Sociologia, sobre instrumentos metodoldgicos
aplicados a criangas pequenas com e sem deficiéncia intelectual”; e “desenvolver instrumentos de
coleta de dados aplicaveis a criangas pequenas com deficiéncia intelectual, utilizando as criangas com

Sindrome de Down como parametro”.

Por outro lado, o estudo em questdo apresentou algumas limitagdes que precisam ser aqui

registradas.

A primeira limitacdo foi o pouco tempo disponivel para o pesquisador estar com a crianca. A

pesquisadora possuia apenas 0s horarios exatos dos atendimentos para realizagdo das atividades
propostas. Cada atendimento tinha duragdo de 20 a 30 minutos, geralmente eram somados dois ou
trés atendimentos, totalizando 50 a 60 minutos para reconhecimento crianga-pesquisadora e aplicagéo

dos trés instrumentos metodoldgicos.
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A impossibilidade de preparar 0 ambiente como desejado para a pesquisa foi uma segunda limitag&o.

Como os encontros com as criangas eram realizados na sala de atendimento da terapeuta ocupacional,
entre um e outro atendimento normal da profissional, ndo era possivel, por exemplo, retirar os varios
estimulos visuais presentes no ambiente, ou lacrar armarios e gavetas. Essa questéo, alertada pelo
painel de especialistas e pela revisao teorica, facilitava a dispersdo das criangas, que se interessavam
por brinquedos expostos, e tentavam fugir das atividades abrindo armarios de brinquedos ou gaveteiros
de material de desenho. A prépria Sala de Reunibes, utilizada para efeito de comparagéo com a Sala
22 na primeira atividade, precisava ser reorganizada todos os dias pela pesquisadora, pois sua
configuragdo original eram cadeiras em circulo, para reunides dos profissionais da institui¢éo, e a
fotografia apresentada as criangas mostrava uma configuragdo semelhante @ de uma sala de aula

tradicional, com cadeiras em fileiras.

E a ultima limitagao foi o pequeno numero de criangas participantes. O publico-alvo da pesquisa eram
criangas de quatro a sete anos incompletos, com Sindrome de Down, e essas criangas precisavam ser
atendidas em uma sala especifica da Instituicdo A, devido a maquete fisica desenvolvida e a
necessidade de familiarizagdo das criangas com o local. Portanto, a pesquisadora possuia um nimero
restrito de criangas a sua disposi¢do, o que pode gerar vieses muito fortes e mascarar alguns
resultados. Mas como a pesquisa era exploratéria e ndo confirmatéria, essa limitagdo ndo impediu sua

ocorréncia.

Essas dificuldades foram obstaculos para o desenvolvimento da pesquisa, mas ndo a impossibilitaram.
Apenas compreende-se que um maior tempo disponivel com a crianga, assim como uma sala melhor
organizada, de acordo com as observagdes de especialistas e pesquisadores, facilitaria 0 andamento

da pesquisa, podendo, inclusive, trazer maiores e/ou melhores descobertas.

7.2 Repensando os métodos desenvolvidos e o processo de aplicagao

Os instrumentos metodolégicos desenvolvidos demonstraram ser adequados ao problema investigado,
permitindo uma aplicagdo facilitada, bem como uma facil manipulagdo e interpretagdo dos dados
coletados. A adogdo de multiplos métodos foi essencial para se atingir os objetivos pretendidos,
possibilitando responder as questdes propostas pela pesquisa através do cruzamento dos dados
obtidos. Além disso, também permitiu boa aproximagdo entre crianga e pesquisadora, que
correspondeu a um conhecimento gradual a partir do primeiro instrumento aplicado, levando a uma
maior interacao e ainda uma melhor percepgdo do modo de resposta de cada crianga, € visto que o

tempo disponivel com cada crianga era limitado (como comentado anteriormente).



Para aplicacdo dos instrumentos desenvolvidos e quaisquer outros métodos a criangas com deficiéncia
intelectual, em especial com Sindrome de Down, sugere-se mais encontros com as criangas antes da
realizacdo da pesquisa de fato. Mesmo assim com o cuidado de ndo apresentar o modelo
tridimensional, ou qualquer outro elemento de algum método, pois este pode deixar de ser novidade no
momento da sua aplicacdo real, desestimulando a crianga. E preciso realizar esses encontros como
forma de conhecer a crianga, seu comportamento e seu modo de se comunicar, além de permitir que a
mesma confie no pesquisador, melhorando a relagéo entre ambos, o que facilitaria a realizagéo das

atividades propostas.

Observar o comportamento das criangas participantes no ambiente em que serdo aplicados os
instrumentos, longe da presenca dos pais, também é importante. Somente dessa forma sera possivel
verificar 0 que desenvolvem no ambiente em questdo, como interagem com o ambiente e com 0
profissional que as conhece e em quem confiam, o que pode facilitar a compreensdo de alguns
comportamentos revelados durante o desenvolvimento das atividades da pesquisa (se eles se devem a
rotina ou ndo) e até preveni-los. Essas observagdes participantes podem também auxiliar no
conhecimento prévio da crianga, somadas as informagdes coletadas por meio do questionario enviado

aos pais.

Além disso, eliminando a principal dificuldade verificada nesta pesquisa, seria importante ter mais
tempo com a crianga, para uma aplicacdo mais tranquila das atividades; e um ambiente melhor

preparado, de acordo com as recomendacgdes e estratégias de especialistas e pesquisadores.

7.3 Recomendagoes para futuras pesquisas

Apesar das hipdteses sugeridas terem sido confirmadas e dos objetivos propostos terem sido
alcangados, ao longo da redacdo desta tese novas perguntas surgiram, questionamentos estes que
ndo poderiam ser respondidos ou discutidos na presente tese, mas que constituem possiveis

encaminhamentos para futuras pesquisas.

= A qualificagéo de elementos fisicos do ambiente, como méveis e objetos, néo foi realizada de
forma eficaz pela maioria das criangas participantes desta pesquisa, mas algumas
demonstraram qualificar essas questdes. Haveria uma melhor forma de obter tais respostas de

criangas pequenas com Sindrome de Down? Qual seria?

= O modelo fisico foi desenvolvido de modo muito particular, pelas maos da propria
pesquisadora, utilizando materiais com os quais a pesquisadora possuia familiaridade. Esse
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modelo artesanal mostrou-se eficiente para o presente ensaio exploratério, inclusive
possibilitando uma experiéncia mais lidica para as criangas. Porém, ndo pode ser faciimente
desenvolvido por qualquer pesquisador (por requerer habilidades manuais especificas), além
de ser uma maquete grande, de dificil deslocamento, e do mobiliario interno ndo apresentar
resisténcia suficiente ao manuseio por criangas pequenas com Sindrome de Down (por ndo
possuirem uma boa coordenagdo motora fina). Tendo ciéncia de trabalhos ja desenvolvidos®
que utilizaram impressoras 3D e cortadoras a laser para produgdo de mobiliério em escala
reduzida, seria essa a solugao para tais questdes? Sabe-se que a partir da prototipagem rapida
é possivel produzir modelos fisicos realisticos, em larga escala, que possam ser reproduzidos
em qualquer lugar, por qualquer pessoa, a partir de uma base de dados que pode ser
compartilhada. Esse modelo fisico desenvolvido pela prototipagem rapida seria suficientemente
resistente para 0 manuseio pelas criangas pequenas com Sindrome de Down? A aproximagao
entre 0 design de produtos e a arquitetura poderia facilitar a produgdo desse modelo,

desenhando-o ja pensando no transporte eficiente?

Os profissionais especializados e os pais das criangas com Sindrome de Down destacaram o
interesse das mesmas por tecnologia. Haveria a possibilidade de utilizar um modelo
tridimensional virtual ao invés do fisico? As criangas com Sindrome de Down compreenderiam
a maquete virtual? A resposta seria melhor? Mais criangas se interessariam e responderiam
bem & atividade proposta? Ou teria algum outro instrumento metodolégico que pudesse,
através da tecnologia, auxiliar na coleta de informagdes relativas a percep¢do do espago?

Algum aplicativo ludico?

Sé&o inimeras as causas da deficiéncia intelectual, e a Sindrome de Down é uma delas. Os
instrumentos desenvolvidos poderiam ser aplicados a qualquer crianga pequena com

deficiéncia intelectual, independente da causa da deficiéncia?

