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Apresentacao

Era inicio de 2008, e um desafio havia de ser enfrentado: estabe-
lecer, no ambito do Programa de Pdés-graduagdo em Distiirbios do
Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie, uma
acdo interdisciplinar que pudesse agregar, em um mesmo locus, pro-
fessores e alunos com objetivos comuns voltados a drea de interesse
do Programa, qual seja, pessoas com disttirbios do desenvolvimento
e/ou deficiéncias em seus miiltiplos e interdependentes aspectos.

Por iniciativa de docentes do Programa, uma primeira pesquisa
a ser entdo desenvolvida junto a Secretaria de Satdde de Barueri, SP,
foi desenhada e realizada na forma de pesquisa de mestrado, versan-
do sobre o histdrico reprodutivo de mulheres alcoolistas e sobre as
alteracdes de crescimento e desenvolvimento dos filhos, escolares
da rede municipal de Educacio.

Paralelamente, naquele mesmo periodo, junto ao Departamen-
to de Atendimento Especializado — DAE da Secretaria Municipal de
Educacdo de Barueri, SP, por intermédio de sua coordenadora e,
hoje, Secretdria Municipal dos Direitos das Pessoas com Deficién-
cias, e das coordenadoras de Ensino Fundamental e da Educacdo
Infantil, iniciamos levantamento de demandas da drea da Educacéo
Especial que pudessem subsidiar pesquisas voltadas a educacdo de
alunos com necessidades especiais inseridos na rede publica de
ensino. Assim, as pesquisas que comegaram a ser desenhadas e in-
terligadas foram, num primeiro momento, direcionadas aos alunos
com sindrome de Down e, posteriormente, aos alunos com Trans-
tornos do Espectro do Autismo.

Em 2009, apresentamos o projeto “Politicas Publicas e Educa-
¢do Especial no Municipio de Barueri da Grande Sao Paulo: Diag-
néstico da Realidade do Atendimento Educacional as Criangas e
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Propostas de Intervencdo” ao Programa de Apoio a Educagdo Espe-
cial — PROESP, iniciativa do Ministério da Educagdo / SEESP em
parceria com a Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior — CAPES. Fomos aprovados com verba substancial
para subsidid-lo.

Com os objetivos de mapear o atendimento educacional espe-
cializado a criancas do municipio de Barueri, propor estratégias de
intervencdo interdisciplinar na drea da Educagdo Especial e da Sau-
de, e contribuir com a melhoria de politicas publicas direcionadas ao
atendimento educacional especializado no dmbito da Educacgéo In-
fantil e do Ensino Fundamental do municipio, as a¢cdes foram defi-
nidas e desenvolvidas conjuntamente entre docentes, discentes e
gestores municipais. O envolvimento direto dos participantes, tendo
a troca como elemento fundante de pesquisas conjuntas, possibilitou
o enfrentamento do desafio de se desenvolver um projeto interdisci-
plinar voltado a formacdo e a pesquisa na drea da Educacgéo Especial
na perspectiva da Educac¢do Inclusiva. Esse desafio foi expresso em
cada acdo desenvolvida a partir da troca dialégica entre os envolvi-
dos, sabendo-se, desde Sdcrates, que o didlogo entre dois ou mais,
quando se busca o entendimento, pressupde a existéncia de razdo
comum e a insuficiéncia de cada um.

Dentre as muitas possibilidades de atuacdo conjunta levantadas
pelas partes envolvidas (Universidade e Secretaria de Educagdo
Municipal), o Programa de Pds-graduagdao em Distirbios do Desen-
volvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie, alinhado as
suas Linhas de Pesquisa, bem como as Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacio Basica — a Resolu¢do CNE/CEB
2/2001, a Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da
Educacio Inclusiva, de 7 de janeiro de 2008, e ao disposto no De-
creto 6.571, de 17 de setembro de 2008, sobre o atendimento educa-
cional especializado, optou por focar os esforcos em trés dimensoes
de pesquisa inter-relacionadas: (a) Educacao infantil (abrange cri-
ancas, atendentes e gestores); (b) Ensino Fundamental (abrange
alunos, professores e gestores); e (¢c) Familia, envolvendo prioritari-
amente duas condi¢des presentes entre os escolares: a Sindrome de
Down e os Transtornos de Espectro do Autismo (TEA).

Assim, fruto de proficua parceria entre o Programa de Pds-
graduacdo em Distirbios do Desenvolvimento da Universidade
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Presbiteriana Mackenzie e a Prefeitura do Municipio de Barueri, SP,
tendo como 6rgdo financiador o Programa de Educagdo Especial —
PROESP / CAPES, cabe-nos apresentar, na forma de livro, os resul-
tados de algumas pesquisas académicas concluidas desde entdo.

Seguindo a linha do tempo, os 11 capitulos que compdem esta
coletinea trazem ao leitor informagdes entrepostas, na medida em
que os sujeitos das pesquisas sa30 0s mesmos, variando os objetivos
especificos e a abordagem de cada estudo, resultado de dissertacdes
de mestrado. A maioria dos estudos aqui apresentados se refere a
primeira parte do projeto, cujo foco principal, como dito, foi o esco-
lar com a sindrome de Down e as miiltiplas possibilidades de andli-
se, considerando-se desde a visdo familiar sobre a inclusdo de seus
filhos e o significado atribuido por eles a escola, caminhando pelos
perfis académico, comportamental e competéncia social e escolar
desse alunado, mapeando, também, a situacdo ocupacional de adul-
tos com essa condicdo. Dada a fundamental importancia de pesqui-
sas na drea da identifica¢do precoce de transtornos de natureza di-
versa, foram, também, desenvolvidas ac¢des voltadas & qualidade de
atendimento no ambito das creches municipais, bem como a capaci-
tacdo de pediatras no que concerne a identificagdo precoce de casos
de TEA.

As pesquisas que se encontram atualmente em andamento refe-
rem-se a segunda parte do projeto voltado, prioritariamente, a alunos
com Transtornos do Espectro do Autismo em seus multiplos aspec-
tos e que deverd gerar, em futuro préximo, uma nova coletinea.

Nesta oportunidade, ao tornar publico o resultado de parte do
trabalho que vem sendo desenvolvido pela parceria Mackenzie /
CAPES-PROESP e Prefeitura de Barueri, por meio das Secretarias
de Educacdo, de Sadde e das Pessoas com Deficiéncia, gostaria de
expressar meu carinho e agradecimento a todos os envolvidos e,
especialmente, ao grupo de professores-pesquisadores e alunos-
pesquisadores do Programa de Pdés-graduacdo em Distirbios do
Desenvolvimento, por me confiarem a rica oportunidade de coorde-
nar este projeto, € aos nossos parceiros: professores, gestores, servi-
dores, pais e alunos do municipio de Barueri, pela generosa colabo-
racdo em todos os passos dados em direcio ao cumprimento de
nossos objetivos académicos.

| 10



A CAPES, nosso agradecimento pela oportunidade de partici-
pacdo no Programa de Educacdo Especial — PROESP, sem o qual
ndo teriam sido possiveis a viabilizacdo das a¢des desenvolvidas em
Barueri e a publicagéo deste livro.

Séao Paulo, maio de 2012.

Maria Eloisa Fama D”Antino
Professora Titular

Programa de Pés-graduacdo em
Distirbios do Desenvolvimento

Universidade Presbiteriana Mackenzie
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Perfil de mulheres atendidas
em um centro de atencao
psicossocial de alcool e drogas

no municipio de Barueri, SP

Sheila Carla de Souza
Décio Brunoni

José Salomao Schwartzman



O comportamento humano de usar substincias psicoativas para
provocar alteracdes de estado de consciéncia € antigo e, ao longo
dos séculos, se tornou grave problema de satide publica. As caracte-
risticas desse consumo mudaram significativamente e, de acordo
com o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais —
DSM IV' e com a Classificacio Estatistica Internacional de Doengas
e Problemas Relacionados a Sadde — CID 102, homens, mulheres e
criancas abusadoras de drogas apresentam diversos sintomas clini-
cos que acarretam prejuizos nas dreas psicoldgica, social, cultural,
juridica, politica e econdmica que refletem em toda a sociedade.

Diante das graves consequéncias ocasionadas pelo abuso de
drogas, direciona-se o olhar para as caracteristicas relacionadas ao
uso e abuso de substincias psicoativas na populacdo feminina. Estu-
dos epidemiolégicos nacionais apontam que, além do perfil especi-
fico dessa populagdo, o nimero de mulheres usudrias e abusadoras
de dlcool e outras drogas aumenta a cada ano°. Além disso, estudio-
sos do assunto alertam e chamam a ateng@o para o crescente nimero
de abusadores de dlcool no mundo. Nesse sentido, tanto a literatura
nacional quanto a internacional convergem para a informacio de
que o dlcool, por ser uma droga licita e altamente aceita pela socieda-
de, é sem divida a droga mais consumida entre homens e mulheres.

Considerando a questdo de género, ha de se apontarem as dife-
rengas bioldgicas existentes entre homens e mulheres que interferem
na forma de metaboliza¢do do dlcool. Os homens apresentam mais
enzimas capazes de processar o dlcool com mais eficiéncia, e as
mulheres apresentam menos quantidade de dgua e maior quantidade
de gordura corporal, fatores que, entre outros, também influenciam
nas formas de metabolizacdo do dlcool. As complicacdes clinicas
também sdo maiores entre as mulheres, que estdo mais sujeitas do
que os homens a risco de mortalidade e de desenvolver doencas
hepdticas, como cirrose, mesmo tendo consumido dlcool por um
periodo menor de tempo4‘5.

De acordo com Pérez et al.® e Filizola et al.7, os fatores de ris-
co para o consumo de dlcool e de outras drogas se assemelham em
ambos os gé€neros. No entanto, a varidvel “modelo familiar” parece
ser mais forte no género feminino, destacando-se precariedade eco-
ndmica, caréncia de habitacdo, desemprego, desagregacdo familiar,
auséncia de regras familiares e dificuldade de comunicagdo entre
seus membros. Nesse mesmo sentido, o National Institute of Drug
Abuse — NIDA® reitera o ambiente familiar caético e problemas nas
interacdes pais-filhos como fatores de risco para a toxicodependén-
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cia nas mulheres. Spohr et al.” atribuem o abuso de dlcool e outras
drogas as transformagdes nas condi¢des econdmicas, sociais e cultu-
rais da sociedade contemporanea, e destacam a miséria, a violéncia
e a crise econdmica global como fatores de vulnerabilidade para o
uso de élcool e de outras drogas.

O II Levantamento Domiciliar sobre o uso de drogas psicotrd-
picas no Brasil® , realizado em 2005, estimou o uso de diferentes
tipos de drogas em 108 cidades das diversas regides brasileiras.
Assim como apontam as pesquisas internacionais, o dlcool foi a
droga de uso e abuso mais frequente na populagéo geral. Na sequén-
cia estava o tabaco seguido da maconha. Quanto aos dados socio-
demograficos, destacam-se indices de 37% de uso de diferentes
tipos de drogas na classe econdmica C, 36% na classe D, e 17% na
classe B. Ja na questdo gé€nero, os indices de uso de dlcool foram de
19,5% entre homens e de 6,9% entre mulheres. Chama a atengfo o
fato de ter havido aumento de uso de dlcool em ambas as popula-
¢des, pois o I Levantamento Domiciliar' realizado em 2001 apon-
tou indices de 17,1% para homens e de 5,7% para mulheres. Nesse
levantamento realizado em 2001, o indice de uso de maconha entre
as mulheres foi de 3,4%10, que passou para 5,1% no levantamento
de 2005.

Frente a isso, o objetivo deste estudo descritivo foi verificar as
caracteristicas mais comuns de mulheres usudrias de alcool e de
outras drogas atendidas em um Centro de Atengdo Psicossocial de
Alcool e Drogas — CAPS-ad, no municipio de Barueri, SP, entre os
anos de 2000 e 2008.

Método

Participaram do estudo 221 mulheres que estavam em trata-
mento atual ou que haviam sido submetidas a tratamento pregresso
em um CAPS-ad, devido ao uso ou abuso de drogas licitas e ilicitas.

Os programas de atendimento duram, em média, trés meses, e
sdo diversificados, dependendo da necessidade e peculiaridade de
cada paciente. Os programas que compdem a grade de atendimento
sdo grupos de encontros intensivos, semi-intensivos, de acolhimen-
to, de orientacdo familiar, de atendimento psiquidtrico e/ou psicol6-
gico individual e de oficinas terapéuticas.
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Inicialmente, foi estabelecido contato com a Secretaria de Sau-
de do Municipio de Barueri, SP, que é a responsdvel pelo CAPS-ad
local e, ap6s anuéncia e assinatura da Carta de Informagdo e Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido da instituicdo, a coleta de
dados foi iniciada.

No total, foram realizadas quatro visitas aos arquivos do
CAPS-ad entre os meses de junho e julho de 2008. Os prontudrios
estavam organizados por ordem numérica crescente, € 0 numero
mais recente correspondia ao dltimo paciente triado pelo CAPS-ad.

O processo de selecdo desses prontudrios considerou a varidvel
género, e todos os prontudrios de pacientes do sexo feminino aten-
didos entre 2000 e 2008 foram incluidos no estudo. Ressalte-se que
os prontudrios em que ndo havia a indicagcdo do género do paciente
foram excluidos desta investigacao.

Para coleta dos dados sociodemograficos das pacientes foi uti-
lizada Ficha Médica baseada no modelo de ficha utilizado pela Cli-
nica de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento da Universidade
Presbiteriana Mackenzie (TIDMACK), que € composta das seguin-
tes varidveis: Data da triagem no CAPS-ad; Endereco; Naturalidade;
Motivo da consulta; Data de nascimento; Estado civil; Numero de
filhos; Escolaridade; Ocupagdo; Religido; Idade ao inicio de uso da
droga; Idade ao aumento da dose; Idade ao inicio do problema; Ida-
de ao inicio do tratamento; Antecedentes para dlcool; Antecedentes
para drogas; Antecedentes para doenca mental; Passagem pela poli-
cia; Submissdo a tratamentos psiquidtricos; Tentativa de suicidio;
Tentativas de tratamentos anteriores; Iniciativa para procurar trata-
mento; Numero de tentativas anteriores de parar o uso; Participagéo
familiar no tratamento.

Desse modo, os dados dos prontudrios de interesse para os obje-
tivos do estudo foram transpostos para as Fichas Médicas (Quadro 1),
organizadas aleatoriamente, e tabulados em planilhas do programa
Excel®, de acordo com grupos de perguntas e dominios de respostas.
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Quadro 1. Ficha Médica baseada no modelo proposto pela Clinica de
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento da Universidade Presbiteri-
ana Mackenzie (TIDMACK).

1. FICHA DE IDENTIFICACAO

Numero do prontudrio

Nome

Idade

Data de Nascimento
Documento de identidade (RG)
CFP

Naturalidade / UF

Filiagdo

Enderego completo

Bairro

CEP

Cidade / UF

Telefone e outros meios para contato

Estado civil

(') com companheiro

(') sem companheiro

() nunca teve relagdo estavel
() separado

() vidvo

Ocupacao

() estudante

() emprego estavel / auténomo
() bicos () sem atividade

() aposentado

(') desempregado

() dona de casa

() em licenga

Escolaridade
() analfabeto
() até 42 série
() até 82 série
()2°grau
()3°grau

Religido:

() ndo tem
() catdlica

() protestante
() Outra (?)

Data da triagem
Nome de quem fez a triagem
Observagdes

|16



Quadro 1. Ficha Médica baseada no modelo proposto pela Clinica de
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento da Universidade Presbiteri-
ana Mackenzie (TIDMACK).

2. FICHA DE AVALIACAO

Data
Entrevistador

Motivo da consulta

() alcool

() drogas: () maconha () cocaina ()crack ()inalante () estimulante
() outra (?)

Idade de inicio

Idade de aumento do consumo
Idade de inicio de problema de abuso
Idade de inicio do tratamento

Iniciativa para procurar tratamento
() médico () familiar () companheira(o) () paciente () amigo () outros

Tentativas anteriores de parar 0 uso
() ndo
() sim: () sozinho ()igreja () grupo de autoajuda () outros (?)

Tratamentos anteriores
() ndo
() sim: () ambulatdrio (quantas vezes?) () internagdo (quantas vezes?)

Tratamento psiquiatrico
() anterior () atual

Tentativa de suicidio
()ndo ()sim

Passagem pela policia
()ndo ()sim

Antecedentes de alcool
()ndo ()sim

Antecedentes de drogas
()ndo ()sim

Antecedentes de doenga mental
()ndo ()sim

Participagdo familiar na orientagdo
() ndo ()sim (Grau de parentesco)

Observagdes
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Resultados

Do total de 2.203 pacientes do CAPS-ad de Barueri, SP, 221
eram mulheres (10,0%). De acordo com os prontudrios dessas paci-
entes, foi possivel observar que houve aumento gradual de procura
pelos atendimentos do CAPS-ad, principalmente a partir de 2004;
houve um salto de 17 registros de atendimento entre os anos de 2001
e 2003, para mais de 150 mulheres triadas entre 2004 e 2008. Em 54
prontudrios ndo havia anota¢@o do ano de realiza¢do da triagem.

Quanto aos enderecos residenciais informados pelas pacientes,
178 residiam em Barueri, cinco em Itapevi, trés em Jandira e duas em
Carapicuiba. Ndo havia esse registro nos prontudrios de 33 mulheres
que optaram por ndo revelar informagdes pessoais, pois em muitos
casos a familia desconhecia seu vinculo com o CAPS-ad. Aponta-se
que 104 pacientes eram provenientes da regido Sudeste; 42, da regido
Nordeste; 10, da regido Sul; e quatro eram da Regido Norte do pais.
Nio foram registradas mulheres naturais da regido Centro-oeste do
Brasil, assim como faltou essa informacdo em 61 prontudrios.

Considerando-se a naturalidade das mulheres, 84 declararam
ser naturais de Sdo Paulo; 24, da Bahia; 16, de Minas Gerais; nove,
de Pernambuco; e nove, do Parana. Dessa forma, os dados indicam
que a maioria das mulheres atendidas nesse CAPS-ad era paulista,
seguida de mulheres nordestinas.

Em todos os prontudrios investigados houve consenso médico
de recomendacdo de tratamento por abuso de substancia psicoativa,
licita e/ou ilicita, e os tipos de drogas usadas por essa populacdo
feminina, entre os anos de 2000 e 2008, foram registrados na varia-
vel “motivo da consulta” e seguem discriminados na Tabela 1.

Resumidamente, os dados indicam que as 221 mulheres atendi-
das nessa unidade de saide faziam uso isolado ou associado de drogas
licitas e/ou ilicitas nas seguintes propor¢des: 176/221 (79%) informa-
ram uso/abuso de alcool; 67/221 (30%), uso/abuso de tabaco; 34/211
(15%), uso/abuso de maconha; 32/221 (14%), uso/abuso de cocaina;
21/221 (9%), uso/abuso de crack; 8/221 (3,6%), uso/abuso de medi-
camentos; 2/221 (0,9%), uso/abuso de inalante; 1/221 (0,4%)
uso/abuso de ecstasy; e 1/221 (0,4%), uso/abuso de haxixe. O élcool
foi a droga de uso/abuso mais frequente nessa populagio.

A amostra foi composta por mulheres predominantemente
adultas, destacando-se que 93% (207) se encontravam na faixa eta-
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ria entre 15 e 59 anos. Apenas uma participante foi classificada
como crianga, por apresentar 13 anos no momento da coleta dos
dados, e 13 mulheres tinham mais de 60 anos.

Tabela 1. Tipos de drogas consumidas por 221 mulheres atendidas
no CAPS-ad entre 2000 e 2008.

Droga de abuso Numero de mulheres
Alcool 78
Alcool e cocaina 02
Alcool e crack 02
Alcool e maconha 03
Alcool e medicacgo 01
Alcool e outras drogas sem especificacio 28
Alcool e tabaco 37
Alcool, cocaina e maconha 03
Alcool, cocaina e tabaco 01
Alcool, cocaina, crack e maconha 02
Alcool, cocaina, crack e tabaco 01
Alcool, cocaina, crack, maconha e tabaco 02
Alcool, cocaina, ecstasy, maconha e LSD 01
Alcool, cocaina, haxixe e maconha 01
Alcool, cocaina, maconha e inalante 01
Alcool, cocaina, maconha e tabaco 05
Alcool, crack e maconha 02
Alcool, crack e tabaco 01
Alcool, crack, tabaco e maconha 01
Alcool, maconha e tabaco 03
Alcool, medicamento e tabaco 01
Cocaina 05
Cocaina e crack 01
Cocaina e tabaco 01
Cocaina e maconha 02
Cocaina, crack e maconha 02
Cocaina, inalante e maconha 01
Cocaina, maconha e tabaco 01
Crack 05
Crack e maconha 01
Crack, maconha e tabaco 01
Maconha e tabaco 01
Maconha 02
Medicamento 06
Tabaco 12
Sem informacdo 04
Total 221
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O estado civil das mulheres foi classificado como: com com-
panheiro; sem companheiro; separado; vitivo; e sem registro. No
quesito “com companheiro” foram consideradas unides formais ou
informais, totalizando 92 mulheres, ou seja, 42% da amostra convi-
vendo maritalmente com outra pessoa. Na varidvel sem companhei-
ro houve 77 mulheres (35%). Separadas e vidvas igualaram os da-
dos: 12 mulheres (5%) em cada quesito. Nao havia registro desse
dado nos prontudrios de 28 mulheres (13%).

Quanto a eventual prole, 29 mulheres ndo tinham filhos. Em
46 prontudrios ndo estava indicada essa informagdo. Das 146 restan-
tes, para 28 mulheres havia registro de prole, mas sem a indicagdo
do nimero de filhos, e outras 28 tinham apenas um filho. As demais
90 mulheres eram multiparas (dois ou mais filhos), conforme ilus-
trado na Tabela 2. Ressalte-se que, nessa coleta de dados, ndo foi
investigado o ndmero de filhos nascidos vivos, nascidos mortos, 0s
abortos espontineos e os abortos provocados.

Tabela 2. Distribuicdo de 90 mulheres multiparas atendidas no
CAPS-ad entre 2000 e 2008.

Nuamero de filhos
2 3 4 5 6 7 10 13
Namero de mulheres 26 24 22 7 6 2 2 1

Os dados relativos a escolaridade e a ocupagdo dessas mulhe-
res se encontram nas Tabelas 3 e 4. Em relacdo a escolaridade, as
mulheres apresentaram, em geral, baixo nivel de escolaridade. No
que diz respeito a ocupagdo, os dados indicam diversidade de atua-
¢oes, destacando-se 59 mulheres (26,6%) desempregadas que, so-
madas a 26 mulheres (11,7%) donas de casa e a 32 mulheres
(14,5%) sem atividade, totalizam 117 mulheres, ou seja, 52% da
amostra de mulheres em faixa etdria produtiva.

No que se refere as praticas religiosas, 88 mulheres (39%) in-
formaram ser catdlicas; 32 (15%), evangélicas; 11 mulheres (5%)
declararam praticas religiosas diversas; duas mulheres (1%) infor-
maram ser budistas; 41 (19%), ateias; e em 47 (21%) prontudrios
ndo tinha registro desse item. Assim, as informagdes registradas
permitem observar que 133 mulheres dessa amostra (60%) eram
adeptas a alguma religido.
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Tabela 3. Distribuicdo de 221 mulheres atendidas no CAPS-ad entre
2000 e 2008, de acordo com o nivel de escolaridade.
Numero de

Nivel de Ensino %
mulheres

19 a0 4° ano Ensino Fundamental I 62 28%
59 a0 99 ano Ensino Fundamental II 63 29%
10 a0 3° ano do Ensino Médio 41 18%
3° grau 12 6%
Analfabeto 10 5%
Sem registro no prontudrio 33 14%
TOTAL 221 100%

Tabela 4. Distribuicdo de 221 mulheres atendidas no CAPS-ad entre
2000 e 2008, de acordo com a ocupagao.

~ Namero de

Ocupagao mulheres %

Aposentado 3 1,3%
Bicos 18 8,2%
Desempregado 59 26,6%
Dona de casa 26 11,7%
Emprego estavel / autbnomo 37 16,7%
Estudante 11 5,0%
Estudante e Emprego Estavel 1 0,5%
Licenga 2 1,0%
Sem atividade 32 14,5%
Sem registro no prontuario 32 14,5%
TOTAL 221 100%

Especificamente quanto a relacdo dessas mulheres com o uso
de drogas, os pesquisadores coletaram informacdes sobre as idades
das pacientes ao inicio de uso da droga, ao aumento da dose, ao
inicio do problema com abuso da droga e ao inicio de tratamento
(Tabela 5). Foi possivel verificar que a idade de risco para o inicio
do uso de drogas se concentrou na adolescéncia, na faixa etdria de
11 a 20 anos, e que a idade de aumento e abuso da droga oscilou
entre a adolescéncia (dos 11 aos 20 anos) e o inicio da vida adulta
(dos 21 aos 30 anos). Também foi possivel notar que, a medida que
a pessoa fica mais velha, reduz a frequéncia de inicio de uso de
drogas, e que a busca de tratamento parece ser mais frequente na
fase adulta.

Na Tabela 6 estdo descritas as informacdes das 221 mulheres
sobre antecedentes de uso de dlcool, uso de drogas e doenca mental.
Observa-se que, nesse quesito, os dados estdo particularmente pre-
judicados devido a incompletude dessas informacdes nos prontud-
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rios. Apesar disso, notam-se 93 mulheres (42%) com antecedentes
de uso de alcool.

Tabela 5. Distribuicdo de 221 mulheres atendidas no CAPS-ad entre
2000 e 2008, de acordo com a faixa etaria ao inicio de cada etapa do
processo de uso e abuso de drogas.

Inicio Inicio Inicio do Inicio
Faixa etaria do uso de problema de
de drogas aumento com tratamento
da dose abuso
da droga

0-10 anos 10 - - -

Adolescente  11-20 anos 101 38 22 13
21-30 anos 21 36 26 34

Adulto 31-40 anos 13 13 24 36
41-50 anos 2 13 13 23

51-60 anos - 1 2 09

Velhice 61-70 anos - - - 03
Sem registro no prontudrio 74 120 134 103
Total 221 221 221 221

Tabela 6. Distribuicao de 221 mulheres atendidas no CAPS-ad en-
tre 2000 e 2008, de acordo com antecedentes para alcool, drogas
e doenca mental.

Antecedentes Alcool Drogas Doenca mental
Sim 93 33 21
Nao 32 53 49
Sem registro no prontuario 96 135 151
Total 221 221 221

Apesar da auséncia de informacdes sobre problemas com a poli-
cia em 123 dos 221 prontudrios, 19 mulheres declaram ter passagem
pela policia, e 79 declararam nunca ter tido implica¢des com a policia.

Também nao havia informacdes sobre tratamentos psiquidtri-
cos em 171 prontudrios. Nos 50 prontudrios em que havia o registro
dessa informacao, 27 mulheres (12%) informaram j4 ter se submeti-
do a tratamento psiquidtrico anterior, 12 (6%) estavam em tratamen-
to psiquidtrico a época da pesquisa, € 11 mulheres (5%) declararam
nunca ter ido ao psiquiatra.
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Informagdes sobre tentativas de suicidio dessas mulheres reve-
laram que 54 (24%) ja haviam tentado cometer suicidio. Ndo havia
registro dessa informag¢do em 114 prontudrios, e as 53 mulheres
restantes declararam nunca ter tentado suicidio.

Com relacdo a informagdes sobre a realizagdo de tratamentos
anteriores para drogadicdo, 37 mulheres (16%) ja haviam se subme-
tido a algum tipo de tratamento anterior, 95 (43%) disseram nunca
ter se tratado, e 89 prontudrios (41%) estavam sem essa informacao.

A busca de tratamento para drogadi¢do por iniciativa da pré-
pria paciente estava indicada nos prontudrios de 55 mulheres. Em 79
prontudrios ndo havia registro sobre de quem partiu a busca para
tratamento. Nos demais casos, 29 mulheres buscaram tratamento por
indicacdo médica; 26, por intervengdo de familiares; seis mulheres,
por alerta de amigos; uma, a pedido do companheiro; uma, por pena
judicial; trés, pela interagdo médico e familiares; e 21 mulheres, por
outros tipos de recomendacdes.

Quanto as tentativas anteriores de suspensdo do uso de drogas,
101 mulheres declararam ja ter tentado livrar-se das drogas, das
quais 81 empreenderam essa tentativa sem auxilio profissional e as
outras 20 o fizeram com auxilio do CAPS-ad. Duas informaram ter
recebido ajuda da igreja e de grupo de ajuda para deixar de usar
drogas, e 35 disseram nunca ter tentado parar de usar drogas. O
registro dessa informagao néo foi encontrado em 83 prontudrios.

Por ultimo, investigou-se a respeito da participacio da familia
no tratamento. Doze mulheres atestaram a participacdo da familia no
tratamento; 12 informaram participagcdo apenas da méie; cinco relata-
ram participacio de irmdos; sete, de filhos; sete, de companheiros;
duas, de pai e mae; uma, de avo. A falta de participagio da familia ao
longo do tratamento foi referida em 24 prontudrios, e em 151 prontud-
rios ndo havia registro dessa informacao.

Discussao

A maioria das mulheres atendidas na unidade de saide em que
a pesquisa foi realizada residia em Barueri ou imediacdes, eram
naturais de So Paulo ou migrantes de estados nordestinos. E impor-
tante salientar que Barueri é um municipio que faz divisa com S@o
Paulo na regido oeste da metropole. Apesar do progresso e do de-
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senvolvimento, apresenta problemas com desemprego, violéncia e
. .. 11
muitos contrastes sociais .

Estudos cientificos das udltimas décadas contribuiram ao tragar
o perfil dos dependentes quimicos, indicando que homens conso-
mem mais dlcool e drogas se comparados com mulheres e criancas,
€ que o alcool € a droga litica mais consumida no Brasil e no mun-
do'*. Os fatores de risco mais frequentes identificados em abusado-
res de drogas sdo condicdo socioeconOmica baixa, baixo nivel de
escolaridade, antecedentes paternos, e criminalidade e violéncia.

Os dados apresentados neste estudo convergem com a literatu-
ra tanto no que se refere a populacdo masculina que, no CAPS-ad
em que foi realizada a pesquisa, é muito maior do que a populagio
feminina, quanto no que tange ao aumento de atendimentos a popu-
lacdo feminina que ocorreu a partir do ano de 2004 nessa unidade de
saude. Pesquisas vém advertindo sobre o crescimento anual do nu-
mero de mulheres que usam e abusam de dlcool e de outras drogas.

E importante salientar que o dlcool continua sendo a droga
mais consumida por homens e mulheres, e, nesta amostra feminina,
destaca-se o alto nimero de abusadoras de dlcool: 176 de 221 mu-
lheres investigadas. De acordo com o Sistema de Informacgao Global
sobre Alcool e Sadde (Global Information System on Alcohol and
Health — GISAH) do Observatério Global de Saude (Global Health
Observatory — GHO)", o uso prejudicial de dlcool resulta na morte
de 2,5 milhdes de pessoas anualmente, e s6 em 2005 o consumo
mundial total foi igual a 6,13 litros de dlcool puro por pessoa com
mais de 15 anos de idade.

No Brasil, a prevaléncia do uso de dlcool varia entre 3% e 10%
na populacdo geral adulta, e esse hébito deletério é responsdvel por
90% das internagdes por dependéncia de drogas em hospitais psiqui-
atricos, o que reflete quatro vezes mais internacdes de pessoas depen-
dentes de dlcool se comparadas a populagdo geral'™"”. Dessa forma, ¢
urgente que haja envolvimento de toda a sociedade, tanto no dmbito
publico quanto no particular, para medidas de alerta sobre os maleficios
do abuso do dlcool, assim como investimentos na drea da satide publica
para minimizagao dos prejuizos ocasionados pelo dlcool.

Vale salientar que, nos achados deste estudo, a droga ilicita
mais utilizada pelas mulheres foi a maconha, dado que corrobora os
dados publicados por Monteiro et al.'®, que indicaram que a droga
ilicita de preferéncia da populacdo masculina atendida no CAPS-ad
do Piaui é a maconha.
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Os resultados encontrados nesta amostra das 221 mulheres
permitiram tracar um perfil dessa popula¢do feminina, constituida
em sua maioria (1) por mulheres adultas, com idades entre 15 e 59
anos, (2) sem companheiros, (3) com filhos, (4) predominantemente
com baixo nivel de escolaridade e (5) desempregadas.

Todas essas informagdes corroboram os achados do estudo de
Borini et al."’, que descreveram dados epidemiol6gicos sobre mu-
lheres etilistas na cidade de Marilia, interior de Sao Paulo. No entan-
to, esse estudo encontrou associacdo de 80% (80/100) de uso de
tabaco e dlcool na populacdo investigada, enquanto na amostra desta
pesquisa no CAPS-ad de Barueri apenas 23,5% (52/221) relataram
uso simultineo de dlcool e tabaco. Muitas pesquisas apontam a as-
sociacdo entre dlcool e tabaco e, talvez, a divergéncia entre esses
dados e nossos achados se deva mais especificamente a falta de regis-
tros adequados dessas informacdes nos prontudrios investigados.

2

Também é importante apresentar os dados encontrados em
pesquisa similar realizada com uma amostra masculina no CAPS-ad
do estado do Piaui, segundo os quais a faixa etdria para a dependén-
cia de dlcool foi de 19 a 59 anos, em pessoas solteiras, empregadas,
com Ensino Fundamental e de religido catélica'®.

A adesdo de 133 mulheres desta amostra a praticas religiosas
pode ser fator contribuinte para recuperacao, pois estudos brasileiros
atuais com essas populagdes indicam que pacientes adictos leves e
moderados adeptos de praticas religiosas t&€m chance cinco vezes
maior de se recuperar.

Ainda em relagdo ao perfil das mulheres desta amostra, € im-
portante analisar que 146 delas, ou seja, 66% informaram ter filhos.
O consumo de dlcool e outras drogas durante a gestacdo € um grave
problema de satde publica e, especificamente quanto ao dlcool, os
efeitos observados na mae sdo aumento de abortos espontaneos,
descolamento prematuro de placenta, hipertonia uterina e trabalho
de parto prematuro'®**.

No feto, a forma de expressdo mais grave do consumo modera-
do a severo de dlcool na gestacdo é a Sindrome Alcodlica Fetal, carac-
terizada, principalmente, por déficit de crescimento pré e pds-natal,
alteracOes estruturais e funcionais do sistema nervoso central e mal-
formacdes cranioencefalicas'>'*>2.

Pesquisadores afirmam nfo haver dose segura de consumo de
alcool durante a gestacio, e que a ingestdo de 20 gramas de élcool por
dia parece ser suficiente para suprimir a respiracdo e os movimentos
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do feto”’. Portanto, a recomendacdio é de que ndo haja consumo de
dlcool em periodo gestacional.

Nossas observag¢des permitem destacar que: (1) a idade de ris-
co para o inicio do uso de drogas se concentra na adolescéncia, na
faixa etaria de 11 a 20 anos; (2) a idade de aumento e abuso da dro-
ga oscila entre a adolescéncia (dos 11 aos 20 anos) e o inicio da vida
adulta (dos 21 aos 30 anos); (3) ha reducgéo de inicio de uso de dro-
gas a medida que a pessoa fica mais velha; (4) a busca de tratamento
parece ser mais frequente na fase adulta.

Vale observar que o aumento e abuso de dlcool muitas vezes
ocorre entre os 20 e 30 anos. No entanto, a busca por atendimento e
a condicdo de dependéncia sé se estabelecem muito tempo depois,
por volta dos 50 anos. Ressalta-se que esses dados corroboram
achados de Monteiro et al.'®, pesquisadores que destacam que o
aumento de idade reflete o aumento no tempo de uso da droga, fato
que coloca em risco populagdes mais velhas e agrava o progndstico
de usudrios prolongados de dlcool e outras drogas.

Apesar de os dados estarem parcialmente prejudicados devido
a incompletude de informacgdes nos prontudrios, vale salientar que
93 mulheres (42%) apresentavam antecedentes de uso de dlcool.
Essa informacdo € vastamente mencionada pela literatura nacional e
internacional, em que se apontam altos indices de uso / abuso do
dlcool em genealogias de alcoolistas. Estudiosos sobre drogadi¢éo
destacam que pais e familiares abusadores de drogas servem de
modelo para a experimentacio e para o inicio do contato com drogas
tanto para criancas como para adolescentes™?.

Quanto as tentativas de suicidio dessas mulheres, 54 (24%) das
221 estudadas ja haviam tentado o suicidio. Nesse sentido, as infor-
magdes convergem com pesquisas que correlacionam as varidveis
“suicidio” e “uso de substancias psicoativas” e apontam que 0 com-
portamento suicida é frequente (24%) em dependentes quimicos.
Estudo realizado por Diehl e Laranjeira®® apontou que numa amostra
de 72 mulheres, com idade média de 26,9 anos, a maioria das tenta-
tivas de suicidio ocorreu por ingestdo de medicacdo. Em 21% dos
casos houve relato de uso de dlcool € em 7,5%, uso de alcool e dro-
gas ilicitas, nas seis horas que antecederam a tentativa de suicidio.

Devido a falta de registro sobre “tratamentos psiquidtricos”
(em 171 dos 221 prontudrios) e “participacdo familiar no tratamen-
to” (em 151 dos 221 prontudrios), os dados encontrados ndo pare-
cem passiveis de discussdo. Lamentavelmente, essas informacdes

| 26



foram desconsideradas, pois seria interessante saber principalmente
sobre o acompanhamento familiar no tratamento, uma vez que mui-
tos estudos destacam que o apoio da familia e dos amigos pode ser
um diferencial para a recuperacio de pessoas adictas. Para Stanton e
Shadish®, geralmente é a familia que tenta ajudar téxico-
dependentes, e a inclusdo dos membros familiares no tratamento do

paciente € necessdria.

Este estudo, portanto, permitiu caracterizar o perfil sociode-
mogréfico de mulheres adictas atendidas no CAPS-ad de Barueri,
SP, no periodo de 2000 a 2008, destacando-se os seguintes achados:

1) aumento importante de atendimento a mulheres adictas nes-
sa unidade de saude;

2) o dlcool foi a droga mais consumida por esta amostra feminina;

3) a maioria das mulheres apresentava baixo nivel de escolari-
dade, e foram observadas altas taxas de desemprego;

4) a idade de risco para o inicio do uso de drogas se concentra
na adolescéncia, na faixa etdria de 11 a 20 anos;

5) a idade de aumento e abuso da droga oscila entre a adoles-
céncia (dos 11 aos 20 anos) e a idade adulta (dos 21 aos 30 anos);

6) o inicio de uso de drogas é menos frequente a medida que a
pessoa fica mais velha;

7) a busca de tratamento parece ser mais frequente na fase
adulta;

8) suicidio e antecedentes materno e paterno de alcoolismo fo-
ram frequentes nesta populacdo de mulheres alcoolistas.
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Nas tltimas décadas, a nossa sociedade tem presenciado rapi-
das e intensas transformacgdes. Entre elas, o crescente ingresso da
mulher no mercado de trabalho. Nesse contexto, surge a necessidade
de compartilhar a educacdo e os cuidados dos filhos, e dentre as
principais opg¢des para esse compartilhamento estio ambientes como
creches e pré-escolas ™.

O grande nimero de criangas inseridas em institui¢cdes de Edu-
cacdo Infantil nas dltimas décadas trouxe um novo elemento perme-
ador do desenvolvimento infantil: a vivéncia cotidiana em ambien-
tes de coletividade®. Em 2001, 10,7% de criangas brasileiras com até
3 anos de idade frequentavam instituicdes de Educacdo Infantil; em
2006, essa proporcdo subiu para 15,5%; estima-se que em 2011 essa
propor¢io tenha atingido 50%.

Em institui¢des destinadas a educacdo e a cuidados de criancas
de 0 a 3 anos de idade, a permanéncia didria dessas criangas é longa,
e € necessdria a supervisdo do desenvolvimento infantil, pois os
anos inicias sdo cruciais a aquisicdo de habilidades e de conheci-
mentos®’.

Estudos demonstram que condi¢des ambientais adversas e hos-
tis podem comprometer a saide e o desenvolvimento infantil, ao
mesmo tempo em que criancas de risco, vivendo em condi¢des ade-
quadas, desenvolvem-se melhor do que criangas vivendo em condi-
coes adversas. O ambiente, portanto, poderd minimizar ou agravar
as limitacdes de desenvolvimento advindas de fatores bioldgicos®.

Assim, a creche, como um dos principais locais de agrupamen-
to de criangas, representa um dos niicleos mais propicios para identi-
ficacdo de transtornos do desenvolvimento, transtornos mentais e
outros, além de ser local ideal para intervencdes na primeira infincia
com o objetivo de promover a sadde fisica e mental dessa popula-
céo.

Acreditando que a creche tem impacto no desenvolvimento de
criangas pequenas, a Organizacio Mundial da Saide (OMS)’ desen-
volveu o instrumento Child Care Facility Schedule para avaliagio
da qualidade de creches, aplicavel a diferentes culturas'®. Esse ins-
trumento, que em Portugués € denominado “Escala de Avaliacdo de
Estabelecimentos Prestadores de Cuidados a Criangas”, foi traduzi-
do por Pedro Caldeira da Silva, que obteve permissdo junto a Divi-
sdo de Saide Mental da OMS.

Considerando a relevancia da creche na vida de criancas e a
possibilidade de identificagdo precoce de desvios no desenvolvi-
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mento, acredita-se como sendo de fundamental importancia o esta-
belecimento do perfil de todas as creches publicas de um municipio
de Sdo Paulo, a fim de que se possam pensar e propor diretrizes para
a melhoria de atendimento a essa faixa da populagdo, incluindo a
identificacdo de casos que demandem diagndsticos e intervencdes
especializadas.

Dessa forma, o estudo aqui apresentado foi tema da disser-
tacdo de mestrado de uma das autoras deste capitulo e fez parte do
projeto intitulado “Politicas Publicas e Educa¢do Especial no muni-
cipio de Barueri da Grande Sao Paulo: Diagnéstico da realidade do
atendimento educacional as criancas e propostas de intervengdo”,
desenvolvido no municipio de Barueri, SP, com apoio da CAPES /
MEC, por meio do Programa de Apoio a Educacio Especial (PRO-
ESP), pelo Programa de Pés-graduacio em Disttirbios do Desenvol-
vimento, do Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Satde (CCBS) da
Universidade Presbiteriana Mackenzie, Campus Sao Paulo. O estu-
do teve como objetivo geral mapear o atendimento educacional
especializado a criangas do municipio de Barueri, SP, e propor es-
tratégias de intervencdo interdisciplinar na drea da Educacdo Espe-
cial.

Composto por 12 acdes especificas e inter-relacionadas, o pro-
jeto foi concebido numa perspectiva interdisciplinar, a partir de
levantamento prévio de demandas da area da Educagdo Especial do
referido municipio, no decorrer de 2008. Os resultados obtidos a
partir da andlise dos dados relativos a cada acdo proposta buscaram
subsidiar as orienta¢des a pais, professores, gestores e demais pro-
fissionais e contribuir com as politicas publicas direcionadas ao
atendimento educacional especializado, no ambito da Educacio
Infantil e do Ensino Fundamental do municipio.

O estudo teve como objetivo geral avaliar e descrever as con-
di¢des estruturais e funcionais das creches do municipio de Barueri,
SP. Além disso, visou alcancar os seguintes objetivos especificos:

- Avaliar e descrever as 21 creches do municipio de Barueri,
SP, com base nas oito dreas propostas pelo instrumento Child Care
Facility Schedule (CCFS), a saber: Ambiente fisico; Saide e segu-
ranca; Nutricdo e refeicdes; Administracdo; Interagdo técnico-
familia; Interacdo técnico-crianga; Comportamento observavel das
criancgas; e Curriculo.

- Verificar a eventual existéncia de diferencas entre as 21 cre-
ches em cada area proposta pelo CCFS.
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Método

Foi adotada metodologia qualiquantitativa para este estudo
descritivo e exploratério. Os dados para as andlises quantitativas
decorreram da aplica¢do da Child Care Facility Schedule (CCES).
Estatisticas descritivas indicaram as frequéncias absolutas e percen-
tuais relativas aos escores de cada creche em cada uma das oito
areas avaliadas pelo instrumento. Estatisticas inferenciais para veri-
ficacdo de eventuais diferencas entre os escores das creches inclui-
ram o Teste de Kruskall-Wallis e o Teste de Mann-Whitney. O nivel
de significincia considerado foi de 5%, ou seja, valores de p superi-
ores a 0,05 foram considerados nio significativos.

A andlise qualitativa foi realizada a partir do material obtido
por observacado simples. Os dados coletados por meio de observa-
cdo simples, por tempo médio de oito horas didrias de observacao
em cada creche, foram registrados em caderno de notas, consideran-
do-se as dreas propostas pelo instrumento. Esses dados foram cruza-
dos com as pontuagdes obtidas na aplica¢do da Child Care Facility
Schedule (ou Escala de Avaliagdo de Estabelecimentos Prestadores
de Cuidados a Criangas).

A CCEFS foi aplicada como entrevista a um profissional res-
ponsdvel pela creche. Essa entrevista consta de 80 itens, divididos
nas oito dreas (Ambiente fisico, Saide e seguranca, Nutri¢do e re-
feicdes, Administracdo, Interacdo técnico-familia, Interacdo técnico-
crianca, Comportamento observavel das criancas e Curriculo) im-
portantes para a definicdo de prestagdo de cuidados de qualidade
(ver paginas seguintes).

O padrdo de qualidade da creche pode ser classificado, de
acordo com a CCEFS, segundo trés possibilidades: condi¢do presente
(escore 2); padrdo insuficientemente atendido quando a existéncia
das condicdes € questiondvel (escore 1); e ndo atendido quando as
condi¢des estdo ausentes (escore 0).

Importante ressaltar que, quando a situag@o descrita ndo fosse apli-
cavel ao estabelecimento, seria utilizada a pontuagdo 77, compreen-
dendo que o programa SPSS 17.0 para Windows, no qual os dados
foram tabulados, reconheceria a ndo existéncia de escore para aque-
le item. Um exemplo da utilizacdo da pontuagdo 77 seria o de uma
creche que nio tivesse criangas com menos de 18 meses, sobre as
quais se referem as perguntas 42 e 43 da escala. Caso algum item
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ndo fosse respondido pelo profissional responsavel pela creche ou
qualquer outra eventualidade ocorresse e ndo houvesse resposta ao
item, seria utilizada a pontuacgdo 99.

ESCALA DE AVALIAGAO DE ESTABELECIMENTOS PRESTADORES
DE CUIDADOS A CRIANCAS
(Child Care Facility Schedule)

I. AMBIENTE FiSICO
1. O ambiente dentro da creche é suficientemente espagoso para o nimero
de criangas presentes.
O ambiente dentro da creche é atraente e agradavel.

Os ruidos dentro do estabelecimento sdo geralmente moderados e agra-
daveis: criancas rindo e falando alegremente, adultos cujas vozes transmi-
tem um sentimento positivo e ndo se ouvem gritos nem existe siléncio
tenso.

4. Estdo disponiveis, para serem utilizados pelas criancas, materiais e equi-
pamentos suficientes e apropriados.

5. E fornecido s criancas um espago adequado para guardarem seus obje-
tos pessoais ou trabalhos para que possam levar para casa.

6. Ha zonas disponiveis para que as criangas possam estar de certa maneira
sozinhas ocasionalmente, ao mesmo tempo em que se mantém dentro do
campo de visdo dos adultos responsaveis.

A area externa é segura.
A area externa fornece oportunidade e espaco para atividades vigorosas.
Existe uma &rea separada e suficientemente espagosa para a sesta.

10. As instalagdes sdo limpas diariamente (incluindo os banheiros e a remogao
de lixo).

11. As pias, sabdo e agua (para beber e para lavar) estdo acessiveis as crian-
cas.

12. Todas as salas sao bem iluminadas.
13. Todas as salas sao bem ventiladas.

II. SAUDE E SEGURANCA

14. O estabelecimento cumpre os padrdes legais de protegdo e seguranga
para criangas em situagoes de grupo.

15.  Sdo exigidos exames fisicos anuais dos funcionarios.

16. Existem registros de saude escritos de todas as criangas.
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17.
18.
19.
20.
21.
22.

23.
24.

25.
26.

III. NUTRICAO E REFEICOES
27.

28.
29.

30.

IV. ADMINISTRAGAO
31.

32.

33.

34.

Existem instrucGes escritas para lidar com emergéncias médicas para
todas as criangas.

O estabelecimento assume responsabilidade pela chegada e partida em
seguranga de todas as criangas.

As criancas sdo cuidadosamente supervisionadas por, pelo menos, dois
adultos nas instalagGes, durante todo o tempo.

A equipe esta atenta a salde e ao desenvolvimento de cada crianga €, se
necessario, chama a atencdo dos pais para areas que necessitem de ajuda
especializada.

Todos os membros da equipe tém treino em primeiros socorros.

Os técnicos seguem as rotinas basicas diarias de higiene para lidar com
criangas.

Os técnicos e as criancas dispdem de toalhas individuais ou descartaveis.

Todos os produtos perigosos, como medicamentos ou produtos de limpe-
za, estdo guardados fora do alcance das criangas.

Ha nas instalagdes da creche um estojo de primeiros socorros.

Ha nas instalagdes da creche um extintor de incéndio e os funcionarios
sabem utiliza-lo.

Servem-se refeicGes e/ou lanches que correspondem as necessidades
nutricionais recomendadas para as criangas.

As refeicdes sdo utilizadas pela equipe para a promocdo de uma boa
alimentagao.

Quer a comida seja preparada nas instalagdes ou fora delas, cumprem-se
as normas legais para esta atividade.

Os utensilios que sdo utilizados durante as refeicdes sdo devidamente
lavados e arrumados.

Pelo menos anualmente, a equipe realiza um estudo de autoavaliagao
para identificar os pontos fortes e fracos do programa e para estabelecer
objetivos para o ano seguinte.

O estabelecimento fornece aos pais um documento escrito sobre os méto-
dos e procedimentos, incluindo horarios, taxas, procedimentos em caso de
doenga, férias etc.

O estabelecimento fornece informagdo sobre a filosofia do programa,
verbalmente ou por escrito.

O estabelecimento tem uma politica de pessoal escrita que assegura
beneficios (salarios, férias, baixas, internamentos hospitalares etc.) com-
paraveis aos de outras atividades de prestacdo de servicos deste tipo.
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35.

36.

37.

38.
39.

40.

41.

42.

43.

44,

415

46.

47.

48.

4%,

50.

Pelo menos 34 das pessoas que prestam cuidados as criangas sao empre-
gadas em periodo integral.

Pelo menos metade do pessoal estd empregada em periodo integral, no
estabelecimento, ha pelo menos seis meses.

Existem registros com os fatos relevantes sobre a histéria e funcionamen-
to do estabelecimento (criangas inscritas, presengas, histérico de servigo
dos funcionarios, atas de reunies da diregao etc.).

Existe contabilidade organizada e disponivel a auditoria externa.

O diretor utiliza recursos da comunidade e esta familiarizado com eles,
incluindo os servicos de salde e seguranga social e outros programas
educacionais.

Realizam-se reunides (pelo menos mensalmente) para discutir: cada
crianga, os planos do programa, o funcionamento do estabelecimento,
salario e condigGes de trabalho.

Os membros da equipe dispdem de espaco e tempo para estarem afasta-
dos das criangas em momentos apropriados do dia.

Independentemente da razdo prestadores de cuidados / criancgas, a di-
mensdo-base de um grupo (o0 nimero de criancas que estdo juntas a
maior parte do dia) para bebés com menos de 18 meses de idade ndo
deve exceder 12.

Independentemente da dimensdo do grupo, a razdo prestadores de cui-
dados / criangas para bebés até 18 meses de idade ndo deve ser menor
do que um para quatro.

Independentemente da dimensdo do grupo, a razdo prestador de cuida-
dos / criangas com idades entre 18 e 36 meses ndo deve exceder 18.

Independentemente da dimensdo do grupo, a razdo prestadores de cui-
dados / criangas para criangas com idades entre 18 e 36 meses nao deve
ser menor do que um para nove.

Independentemente da razdo prestadores de cuidados / criangas, a di-
mensdo-base do grupo para criancas entre os 3 e os 6 anos nao deve
exceder 24.

Independentemente da dimensdo do grupo, a razdo prestadores de cui-
dados / criangas, para as idades entre 3 e os 6, ndo deve ser menor do
que um para quinze.

Os prestadores de cuidados receberam formacdo em desenvolvimento
infantil ou em Educagdo Infantil.

O diretor / supervisor do programa tem formagdo e experiéncia em de-
senvolvimento infantil ou em Educagao Infantil.

IV. ADMINISTRAGAO

O diretor / supervisor do programa tem formagao em técnicas de gestdo.
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51.

52.

53.

V. INTERACAO TECNICO-FAMILIA
54,

55.

56.
57.

58.

VI. INTERAGAO TECNICO-CRIANGA
59.

60.

61.

62.
63.

64.

VIL. COMPORTAMENTO OBSERVAVEL DAS CRIANGAS
65.

O estabelecimento providencia para que haja oportunidades regulares de
atualizagdo de conhecimentos, de modo que o pessoal possa melhorar a
sua competéncia no trabalho com as criancas e as familias, e solicita a
participacdo do grupo.

Pelo menos uma vez por ano, o diretor / supervisor se retne individual-
mente com cada membro da equipe para discutir a qualidade do seu
trabalho.

A equipe, outros técnicos e os pais relinem-se formalmente para avaliar
até que ponto o programa vai ao encontro das necessidades das criancas
e dos pais.

E seguido um processo para apresentar aos pais e s criangas o programa
do estabelecimento.
Os pais e outros familiares sdao encorajados a estar envolvidos com o

programa de diversas formas, e ndo ha nenhuma regra proibindo visita
dos pais sem prévio aviso.

Pelo menos uma vez por ano, um membro qualificado da equipe discute o
progresso de cada crianga com os pais.

Os pais sao informados acerca do programa do estabelecimento por meio
de circulares, comunicados, conversas regulares etc.

Existem condigGes para interagdes regulares entre os pais e 0s técnicos na
hora da chegada ou da saida.

Os técnicos encorajam as criangas a partilharem experiéncias e sentimen-
tos e ddo respostas as necessidades das criangas.

Os técnicos falam frequentemente com as criancas e sempre de forma
afavel e positiva.

Os técnicos respeitam os antecedentes culturais das criangas e adaptam o
ambiente de aprendizagem de forma a preservar e dar a conhecer aos
outros as herangas culturais de todos os membros do grupo.

Os técnicos encorajam, nas criangas, certa independéncia, compativel com
0 seu grau de desenvolvimento e expectativas culturais.

Os técnicos utilizam técnicas positivas de orientagdo, como reforgo positi-
VO e encorajamento.

Os técnicos respeitam o direito de as criancas ndo participarem, as vezes,
das atividades de grupo.

As criangas parecem estar confortaveis, relaxadas, felizes e ativas.
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66.

67.

68.

69.

70.

71.

VIII.
72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

As criangas respeitam as necessidades, os sentimentos e a propriedade
dos outros (por exemplo, esperam a sua vez, partilham brinquedos etc.).

As criangas respondem apropriadamente as solicitagdes dos educadores e
vigilantes.

Durante o tempo livre, as criancas estdo de fato envolvidas numa ativida-
de com os materiais do estabelecimento e umas com as outras.

Durante a maior parte do tempo, as criancas sdo amigaveis com os técni-
€0S, umas com as outras e com os visitantes.

As criangas ndo se desorganizam nos momentos de mudanca de uma
atividade para outra.

Os técnicos planejam objetivos realistas baseados na avaliagdo continua
das necessidades e interesses individuais.

CURRICULO

O hordrio diario é planejado de forma a fornecer uma variedade de ativi-
dades nas seguintes dimensGes: fora / dentro de creche, parada / ativa,
individuais / pequenos grupos / grandes grupos.

Os técnicos fornecem oportunidades de aprendizagem adequadas ao
desenvolvimento das criangas.

Sao escolhidas atividades de ensino / aprendizagem que fomentem nas
criangas autoconceitos positivos e capacidades sociais.

As atividades de ensino / aprendizagem encorajam o desenvolvimento da
linguagem e ajudam a melhorar a capacidade de pensar, argumentar,
questionar e experimentar.

As atividades de ensino / aprendizagem estimulam a expressao criativa e
0 gosto pelas artes.

As atividades de ensino / aprendizagem favorecem o desenvolvimento e
as capacidades fisicas.

As atividades de ensino / aprendizagem encorajam habitos de higiene e
saude (nutricdo, lavar as maos, escovar os dentes).

Existe um determinado periodo de tempo no programa diario em que as
criancas escolhem suas proprias atividades, e sdo fornecidos materiais
para esses periodos.

Estdo incluidas no programa tarefas domeésticas simples (p6r e tirar a
mesa etc.) como meio de aumentar a autonomia da crianga e suas com-
peténcias sociais.
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Resultados e discussao

Caracteristicas gerais das creches

Neste tdpico, apresentaremos caracteristicas gerais das creches
— que também sdo chamadas de escolas maternais, que foram colhi-
das em observacdo e em documentos apresentados nas creches par-
ticipantes do estudo.

No ano de 2010, o municipio de Barueri, SP, contava com uma
populacio de 27.396 criancas com idade entre 0 ¢ 4 anos'' e possuia
21 creches publicas com 5.213 criangas com idade de 1 a 3 anos,
matriculadas em 36 classes de 1* fase, 58 classes de 2* fase e 67
classes de 3* fase, perfazendo um total de 161 classes. Essas crian-
cas permaneciam nas escolas maternais em regime de periodo inte-
gral, em hordrio de funcionamento das 7h00 as 17h00, de segunda-
feira a sexta-feira. O atendimento as vagas era dado, preferencial-
mente, as maes que possuiam ocupagdes ndo domiciliares.

Na Tabela 1, apresentamos a distribui¢do das creches no muni-
cipio de Barueri, SP, conforme relagio fornecida pela Secretaria de
Educagdo de Barueri - Coordenadoria de Educacgdo Infantil, relativa
a matricula inicial do ano letivo de 2010.

O hordrio de funcionamento das creches abrange periodo de
até 10 horas (Tabela 2). As criancas chegam e/ou saem acompanha-
das pelos pais ou responsdveis. A retirada da crianca sé € permitida
por pessoa autorizada no ato da matricula, identificada na ficha da
crianca com cOpia de documento com foto. Caso a crianca utilize
transporte escolar, hd um documento preenchido pelos pais autori-
zando a retirada do seu filho. Nesse documento consta o nome do
condutor e os dados do veiculo.

Todas as creches de Barueri possuem uma Ficha de Matricula
e Saude para cada crianca da instituicdo, em que constam os dados
da crianca e dos pais, dados sobre a satide das criancas, nome e
nimero de telefone para contato em caso de emergéncia, entre ou-
tras informagdes relevantes.
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Tabela 1. Distribuicao das creches em Barueri, SP, no ano de 2010.

Creches 12 fase* 22 fase* 32 fase* Total
Classes Criangas Classes Criancas Classes Criangas Classes Criangas

1 1 55 3 100 3 129 7 284
2 2 62 4 130 4 153 10 345
3 1 43 2 83 3 68 6 194
4 2 35 3 55 4 79 9 169
5 == == 3 49 3 97 6 146
6 1 17 1 41 1 44 3 102
7 1 52 2 82 3 102 6 236
8 2 54 3 85 3 100 8 239
9 2 47 2 77 2 74 6 198
10 3 69 3 102 5 188 11 359
11 2 64 2 75 2 55 6 194
12 2 51 4 101 3 87 9 239
13 2 70 4 169 5 197 11 436
14 1 25 2 83 4 133 7 241
15 2 87 4 144 5 213 11 444
16 2 67 3 97 3 100 8 264
17 1 33 2 73 2 91 5 197
18 2 56 3 92 3 114 8 262
19 3 64 3 83 4 119 10 266
20 2 37 3 81 3 98 8 216
21 2 43 2 64 2 75 6 182

TOTAIS 36 1.031 58 1.866 67 2.316 161 5.213

Fonte: Secretaria Municipal de Educagdo de Barueri, SP, 2010.

- No ano de 2010, a 12 fase se constituiu de turmas com criangas nascidas entre 01/04/2008
e 31/03/2009; a 22 fase, de turmas com criangas nascidas entre 01/04/2007 e 31/03/2008;
a 32 fase, de turmas com criangas nascidas entre 01/04/2006 e 31/03/2007. Todas as
creches funcionavam em periodo integral.

Caso alguma crianga sofra algum tipo de acidente ou necessite
de atendimento médico de urgéncia no hordrio em que se encontra
na creche, a orientagdo € leva-la a Unidade Bdsica de Satide (UBS)
mais proxima e prestar socorro imediato e, concomitantemente, o
aviso sobre esse procedimento é dado ao responsdvel para as provi-
déncias necessdrias.

Entre os intervalos dos horarios da rotina de funcionamento
das creches, sdo desenvolvidas atividades com as criangas com uso
de diversos recursos, como brinquedos e brincadeiras, recortes,
colagens, tintas, entre outros.

Sdo servidas cinco refeicdes didrias nas creches de Barueri, se-
guindo um Carddpio Alimentar modificado trimestralmente e elabo-
rado por uma nutricionista. Essas refei¢des iniciam na entrada das
criangas, com café da manha; logo apds € feita a hidratacdo (com
suco de fruta natural); das 10h10 as 11h10 € servido o almoco; a
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Tabela 2. Quadro de rotina de funcionamento das creches.

Atividades Horarios

Recepgdo das criangas 07h00 as 07h30

Café da manha 07h30 as 07h50 — 13 turma
07h50 as 08h10 — 22 turma

Hidratagao 09h00

Almogo 10h10 as 10h40 — 12 turma
10h40 as 11h10 — 22 turma

Sono 11h30 as 13h30

Jantar / sopa 13h30 as 14h00 — 12 turma
14h00 as 14h30 — 22 turma

Lanche 15h10 as 15h30 — 12 turma
15h30 as 15h50 — 22 turma

Saida das criangas 16h30 as 17h00

partir desse hordrio até as 13h30, as criancas dormem em suas salas
de aula e, ao acordarem, € servido o jantar (geralmente sopa acom-
panhada de suco). As escolas maternais optaram por trocar o horario
previsto no carddpio por levarem em consideracgio o fato de algumas
criancas ndo se alimentarem bem no horario do almocgo e, geralmen-
te, ap6s a “hora do sono”, acordarem com mais fome. A tltima re-
feicdo ocorre das 15h10 até as 15h50, quando € servido um lanche
antes de irem para casa.

As refei¢Oes sdo preparadas nas proprias instituicdes, e as edu-
cadoras das escolas maternais buscam dar informacgdes de maneira
Iidica sobre o carddpio a ser oferecido as criangas, promovendo
brincadeiras ou desenvolvendo projetos pedagdgicos que envolvem
a alimentacdo. Vale salientar que, em todas as creches, os utensilios
de cozinha costumam ser escaldados para melhor higienizagao.

As creches do municipio de Barueri permitem a visita dos pais
e/ou responsaveis a qualquer momento do seu hordrio de funciona-
mento, sendo permitido, inclusive, o acesso as classes para troca de
informagdes entre a familia e a maternal. Segundo as diretoras, no
primeiro dia do ano letivo € realizada uma reunido de pais e mestres
que busca, entre outras agdes, apresentar o Plano de Desenvolvi-
mento da Escola e debater com todos os presentes agdes que foram
desenvolvidas no ano anterior e outras a serem implementadas.
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O quadro de funciondrios das creches de Barueri é composto
por: diretora, assessora de chefia escolar, professoras, assistentes de
maternal, merendeiras, auxiliares de servigos diversos e guardas de
patrimdnio. A quantidade de funciondrios varia de acordo com a
necessidade de cada unidade; para o cargo de diretor, computa-se
apenas um para cada escola maternal.

Nas escolas maternais se realizam reunides semanais destina-
das ao planejamento das atividades pedagdgicas, a formacdo conti-
nuada dos educadores e a discussdes acerca do programa da unidade
escolar. Essas reunides seguem o seguinte cronograma:

- Hora de Atividade Coletiva (HAC), que ocorre uma vez por
semana, com duracio de duas horas e 30 minutos, envolvendo pro-
fessoras e gestora;

- Hora de Atividade Individual (HATI), que ocorre trés vezes
por semana, com duragdo de 50 minutos, e professoras e assistentes
de maternal (obedecendo a um rodizio de maneira que o atendimen-
to as criangas ndo seja prejudicado) estdo juntas para discutir as
atividades pedagogicas a serem desenvolvidas.

Avaliacio das creches

Neste topico apresentaremos os resultados obtidos na entrevis-
ta aplicada as diretoras, utilizando o instrumento CCFS.

Na Tabela 3 (A-G), observamos que, nas 21 creches avaliadas,
quatro areas (“Nutricdo e refeicdo”, “Interacdo técnico-familia”,
“Comportamento observavel das criancas” e “Curriculo”) obtiveram
escore 2 (condicdo existente) para todos os itens, indicando estar
dentro do padrdo maximo de qualidade exigido pela OMS.

Em “Ambiente Fisico”, 13 creches alcancaram escore maximo
em todos os itens dessa drea. Das oito creches restantes que ndo
atingiram 100% nessa drea, o percentual variou entre 69,2% e
92,3%. A creche 12 pontuou com escore 1 (30,8%) nos itens 1, 7, 8
e 9 (condigdo questiondvel). Esses itens se referem ao espago inter-
no suficiente ao ndmero de criangas, seguranga da drea externa,
oportunidade e espaco na drea externa para atividades vigorosas e
drea suficientemente espagosa para o sono, respectivamente. Essa
foi a creche com menor pontuacio no quesito “condi¢io existente”
(69,2%). Apenas a creche 21 obteve pontuacdo em “condi¢cdo ndo
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existente” na drea “Ambiente Fisico”. Nos escores obtidos pelas
creches em “condi¢do questiondvel”, verificamos, pela frequéncia
das respostas, que o espaco interno das creches 1, 9, 12, 13, 15 e 21
se apresenta como principal questdo a ser considerada nessa drea.
Vale considerar que, em relacdo ao espaco fisico nas institui¢des de
Educacdo Infantil, o Conselho Estadual de Educagdo de Sao Paulo
(INDICACAO CEE 04/99, CEF, aprovada em 30/06/99) recomenda
que a drea coberta minima para as atividades por crianga atendida
seja de 1,50 m? para as creches, de 1,20 m? para as pré-escolas, e de
3 m? por crianca para atividades a céu aberto.

Com relacdo ao item 4, referente a quantidade de brinquedos e

materiais, as creches 1, 4, 8 ¢ 21 pontuaram 1, que é “condigéo
questiondvel” para esse quesito.

Na drea “Sadde e Seguranga”, oito creches (38,1%) alcancaram
escore maximo em todos os itens. Das 13 restantes, a creche 17 foi a
que apresentou menor percentual (69,2%) em “condicdo existente”.
As demais creches tiveram frequéncia superior a 84% em “condi¢éo
existente”. As creches 12 e 21 funcionam em prédios alugados que
foram adaptados para atendimento as criancas, e receberam escore 1
no item 14 do CCFS, em fung¢io de ndo haver nimero adequado de
saidas para o exterior do prédio e por possuir escadas, o que dificul-
taria a evacuacdo em caso de emergéncia. Quanto a exigéncia de
exames fisicos anuais dos funcionarios, referente ao item 15 do
CCEFS, as creches 4, 12, 17, 18 e 19 disseram que os funciondrios
fizeram exames fisicos apenas para a admissao ao trabalho na creche
ou que esses exames nao eram realizados com periodicidade anual,
enquanto, nas demais creches, foi dito que esses exames eram anu-
ais. As creches 1, 3, 4, 8, 14, 17, 18 e 19 pontuaram 1 (“condicdo
questiondvel”), constatando-se que nem todos os funciondrios pos-
sufam treino em primeiros socorros. Nas demais creches, todos os
funciondrios possuiam esse treinamento. Sobre o item 23, 18 cre-
ches pontuaram 2 (“condicdo existente”), afirmando que técnicos e
criancas dispunham de toalhas individuais ou descartaveis, exceto as
creches 1, 6 e 17, que apresentaram ‘“‘condi¢do questiondvel”. As
diretoras afirmaram o uso de toalhas individuais de tecido para o
banho das criancas na creche; porém, para os funciondrios, o uso de
toalhas descartdveis para as maos acontece enquanto duram as que
foram adquiridas no inicio do ano letivo; findo o estoque, quando
lavam as maos, as toalhas de papel sdo substituidas por toalhas de
tecido. Todas as creches possuiam extintores de incéndio distribui-
dos estrategicamente de acordo com as normas legais. O item 26 do
CCEFS se refere ao manejo dos extintores por parte dos funciondrios.

43|



Tabela 3(A).
Distribuicdo das frequéncias dos escores das creches 1 a 3 de acordo com
a area de avaliacdo.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 1 2 3
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 2 (15,4) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 11 (84,6) 13 (100,0) 13 (100,0)
Saude e seguranca

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 2 (15,4) 0(0,0) 2 (15,4)

Condigdo existente 11 (84,6) 13 (100,0) 11 (84,6)
Nutrigao e refeicoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administragdo

Condigdo ndo existente 3(14,3) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 18 (85,7) 21 (100,0) 21 (100,0)
Interacgdo técnico-familia

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(B).
Distribuicao das frequéncias dos escores das creches 4 a 6 de acordo com
a area de avaliacdo.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 4 5 6
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 1(7,7) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 13 (100,0) 13 (100,0) 13 (100,0)
Saude e seguranca

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 2 (15,4) 0(0,0) 1(7,7)

Condigao existente 11 (84,6) 13 (100,0) 12 (92,3)
Nutricao e refeigoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administracdao

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 2(9,5)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 21 (100,0) 21 (100,0) 19 (90,5)
Interacgdo técnico-familia

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(C).
Distribuicdo das frequéncias dos escores das creches 7 a 9 de acordo com
a area de avaliacdo.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 7 8 9
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 1(7,7) 2 (15,4)

Condigdo existente 13 (100,0) 12 (92,3) 11 (84,6)
Saude e seguranca

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0 (0,0) 1(7,7) 1(7,7)

Condigao existente 13 (100,0) 12 (92,3) 12 (92,3)
Nutrigao e refeicoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administragdo

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 1(4,8)

Condigdo questionavel 0(0,0) 2 (9,5) 0(0,0)

Condigdo existente 21 (100,0) ? ?
Interacgdo técnico-familia

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(D).

Distribuicao das frequéncias dos escores das creches 10 a 12 de acordo

com a area de avaliagao.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 10 11 12
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 1(7,7) 4 (30,8)

Condigdo existente 13 (100,0) 12 (92,3) 9 (69,2)
Salde e seguranca

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 1(7,7) 2 (15,4)

Condigao existente 13 (100,0) 12 (92,3) 11 (84,6)
Nutricao e refeigoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administracdao

Condigao ndo existente 0(0,0) 2(8,7) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 2(9,5)

Condigdo existente ? ? ?
Interacgdo técnico-familia

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(E).
Distribuicdo das frequéncias dos escores das creches 13 a 15 de acordo
com a area de avaliagao.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 13 14 15
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 1(7,7) 0(0,0) 1(7,7)

Condigdo existente 12 (92,3) 13 (100,0) 12 (92,3)
Saude e seguranca

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 1(7,7) 0(0,0)

Condigao existente 13 (100,0) 12 (92,3) ?
Nutrigao e refeigoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administragdo

Condigdo ndo existente 2(9,5 0(0,0) 1(4,7)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 1(4,7)

Condigdo existente 19 (90,6)
Interacgdo técnico-familia

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(F).

Distribuicao das frequéncias dos escores das creches 16 a 18 de acordo

com a area de avaliagao.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 16 17 18
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 13 (100,0) 13 (100,0) 13 (100,0)
Saude e seguranca

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 4 (30,8) 2 (15,4)

Condigdo existente ? ? ?
Nutricao e refeigoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administracdao

Condigdo ndo existente 1(4,7) 1(4,7) 1(4,7)

Condic8o questionavel 1(4,7) 1(4,7) 1(4,7)

Condigdo existente 19 (90,6) 19 (90,6) 19 (90,6)
Interacgdo técnico-familia

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigao ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Tabela 3(G).
Distribuicdo das frequéncias dos escores das creches 19 a 21 de acordo
com a area de avaliagao.

CRECHES
AREAS DE AVALIACAO 19 20 21
n (%) n (%) n (%)

Ambiente fisico

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 1(7,7)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 2 (15,4)

Condigdo existente 13 (100,0) 13 (100,0) 10 (76,9)
Saude e seguranca

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 2 (15,4) 0(0,0) 1(7,7)

Condigdo existente ? ? ?
Nutrigao e refeicoes

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 4 (100,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Administragdo

Condigdo ndo existente 2(94) 2(94) 1(4,7)

Condigdo questionavel 0(0,0) 1(4,8) 1(4,7)

Condigdo existente 19 (90,6) 18 (85,8) 19 (90,6)
Interacgdo técnico-familia

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 5(100,0) 5(100,0) 5(100,0)
Interacgdo técnico-crianga

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Comportamento observavel das criangas

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 6 (100,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Curriculo

Condigdo ndo existente 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo questionavel 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Condigdo existente 10 (100,0) 10 (100,0) 10 (100,0)
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Nesse sentido, as creches 3,9, 11, 17 e 19 apresentaram “condi¢io
questiondvel”, j4 que nem todos os funciondrios sabiam como utili-
za-los. As outras 16 creches pontuaram 2 (“‘condicdo existente”).

Na drea “Administracdo”, dos 23 itens, apenas 21 foram consi-
derados, pois os itens 46 e 47 ndo eram aplicdveis as 21 creches, em
funcdo da faixa etdria atendida. A frequéncia de escores maximos
(condicdo existente) foi superior a 85% para todas as creches na drea
“Administracdo”. Dos 21 itens considerados, 18 deles foram pontu-
ados com 2 em todas as creches que, portanto, apresentaram “condi-
cdo existente”. Com esses resultados, verificou-se que as creches
seguem o padrdo estabelecido pela OMS ao realizar estudos de au-
toavaliacdo sobre o programa da institui¢do; ao apresentar aos pais o
Plano de Desenvolvimento da Escola; ao manter registros sobre a
histéria e o funcionamento da creche, registros sobre a frequéncia,
saide e desenvolvimento das criangas, entre outros aspectos rele-
vantes; ao ter contabilidade disponivel a auditoria externa; ao utili-
zar e estar familiarizadas com os recursos da comunidade; ao pro-
mover reunides com os educadores e pais para discutir questdes
referentes as escolas maternais e as criangas nelas matriculadas. Os
itens 42 a 45 do CCEFS se referem a dimensdo do grupo de criangas e
a razdo prestadores de cuidados / criangas. Verificou-se que, no item
42, apenas a creche 1 obteve escore 0 (condi¢do ndo existente),
correspondendo a 4,8%. A creche 20 pontuou 1 (condig¢do questio-
ndvel), correspondendo a 4,8%; e as demais creches pontuaram 2
(condicdo existente), correspondendo a uma frequéncia de 90,5%.
Entretanto, ocorre que o item em questdo considera que o limite
maximo de criangcas por grupo (considerando criangas na mesma
sala de aula) na faixa etaria com menos de 18 meses ndo deve exce-
der a 12, e esse limite ndo era observado nas creches de Barueri,
contrariando a proposta da OMS. No item 43, que se refere a pro-
porcao de um adulto para quatro criancas até 18 meses, houve fre-
quéncia de 57,1% das creches com “condicdo nado existente”, 9,5%
com “condi¢do questionavel”, e 33,3% com “condicdo existente”.
No item 45, que se refere a propor¢do de um adulto para cada nove
criancas com idade entre os 18 e 36 meses, houve frequéncia de
28,6% com “condicdo ndo existente”, 28,6% com “condi¢do questi-
ondvel”, e 42,9% com “condicdo existente”.