As criangas com Sindrome de Down apresentam deficiéncia intelectual que varia da leve a
moderada. Esses instrumentos seriam aplicaveis também as criangas com deficiéncia
intelectual grave, profunda ou ndo especificada? Em caso positivo, como adequar 0s
instrumentos e a forma de aplicagdo aos mesmos? Em caso negativo, seria possivel aferir sua

opinido? Através de qual(is) instrumento(s)?

6 IMAI et al., 2015; ZALITE; IMAI, 2017; SOUZA; IMAI; AZUMA, 2018a e 2018b.
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= Um dos motivos pelo qual os instrumentos metodoldgicos obtiveram resultado positivo foi o fato
de instigarem a curiosidade das criangas pequenas, utilizando-se do ludico e do “faz de conta”.
Sabe-se, porém, que os individuos com Sindrome de Down apresentam um desenvolvimento
cognitivo mais lento que os neurotipicos®”. Sendo assim, até que idade das criangas com
Sindrome de Down os instrumentos desenvolvidos poderiam ser aplicados? Seria necessaria
alguma adequacao para aplicagdo em criangas com mais idade? Qual(is)? Seria pertinente
testar instrumentos elaborados para criangas com Sindrome de Down com criangas

neurotipicas de menor idade (comparativamente) a fim de aperfeigoa-los?

= Por fim, a partir deste estudo exploratério foi possivel verificar que a familiarizagdo com o
ambiente é fundamental, mas este local de aplicagdo dos instrumentos também precisa ser
preparado para evitar a dispersdo das criangas participantes, e desestimular algumas agdes
rotineiras. Além disso, foi sugerido no painel de especialistas a realizagdo de algumas
experimentagdes com as criangas com Sindrome de Down para verificar como elas percebem
0 ambiente em que se encontram. Sendo assim, sugere-se para uma futura pesquisa que seja
desenvolvido um “laboratério”, dentro de uma instituigdo que atenda criangas com Sindrome de
Down, com caracteristicas semelhantes a uma sala de atendimento com a qual estejam
familiarizadas, mas que possa sofrer todo tipo de interferéncia do pesquisador. Dessa forma
seria possivel testar: niveis diferenciados de ventilagdo e luminancia artificial e natural, bem
como condicionamento de ar; conforto acustico através de simulagbes de ruidos, sons
constantes e intermitentes, além de ondas sonoras distintas; cores e estampas diversas para
piso, paredes e teto, em variadas tonalidades e intensidades; mobiliario diferenciado
ergonomicamente, em dimensdes padrdes e dimensionados pensando na estatura média das
criangas pequenas com Sindrome de Down, ou cores e formatos variados; os estimulos visuais
diferenciados, desde brinquedos a mobiliario ou objetos coloridos, acrescentando-os e
retirando-os totalmente. Os experimentos realizados nesse laboratério poderiam ser
monitorados por meio de cameras de video estrategicamente posicionadas, e também por
sensores e medidores de temperatura, umidade e ruido, por exemplo. Seria interessante
também que essa pesquisa fosse acompanhada de perto por uma equipe multidisciplinar,
incluindo os profissionais da propria instituicdo em questao, que teriam muito a acrescentar aos
experimentos, e também seria uma forma de fornecer um retorno mais evidente a instituicdo

envolvida. Entende-se que a partir desses experimentos realizados em laboratdrio seria

67 Em psicologia, psiquiatria, neurologia e dreas afins, diz-se neurotipico do individuo que n3o apresenta disttrbios
significativos no funcionamento psiquico. Fonte: http://pt.unionpedia.org/i/Normalidade_(comportamento)
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possivel averiguar a influéncia desses fatores (luminosidade, ventilagdo, estimulos visuais,
ergonomia, etc.) no comportamento e na qualifica¢do do espaco pelas criangas com Sindrome
de Down, conhecimento que poderia possibilitar maior aproximagdo com relagdo as

caracteristicas de um ambiente adequado para essas criangas.

A presente tese é apenas um dos elementos iniciais da preocupacao de arquitetos com a opinido de
criangas pequenas com deficiéncia intelectual, pelo menos no contexto brasileiro. Espera-se que, com
a divulgacdo dos resultados da investigacao efetuada, os arquitetos e urbanistas percebam que é
possivel considerar a opinido de crian¢as pequenas com deficiéncia intelectual em pesquisas que
visem a melhoria da qualidade espacial das edificagbes e, consequentemente, das cidades. Assim, a
partir dessa constatagéo, espera-se que, de fato, seja dada mais aten¢do a voz dessas criangas nos
préximos trabalhos no campo da Arquitetura e do Urbanismo, sejam em Avaliagdes Pés-Ocupagao
(APO) ou em quaisquer outras pesquisas, notadamente naquelas relacionadas aos ambientes com os

quais convivem cotidianamente, reafirmando seu direito de cidaddos.
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QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL



APENDICES

APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Entrevista

Titulo da Pesquisa: “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual

em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’.

Pesquisadora Responsavel:

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de Sao Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670

Orientadora:

Prof?. Dr?. Sheila Walbe Ornstein
Professora Titular | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de S&o Paulo
E-mail: sheila@usp.br | Tel. (11) 3091-4571

Coorientadora:

Prof?. Dr@. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Professora Associada | Dep. Arquitetura e Urbanismo | Universidade Federal do Rio Grande do Norte
E-mail: gleiceae@gmail.com | Tel. (84) 3215-3776

CARTA-CONVITE

Convidamos o(a) Sr.(a) para participar da Pesquisa intitulada “Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-
escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’,
que tem como objetivo adaptar e aplicar instrumentos de coleta de dados, das areas de Psicologia e Pedagogia,
destinados a pré-escolares com deficiéncia intelectual, visando possiveis futuras pesquisas, na area de
arquitetura. Os resultados deste estudo contribuirdo para que a opinido destes usuarios seja considerada, no
que tange a qualidade espacial, para realizagdo de futuros projetos, melhorias, reformas ou adequacgdes de

construgdes existentes.

A partir de uma revisao bibliografica acerca do tema, propde-se a realizagdo de estudos de caso em instituicdes
especializadas no atendimento de criangas, adolescentes e adultos com deficiéncia intelectual. Serdo realizadas
entrevistas com profissionais dessas instituigdes, e grupos focais com pais de criangas atendidas pelas mesmas,
seguidos da aplicagdo de instrumentos metodoldgicos, que ainda serdo selecionados, aos pré-escolares com
deficiéncia intelectual. Baseando-se nos dados coletados nestes Ultimos instrumentos, pretende-se elaborar
diretrizes especificas para realizagdo dos instrumentos propostos e testados na pesquisa, em forma de manual
ou cartilha, para facilitar o planejamento e a aplicagdo das técnicas de coleta de dados por arquitetos nas

pesquisas para melhoria da qualidade espacial.
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Para participar desta pesquisa ndo sera necessario que vocé estude ou pesquisa sobre qualquer assunto, pois
esta entrevista trata de informagGes referentes a sua vivéncia na instituicdo que trabalha. Vocé podera obter
todas as informagdes que quiser e poderd ndo participar da pesquisa ou retirar seu consentimento a qualquer
momento, sem prejuizos. Pela participa¢do no estudo, vocé néo recebera qualquer valor em dinheiro e teré a
garantia de que todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa ndo serdo de sua
responsabilidade. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas seus dados pessoais serdo

mantidos em sigilo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, assinadas pela pesquisadora e por vocé,
devendo cada um guardar a sua via deste documento. Em caso de duvida(s) e outros esclarecimentos sobre
esta pesquisa, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel, Virginia Magliano Queiroz, pelo
telefone (27) 98126-3670, ou podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade de Sao Paulo — CEP HU/USP, na Av. Prof. Lineu Pestes, 2565, Cidade
Universitaria, CEP: 05 508-000, Sao Paulo — SP, telefone: (11) 3091-9457, e-mail: cep@hu.usp.br.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu,

portador(a) do RG n° , estou ciente do esclarecimento da Carta-Convite da pesquisa

intitulada “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de
satisfacdo do usuario em relagdo a qualidade espacial” e de que fago parte do estudo e contribuirei respondendo
a entrevista. Declaro estar ciente: a) do objetivo do projeto; b) de que néo precisarei estudar ou pesquisar sobre
qualquer assunto; ¢) da seguranca de que nao serei identificado(a); d) de que a participagéo nesta pesquisa nao

€ obrigatoria, e que tenho liberdade de recusar a participar a qualquer momento, retirando 0 meu consentimento.