Esses resultados demonstram que, de acordo com as recomen-
dacdes da OMS, as creches ndo atendem ao padrido de qualidade,
ainda que a propor¢do adulto / crianca esteja de acordo com o Pare-
cer CNE/CEB 20/2009, segundo o qual “recomenda-se a propor¢io
de seis a oito criancas por professor (no caso de criangas de zero e
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um ano), de 15 criancas por professor (no caso de crianga de dois e
trés anos), e de 20 criangas por professor (criancas de quatro e cinco
anos)”. Em Barueri, para o atendimento na 1? fase, é seguida a pro-
porcdo de um educador para até oito criangas, e nas 2% e 3% fases a
propor¢do € de um educador para 15 criangas. Essa razdo adulto /
crianca, apesar de estar de acordo com o documento oficial nacio-
nal, foi alvo de criticas tanto por parte de diretoras quanto por parte
de educadoras, pois muitas consideram o nimero elevado de crian-
cas para um adulto.

Na drea “Interacdio técnico-crianga”, apenas a creche 11 ndo
atingiu escore maximo em todos os itens, pontuando 1 no item 60,
que se refere a0 modo de falar com as criangas. Nas demais creches,
houve frequéncia maxima (100%) para o escore 2 (condicdo existen-
te).

Na Tabela 4, podemos verificar quais itens requerem mais
atenc¢do na prestacdo de cuidados de qualidade:

- “condi¢@o ndo existente” foi observada em 57,1% das cre-
ches para a questio 43 e em 28,6% para a questdo 45 (ambas na drea
de “Administragdo”);

- “condi¢do questiondvel” foi observada em 38,1 % das cre-
ches para a questdo 21 (“Sadde e Seguranca”), em 28,6% para a
questdo 45 (“Administracdo”), em 23,8% para a questdo 1 (“Ambi-
ente Fisico”) e para a questdo 15 (“Saude e Seguranga”).

Outro objetivo do estudo foi verificar a existéncia de diferen-
cas entre as creches em cada drea. Como na andlise descritiva detec-
tamos que algumas creches apresentaram as mesmas frequéncias de
pontuacdes em determinadas dreas, as creches com frequéncias de
respostas exatamente iguais foram agrupadas (Tabela 5), de modo
que, em vez de averiguarmos eventuais diferencas entre as creches,
foi verificada a diferenca entre esses agrupamentos. Dessa forma, o
nimero de comparagdes diminui e o teste tem melhor desempenho.

Como pode ser observado na Tabela 6, ndo foram encontradas
diferencas significativas entre as creches em cada drea, embora te-
nha sido possivel verificar, nos dados descritivos, que algumas cre-
ches apresentaram escores compativeis com melhor qualidade, en-
quanto outras apresentaram pontuagdes a serem melhoradas em
algumas questdes.
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Tabela 4.
Distribuicdo das frequéncias de acordo com os escores relativos as
respostas ao CCFS.

Areas Questdes Escores
0 1 2
1 4,8% 23,8% 71,4%
2 0,0% 0,0% 100,0%
3 0,0% 0,0% 100,0%
4 0,0% 19,0% 81,0%
Ambiente fisico 5 0,0% 0,0% 100,0%
6 0,0% 4,8% 95,2%
7 0,0% 9,5% 90,5%
8 0,0% 4,8% 95,2%
9 0,0% 4,8% 95,2%
10 0,0% 0,0% 100,0%
11 0,0% 0,0% 100,0%
12 0,0% 0,0% 100,0%
13 0,0% 4,8% 95,2%
14 0,0% 9,5% 90,5%
15 0,0% 23,8% 76,2%
16 0,0% 0,0% 100,0%
17 0,0% 0,0% 100,0%
18 0,0% 0,0% 100,0%
Saiide e Seguranca 19 0,0% 0,0% 100,0%
20 0,0% 0,0% 100,0%
21 0,0% 38,1% 61,9%
22 0,0% 0,0% 100,0%
23 0,0% 14,3% 85,7%
24 0,0% 0,0% 100,0%
25 0,0% 0,0% 100,0%
26 0,0% 19,0% 81,0%
27 0,0% 0,0% 100,0%
Nutricdo e Refeigdes 28 0,0% 0,0% 100,0%
29 0,0% 0,0% 100,0%
30 0,0% 0,0% 100,0%
31 0,0% 0,0% 100,0%
32 0,0% 0,0% 100,0%
33 0,0% 0,0% 100,0%
Administragéo 34 0,0% 0,0% 100,0%
35 0,0% 0,0% 100,0%
36 0,0% 0,0% 100,0%
37 0,0% 0,0% 100,0%
38 0,0% 0,0% 100,0%
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Administragdao

0,0% 0,0% 100,0%

4,8% 4,8% 90,5%

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 0,0%

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%

Interagdo técnico-familia

0,0% 0,0% 100,0%

57 0,0% 0,0% 100,0%

Interacdo técnico-crianga

0,0% 4,8% 95,2%

0,0% 0,0% 100,0%

64 0,0% 0,0% 100,0%

Comportamento
observavel das criancas

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%

70 0,0% 0,0% 100,0%

Curriculo

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%

0,0% 0,0% 100,0%
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Tabela 5.

Agrupamento das creches por igualdade de respostas de acordo com a

area de interesse.

p Escores
Areas Grupos Creches ) 1 2 Geral
1 1 0,0% 15,4% 84,6% 4,8%
2 2=3=5=6=7=10=14 0,0% 0,0% 100,0% 57,4%
=16=17=18=19=20
Ambiente fisico 3 4=8 0,0% 7,7% 92,3% 9,5%
4 9 0,0% 15,4% 84,6% 4,8%
5 11 0,0% 7,7% 92,3% 4,8%
6 12 0,0% 30,8% 69,2% 4,8%
7 13=15 0,0% 7,7% 92,3% 9,5%
8 21 7,7% 15,4% 76,9% 4,8%
1 1 0,0% 15,4% 84,6% 4,8%
2 2=5=7=10=13 0,0% 0,0% 100,0% 38,1%
=15=16=20
3 3 0,0% 15,4% 84,6% 4,8%
. 4 4=18=19 0,0% 15,4% 84,6% 14,3%
Saude e
Seguranca 5 6 0,0% 7,7% 92,3% 4,8%
6 8=14 0,0% 7,7% 92,3% 9,5%
7 9=11 0,0% 7,7% 92,3% 9,5%
8 12 0,0% 15,4% 84,6% 4,8%
9 17 00%  30,8% 69,2% 4,8%
10 21 0,0% 7,7% 92,3% 4,8%
1=2=3=4=5=6=7
Nutrigdo e - =8=9=10=11=12
Refeigées Unico =13=14=15=16=17 0,0“/0 0,0“/0 100,0°/n 100,0°/n
=18=19=20=21
1 1 14,3% 0,0% 85,7% 4,8%
2 2=3=4=5=7=10=14  0,0% 0,0% 100,0% 33,3%
3 6=11=13=19 9,5% 0,0% 90,5% 19,1%
Administracgo 4 8 0,0% 9,5% 90,5% 4,8%
5 9 4,8% 0,0% 95,2% 4,8%
6 12 0,0% 9,5% 90,5% 4,8%
7 15=16=17=18=21 4,8% 4,8% 90,5% 23,8%
8 20 9,5% 4,8% 85,7% 4,8%
1=2=3=4=5=6=7
Interagdo . =8=9=10=11=12
técnico-familia Unico =13=14=15=16=17 0,0“/0 0,0“/0 100,00/0 100,0°/n
=18=19=20=21
1=2=3=4=5=6=7
Interacdo =8=9=10=12=13
técnico-crianca 1 =14=15=16=17 0,0% 0,0% 100,0%  100,0%
=18=19=20=21
2 11 0,0% 16,7% 83,3% 4,8%
Compottamento 1=:82==93=:1‘(l):51TiTZ
observavel Unico —13—14=15-16=17 00%  00%  1000%  100,0%
das criangas Z18=19-20=21
1=2=3=4=5=6=7
3 . =8=9=10=11=12
Curriculo Unico =13=14=15=16=17 0,0% 0,0% 100,0%  100,0%
=18=19=20=21
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Tabela 6.
Valores de p calculados conforme aplicacdo do Teste de Kruskal
-Wallis e do Teste de e Mann-Whitney.

Areas valor de p
Ambiente fisico 0,370
Saude e seguranca 0,600
Nutrigdo e refeicdes 1,000
Administracdo 0,766
Interagdo técnico-familia 1,000
Interacdo técnico-crianca 0,631*
Comportamento observavel das criangas 1,000
Curriculo 1,000

*Teste Mann Whitney Bilateral

Os resultados deste estudo apontaram para um padrdo operacio-
nal na rotina de todas as creches pesquisadas com relacdo aos horé-
rios, tipo de alimenta¢@o oferecido, procedimentos para matriculas,
critérios para admissdo, orientacdo administrativa, quadro de funcio-
ndrios, o que denota, mais do que apenas um conjunto de regras esta-
belecidas, uma politica bem definida em nivel estratégico. Outro as-
pecto observado se refere a qualificacdo dos funciondrios. Ficou evi-
dente que as atividades técnicas dos profissionais sdo permeadas pela
afetividade entre as criancas e a equipe das escolas maternais, e que
parece existir intencionalidade ao serem estabelecidas as atividades
recreativas e lidicas, prépria de profissionais com formacgéo pedagd-
gica. Os achados permitem afirmar que todas as creches se encontra-
vam em patamares condizentes com os padrdes de qualidade propos-
tos pela CCES. Porém, pudemos verificar que alguns itens requerem
mais aten¢do na questiio da prestacdo de cuidados de qualidade.

Considerando que a CCFS cobre dreas muito importantes para
uma prestacdo de cuidados e educacdo a criancas pequenas, pode-
mos inferir que as institui¢des que representaram o universo de pes-
quisa deste estudo poderdo identificar pontos fortes e fracos dos
seus proprios programas e, assim, formular planos de a¢do para a
resolucdo dos problemas apontados.
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No Censo Demogriéfico realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE, no ano 2000, divulgou-se que, das
169,8 milhdes de pessoas no Brasil, aproximadamente 15% apresen-
tavam alguma deficiéncia, o que corresponde a 24,5 milhdes de
brasileiros com deficiéncia'.

No Brasil, tem sido desenvolvida de maneira progressiva uma
politica nacional que, em termos de educag@o especial, estabelece
que pessoas com defici€ncias tenham acesso as classes comuns do
ensino regular. Na atualidade, esse acesso € garantido por meio de
leis educacionais, dentre as quais se destaca a Lei de Diretrizes e
Bases da Educagio Nacional — LDB?.

O direito a escolarizacdo de criancas e adolescentes com ne-
cessidades educacionais especiais exige formas organizativas do
trabalho pedagdgico distintas das utilizadas com alunos com desen-
volvimento tipico. Algumas dessas formas organizativas, de acordo
com Garcia®, abrangem processos de gestdo, financiamento, organi-
zacdo curricular, adaptacdo de condigdes do trabalho docente, adap-
tacdo da relacdo pedagdgica na interacdo professor-aluno e aluno-
aluno, reajustes nos processos avaliativos, novas condi¢des de infra-
estrutura fisica e fatores humanos, capacitacio, dentre outras. Para
um planejamento eficaz dessas formas organizativas do trabalho
pedagdgico € necessario o controle rigoroso de dados que permitam
caracterizar os alunos da educacfo especial matriculados nas redes
municipais de ensino regular. Os perfis sociodemograficos, educaci-
onais e de satide desses alunos podem auxiliar no planejamento de
politicas publicas educacionais, melhorando os servigos oferecidos a
essa populacdo.

A sistematiza¢do dos dados de alunos com necessidades edu-
cacionais especiais (NEE) pode facilitar a organizacdo das redes
municipais de ensino, orientar as equipes em relacdo a classificagio
clinica e ao tipo de deficiéncia do aluno, ajudar no planejamento de
recursos materiais e humanos, estabelecer ag¢des e projetos, adequar
atividades aos segmentos sociais, educacionais, culturais, ocupacio-
nais e clinicos, dentre outros.

Aludindo a inclusdo educacional, faz-se oportuno um aponta-
mento acerca das pessoas consideradas como publico-alvo desse
processo. Entre os grupos beneficiados pela educacdo inclusiva,
destacam-se os que apresentam necessidades educacionais especiais
- deficiéncias sensoriais (auditiva e visual), deficiéncia mental (ou
intelectual), transtornos globais (ou invasivos) do desenvolvimento,
deficiéncias muiltiplas (associacdo de duas ou mais deficiéncias
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primdrias: intelectual [ou mental], visual, auditiva e fisica) e altas
habilidades (superdotados), antes atendidos exclusivamente pela
educacio especial.

O Ministério da Educag¢do (MEC), por meio da Secretaria de
Educacgdo Especial (SEE), publicou a “Politica Nacional de Educa-
cdo Especial na Perspectiva da Educagao Inclusiva”, um documento
em que:

consideram-se alunos com deficiéncia aqueles que t€ém impedi-
mentos de longo prazo, de natureza fisica, mental ou sensorial
que, em interagdo com diversas barreiras, podem ter restringida
sua participagdo plena e efetiva na escola e na sociedade. Os
alunos com transtornos globais do desenvolvimento sido aqueles
que apresentam alteragdes qualitativas das intera¢des sociais re-
ciprocas e na comunica¢io, um repertdrio de interesses e ativi-
dades restrito, estereotipado e repetitivo. Incluem-se nesse gru-
po alunos com autismo, sindromes do espectro do autismo e
psicose infantil. Alunos com altas habilidades / superdotacdo
demonstram potencial elevado em qualquer uma das seguintes
areas, isoladas ou combinadas: intelectual, académica, lideran-
¢a, psicomotricidade e artes. Também apresentam elevada cria-
tividade, grande envolvimento na aprendizagem e realizacdo de
tarefas em dreas de seu interesse. Dentre os transtornos funcio-
nais especificos estdo: dislexia, disortografia, disgrafia, discal-
culia, transtorno de atengdo e hiperatividade, entre outros®.

Com base na Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satde (CIF)’ e na décima edicdo da Classificacdo
Internacional de Doengas (CID-10)°, as quais oferecem critérios de
classificacdo de doencas, perturbacdes, lesdes, dentre outros, foi
desenvolvido o glossario de Educacdo Especial (MEC/SEESP),
segundo o qual as necessidades educacionais especiais (NEE) sdo
concebidas como interativas, pois a eliminacdo das barreiras que
alguns alunos enfrentam para aprender e participar do processo de
escolarizacdo depende tanto de caracteristicas individuais quanto da
oferta educacional.

NEE podem se manifestar em alunos com Sindrome de Down,
Transtornos Globais do Desenvolvimento, Deficiéncia Auditiva,
Deficiéncias Fisica, Mental, Miiltipla, Visual e Surdocegueira, e
Altas habilidades / Superdotacdo’.
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No caso especifico da Deficiéncia Mental, que se associa a va-
rias condi¢des de NEE, a American Association on Mental Retarda-
tion® a define como uma incapacidade caracterizada por importantes
limita¢des tanto no funcionamento intelectual quanto no comporta-
mento adaptativo, e se expressa nas habilidades adaptativas concei-
tuais, sociais e praticas. Essa incapacidade tem inicio antes dos 18
anos de idade. A quarta edi¢do revisada do Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM IV—TR)9 estabelece como
caracteristica essencial da Deficiéncia Mental um funcionamento
intelectual significativamente inferior a média, acompanhado de
limitac¢des significativas no funcionamento adaptativo em pelo me-
nos duas das seguintes dreas de habilidades: comunicagdo, autono-
mia, autocuidado, competéncias domésticas, adaptacao social, satide
e seguranga, uso de recursos da comunidade, fungdes académicas,
lazer e trabalho.

O presente capitulo apresenta pesquisa em que se objetivou
sistematizar o banco de dados da Secretaria de Educacgéo de Barueri,
SP, no que concerne aos alunos com NEE matriculados na rede
municipal de ensino desse municipio. Com essa sistematizacio se
espera contribuir para melhor planejamento de matriculas dentro
dessa rede de ensino, com recomendagdes as equipes em relagdo a
classificac@o clinica e ao tipo de deficiéncia do aluno, ao planeja-
mento de recursos materiais € humanos, ao estabelecimento de hie-
rarquias de acdes e projetos e a adequacdo de atividades a segmen-
tos sociais, educacionais, culturais, ocupacionais e clinicos.

Haja vista que defini¢des operacionais sobre tipos de deficién-
cias auxiliam na identificacdo do nimero de pessoas com NEE, a
Secretaria Municipal de Educacdo de Barueri publicou material de
apoio que capacita educadores e equipes em geral sobre os tipos de
deficiéncias. Trata-se do documento “Apoio a Educacdo Inclusiva”,
publicado em 2002 pela Secretaria de Ensino Fundamental de Baru-
eri e pelo Departamento de Apoio ao Desenvolvimento Educacional
— DADE. O material ¢ uma sintese conceitual de termos cientificos
como deficiéncia, deficiéncia mental (ou intelectual), deficiéncia
fisica, paralisia cerebral, sindrome de Down, deficiéncia auditiva,
deficiéncia visual e epilepsia, além de tratar das causas e das mani-
festacdes dessas patologias e trazer sugestdes sobre como os profes-
sores podem lidar com o aluno que apresente determinado tipo de
deficiéncia. O documento serve de suporte aos educadores e discute
dados referentes a legislacdo pertinente (como a Constituicdo Fede-
ral do Brasil de 1988, o Decreto 3.298/1999, que regulamenta a Lei
7.853/1989, o Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990, a Lei
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de Diretrizes e Bases da Educacdo (LDB) de 1996, e a Deliberagéo
04/2001 do Conselho Municipal de Educacdo de Barueri).

Dados sobre o municipio e
a Secretaria de Educacao de Barueri

O municipio de Barueri faz divisa com a regido oeste da Gran-
de Sao Paulo, a 29 km do centro da capital paulista. Possui drea de
64 km®, 100% urbanizada, que abriga quatro distritos: Centro (30
km®), Aldeia de Barueri (20 km®), Jardim Belval (8 km®) e Jardim
Silveira (6 km?). Possui 274.201 habitantes fixos, uma populacdo
flutuante de cerca de 170 mil pessoas, e densidade demogrifica de
4.178 habitantes por km”. Barueri estd entre os dez municipios com
maior concentracdo populacional do Estado de Sdo Paulo'’.

O municipio possui quase a totalidade de suas vias asfaltadas
(99,9%). A extensdo da rede de dgua é de 420 quilometros, abran-
gendo toda a drea do municipio, e a extensdo da rede de esgoto € de
270 quilémetros'".

De acordo com a Prefeitura Municipal, as equipes de profissi-
onais da Secretaria de Educac@o de Barueri tém as seguintes respon-
sabilidades: a) coordenar a politica municipal de educagdo conforme
as diretrizes estabelecidas na legislacdo municipal, estadual e fede-
ral; b) promover a democratizacdo da gestdo escolar, por meio da
participa¢do da comunidade no processo; c¢) coordenar, supervisio-
nar, orientar e executar os servicos relacionados com a manuteng¢io
do Ensino Maternal e Infantil; d) coordenar, supervisionar, orientar
e executar os servigos relacionados com a manuten¢do do Ensino
Fundamental e Médio; e) definir, elaborar, coordenar e viabilizar a
implantacdo de programas, projetos e atividades voltadas ao desen-
volvimento do ensino; f) estabelecer formas de acompanhamento e
avaliacdo do processo educacional municipal; g) promover a orien-
tacdo técnico-pedagdgica do pessoal docente e especialista, necessa-
rios a eficiéncia das acdes educacionais e a melhoria da qualidade
do ensino'”.

Em 2001, o municipio adotou como eixo de sua politica edu-
cacional a educagfo inclusiva; porém, até o primeiro semestre de
2010, coexistia o atendimento escolar dos alunos com NEE em clas-
ses comuns e em escolas de educacgéo especial.
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A Secretaria de Educacgio de Barueri implantou o Departamen-
to de Apoio ao Desenvolvimento Educacional - DADE, que se tor-
nou Departamento de Apoio Especializado — DAE, e que, desde
2005, esté ligado as Coordenadorias de Educacgéo Infantil e de En-
sino Fundamental. O objetivo geral do DAE ¢ assessorar e apoiar o
processo de inclusdo escolar, oferecendo suporte e orientagcdes, por
meio de suas equipes de trabalho, nas dreas da reabilitacdo, da esta-
tistica e no aspecto psicopedagdgico institucional no formato itine-
rante.

No periodo desta pesquisa, as equipes de trabalho do DAE es-
tavam assim organizadas:

- Equipe administrativa: formada por diretor de departamento,
com o objetivo de acompanhar e orientar as acdes das demais equi-
pes, oferecendo subsidios legais, materiais e organizacionais para
todo o departamento.

- Equipe de apoio as escolas municipais de Educagfo Infantil e
de Ensino Fundamental: equipe itinerante formada por psicopeda-
gogos que atuam diretamente nas unidades escolares e que tém co-
mo objetivo apoiar a equipe de gestdo escolar e o corpo docente
utilizando conhecimentos e instrumentos especificos da drea. Cada
profissional da drea assessora aproximadamente 12 escolas, tanto de
Educacdo Infantil quanto do Ensino Fundamental.

- Equipe de atendimento as especialidades: formada por profis-
sionais da reabilitacdo nas dreas da psicologia, fonoaudiologia, psi-
copedagogia, terapia ocupacional e fisioterapia. Tem como foco o
atendimento terapéutico de alunos regularmente matriculados no
Ensino Fundamental que tenham sido encaminhados pela equipe
escolar. Além de oferecer apoio especializado a equipe de gestdo,
esta equipe conta, também, com o suporte de um médico neurologis-
ta e de uma auxiliar de enfermagem.

- Equipe de levantamentos e estatisticas: antes denominada de
Coordenacdo de Inclusio (CIN), é formada por profissionais na drea
da psicologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e fisioterapia,
com o objetivo de oferecer subsidios aos demais setores por meio de
levantamentos de dados e de estatisticas relacionadas aos alunos
com NEE da rede municipal de ensino de Barueri.

Os dados relacionados a identificacdo pessoal, ao percurso es-
colar, as condi¢des sociais, educacionais, de saide e as estruturas
familiares desses alunos sdo compilados pelo DAE, e o produto final
€ o documento intitulado “Diagndstico da rede municipal de ensino
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de Barueri”. Esse documento € basilar para a construgdo e para o
desenvolvimento de acdes intersecretariais. Este relatério apresenta
a evolugdo no nimero de matriculas desse alunado em classes co-
muns da rede municipal de ensino de Barueri, possibilitando a iden-
tificacdo de todos os alunos com NEE. Com base nesse banco de
dados foram realizadas as andlises que sdo divulgadas no presente
capitulo, cujos objetivos foram apresentar a distribuicdo de alunos
com NEE em fun¢io da modalidade de ensino e relacionar os perfis
dos alunos com as a¢des do DAE.

Método

Esta pesquisa epidemioldgica de tipo exploratério e com enfo-
que quantitativo, desenhada como um estudo descritivo de servicos
educacionais, baseou-se na andlise do banco de dados do DAE que
inclui um total de 1.201 alunos com NEE na rede municipal de ensi-
no de Barueri. Tais alunos estdo regularmente matriculados em es-
colas municipais de Educacdo Infantil e de Ensino Fundamental e
em escolas municipais especiais de Barueri.

Em uma primeira fase, procedeu-se a limpeza do banco de
dados para ajustd-lo as operacionalizagdes. Assim, para efetuar as
andlises do banco de dados em fun¢do dos objetivos do projeto, foi
necessdrio reagrupar e operacionalizar as diferentes varidveis. Os
dados foram tabulados em planilha do programa Excel® (Microsoft),
no qual é possivel realizar as operacdes necessdrias aos propositos
deste estudo. Andlises multivariadas foram realizadas com auxilio
do programa SPSS, versao 15.0.

Resultados e discussao

Conforme a Tabela 1, o total de alunos matriculados, em 2008,
era de 60.545, dos quais 1.201 apresentavam NEE, o que correspon-
de a 1,98% do total. Dos 47.991 alunos do Ensino Fundamental,
1.088 apresentavam NEE, e dos 12.554 alunos da Educagéo Infantil,
havia 113 com NEE",

Na Tabela 2, € possivel identificar a distribuicdo dos 1.201
alunos com NEE segundo a modalidade de ensino. Deve-se ressal-
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tar que o desenvolvimento de sistematiza¢des em banco de dados,
como o criado na Secretaria de Educacdo de Barueri, auxilia no
planejamento de politicas publicas educacionais e de satide, melho-
rando os servigos oferecidos a essa populagio'*°.

Tabela 1. Distribuicdo de alunos na rede municipal de ensino do muni-
cipio de Barueri, segundo a modalidade de ensino.

EDUCAGAO INFANTIL
MATERNAL / EMEI (sem NEE) 12.441
ALUNOS com NEE 113
TOTAL DE ALUNOS 12.554
ENSINO FUNDAMENTAL
EMEF/EJA (sem NEE) 46.903
ALUNOS com NEE 1.088
TOTAL DE ALUNOS 47.991

TOTAL DE ALUNOS DA REDE MUNICIPAL DE
ENSINO DE BARUERI

60.545

Fonte: Barueri/SE/DAE, 20083

Tabela 2. Distribuicao de alunos com necessidades educacionais espe-
ciais de acordo com a modalidade de ensino.

Modalidade de ensino Total de alunos matricu-
lados com NEE

Educacdo Infantil — EMM (Maternal) 19
Educagdo Infantil — EMEIS 94
Ensino Fundamental — EMEF e EMEIEF 896
Escola de Educagdo Especial 192
Total 1.201

Os dados contidos nesse banco dizem respeito a varidveis so-
ciodemograficas, médicas, histdricos escolares e aspectos socioeco-
ndmicos.

No banco de dados original oferecido pelo DAE constavam 66
diagnésticos diferentes que, de modo geral, ndo seguiam os critérios
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internacionais de classificacdo de doencas como, por exemplo, a
CID-10. Na categoria “diagndstico”, nimero expressivo de alunos
apresentava, no banco de dados, a condi¢do “a esclarecer” ou diag-
noésticos cujas descrigdes foram impossiveis de agrupar em algum
dos quadros clinicos compativeis com pessoas com NEE. Por isso,
um novo agrupamento em categorias foi realizado por profissional
médico-geneticista de nossa equipe, especializado na drea de trans-
tornos do desenvolvimento, considerando a legislacdo e os manuais
de classificacdo diagndstica de doencas. O novo agrupamento de
categorias de hipdteses diagndsticas incluiu Deficiéncia Mental,
Paralisia Cerebral, Deficiéncias auditiva, visual e mdltipla, Trans-
tornos do Espectro do Autismo, transtornos psiquidtricos, outros e
“a esclarecer” (Tabela 3). E importante ressaltar que, mesmo apés
esse novo agrupamento, foi impossivel atribuir categorias a 447
pessoas (38%), devido a informagdes imprecisas no banco de dados.

A Tabela 4 apresenta a distribuicdo dos dados dos participantes
referente as varidveis sociodemograficas (sexo, distribuicdo por bair-
ros, composicio familiar, renda familiar, condi¢des de moradia), be-
neficios recebidos (carteira de transporte especial, cesta bdsica, trans-
porte adaptado, bolsa familia, aposentadoria), carteira de vacinacdo e
ocorréncias no Conselho Tutelar. Embora constassem no banco de
dados, duas varidveis sociodemogrificas ndo foram analisadas no
presente estudo. Uma diz respeito a distribuicdo por bairros: as mora-
dias dos 1.201 alunos com NEE estio distribuidas em, aproximada-
mente, 59 bairros e, por motivos logisticos, ndo foi possivel separa-los
por regido. A outra varidvel foi a renda familiar que, conforme a equi-
pe do DAE, poderia ndo estar atualizada ou respectivas informagdes
poderiam ndo ser confidveis devido as flutua¢des do saldrio minimo
ou até por desconhecimento da populago sobre o seu valor.

Utilizou-se a Prova do Qui-quadrado para comparar as fre-
quéncias com que as categorias outorgadas e as varidveis qualitati-
vas ocorriam, e o Teste 7 foi aplicado para as varidveis apresentadas
na Tabela 3.

A amostra foi composta predominantemente por pessoas do
sexo masculino (61,99%; 2 = 9,82; gl = 1; p = 0,001), e mais da
metade residia com os pais (56,93%; 2 = 8,27; gl = 1; p = 0,001).
No que diz respeito a condi¢do de moradia, 50,71% (y* = 7,12; gl =
1; p = 0,001) residiam em imével préprio, com média de 4,8 como-
dos por imével (t = 12,10; gl = 1; p = 0,004). Das moradias, 83,98%
(®2 = 6,23; gl = 1; p = 0,01) possuiam sistemas de esgoto; 89,05%
(2 =9,36; gl = 1; p =0,001) possuiam sistema de dgua encanada; e
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Tabela 3. Categorizagdo e classificagdo de variaveis conforme os dados
sociodemograficos, do histérico escolar e de salide fisica e mental do
banco de dados.

Tipo de dado Operacionalizagao Tipo de
variavel
definida

Hipdtese diagndstica

Deficiéncia Mental (DM) = hipdtese diagndstica de deficiéncia
mental, déficits cognitivos e sindromes com deficiéncia mental.
Deficiéncias visual, auditiva e mdltipla (DV/DA/DMul) = hipdtese
diagnostica de deficiéncias visual, auditiva e multipla.

Paralisia Cerebral (PC) = paralisia cerebral, quadros de plegias,
paralisias localizadas, deficiéncia fisica (isolados) ou sindromes | Categodrica
que ndo se encaixem em DM, DA, DV e TEA.

Transtornos do espectro do autismo (TEA) = transtornos do
espectro do autismo, alteragdo no comportamento autistico,
transtorno invasivo do desenvolvimento.

Transtornos psiquiatricos = transtorno de déficit de atengdo e
hiperatividade - TDAH, transtornos comportamentais e transtor-
nos depressivos.

Outros = dislexia, disturbios da fala e outros disturbios que ndo
se enquadram nas categorias anteriores.

A esclarecer = sem hipotese diagndstica e que constavam como
dado no banco como “a esclarecer”.

Saude o L . ) y
Etiologia = pré, peri, pos-natal e ndo especificado. Categorica

Uso de medicacdo = sim e ndo. Categorica

Tipo e nimero de atendimentos de apoio clinico especializado = | Categdrica
neurologista, geneticista, pediatra e outros. e discreta

Local de apoio clinico = publico, particular, instituicbes, particu- | Categdrica
lar+instituigdo, particular+publico, instituicdo+publico, a escla- | e discreta
recer e sem informagdes.

Tipo e nimero de atendimentos de apoio terapéutico = psicdlo- | Categdrica
go, fonoaudidlogo, psicopedagogo e outros. e discreta

Local de apoio terapéutico = publico, particular, instituicGes,
particular+instituicdo, particular+publico, instituicdo+publico, a
esclarecer e sem informagoes.
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Tipo de dado Operacionalizagao Tipo de
variavel
definida

Sexo = masculino e feminino. Categorica
Composicdo familiar = pai e mde, padrasto e mde, madrasta e | Categorica
pai, mae, pai, outros (avds, tios, irmdos, companheiros ou

sozinhos) e sem informacdo.

Condigdes de moradia = prdprio, alugado, cedido, outros (ex: Categorica
casa abrigo) e sem informacdes.

Condigdes de moradia = Nimero de coémodos. Discreta
CondicBes de moradia = rede de Esgoto, Agua Tratada e Coleta | Categérica
de Lixo = sim, ndo, sem informagdes.

Sociodemografico

Beneficios recebidos — LOAS — Lei Organica de Assisténcia Social | Categérica
= sim, ndo e sem informagoes.

Cesta Basica = sim, ndo e sem informagdes.

Bolsa familia = sim, ndo e sem informacdes.

Aposentadoria = sim, ndo e sem informagdes.

Transporte adaptado / cadeirantes = sim, ndo e sem informagdes. | Categdrica
Carteira de transporte especial = sim, ndo e sem informagdes. | Categdrica
Carteira de vacinagdo = sim, ndo e sem informagoes. Categdrica
Passagem pelo Conselho tutelar = sim, ndo e sem informagdes. | Categorica
Unidade escolar = Escola Municipal Maternal — EMM, Escola Munici-

pal de Ensino Infantil — EMEI, Escola Municipal de Ensino Funda- Categdrica
mental — EMEF, Escola Municipal de Ensino Infantil e Fundamental —

EMEIEF e Escola Municipal de Ensino Especial — EMEE.

Periodo de aula = Manhg, tarde, noturno, integral e sem informagdes. | Categérica

Historico escolar | Atividades extracurriculares esportivas = sim, ndo e sem informagdes. | Categdrica

Atividades extracurriculares culturais = sim, nao e sem informagdes. Categdrica
Recursos e adaptagdo / cadeira de rodas = sim, ndo e sem informagdes. | Categorica
Recursos e adaptagdo / fraldas = sim, ndo e sem informagdes. | Categorica
Recursos e adaptagdo / ortese = sim, ndo e sem informagdes. Categodrica
Recursos e adaptagdo / protese = sim, ndo e sem informagdes. | Categorica




Tabela 4. Distribuicdo dos dados dos participantes em fungdo de varia-
veis sociodemograficas.

Masculino 746 61,99
Feminino 455 37,76

Sexo

Proprio 611 50,71
Alugado 239 19,83
Condigao de moradia Cedido 225 18,67
Outros 7 0,33
Sem inform. 119 9,88

Sim 1.073 89,05
Agua N&o 12 1,00
Sem Inform. 116 9,71

Sim 445 36,93
Carteira para transporte especial Néo 653 54,19
Sem Inform. 103 8,63

Sim 75 6,22
Aposentadoria Néo 1.022 84,81
Sem Informagdo 105 8,71

Sim 215 17,84
Beneficios N&o 877 72,78
Sem Informagdo 98 8,13

Sim 1.056 87,63
Vacinagdo Néo 19 1,58
Sem Informagdo 106 8,80

Numero de cdmodos Média: 4,81 Desvio-padrdo: 3,2
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89,05% (32 = 11,28; gl = 1; p = 0,001) usufruiam de coleta de lixo.
Mais da metade das pessoas (54,19%; 2 = 4,55; gl = 1; p = 0,007)
ndo possuia carteira de transporte especial, e 88,46% (¥2=9,73; gl =
1; p = 0,006) ndo faziam uso de transporte adaptado.

Em relagfo a beneficios da familia, 84,81% (32 = 4,82; gl = 1;
p = 0,01) ndo recebiam aposentadoria e 69,96% (¥ =6,80; gl =1; p
= 0,03) tampouco recebiam bolsa familia. Do total da amostra,
72,78% nao recebiam outros beneficios (y2 = 10,25; gl = 1; p =
0,001) e 56,02% (¥?> = 12,91; gl = 1; p = 0,001) nédo recebiam cesta
basica.

A maior parte dos alunos ndo teve passagem pelos conselhos
tutelares (82,82%; y2=5,24; gl = 1; p = 0,001) e 87,63% deles (¥ =
10,05; gl = 1; p = 0,001) receberam vacinacao.

Na Tabela 5 sdo apresentadas as associa¢des entre as hipdteses
diagnésticas dos participantes (categorias diagndsticas agrupadas) e
seus niveis de ensino. A Prova do Qui-quadrado permitiu realizar
associacdes entre as hipéteses diagndsticas referentes a saide men-
tal e fisica e as varidveis referentes ao nivel de ensino (ensino ma-
ternal, infantil e assim por diante). Para identificar as associacdes
significativas, utilizou-se o cdlculo do residuo ajustado, que mostrou
a diferenca entre o dado que seria esperado pelo acaso e os dados
observados na Tabela 5. Foram considerados significativos dados de
residuo ajustado maiores que 2. A Prova do Qui-quadrado mostrou
associacdo significativa entre a hipétese diagndstica e as unidades
escolares (32 = 147,45, gl = 24, p = 0,001). A andlise do residuo
ajustado aponta que a maior parte das pessoas com NEE estavam em
escolas do Ensino Fundamental (69%).

Nas escolas municipais de Ensino Fundamental (EMEF), a ca-
tegoria diagndstica que mais apareceu foi a DM (Residuo = 6,6);
porém, a DM foi proporcionalmente mais frequente na escola espe-
cial (Residuo = 9,6). A frequéncia da Paralisia Cerebral (PC) foi
semelhante no ensino maternal (Residuo = 2,4) e no Fundamental
(Residuo = 2,0). Ja as categorias diagndsticas Deficiéncia Visual,
Deficiéncia Auditiva, Deficiéncia Miiltipla (DV, DA, DM) ocorre-
ram com mais frequéncia no Ensino Fundamental (Residuo = 5,5).

A categoria Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) néo se
concentrou em determinado nivel escolar, ja que todos os valores de
residuo sdo menores que 2. No entanto, a categoria Transtornos
Psiquidtricos ocorreu com maior frequéncia no Ensino Fundamental
(Residuo = 2,8) e na escola especial (Residuo = 2,8).
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Tabela 5. Associacoes de frequéncias entre hipoteses diagndsticas

levantadas sobre os participantes e os niveis de ensino da rede.