A explicagdo que recebi esclarece os beneficios do estudo e os riscos estardo na possibilidade de me sentir
desconfortavel ou constrangido responder alguma(s) questdo(des), podendo, portanto, tirar duvidas ou n&o
responder a(s) pergunta(s) em caso de tal constrangimento. Eu entendi que sou livre para interromper minha
participagdo a qualquer momento, retirando o meu consentimento, sem justificar a minha decis&o. Sei que néo
terei despesas e nao receberei dinheiro por participar do estudo. Recebi uma via original deste termo de
consentimento € me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dudvidas. Declaro que, ap6s
convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido o que me foi explicado, aceito participar da

presente Pesquisa.

Vitoria, de de201_ .

Assinatura do(a) Entrevistado(a) Assinatura da Pesquisadora Responsavel



APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Grupo Focal

Titulo da Pesquisa: “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual

em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’.

Pesquisadora Responsavel:

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de Sao Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670

Orientadora:

Prof?. Dr?. Sheila Walbe Ornstein
Professora Titular | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de S&o Paulo
E-mail: sheila@usp.br | Tel. (11) 3091-4571

Coorientadora:

Profé. Dr?. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Professora Associada | Dep. Arquitetura e Urbanismo | Universidade Federal do Rio Grande do Norte
E-mail: gleiceae@gmail.com | Tel. (84) 3215-3776

CARTA-CONVITE

Convidamos o(a) Sr.(a) para participar da Pesquisa intitulada “Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-
escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagéo a qualidade espacial”,
que tem como objetivo adaptar e aplicar instrumentos de coleta de dados, das areas de Psicologia e Pedagogia,
destinados a pré-escolares com deficiéncia intelectual, visando possiveis futuras pesquisas, na area de
arquitetura. Os resultados deste estudo contribuirdo para que a opinido destes usuarios seja considerada, no
que tange a qualidade espacial, para realizagdo de futuros projetos, melhorias, reformas ou adequacgdes de

construgdes existentes.

A partir de uma revisao bibliografica acerca do tema, propde-se a realizagdo de estudos de caso em instituicdes
especializadas no atendimento de criangas, adolescentes e adultos com deficiéncia intelectual. Serao realizadas
entrevistas com profissionais dessas instituicdes, e grupos focais com pais de criangas atendidas pelas mesmas,
seguidos da aplicagdo de instrumentos metodoldgicos, que ainda serdo selecionados, aos pré-escolares com
deficiéncia intelectual. Baseando-se nos dados coletados nestes Ultimos instrumentos, pretende-se elaborar
diretrizes especificas para realizagdo dos instrumentos propostos e testados na pesquisa, em forma de manual
ou cartilha, para facilitar o planejamento e a aplicagdo das técnicas de coleta de dados por arquitetos nas

pesquisas para melhoria da qualidade espacial.
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Para participar desta pesquisa ndo sera necessario que vocé estude ou pesquisa sobre qualquer assunto, pois
este grupo focal tratara de informagdes referentes a sua vivéncia cotidiana com seu(sua) filho(a). Vocé podera
obter todas as informagdes que quiser e podera nao participar da pesquisa ou retirar seu consentimento a
qualquer momento, sem prejuizos. Pela participagéo no estudo, vocé néo recebera qualquer valor em dinheiro e
tera a garantia de que todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa ndo serdo de sua
responsabilidade. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas seus dados pessoais serdo

mantidos em sigilo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, assinadas pela pesquisadora e por vocé,
devendo cada um guardar a sua via deste documento. Em caso de duvida(s) e outros esclarecimentos sobre
esta pesquisa, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora principal Virginia Magliano Queiroz pelo
telefone (027) 98126-3670, ou podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade de Sdo Paulo — CEP HU/USP, na Av. Prof. Lineu Pestes, 2565, Cidade
Universitaria, CEP: 05 508-000, S&o Paulo — SP, telefone: (11) 3091-9457, e-mail: cep@hu.usp.br.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu, , portador(a)

do RG n° , estou ciente do esclarecimento da Carta-Convite da pesquisa intitulada

“Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfagéo
do usuario em relagdo a qualidade espacial” e de que fago parte do estudo e contribuirei participando do grupo
focal. Declaro estar ciente: a) do objetivo do projeto; b) de que ndo precisarei estudar ou pesquisar sobre
qualquer assunto; ¢) da seguranca de que nao serei identificado(a); d) de que a participagéo nesta pesquisa nao

€ obrigatoria, e que tenho liberdade de recusar a participar a qualquer momento, retirando 0 meu consentimento.

A explicagdo que recebi esclarece os beneficios do estudo e os riscos estardo na possibilidade de me sentir
desconfortavel ou constrangido responder alguma(s) questdo(des), podendo, portanto, tirar duvidas ou n&o
responder a(s) pergunta(s) em caso de tal constrangimento. Eu entendi que sou livre para interromper minha
participagdo a qualquer momento, retirando o meu consentimento, sem justificar a minha decis&o. Sei que néo
terei despesas e nao receberei dinheiro por participar do estudo. Recebi uma via original deste termo de
consentimento € me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dudvidas. Declaro que, apds
convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido o que me foi explicado, aceito participar da

presente Pesquisa.

Vitoria, de de201 .

Assinatura do(a) Entrevistado(a) Assinatura da Pesquisadora Responsavel



APENDICE C - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Titulo da Pesquisa: “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual

em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’.

Pesquisadora Responsavel:

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de S&o Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670

Orientadora:

Prof2. Dr@. Sheila Walbe Ornstein

Professora Titular | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de Sao Paulo
E-mail: sheila@usp.br | Tel. (11) 3091-4571

Coorientadora:

Profé. Dr?. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Professora Associada | Dep. Arquitetura e Urbanismo | Universidade Federal do Rio Grande do Norte
E-mail: gleiceae@gmail.com | Tel. (84) 3215-3776

CARTA-CONVITE

Sou uma pesquisadora. Mas o que um pesquisador faz? Pesquisa... estuda... Assim como vocé, eu

estudo.

No momento estou fazendo uma pesquisa sobre os estudantes como vocé. Preciso saber o que vocé
acha desse lugar que estamos, se gosta de vir pra ca, do que mais gosta, do que ndo gosta, do que

gostaria que tivesse aqui, entre outras coisas.

Essa pesquisa que eu estou fazendo vai ajudar as pessoas que querem saber a sua opinido, vai ajudar
as pessoas a te ouvirem e entenderem o que vocé quer, gosta e deseja para os lugares que costuma
ir.

Ja falei com seu responsavel e ele deixou vocé participar. Mas preciso saber se vocé quer me ajudar

na minha pesquisa. Vocé topa?

Se vocé aceitar participar vamos fazer algumas atividades, desenhar, conversar, e brincar. Nada de
mal pode Ihe acontecer durante essas atividades, mas caso vocé ndo goste ou ndo queira fazer

alguma delas, é s falar. E qualquer duvida que tiver, pode me perguntar.
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Se agora vocé quiser me ajudar, mas depois mudar de ideia, ndo tem problema, € s6 me avisar que
nao quer mais participar das atividades e paramos. Ta?
CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu,
aceito participar da pesquisa, mas sei que posso deixar de participar a qualquer momento.

Vitoria, de de201_ .

Assinatura do(a) Participante Assinatura da Pesquisadora Responsavel

[OU]

Impresséo Dactiloscopica



APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Responsavel Legal

Titulo da Pesquisa: “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual

em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’.

Pesquisadora Responsavel:

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de Sao Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670

Orientadora:

Prof2. Dr@. Sheila Walbe Ornstein

Professora Titular | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de S&o Paulo
E-mail: sheila@usp.br | Tel. (11) 3091-4571

Coorientadora:

Profé. Dr?. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali
Professora Associada | Dep. Arquitetura e Urbanismo | Universidade Federal do Rio Grande do Norte
E-mail: gleiceae@gmail.com | Tel. (84) 3215-3776

CARTA-CONVITE

O participante

sob sua responsabilidade legal, estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da Pesquisa intitulada
“Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfagdo
do usuario em relagdo a qualidade espacial”, que tem como objetivo adaptar e aplicar instrumentos de coleta de
dados, das areas de Psicologia e Pedagogia, destinados a pré-escolares com deficiéncia intelectual, visando
possiveis futuras pesquisas, na area de arquitetura. Os resultados deste estudo contribuirdo para que a opinido
destes usuarios seja considerada, no que tange a qualidade espacial, para realizacdo de futuros projetos,

melhorias, reformas ou adequagdes de construgdes existentes.

A partir de uma revisao bibliografica acerca do tema, propde-se a realizagdo de estudos de caso em instituicdes
especializadas no atendimento de criangas, adolescentes e adultos com deficiéncia intelectual. Serao realizadas
entrevistas com profissionais dessas instituigdes, e grupos focais com pais de criangas atendidas pelas mesmas,
seguidos da aplicagdo de instrumentos metodoldgicos, que ainda serdo selecionados, aos pré-escolares com
deficiéncia intelectual. Baseando-se nos dados coletados nestes Ultimos instrumentos, pretende-se elaborar
diretrizes especificas para realizagdo dos instrumentos propostos e testados na pesquisa, em forma de manual
ou cartilha, para facilitar o planejamento e a aplicagdo das técnicas de coleta de dados por arquitetos nas

pesquisas para melhoria da qualidade espacial.

253




254

Para participar desta pesquisa, o participante sob sua responsabilidade ndo tera que estudar ou pesquisar sobre
qualquer assunto, pois as atividades desenvolvidas abordardo sua vivéncia na instituicdo de ensino que
frequentam. Ele podera obter todas as informagdes que quiser e podera néo participar da pesquisa ou deixar de
participar a qualquer momento, sem prejuizos. Pela participacdo no estudo, ele ndo recebera qualquer valor em
dinheiro e tera a garantia de que todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa néo serdo de
sua responsabilidade. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas os dados pessoais do

menor sob sua responsabilidade serdo mantidos em sigilo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, assinadas pela pesquisadora e por vocé,
devendo cada um guardar a sua via deste documento. Em caso de duvida(s) e outros esclarecimentos sobre
esta pesquisa, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora principal, Virginia Magliano Queiroz, pelo
telefone (27) 98126-3670, ou podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade de Sdo Paulo — CEP HU/USP, na Av. Prof. Lineu Pestes, 2565, Cidade
Universitaria, CEP: 05 508-000, S&o Paulo — SP, telefone: (11) 3091-9457, e-mail: cep@hu.usp.br.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu,
portador(a) do RG n° , responsavel legal por

, estou ciente do

esclarecimento da Carta-Convite da pesquisa intitulada “Instrumentos metodoldgicos aplicados a pré-escolares
com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfacdo do usuario em relagdo a qualidade espacial’. Declaro
estar ciente: a) do objetivo do projeto; b) de que ele n&o precisara estudar ou pesquisar sobre qualquer assunto;
c) da seguranga de que ele ndo sera identificado(a); d) de que a participagdo dele nesta pesquisa néo é

obrigatoria.

Confirmo que a pesquisadora Virginia Magliano Queiroz explicou-me os objetivos desta pesquisa, bem como a
forma de participagao, e tive a oportunidade de discutir as informagdes deste termo. Todas as minhas perguntas

foram respondidas e eu estou satisfeito com as respostas.

A explicagdo que recebi esclarece os beneficios do estudo e os riscos estardo na possibilidade do participante
sob minha responsabilidade se sentir desconfortavel ou constrangido em participar de alguma atividade
proposta, ou responder alguma(s) questao(des), podendo, portanto, tirar dividas, e nédo realizar as atividades
elou n&o responder a(s) pergunta(s) em caso de tal constrangimento. Eu entendi que sou livre para interromper

a participagdo dele na pesquisa a qualquer momento, retirando 0 meu consentimento, sem justificar a minha
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decis&o. Sei que ele néo terd despesas e nédo recebera dinheiro por participar do estudo. Recebi uma via original
deste termo de consentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas. Declaro que,
apos convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido o que me foi explicado, manifesto meu

consentimento para que o voluntario sobre minha responsabilidade legal participe da presente Pesquisa.

Vitéria, de de201 .

Assinatura do(a) Responsével Legal Assinatura da Pesquisadora Responsavel

pelo(a) participante da pesquisa

USO DE IMAGEM:

Autorizo 0 uso da imagem do participante sob minha responsabilidade legal para fins académicos,
sendo seu uso restrito a fotografias que ndo apare¢cam seu rosto ou que este ndo possa ser

identificado.

Assinatura do(a) Responsavel Legal Assinatura da Pesquisadora Responsavel

pelo(a) participante da pesquisa



QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL



APENDICE E - Roteiro para Entrevista com Profissionais Especializados em Deficiéncia

Intelectual

Pesquisadora: Me. Virginia Magliano Queiroz
Orientadora: Profé. Dré, Sheila Walbe Ornstein

Coorientadora: Prof®. Dr. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Esclarecimentos aos entrevistados:

- Realiza-se esta entrevista com objetivo de entender melhor a deficiéncia intelectual e os fatores que
propiciam uma melhor qualidade espacial para as criangas com esta deficiéncia, e definir os

instrumentos metodoldgicos a serem aplicados na proxima etapa da pesquisa;

- Suas respostas serdo de grande importancia para o desenvolvimento da pesquisa.

| - Dados pessoais do entrevistado

Nome | Contato (e-mail) | Formagéo académica | Tempo de formagéo | Pés-graduagéo e/ou Cursos |
Atividades Atuais e Tipos de Trabalhos Desenvolvidos | Tempo de trabalho especifico com pessoas

com deficiéncia intelectual.

Il - Conceitos de deficiéncia intelectual.

01) A instituicdo adota definicdo e classificacdo especificas com relagdo a deficiéncia intelectual?
Quais?

02) Nos casos atendidos por esta instituicdo, quais as causas e niveis/tipos de deficiéncia intelectual
mais recorrentes?

03) Pedagogicamente, as criangas sdo atendidas em funcdo da causa da deficiéncia ou do nivel/tipo
de dificuldade apresentada? Como a instituicdo trabalha pedagogicamente com deficiéncias

intelectuais semelhantes porém com origens diferenciadas?
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Il - Instrumentos metodoldgicos aplicados as criangas com deficiéncia intelectual.

04) Em relagdo a comunicagao, quais as principais limitagdes que vocé observa nas criangas com
deficiéncia intelectual atendidas nesta instituigéo?

05) Na sua opinido, qual a melhor forma de aproximagé&o/interagdo com essas criangas?

06) Quais atividades vocé costuma realizar com as criangas com deficiéncia intelectual? Quais
propiciam melhores resultados?

07) Em que tipo de exercicio/atividade vocé consegue obter respostas mais claras e objetivas? Como
se faz compreender e como obtém tais respostas?

08) Como faz para manter a atengao das criancas e o foco na atividade?

IV - Percepcao da qualidade espacial por criangas com deficiéncia intelectual.

09) Como é a percepgdo espacial das criangas com deficiéncia intelectual? Vocé nota alguma
alteragao nessa percepgéo? Qual(is)?

10) Quais fatores do ambiente tém maior influéncia na percep¢do ambiental das criangas com
deficiéncia intelectual?

11) Até que ponto as criangas com as quais vocé costuma trabalhar percebem e qualificam o espago?

12) Até que nivel as criangas com deficiéncia intelectual conseguem se orientar e localizar no
ambiente em que estdo? Quais elementos utilizam para se orientar ou localizar?

13) O que poderia ser feito para melhorar a independéncia e autonomia na mobilidade das criangas
com deficiéncia intelectual?

14) Que caracteristicas deveria ter um espago adequado para atender as criangas com deficiéncia

intelectual?

V - Esse trabalho tem como objetivo criar instrumentos de pesquisa que permitam que criangas
com deficiéncia intelectual avaliem o ambiente fisico em que se encontram. Vocé teria algum

comentario final ou sugestao para a pesquisa?

MUITO OBRIGADA!