Categorias diagnésticas

Unidade escolar

EMM EMEI EMEF EMEIEF EMEe ot
agrupadas
N 2 28 204 20 115
DM Residuo 377
-2, 0,7 -6,6 -1,4 9,6
Ajustado
N 5 11 72 10 21
PC Residuo 120
2,4 1,1 -2,0 0,7 0,5
Ajustado
N 1 5 105 3 1
DV-DA-DM  Residuo 121
-0,7 -1,1 5,5 -1,9 -4,7
Ajustado
N 2 3 30 1 5
TEA Residuo 46
1,7 0,1 0,6 -1,2 -0,7
Ajustado
N 1 0 60 8 3
Transtorno
. Residuo 72
Psiquiatrico -0,2 -2,4 2,8 1,4 -2,8
Ajustado
N 1 8 40 7 12
58
Outros Residuo
-0,1 1,7 -1,8 1,1 0,4
Ajustado
N 7 25 297 33 32
A esclarecer ,
Residuo 406
0,3 -0,4 3,6 14 -5,3
Ajustado
Total 19 80 808 82 189 1.201

A categoria “Outros”, cujo residuo ajustado teve valor menor
que 2, ndo apresentou, por isso, nenhuma associacdo com os niveis
de ensino. A categoria “a esclarecer”, identificou-se que se apresen-
tou com maior frequéncia na escola especial (Residuo = 5,3) e nas

escolas de Ensino Fundamental (Residuo = 3,6).

Observou-se elevado niimero de hipéteses diagndsticas cujo
agrupamento ndo foi possivel devido ao nivel de imprecisdo dos
dados originais (n = 406; 33,8% das 1.201 pessoas com NEE). Tra-
ta-se de nimero préximo ao nimero de pessoas diagnosticadas com
deficiéncia mental (n = 377). Como discutido em estudos anteriores,
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dados como esses conduzem ao questionamento dos servigcos de

saude especializados na emissdo de diagndsticos para pessoas com
17

NEE

Pelo elevado nimero de pessoas com DM (377), recomenda-se
a Secretaria de Educacdo do municipio que essas pessoas passem
por exaustiva avaliacdo clinica, neuropsicoldgica e comportamental
para a confirmagdo do diagndstico de DM, para avalia¢do das habi-
lidades cognitivas e para identificacdo de problemas de comporta-
mento. Isso permitird desenvolver condutas adequadas de manejo
interdisciplinar adaptadas as necessidades que essas pessoas possam
apresentar.

Foi observado que 69% das pessoas com NEE (principal hip6-
tese diagndstica DM) frequentavam preferencialmente as salas regu-
lares das escolas municipais de Ensino Fundamental. Sabe-se que a
associacdo entre disfuncdes cognitivas e alteracdes de comporta-
mento e diversos niveis de retardo mental de etiologias muito diver-
sas é frequente e exige algoritmos diagndsticos e de intervengdo
complexos™'®. Além disso, os alunos com NEE agrupados na cate-
goria “a esclarecer” precisam de a¢des pedagdgicas especificas, que
somente poderiam ser executadas se esses alunos pudessem, pelo
menos, ter um diagndstico preciso.

A Secretaria de Educagfo, especificamente os profissionais
que pertencem as equipes do DAE, pode se beneficiar com a produ-
¢do cientifica sobre Pedagogia e Educacdo Especial. Barbosa e Mo-
reira’’, em artigo de revisdo sistemética acerca da producio cientifi-
ca sobre o tema, identificaram 36 artigos sobre estratégias para a
inclusdo escolar; 16 relativos ao desenvolvimento na educacio in-
clusiva e sete que investigaram as politicas publicas inclusivas. Ou-
tro estudo que apresenta uma proposta para estimular habilidades
funcionais em pessoas com DM pertence a Jurdi ¢ Amiralian®, que
desenvolveram um tipo de terapia ocupacional no horario de recreio
e discutiram os beneficios desse tipo de atividade no processo de
inser¢do escolar, fora do contexto de sala de aula.

As categorias Paralisia Cerebral e Deficiéncias Visual, Auditi-
va e Miultipla, transtornos que demandam servicos pedagdgicos
especializados dentro das escolas, também concentraram seus maio-
res nimeros de alunos nas escolas de Ensino Fundamental. Observe-
se que, no caso da PC, os pacientes devem ser tratados por equipes
multidisciplinares cujo enfoque terapéutico principal seja fisico, fisio-
terapéutico e pedagdgico. Para essas criangas conseguirem acompa-
nhar o processo de escolarizacdo, inclusive em salas especiais, preci-
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sam de atendimento fonoaudiolégico, psicopedagdgico, psicoldgico,
oftalmolégico, ortopédico e neuropedidtrico”’. De acordo com Go-
mes e Barbosa™, as pessoas com PC podem apresentar caracteristi-
cas deficitdrias acentuadas geralmente associadas a problemas de
fala, visdo, audicdo, vdrios distirbios de percepgdo, certo grau de
retardo mental e/ou epilepsia associados ao comprometimento mo-
tor, que € sua caracteristica cardinal. Assim, considerando que esse
grupo populacional demanda elevados servigos clinicos e terapéuti-
cos, faz-se necessario observar que as escolas da rede precisam estar
preparadas para o atendimento adequado dessa populagdo, que vai
além das mudancgas arquitetonicas que facilitam sua adaptagdo am-
biental.

A categoria diagnéstica TEA também concentrou o maior nud-
mero de alunos no Ensino Fundamental. Ao comparar o total de
pessoas com NEE agrupadas nessa categoria (n = 46) com o nimero
total de alunos da rede municipal de ensino (n = 60.545), observa-se
que a porcentagem de pessoas com tal hipétese diagndstica seria de
0,07:100, 0,7:1.000 ou, ainda, aproximadamente 7,5:10.000. Estu-
dos epidemioldgicos recentes estimam a prevaléncia dos TEA em
aproximadamente 0,6% da populacio™>. Uma primeira compara-
cdo entre esses nimeros aponta importante discordancia entre os
dados observados no presente estudo e as taxas de prevaléncia de
pesquisas da drea®.

E muito complexa a escolariza¢do de uma crianga com TEA, ja
que, além da frequente associacdo com condicdes de deficiéncia
mental (excluindo pessoas com sindrome de Asperger), os proble-
mas em habilidades cognitivas, alteragcdes de comportamento, lin-
guagem e interacdo social sdo de dificil manejo nos contextos das
salas regulares. A titulo de exemplo, estudo realizado no Reino Uni-
do constatou que, atualmente, o custo aproximado em libras esterli-
nas que o atendimento de pessoas com TEA representa para o estado
estd em torno de 2,7 bilhoes anuais fara criancas em idade escolar e
de 25 milhdes por ano para adultos™.

Por fim, em relacdo aos agrupamentos diagndsticos “Transtor-
nos psiquidtricos” (incluindo Transtorno do déficit de ateng@o e hipe-
ratividade - TDAH, Transtornos comportamentais e Transtornos de-
pressivos) e “Outros” (Dislexia, Distirbios da fala e outros disttrbios
que ndo se enquadram nas categorias anteriores), destaca-se o fato de
nenhuma dessas categorias preencherem os critérios de NEE, de acor-
do com a lei*. Ao que parece, os agrupamentos categorizados com
base nos dados do prdprio banco ndo condizem com a resolugdo para
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preenchimento de critérios clinicos para Deficiéncias sensoriais (Au-
ditiva e Visual), Deficiéncia Mental, Transtornos Globais do Desen-
volvimento, Deficiéncias muiltiplas (Paralisia Cerebral, Surdoceguei-
ra, outras condicdes) e Altas habilidades. A partir disso, fazem-se
necessdrios alguns questionamentos: Por que eles fazem parte do
banco na condic@o de pessoas com NEE? Qual € o diagndstico prima-
rio? Serdo algumas dessas hipdteses comorbidades psiquidtricas?

Nesse sentido, sdo possiveis dois tipos de andlise. Uma do tipo
tedrica, ja divulgada em estudos anteriores, como o de Ferreira e
Guimardes”', que se refere ao significado de “pessoas com necessida-
des especiais” recomendado pelo MEC. Para os autores, o sintagma
“necessidades especiais” ndo deve ser tomado como sinénimo de
“deficiéncias” (mentais, sensoriais, fisicas ou multiplas), j4 que néo
traduz aquilo que os educadores realmente querem dizer: necessida-
des educacionais especiais”. Assumir essa explicacio conduziria 2
seguinte afirmacfo: mesmo que esses alunos ndo possam ser legal-
mente considerados como pessoas com NEE, € provavel que precisem
de diversos programas de avaliagdo e intervengdo para se estabelece-
rem acdes pedagdgicas que favorecam o seu desempenho escolar,
algo que estd demonstrado em estudos desenvolvidos no contexto
brasileiro em relacdo ao TDA-H, a Dislexia, aos Transtornos da
aprendizagem e aos Transtornos depressivos, entre outros™ .

Ainda do ponto de vista tedrico e aplicado, o termo NEE im-
plica na existéncia de deficiéncias e doencas como condi¢des defini-
tivas ou transitorias que implicam em determinadas necessidades
denominadas “especiais” (NE), ja que essas ndo sdo compartilhadas
pela maioria das pessoas. Caso essas necessidades especiais nao
possam ser atendidas pelos meios tradicionais de ensino, por de-
mandarem uma série de recursos e estratégias de cardter mais espe-
cializado por parte da instituicdo, elas passam a denominar-se ne-
cessidades educacionais especiais — NEE*. Nesse caso, a Secretaria
de Educagdo do municipio deverd assumir que as pessoas com pro-
blemas de saide mental (como € o caso dos agrupamentos “Trans-
tornos psiquidtricos” e da categoria “Outros”, gerada para os fins
deste estudo) matriculadas nas escolas regulares precisam ter garan-
tias de qualidade nas condi¢des de acesso a escolarizagdo e nas
oportunidades de desenvolvimento®-.

A outra andlise remete a aspectos legais propriamente ditos, ja
que os Transtornos psiquidtricos, assim como os restantes problemas
que foram agrupados em categorias, nao parecem condizer com as
classificacdes diagndsticas que a lei propde”.
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Independentemente das questdes legais ou tedricas, de fato to-
das as criangas das categorias supracitadas demandam programas
especificos de avaliacdo e intervencdo. Entender a etiologia de cada
condi¢do esclarecerd diversas questdes clinicas da saide mental
desses jovens e permitird o conhecimento e o planejamento de as-
pectos da vida de muitos deles. Por exemplo, em relacdo aos Trans-
tornos psiquidtricos, ainda que se saiba que o TDA-H e os transtor-
nos depressivos, além de serem prevalentes nas populagdes infantis,
podem comprometer consideravelmente o desenvolvimento e o
desempenho escolar, eles ndo caracterizam um quadro de NEE do
ponto de vista legal® .

Ao observar os agrupamentos diagndsticos, infere-se que o
municipio, no caso representado pelo Departamento de Educagédo
Especial, deverd prestar especial atencdo a distribuicdo de alunos
com NEE da rede em funcio do nivel de educagcdo. Ao mesmo tem-
po, € louvdvel que o municipio estudado ofereca a oportunidade
para criancas com NEE, ja em idade pré-escolar, poderem ser matri-
culadas na Educacdo Infantil. De fato, esses dados representam um
desafio para coordenadores e professores nas creches e pré-escolas,
e o periodo de entrada dessas criangas pode ser uma excelente opor-
tunidade para a estimulacdo de diversas habilidades.

No caso da Deficiéncia Mental, é recomenddvel que as equipes
de professores das escolas sejam capacitadas em relacdo aos Siste-
mas de Apoio aplicados as pessoas com deficiéncia mental, confor-
me a American Association on Mental Retardation®. Esses sistemas
pressupdem que, para entender o comportamento dessas pessoas, é
necessdrio avaliar as discrepancias entre competéncias e habilidades
e aquelas habilidades e competéncias adaptativas requeridas para
determinado ambiente. Quando as fontes de apoio sdo eficazes, é
possivel que o nivel de deficiéncia reduza, o que permite que inter-
vengdes, servicos ou apoios se concentrem na prevengio € em com-
portamentos adaptativos. O manual oferece um modelo completo de
apoios que abrangem as dreas de desenvolvimento humano, ensino e
educacdo, vida doméstica, vida comunitdria, profissional, de satde e
seguranga comportamental, social e de protecdo e defesa®. Pessoas
com NEE inseridas precocemente na educacdo maternal e infantil
poderiam se beneficiar com muitas das atividades propostas no ma-
nual.

De todas as categorias de hipdteses diagndsticas, a PC prova-
velmente é uma das condigdes cronicas que podem conduzir ao
desenvolvimento de graves limitacdes funcionais em longo prazo,
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quando ndo adotadas condutas adequadas de intervencdo. Sabe-se
que ter uma crianca com PC se torna um desafio para os pais, uma
vez que, por conta dos problemas de satde decorrentes, eles devem
participar mais ativamente de seu cuidado enquanto tentam manter
suas atividades didrias. A demanda especial que é imposta a essas
familias acaba sendo significativamente maior na escola, ji que,
associado ao papel fundamental de alfabetizar, ela terd de atentar
para os cuidados de que esses jovens necessitam’ . As criangas e
adolescentes com NEE relacionadas a deficiéncias visuais, auditivas
e multiplas (DV, DA, DM) também exigem cuidados e programas
de alfabetizacdo especificos que lhes garantam o devido acesso a
escolarizacdo. Para o caso da DV, por exemplo, existem técnicas
que podem favorecer o desenvolvimento a partir do uso de materiais
especificos e de procedimentos que estimulem e aperfeicoem a utili-
zacdo de estratégias de motricidade visual, acomodagdo, coordena-
¢d0 motora, entre outras’®.

No caso de Transtornos psiquidtricos, como o TDA-H, existe
vasta literatura que mostra diversas formas de manejo e de interven-
¢do incluindo, por exemplo, intervengdes para manejo de desaten-
¢do, impulsividade e hiperatividade em contextos sociais e escola-
res, treino de fungdes executivas, controle de estimulos e terapias
medicamentosas> "', Os préprios transtornos depressivos também
demandam estratégias precoces de diagndstico e intervencdo, pois a
alteracdo pode se tornar um fator de risco importante no processo de
alfabetizacio™ ™.

Neste capitulo foi descrito o perfil sociodemografico, educaci-
onal e de satdde dos alunos com NEE da rede municipal de ensino de
Barueri. De acordo com os dados contidos no banco, 1,98% do total
de alunos matriculados na rede municipal de ensino em 2008 apre-
sentavam NEE (1.201 de 60.545 alunos).

O maior ndmero de alunos, independentemente da categoria
diagnéstica, concentra-se no Ensino Fundamental, nivel que, princi-
palmente por ser inicial no que se refere ao processo de alfabetiza-
¢do, deve dispor de recursos e estratégias especificas para atender as
necessidades dos educandos com NEE. Nesse sentido, algumas
recomendacdes sobre planejamento de estratégias, acdes e recursos
materiais ¢ humanos foram feitas ao longo da apresentacdo dos re-
sultados. Ainda assim, é importante salientar que nem todas as su-
gestdes puderam se adequar, por conta da elevada porcentagem de
alunos sem indicadores precisos para o agrupamento em hipdtese
diagnéstica, uma vez que o diagndstico deve ser o passo inicial para
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os planejamentos de ac¢des. Espera-se que o futuro Centro de Aten-
cdo Integral as Pessoas com Deficiéncia possa suprir essa demanda
dentro do nicleo “Saude”.

Outra questdo relevante diz respeito ao processo de inclusdo de
alunos com NEE desde o nivel educacional infantil, que possibilita-
rd ao Departamento de Educacio Especial desenvolver acdes pre-
ventivas para diversas alteracdes cognitivas, funcionais e compor-
tamentais, dependendo do tipo de diagndstico que a crianca apresen-
te. Todos os transtornos do desenvolvimento incluidos nas categori-
as Transtornos do Espectro do Autismo, Deficiéncia Mental, Defici-
€ncia Auditiva, Deficiéncia Visual e Deficiéncia Multipla constitu-
em tipos de deficiéncias que produzem limita¢des no funcionamento
individual em contextos sociais, escolares e familiares, que, por sua
vez, provocam incapacidades para o desempenho de atividades,
déficits de habilidades nas atividades da vida didria e restri¢cdes na
participagdo’. Por isso, as acdes pedagdgicas no contexto escolar
deverdo estabelecer metas que garantam minimamente habilidades
funcionais e repertérios de escolarizagdo de acordo com as condi-
coes e necessidades de cada um. Tendo em vista que o presente
estudo buscou identificar caracteristicas sociodemogrificas dos
alunos com NEE da rede municipal de Educacdo de Barueri, obser-
va-se que muitas das varidveis estudadas permitiram avaliar a exis-
téncia de indicadores adequados de desenvolvimento para esse gru-
po populacional. Bancos de dados como o desenvolvido pelo DAE
podem auxiliar as secretarias no planejamento de recursos humanos
e materiais da rede de ensino.

Recomenda-se que alunos com NEE sejam avaliados por
equipes de saide competentes em transtornos do desenvolvimento, a
fim de que sejam reavaliados os diagndsticos de sua condi¢do de
saude fisica e mental e para que os devidos recursos possam ser
adaptados as demandas diferenciais, isto €, servigos clinicos, tera-
péuticos e pedagdgicos. O planejamento adequado desses servicos
permitird que as a¢des do Departamento de Apoio Especializado da
rede de ensino de Barueri se integrem aos novos achados diagndsti-
cos. Todavia, é necessario esclarecer o diagndstico primério de alu-
nos cujas hipéteses diagndsticas sejam de TEA, TDA-H, Transtorno
de oposicao e desafio, Dislexia e Deficiéncia Mental.

Em relagdo ao trabalho pedagdgico com os grupos, pode ser
objeto de estudo de futuros trabalhos a elaboragcdo de apostilas com
orientagdes concisas sobre classificacdes diagndsticas e evolugdo de
casos e com sugestdes para acdes pedagdgicas relacionadas aos
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tipos principais de transtornos do desenvolvimento que a rede ab-
sorve. Esse material ajudard a capacitar professores e auxiliares
pedagdgicos no manejo e na escolarizacdo desses grupos.
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A pesquisa a que se refere este capitulo teve como tema a
aprendizagem de alunos com sindrome de Down que, em 2008, se
encontravam matriculados nos anos iniciais do Ensino Fundamental
na rede regular de ensino do municipio de Barueri, SP.

O desenvolvimento do estudo com essa populacio se deu em
funcio de alguns condicionantes. Primeiro, pelo fato de essa sindro-
me ser a principal causa genética associada com deficiéncia mental
em diferentes niveis de severidade e com caracteristicas fenotipicas
de facil identificacdo; em segundo lugar, pela sua presenca cada vez
mais frequente nas escolas regulares em funcdo da politica de inclu-
sdo escolar e, ainda, posto que atinge aproximadamente 18% do total
de pessoas com deficiéncia mental , com presenga de transtornos que
poderdo se manifestar no decorrer do desenvolvimento, como pro-
blemas de atencdo, problemas sociais, comportamento de quebrar
regras, isolamento, problemas afetivos, dentre outros, o que demanda,
por parte dos professores e gestores educacionais, conhecimentos
técnico-cientificos especificos para que se possa proceder ao estabe-
lecimento de estratégias de acdes pedagdgicas.

Foi proposto como objetivo geral da investigacdo tragar o perfil
dos alunos com sindrome de Down dos anos iniciais do Ensino Fun-
damental, especificamente quanto ao processo de aprendizagem, e foi
eleita a alfabetizacdo como indicador de resultados de a¢des pedago-
gicas diferenciadas por parte das escolas regulares integrantes da
Rede Municipal de Educacdo de Barueri. Cabe esclarecer, porém,
que o objeto do estudo ndo foi a alfabetizacio em si, mas o processo
de escolarizacio desses alunos, nos espacos das salas regulares.

Em consonancia com o referido objetivo, foram definidos como
objetivos especificos da pesquisa: a) identificar e mapear a demanda
de alunos com sindrome de Down atendidos pela Rede Municipal de
Educacdo de Barueri; b) analisar os prontudrios pedagdgicos dos
alunos identificados, matriculados nos anos iniciais do Ensino Fun-
damental, a fim de levantar dados sobre a evolucdo de suas aprendi-
zagens, em especial a alfabetizacdo; c) investigar o papel das avalia-
coes de desempenho utilizadas pela rede (instrumento-padrao aplica-
do a todo o alunado) e das avaliagdes pedagdgicas dos alunos com
deficiéncia, no que toca as ac¢des posteriores integrantes da politica
municipal de inclusdo dos alunos com deficiéncia, em especial a
deficiéncia mental.

Os dados dos sujeitos da pesquisa foram fornecidos pela Secre-
taria de Educacdo do Municipio, cuja relacdo geral constava de 61
alunos com sindrome de Down, de ambos os sexos e idades variadas,
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devidamente matriculados em escolas da rede. Da relagdo fornecida,
foram identificados 23 alunos nos anos iniciais do Ensino Fundamen-
tal, na faixa etdria de 6 a 16 anos, que se constituiram nos sujeitos da
pesquisa. Na sequéncia, procedeu-se a andlise dos prontudrios peda-
gbgicos desses alunos. Ao longo da coleta de dados, decidiu-se pela
reaplicacdo da Avaliacdo Global 2008 - Lingua portuguesa, aos sujei-
tos acima identificados. Quanto aos dados referentes a politica e as
acdes voltadas ao atendimento de alunos com deficiéncia, mais espe-
cificamente com sindrome de Down, foram levantados junto ao De-
partamento de Apoio Especializado — DAE, e os dados gerais sobre o
funcionamento dos Servicos de Apoio do Municipio foram obtidos
das coordenadoras do Ensino Fundamental e da Educacgdo Infantil da
rede e da diretora do DAE.

Tendo em vista os objetivos da investigacdo, optou-se por se-
guir diretrizes da pesquisa qualitativa, visto que o principal foco de
interesse foi descrever a complexidade dos fatos, conforme descre-
ve’: “o ambiente natural é a fonte direta de dados e o pesquisador é o
instrumento fundamental, tem cardter descritivo, o pesquisador tem a
preocupagdo com o significado que as pessoas ddo as coisas e a sua
vida, e tem enfoque indutivo”.

Espera-se que a investigacdo forneca elementos para refletir
sobre a politica municipal de inclusdo dos alunos com sindrome de
Down no ambito das agdes da propria Secretaria de Educagdo e
daquelas presentes no cotidiano das escolas da rede. Espera-se que
estas reflexdes possam ser compartilhadas com os profissionais da
educacdo do municipio, tornando efetiva a parceria entre a Univer-
sidade Presbiteriana Mackenzie, Programa de Pds-graduacdo em
Distirbios do Desenvolvimento, e a Secretaria de Educacdo do Mu-
nicipio de Barueri, materializando, assim, uma das fun¢des da Uni-
versidade, qual seja, a de que suas agdes se estendam a comunidade.

Inclusao escolar do aluno
com deficiéncia: percurso tedrico

A histéria da educagdo se desenvolve e se modifica simultane-
amente com a histéria da sociedade, sustentada por pilares politicos,
econdmicos, sociais e culturais. Em nosso pais alguns marcos deram
inicio a sinalizagd@o do restabelecimento do estado democratico e, no
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que se refere a educacio, pode-se apontar a Constitui¢cdo Federal de
19883, o Estatuto da Crianca e do Adolescente de 1990 e a Lei de
Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional 9394/96" como conquistas
de direitos sociais fundamentais a favor de nossas criancas e adoles-
centes. Nesse novo contexto legal, a escola passa a ser configurada
como espago privilegiado para a conquista de educacio de qualidade
para todos, compreendendo-se, como bem definido por Prieto, Man-
toan e Arantes’, como “processo de desenvolvimento da capacidade
fisica, intelectual e moral da crianca e do ser humano em geral, vi-
sando a sua integragdo individual e social”.

Nas palavras de Mazzotta®, a educagdo “tem como principio
fundamental a capacidade de crescimento do ser humano, que ¢ ilimi-
tada quanto a qualquer tentativa de previsdo”. Citado por Mazzotta,
encontramos Illich®, que nos fala sobre os trés principios de um bom
sistema educacional: a) dar a todos que queiram aprender acesso aos
recursos disponiveis, em qualquer época de sua vida; b) capacitar
todos os que queiram partilhar o que sabem a encontrar os que quei-
ram aprender algo deles; e ¢) dar oportunidade a todos os que quei-
ram tornar puiblico um assunto, e que tenham possibilidade de que
seu desafio seja conhecido®.

A escola, reconhecida nas sociedades letradas como uma das
instituicdes mais importantes para a formacdo do homem, tem como
funcdo primordial o preparo do cidaddo para participagdo ativa na
sociedade, pela via da apropriacdo do conhecimento produzido e
sistematizado; um desses conhecimentos € a cultura escrita e, para a
maioria das criancas do nosso pais, a escola é o Unico espago onde
esse conhecimento pode ser acessado.

Os conhecimentos escolares, por sua vez, sdo regidos pelo cur-
, .. . 7
riculo, definido por Tonkins (apud Goodson)' como

caracteristicamente constituido em nossa era por uma série de
documentos que cobrem variados assuntos e diversos niveis,
junto com a formagdo de tudo - “metas e objetivos”, conjuntos e
roteiros - que, por assim dizer, constitui as normas, regulamen-
tos e principios que orientam o que deve ser lecionado.

E parte essencial da fungfo da escola garantir a aprendizagem
necessdria para o individuo organizar, interpretar e explorar suas
relacdes com a sociedade. E a partir desse conhecimento, entre ou-
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tros, que o individuo exercita sua cidadania, torna-se capaz de com-
preender e interpretar a realidade. Para Young®, a escola ¢ a institui-
¢do capaz de transmitir conhecimento, independentemente do con-
texto, por ele denominado de conhecimento poderoso.

9 . N .
Vygotsky’, referindo-se as aprendizagens escolares e suas rela-
¢des com o processo de desenvolvimento humano, assim se coloca:

(...) o aprendizado adequadamente organizado resulta em de-
senvolvimento mental e pde em movimento varios processos de
desenvolvimento que, de outra forma, seriam impossiveis de
acontecer. Assim, o aprendizado é um aspecto necessario e uni-
versal do processo de desenvolvimento das fung¢des psicoldgicas
culturalmente organizadas e especificamente humanas.

Desenvolvimento e aprendizagem, portanto, sd0 processos in-
terligados, pois o individuo se desenvolve quando aprende. E é nes-
sa engrenagem que a escola se faz essencial e que a cultura escolar
representa a ponte capaz de langar o individuo no mundo dos signi-
ficados construidos ao longo da histéria da Humanidade. E, para
nés, é assim que a inclus@o social de todos os alunos deveria ser
interpretada. Portanto, cabe a escola mediar conhecimentos especifi-
cos e sistematizados, contribuindo, assim, para a formag¢do de multi-
plas competéncias que serdo construidas por cada aluno, entre elas a
cultura escrita, além de favorecer a interagdo socializadora entre os
individuos. Trata-se de um processo marcado por especificidades,
especialmente em se tratando de alunos com deficiéncia mental, que
requerem suportes educacionais especializados previstos na legisla-
¢do educacional brasileira.

Educacao e Educacio Inclusiva: faces da mesma moeda

Os direitos das pessoas com deficiéncia foram incorporados a
legislacdo brasileira antes mesmo da Constituicdo Federal de 19887,
que, em seu inciso III do artigo 208, faz referéncia expressa ao
“atendimento educacional especializado aos portadores de deficién-
cias, preferencialmente na rede regular de ensino”. Esses direitos
foram reiterados pela Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacio-
nal 9.394/1996* que, no artigo 58, configura a Educacio Especial
como modalidade de educacgdo escolar, oferecida preferencialmente
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na rede regular de ensino a alunos com necessidades educacionais
especiais, ressaltando, no pardgrafo 1° do mesmo artigo, que “have-
rd, quando necessdrio, servicos de apoio especializado, na escola
regular, para atender as peculiaridades da clientela da educagdo
especial”. No paragrafo 2° do artigo 58 expressa que “o atendimento
educacional serd feito em classes, escolas ou servigos especializados,
sempre que, em funcdo das condigdes especificas dos alunos, néo for
possivel a sua integracdo nas classes comuns de ensino regular”.

As Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educagdo
Bisica'®, instituidas pela Resolugio CNE/CEB 2/2001, garante o
acesso a todos os alunos que apresentam necessidades educacionais
especiais, com inicio na Educacdo Infantil, assegurando as condi-
cOes necessdrias para uma educac¢do de qualidade para todos. O
texto legal reitera o modelo educacional da Educacio Especial, con-
figurada como

um processo educacional definido por uma proposta pedagdgica
que assegure recursos e servicos educacionais especiais, organi-
zados institucionalmente para apoiar, complementar, suplemen-
tar e, em alguns casos, substituir os servi¢os educacionais co-
muns, de modo a garantir a educagdo escolar e promover o de-
senvolvimento das potencialidades dos educandos que apresen-
tam necessidades educacionais especiais, em todas as etapas e
modalidades da educagdo basica'”.

O artigo 5° da mesma Resolucdo define que sdo alunos da
Educacdo Especial, ou com necessidades educacionais especiais,
aqueles que apresentam:

a) dificuldades acentuadas de aprendizagem ou limitacdes no
processo de desenvolvimento que dificultem o acompanhamento das
atividades curriculares, compreendidas em dois grupos: aquelas néo
vinculadas a uma causa organica especifica e aquelas relacionadas a
condi¢des, disfuncdes, limitacdes ou deficiéncias;

b) dificuldades de comunicag@o e sinalizacdo diferenciadas dos
demais alunos, demandando a utilizacdo de linguagens e cddigos
aplicéveis;

¢) altas habilidades / superdotag@o, grande facilidade de apren-

dizagem que os possibilita dominar rapidamente conceitos, proce-
dimentos e atitudes.
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Quanto aos sistemas de apoio da Educacdo Especial, adapta-
¢oes curriculares sdo definidas, conforme os Pardmetros Curricula-
ST
res Nacionais' , como

recursos e estratégias que promovem o interesse e as capacida-
des da pessoa, bem como oportunidades de acesso a bens e ser-
vigos, informacdes e relacdes no ambiente em que vive. O apoio
tende a favorecer a autonomia, a produtividade, a integracdo e a
funcionalidade no ambiente escolar e comunitario.

Os sistemas de apoio constantes nos PCN reiteram o previsto
na LDBEN 9.394/96" que, no artigo 59, traz que os sistemas de
ensino deverdo assegurar, aos educandos com necessidades especi-
ais, professores com especializacdo adequada em nivel médio ou
superior, para atendimento especializado, bem como professores do
ensino regular capacitados para a integracdo desses educandos nas
classes comuns. Compreende-se, assim, que, para a concretizagdo
dos apoios, faz-se necessaria a presenca do professor especializado e
do professor capacitado, cabendo ao primeiro responder pelo aten-
dimento educacional especializado.

O Decreto 6.571/2008', que dispde sobre o atendimento edu-
cacional esgecializado, regulamenta o pardgrafo tnico do artigo 60
da LDBEN". Decreta, no artigo 1°, que a Unido prestard apoio técni-
co e financeiro aos sistemas publicos de ensino dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios, com a finalidade de ampliar a
oferta do atendimento educacional especializado aos alunos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habili-
dades ou superdota¢do, matriculados na rede publica de ensino regu-
lar, e considera atendimento educacional especializado como “o
conjunto de atividades, recursos de acessibilidade e pedagdgicos
organizados institucionalmente, prestado de forma complementar ou
suplementar a formagdo dos alunos no ensino regular”’. Propde que
esse atendimento deverd integrar a proposta pedagdgica da escola,
envolver a participacdo da familia e ser realizado em articulagio
com as demais politicas piblicas. Os objetivos do atendimento edu-
cacional especializado sdo definidos no artigo 2°: prover condic¢des
de acesso, participacdo e aprendizagem no ensino regular aos alunos
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades ou superdotacdo; garantir a transversalidade das acgdes
da Educacido Especial no ensino regular; fomentar o desenvolvimen-
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to de recursos diddticos e pedagdgicos que eliminem as barreiras no
processo de ensino e aprendizagem; e assegurar condigcdes para a
continuidade de estudos nos demais niveis de ensino.

As escolas da rede regular de ensino, como consta no artigo 8°
da Resolucdo 2/2001'°, devem prever e prover na organizacio de
suas classes comuns: professores capacitados e especializados para
o atendimento as necessidades educacionais dos alunos; distribui¢o
dos alunos com necessidades educacionais especiais pelas varias
classes do ano escolar em que forem classificados; flexibilizacdes e
adaptacdes curriculares que considerem o significado pratico e ins-
trumental dos conteddos bdsicos, metodologias de ensino e recursos
didaticos diferenciados e processos de avaliacdo adequados ao de-
senvolvimento dos alunos que apresentam necessidades educacio-
nais especiais, em consonancia com o projeto pedagdgico da escola,
respeitada a frequéncia obrigatéria'.

Em relagdo aos servigos de apoio pedagdgico especializado,
essa mesma Resolugdo, ainda em seu artigo 8°, expressa que devem
ser realizados nas classes comuns mediante: a) atuagdo colaborativa
do professor especializado em educagdo especial; b) atuacdo de
professores - intérpretes das linguagens e cdédigos aplicaveis; c)
atuacdo de professores e outros profissionais itinerantes intra e inte-
rinstitucionalmente; d) disponibilizacido de outros apoios necessarios
a aprendizagem, a locomo¢do e a comunicacdo. Em relagdo aos
servicos de apoio pedagdgico especializado, realizados nas salas de
recursos, o professor devera ser especializado em educacdo especial
para realizar a complementacdo ou suplementacdo curricular, utili-
zando procedimentos, equipamentos e materiais especificos.

A American Association of Mental Retardation (AAMR), des-
de sua fundagfo, em 1876, lidera estudos sobre a deficiéncia mental
quanto ao entendimento, definicdo e classificacdio. O Sistema
2002 , modelo atual, define apoios como sendo recursos e estraté-
gias para promover o desenvolvimento, a educacdo, os interesses € 0
bem-estar de uma pessoa buscando melhorar o funcionamento indi-
vidual; a avaliacdo das necessidades deve ter relevancia diferente,
dependendo do seu Propésito, para classificacdo ou planejamento de
apoios. O Sistema'” enfatiza que os apoios e os sistemas de apoio

devem ser consistentes com conceitos psicolégicos e sociais.

Psicologicamente, o conceito dos apoios estd em harmo-
nia com a no¢do da zona de desenvolvimento proximal, definida
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como a distancia entre os niveis de resolu¢cdo de problemas de
forma independente e assistida. Como foi discutido por
Vygotsky (1986) e Scharnhorst e Buchel (1990), o funciona-
mento de um individuo pode ser bastante melhorado ao inquirir-
se sobre as tarefas que a pessoa pode resolver em comparacio
com as tarefas que ela poderia resolver com a ajuda de um
membro mais capaz da sociedade (p. 142).

Estudos apontam que ndo existe um unico fendtipo de pessoa
com a sindrome de Down quanto a seu comportamento social e
cognitivo. Sendo assim, a AAMR" define diferentes intensidades de
apoios: intermitentes, limitados, extensivos e pervasivos.

Mendes'* aponta que “a ideia da inclusdo se fundamenta numa
filosofia que reconhece e aceita a diversidade na vida em socieda-
de”, o que significa a garantia de acesso de todos a todas as oportu-
nidades, independentemente das peculiaridades de cada individuo
no grupo social.

As garantias de acesso e atendimento apontadas demonstram a
necessidade das institui¢cdes escolares de assumirem com responsa-
bilidade e competéncia o atendimento de cada aluno com sua singu-
lar individualidade, demandando reestruturacdo e organizacdo que
possam, de modo eficiente, atender a todos, embora sejam conheci-
das muitas das barreiras presentes nas instituicdes escolares. Nessa
direcdo, Prieto, Mantoan e Arantes’ colocam que:

As institui¢des escolares, ao reproduzirem constantemente
o modelo tradicional, ndo tém demonstrado condi¢des de respon-
der aos desafios da inclusdo social e do acolhimento as diferencas
nem de promover aprendizagens necessdrias a vida em sociedade,
particularmente nas sociedades complexas do século XXI.

No contexto das politicas piblicas no campo da educagao, tem-
se um aparato discursivo em defesa da inclusdo, fundamentado nos
principios da igualdade e da equidade, longe da discriminagdo e do
preconceito, apontando o direito da pessoa com deficiéncia ao acesso
a educacdo no sistema de ensino regular. Entretanto, como aponta
Kaufman (apud Hoffmann") “o papel das escolas em uma estrutura
capitalista behaviorista é produzir trabalhadores que alimentam um
sistema econdmico desigual”. E nesse espaco formador de sujeitos
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cada vez mais individualistas e competitivos que o individuo que
apresenta alguma deficiéncia € significado como incapaz e improdu-
tivo, sendo “acolhido” pela escola a partir dessa concepgao.

Sabe-se que a proclamada “escola para todos” pressupde, den-
tre outros aspectos, mudanca de concepg¢des dos profissionais en-
volvidos com a educag@o, sendo imprescindivel investir na sua for-
macdo, em nivel pessoal e tedrico-pratico, a fim de que possam
promover uma educagdo que possibilite minimizar qualquer tipo de
desvantagem que se apresente em relacdo a um aluno ou grupo di-
versificado submetido a sua intervengdo. A diferenca estd marcada-
mente presente nas escolas que se pretendem inclusivas. Entretanto,
0 preconceito encontra-se impregnado na sociedade como um todo,
ndo passando ao largo dos profissionais da educagdo. Em relacdo ao
preconceito, em seus diferentes ambitos, a sociedade em geral tende
a ndo enxergar uma pessoa com deficiéncia como pessoa, mas sim a
reduz a sua defici€ncia ou incapacidade, sendo esse olhar um dos
muitos aspectos da desvantagem social que cerca as pessoas com
deficiéncia, em especial aquelas com quadros sindromicos. Nesse
sentido, Crochik'® afirma que

[...] a pessoa portadora de Sindrome de Down € percebida den-
tro de um estereStipo como: insocidvel, incapaz de aprender al-
go além de coisas elementares, inapta a desenvolver sentimen-
tos com os outros, agressiva, ou por demais inofensiva, incapaz
de controlar os seus impulsos, incapaz de simbolizagdo etc.