Virginia Magliano Queiroz



APENDICE F - Modelo de Autorizacio das Instituicdes Coparticipantes

AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO COPARTICIPANTE

Eu , abaixo

assinado, responsavel pela(o)

autorizo a realizagdo da pesquisa intitulada “Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-
escolares com deficiéncia intelectual em pesquisas de satisfacdo do usuario em relacdo a
qualidade espacial’, a ser conduzida pela pesquisadora Me. Virginia Magliano Queiroz. Fui
informado(a) pelo responsavel do estudo sobre as caracteristicas e objetivos da pesquisa,
bem como das atividades que serdo realizadas na instituicdo a qual represento. Declaro
conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugio CNS 196/96.

Esta instituicdo estd ciente de suas corresponsabilidades como instituicdo
coparticipante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da
seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura

necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar.

Vitoria, de de 201_ .

Assinatura e carimbo do responsavel institucional
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QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL



APENDICE G - Roteiro para Entrevista com Profissionais Especializados em Sindrome de Down

Pesquisadora: Me. Virginia Magliano Queiroz
Orientadora: Profé. Dré, Sheila Walbe Ornstein

Coorientadora: Prof®. Dr. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Esclarecimentos aos entrevistados:

- Realiza-se esta entrevista com objetivo de entender melhor as criangas com Sindrome de Down e 0s
fatores que propiciam a elas uma melhor qualidade espacial, além de buscar definir os instrumentos

metodoldgicos a serem aplicados na proxima etapa da pesquisa;

- Suas respostas serdo de grande importancia para o desenvolvimento da pesquisa.

| - Dados pessoais do entrevistado

Nome | Contato (e-mail) | Formagéo académica | Tempo de formag&o | Pés-graduagéo e/ou Cursos |
Atividades Atuais e Tipos de Trabalhos Desenvolvidos | Tempo de trabalho especifico com pessoas

com deficiéncia intelectual.

Il - Instrumentos metodolégicos aplicados as criangas com Sindrome de Down.

01) Em relagdo a comunicagdo, quais as principais limitagbes que vocé observa nas criangas com
Sindrome de Down?

02) Na sua opiniao, qual a melhor forma de aproximacg&o/interagdo com essas criangas?

03) Quando deseja obter respostas mais claras e objetivas, apenas pergunta ou utiliza algum
exercicio/atividade para obté-las? Como se faz compreender e como obtém tais respostas?

04) O que desperta o interesse das criangas com Sindrome de Down? E o que prende a atengao

delas?
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Il - Percepgao da qualidade espacial por criangas com Sindrome de Down.

05) Como ¢ a percepgao espacial das criangas com Sindrome de Down? Vocé nota alguma alteragéo
nessa percepgao? Qual(is)?

06) Quais fatores do ambiente tém maior influéncia na percepcdo ambiental das criangas com
Sindrome de Down?

07) Até que ponto essas criangas percebem e qualificam o espago?

08) Até que ponto as criangas com Sindrome de Down conseguem se orientar e localizar no ambiente
em que estdo? Quais elementos utilizam para se orientar ou localizar?

09) O que poderia ser feito para melhorar a independéncia e autonomia na mobilidade das criangas
com Sindrome de Down?

10) Que caracteristicas deveria ter um espago adequado para atende-las?

V - Esse trabalho tem como objetivo criar instrumentos de pesquisa que permitam que criangas
com Sindrome de Down avaliem o ambiente fisico em que se encontram. Vocé teria algum

comentario final ou sugestao para a pesquisa?

MUITO OBRIGADA!

Virginia Magliano Queiroz



APENDICE H - Roteiro para o Grupo Focal

Pesquisadora: Me. Virginia Magliano Queiroz
Orientadora: Profé. Dré, Sheila Walbe Ornstein

Coorientadora: Prof®. Dr. Gleice Virginia Medeiros de Azambuja Elali

Esclarecimentos aos participantes:
- Apresentagéo da pesquisa;
- Leitura dos objetivos da pesquisa;
- Leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;
- Aviso sobre gravagao de video e audio;

- Regras bésicas (todos devem falar / um por vez / sem conversas paralelas).
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| - Auto Apresentagao dos Participantes

[ Nome; Profissao ou Ocupacao; Sexo / Idade do filho |

Il - Discussao

01) O que estimula seus filhos?

02) Quais atividades eles gostam de fazer? [Exercicios / Jogos / Brincadeiras]
03) O que desperta o interesse deles?

04) O que prende a atengao deles?

05) Qual a melhor forma de interagao/aproximagao com eles?

06) Como vocés se comunicam com eles? Tem alguma dificuldade?
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07) Quando querem saber a opiniao deles sobre algo, como perguntam?

[Se gostam ou ndo de algo / O que estao achando de algo]

Utiliza algum artificio para conseguir respostas? Como se faz compreender e como compreende?
08) Como é a percepgao espacial deles? Vocés notam alguma alteragao? Qual(is)?

[Habilidade para lidar com formas, tamanhos, distancias, volume e movimento — nogao de espaco,

do espago que ele ocupa, etc. — impede esbarrdes]
09) Eles conseguem perceber bem o espago em que estao e qualifica-lo?

10) Seus filhos conseguem se orientar e se localizar no ambiente em que estdo? Vocés

saberiam me dizer quais elementos fisicos utilizam pra isso?

11) Quanto a casa de vocés, precisaram fazer adaptagées para a chegada de seu filho?

Qual(is)? (Que caracteristicas deveria ter um espago adequado pra eles)
12) O que eles costumam gostar nos ambientes? E o que eles ndo gostam?

Ex.: Cores / formas / objetos / materiais / etc.

13) Em quais ambientes eles se sentem bem? Em quais nao se sentem? Como demonstram ou

como voceés percebem isso? E como eu poderia perceber?

Il - Comentarios Finais dos Participantes sobre o que foi discutido

MUITO OBRIGADA!

Virginia Magliano Queiroz



APENDICE I - Modelo de Autorizagio para Divulgagao de Contato

Ola! Sou Virginia, arquiteta com mestrado em acessibilidade pela Faculdade de Arquitetura e
Urbanismo da Universidade de Sao Paulo, e atualmente estou desenvolvendo minha pesquisa
de doutorado na mesma instituicdo, com tema voltado para a qualidade espacial das criangas
com sindrome de Down. Ja realizei entrevistas com profissionais que atendem as criangas, e também
ja conversei com alguns pais. Na etapa atual da minha pesquisa eu preciso saber 0 que as criangas
pensam e como elas lidam com o espaco fisico. Através de algumas atividades desenvolvidas junto as
criangas com sindrome de Down eu pretendo entender a percepgao delas sobre 0 ambiente em que se
encontram e suas preferéncias. Gostaria muito da participagao de seu filho! Podemos conversar

melhor? Por favor, deixe seu telefone para que eu entre em contato.

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de S&o Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670

CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

Eu, ,
autorizo a divulgacdo do meu contato para a pesquisa em questao.

Telefone fixo: ( ) | Celular: ()

E-mail:

Assinatura
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QUALIDADE ESPACIAL PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL



267

APENDICE J - Modelo de Questionario para os Pais

Esclarecimentos:

Esse questionario € parte da pesquisa “Instrumentos metodolégicos aplicados a pré-escolares com deficiéncia
intelectual em pesquisas de satisfagdo do usuario em relagdo a qualidade espacial: 0 caso da Sindrome de
Down”, sob a responsabilidade da doutoranda Virginia Magliano Queiroz, e orientado pelas Profas, Dras, Sheila
Ornstein e Gleice Elali. Ele tem como objetivo obter informagdes sobre o perfil dos participantes, entre eles o seu
filho. Suas respostas serdo fundamentais para o desenvolvimento do trabalho proposto. Agradecemos
antecipadamente a sua ajuda.

| - Seus dados pessoais

Nome

Profisséo/Ocupagao:

Contato (e-mail / telefone):

Quantos filhos vocé tem?

Sexofidade dos filhos:

Il - Dados pessoais do seu filho com Sindrome de Down, participante de nossa pesquisa

Nome

Apelido (se houver):

Sexo: ( )Feminino. ( ) Masculino. Idade:

Estudaem: ( ) Escolaregular particular. ( ) Escolaregular piblica. () N&o estuda em escola regular.
Se estuda em escola regular, desde que idade? anos.

Cursa qual ano?

Possui acompanhamento especializado e individual na escola regular? () Sim. () N&o.
Realiza acompanhamento clinico na APAE desde que idade? anos.
Realiza acompanhamento pedagdgico na APAE? ( )N&o. ( ) Sim. Desde que idade? anos.

Com que frequéncia?

() Uma vez por semana. () Duas vezes por semana. ( ) Trés vezes por
semana.
( )Umavezpormés. ( )Duas vezes por més. () Outro:

Como, em geral, seu filho vai aos atendimentos da APAE? () Satisfeito. ~ ( ) Contrariado.
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Il - Comunicagao do seu filho
Seu filho se comunica oralmente? () Sim. () Néo.
Utiliza algum mecanismo especial para comunicacdo? ( )Nao. ( ) Sim.
Se sim, qual (is)? ( ) Prancha de comunicagdo. ( ) Gestos/Expressao corporal.

() Outro:

Hé& algum comprometimento na dic¢do? ( ) Ndo. ( ) Sim.
Se sim, qual o nivel de comprometimento:
() Somente os pais compreendem. ( ) Pais, familiares e pessoas proximas compreendem.
() Todos compreendem faciimente. () Todos compreendem, se prestarem atengdo na fala.
IV - Interesses do seu filho

Possui algum animal de estima¢do? ( )Nao ( ) Sim. Qual? . Nome:

Possui algum brinquedo favorito? ( )N&o ( ) Sim. Qual?

Possui algum desenho animado favorito? ( )Ndo ( ) Sim. Qual?

Possui algum personagem favorito? ( )N&o ( )Sim. Qual?

O que pode motivar seu filho a participar de uma atividade?

Existe algo relevante que eu precise saber sobre o seu filho?

Para um melhor contato com seu filho, vocé indica algo relevante para conquistar sua confianga?

V - Algum comentario final?

MUITO OBRIGADA!

Me. Virginia Magliano Queiroz

Doutoranda | Faculdade de Arquitetura e Urbanismo | Universidade de Sao Paulo
E-mail: vimagliano@usp.br | Tel. (27) 98126-3670
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ANEXO A - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

Hirgenal Winkerpifids i

USP - HOSPITAL
UNIVERSITARIO DA W
UNIVERSIDADE DE SAO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADODS DA EMENDA

Titulo da Pesquiza: Instrumentos metodologicos aplicados a pré-escolares com defici€ncia intelectual em
pesquisas de satisefagSo do usudric em relagBo & qualidade espacial: o caso da
Sindrome de Down.

Pesquizador: Virginia Magliano Queiroz

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 516857415.0.0000.0076

Instituigio Proponente: UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 1.786.032

Apresentacio do Projeto:

Em 21/9/2016 a pesguisadora encaminhou uma emenda. Transcrevemos a mesma, Justificativa da
Emenda:Foi necessario realizar um recorte na pesquisa orgingl, focando-se na Sindrome de Down, por isso
a Emenda. Dessa forma, alterou-se o titulo da pesguisa, seu projeto de pesquiza e cronograma. Adicionou-
=2 um novo roteire de entrevista, focado na Sindrome de Down, e modificou-se um pouco o roteiro do grupo
foeal para deixa-lo voltado as criangas com Sindrome de Down. Por fim, alterou-se o nimero de
participantes da pesquisa. N3o foram realizadas modificagdes significativas na pesquisa. Basicamente foi
alterade o plblico-alvo, iniciando oz estudos com as criangas com defici@ncia intelectual de maneira geral, e
focando, postenormente, nas criangas com Sindrome de Down.

Concordamos com a argumentagdo da mesma, qua nac houve uma modificagdo de monta, & assim,
mantemos a aprovagao dado previamente em 11 de dezembro de 2015.

Objetivo da Pesquisa:
mantemos a aprovagio dado previament2 em 11 de dezembro de 2015.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
mantemos a aprovagio dado previamentz em 11 de dezembro de 2015.

Enderego:  Awv. Prof® Lineu Prestes, 2385

Bairro:  Cidade Universitania CEF: 05.508-000
UFF: 5P Municipio:  SAQ PAULD
Telefore:  [11)3081-2457 Fa: (173001-0452 E-mail: cepifhuwspbr
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USP - HOSPITAL

UNIVERSITARIO DA Qm"‘"@

- UNIVERSIDADE DE SAO
Cl:l'l‘ﬂ'luig-aﬂ-ljtl Parecer 1.785.052

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:
mantemos a aprovagao dado previaments em 11 de dezembro de 2015.

Consideragdes sobre os Termos de apresentaciao obrigatoria:
mantemos a aprovagdo dado previaments em 11 de dezembro de 2015.

Recomendagoes:
mantemes a aprovagdo dado previamente em 11 de dezembro de 2015.
Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

Mo existem.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

[ projeto foi apresentada e aprovado na reunido de hoje Lembramos que cabe ao pesquisador elaborar e
apresentar a este Comité, refatdrios parciais e final, de acordo com a Resolugio n® 466/2012 do Conzelho
MWacional de Sadde, inciso X1.2, letra *d".

Ezte parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguive Postagem Autor Situacao
Informagoes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_T43628( 21/09/2016 Aceito
do Projeto E1.pdf 13:16:15
Cutros Autorizacao_Insfituicas_Coparicipante_ | 21092018 | Virginia Magliano Aceito

I i f 13:.07:34 | Queiroz

Faolha de Reosto Folha_de Rosto Atualizada. pdf 21092016 |Vinginia Magliano Aceito
130538 |Queiroz

Chutros Roteiro_Entrevista_Especialistas_ Sindro| 01/09°2016 | Virginia Magliano Acefto

me_de_Down_pdf 144143 | Queiroz

Cutros Roteiro_Grupo_Focal pdf 010972016 | Vinginia Magliano Aceto
14:40:00 | Queiroz

Projeto Detalhado /| Projeto_Pesquisa_Atualizado pdf 1092016 | Vinginia Magliano Aceito

Brochura 143920 [ Queiroz

Investigadar

Cutros Roteino_Entrevista pdf 012205 | Vinginia Magliano Acefto
15:29:38 | Queiroz

TCLE f Termos de | TCLE_Responsavel Legal.pdf 2512015 | Virginia Magliang Aceito

Agsentimento / 11:08:37 | Queircz

Justificativa de

Auséncia

TCLE Termos de | TCLE_Grupo_ Focal pdf 25M12015 | Vinginia Magliano Aceito

Aszsentimento [ 11:03:53 | Queiroz

Jusiificativa de

Auséncia

Enderego: Aw. Prof® Lineu Prestes, 2585

Bairro:  Cidade Universitana CEF: D5.508-000
UF: 5P Municipio:  SAQ PALULO
Telefone: [11)3001-0457 Fa: (11)3091-8452 E-mail: cepd@huwspbr
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TCLE / Termos de | TCLE_Entrevista pdf 25M12015 | Virginia Magliano Aceito
Assentimento f 11:03:40 | Queiroz
Justificativa de
Auséncia
Dedaragio de Declaracao_instrumentos Coleta Dado | 191172015 | Virginia Magliano Aceito
Pesquisadores 5 Crancas. pdf 15:49:08 | Queiroz
TCLE ! Termos de | Termo_Assentimento pdf 181172015 | Virginia Magliano Aceito
Agsentimento 15:26:59 | Queiroz
Justificativa de
Ausencia
Cutros Anuencia_CPesq Virginia.pdf 191112015 | Virginia Magliano Aceito
14:50:46 | Queiroz
Outros Declaracac _Beneficios Pesquisa.pdf 181112015 | Virginia Magliano Aceito
17:147:12 | Queiroz
Outros Cadastro_ProtocoloPesquisa pdf 18112015 | Virginia Magliano Aceito
171617 | Queiroz
Declaragio de Declaracao_Compromisso Pesquisador] 18/M1°2015 |Virginia Magliano Aceito
Pesguisadores pdf 171514 | Queiroz
Crcamento Orcamento_Financsiro_pdf 18112015 | Virginia Magliano Aceito
17:14:58 | Queiroz
Outros Autorizacao _Instituicac_Coparticipante_ | 131172015 | Virginia Magliano Aceio
_ | pdf 18:02:15 | Queiroz
Chutros Autorizacao_lnstituicas_Coparticipante_ |  13M1°2015 | Virginia Magliano Aceito
I i 18:01:55 | Queiroz
Outros Autorizacao Instituicac Coparticipante_| 13112015 | Virginia Magliano Aceito
I 18:01:35 [ Queiroz
QOutros Autorizacao_Insfituicao_Coparticipante | 13112015 | Virginia Magliano Aceito
pdf 18:01:08 | Queircz
Situagio do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagio da CONEP:
Mao
SAQ PAULC, 21 de Outubro de 2016
Assinado por:
Mauricio Seckler
{Coordenador)
Enderego:  Aw. Prof Lineu Prestes, 2585
Bairro:  Cidade Universitaria CEP: D5.508-DDD
UF: 5P Municipio: SAQ PAULOD
Telefone: [113001-0457 Fac:  (11)20091-0452 E-mail: cep@@huusp.br
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OBS.: Tarja preta utilizada para ocultar nomes das instituigdes coparticipantes, impedindo sua identificagéo.
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ANEXO B - Relatério da Psicéloga sobre a observagao dos Grupos Focais
OBSERVACAO DO GRUPO FOCAL (02/06/2016)

Psicéloga (observadora): Lara de Moysés Moura (CRP 16/4194)

GRUPO 1: GF-01.f; GF-02,f; GF-03.f; GF-04.f; GF-05,f
14:10 a sala foi fechada.