Desenvolvimento e aprendizagem
do aluno com sindrome de Down

Decorrente de um erro genético presente no momento da con-
cep¢do ou imediatamente apds, a sindrome de Down € geralmente
identificada ao nascimento. A incidéncia estimada é de um em cada
800 a 1.000 nascidos vivos, e a prevaléncia é de uma em cada
2.000-3.000 pessoas.

A sindrome de Down ¢ caracterizada pela presenca adicional
de um cromossomo autossdmico 21, e é a principal causa genética
A 17
de deficiéncia mental .
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O individuo com sindrome de Down apresenta vérias altera-
¢oes estruturais e funcionais, como altera¢des oftalmoldgicas, audi-
tivas, gastrointestinais, cardiovasculares, respiratorias e pulmonares;
alteracdes da cavidade oral; alteracdes endocrinolégicas, com per-
centil mais baixo no que se refere a altura e peso; redugdo nos niveis
do hormdnio de crescimento; alteracdes da tireoide; tendéncia para o
excesso de peso, alteracdes neurolégicas, dentre outras'.

A crianca com sindrome de Down apresenta acentuada hipoto-
nia muscular, o que contribui para o atraso no desenvolvimento
motor, afetando em especial os drgdos fonoarticulatérios e, portanto,
a fala. O desenvolvimento com atraso mais acentuado acontece na
drea da linguagem, pois, no geral, emite as primeiras palavras com
atraso de quatro meses em relacdo a criangca normal. O processo de
aquisicdo de frases se d4 da mesma maneira como o da crianga nor-
mal, iniciando com palavras soltas e emitindo as primeiras frases
utilizando duas palavras; entretanto, apds essa fase, apresentam
dificuldades crescentes na aquisi¢do das regras gramaticais e cons-
trucdo de sentengas, podendo apresentar dificuldades articulatérias
que persistem na vida adulta.

Emprega-se a pessoa com sindrome de Down concepgdes este-
reotipadas quanto ao seu desenvolvimento cognitivo, o que origina
perspectivas subjugadoras quanto ao seu desenvolvimento. Bissoto'”,
em trabalho de revisdo bibliogréfica, traz relevantes investigacdes
realizadas na Inglaterra e nos Estados Unidos, a partir da década de
1990, quanto ao desenvolvimento cognitivo da crianga com sindro-
me de Down e os impactos que essa condi¢do gerar sobre o processo
de aprendizagem, tanto em termos de elaboracdo de recursos e me-
todologias educacionais, quanto em termos de compreensdo das
especificidades desse processo. No estudo, Bissoto' apontou pes-
quisa realizada por Buckley e Bird, em 1994, que apresentaram va-
rias caracteristicas quanto ao desenvolvimento cognitivo e linguisti-
co da crianga com sindrome de Down em seus primeiros cinco anos
de vida, como: atraso no desenvolvimento da linguagem, menor
reconhecimento das regras gramaticais e sintdticas da Lingua, bem
como dificuldades na producdo da fala (apresentando vocabuldrio
mais reduzido), o que faz com que essas criancas ndo consigam se
expressar na mesma medida em que compreendem o que é falado,
levando-as a serem subestimadas em termos de desenvolvimento
cognitivo. As alteragdes linguisticas podem afetar o desenvolvimen-
to de outras habilidades cognitivas, dado que ha dificuldades no uso
de recursos da linguagem para pensar, raciocinar e relembrar infor-
magdes; suas capacidades de memoria auditiva de curto prazo sdo
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mais breves, o que dificulta 0 acompanhamento de instrucdes fala-
das, especialmente se envolverem multiplas informagdes; essa difi-
culdade pode ser minimizada se as instru¢cdes forem acompanhadas
por gestos ou figuras que se refiram as instru¢des dadas. Apresentam
habilidades de processamento e de memoria visual mais desenvolvi-
das do que aquelas referentes as capacidades de processamento e
memoria auditiva; assim, podem se beneficiar de recursos de ensino
que utilizem suporte visual para trabalhar as informacgdes. Assim, é
imprescindivel que lhes sejam dadas oportunidades de mostrar que
compreenderam o que lhes foi dito / ensinado, mesmo que isso seja
feito por meio de respostas motoras, como apontar e gesticular, se
ela ndo for capaz de fazé-lo exclusivamente de forma oralizada.

Outras consideragdes sdo apontadas por Bissoto' quanto aos
processos cognitivos das criangas com sindrome de Down, relaciona-
das aos estilos de aprendizagem e a motivagdo para o aprendizado,
encontradas em Wishart (1996; 2001), que observou evidéncias de trés
caracteristicas centrais nos processos espontaneos de aprendizagem
dessas criangas, como o uso de estratégias de “fuga”, quando confron-
tadas com a aprendizagem de novas habilidades; relutancia para tomar
a iniciativa em situagdes de aprendizagem; e ma utilizacdo de habili-
dades sociais (atitudes para “chamar a aten¢do”, como afastamento ou
retraimento), em situacdes de solicitagdes cognitivas mais complexas.

Ap6s andlise de varios estudos, Bissoto'” concluiu que o de-
senvolvimento de individuos com sindrome de Down, como o de
qualquer outra pessoa, resulta de influéncias sociais, culturais e ge-
néticas, incluindo expectativas em relacio as suas potencialidades e
capacidades e aspectos afetivo-emocionais da aprendizagem. Muito
embora eles apresentem caracteristicas peculiares de desenvolvimen-
to, isso ndo se constitui numa uniformidade que possibilite predizer
comportamentos e potencialidades. A acdo educacional adotada em
relacdio a pessoa com sindrome de Down deve levar em consideragdo
a concepedo de que hd necessidades educacionais proprias de apren-
dizagem, que cada um possui um processo de desenvolvimento par-
ticular, fruto de condicdes genéticas e sdcio-histdricas proprias. As
acdes educativas devem ser investigadas, reconhecidas e trabalhadas
com técnicas apropriadas, sendo importante a ado¢do de uma diver-
sidade de recursos instrucionais, de maneira a propiciar que as in-
formagdes sejam mais efetivamente compreendidas / interpretadas.

. . . . 20 . .

Pesquisa desenvolvida por Silva e Kleinhans™, com o intuito
de abordar e discutir alguns dos conhecimentos relacionados aos
processos cognitivos na sindrome de Down, evidenciou a importin-
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cia da plasticidade cerebral no desenvolvimento e na aquisi¢do de
aprendizagens. Como resultados da investigacdo, as pesquisadoras
destacam a importancia de estimulagdo bem estruturada, tendo como
objetivo minimizar as dificuldades e evidenciar a possibilidade de
plasticidade, que condi¢des ambientais e familiares estdo relaciona-
das com o desenvolvimento global do individuo, e que as interacdes
vivenciadas podem promover a capacidade de interagdes do sistema
nervoso decorrentes das experiéncias e demandas ambientais.

Buckley e Sacks (apud Schwartzman'®) estudaram 90 pacientes
com sindrome de Down com idades entre 11 € 17 anos, e verificaram
que poucos tinham leitura e escrita util ou facilidade para lidar com
ndmeros ou dinheiro. Vale dizer que os pacientes estudados nessa
amostra nasceram entre 1967 e 1974 e nao tiveram os beneficios dos
programas de intervengdo essencial, denominada de estimulacio pre-
coce, que comegaram a ser difundidos em anos posteriores.

Outros estudos apontam a importancia de intervencdo pedagd-
gica eficiente para o desenvolvimento da alfabetizacdo do aluno
com sindrome de Down, como o projeto desenvolvido pelo Centro
de Estudos de Educacio e Saide (CEES) na UNESP de Marilia, no
qual Oliveira®' realizou um estudo sobre o processo de desenvolvi-
mento da escrita em criangas com sindrome de Down, na faixa eta-
ria de 8 a 12 anos, em diferentes situacdes de escolarizacdo: trés
matriculados no ensino comum e trés frequentando classe especial
para deficientes mentais. O procedimento de pesquisa envolveu a
realizacdo de intervengdes pedagdgicas semanais, durante trés horas,
a partir do enfoque histérico-cultural, utilizando-se de atividades
significativas, programadas junto com as criancgas, enfocando o
processo de mediagdo, pela acdo pedagdgica e pela interlocucdo
dialégica com os colegas no processo de aquisicdo da escrita. A
pesquisa apresentou resultados positivos apds as intervengdes, o que
nos faz refletir sobre a adequacio das atividades geralmente ofereci-
das ao aluno com sindrome de Down e a metodologia de ensino
adotada. A andlise dos dados mostrou que o envolvimento das cri-
angas com o processo de escrita se ampliou significativamente, e
pdde-se observar sua aproximacdo com o cdédigo linguistico. Foram
observados, também, avancos nas representacdes graficas e nas
tentativas individuais de escrita.

Em estudo realizado por Cardoso-Martins et al.zz, foram inves-
tigadas as estratégias que individuos com sindrome de Down utili-
zavam para aprender a ler palavras no inicio da aprendizagem da
leitura. Participaram do estudo 25 individuos (14 do sexo masculino
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e 11 do sexo feminino), matriculados em escolas que atendem crian-
cas e adolescentes com desordens do desenvolvimento, e nenhum
apresentava déficit sensorial sério. Apesar de suas dificuldades fo-
noldgicas, os participantes do estudo se mostraram capazes de utili-
zar seus conhecimentos de nome das letras para aprender a ler pelo
processamento de relagdes letra-som nas palavras. O estudo sugeriu
que a habilidade de processar relagcdes letra-som nas palavras pode
ser indispensdvel para que individuos com sindrome de Down
aprendam a ler. Independentemente do conhecimento do nome das
letras, os individuos apresentaram desempenho muito pobre com as
grafias visuais, em que as letras ndo simbolizavam sons. Os resulta-
dos apontaram implicacdes tedrico-praticas no que se refere a pro-
gramas de leitura para criancas com sindrome de Down, cujas ins-
trugdes devem basear-se nas relacdes entre as letras e os sons. Do
ponto de vista tedrico, os resultados sugerem que, independente-
mente da presenca ou ndo de dificuldades fonoldgicas, o conheci-
mento das relacdes entre as letras e os sons € essencial para o pro-
gresso na aprendizagem da leitura em um sistema de escrita alfabé-
tico. Segundo os autores, tais resultados suportam, portanto, a hipé-
tese de que o conhecimento do nome das letras incita os individuos
a aprender a ler a partir do processamento de relacdes letra-som nas
palavras. A razdo para isso € que a utilizac@o de pistas visuofonold-
gicas possibilita leitura muito mais acurada do que a utilizacdo de
pistas puramente visuais.

Nesse contexto, a avaliagdo da crianga com sindrome de Down
no momento de ingresso na escola é de suma importincia, pois pos-
sibilita o conhecimento de seus processos de aprendizagem (o que e
como sabe, o que ndo sabe, suas atitudes, seus interesses e motiva-
coes). A partir da avaliacdo inicial da crianca, realizada pela escola,
conforme orientacdo legal, o professor poderd planejar as adapta-
cOes necessdrias e propor alteragdes curriculares especificas para o
cumprimento de um trabalho pedagdgico, na perspectiva inclusiva.

O referencial sobre avaliacdo da aprendizagem na drea da defi-
ciéncia intelectual, da Secretaria Municipal de Educacdo de Sao
Paulo™, oferece ao professor alternativas de avaliacio da aprendiza-
gem a partir da base curricular do Ensino Fundamental, configuran-
do a avaliacdo da aprendizagem como ag@o imprescindivel ao aten-
dimento das necessidades educacionais especiais dos alunos com
deficiéncia intelectual, posto que se constitui em “elemento funda-
mental para subsidiar sua aprendizagem e assessorar o acompanha-
mento da escolarizagdo do aluno nas classes comuns, através da oferta
de recursos necessdrios para viabilizar o seu sucesso educacional.”
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O documento destaca a relevancia da metodologia de ensino ao
apontar que um dos aspectos mais importantes na drea da deficién-
cia intelectual estd ligado a metodologia de ensino no contexto da
classe regular, asseverando que

(...) Também € preciso definir e documentar as necessida-
des especificas do aluno com deficiéncia intelectual, com base
no referente curricular do ano ou ciclo em que estd matriculado,
relacionado aos: conteidos e objetivos; procedimentos de ensi-
no; avaliagdo e niveis de apoio pedagdgico especializado. Este
significa um importante documento do professor e da escola, em
relagdo a todo o processo de desenvolvimento deste aluno®.

Araiijo”* desenvolveu uma pesquisa com o objetivo de contri-
buir com a reflexdo sobre alguns dilemas epistemolégicos e éticos
atualmente presentes no sistema de avaliagdo da aprendizagem,
referindo-se basicamente aos alunos com necessidades educacionais
especiais e a maneira como vém sendo avaliados na escola regular.
Os resultados sinalizam aspectos contraditérios, particularmente no
que se refere a identificacdo das necessidades educacionais dos
alunos, bem como no que tange ao conhecimento de especificidades
possiveis no processo de sua avaliacdo. Evidencia-se, assim, a im-
portancia do processo de repensar a avaliacdo da aprendizagem de
alunos com necessidades educacionais especiais matriculados em
classe comum.

A educacao especial na
rede escolar do municipio de Barueri

A rede municipal de ensino de Barueri, em 2008, contava com
2.000 educadores, entre professores, orientadores, coordenadores,
diretores e supervisores de ensino. Havia 50.000 alunos matricula-
dos nas 79 escolas da rede: Educagéo Infantil, Ensino Fundamental,
Educacgdo de Jovens e Adultos e Escola de Educacdo Especial. Des-
ses alunos, havia 1.201 com deficiéncias, matriculados na Educagéo
Infantil e no Ensino Fundamental.

O crescimento de matriculas nos anos iniciais do Ensino Fun-
damental, no periodo de 10 anos (1998 a 2008), foi de 8.880 alunos:
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15.475 (1998) para 24.355 alunos (2008), incluidos os alunos da
Educacdo Especial do municipio, respectivamente 238 alunos e 230
alunos. Na andlise dos dados, evidenciou-se evolugdo crescente de
matriculas nos anos iniciais do Ensino Fundamental, que saltou de
1.840 alunos (1996) para 9.038 alunos (1997) e para 15.475 alunos
no ano de 2008, o que sugere a municipalizacdo desse nivel de ensi-
no, no periodo, conforme determinado pela LDB 9.394/96.

Em termos de politica publica, o enfrentamento da crescente
demanda implica em investimentos de diferentes naturezas, princi-
palmente quando se considera a relagdo entre quantidade e qualida-
de, no que se refere ao desempenho dos alunos da rede.

O funcionamento do Servico de Apoio Especializado do Municipio

O Departamento de Apoio Especializado (DAE) foi criado pe-
la Lei Complementar 87, de 8 de dezembro de 2000. Em 2009, o
DAE era composto por 38 profissionais atuantes em cinco setores:
administrativo (tr€s profissionais); de transporte adaptado e comum
(sete profissionais); de apoio especializado (oito psicopedagogas,
com graduacio em pedagogia); de projetos, levantamentos e agdes
intersetoriais (trés técnicos: fisioterapeuta, fonoaudidloga e psicélo-
ga); de atendimento especializado (17 profissionais da drea clinica:
fisioterapeutas, fonoaudidlogas, psicdlogas, psicopedagogas, tera-
peutas ocupacionais e auxiliar de enfermagem). O DAE tem como
principal objetivo a promogao da inclusdo dos alunos com deficién-
cia no ambiente escolar, preconizando o ingresso, a permanéncia e o
progresso escolar desses alunos.

O setor de atendimento especializado, de natureza clinica, in-
tegrado por dois fisioterapeutas, seis fonoaudidlogas, quatro psicé-
logas, duas psicopedagogas, duas terapeutas ocupacionais e um
auxiliar de enfermagem, concentra a maioria dos profissionais do
DAE, posto que, do total de 38 profissionais, 17 se encontram nesse
setor. Cabe considerar que acreditamos na importancia de atendi-
mento clinico destinado a parcela do alunado com deficiéncia, do
qual ndo se pode prescindir; entretanto, hd um descompasso entre a
area clinica (17 profissionais) e o apoio pedagdgico as escolas (oito
psicopedagogas), se considerarmos apenas o numero de profissio-
nais envolvidos para atender toda a demanda escolar, o que aponta
para a dificuldade que os professores devem enfrentar para dar conta
de atender as necessidades educacionais especiais de alunos com
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deficiéncia matriculados em suas salas de aula. No ano de 2009, a
rede municipal mantinha duas salas de recursos, em duas diferentes
escolas, uma para alunos com deficiéncia visual e outra para alunos
com deficiéncia fisica, de um total de 1.201 alunos com algum tipo
de deficiéncia. Sabe-se, todavia, que, a deficiéncia mental é a que
incide na grande maioria dos alunos.

Houve aumento importante no nimero de matriculas de alunos
com deficiéncia (de 411 no ano de 2002 para 1.201 em 2008), que
deve ser considerado como conquista relevante do municipio de
Barueri; entretanto, essa conquista parece nado ter sido acompanha-
da, concomitantemente, por acdes que se voltam para a permanéncia
desses alunos com propostas pedagdgicas que possam garantir suas
aprendizagens escolares.

A questio da avaliacdo da aprendizagem constituiu-se em um
dos focos deste trabalho, e ndo se encontraram, na anélise dos pron-
tuarios dos alunos com sindrome de Down, dados a ela referentes, o
que dificultou nosso entendimento sobre o acompanhamento do
processo de aprendizagem desses alunos.

A Educacio Especial na rede municipal de Educacio:

Os alunos com sindrome de Down

Conforme informacao da Secretaria de Educagdo do municipio
de Barueri, havia 1.201 alunos com deficiéncias matriculados na
rede no ano de 2008, 61 dos quais com sindrome de Down, sendo
que 23 cursavam os anos iniciais do Ensino Fundamental, que € o
foco desta pesquisa.

A rede municipal de Educacio contava, até 2008, com a con-
comitincia de dois modelos educacionais voltados aos alunos com
deficiéncia: o modelo da institucionalizagdo, por meio da oferta em
espaco restrito aos alunos com deficiéncia em Programas de Estimu-
lacdo e de Oficinas, na Escola Especial, e o modelo da educagéo
inclusiva (na Pré-Escola, na Educacio de Jovens e Adultos e no Ensi-
no Fundamental). No ensino regular inclusivo estavam os alunos mais
jovens com sindrome de Down. No entanto, essa incluso significava
tdo somente o compartilhamento com os demais alunos apenas do
espaco fisico, e ndo do acesso aos conhecimentos escolares, pois a
andlise dos prontudrios escolares dos 23 alunos com sindrome de
Down, matriculados nos anos iniciais do Ensino Fundamental, mesmo
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frequentando a 3* ou 4° série (10 alunos), evidenciou que nenhum
deles estava alfabetizado. Assim, participaram deste estudo todas as
criancas com sindrome de Down (com laudo médico desse diagndsti-
co), matriculadas nos anos iniciais Ensino Fundamental (1* a 4° série),
distribuidos em 18 unidades escolares do municipio.

Analise dos prontuarios pedagogicos

Na andlise dos prontudrios dos 23 alunos, disponibilizados pe-
las escolas (Tabela 1), procurou-se se deter nos dados pedagdgicos,
especialmente naqueles referidos a leitura e a escrita, pois o objetivo
da investigacdo estava centrado fundamentalmente no levantamento
de informagdes sobre o processo de alfabetizagdo dos alunos, dado
que o pressuposto inicial era de que os alunos estavam vivenciando
processos de aprendizagens escolares, marcadores da nova politica
educacional do municipio.

Embora ndo tenha sido objetivo deste estudo discutir as bases
tedricas da alfabetizagdo, evidenciou-se, em algumas observacdes
retiradas dos precarios dados dos prontudrios, a inconsisténcia da
concepgdo cognitivista que sustenta a psicogénese da lingua escrita,
como ‘““apesar de nomear as letras do alfabeto, ndo faz uso das mes-
mas na escrita; conhece todas as letras do alfabeto, estd no processo
de reconhecer algumas consoantes junto com a vogal; escreve vo-
gais mais a consoante c”.

O conhecimento da evolugdo psicol(’)sgica do sistema da escrita,
como colocado por Ferreiro e Teberosky™, ndo resolve nenhum dos
problemas vividos pelos professores na organizacdo das atividades
da sala de aula, professor esse que ndo deve permanecer estatico, a
espera do aparecimento do proximo nivel, pois, independentemente
da abordagem dos processos de ensino-aprendizagem implicados na
alfabetizacfo, requer trabalho arduo, planejamento, didética especifica,
conhecimento do manejo da classe marcada pela heterogeneidade /
deficiéncias e, nesse caso, servicos de apoio especializado, em atuacdo
conjunta com o professor do ensino regular. Ou seja, implica em
comprometimento com a aprendizagem de todos os alunos, com a
mobilizacdo da comunidade escolar, em especial do DAE, em asses-
sorar os profissionais da educacio da rede.
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Tabela 1. Dados dos Prontuarios Pedagogicos (Parte 1).

Caso Idade e Ano Hip6te§e da Fala Lé
sexo escrita
1 7/F 10 Pré-silabica - Ndo
2 7/M 10 Pré-silabica - -
3 7/F 10 Pré-silabica Monossilabico Ndo
4 7M™ 10 - - -
5 ™M 1a - - -
6 7/M 12 Pré-silabica - -
7 7/F 10 Pré-silabica - -
8 7/F 10 Pré-silabica - Alfabeto
9 8/M 20 Pré-silabica Comprometida Ndo
10 8/M 20 Pré-silabica Final das palavras -
11 8/F 20 - - -
12 8/M 20 Pré-silabica Ndo Nao
13 8/F 20 Pré-silabica - Ndo
14 8/M 20 Pré-silabica Incoerente Nado
15 10/F 30 Pré-silabica Prejudicada Nado
16 9/F 30 Pré-silabica - Nado
17 10/M 30 Com dificuldade Letra A
18 12/F 3a - Incompreensivel Nado
. Letras do
19 11/M 4a Pré-silabica - alfabeto
20 12/M 4a Pré-silabica - Ndo
21 11/F 4a Pré-silabica = =
22 16/M 4a Pré-silabica - -
R Letras do
23 12/F 4a Pré-silabica - alfabeto

Acredita-se que a alfabetizacdo se dé além das séries iniciais
do Ensino Fundamental e que seja um processo complexo que ndo
se restringe a uma habilidade, mas sim a um conjunto de habilidades,
0 que a caracteriza como fendmeno de natureza complexa e multifa-
cetada.

Tal processo deve levar a aprendizagem ndo de uma mera tra-
ducdo do oral para o escrito, e deste para aquele, mas a aprendiza-
gem de uma peculiar e muitas vezes idiossincritica relacdo fone-
mas-grafemas, que tem, em relagdo ao cédigo oral, especificidade
morfoldgica e sintdtica, autonomia de recursos de articulagdo do
texto e estratégias proprias de expressio / compreen3'21026.
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Tabela 1. Dados dos Prontuarios Pedagogicos (Parte 2).

Diferencia
Caso Escreve Nomeia letras letras de
numeros
1 Escrita primitiva Nao Nao
2 Escrita primitiva Sim Sim
3 Escrita primitiva = =
4 - - -
5 o a a
6 - Sim Sim
7 o a a
8 - - -
S Escrita primitiva - -
10 - - Sim
11 Algumas letras do seu nome = =
12 Escrita primitiva Nao Nao
13 Nao Nao Sim
14 Escrita primitiva Nao Nao
15 Vogais + consoante C AeE Oscila
16 Escrita primitiva Nao Nao
17 = Letra A
18 Nao Nao Nao
19 Mistura Igtra t_)as_t_'ao com Alfabeto
escrita primitiva
20 - - -
21 - - -
22 - - -
23 = = =

Se os dados apresentados na Tabela 1 sdo, em si, preocupantes,
especialmente se pensarmos nos alunos mais velhos que se encon-
tram nas 3" e 4° séries, pois sugerem o seu “abandono” ou mesmo a
“desisténcia” do investimento escolar em suas aprendizagens e de-
senvolvimento, a situaco se agrava quando examinamos resultados
do teste de inteligéncia WISC a que foram submetidos em investi-
gacdo realizada por outra pesquisadora (Tabela 2), pois alguns alu-
nos expressaram condicdes cognitivas que parecem ignoradas ou
desconhecidas pelas escolas.
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Tabela 1. Dados dos Prontuarios Pedagogicos (Parte 3).

Caso Observagoes dos prontuarios

1 Escreve garatujas
Apesar de nomear as letras do alfabeto ndo faz uso das mesmas na

2 escrita

3

4

5

6

7 Comegou a frequentar a escola no més de agosto/2008

8

9 Escreve garatujas

10

1 Escreve garatujas, apenas consegue escrever algumas letras do seu
nome

12 Escreve garatujas

13 Nao sabe escrever o proprio nome, escreve garatujas

14 Escreve garatujas

15  Baixo rendimento académico

16

17 N&o reconhece as letras do alfabeto e nem do prdprio nome

18 Nao interage com os outros

19  Material adaptado (ligdes no caderno)

20  Material adaptado (Caderno Adoletal — EI)

21 Frequenta a escola desde o maternal

22 Notas 4,0 EF/EM/I/Fil = 5,0

23 Conhece todas as letras do alfabeto, esta no processo de reconhecer

algumas consoantes junto com a vogal

Dos 23 alunos, trés ndo responderam a testagem, sugerindo
maiores dificuldades linguisticas e, possivelmente, prejuizos cogni-
tivos mais acentuados. O mesmo ndo podemos dizer dos alunos 3,
12 e 18, pois o “ndo falar” indica, no nosso entender, a inadequagéo
do instrumento / tipo de teste utilizado; o aluno 2 recusou-se a cola-
borar. No entanto, a capacidade dos demais alunos nos faz acreditar
que praticas pedagdgicas voltadas a aprendizagem e ao desenvolvi-
mento devem ser capazes de oferecer diferentes procedimentos por
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Tabela 2. Resultados de Teste de Inteligéncia de alunos com
sindrome de Down dos anos iniciais do Ensino Fundamental

QI de
Caso Idade Ano QI total QI verbal execugao
8 7 10 59 60 66
1 7 10 52 52 60
6 7 10 57 55 67
5 7 10 67 64 76
7 7 10 53 52 63
2 7 10 Recusou-se a fazer
3 7 10 Nao fala
4 7 10 Nao fala e ndo compreende
9 8 20 58 57 66
14 7 20 58 56 67
13 8 20 50 50 57
10 8 20 50 48 53
12 7 20 Quase ndo fala
11 7 20 Nao compreendeu as instrucdes
16 9 3a 55 55 63
15 10 3a 50 46 45
17 10 3a Nao compreendeu as instrugdes
18 12 3a Nao fala
20 11 4a 50 46 45
21 11 4a 50 48 45
19 11 4a 50 46 45
23 12 4a 50 45 45
22 16 4a 50 45 45

meio de atividades pedagdgicas e de sugestdes de outros profissionais
que devem compor a equipe de apoio, a fim de mobilizar o interesse
desse aluno, procurando buscar, incansavelmente, que os contetidos
abordados se tornem significativos para essa crianca. Quanto maior
o nimero de instrumentos culturais apresentados a crianga, maior
serd a possibilidade de ampliagdo de sua acdo. Vygotsky’, nesse
sentido, afirma que:

(...) o efeito do uso de instrumentos sobre os homens é
fundamental ndo apenas porque os ajuda a se relacionarem mais
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eficazmente com seu ambiente como também devido aos impor-
tantes efeitos que o uso de instrumentos tem sobre as relacdes
internas e funcionais no interior do cérebro humano.

Portanto, fica claro que o papel do professor e dos demais en-
volvidos com a aprendizagem da crianga é de fundamental impor-
tancia, pois a medida que forem apresentados a crianca diferentes e
estimuladores instrumentos culturais, ela poderd incorpora-los, em
seu tempo e intensidade, a depender da qualidade dos processos de
ensino. Muitas vezes, o aluno com sindrome de Down necessita de
mais motivagdes e maior tempo para apresentar resultados de seu
desenvolvimento potencial, como propde Vygotsky’.

Acreditando no potencial dessas criancas e em suas capacida-
des compensatérias, nos termos de Vygotsky, Padilha®’ traz que:

O ensino de criancas com algum tipo de atraso deveria ser
baseado no fato de que junto com o “defeito” vém tendéncias
psicoldgicas para combaté-lo. Sugere que o planejamento edu-
cacional se oriente pela no¢do de compensacdo. O que temos de
buscar sdo as forcas positivas do “defeito”, dirigindo-nos para
alcancar o que é socialmente valorizado, construindo assim a
autoestima perdida ou ndo estabelecida.

Avaliacio da aprendizagem e a negacao da
diversidade / deficiéncia mental dos alunos

com sindrome de Down

Em um dos contatos com a Secretaria Municipal de Educacio,
fomos informadas de que, no ano de 2008, a rede havia aplicado
uma avaliacdo da aprendizagem, elaborada por uma empresa de
assessoria externa, a partir do material diddtico utilizado pelas esco-
las do municipio. Denominada “Primeira Avaliacdo Global 2008 e
aplicada ao final do primeiro semestre daquele ano (portanto, seis
meses apds o inicio do ano letivo), inclusive para os alunos da 1*
série, a avaliacdo continha 20 questdes: em Lingua portuguesa (10)
e Matematica (10), com duracdo de aplicacdo de um periodo regular
dos alunos.
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Na folha introdutéria da avaliagdo da Lingua portuguesa, as
orientagdes para o aplicador (professor) jd indicavam, de antemdo, a
necessidade dos grupos / classes de orientacdo ou condugdo em cada
uma das questdes, por parte do aplicador: “leia os textos e cada uma
das questdes em voz alta, passando para a questdo seguinte quando
todos ou a maioria dos alunos tiver concluido’; “(...) orientar o aluno
para pintar apenas o quadradinho que representa a alternativa correta”.

Retomando os registros dos dados dos prontudrios pedagdgicos
dos alunos com sindrome de Down, que sugeriram a opcdo da rede
pela abordagem cognitivista da alfabetizacdo, dada a sua classificagcdo
como pré-silabicos, caberia indagar quais foram os objetivos da avali-
acdo de que participaram: O que produziram? Como produziram? E
mais, quais foram as ag¢des da rede a partir dos resultados da avalia-
¢d0, no que toca a inclusio escolar efetiva desses e de outros alunos?

Tais indagacdes se justificam pelo contetido de Lingua portu-
guesa avaliado que, cremos, ndo sdo acessiveis aos alunos com sin-
drome de Down das primeiras séries nem aos mais velhos, pois,
conforme os dados dos prontudrios, todos eles eram analfabetos,
inclusive os que frequentavam o ensino regular hd mais tempo e que
se encontravam em classes de 22, 3% ou 4* séries.

Os conteddos da avaliagdo de Lingua portuguesa se centraram
em conhecimentos:

a) alfabeto (conhecimento de sua sequéncia; identificacdo no
alfabeto das letras que compdem o nome do aluno; letras antecesso-
ra e sucessora);

b) vogais (completar inicio de palavras / substantivos, com
apoio do desenho do objeto; completar palavras com as vogais, com
apoio de desenho, por exemplo: T_L._ F__N_ );

¢) descricdo de sons finais de palavras: ligue os desenhos cujas
palavras terminam com o mesmo som: avido / baldo (bexiga?), pente
/ dente (desenho?), sol (desenho?) / caracol (?);

d) leitura (associar objetos desenhados aos nomes escritos: fa-
das (desenho?), jipe (carro?), janela (?)....; completar nomes de ani-
mais com as consoantes iniciais; leitura de frases soltas e incomple-
tas / completar com onomatopeias de animais);

e) leitura e “interpretacdo” de texto, de autor desconhecido.
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Reaplicacao da avaliaciao de Lingua portuguesa

No percurso de coleta e andlise de dados, decidiu-se por uma
aproximacgdo com os 23 alunos com sindrome de Down, sujeitos
desta pesquisa, mediante a reaplicacdo da avaliacdo de Lingua por-
tuguesa a qual haviam sido submetidos, ao final do primeiro semes-
tre de 2008. A despeito de considerarmos a avaliacdo externa como
inapropriada para esse grupo, optamos por reaplica-la, apenas como
uma forma de nos aproximarmos das suas condi¢des escolares. De
fato, dos alunos com sindrome de Down com idades entre 7 € 9
anos, nio se esperava uma producdo da lingua escrita compativel
com o instrumento utilizado. Entretanto, se esperava que os alunos
mais velhos que frequentavam as 37 e 4* séries apresentassem me-
lhores resultados. Observou-se, na maioria dos alunos, inclusive nos
mais velhos, baixa tolerancia para realizar as atividades propostas,
fato que pode indicar o seu despreparo para acompanhar a rotina
escolar. Apresentamos, na Tabela 3, os resultados da reaplicac¢do da
Avaliac@o Global — Lingua portuguesa, 2008.

Os dados apontaram que, independentemente da série cursada,
do sexo, da idade e do nivel intelectual avaliado, ndo se observaram
diferencas qualitativas no nivel de aprendizagem da leitura e escrita
desses alunos. Entretanto, conforme revisdo da literatura apresenta-
da nas bases tedricas deste estudo, fica dificil pensar em uma efetiva
acdo educacional que leve em conta a individualidade e singularida-
de de cada um, com suas especificidades, como os alunos com sin-
drome de Down, acdo que persegue como objetivo principal o de-
senvolvimento cognitivo desse aluno, em classes que t€m, em mé-
dia, 33 alunos. Acreditamos que seja dificil para o professor atender
as demandas decorrentes das caracteristicas individuais e das neces-
sidades educacionais de seus alunos, que sdo caracteristicas e neces-
sidades apresentadas por todos os alunos, independentemente de
apresentarem ou ndo deficiéncia.

Evidenciaram-se, na andlise dos prontudrios, poucos e preca-
rios dados referentes a aprendizagem e desenvolvimento cognitivo
dos alunos, bem como a inexisténcia de dados relativos as adapta-
¢des curriculares e/ou propostas de atividades pedagégicas realiza-
das por eles, como orientadores do processo evolutivo dos alunos.
Outra questdo a ser pontuada € a baixa tolerancia ao tempo de dura-
¢do das atividades, pois a maioria ndo conseguiu finalizar as ques-
toes da avaliacdo.

| 106



Tabela 3. Resultados da reaplicacao da avaliagao global — Lingua Por-
tuguesa. (Parte 1).

Caso Série

Idade

Composigao da
classe*

Avaliacao

g8 12
4 12
6 12
5 12
3 12
1 12
2 12

36 alunos
um deficiente

25 alunos
um deficiente

29 alunos

um com sindro-
me de Down e

trés com trans-
torno de déficit
de atengdo

27 alunos
um deficiente

32 alunos
um deficiente

33 alunos
um deficiente

30 alunos
dois deficientes

Fala monossilabica. Analfabeto, escreve
s rabiscos e com pouca apreensdo ao
usar o lapis. Fez os exercicios 1, 4, 5 € 6.
Nao fala. Ndo compreende orientagdo da
tentativa de mediagdo. Analfabeto, nao
sabe utilizar o lapis; ndo tem lateralidade
definida (ora é canhoto, ora destro). Nao
consegue realizar a avaliagdo; fez alguns
rabiscos nos exercicios 4, 5 e 6. Pouca
tolerancia.

Fala compreensivel. Analfabeto, oscila na
escrita de algumas letras aleatdrias e
rabiscos. Pouca tolerancia; ndo conseguiu
realizar todas as questdes da avaliagdo;
fez os exercicios 1, 4, 5 e 6.

Fala bem, tem autonomia para estabelecer
didlogo. Analfabeto, conhece o alfabeto,
mas oscila para reconhecer letras anteces-
sora e sucessora; conseguiu, com a minha
orientagdo, realizar a atividade das vogais
(completar inicio de palavras / substanti-
vos, com apoio do desenho do objeto). No
exercicio 10 de leitura e interpretacdo de
texto, ndo leu, mas, apds minha leitura,
conseguiu responder as questdes de
interpretacdo. Demonstrou que, com apoio
e estimulo adequados, tem potencial para
se alfabetizar.

Fala incompreensivel (monossilabica).
Analfabeto — oscila na apreensdo do uso
do lapis — escreve rabiscos. Ndo demons-
tra saber o significado da leitura e da
escrita. Pouca tolerancia para realizar a
avaliacdo, ndo conseguiu realizar todas as
questdes, fez os exercicios 1 e 3.

Fala: responde somente o que lhe é pergun-
tado com fala monossilabica. Analfabeto —
escreve rabiscos. Ndo demonstra saber o
significado da leitura e da escrita. Pouca
tolerancia para realizar a avaliagdo, ndo
conseguiu terminar todas as questdes, fez
os exercicios 1, 2, 3,4, 5 e 6.

Fala pouco. Analfabeto — oscila na apreen-
sao do uso do lapis; nomeia o alfabeto sem
demonstrar significado para as letras nome-
adas; ndo reconhece as letras do proprio
nome; ndo sabe a sequéncia (letras anteces-
sora e sucessora) — escreve rabiscos. Pouca
tolerancia para realizar a avaliagdo, ndo
conseguiu terminar todas as questdes, fez os
exercicios 1, 2, 3,4, 5,6 e 7.
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Tabela 3. Resultados da reaplicacao da avaliagdo global — Lingua Por-
tuguesa. (Parte 2).