14:11 entrega do termo de consentimento, os participantes assinaram. A sala ficou em total siléncio.
14:13 a moderadora inicia 0 grupo focal se apresentando e apresentando a pesquisa.

I) Apresentagao dos participantes na ordem: GF-01,f; GF-02,f; GF-03,f; GF-04,f; GF-05,f.

Il) Discussao:

QUESTAO 01) GF-02,f disse ser a musica e todos balancaram a cabega concordando. GF-02.f
também cita o fato da filha dela gostar de boneca e GF-01,f e GF-03,f concordam. GF-04,f ndo
compartilha com a informagdo e diz que sua filha ndo gosta de bonecas, s de brinquedos
pedagdgicos.

QUESTAO 02) GF-05,f diz que C5-m,8 gosta de nadar, GF-04 f diz que C4-f,10 gosta de balé. Quando
GF-01,f relata que sua filha gosta de rua, o grupo todo riu.

QUESTOES 03 e 04) GF-02,f diz que C2-f,6 ama um determinado desenho. GF-03,f diz que C3-f,8 &
desenho animado.

GF-04,f fica em duvida se a pergunta se refere a dentro de casa ou na rua e diz que nada na rua
prende a atencado dela. Diz que comer na rua é dificil.

A moderadora pergunta o que irrita as criangas e as maes falam todas juntas.
GF-03,f explica que sua filha se incomoda com barulho.

GF-05,f fica na davida no que diz respeito ao que desperta o interesse do filho e diz que é o desenho
animado.

A filha da GF-01,f também é um determinado desenho que desperta a atengdo, mas que fora de casa,
em restaurantes, somente com uso de celular e tablet.

GF-05,f diz que fora de casa o celular ndo desperta interesse.

GF-05,f, GF-01,f e GF-02,f concordam que quando saem de casa tem que levar os equipamentos
(telefone, tablet).

GF-02,f diz que sua filha é de dificil concentragao e GF-04,f concorda afirmando que precisa fazer uma
espécie de troca com a filha (fala que vai pro balé e que vai ver a novela se fizer o exercicio).

GF-04.f cita um aplicativo, GF-01,f e GF-05,f se interessaram.
GF-02,f diz que sua filha gosta de fazer atividades e GF-05,f concordou.

GF-02,f disse também que sua filha gosta de recebem “parabéns” e se levanta para comemorar a cada
letra que acerta e todo o grupo riu do fato.

GF-02,f e GF-03,f relatam que a hora do banho ¢é dificil. GF-04,f diz que a questéo da hora para eles é
dificil e todos concordaram.
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GF-01,f diz que sua filha é dificil para fazer exercicio e quando explica que sua filha pinta de um modo
lento, o grupo todo ri e GF-04,f concordou e disse que também ja passou por isso.

GF-04,f diz que quando a recompensa nao adianta, o chinelo fica perto e GF-05,f riu do fato.
Todos concordaram que os filhos sé&o teimosos.

Quando a moderadora questiona se com os outros filhos (sem a sindrome de Down), a questdo da
concentragao € igual, as mées disseram que é diferente. GF-05,f ndo respondeu por néo ter outros
filhos. Mas em relacdo a “fazer arte”, GF-02,f diz que a filha (com sindrome de Down) & mais
despachada que seu outro filho (sem sindrome de Down).

GF-04,f diz que suas filhas quando sdo postas frente a frente € complicado.

As mées que possuem outros filhos falam que a percepgéo do atraso em seus filhos com sindrome de
Down é notdria, todas concordaram com o fato.

GF-01,f ao dizer que sua filha ja esta tirando a fralda, GF-04,f pergunta se ela vai ao psicélogo, porque
quando GF-04f foi, a psicbloga da APAE disse que a mée tem que passar seguranca para os filhos.

GF-04.,f contando sobre a aflicdo de levar sua filha para a rua sem fralda causou risada no grupo.
A moderadora tentou retomar o roteiro de perguntas e GF-01,f interrompe.

GF-02,f e GF-01,f concordam com o trabalho da escola CEMEI.

As perguntas 03 e 04 causaram grandes discussdes e debates no grupo.

QUESTAO 05) Segundo GF-05.f, o filho que tem que ter iniciativa propria e conta da vergonha que
passa quando alguém vai falar com ele e ele vira a cara, GF-02,f e GF-04,f concordam com a fala de
GF-05,f.

A moderadora pergunta sobre a forma de se aproximar de criangas de 4 a 6 anos com sindrome de
Down, GF-04.f diz que ¢é dificil, que o cognitivo € baixo, mas diz que a aproximagao facilita com 0 uso
de figuras.

GF-02,f diz que sua filha é “dada” e GF-01,f concorda dizendo que sua filha também é.

As mées se animaram com essa pergunta e todas riram com o relato de GF-02,f dizendo que sua filha
nao pode ser alguém com uma barriga a mais que fala que é neném.

Sobre falar com estranhos, GF-05,f e GF-04,f disseram que ja estao ensinando.

GF-01,f pergunta se a moderadora vai se encontrar com essas criangas de 4 a 6 anos e afirma que sao
mesmo as figuras que fazem diferenga.

GF-04,f diz que é preciso se aproximar das maes primeiro, antes das criangas, afirma que algumas
criancas tém outras sindromes, além da sindrome de Down, e todas as maes concordam.

GF-01,f fala da introdugéo da musica e fantoches para aproximagéo com essas criangas.

GF-03,f diz que sua filha é muito quieta e néo interage. Foi percebido que isso também é uma
caracteristica dela.

QUESTAO 06) GF-05f diz entender tudo que o filho fala. GF-04,f diz que a filha fala tudo certo. As
mées, no geral, entendem o que os filhos falam.

GF-01,f erra 0 nome da escola da filha e todas riem (UMEI- CEMEI).

QUESTAO 07) GF-02,f, GF-03,f e GF-05,f disseram que perguntam aos filhos. GF-04,f diz que o filho
nao conta nada. GF-03,f relata que sua filha conta tudo e GF-01,f disse que sua filha ndo conta nada.

QUESTAO 08) Nogao de espaco:
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GF-05,f e GF-02,f dizem que seus filhos estao de acordo neste ponto, vao bem.
GF-02,f, GF-05,f e GF-01,f concordam que no encaixe é mais complicado.
Todas concordam que a nogao de perigo os filhos néo tém.

Esse assunto gerou discussdo em relagdo a atravessar a rua. GF-02,f contou sobre sua filha
atravessando a rua e GF-01,f disse que a filha da GF-02,f é “atrevida”.

Sobre se incomodar com a mudanga, GF-05,f, GF-04,f e GF-01,f concordam que é mais em relagéo
com a rotina.

QUESTAO 09) GF-02,f diz que sim logo de primeira. GF-04,f fica pensativa.

QUESTAO 10) GF-05,f e GF-02,f dizem que seus filhos s&o melhores que elas neste aspecto. GF-03,f
diz que sua filha também esta de acordo.

Todas concordam que a meméria visual € o elemento que seus filhos mais utilizam.
QUESTAO 11) Inicialmente todas falaram que néo.

GF-05,f disse que s6 na cama.

GF-02,f e GF-01,f falaram da grade.

GF-03,f e GF-04,f também citaram a grade.

Sobre o portdo, GF-02,f e GF-01,f se justificam dizendo que nao é porque suas filhas tém sindrome de
Down que usam.

A moderadora pede para falarem uma de cada vez.

QUESTAO 12) GF-02f diz que a cor chama atengo de sua filha. GF-04,f diz que cor na sala de aula
nao é bom e GF-02,f concorda.

Quando GF-02,f diz que tudo tem nome na casa dela, e a moderadora intervém dizendo que isso €
adaptagao do ambiente.

GF-03,f foi convocada para falar mais, estava fazendo poucos acréscimos.

GF-02,f diz de algumas técnicas usadas para sua filha e GF-01,f gosta da ideia.

GF-02,f e GF-03,f falam que suas filhas pegam tudo de uma vez para brincar.

Todas concordam que seus filhos gostam de espelho.

QUESTAO 13) GF-05,f relata que o barulho incomoda seu filho e GF-02,f concorda.

Barulho de construgao e sirene, a pessoa com sindrome de Down n&o gosta.

GF-01,frelata a inseguranga que tem com a escada. Todas possuem uma questdo com a escada.
GF-01,f relata sobre a inseguranga com pisos e rampas.

GF-03,f relata do medo que sua filha tem de tudo.

GF-05,f disse que os filhos se adaptam ao meio em que vivem e GF-02,f e GF-01,f concordam.

GF-04,f desabafa que ndo aguenta mais a filha por causa de algumas coisas na casa que teve que
mudar (caixa de remédio em cima da geladeira).

Todas se identificaram com as questdes, todas passam pelas mesmas situagdes.
15:33 Fim.




276

GRUPO 2: GF-06.f; GF-07.f; GF-08.f; GF-09.f; GF-10,m.

15:55 iniciou a assinatura do termo de consentimento.

I) Apresentagao dos participantes na ordem: GF-06,f; GF-07,f; GF-08,f; GF-09,f; GF-10,m.
Il) Discussao:

QUESTAO 01) GF-08,f diz que é corda.

GF-09,fri discretamente.

GF-09,f, GF-07,f e GF-06,f concordam com a cabega que a musica revoluciona.

Todos concordam que a musica estimula.

GF-09,f e GF-06,f riram quando GF-10,m diz que seu filho faz um cora¢éo e manda para a mée.
Quando GF-10,m diz que seu filho gosta de desenhar, GF-06,f e GF-07,f ndo concordam.

Quando GF-09,f diz que seu filho gosta de quebra-cabega, GF-07.f e GF-06,f balangcaram a cabeca
dizendo que ¢é legal.

Chaves e Carrossel todos os filhos assistem.
GF-06,f e GF-10,m riram quando GF-09,f contou que o filho conversa com todos no WhatsApp.
Para o filho de GF-08,f, a musica néo faz diferenca.

GF-08,f e GF-06,f afinam com a ideia de seus filhos estarem muito proximos a TV. GF-07,f identifica-se
por sua filha também “grudar” na TV.

QUESTAO 02) GF-09f diz que é Toto.
GF-07,f diz que é parquinho.

Segundo GF-07.f, sua filha enjoa rapido das atividades. GF-06,f e GF-09,f balancam a cabeca
concordando.

GF-06,f diz que o filho gosta de sentar com o taxista, conversar com o rapaz do coco e todos riram. GF-
09,f acrescenta dizendo que essa interagéo € caracteristica da sindrome de Down.

GF-09,f diz que seu filho fica sem graga quando tem menina por perto e relata que uma a beijos e
todos riram.

Quando GF-07f relata que sua filha gosta de colher, GF-09,f faz cara de espanto e fez um “ndo” com a
cabeca.

GF-06,f disse que seu filho também tem um amuleto. GF-10,m diz que seu filho tem um bonequinho.
O filho de GF-08,f ndo tem amuleto, falou porque a moderadora perguntou.

O filho da GF-09,f gosta de uma centopeia.

QUESTAO 03) GF-06,f diz ser o futebol.

GF-10,m diz que é salgadinho. GF-09,f riu e GF-06,f concordou.

O filho da GF-06,f gosta de barulho, raios e GF-10,m ndo concordou.

A filha da GF-07,f imita Anitta e pede para o pai fazer e GF-09;f riu.

Todos riram e concordaram na reproducdo das atitudes das méaes com os filhos, estes repetem em
bonecos.

Quando o filho do GF-10,m conversa com o boneco Zezé que esta com fome, todos riram.
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GF-09,f e GF-06,f falam do interesse de seus filhos pela musica.
GF-06,f, GF-09,f e GF-07,f falam do incomodo do som.

GF-08,f diz que seu filho ndo se incomoda com sons e os demais pais ndo concordam com o fato em
relacdo aos seus filhos.

GF-07,f e GF-06,f concordam com a fala da GF-08,f quando ela diz que os filhos tém fases.
GF-06,f disse que seu filho ndo chora, s6 de birra. GF-09,f riu concordando e GF-10,m também.
GF-06,f expde que seu filho descobriu a manha e GF-09,f concordou.

Os relatos de GF-06,f fizeram os pais rirem.

QUESTAO 04) GF-06,f e GF-07,f relataram que é o siléncio. E alguma coisa ser interessante as
criangas também.

GF-06,f nesta hora pegou o tablet, mas logo largou.

Sobre a dificuldade da escola, GF-06,f e GF-09,f concordaram.
GF-10,m concorda com o siléncio e concentragéo.

GF-09,f relata que nada concentra.

O filho de GF-08,f também precisa do siléncio, neste momento, GF-08,f falou porque a moderadora
solicitou.

GF-06,f discorda com o aprendizado com muitos estimulos, tem que ter concentragéo.
QUESTAO 05) GF-06,f relata que depende do dia, GF-09,f e GF-07,f concordam.

Todos concordam que depende do interesse.

QUESTAO 06) GF-06,f diz que a dificuldade é enorme e GF-07,f concorda.

GF-06,f diz que o filho fala russo e GF-09,fri.

Quando GF-07 f fala que a filha aceita comandos, GF-09,f balanga a cabega positivamente.

GF-07.f relata que a filha procura fazer com que os pais a entendam quando fala, os demais pais
concordaram.

QUESTAO 07) GF-07f relata que depende. Quando GF-07,f expde a forma que sua filha contou que
puxou o cabelo da amiga, todos riram. Todos concordam que tem sempre que perguntar as coisas, por
exemplo, como foi na escola, eles ndo tém iniciativa propria.

QUESTAO 08) GF-07 f relata da dificuldade da filha, GF-06,f e GF-09,f concordam.

Todos concordam com a meméria antiga boa e em relagdo a aprendizagem, seus filhos nao aprendem.
QUESTAO 09) GF-09,f, GF-07,f e GF-10,m afirmam que seus filhos qualificam.

Esse assunto causou um certo frisson.

GF-07,f se impressiona quando GF-08,f diz que seu filho ndo mexe sem permissao.

QUESTAO 10) GF-09,f, GF-07 f e GF-06,f disseram sim, de imediato.

Todos concordaram.

GF-07.f, GF-06,f e GF-09,f balangaram a cabega negativamente para a nogao de local de risco.

Todos os pais concordam que os filhos usam da memoria visual.

QUESTAO 11) GF-07 f relatou que nada além do que faria para qualquer pessoa.
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GF-09,f ndo retirou nada.

GF-06,f relata que o filho € um perigo ambulante e GF-09,f riu.

GF-07,f relata que adaptou algumas coisas sim e GF-09,f balangou a cabega negativamente.
No mobiliario, todos os pais néo fizeram alteracoes.

QUESTAO 12) Todos foram unanimes em dizer que gostam de tudo, brinquedo e cor.
Todos os pais relatam que os quartos ndo tém muitos estimulos.

GF-08,f relata que o filho gosta de entrar em caixas, maquina de lavar e todos riram.
GF-09,f, GF-07,f e GF-06,f concordam que os filhos se dispersam quando crescem.
QUESTAO 13) Para GF-07,f depende da quantidade de tempo.

GF-07,f e GF-06,f concordam que eles gostam de rotina.

GF-06,f fala da validade curta das coisas que gostam, GF-07,f e GF-09,f também.
GF-08,f s6 fala quando a moderadora solicita.

GF-07,f e GF-09,f relatam que os filhos falam “vamos embora” quando querem ir pra casa. GF-06,f fala
que o filho ndo declara, mas demonstra.

lll- GF-07,f observa que as dificuldades sao as mesmas entre os participantes.