Caso Série

Idade

Composicao da
classe*

Avaliagdo

10

12

13

11

18

17

16

15

20

2a

2a

2a

20

2a

2a

3a

3a

3a

3a

12

10

10

11

33 alunos
dois deficientes

30 alunos
um deficiente

29 alunos
um deficiente

Informacdo ndo
obtida

Informagdo ndo
obtida

30 alunos
um deficiente

38 alunos
quatro deficien-
tes

35 alunos

um deficiente

41 alunos
um deficiente

44 alunos
trés deficientes

33 alunos
dois deficientes

Fala bem, tem iniciativa para estabelecer
didlogo. Analfabeto — ndo conhece nenhu-
ma letra do alfabeto — escreve rabiscos.
Pouca tolerancia, ndo conseguiu realizar
todas as questdes da avaliagdo, fez os
exercicios 1, 2, 3,4, 5,6,7,8¢e9.

Fala pouco, somente responde o que lhe é
perguntado, sem iniciativa para didlogo.
Analfabeto, oscila na escrita de algumas
letras aleatorias e rabiscos.

Fala bem. Analfabeta, escreve rabiscos.
N&o consegui aplicar toda a avaliagdo, fez
os exercicios 1 e 4.

Fala incompreensivel. Ndo consegui aplicar
a avaliagdo, muito disperso, ndo compre-
ende as instrugGes.

Fala bem. Analfabeta, utiliza a letra A para
escrever tudo. Ndo compreende as instru-
goes.

Analfabeto, escreve rabiscos. Ndo consegui
aplicar a avaliagdo, ndo compreende as
instrucGes.

Fala monossilabica, de dificil compreensao.
Analfabeta, escreve rabiscos e com pouca
apreensdo ao usar o lapis. Ndo compreen-
de as instrugoes.

Fala incompreensivel, as vezes repete o que
ouve - ecoldlico(a). Analfabeto, na maioria
das vezes escreve a letra A para tudo. Tem
dificuldade para compreender as instrucGes.
Fala bem. Analfabeto, oscila na escrita de
algumas letras aleatdrias e rabiscos. Pouca
tolerancia, ndo conseguiu realizar todas as
questdes da avaliagdo, fez somente os
exercicios 1, 2, 4, 7 e no exercicio 8 fez
somente a primeira atividade.

Fala pouco, somente responde o que lhe é
perguntado, sem iniciativa para didlogo.
Analfabeto — nomeia algumas letras do
alfabeto sem demonstrar saber o significa-
do das mesmas; ndo reconhece as letras
do proprio nome; ndo sabe a sequéncia
(letras antecessora e sucessora) — escreve
rabiscos, tentando imitar o ato de escrever.
Fala pouco, somente responde o que lhe
€ perguntado, sem iniciativa para dialogo.
Analfabeto — oscila entre a escrita de
letras aleatdrias e rabiscos, as vezes faz
copia. Pouca toleréncia, ndo conseguiu
realizar todas as questdes da avaliagdo.
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Tabela 3. Resultados da reaplicacao da avaliagao global — Lingua Por-
tuguesa. (Parte 3).

Composigao da

Caso Série Idade classe* Avaliagao
Fala bem. Analfabeto - para escrever,
oscila entre a escrita de letras (sem signifi-
cado) e rabiscos. Tem decorado parte do
33 alunos alfabeto, mas ndo reconhece as letras do

19 42 11 - proprio nome, ao fazer atividade utilizando
um deficiente 4 .
o alfabeto, ndo sabe dizer a letra anteces-
sora e sucessora. Nao diferencia letras de
nimeros. Pouca toleréncia, ndo conseguiu
realizar todas as questdes da avaliagdo.
Fala pouco, somente responde o que lhe é
perguntado, sem iniciativa para dilogo.
a 31 alunos - -
22 4 16 . Analfabeto — oscila na escrita de algumas
um deficiente - ] .
letras aleatodrias e rabiscos; copiou algumas
letras. N&o diferencia letras de nimeros.
(Este aluno, apesar de estar matriculado
na 43 série, assiste aula na 22 série, por
consenso dos professores; eles acreditam
29 alunos que ele terd maior aproveitamento do
21 42 11 dois deficientes trabalho desenvolvido.)
Fala pouco. Analfabeto — oscila na escrita
de algumas letras aleatorias e rabiscos.
Pouca toleréncia, ndo conseguiu realizar
todas as questdes da avaliagdo.
Frequentou apenas uma semana de aula
este ano, devido a problemas de salde.
Fala pouco, somente responde o que lhe
é perguntado. Analfabeto, tem o alfabeto
decorado, mas ndo reconhece a sequén-
cia, nem a letra antecessora e sucessora,
a 32 alunos PR .
23 4 12 . também ndo identifica as letras do pré-
um deficiente - p ] ~
prio nome. Com a minha orientagdo,
conseguiu realizar parte da atividade 4:
vogais (completar inicio de palavras /
substantivos, com apoio do desenho do
objeto; e também a atividade 9: comple-
tar com onomatopeias de animais).
Néo realizou a avaliagdo, tentei encontra-
lo(a) na escola por trés vezes, mas ele(a)
havia faltado.

Informagdo ndo

a
14 = / obtida

* Dados fornecidos pelas professoras.

Uma questdo ndo respondida, surgida quando da andlise dos
prontudrios, diz respeito a classificacdo referente a aquisi¢do da
leitura e escrita, pois todos os alunos foram classificados como “pré-
sildbicos” sem, contudo, explicitar-se como chegaram a tal classifi-
cacgao.
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Sabe-se que a andlise do processo de alfabetizagdo, conside-
rando as contribuicdes do paradigma psicogenético de Ferreiro e
Teberosky™, ocorre na perspectiva psicolégica, em que os conheci-
mentos prévios do aluno sdo considerados pré-requisitos para a
aprendizagem da Lingua escrita. Emilia Ferreiro sugere uma avalia-
¢do especifica e complexa para se analisarem os processos evoluti-
vos de alfabetizagcdo, demarcados por hipdteses crescentes de con-
ceituacdo. Nessa perspectiva, o registro da classificacdo das hipéte-
ses dos alunos com o uso de uma terminologia que sugere a opgao
da Secretaria da Educago de Barueri pela abordagem psicogenética
da Lingua escrita nos pareceu inconsistente com a classificagio
constante nos prontudrios, uma vez que ali ndo se encontrou nenhum
registro da avaliagdo aplicada que pudesse dar sustentagdo as classi-
ficagdes. A inconsisténcia pode, ainda, ser inferida pelo modelo de
avaliacdo de Lingua portuguesa aplicada a toda a rede.

Tragar o perfil dos alunos com sindrome de Down dos anos
iniciais do Ensino Fundamental, especificamente quanto a sua
aprendizagem, elegendo a alfabetizacdo como indicador de resulta-
dos de a¢des pedagdgicas diferenciadas por parte das escolas regula-
res, integrantes da rede municipal de Educacdo de Barueri, foi o
objetivo geral da pesquisa.

No percurso da investigacdo foi identificada e mapeada a de-
manda de alunos com sindrome de Down atendidos pela rede, bem
como levantados dados sobre a evolugdo de suas aprendizagens, em
especial a alfabetizacdo, pela via da andlise dos seus prontudrios
pedagdgicos. Aproximamo-nos do funcionamento do DAE, que
responde pela Politica de Inclusdo de alunos com deficiéncia, a fim
de compreender como estavam sendo realizadas as a¢des direciona-
das a esse alunado.

Pesquisas apontam que alunos com sindrome de Down apre-
sentam especificidades de natureza cognitiva, linguistica, de memo-
ria e de processamento de informacg?o, dentre outras, que, por si s0,
mereceriam, por parte dos envolvidos, maior conhecimento de suas
especificidades e, consequentemente, de suas necessidades e de-
mandas educacionais, fato que essa pesquisa aponta como funda-
mental para que o processo ensino-aprendizagem se efetive de for-
ma significativa.

Da experiéncia nesta investigacdo, vista “de fora” da sala de
aula, pdde-se concluir que as solu¢des para tantas dificuldades, rela-
tivas a inclusdo de alunos com sindrome de Down, estao além do
ambito da sala de aula, dada a sua amplitude, que no pode ser vista
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somente pela 6tica do aluno com deficiéncia e com necessidades
educacionais especiais, tampouco pela 6tica do professor “desprepa-
rado”, como ¢ referido por muitos, mas que envolvem questdes de
ordem socioecondmica, estrutural e politica que representam o uni-
verso onde se assentam os alicerces do sistema educacional.

Acreditamos na inclusdo bem como na fung¢do da escola ptibli-
ca de realizd-la com qualidade, atendendo a demanda de seu aluna-
do, respeitando a diversidade humana. Mas ndo podemos deixar de

apontar nossa preocupacdo em relacdo a significacdo da inclusdo
quando vista apenas como acesso a escola.

A despeito da mobilizagdo da Secretaria de Educagdo de Baru-
eri para a efetivagc@o da inclusdo de seus municipes com sindrome de
Down, ela ndo se mostrou suficiente. Pode-se inferir, a partir desta
amostra, que outros municipios apresentem, também, outras tantas
dificuldades, visto que a inclusdo deve ser pensada como um pro-
cesso e, como tal, vai se consolidando no decorrer do caminho.

Aproximamo-nos de uma dada realidade e constatamos a com-
plexidade que envolve o processo de inclusdo dos alunos com defi-
ciéncia na rede publica de ensino, e dentre eles os com sindrome de
Down, cujo acesso as salas de aulas regulares, embora importante,
ndo contempla o verdadeiro significado de Educag@o Inclusiva. Se
chegaram a classe regular por imposicéo legal, hd muito que se fazer
no interior das escolas, a comegar pela formagdo continuada dos
profissionais da Educacio, bem como pela adocdo de um modelo de
Educacdo Especial que acolha as demandas dos alunos e dos profes-
sores, subsidiando-os no processo de ensino-aprendizagem, com o
devido respaldo dos profissionais da drea clinica, quando se fizerem
necessarios.
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A sindrome de Down ¢ a sindrome genética de maior incidén-
cia e tem como principal consequéncia a deficiéncia mental em
diferentes niveis de severidade. A incidéncia da sindrome de Down
€ de um para cada 800 a 1.000 nascidos vivos, com média de 8.000
novos casos por ano no Brasil. De acordo com os dados levantados
pelo IBGE, com base no Censo de 2000, existem 300 mil pessoas
com sindrome de Down no pais, com expectativa de vida de 50
anos, e esses dados sdao semelhantes as estatisticas mundiais'?.

Esses dados indicam a necessidade de se buscarem conheci-
mentos sobre a sindrome de Down em todos os seus aspectos — bio-
16gicos, sociais e culturais, visto que, apesar de ser assunto que tem
recebido especial aten¢do por parte da comunidade cientifica, muitas
vezes as descobertas ndo chegam de forma apropriada aos pais e aos
profissionais que trabalham nas institui¢des de ensino e de satide.

A familia representa um dos agentes principais na determina-
cdo da qualidade do desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo.
E nela que se inicia o processo de interacdo social e cultural. A qua-
lidade da relac@o entre a familia e a crianca representa fator deter-
minante na formacgdo da identidade, bem como dos niveis de expec-
tativas da sociedade sobre o sujeito e deste sobre a sociedade. Se-
gundo Buscaglia’, a familia desempenha importante papel na deter-
minacdo do comportamento humano, na formagéo da personalidade,
no curso da moral, na evolu¢cdo mental e social, no estabelecimento
da cultura e das institui¢des, e ndo pode ser ignorada nos estudos do
crescimento, do desenvolvimento, da personalidade ou do compor-
tamento humano.

Na relacdo dos pais com o recém-nascido se inicia o processo
de influéncia por meio dos cuidados bdsicos iniciais, como higiene e
alimentacdo. Segundo Bowlby®, hd uma relacdo de complementari-
dade entre a pessoa que cuida e o bebé que é cuidado. A familia, em
especial a mae, ao reconhecer a dependéncia do filho e ao se adaptar
as suas necessidades, proporciona ao bebé a oportunidade de pro-
gredir em seu desenvolvimento pela integracdo com o meio numa
relacdo de reciprocidade.

No caso dos pais que t&m um filho com deficiéncia, o inicio
dessa relagdo fica comprometido devido ao impacto produzido pela
noticia da condi¢@o do filho e pela subsequente frustracdo de sonhos
e de expectativas construidos em torno do filho pretensamente nor-
mal, despertando-lhes o sentimento de perda do filho que era espe-
rado’. Esse sentimento de frustracio exige dos pais mais tempo de
adaptacdo. No que se refere a criancas com sindrome de Down, o
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fato de apresentar atraso em seu desenvolvimento, exigird muito
mais tempo para desenvolver habilidades basicas como andar, con-
trolar os esfincteres e falar. Desse modo, cada momento terd suas
peculiaridades, o que pode exercer impacto sobre a familia, em es-
pecial sobre os pais. Em geral, a chegada de um bebé que apresenta
algum tipo de deficiéncia se configura em um evento traumadtico e
desestruturador que interrompe o equilibrio familiar®.

O sentimento de perda do filho projetado que os pais t€m, se-
guido da reducgdo de expectativas para o seu futuro, reflete a ideia de
deficiéncia instituida no imagindrio social que, segundo Batista e
Franca’, “gera instantaneamente a imagem de incapacidade, de de-
pendéncia, de sofrimento, de trabalho, de culpa e de dor”.

Ao se referir a crise que se instala na familia devido ao nasci-
mento de uma crianga com deficiéncia, Glat® afirma que a superagdo
e a eventual aceitacdo ndo constituem um processo linear, pois o
sofrimento psicolégico e o sentimento de luto pela perda do filho
imaginado voltardo a acontecer em momentos-chave da vida da
crianca: quando aprende a falar, a andar, em situagdes sociais, na
sua entrada na escola, na adolescéncia etc.

Cada fase que evidencia para os pais que o desenvolvimento
do filho ¢é diferente requer uma intervencdo no sentido de apoié-los
nos ajustes necessarios para as diferentes fases que enfrentardo. De
acordo com Rodrigo e Paldcios’, o desenvolvimento das criancas
com deficiéncia mental ndo depende s6 do grau em que séo afetadas
intelectualmente, pois, numa visdo mais sistémica, devem-se consi-
derar outros fatores que podem interferir no desenvolvimento, den-
tre os quais o principal é o ambiente familiar.

Com relacdo a importancia da participagdo da familia no de-
senvolvimento de criangas com deficiéncia, D’ Antino' afirma que,
quanto mais precocemente a familia puder ser orientada, tanto maior
serd sua possibilidade de reestruturacdo e redimensionamento de
funcdes e papéis, facilitando, assim, o processo de desenvolvimento
do filho.

As opinides de diferentes autores apontam para a importancia
de se consolidar parceria entre a familia e institui¢cdes de satide e de
ensino nas diferentes fases do desenvolvimento, a fim de facilitar os
processos tanto terapéuticos quanto pedagdgicos™'*'".

Assim como a familia, a escola também desempenha o papel
de promotora do desenvolvimento dos individuos por meio da
transmissao de conhecimentos e valoreslz, nao se diferenciando
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também quanto a instabilidade advinda pela presenga de alunos com
deficiéncia.

A participacdo da familia nos processos educacionais foi uma
forte caracteristica no processo de inclusdo escolar de pessoas com
deficiéncia no Brasil. Segundo Mazzotta'®, historicamente os pais
tém sido importante forca para as mudancas no atendimento aos
portadores de deficiéncia.

Com referéncia aos avancos na conquista do direito da pessoa
com deficiéncia ao sistema educacional, a década de 1990 foi um
periodo que se caracterizou pelo grande nimero de documentos
oficiais lancados para esse fim. Ao analisar o contexto da educacio
da pessoa com deficiéncia desse periodo, Ribeiro'* considera que o
documento que provocou maior controvérsia foi a Declaracdo de
Salamanca', ao reafirmar que todas as pessoas tém direito 2 educa-
cdo. Esse documento consiste de resolucdo das Nagdes Unidas,
adotada em Assembleia Geral, que apresenta os Procedimentos-
Padrdo das Nagdes Unidas para a Equalizacdo de Oportunidades
para Pessoas Portadoras de Deficiéncias. De acordo com esse do-
cumento, as escolas devem receber todas as criangas, independen-
temente de suas limitacdes, sejam de origem fisica, cognitiva, social,
dentre outras, e buscar alternativas para educar com éxito todas as
criancas, inclusive as com deficiéncias graves.

O cariter legal atribuido a inclusdo legitimou as familias a se
mobilizarem no sentido de exigirem que seus filhos com deficiéncia
fossem matriculados na rede de ensino regular, independentemente
da estrutura oferecida. As escolas, por sua vez, procuram adequar-
se, numa corrida contra o tempo, para o cumprimento de tais leis,
uma vez que o ensino regular, até entdo, estava estruturado para
atender os alunos com deficiéncia em classes especiais.

Atualmente, as propostas para a viabilizac¢do da inclusio esco-
lar variam desde a ideia da inclus@o total — posicdo que defende que
todos os alunos devem ser educados apenas e s6 em classe de escola
regular — até a ideia de que a diversidade de caracteristicas implica a
existéncia e a manutencdo de um continuo de servigos e de uma
diversidade de opgdes'®.

Diante das controvérsias conceituais quanto ao melhor modelo
educacional dirigido a alunos com deficiéncia, Ribeiro'* alerta para
o fato de que a familia e a sociedade ainda devem buscar os modos
de operacionalizacdo das mudancas ocorridas nessa drea, visando a
garantia de um processo educacional de qualidade.

117



A partir do pressuposto de que as expectativas dos familiares
sobre a escolariza¢do podem contribuir tanto para o desenvolvimen-
to quanto para a estagnacdo desse processo, e de que a relagdo da
familia com a educag@o da pessoa com deficiéncia cria novos desa-
fios para a eficdcia do processo de inclusdo, este trabalho se propds
a investigar o significado da inclusdo escolar entre pais de alunos
com sindrome de Down, bem como suas expectativas em relacio ao
processo de escolarizagcdo, e identificar possiveis relagdes entre
essas expectativas e as caracteristicas sociodemograficas dos pais,
como nivel socioecondmico, grau de instrucdo, faixa etdria, estado
civil e tipo de escola frequentada pelo filho com a sindrome.

A partir das falas dos sujeitos da pesquisa, buscou-se a cons-
trucdo de um conhecimento que desvele a realidade educacional sob
a Otica dos pais, bem como o movimento inclusivista estabelecido
na cultura educacional brasileira, e aliar esse conhecimento a pro-
postas de intervencdes futuras visando a melhoria das condigbes de
atendimento e de apoio as familias, bem como aos sujeitos com
sindrome de Down.

A pesquisa

A pesquisa contemplou 60 sujeitos, incluindo pais, mies, ca-
sais ou outros responsdveis por alunos com diagndstico médico de
sindrome de Down, devidamente matriculados em programas educa-
tivos da rede municipal de ensino de Barueri, SP. A andlise dos
dados teve cardter qualiquantitativo.

A andlise foi realizada a partir da leitura dos discursos obtidos
e de sua ordenacdo a partir da defini¢do de categorias. Testes estatis-
ticos inferenciais foram aplicados para o estabelecimento de eventu-
ais associacOes entre dados sociodemogréficos e o significado atri-
buido a inclusdo escolar ou a expectativa dos pais com relacdo ao
processo de escolarizacao.

A idade média dos participantes foi de 46 anos, variando entre
25 e 76 anos. De acordo com o instrumento CCEB (Critério de
Classificagdo Econdmica Brasil), os participantes se enquadravam
na classe C, configurando uma amostra de baixo poder aquisitivo.
Quanto a escolaridade, a populacio se caracterizou por pessoas que,
em sua maioria, possuiam formacdo escolar que variou do Ensino
Fundamental incompleto ao Ensino Fundamental completo.
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No que se refere as expectativas dos pais sobre escolarizacio,
os resultados indicam que os pais acham que, primeiramente, a es-
cola deve contribuir para a socializacio, depois para a alfabetizacdo,
para o preparo para o trabalho e para o desenvolvimento de habili-
dades de seus filhos, nessa ordem decrescente de frequéncias.

Durante a pesquisa, os pais tiveram a oportunidade de expres-
sar mais de uma expectativa; dentre os pais que expressaram somen-
te uma expectativa em relagdo a escolariza¢do de seus filhos, foi
encontrada associacio significativa (p = 0,02) em fun¢do da separa-
cdo do casal, indicando que a expectativa de socializar o filho é
muito mais frequente entre os pais que se separaram depois do nas-
cimento do filho (73,7%) em relagdo aos que se separaram antes do
nascimento do filho com sindrome de Down.

Dentre os 60 pais entrevistados, 24 (40%) sdo separados, dos
quais 19 (79,7%) se separaram depois do nascimento do filho com
sindrome de Down.

Quanto as varidveis: classe social, escolaridade e idade, nido
houve qualquer associagdo significativa com a expectativa dos pais
sobre o processo de escolarizagio.

Em relacdo aos significados atribuidos a inclusdo escolar, os
dados apresentados indicaram associag@o significativa entre o tipo
de escola frequentada pela crianga e a expressdo de apenas um tipo
de significado durante a entrevista: os pais cujos filhos estudam em
escolas regulares atribuem o significado de estar na escola regular
como forma de socializar a criancga (43,6%). Ja os pais de criangas
com sindrome de Down que estdo em escolas especiais atribuem o
significado “ndo serve para nada” com frequéncia maior do que os
pais de alunos oriundos de escola regular (14,3%).

Assim como ocorreu na andlise das expectativas quanto a esco-
larizag¢do, novamente ndo foi evidenciada associacdo entre classe
social, escolaridade e idade dos pais e os significados que atribuem
a inclusido escolar. Infere-se, entdo, que pais de alunos com sindro-
me de Down matriculados na rede municipal de ensino de Barueri,
SP, atribuem como principais significados da inclusdo escolar a
socializacdo, a diminuicdo do preconceito, o desenvolvimento de
habilidades e o preparo para o trabalho, nessa ordem decrescente de
frequéncias.

Embora apresentados de forma distinta, tanto os dados sobre as
expectativas relativas a escolarizacdo quanto os dados sobre o signi-
ficado atribuido a inclusdo escolar estao inter-relacionados, € a ana-

119



lise consistiu na articulacdo desses dados a luz do contexto sécio-
histérico no qual a populacio estd inserida. De acordo com Aguiar'’,
a meta desse tipo de andlise € desvelar fatos e fendmenos, explicitar
contradi¢des e ousar apontar caminhos mais criticos.

Discussao

Consideracdes socio-historicas sobre as

expectativas de escolarizacio

Conforme disposto na LDB 9.394/9618, Titulo III, artigo 6°, “é
dever dos pais ou responsdveis efetuar a matricula dos menores, a
partir dos sete anos de idade, no Ensino Fundamental”. A familia tem
o poder decisério sobre onde ird matricular o filho, quer apresente
algum tipo de deficiéncia ou ndo. No caso de filhos com deficiéncia,
poderdo decidir se a matricula se dard na escola regular ou na especial.

A relevancia de se considerar a participagdo direta da familia
na decisdo sobre a efetivagdo da matricula na escola reside na neces-
sidade de se investigarem as razdes pelas quais essa familia realiza a
matricula, suas motivagdes e expectativas, para, a partir dai, poder-
mos compreender melhor os mecanismos que alimentam e retroali-
mentam as expectativas quanto ao processo de escolarizagio.

Alguns pais, dentre os entrevistados, expressaram suas opini-
0es dando algumas justificativas:

A inclusdo é para acabar com o preconceito. Prefiro a Es-
cola Especial porque ela ndo vai aprender, porém, aqui, os pro-
fessores sdo mais preparados e tem mais profissionais da satde,
além do transporte. Na escola regular podem humilha-la. (Irma
responsavel, com Ensino Médio completo, classe econdmica
B2, 31 anos).

Eu gostaria que tivesse mais reforco escolar. Ele vem pa-
ra a escola s6 para cumprir horério. Ele ndo aprende e a profes-
sora ndo tem condi¢do de ensinar. Prefiro que frequente a escola
e ndo fique em casa. Tentei matricula na escola especial, mas
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ndo consegui por causa da inclusido. (Mae, com Ensino Funda-
mental incompleto, classe econdomica C, 37 anos).

Além do reconhecimento legal do direito ao acesso a escola,
pressupde-se que, ao adentrd-la, o aluno com deficiéncia passard a
transitar por um universo que se apresenta como uma nova janela
para o mundo, onde terd a oportunidade de aprender, conviver e ser
reconhecido além das fronteiras do universo familiar. Tal expectati-
va pdde ser observada em algumas entrevistas:

A escola é importante para ele ndo ser um “Jodo Nin-
guém”, saber se virar e ndo depender dos outros. A escola deve
ajudar na alfabetizacio e na educacio em geral, além da familia.
(Mae, analfabeta, classe econémica D, 39 anos).

A escola é importante para a independéncia dela, para o
desenvolvimento futuro, para ela ser alguém na vida. A escola
vai ajudar para o trabalho. Eu espero que ela aprenda a ler e a
escrever na escola. (Mae, com Ensino Fundamental incompleto,
classe econémica C, 33 anos).

Na escola ele ndo aprendeu a ler e escrever, mas aprendeu
a andar e saiu da fralda. Foi bom para ele conhecer outro ambi-
ente, outras pessoas e ser independente. (Mae, com Ensino Mé-
dio, classe econdmica C, 27 anos).

Diante do fato de que o reconhecimento legal ao acesso a esco-
la pressupde a oportunidade de mudanca, de melhoria na qualidade
de vida, de estimulo no desenvolvimento, nao ha como desconside-
rar a familia como microestrutura que participa desse processo por
meio de suas expectativas sobre a escolariza¢do, bem como pela
crenca ou descrenga na possibilidade de desenvolvimento dos filhos
com sindrome de Down.

Segundo D’Antino'®, a familia é produzida e produtora, refle-
xo e refletora das relagdes sociais que, dentre outras fungdes, apre-
senta-se ao individuo como o modelo de ser e estar no mundo. Os
dados descritos nesta pesquisa indicam que os significados atribui-
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dos a inclusdo escolar e as expectativas dos pais com relacdo ao
processo de escolarizacdo refletem o modelo capitalista que rege a
sociedade brasileira, na qual o valor do individuo é medido pelo
nivel de sua producio.

As Diretrizes Nacionais para a Educa¢io Especial na Educagéo
Bisica'® deixam clara a importancia social da escola na formagdo
geral dos individuos, visando a construcdo de uma sociedade justa,
soliddria, livre, emancipada, pacifica, mas pronta para o trabalho. A
LDB 9.394/96'® enfatiza, em vdrios trechos, a importancia da edu-
cagdo em contemplar a preparagdo para o trabalho. Entretanto, a
mencao em textos oficiais sobre os parametros que visam a qualida-
de da educacdo ndo garante que estejam sendo oferecidas condi¢des
para sua efetivacdo. Embora existam documentos que tragam para-
metros de como deve ser desenvolvido o processo de escolarizagdo
de pessoas com deficiéncia, cabe a escola a tarefa de concretizar a
proposta de inclusdo escolar.

De acordo com os documentos oficiais citados, a fungfo social
da escola se mostra de forma ampla, em que o ensino e o desenvol-
vimento de habilidades apontam para o preparo do individuo para o
trabalho, tornando necessdria uma andlise mais aprofundada sobre
as inten¢des que movem este objetivo, sem perder de vista o0 modelo
social no qual a escola estd inserida. Nesse sentido, escola e familia
se tornam cumplices na reproducdo e na manutengdo do sistema
vigente, conforme exemplificado a seguir nas falas de alguns pais:

Para mim a escola existe para socializar. Deveria também
preparar para o trabalho, alfabetizando e ensinando uma profis-
sdo. (Pai, com Ensino Médio, classe econdmica B2, 29 anos).

A escola é importante para ajudar a desenvolver para o
trabalho e ter contato com outras pessoas. A escola teria que le-
vé-los as empresas para que eles vissem como as coisas funcio-
nam no trabalho. (Méae, com Ensino Fundamental incompleto,
classe econdmica C, 58 anos).

Eu espero que frequentando a escola ele tenha um padrao
razodvel de vida, para a convivéncia e se ajustar a sociedade.
(Pai, com Ensino Médio, classe econdmica A2, 34 anos).
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Nesse sentido, Bueno®® nos lembra de que a importincia que a
sociedade atribui a produtividade faz com que s6 possa ser conside-
rado, de fato, como cidaddo aquele individuo que €, de alguma for-
ma, produtivo. Nesse caso, cabe uma pergunta: os alunos com defi-
ciéncia mental se encaixariam em que padrio de competéncia e
cidadania?

Essas afirmagdes e a pergunta subsequente nos remetem a cri-
tica a qualidade de ensino ministrada as pessoas com deficiéncia,
pois o fato de estarem na escola nio lhes dd a garantia do alcance
das metas propostas, tornando-se necessdrio trazer a tona nio sé o
ndmero de alunos com deficiéncia matriculados, mas também os
avancos no desenvolvimento que adquiriram nesse periodo, dando,
assim, consisténcia e credibilidade a inclusdo escolar e a fungéo
social da escola.

Apesar das diferencas significativas e das possiveis limitagdes
apresentadas pela pessoa com deficiéncia, muitos exemplos de supe-
racdo t€m se destacado em diversas dreas, como esportes, artes plas-
ticas, musica, trabalho etc., sendo constantemente apresentados na
midia e vistos pela familia como um modelo a ser seguido. Porém,
oculta-se a origem social desses individuos, bem como os recursos
de que se valeram para chegar em tal patamar de desenvolvimento.
E fato que a pessoa com deficiéncia possa conquistar diferentes
espagos na sociedade, mas essas conquistas ndo podem ser apresen-
tadas como simples forca de vontade, sendo como fruto de estimula-
cdo que envolve diferentes dreas, dentre as quais se destaca a impor-
tancia da drea educacional.

Ao considerar que este trabalho foi desenvolvido na rede pu-
blica de ensino, com uma popula¢do advinda de classes econdmicas
mais baixas, € preciso reconhecer, neste contexto, a exclusdo da
pessoa com deficiéncia de forma mais abrangente, pois, além de ter
a deficiéncia, pertence a classe pobre.

Segundo Skliar®', incluir pessoas com deficiéncia na discussdo
educativa global ndo significa, entdo, inclui-las fisicamente nas
escolas comuns, mas hierarquizar os objetivos filoséficos, ideoldgi-
cos e pedagogicos da Educagdo Especial. Segundo o autor, a educa-
cdo do aluno com deficiéncia deve ser vista a partir da especificida-
de que os diferencia e do fator comum que os assemelha, grupos
classificados como minoria, que sofrem exclusdes parecidas desde o
processo educativo, e que tanto a antiga escola especial quanto a
recente inclusdo constituem adornos parecidos, que pretendem co-
brir, com o0 mesmo resultado, um rosto definitivamente debilitado.
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Conforme ja abordado antes, a frustragdo pelo nascimento de
um filho socialmente diferente e pela impossibilidade desse filho de
realizar os sonhos dos pais de ser alguém bem sucedido, capaz de
suprir as préprias limitagdes (dos pais), produz mecanismos de defesa
que se refletem, dentre outras dreas, na dindmica escolar. Alimentar a
expectativa de que a escola prepare para o trabalho é como se os pais
afirmassem para si mesmos que o filho, estando preparado para o
trabalho, se igualaria em termos de independéncia, oportunidades e
aceitacdo social, amenizando, assim, as proprias frustragdes (dos pais).

Nesse contexto, hd que se considerar a contribuicdo da escola
como agente normalizador que, seja por meio de oficinas ou pela
suposta socializacdo, alimenta o desenvolvimento de habilidades
que aproximam a pessoa com deficiéncia do mundo dos sem defici-
éncia, acreditando-se, assim, na possibilidade de constru¢do de uma
sociedade mais justa e livre, na qual o convivio e a valorizacdo das
diferencas sejam base para uma verdadeira cultura de paz, porém se
distanciando cada vez mais da funcdo de agenciadora de saberes
criticos sobre a sociedade a qual serve e da qual tem sido vitima,
juntamente com os menos favorecidos.

Com isso, faz-se necessaria uma revisdo profunda das bases
ideoldgicas que regem o sistema educacional, a fim de trilhar novos
caminhos nos quais a realidade seja vista como um desafio na busca
de adequagdes para a tdo almejada qualidade de ensino, e que a
familia seja contemplada neste desafio, considerando sua essencial
importancia no desenvolvimento dos individuos.

Consideracoes socio-historicas

sobre preconceito e socializacao

Preconceito e socializagdo fazem parte do mesmo processo e
estdo intrinsecamente relacionados no que se refere a relagdes sociais
de pessoas com deficiéncia. A socializagdo estd diretamente ligada a
ndo segregacdo que, historicamente, tem marcado a trajetdria das
pessoas com deficiéncia devido ao preconceito dirigido a elas, ad-
vindo das diferencas que as distanciam do padrdo de normalidade.

Para compreender o preconceito, faz-se necessdrio compreen-
der o mecanismo social que permite sua formacido que, segundo
Amaralzz, tem sua base no conceito de normalidade. Na relacdo
social das pessoas com deficiéncia, o paradigma da normalizagdo,
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ou seja, ndo ser diferente dos padrdes estabelecidos na ordem social,
produz o desvio, a diferenca, a anormalidade.

Segundo a autorazz, a deficiéncia, como desvio, representa
aquilo que foge ao esperado, ao simétrico, ao belo, ao eficiente, ao
perfeito, e, por isso, provoca rea¢do emocional que a autora apresen-
ta como mecanismos de defesa utilizados para a manutencdo do
equilibrio intrapsiquico. Ao se deparar com uma situacdo de amea-
ca, a pessoa pode sentir medo e necessidade de defesa, possibilitan-
do duas formas de reacdo: ataque ou fuga. O ataque representa o
enfrentamento e a destruicdo do inimigo que, no caso das pessoas
com deficiéncia, em culturas primitivas, eram sacrificadas em nome
da normalidade, liquidando-se a ameaga por elas representada. A
fuga, do ponto de vista psicoldgico, representa as diferentes formas
de fugir do problema e, no caso da deficiéncia, as formas de fuga
podem se apresentar como abandono, superprotecio ¢ negacao.
Além desses mecanismos de defesa, a autora cita com exemplos de
expressdes populares outras reagdes: atenuacdo (Poderia ser pior,
ndo é tdo grave assim!); compensacao (Deficiente fisico, mas tdo
inteligente!); simulaciio (E cega, mas é como se nio fosse).

Os sentimentos frente a deficiéncia definirdo as atitudes das
pessoas, sendo o preconceito uma atitude favoravel ou desfavoravel.
Na mesma esteira, reside o esteredtipo, que é um julgamento quali-
tativo baseado no preconceito e, quando negativo, constréi o estig-
ma e se estabelece nas relagdes sociais, permitindo generalizacdes
indevidas.

Para a autora®, a concretizacdo do preconceito nos relaciona-
mentos humanos se da pela relagdo vivida com um esteredtipo (tipo
fixo e imutdvel que caracterizard o objeto em questdo), e ndo com a
pessoa. Ao se referir aos esteredtipos advindos da relagdo com o
diferente, Crochik™ afirma que a estereotipia nas ac¢des e procedi-
mentos advém da obrigatoriedade de certeza, que traz a necessidade
de respostas rapidas, colocadas em esquemas anteriores que se repe-
tem independentemente das tarefas as quais se destina. O mesmo
autor apresenta como caracteristica do preconceito a economia do
esforco intelectual, a acdo irrefletida, que Silva** complementa com
a afirmacdo de que o individuo preconceituoso se fecha dogmatica-
mente em determinadas opinides, ficando assim impedido de ter
algum conhecimento sobre o objeto que o faria rever suas posicdes.

Outro aspecto do preconceito a ser considerado € que o corpo
marcado pela deficiéncia lembra a imperfeicio humana, lembra a
fragilidade que se quer negar. O preconceito materializa um possivel
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efeito do encontro entre pessoas, quando sdo acionados mecanismos
de defesa diante de algo que deve ser combatido por constituir-se
numa ameaca.

No caso do preconceito referente a pessoas com deficiéncia,
configura-se como um mecanismo de negacio social, uma vez que
suas diferengas sdo ressaltadas como uma falta, caréncia ou impos-
sibilidade. Té-los em nosso convivio funcionaria como um espelho
que nos lembra de que também poderiamos ser como eles*.

Nao é de forma inadvertida que a maioria dos pais deste estudo
atribuiu a inclus@o escolar a fungdo de diminuir o preconceito e
espera que a escola cumpra prioritariamente o papel de agente socia-
lizador de seus filhos, pois o paradigma da inclusio escolar tem sido
norteado por um discurso pedagdgico voltado muito mais ao aco-
lhimento das diferencas, com o objetivo de que todos os alunos
estudem no mesmo ambiente, independentemente de suas limita-

¢oes, do que ao aspecto da aprendizagem.

Além disso, a midia também exerce influéncia ao reforcar slo-
gans como “‘somos todos iguais?”, “ser diferente € normal”, “somos
todos diferentes”. Segundo Silva*, o apelo educacional voltado 2
convivéncia com as diferencas faz um amplo eco, pois a convivén-
cia humana € ainda marcada por conflitos em fung¢do dos preconcei-
tos e das discrimina¢des de género, etnia, religido, entre outros.

O preconceito se mantém presente e € reafirmado na propria
dindmica escolar, na qual a pessoa com deficiéncia se restringe a
espectadora de tentativas de normalizag@o, e a escola se anula diante
do papel de estimuladora do desenvolvimento. A inclusdo escolar
parece ter mais utilidade para os alunos sem deficiéncia, por terem a
oportunidade de convivéncia, oportunidade essa que nido garante a
amenizacdo do preconceito, pois, para esses alunos, também fica
clara a valorizacdo dos que podem sobre a subestimacdo dos que
ndo podem.

Estamos diante de uma inclusdo perversa que, segundo Silva™,
insere o individuo de acordo com as regras do mercado, e, assim
como o preconceito e a socializagdo, a inclusdo e a exclusdo fazem
parte do mesmo processo, como produtos do sistema de classes do
qual fazemos parte.

Uma das justificativas para o paradigma da convivéncia nortear
as propostas pedagégicas inclusivistas consiste no que Silva®* cha-
ma de identificacdo com a diferenca, ou seja, por meio da convivén-
cia, enfatiza-se o que ndo € igual e, a0 mesmo tempo, ressalta-se a
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ideia de ser igual na diferenca, desafiando o estranhamento e o me-
do, como exposto por algumas maes entrevistadas:

A escola é importante para aprender a ler, escrever e ser
normal como as outras criangas. Espero que a escola eduque,
pois em casa eu o trato igual aos outros. A inclusdo é boa para
diminuir a discrimina¢do e aprender como qualquer crianca
(Mae, analfabeta, classe econémica C, 39 anos).

A sociedade € ingrata. Na inclusdo as pessoas aprendem a
respeitar e conhecer as deficiéncias. A inclusdo serve para abrir
a cabeca das pessoas e os deficientes também aprendem sobre
os limites deles (Mae, com Ensino Médio, classe econdmica C,
46 anos).

Incluir € para ficar todo mundo junto. Ele ndo deve ser
tratado de forma diferente. Em casa eu trato ele igual. A inclu-
sdo ¢ para que todos sejam tratados de forma igual (Mae, com
Ensino Fundamental incompleto, classe economica C, 40 anos).

Vemo-nos diante de um discurso segundo o qual a escola é vis-
ta como uma agéncia separada de uma sociedade que € desigual,
pois como € possivel “ser igual numa sociedade desigual e como ser
diferente numa sociedade homogeneizadora?”24. A escola, como
parte integrante de uma sociedade de classes, ndo pode ter a preten-
sdo de romper com tais padrdes ou com a desigualdade, mas deve,
sim, cumprir seu papel de estimuladora do desenvolvimento, explo-
rando o potencial de cada aluno conforme suas limitag¢des, tenha ele
uma deficiéncia ou ndo.

Diante da constatagdo da complexidade dos mecanismos sdcio-
histéricos que t€m norteado as propostas educacionais dirigidas as
pessoas com deficiéncia, a cautela deve permear qualquer opgao de
acdo, evitando posturas radicais que nada contribuem para o benefi-
cio daqueles que, de alguma forma, tém sido privados de receber
educacdo de qualidade e de usufruir dos bens sociais e culturais.

O conhecimento das deficiéncias do sistema educacional bem
como dos processos sociais que o define, sem a devida postura criti-
ca que mobilize acdes transformadoras, torna nula qualquer investi-
gacdo nesta direcdo. Este tipo de investigacdo, além do caréter des-
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critivo de uma parcela da populacio, deve servir para aprofundar a
reflexdo sobre o sistema educacional de forma ampla, e para elabo-
rar planos de acdo que considerem a realidade dos fatos e a forca
dos mecanismos histéricos que permeiam o ambiente escolar, bem
como o processo de inclusdo de pessoas com defici€ncia nesse sis-
tema, visando, sobretudo, a melhoria do atendimento tanto ao aluno
quanto a familia.

C o oo 24 L. )

Ao se referir a andlise e ao estudo da escola, Silva™ diz que s6
terdo sentido se “conseguirem mobilizar todas as dimensdes pesso-
ais, simbdlicas e politicas da vida escolar”.

Ao considerar a dualidade do modelo escolar brasileiro, no
qual uma parcela de privilegiados pode usufruir dos bens sociais e
culturais enquanto a outra parcela fica a margem desses bens, € no
minimo ingénuo buscar a igualdade sem o devido compromisso com
o individuo e acreditar que a aceitagdo das diferencas em seu interior
possa amenizar o preconceito.

Ao se defender a inclusdo escolar, é preciso considerar a escola
que temos e 0S mecanismos que a regem, seus vicios e sua inade-
quacdo para o desenvolvimento de estratégias voltadas ao aluno com
deficiéncia. Rodrigues™ nos alerta para o fato de que a mesma escola
que inclui o aluno com deficiéncia é a que exclui o pobre, distingue
classes, prepara para o trabalho alienado e gira conforme as regras do
mercado, ou seja, a escola estd longe de ser um lugar neutro.

Quanto a incluséo escolar de alunos com sindrome de Down, é
preciso considerd-los em sua singularidade, ndo incorrendo no erro
de tratar todos os casos de forma semelhante ou de utilizar exemplos
de éxito como pardmetro a ser alcancgado.

Durante muitas entrevistas foi possivel perceber a influéncia
da midia sobre o tipo de expectativa dos pais sobre a escolarizagdo,
conforme falas como:

Se na televisdo mostram pessoas com Sindrome de Down
trabalhando, praticando esportes, casando, meu filho também
pode. (Mae, com Ensino Fundamental, classe econdmica C, 47
anos)

Também foram observados alguns casos de descrédito no po-
tencial do filho, como na fala:
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Eu sei que ele nunca vai ficar igual ao que a gente vé na
televisdo. (Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe
econdmica C, 46 anos).

A forca influenciadora da midia € um dado relevante que forta-
lece a necessidade de se trazer a familia para o debate sobre a inclusao
escolar, bem como sobre o processo de desenvolvimento de seus
filhos.

O momento atual exige agdes que contemplem muito mais as
dimensdes individuais dos envolvidos, pois, se nem entre 0s especia-
listas, académicos e pesquisadores ha consenso sobre o melhor mode-
lo de inclusdo, cabe aos atores que compdem o cendrio escolar inves-
tigar de forma apurada os processos contemporaneos que caracteri-
zam sua clientela, confrontar com realismo os preconceitos, valores e
desejos, para poder definir, diante de tanta complexidade, formas
socialmente mais justas e contextualizadas para o desenvolvimento de
uma educacio que vise o pleno desenvolvimento do individuo.

Nesse sentido, a familia deve ser vista como aliada, pois, assim
como a escola, a familia também se apresenta como um sistema cons-
truido historicamente, e suas representagdes, significados e expectati-
vas sdo frutos dessa construg@o. Suas atitudes e formas de pensamento
refletem aspectos politicos, filoséficos, sociais, culturais que precisam
ser considerados nas propostas politico-pedagdgicas da escola.

Espera-se que este estudo possa contribuir para a desconstru-
cdo de conceitos sobre a escola, bem como de sua relacdo com a
familia, e que as criticas levantadas possam contribuir para a defini-
cdo de novos modelos de inclusdo que acolham cada um em sua
singularidade, mas considerando a pessoa com deficiéncia em todas
as dimensdes, fisicas, cognitivas e sociais.
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A inclusdo escolar e social é tema bastante atual na realidade
brasileira e tem tido importante avanco em nosso pais nas udltimas
décadas, além de suscitar relevantes discussdes sobre seus benefi-
cios e dificuldades.

Mazzotta' assinala a importancia da inclusdo como “uma con-
vivéncia respeitosa de uns com os outros” e destaca que ela € essen-
cial para que cada individuo possa se constituir como pessoa ou
sujeito e para que ndo seja equiparado a uma simples coisa ou obje-
to. Pensando dessa forma, o viver em sociedade € uma necessidade
que todo e qualquer ser humano tem, e a convivéncia humana € fator
decisivo na constituicao do individuo.

O conviver abrange os mais variados aspectos, desde os de or-
dem material, psicolégica e familiar, e também os de ordem educa-
cional, sendo esses alguns dos importantes fatores para construgio
da prépria identidade pessoal e social do aluno.

Amiralian® destaca que, quando se fala em inclusdo, é muito
importante observar a inclusdo na familia, na escola, no trabalho,
nos ambientes de lazer e nos demais espacos que sdo compartilha-
dos pelos seres humanos. No que se refere a escola, afirma que: “A
escola representa uma situagdo concreta, um ambiente social de
vivéncia cotidiana entre os administradores, os professores, os fun-
ciondrios, os alunos e sua familia’™>.

Tais palavras complementam o que Patton et al.’, uma equipe
de pesquisadores australianos responsavel pelo desenvolvimento de
pesquisa relacionada com a incluso escolar, apontaram ao falar que
€ bem evidente o que a atmosfera social escolar tem de interferéncia
no comportamento antissocial e também no modo como o estudante
com comprometimento intelectual aprende.

Trata-se, pois, de um assunto que demanda a realizacdo de
pesquisa cientifica, visando a busca de subsidios que possam contri-
buir para a melhoria na realizacdo da educacio escolar de todos os
alunos, para a ampliacdo do conhecimento, para orientar as agdes
docentes, didaticas e administrativas por parte das escolas e para os
familiares dos alunos, em particular dos alunos com sindrome de
Down®. Sommer et al.’ apontam que os estudos tém reportado que
as criangas com sindrome de Down normalmente apresentam bom
desenvolvimento de habilidades gestuais, como meio de compensar
os déficits na linguagem e na inteligéncia oral, o que resulta na ne-
cessidade de entender melhor o que tem acontecido no dia a dia
escolar delas sob o ponto de vista dos seus professores.
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Segundo Sommer et al.’, a sindrome de Down ¢ a causa gené-
tica mais comum de retardo mental. Isso pode ser verificado, inclu-
sive, no significativo aumento da participagdo de alunos com sin-
drome de Down nas escolas regulares. Sendo assim, desenvolveu-se
um estudo que pudesse produzir conhecimentos novos, sob a ética
dos professores, a respeito das condi¢cdes em que esses alunos sdo
atendidos em escolas ptiblicas municipais de ensino regular em
Barueri.

Nesta pesquisa, procurou-se analisar os seguintes pontos: co-
mo ¢ feita a inclusdo de alunos com sindrome de Down nos aspectos
referentes as atividades realizadas em sala de aula, tanto pelos pro-
fessores quanto pelos alunos; como é o relacionamento dos profes-
sores com os familiares ou responsdveis desse alunado; quais as
orientagdes que esses professores recebem sobre formas e meios de
trabalhar com alunos com sindrome de Down e quais apoios especi-
alizados os professores recebem ou sentem necessidade de receber.

Objetivou-se, portanto, identificar as condi¢des da inclusdo de
alunos com sindrome de Down matriculados no Ensino Fundamen-
tal I (compreendido pelas 1%, 2%, 3% e 4* séries) na rede regular de
escolas publicas municipais da regido de Barueri, SP.

Método

O presente estudo envolveu pesquisa tedrica (bibliogrédfica e
documental), segundo seu contelido mais significativo, e pesquisa
de campo de cardter qualitativo.

Quanto a pesquisa tedrica, foram realizadas leituras e ficha-
mentos de livros e artigos cientificos, por meio da qual se procurou
esclarecer aspectos relevantes dos processos de educacdo inclusiva
propostos por documentos que a norteiam.

Para realizar esta pesquisa sobre inclusdo escolar de alunos
com sindrome de Down em escolas publicas municipais, conforme
mencionado, foram adotadas as diretrizes da pesquisa qualitativa,
em termos metodolégicos e em face dos objetivos propostos.

Tal abordagem pareceu ser a mais apropriada, pois € a que nos
propicia melhores condi¢des para a compreensdo da dindmica pre-
sente no cotidiano escolar e para a andlise interpretativa dos dados™ .
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Richardson® aponta que a pesquisa qualitativa pode ser carac-
terizada como a tentativa de compreensdo detalhada dos significa-
dos e das caracteristicas situacionais apresentados pelos entrevista-
dos, em lugar da producdo de medidas quantitativas de caracteristi-
cas ou de comportamentos.

Em resumo, acredita-se que o pesquisador tem tudo para
aprender da experiéncia das pessoas que entrevista, mas que a
teoria social ndo pode ter nenhum papel na emancipacio delas.®

Mediante o enfoque do estudo, a pesquisa de campo permitiu a
identificacdo dos dados coletados na proximidade efetiva entre a
pesquisadora e os sujeitos da pesquisa, no caso 16 professores de
alunos com sindrome de Down do Ensino Fundamental I incluidos
na rede regular de ensino de Barueri, SP, que, ao participarem do
estudo, puderam se expressar fazendo colocacdes que dizem respei-
to as atividades realizadas na sala de aula, tanto pelos professores
quanto pelos alunos; o relacionamento dos professores com os fami-
liares ou responsdveis desse alunado; orientacdes que os professores
recebem ou t€m recebido sobre formas e meios de se trabalhar com
os alunos com sindrome de Down, e quais apoios especializados
eles t&ém obtido ou sentem necessidade de obter.

A escolha da regido de Barueri para a coleta de dados se deveu
a existéncia de acordo entre o Instituto Presbiteriano Mackenzie e a
Secretaria Municipal de Educagdo de Barueri, onde estdo sendo
desenvolvidas pesquisas focadas na drea educacional, tanto com
alunos quanto com professores, diretores e orientadores da rede,
visando a producdo de material cientifico para a drea, ao desenvol-
vimento de futuros pesquisadores e a ampliagdo de informagdes para
arede.

Em relacdo aos procedimentos utilizados, optou-se pela entre-
vista, por se concordar com Minayo’, que entende a entrevista como
uma conversa a dois com propdsitos bem definidos, o que é de fun-
damental importincia para a entrevista em trabalho de campo, com-
plementando que é por meio dela que o pesquisador busca obter
informes contidos na fala dos atores sociais.

Respeitando as diretrizes do documento oficial intitulado “Pu-
blicagdo de Apoio 2 Educacio Inclusiva™, foi elaborado um roteiro
de entrevista semiestruturada e individual, chegando-se a defini¢do
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de seis itens para a coleta de depoimentos de cada professor de alu-
no com sindrome de Down.

Em seguida a realizacdo da fase de discussdo de objetivo e de
métodos a serem utilizados, que perdurou até momentos antes da ida
a campo, foi feito contato com a responsdvel pelo convénio entre a
Universidade Presbiteriana Mackenzie e a Secretaria de Educacio
de Barueri, para saber como seria realizado o acesso a pessoa res-
ponséavel pelos sujeitos da pesquisa.

Fez-se uma triagem de todos os alunos, separando aqueles pro-
fessores que seriam os sujeitos da pesquisa (Ensino Fundamental I,
compreendido pelas 1%, 2%, 3% e 47 séries), descartando os professores
dos alunos de outros ciclos e séries.

Em seguida, precisamente no segundo semestre do ano de
2009, foram contatados todos os diretores da relacdo fornecida pela
Secretaria da Educag@o, e desses contatos resultaram sete professo-
res com alunos incluidos dentro da faixa escolar estipulada para o
estudo. Porém, existiam mais nove alunos em cujos registros cons-
tava, em vez de, por exemplo, 3% série, 3° ano. Entrou-se em contato
com os diretores e foi autorizada, como nas outras escolas, a realiza-
¢do da pesquisa com os demais professores.

No total, 10 escolas fizeram parte da pesquisa. No primeiro
contato com a diretora ou responsdvel pelas escolas, foram entre-
gues duas cartas de informacio a instituicdo, e pediu-se que a direto-
ra / orientadora a lesse e, caso concordasse com o seu conteddo, a
assinasse. Todas as cartas foram assinadas e devolvidas, ficando
uma via com a responsdavel e uma via com a pesquisadora. Proce-
deu-se da mesma forma com os 16 professores, que receberam duas
vias das cartas de informagdo ao sujeito da pesquisa, leram-na e
assinaram-na, manifestando sua concordincia com a concessio da
entrevista e com sua gravagdo para futuro estudo.

Por motivos éticos, ficaram preservados os nomes das escolas,
diretoras e orientadoras, professores e alunos. Para facilitar o enten-
dimento do leitor, optou-se por utilizar a nomenclatura P para falar a
respeito de professor. Por exemplo, P1 € o primeiro professor entre-
vistado.

Para a realizacdo da entrevista foi utilizado roteiro de entrevis-
tas composto por dois itens: Item A: Informagdes preliminares e
Item B: Informacdes bdsicas sobre o(a) aluno(a) com sindrome de
Down e seu(sua) professor(a), compreendido por seis questdes.
Nessa etapa, houve a gravacio das informagdes.
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Resultados e discussao

Informacoes prelimirares

Observou-se que, dentre os professores entrevistados, apenas
um era do sexo masculino e 15 eram do sexo feminino.

Em relacdo a formagdo dos professores entrevistados, 10 ti-
nham formacdo no curso de Pedagogia, sendo que oito deles ja ha-
viam concluido o curso e dois estavam em fase final de graduacio,
com previsdo de término para o final de 2009. Com formacdo em
Letras, havia trés professores; um deles concluiria a graduagdo no
ano de 2012. Outros dois professores relataram formacido em Nor-
mal Superior, e um declarou possuir trés formacdes: Direito, Peda-
gogia e Normal Superior.

Quanto ao questionamento a respeito de participacdo em cur-
sos, palestras e semindrios, dois professores relataram que nao fize-
ram nenhum curso, quatro professores concluiram o curso de Psico-
pedagogia, dois professores participaram de cursos de Libras (Lin-
gua Brasileira de Sinais), e os demais professores participaram de
cursos diversos.

Observando os itens tempo de magistério e outros cursos, o
que ficou destacado e apresentou importancia digna de nota foi o
fato de que dois professores, um com 10 anos e outro com 18 anos
de experiéncia, relataram nunca ter feito um curso extracurricular,
indicando que muitos tém oportunidade e condicao de comparecer a
um evento cientifico, mas outros nao.

Isso coincide com a literatura consultada'®, quando foi coloca-
do que o saldrio de professores de educacio bdsica brasileira € muito
baixo, o que acaba dificultando a aquisicao de livros, assinaturas de
revistas ou frequéncia a cursos, por exemplo.

Em relacdo ao trabalho, sete professores relataram que no
momento s trabalhavam na escola, duas professoras trabalhavam
na escola publica e na escola particular, e seis professores trabalha-
vam em escola da prefeitura e em escola do estado concomitante-
mente.

. . 10
Esse aspecto foi também observado por Carvalho = ao alertar
que muitos professores se sentem cansados e desvalorizados, pois

137



trabalham em mais de uma escola ou dobram a carga hordria na
mesma escola, o que interfere na qualidade de suas praticas pedago-
gicas.

Em relacdo aos dados referentes aos alunos na sala de aula, a
idade média do aluno com sindrome de Down era de 8,8 anos de
idade (oscilando entre 6 e 14 anos de idade). Quanto ao tempo desse
aluno na escola, oito alunos estavam havia um ano; sete, havia dois
anos; e um tinha trés anos de permanéncia na mesma escola.

Apenas um professor tinha dois anos de permanéncia na mes-
ma sala de aula, e os demais 15 estavam com a sala havia um ano, e
todos demonstraram a necessidade de um estudo que tenha como
objetivo o conhecimento das formas de avaliagdo que aplicam, do
pardmetro utilizado e de como estd sendo desenvolvido o processo
de aprovacdo / reprovacgdo do aluno.

Informacoes basicas sobre o(a) aluno(a) com

sindrome de Down e seu(sua) professor(a)

Quanto aos dados sobre a relag@o entre o(a) aluno(a) com sin-
drome de Down e seu(sua) professor(a), foram formuladas previa-
mente seis questdes referentes ao processo de inclusdo em sala de
aula. As questdes eram as seguintes:

1. Com relacdo as atividades dos(as) alunos(as), ele(a) acom-
panha os demais alunos ou ha diferengas no seu desempenho?
Quais?

2. Que tipos de agdes vocé tem desenvolvido para estimular a
independéncia do(a) aluno(a) e favorecer o seu relacionamento com
os demais alunos?

3. O seu relacionamento com os familiares tem auxiliado para
melhor conhecimento sobre o desempenho dele(a) dentro e fora da
sala de aula?

4. Vocé teve ou tem recebido orientacdes sobre criangas com

sindrome de Down, de modo a favorecer a organizacdo e o desen-
volvimento dos seus trabalhos com elas? De que tipo?
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5. De que tipo de apoio especializado vocé tem sentido neces-
sidade ou tem recebido do Departamento de Apoio Especializado
(DAE) e de outras instituicdes?

6. Que outros comentdrios vocé€ gostaria de fazer sobre seu tra-
balho com tais alunos?

De forma cuidadosa, foram realizadas as transcri¢des das en-
trevistas e, apos essa fase, fez-se uma revisdo dos depoimentos dos
professores e uma leitura critica do material, observando se existia
alguma duvida no sentido das palavras ou erros de pontuagdo que
pudessem alterar a entonacdo da fala transcrita ou o significado da
frase.

Nessa segunda etapa de transcricdo, foram mais focadas as trés
entrevistas iniciais, por conta da inexperiéncia da pesquisadora deste
estudo nesse tipo de acdo. Dessa forma, houve um aprimoramento
no conteddo das respostas, como forma compensatoria, mas nada
que viesse a comprometer o contexto geral das informagdes coleta-
das.

O passo seguinte foi a leitura de todos os dados, obtendo-se,
assim, o sentido geral das informacdes e reflexdes sobre seu sentido
global, como colocou Creschwell'l. Para a andlise de depoimentos,
realizou-se a leitura e releitura dos dados transcritos, resultando na
organizacdo de categorias correspondentes, discriminadas a seguir:

- Categoria 1 — Desempenho do aluno;
- Categoria 2 — Acdes desenvolvidas pelo professor;
- Categoria 3 — Rela¢des com familiares dos alunos;

- Categoria 4 — Orientacdo e apoio especializado ao professor e
seu aluno;

- Categoria 5 — Consideragdes gerais feitas pelo professor.

Na categoria 1, observou-se na fala de seis professoras (P1, P2,
P4, P9, P10 e P13) a dificuldade apresentada pelo aluno no aspecto
intelectual, como dificuldade em assimilacdo, desenvolvimento e
oralidade comprometida, condizendo com o que foi citado por
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12 . ~
Schwartzman “ ao caracterizar esse alunado como tendo alteracdes
significativas em Quociente de Inteligéncia (QI).

As professoras P3, P5, P6, P7, P15 e P16 colocaram que sdo
necessdrias, no dia a dia com o aluno com sindrome de Down, adap-
tacdes frequentes nas atividades propostas, tais como trabalho indi-
vidualizado e diferenciado, atitudes também colocadas por Carva-
1ho', que complementa dizendo que se devem buscar meios e mo-
dos de remover as barreiras para a aprendizagem e para a participa-
¢do dos aprendizes de forma indistinta.

13-15 ~
Vale destacar que alguns autores apontaram que S0 Co-

muns os sentimentos de incapacidade frente ao ingresso de alunos
com deficiéncia, podendo em alguns casos causar estranheza.

Em relacdo as atividades e ao apoio destinados a esses alunos,
a Associacdo Americana de Retardo Mental'® sugere que as ativida-
des devem ser personalizadas e adequadas durante certo periodo,
com o objetivo de melhorar o funcionamento da pessoa com defici-
&ncia mental, o que estd de acordo com as atividades relatadas pelos
professores entrevistados, que colocaram que, sempre que necessa-
rio, fazem adaptacdes e personalizam essas atividades.

Pode-se observar, em relagdo as agdes dos professores, que 0s
entrevistados expressaram dois tipos de condutas. A primeira é
aquela que estimula o aluno a realizar as atividades em grupos e
ajudar nas tarefas da sala, como apontado pelos professores P1, P6,
P8, P13 e P15, conduta bastante pensada, na qual se trabalha a inde-
pendéncia do aluno para a realizacio de atividades, mesmo que com
ajuda, mas que estimula a autonomia do aluno com sindrome de
Down e a socializagdo com os demais, como, por exemplo, pedir
ajuda nas atividades da sala de aula.

Trata-se de conduta coerente com o que Mendes'’ sugeriu
acerca da importancia da participacdo em ambientes de aprendiza-
gem desafiadores para esse alunado, pois se sabe que podem apren-
der com alunos mais competentes e, da mesma forma, ensinar. E o
que alguns autores consideram como ensino colaborativo e aos pa-
res.

Nesse caso, o desenvolvimento de atividades adequadas para
esses alunos, como colocado pela AAMRM’, pode amenizar as limi-
tacdes funcionais e permitir que esses individuos participem e con-
tribuam para a vida comunitdria a0 mesmo tempo em que tratam
suas necessidades educacionais.
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A outra conduta envolve o trabalho de pontos relacionados a
educacdo que favorecam o relacionamento do aluno com sindrome
de Down com os demais, como colocaram os professores P2, P4, P7
e P11, como, por exemplo, tratar de igual para igual e dialogar. De
fato, a literatura coloca que a convivéncia, a troca e a vivéncia da
aprendizagem com alunos e colegas com deficiéncia é uma experi-
éncia didria e de importancia para todos”.

Professores, como P1, P2, P3, P4, P6, P9, P14 e P15, relataram
que os pais ndo demonstram interesse em conhecer, por exemplo,
como seus filhos estdo se comportando dentro de sala e quais os
avancos deles. Em alguns casos, a mée s6 trouxe o aluno no primei-
ro dia de aula, ndo existindo didlogo nenhum, o que, de uma forma
ou de outra, como colocaram os entrevistados, faz falta, pois, se
fosse vidvel um trabalho em conjunto, o aluno poderia aprender e se
desenvolver bem mais.

Tal circunstincia estd em oposi¢cdo ao que ¢ colocado na litera-
tura, mais precisamente pelo Sistema 2002'®, quando aponta que as
atividades de apoio devem ser realizadas principalmente por pessoas
comuns “que trabalham, vivem e educam”. Nesse caso, 0s pais ou
responsaveis sdo personagens dessa realidade, e juntamente com a
comunidade escolar devem visar a um ambiente favordvel para a
educacdo de seus filhos.

Em contrapartida, alguns professores, tais como P7, P8, P10,
P11, P12 e P16, afirmaram que os pais participam desse processo,
colocando os avangos de seus filhos, os receios e, inclusive, a forma
como querem que o filho seja tratado dentro da sala de aula. E opor-
tuno destacar que, em um dos casos, a participacdo foi tanta que a
responsavel trouxe um meio de se trabalhar melhor com o préprio
filho e que foi muito titil para a professora.

A participacdo dos familiares e responsdveis no contexto esco-
lar é um ponto que vem sendo discutido e que pode ser enfatizado,
conforme Thin'®, observando-se que existem duas formas de posici-
onamento. Uma € aquela em que os membros da familia estdo muito
afastados pela fraca escolarizagio e pelas formas diferentes de agir e
pensar. A outra é que, gracas a importancia crescente da escola na
formacdo social do individuo, o interesse e a participacdo t€ém au-
mentado, e a aceitagcdo das suas regras tem sido bem maior.

Em relagfo a orientacdo e ao apoio especializado ao professor
e seu aluno, foram constatadas diversas abordagens nessa categoria.
Foi comentado pelos professores P1, PS e P10 que o psicopedagogo
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foi ou é o contato para mais informacgdes sobre o aluno e € quem
traz documentos; e um professor, P8, afirmou que sente falta de um
psicopedagogo que pudesse fazer um acompanhamento. Foi infor-
mado que existe apenas uma psicopedagoga responsavel por vdrias

escolas, e que ela é a pessoa responsdvel pelas informacdes dos
alunos.

No que diz respeito aos dados obtidos, cabe lembrar a sugestio
16 o . . . .

da AAMR "™ de que deve existir uma equipe que determina “um
conjunto de servicos educacionais que vao lidar com as necessida-
des e caracteristicas individuais” e que tem como intuito escrever as
metas e 0s objetivos para as realizacdes académicas e sociais desses
individuos. O fato é que o que foi encontrado na realidade estudada
€ bem diferente e do que ¢é idealizado.

Apenas um professor, P6, respondeu que existem cursos de
atualizacdo, mas que os conhecimentos ficam somente na teoria. O
professor P3 comentou que houve cursos de atualizacdo somente no
inicio do processo de inclusdo na escola, ficando clara a falta de
oportunidade para esse professor melhorar seu desempenho com o
aluno. Os professores P7, P13 e P14 colocaram que receberam al-
gum tipo de informag¢do do DAE ou da Associagdo de Pais e Ami-
gos dos Excepcionais (APAE), mas que, mesmo assim, foram muito
poucas para o trabalho com o alunado. Os demais professores relata-
ram que ndo recebem ou ndo receberam informacdes sobre os alu-
nos com necessidades educacionais especiais e que parte deles pro-
prios o interesse em trocar informacdo com os demais professores e
pesquisar em Internet e livros.

Quanto as considera¢des gerais feitas pelos professores, evi-
denciaram-se posicdes diferentes. H4, por exemplo, o professor
demonstrando estar empenhado e bem intencionado, acreditando
mesmo no processo de inclusdo do aluno em sua sala, como ficou
claro nos depoimentos dos professores P6, P7, P12, P15 e P16. Des-
taca-se o depoimento da professora P8, que pediu para ficar com o
aluno com sindrome de Down na sua sala de aula, o que € importan-
te no processo de inclusdo, pois, quando tanto o professor quanto o
aluno querem, esse processo de fato trard os mais variados benefi-
cios para o aluno e para toda a comunidade escolar.

Em contrapartida, outra parte de professores, como P1, P2, P10
e P14, de imediato colocou entraves para esse processo, tais como
falta de material, tempo, incentivo e estrutura, o que, de fato, ¢ uma
realidade, pois se nota que muitos desses professores t€m um nime-
ro grande de alunos dentro da sala de aula e realmente ndo podem
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dar a atengdo necessdria para o aluno que apresenta maiores dificul-
dades.

Em tal situac@o, para a melhoria da atencdo ao aluno com sin-
drome de Down incluido na rede regular de ensino, a AAMR'® tem
a sugestdo de apoios: “recursos e estratégias que visam a promogao
do desenvolvimento e educacdo” em diferentes intensidades: inter-
mitentes (natureza episddica ou de curto prazo), limitados (limitados
e de menor custo), extensivos (envolvimento regular, em pelo me-
nos um ambiente e de natureza sem tempo limitado) e pervasivos
(constancia, alta intensidade e de maior custo).

A escola, que no caso da presente pesquisa seria o local onde
esses apoios deveriam ser disponibilizados, possivelmente se en-
quadraria na intensidade extensiva em que esse tipo de apoio educa-
cional especializado constitui elemento importante nas decisdes
educacionais escolares aos quais os gestores devem estar atentos.

Em relacdo aos entraves citados pelos professores, um deles
foi quanto ao nimero de alunos em sala de aula, pois se observou
que a média é de 32 alunos em sala de aula, e alguns professores,
como P10 e P12, tém 40 alunos em suas salas, comprometendo de
fato o desempenho de todos.

O presente trabalho nasceu da procura por respostas referentes
ao processo de inclusdo de alunos com sindrome de Down na rede
regular de ensino de Barueri, dentre as quais se destacavam que tipo
de atividades s@o realizadas pelo professor e pelo aluno, quais as
dificuldades encontradas no desenvolvimento dessas atividades,
quais ag¢des o professor desenvolve com os alunos, se existe uma
relac@o entre os professores e 0s pais ou responsdveis pelos alunos,
que tipo de apoios e orientacdes esses professores t€m recebido.

Desenvolveu-se um roteiro de entrevista que contemplasse to-
dos esses questionamentos e dados relativos ao professor e ao aluno
que, fundidos e aplicados, resultaram em importantes informacdes
sobre esse processo, na 6tica de todos os professores da rede de
ensino: 16 professores relataram as mais diversas formas de se tra-
balhar e de se conduzir uma turma de, em alguns casos, quase qua-
renta alunos em sala de aula, além de proporem sugestdes para uma
melhor acdo docente.

A pesquisa envolveu pesquisa tedrica visando um aprofunda-
mento tedrico, com a realizacdo de consultas, leituras de artigos
cientificos, livros e documentos normativos. A pesquisa de campo
foi de cardter qualitativo, com a aplica¢do do roteiro de entrevista
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semiestruturada, previamente formulada, e possibilitou verificar que
grande parte dos professores relatou ndo ter acesso a informacdes
sobre as deficiéncias e dificuldades de seus alunos com sindrome de
Down, o que dificulta a prética docente, pois, em alguns casos, ndo
se sabe ao certo que tipo de comprometimento aquele aluno possui.

Nesse caso, o interessante seria que o professor, ao receber o
aluno, obtivesse informacdes relativas a sindrome, além de parecer
constatando seus comprometimentos e sugestdes de atividades para
serem desenvolvidas com ele. Porém, a realidade observada € total-
mente diferente da idealizada. O resultado disso é um comprometi-
mento na realizacdo das atividades dos professores e, consequente-
mente, um atraso no desenvolvimento escolar do aluno.

Notou-se que muitos professores ndo tém um planejamento a
ser seguido, cabendo a eles préprios a adaptagdo curricular, o que é
preocupante, pois esses professores nao t€m acesso a informagdes,
conhecimentos atualizados e conceitos bdsicos sobre a sindrome.

Diversos relatos foram feitos pelos professores no que diz res-
peito ao acompanhamento do aluno por outro profissional. Em al-
guns casos, a visita é realizada pela psicopedagoga responsdvel por
diversas escolas, e fica comprometida pela falta de tempo. Sobre
esse aspecto, a sugestio da AAMR'® é que exista uma equipe, com-
posta de diversos profissionais, e que “a avaliagdo trimestral serve
como indicador da eficdcia e adequacdo de servigcos”. Essa sugestdo
deveria ser estudada e, se possivel, desenvolvida e aplicada na reali-
dade pesquisada. Assim, dar-se-ia importante passo para que a in-
clusio escolar fosse, de fato, da melhor qualidade possivel.

Foi colocado que o objetivo maior das a¢des desenvolvidas pe-
los professores € o trabalho da socializagdo e do desenvolvimento de
autonomia que, de toda forma, estd dentro dos pontos a serem de-
senvolvidos, mas que ndo se deve limitar a isso.

Como Mazzotta" apontou, o sentido atribuido a educacio es-
pecial ainda hoje € o da assisténcia aos deficientes, e ndo o de edu-
cacdo aos alunos que apresentam necessidades educacionais. Dessa
forma, torna-se inaceitdvel que so se trabalhem a socializacdo e a
autonomia do aluno. Deve-se estimular também a realizacdo de
atividades de coordenagdo motora e de orientacdo espacial, por
exemplo, mas ndo se devem esquecer os conceitos de matemadtica e
dos principios de alfabetizagdo.

Observa-se, entdo, que € de fundamental importancia a apre-
sentacdo da sindrome ou das deficiéncias encontradas em seu aluna-
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do para os professores, pois as dificuldades variam, como no caso da
sindrome de Down, de acordo com o comprometimento nos aspec-
tos fisicos, intelectuais e sociais, para, dessa forma, ser desenvolvido
um trabalho que condiga com as possibilidades desse aluno.

De acordo com a AAMRlé, os alunos com sindrome de Down,
por conta do comprometimento intelectual, devem ter suas limita-
cdes consideradas “tanto no funcionamento intelectual quanto no
comportamento adaptativo, habilidades conceituais e praticas”. Des-
taca-se que é preciso, sim, considerar o aluno como um ser que tem
suas limita¢des, mas que, com a devida educagdo, pode crescer e
desenvolver-se como todos os demais.

Com apoio em Beyer™, cabe lembrar que é necessario que os
professores sejam dotados de materiais e de instrumentos para que
possam adaptar suas praticas pedagdgicas, visando a inclusdo de
todos. No entanto, o que se observou foi que, nas escolas, existe o
apoio e incentivo financeiro da direcdo e orientacdo; contudo, os
professores ndo sabem ao certo com que tipo de material devem
trabalhar e o que se pode adquirir para o aluno, por exemplo, des-
perdicando esse apoio tao valioso e incomum na realidade brasileira.

Quanto ao nimero de alunos em sala de aula, uma informacéo
foi constante em colocacdes dos pesquisados: a média de 32 alunos
em sala de aula, o que compromete o desempenho principalmente
do aluno com sindrome de Down, que demanda mais atencio para o
desenvolvimento de suas atividades, que, segundo os professores,
sdo individualizadas e adaptadas as suas limitacdes e possibilidades.

As adaptagdes s@o as mais variadas possiveis, desde utiliza¢do
de tracejo e recortes, a utilizagdo de jogos como quebra-cabeca e
livros de leitura, sempre partindo do professor a iniciativa de criar,
dentro das possibilidades, as suas préticas pedagdgicas. Oportuno
ressaltar que ficou nitida a interacdo entre um professor e outro para
troca de informagdes sobre as atividades, o que € vélido e auxilia na
execucdo de novas atividades.

Observou-se que sdo cobrados dos professores os conhecimen-
tos e as habilidades que, na maioria das vezes, ndo sdo ensinados
durante o periodo de graduacdo e que sdo aprendidos no dia a dia,
condizendo, dessa forma, com o que apontam alguns autoresn'B,
cabendo ao professor utilizar a sua criatividade para desempenhar a

sua funcio.

A auséncia de cursos de capacitagdo, atualizacdo, simpdsios ou
mesmo encontros com professores foi uma constante nos depoimen-
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tos, implicando em busca de informacdes pela Internet e troca de
vivéncias com os outros professores, o que, segundo eles, € a tnica
saida. O que se torna importante € que o dia a dia dos professores
com os alunos € a maior licdo que eles t€ém tido e recebido, pois foi
comentado que de nada vale curso tedrico, quando se sabe que na
pratica existe toda essa problemadtica.

Quanto ao fato de ter um aluno com sindrome de Down inclui-
do, percebe-se que os professores tém realmente procurado proporci-
onar atencdo especial para esse aluno. Em situagdes citadas, como
colocar para trabalhar em dupla com o aluno mais interessado da sala,
arrastar a cadeira do aluno para préximo do professor, desenvolver
atividades que visem a coordenacdio motora, principalmente a fina,
atividades que trabalhem a oralidade, demonstram que os professores
t€m interesse em saber em que realmente o aluno apresenta dificuldade.

Essa observacio condiz com a afirmagdo de Mattos™* de que,
para transformar a atual realidade educacional do Brasil, existe a
necessidade de todos estarem sensibilizados quanto ao que € preciso
fazer. Nesse caso, o professor faz parte desse todo colocado. E,
quanto a isso, a AAMR'® aponta que sdo necessdrios educacio e
treinamento desses profissionais, visando a “familiarizacdo das
abordagens baseadas em apoios e ajuda para se tornarem participan-

tes efetivos no planejamento e manejo de seus proprios apoios”.

Em contrapartida, alguns professores se posicionaram contra o
processo de inclusdo desses alunos, sempre colocando pontos como
falta de material, de incentivo, de professor auxiliar, de sala especi-
al, de menor nimero de alunos na sala, o que, de uma forma ou de
outra, tem sentindo nesse contexto, pois ndo € dessa maneira que se
deve incluir um aluno que demande apoio especializado. Acredita-se
entdo que, no minimo, teriam que existir parametros e exigéncias
para esse processo.

Oportuno ressaltar que foi relatada pelos professores a neces-
sidade de uma sala de recursos que servisse como apoio para mo-
mentos especificos do trabalho diario com os alunos. Foi sugerida a
criacdo de uma sala de recursos onde o aluno pudesse passar ao
menos uma hora do seu dia escolar realizando atividades especificas
para seu caso, em uma turma com numero reduzido de alunos e
professores especializados. De certa forma, a sugestdo é muito vali-
da, pois um trabalho especifico para o aluno, mesmo que por pouco
tempo, auxiliaria nas dificuldades apresentadas na sala de aula co-
mum, e 0 acompanhamento seria especifico para cada caso. Porém,
a realidade brasileira, segundo eles, ndo permite.
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Em face dessas colocagdes, fica aqui sugerido que se acompa-
nhe o processo inclusivo desses alunos para, assim, tentar viabilizar
formas de melhorar esse ensino. Algumas recomendagdes sdo regis-
tradas a seguir: reduzir nimero de alunos em sala de aula ou colocar
professor auxiliar; disponibilizar materiais especificos para cada
aluno incluido; estimular e oferecer cursos de capacitacdo e atuali-
zacdo de professores; oferecer mais oportunidades de relacionamen-
to entre a psicopedagoga e os professores que necessitem; oferecer
bonificagcdes salariais para os professores que estdo na rede, para, a
partir dai, pensar-se em um processo de inclusdo de qualidade, em
que os elementos tedricos coincidirdo, de fato, com os aspectos da
pratica.

Observa-se atualmente que a demanda de alunos com sindro-
me de Down incluidos na rede € grande e tende a aumentar por con-
ta das tendéncias atuais. Percebe-se que o avango foi dado e que os
conceitos foram reformuladoszs, tendo sido observado, na educagio
especial, aumento de 337.326 matriculas efetuadas no ano de 1998
para 700.624 em 2006, o que destaca que a inclusdo tem avangado.

Fica aqui destacada a importancia de responsaveis por todo es-
se processo, incluindo as autoridades governamentais e a comunida-
de escolar, trabalharem em prol de uma inclusdo dinamica, na qual
ndo exista segregacdo e que seja focada nas necessidades de cada
aluno, deixando de lado a prética inclusiva selvagem', em que se
coloca o aluno na sala de aula sem saber quais as dificuldades que
ele apresenta. Nesse caso, o ensino fica em segundo plano, com-
prometendo o desempenho do aluno que tem direito de estar matri-
culado e frequentando a escola regular como os demais discentes,
recebendo uma educacio escolar de qualidade.
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A Sociedade para o Estudo dos Fenétipos Comportamentais
define o termo fen6tipo comportamental como um padrio tipico de
anomalias motoras, cognitivas, linguisticas e sociais que se associam
consistentemente com um transtorno bioldgico. Estabelece que o
fenétipo comportamental deva ser compreendido como base para a
pesquisa de padrdes comportamentais, emocionais e cognitivos cuja
causa é bioldgica, sem ainda desconsiderar a influéncia do ambiente .

Alguns modelos tteis para a caracterizagdo de fendtipos com-
portamentais t€m sido doengas genéticas que t€m como caracteristi-
ca deficiéncia intelectual como, por exemplo, a Sindrome de Down
(SD), a Sindrome de Williams, a Sindrome de Prader Willi e a Sin-
drome do Cri-du-Chat™”. Estudos epidemioldgicos constatam que
criancas diagnosticadas com essas sindromes apresentam maiores
prejuizos no desempenho académico, maiores taxas de groblemas de
comportamento e menores taxas de ajustamento social®”’.

Atualmente se desenvolvem modelos ecoldgicos que auxiliam
na compreensdo da adaptagdo social e familiar de criangas diagnos-
ticadas com doengas neurocomportamentais. Nesse sentido, é valo-
rizada a dupla influéncia que exercem tanto os fatores préprios da
crianca (como dismorfismos fisicos, problemas comportamentais,
déficits cognitivos e de linguagem e outros atrasos no desenvolvi-
mento) quanto fatores do contexto social, escolar e familiar (por
exemplo, educadores e cuidadores, estimulacdes escolares, estimu-
lacdes cognitivas e manejo psicossocial)*’°,

Coerente com a proposta de cunho ecolégico, o modelo tedrico
utilizado na 10* edi¢do do Manual de Definicdo, Classificagcdo e
Sistemas de Apoio da Associacio Americana de Retardo Mental
(AAMR)" estabelece cinco dimensdes para compreender a relacio
existente entre o funcionamento individual, os apoios e as necessi-
dades de pessoas com deficiéncia intelectual. As cinco dimensdes
que o sistema propde sdo: habilidades intelectuais, comportamento
adaptativo, participagao / interagdes / papéis sociais, saide e contex-
to. Elas poderfo influenciar o funcionamento do individuo mediado
pelas diferentes necessidades de apoio.

A avaliacdo e mensuracdo de comportamentos adaptativos de
uma pessoa com deficiéncia intelectual é complexa; entretanto,
observe-se que nas dimensdes propostas houve a inclusdo de uma
dimensdo dedicada a participagdo, interagdes sociais e papéis sociais
da pessoa'’. Justo nessa dimensdo, a mensuracio de habilidades de
competéncia social podem ser de muita utilidade para propdsitos de
planejamento de apoios, por exemplo. No Brasil hd trabalhos'® que
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focam indicadores de habilidades adaptativas em pessoas com SD
inseridas no mercado de trabalho e que também se basearam no
modelo ecolégico da AAMR.

A verificacdo de habilidades de competéncia social e escolar
em criancas com deficiéncia intelectual permite levantar hipéteses
sobre diferentes tipos de repertérios comportamentais, a saber, os
que sdo adequados e mostram ajustamento social e escolar, os que
sdo inadequados e aqueles que sdo inexistentes e precisariam ser
introduzidos para garantir adaptacdo social da crianga ao contexto
em que vive. A descri¢cdo dessas habilidades pode auxiliar no plane-
jamento de estratégias de intervengdo padronizadas ou individuali-
zadas conforme demandas especificas.

Para Del Prette e Del Prettelg, o termo competéncia social
abrange a capacidade das pessoas de expressar um desempenho que
garanta, concomitantemente, a consecucao dos objetos de uma rela-
¢do interpessoal e o equilibrio na troca dessa relagdo. Trata-se de
uma habilidade adquirida ao longo do desenvolvimento que resulta-
rd no ajustamento individual e interpessoal, dependendo da capaci-
dade do individuo em manejar repertérios de habilidades sociais
(autocontrole, empatia, assertividade, habilidades para resolugdo de
problemas interpessoais) e de informacdes socioculturais (perceber
dicas do ambiente) para obter consequéncias positivas para si e para
sua relagdo com as outras pessoas”’>*. A competéncia social qualifi-
ca o nivel de proficiéncia das classes e com;z)ortamentos verbais e
ndo verbais em um desempenho bem sucedido™.

A competéncia social pode ser um dos indicadores positivos
para o desenvolvimento de ajustamento psicossocial®. Repertdrios
de habilidades sociais empobrecidos podem caracterizar sintomas ou
correlatos de problemas psicolégicos. E necesséria a avaliagio de
competéncias sociais na medida em que ela pode ser um indicador
de qualidade de vida e de outros problemas de comportamento.

Um dos objetivos principais da inclusdo escolar é a melhoria
da qualidade do relacionamento entre colegas, a promog¢do da com-
preensdo e aceitacdo das diferencas por parte de colegas e de profes-
sores>!. Conforme estudos anteriores, a inclusdo escolar de alunos
com deficiéncia intelectual tende a aumentar o nimero de interacdes
sociais de criangas e adolescentes.

No Brasil, ha dados que confirmam esse resultado®*?’. Entre-

tanto, outros trabalhos cujos participantes foram pessoas com SD
identificaram taxas elevadas de problemas de comportamento e difi-
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culdades de ajustamento social desde os 10 anos de idade™ ™. O tra-

balho de Dykens et al.*® concentrou a avaliacio em 211 criancas e
adolescentes com SD entre 4 e 19 anos. Verificou-se maior nimero de
problemas de depressio e ansiedade, isolamento / depressdo, queixas
somaticas e comportamentos autoagressivos no grupo entre 10 e 19
anos, quando comparado com os que estavam na faixa etdria de 4 a 6
anos. Um indicador importante de ajustamento social foi a elevada
prevaléncia de indicadores de isolamento social. Sobre a SD, tema
principal do presente capitulo, apresentar-se-4 uma breve caracterizacao.

Breve caracterizagao do fenotipo clinico,
cognitivo, comportamental e
de linguagem da sindrome de Down

O primeiro estudo sobre sindrome de Down, intitulado Obser-
vations on an ethnic classification of idiots, foi escrito por J.
Langdon H. Down e publicado na revista London Hospital Reports,
em 1866°'. Em 1876, Fraser e Michell publicaram as primeiras ilus-
tracdes médicas sobre a SD: descreveram 62 casos vivos e o resulta-
do da autdpsia de um caso. S6 em 1959, com os avangos na enge-
nharia genética, Jerome Lejeune, na Franca, e Patricia Jacobs, na
Escécia, descreveram a g)resenga de um cromossomo a mais em
pacientes com a sindrome >33

A trissomia do cromossomo 21 € a causa genética mais comum
de deficiéncia mental. A sindrome tem incidéncia de 1:300 a 1.000
nascimentos e se associa com mais de 80 condicdes clinicas que
incluem: malformagdes congénitas cardiacas, estenose duodenal,
hipotonia muscular, deficiéncias no sistema imunolégico, aumento
de risco na idade adulta pra Deméncia Tipo Alzheimer, entre outras
condi¢des de maior ou menor severidade, dependendo da variabili-
dade de cada caso™*.

Dentro das altera¢Ges cognitivas associadas a deficiéncia inte-
lectual se encontram déficits no processamento verbal de informa-
coes, déficit de memdria, desatencdo, alteracdes na linguagem ex-
pressiva3’38’39. Também sdo constatadas alteracdes de linguagem
caracterizadas por prejuizos em aspectos fonolé§icos, sintdticos e
semanticos e maior utilizacao de recursos verbais”
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Dykens®’ caracterizou as principais alteracdes de comporta-
mento e transtornos psiquidtricos em pessoas com SD em trés fases
do desenvolvimento: infancia, adolescéncia e idade adulta. Destaca-
se o fato de as criancas com SD, quando comparadas com outros
grupos de criangas com deficiéncia mental, ndo apresentarem eleva-
das taxas de alteragdes comportamentais, emocionais e psiquidtricas.
Quando comparadas com criangas com desenvolvimento tipico, a
prevaléncia desses problemas de comportamento foi maior para
comportamentos externalizantes (desafio, oposicdo, problemas de
atencdo, impulsividade, comportamento argumentativo, dentre ou-
tros).

Dykens®’ verificou que algumas das alteracdes identificadas na
infAncia melhoram na adolescéncia; entretanto, outros problemas se
desenvolvem nessa faixa etdria, como problemas internalizantes do
tipo isolamento e depressdo. Na idade adulta, embora a literatura
cientifica no seja tdo vasta quanto nas outras fases do desenvolvi-
mento, os trabalhos apontam para um incremento de doengas neuro-
l6gicas como a Deméncia Tipo Alzheimer com sintomas de agressi-
vidade, taxas elevadas de depressdo, estado de humor negativo,
passividade, insOnia, diminuicdo de apetite, esquizofrenia e trans-
torno obsessivo-compulsivo’*.

Partiu-se neste estudo da definicdo de fenétipo comportamen-
tal, no caso, aplicavel a SD'. Assim, multiplas incapacidades deverdo
ser atribuidas a prépria condicdo genética da sindrome sem desconsi-
derar a influéncia do ambiente. O presente capitulo tem como objetivo
geral verificar competéncias de um grupo de criangas e adolescentes
com SD regularmente matriculadas na rede publica de ensino da regi-
do metropolitana de Sdo Paulo. As dreas e contextos avaliados foram:
escola, realizacdo de atividades e relacionamento social.

Método

Participaram do estudo 19 criangas e adolescentes com SD, na
faixa etaria de 8 a 18 anos, sendo 12 do sexo masculino e sete do
sexo feminino, e suas mies / responsdveis. Os critérios de inclusio
foram a confirmacio de diagndstico clinico, mediante laudo médico
do prontudrio pedagégico do aluno, e idade entre 6 e 18 anos. Os
participantes foram rastreados nas escolas publicas municipais da
Secretaria de Educagido do Municipio de Barueri, SP.
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O instrumento de coleta de dados utilizado foi o Inventdrio dos
Comportamentos de Criancas e Adolescentes de 6 a 18 anos
(CBCL/6-18)". A avaliacdo comportamental das criancas e adoles-
centes foi realizada mediante respostas das maes / responsaveis ao
CBCL/6-18. O inventdrio € um questiondrio de avaliacdo compor-
tamental desenvolvido para verificar problemas de comportamentos
externalizantes e internalizantes e indicadores de competéncia nas
seguintes dreas: a) escolar (itens que avaliam desempenho acad&mi-
co); b) social (itens que avaliam nimero de amigos, frequéncia se-
manal de encontros com amigos, qualidade do relacionamento com
irmaos, outras criangas e pais); ¢) participacdo em atividades (itens
que verificam nimero de esportes, passatempos, organizacdes fre-
quentadas e realizagdo de tarefas)™®.

Os achados do presente estudo dizem respeito apenas as com-
peténcias sociais das criancas e adolescentes avaliadas e ndo aos
indicadores de problemas externalizantes e internalizantes. Os esco-
res T sdo as pontuagdes padronizadas do instrumento. O ponto de
corte para diferenciar, nas dreas de competéncia, as pontuacdes cli-
nicas das pontuagdes classificadas como normais é 35. A distribui-
cdo dos escores T na escala das dreas de competéncia é a seguinte:

Escores T > 35: classificagdo normal
Escores T entre 31 e 34: classifica¢do limitrofe

Escores T < 30: classificagdo clinica

Resultados e discussao

Na Figura 1, observam-se os escores T médios obtidos no de-
sempenho escolar. Nas matérias de Ciéncias e Histéria, 11 maes
justificaram nao ter critérios para avaliar o desempenho escolar dos
filhos. A mesma situagdo ocorreu nas matérias de Matematica e
Portugués, com nove e oito maes, respectivamente. Das maes que
conseguiram avaliar o desempenho, 10 maes avaliaram seus filhos
na classificacdo do inventdrio “abaixo da média exigida pela escola”
em Portugués; oito maes em Histdria; nove em Matemdtica; e oito
em Ciéncias. Somente a mie de uma crianca avaliou o filho dentro e
acima da média nas matérias de Portugués e Matematica, e trata-se
de uma crianga com 8 anos de idade matriculada no 1° ano do Ensi-
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no Fundamental I. E provavel que o nivel ainda baixo de exigéncia
de alfabetizacdo em relagdo a essa crianga tenha determinado tal
avaliagdo.

Ciéncias

Matemética

Histdria

Portugués

1 T T T T T

0 2 4 6 8 10

HAcima da média ®Na média uAbaixo da média ®Sem resposta

Figura 1. Distribuigdo dos participantes conforme competéncias escola-
res referidas pelas mdes nas matérias de Portugués, Historia, Matema-
tica e Ciéncias.

Estudos anteriores mostraram que, para desenvolver habilida-
des académicas acima do esperado para a idade mental, criangas
com SD precisam ser estimuladas precocemente®. Ricci* enfatiza
que, assim como em outras sindromes genéticas associadas a defici-
éncia mental, € necessdrio estimular precocemente essas criangas
(preferentemente desde a Educacdo Infantil) para que possam atin-
gir, em alguns casos, habilidades escolares acima da idade mental. A
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percep¢do das maes no grupo avaliado ndo parece confirmar a hipd-
. .44 . . ~ ~

tese de Ricci ', pois aproximadamente a metade das mées nao con-

seguiu avaliar o desempenho académico ou informaram que os fi-

lhos estdo abaixo da média exigida pela escola.

Embora hag'a resultados contraditorios na literatura45, o estudo
de Groen et al.* , baseado em relato de caso clinico, mostrou que a
estimulacdo de habilidades fonoldgicas pode ser eficiente para a
aprendizagem de leitura na SD. E provével que a estimulagio peda-
gbgica realizada com essas criancas esteja aquém das necessidades
delas em todas as matérias avaliadas pelo instrumento, sem descon-
siderar a deficiéncia mental caracteristica da sindrome. Também
pode ser levantada outra hipdtese quanto ao grau de estimulagdo
familiar que elas recebem. Outros estudos realizados em criangas
com SD mostram a necessidade de serem estimuladas mediante
atividades que envolvam a leitura conjunta entre pais e filhos".

E provével que o prejuizo de habilidades escolares verificado
no CBCL/6-18 corresponda com achados de estudos anteriores que
avaliam a estreita relacdo que existe entre o prejuizo no desempenho
académico e as habilidades cognitivas deficitdrias também** >

Outro trabalho que pode ser integrado a presente discussdo € o
de Vital®. A pesquisadora avaliou o mesmo grupo amostral do pre-
sente estudo e analisou os prontudrios pedagdgicos dos alunos com
SD desta mesma amostra, os quais cursavam o Ensino Fundamental
I, a fim de levantar dados sobre a evoluc¢do de suas aprendizagens,
em especial a alfabetizacdo. Um dos achados mais significativos do
estudo de Vital foi o fato de que, independentemente da série cursa-
da, do sexo, da idade e do nivel intelectual dos alunos avaliados, ndo
se observaram diferencas qualitativas no nivel de aprendizagem da
leitura e escrita, especialmente naqueles que se encontravam matri-
culados nas 3* e 4* séries do Ensino Fundamental 1. Salientou-se,
também, que o servico de apoio especializado do municipio de Ba-
rueri se mostrou insuficiente para atender a demanda.

Do total desta amostra, 13 individuos com SD (68%) ndo par-
ticipam de grupos sociais, clubes, organizacdes (sendo eles adoles-
centes com idade entre 14 e 18 anos), e 32% frequentam algum tipo
de grupo social, tendo eles idade entre 8 e 10 anos. Esse resultado
permite levantar a hipdtese de que essa falta de participacdo social
pode conduzir esses adolescentes ao desenvolvimento de outros
problemas de comportamento caracteristicos na SD, como mostrado
no estudo de Dykens37.
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Outra variavel verificada foi o nimero de amigos e de encon-
tros com esses amigos, como se observa na Tabela 1. Do total da
amostra, e independentemente da participacdo em grupos sociais, oito
criangas e adolescentes ndo possuem amigos na percepcao das maes,

e entre quatro e sete possuem um ou dois amigos pelo menos. Entre-
tanto, esses contatos sociais parecem ser deficitarios entre os que
t&m amigos, pois a frequéncia de relacionamento ¢ em média inferi-
or a um encontro semanal. Esse achado pode também aumentar a
probabilidade de isolamento e de de}?ressﬁo nessas criangas, como
confirmado no estudo de Evans et al.”’.

Também com referéncia a participacdo em atividades, foi veri-
ficada a pratica de esportes dos participantes. Trés criangas ndo
praticam atividades esportivas (16%), e as 16 restantes praticam
entre dois e trés esportes (todos na faixa etdria de 8 a 11 anos).

Na Tabela 2, observa-se a qualidade do desempenho nas ativi-
dades esportivas comparada com a de criancas da mesma idade.
Embora 16 deles pratiquem esportes (trés participantes ndo pratica-
vam no momento da coleta), observa-se que o desempenho, na sua
maioria, estd abaixo da média, se comparado com o de outras crian-
cas e adolescentes da mesma idade (13 criancas de acordo com a
avaliacdo das maes). Este achado pode estar associado a dificulda-
des motoras que sdo caracteristicas da sindrome, conforme outros
estudos™. Entretanto, avaliar essa limitacdo ndo € suficiente. Este
dado de participacdo em atividades esportivas mostra indubitavel-
mente que o grupo estd se beneficiando em relacdo ao comporta-
mento adaptativo.

Na Tabela 3 estdo descritos os dados relativos a percepcao das
mies sobre a qualidade do relacionamento social dos participantes
quando interagem socialmente com outras criangas e adolescentes,
com irmaos e como se comportam com os pais.

Observa-se que a maior parte das avaliacdes refere relaciona-
mento igual ou melhor, se comparado com o de pessoas da mesma
idade. Este resultado confirma estudos anteriores ao se observar que
na SD, diferentemente de outros transtornos do desenvolvimento
associados com deficiéncia intelectual, as afiliagdes sociais que
essas criangas desenvolvem sdo avaliadas pelos pais como positivas,
sobre tudo na infancia™**.

No estudo de Esbensen e Seltzer’” foram entrevistadas 155
mies de adultos com SD, e avaliou-se a qualidade do relacionamen-
to social e os apoios sociais para manter bom ajustamento e adapta-
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cdo ambiental. Os autores destacam a importancia das relacdes soci-
ais sem desconsiderar a participacdo social de organiza¢des comuni-
tarias, varidvel que se mostrou deficitdria nos participantes, confor-
me a percep¢do das maes (13 criangas ndo participam de grupos
sociais, conforme exposto na Tabela 1).

Tabela 1. Participacdo em grupos sociais, nhumero de amigos e frequén-
cia de relacionamentos conforme CBCL/6-18.

Participagao em grupos sociais

Par(trl‘u:pasl;tes Nao |(3:r:c1|[3)§mtes Totais

Numero de amigos

Nenhum amigo 2 6 8

Um amigo 1 3 4

Dois amigos 3 4 7

> Trés amigos 0 0 0
Numero de encontros
semanais com os amigos

< Uma vez / semana 4 7 11

Uma vez / semana 0 0 0

Tabela 2. Qualidade do desempenho em atividades esportivas se com-

parado com criancas da mesma idade (n=16).

Desempenho em atividades esportivas comparado ao
de criancas da mesma idade

Quantidade

Nimero NUmero NUmero
de esportes partic(ijp?antes partic(ij[?antes partic(ij[fantes
abaixo da média na média acima da média
1 13
2 2
3 1
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Tabela 3. Qualidade de relacionamento social dos participantes quando
comparado com o de criancas da mesma idade, conforme respostas das
maes ao CBCL/6-18.

Qualidade Relacionamen- Relacionamen- Relacionamen-
do to com irmdos to com outras to com os pais
relacionamento e irmas* criangas

Pior se comparado com 1 4 2

pessoas da mesma idade

Igual se comparado com 6 8 11
pessoas da mesma idade

Melhor se comparado com 9 7 6
pessoas da mesma idade

*Nota: Trés participantes ndo tém irmdos

O presente estudo permitiu avaliar indicadores de comporta-
mento adaptativo de criangas e adolescentes com SD regularmente
matriculadas nas escolas ptiblicas da regido metropolitana de Séo
Paulo, municipio de Barueri. Os indicadores utilizados foram habi-
lidades de competéncias escolares e participacdo em atividades so-
ciais e esportivas de acordo com o CBCL/6-18. Os resultados permi-
tiram identificar a existéncia de habilidades preservadas em relagdo
a pratica de esportes e nimero de amigos fora do contexto escolar.
Ja as habilidades de desempenho académico se mostraram abaixo da
média e insuficientes para a maior parte do grupo.

Em relacdo aos relacionamentos sociais, observou-se que, em
termos de frequéncia, sdo aceitdveis, mas prejudicados, pois esse
grupo quase nunca encontra amigos fora do contexto da escola. Este
achado indica limitacdes no comportamento adaptativo que podem
afetar o dia a dia e interferir no desenvolvimento de repertdrios
comportamentais de socializacdo de acordo com demandas do am-
biente.

Quando o nimero de relacdes com os pares é prejudicado em
termos de frequéncia de contato, essas criangas poderdo ter menores
possibilidades de acesso a modelos sociais, o que, consequentemen-
te, ndo favorece a aquisi¢do de comportamentos adaptativos®>'.

Estudos futuros poderdo também acessar informacgdes a partir
do relato de professores e educadores dessas criangas e adolescentes
utilizando o mesmo instrumento direcionado a professores. Cruza-
mentos de dados desse tipo podem contribuir com medidas mais
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eficazes de acompanhamento multidisciplinar dessas criancas e
adolescentes. Outros estudos podem ser conduzidos a fim de orien-
tar pais e equipes educacionais no planejamento de apoios que favo-
recam a independéncia, os relacionamentos sociais, a participagdo
na escola e na comunidade e o bem-estar pessoal dessas criancas e
adolescentes.
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O nascimento de criangas com sindrome de Down (SD) pode
provocar vdrias reagdes nos pais. Numa fase inicial, logo apds o
nascimento e a identificacdo dessa condicdo, hd que se lidar com
sentimentos tais como frustracdo, angustia, inseguranca, culpa e
rentincia'. Mais tarde surgem preocupagdes com o presente e o futu-
ro da crianca’, e os pais podem desenvolver mecanismos de defesa
para lidar com a nova situagdo que se apresenta’.

O futuro da familia que tem um filho com deficiéncia geral-
mente altera o projeto de vida da mde ou do casal, pois implica em
reorganizar valores e objetivos da familia. Assim, a possibilidade do
ajustamento satisfatorio e do desenvolvimento pleno das potenciali-
dades de qualquer individuo existe em funcdo do ajustamento e
maior facilidade da familia em propor condi¢des adequadas para
ajuda-lo”.

As experiéncias vividas pela crianga com deficiéncia podem
ser menos significativas ndo apenas por sua possivel limitacdo, mas
também pela baixa estimulagdo, pouco incentivo e impedimentos
por parte de sua familia’. A pessoa com deficiéncia poderd incutir
na formacdo de sua identidade a forma como foram estabelecidas as
suas relacdes sociais, que poderdo ser expressas em comportamentos
posteriores, desde sua infancia até a vida adulta.

E de grande importincia para a formagdo da pessoa com defi-
ciéncia intelectual poder fazer escolhas, desde coisas simples, como
0 que gostaria de comer, até as que envolvam maior independéncia e
que, consequentemente, podem resultar em maior resisténcia por
parte da familia ou dos responsdveis, como ter um trabalho, fazer
um esporte ou namorar.

O fato é que todos nds temos vontades e preferéncias, e ten-
demos a nos familiarizar, a nos identificar com aquilo que nos agra-
da, sejamos ou ndo pessoas com deficiéncia. Escolher faz com que
nos apropriemos de nossas vidas, sentindo-nos respeitados.

Ao longo dos anos a sociedade vem se relacionando com a ques-
tao da deficiéncia como um desconhecido que precisa ser incluido em
uma categoria padronizada, para que se saiba como lidar com ele. E
as categorias formadas nem sempre sdo expressoes reais, mas sim
formas pré-concebidas e impregnadas de preconceito, que poderdo
resultar em atitudes desfavordveis na relacdo com o individuo com
deficiéncia’.

Segundo Mendes’, sdo vérios os personagens que contribuem
para a construcdo dos cendrios em que a identidade se forma. A
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identidade é transformac@o, € histdria, e se constitui ao longo da
vida do individuo a partir de caracteres préprios e de comportamen-
tos adquiridos no estabelecimento de relagdes sociais.

Atualmente, novos dispositivos legais que influenciam a soci-
edade como um todo garantem diversos direitos as pessoas com
deficiéncia, cuja prioridade, na sua maioria, é a incluso social (co-
mo frequentar escolas regulares, ocupar uma vaga de trabalho por
concurso, dentre outras acdes), alterando aspectos morais, éticos e
de convivéncia na sociedade diante da diversidade humana.

No ambito trabalhista, tém-se as leis que preveem cotas, ou seja,
obrigam as empresas a reserva de um ntimero de vagas de trabalho
que devem ser oferecidas para pessoas com deficiéncia. Porém, mes-
mo com a oferta de vagas, esse amparo legal parece ndo dar conta de
manter o trabalhador em seu posto. Os empregadores justificam a néo
permanéncia dos funciondrios com deficiéncia na empresa pela falta
de qualificag¢@o profissional, atribuindo a escola a falha no processo
de formagdo. Também temos o fato de, por vezes, as pessoas com
deficiéncia que ocupam um posto de trabalho nem sempre estarem
satisfeitas com o que fazem, o que tem levado ao abandono do cargo
exercido e causado frustracdes, segundo alguns estudos.

A escola acaba incluindo pessoas com deficiéncia, seja ela
qual for, por forca de lei; mas, muitas vezes, deixa de cumprir o seu
papel fundamental — o de formar cidaddos criticos, por indimeros
fatores, que vao desde a falta de adaptacdes necessarias ao espaco
fisico, de mdo de obra qualificada, até de barreiras atitudinais.

Considerando o individuo como um ser histdrico-social, ou se-
ja, que ¢ influenciado e também influencia a prépria histéria, apenas
inclui-lo em determinado ambiente, seja por forca de lei ou por
acdes isoladas, ndo garantird que esteja de fato incluido, pois ndo se
trata apenas de ocupar um espago que historicamente ndo lhe era
permitido, mas sim fazer parte tanto da construg¢do quanto do gozo
de seus direitos e realizacdo de seus deveres, assim como é garanti-
do a todos os cidad@os. Se a pessoa com deficiéncia tem algum tipo
de ocupacio ou se fica a maior parte de seu tempo desocupada, a
questdo que se impde € o que garante que uma situagcdo ou outra seja
sindnimo de bem-estar e satisfacido pessoal.

Faz-se necessdrio, assim, dar voz aos protagonistas dessa his-
toria e de tantas outras, pessoas com deficiéncia intelectual, no intui-
to de saber o que fazem e como se sentem, e de conhecer como essa
realidade € sentida e vivida.
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Desse modo, o que se procurou saber com esta pesquisa foi:
Quais sdo as ocupagdes de um grupo selecionado de pessoas adultas
com SD, e como se sentem?

A SD ¢é uma das condi¢des que mais frequentemente cursam
com graus varidveis de deficiéncia intelectual, e o fato de ter havido
grande aumento na sobrevida desses individuos nas ultimas décadas
faz com tenhamos hoje um nimero significativo de adultos com SD
na populacdo. Esse aumento na sobrevida coloca novos desafios no
que diz respeito aos cuidados médicos que exigem, bem como no
que se refere a inser¢do social e no mercado de trabalho.

O instrumento utilizado foi o Indice de Bem-Estar Pessoal
adaptado para o uso com pessoas com defici€ncia intelectual.

A pesquisa ocorreu em instituicdes do Estado de Sédo Paulo,
nos municipios de Barueri, Jundiai e Sao Paulo.

Conhecer a ocupagio e avaliar o bem-estar pessoal de uma po-
pulacdo especifica faz com que se contribua para a constituicdo de
bases tedricas que possam auxiliar no planejamento de futuras inter-
vencdes e delimitar objetos de novas pesquisas na drea da deficién-
cia intelectual, especialmente porque se constatou que sa0 poucos 0s
trabalhos na literatura brasileira que tratam da ocupacgdo e bem-estar
dos individuos com a SD.

Conhecer a percep¢do de um grupo de pessoas com SD em re-
lagdo ao seu bem-estar pessoal e a sua ocupacdo atual foi o objetivo
geral deste estudo. Os objetivos especificos incluiram descrever a
ocupacdo atual de uma populacdo selecionada de adultos com SD,
verificar eventual correlagdo entre a ocupagdo atual e o nivel de
escolaridade, e verificar como esses adultos com SD avaliam o pré-
prio bem-estar pessoal.

Método

O estudo multicéntrico envolveu quatro institui¢des distintas
em diferentes municipios, nas quais se levantaram dados que permi-
tissem a descricdo de caracteristicas de uma determinada po6pulagﬁo
ou fendmeno e o estabelecimento de relacdes entre variaveis .

Os dados foram coletados por um dos autores em visitas aos
espacos institucionais, de forma organizada, em uma sala com con-
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di¢des adequadas para a aplicagdo dos instrumentos, posteriormente
a assinatura do Termo de Consentimento Esclarecido e da concor-
dancia dos sujeitos da pesquisa e das institui¢des.

Apesar de terem sido identificados 39 sujeitos, a pesquisa foi
realizada com apenas 33 adultos com SD e com um dos seus res-
ponsdveis (pai, mae ou responsavel legal), o que totaliza 66 partici-
pantes. No entanto, a amostra total, mesmo sendo constituida por 33
participantes, devido aos pré-testes que sdo obrigatdrios para a apli-
cacdo do instrumento adotado para o estudo, conforme a seguir
descrito, foi reduzida para 27 pessoas que se mostraram aptas a
utilizar o instrumento e seu numero inicial foi preservado em rela-
¢do ao primeiro instrumento aplicado aos pais (entrevista semiestru-
turada).

O critério adotado para definicdo de “adulto” foi a maioridade
legalmente aceita em nosso pais de 18 anos completos. Assim, fo-
ram incluidos no estudo sujeitos com SD de ambos os sexos, com
idade igual ou superior a 18 anos, independentemente do nivel soci-
oecondmico. Foram excluidas do estudo pessoas com SD e seus
responsaveis, quando ndo aceitaram participar voluntariamente da
pesquisa, e os adultos que ndo utilizavam expressdo verbal como
meio de comunicagdo. Também foram excluidos os individuos que
responderam corretamente a apenas uma questdo do pré-teste.

Inicialmente, aplicou-se entrevista semiestruturada individu-
almente ao responsdvel pela pessoa com deficiéncia. A entrevista
semiestruturada foi escolhida por combinar perguntas abertas e fe-
chadas, nas quais o informante tem a possibilidade de discorrer
sobre o tema proposto. O pesquisador pode seguir um roteiro com o
conjunto de questdes previamente definidas, mas em contexto muito
semelhante ao de uma conversa informal, tendo a liberdade de fazer
perguntas adicionais para esclarecer questdes, quando julgar oportu-
no’. As informacdes coletadas com a aplicacdo da entrevista aos
responsaveis legais permitiram a caracterizacdo da amostra de estu-
do quanto a idade, ao sexo, a escolarizacdo e alfabetizacdo, ao tipo
de escola frequentada, ao curso de formagdo, a remuneracio e a
ocupacdo atual dos adultos com SD, bem como ao levantamento de
dados referentes ao estado civil dos pais ou responsaveis.

A traducdo do Personal Wellbeing Index — Intellectual Disabi-
lity (PWI-ID)’ havia sido anteriormente realizada para os fins espe-
cificos desta pesquisa. Essa tradugdo foi realizada por profissional
com formagdo em medicina e especializado em traducdes na drea
médica.

| 170



O PWI-ID € um instrumento multidimensional para mensura-
cdo do indice de bem-estar pessoal, desenvolvido para ser respondi-
do pela pessoa com deficiéncia intelectual, que deve fazer a sua
avaliacdo subjetiva em relacdo aos aspectos que interferem em sua
vida.

No intuito de avaliar o entendimento do individuo sobre as
questdes do PWI-ID, o préprio instrumento traz pré-testes que indi-
cam a possibilidade de continuar ou ndo a aplica¢io’. Os protocolos
de pré-avaliacdo servem para determinar se a pessoa que estd res-
pondendo é capaz de utilizar a escala numérica que vai de um até
dez (Figura 1), ou se necessita utilizar as outras escalas propostas
pelo instrumento e a que nivel: escolha bindria (Figura 2), tercidria
(Figura 3) ou com cinco elementos (Figura 4).

O PWI-ID foi aplicado individualmente apds a realizacdo de
um pré-teste e, no caso de acertos nas respostas, foi efetuada a apli-
cacdo propriamente dita do PWI-ID. Ap6és a leitura de cada item, era
mostrada a prancha que continha a escala de bem-estar pessoal para
o sujeito da pesquisa, que fazia sua escolha apontando para o item
desejado. A alternativa escolhida era registrada em uma folha a
parte. Vale ressaltar que algumas adequagdes de linguagem foram
necessdrias para que o material fosse compreendido o mais plena-
mente possivel. Independentemente da escala utilizada, o processo
para a obtencdo das respostas foi o mesmo.

Em média, cada visita para coleta dos dados teve a duracdo de
40 minutos. Para a aplicagdo do PWI-ID sdo necesséarios cerca de 20
minutos’.

MUITO NEM FELIZ MUITO
TRISTE NEM TRISTE FELIZ
0 1 2 3 4 & & T g 9 10

Figura 1. Escala numérica para respostas as questdes do Indice de Bem-
Estar Pessoal (PWI-ID).
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dois blocos

duas expressoes

Figura 2. Escolha binaria para
respostas as questdes do Indice
de Bem-Estar Pessoal (PWI-ID).

Figura 3. Escolha terciaria para
respostas as questoes do Indice
de Bem-Estar Pessoal (PWI-ID).



cinco blocos

cinco expressoes

Figura 4. Escolha de cinco elementos para respostas as questdes do
Indice de Bem-Estar Pessoal (PWI-ID).

Quando o individuo ndo consegue utilizar a primeira escala
numérica, o que é observado no pré-teste, ele pode fazer uso de
desenhos de blocos, degraus ou, por fim, de expressdes faciais. Cada
escala possui trés fases de testes, sendo a primeira discriminagdo de
tamanhos entre os blocos, a segunda fase de discriminag¢io e compa-
tibilidade entre blocos e degraus e a dltima fase, utilizacdo da escala
abstrata (expressoes faciais).

Obtendo sucesso na primeira fase, segue-se para a segunda, e
assim sucessivamente. No entanto, quando consegue acertar apenas
os testes da primeira fase, fica comprovado que a melhor escala para
os participantes € a que foi utilizada na primeira pergunta. Se ndo
consegue passar no pré-teste mesmo com as escalas representadas
por desenhos concretos, o instrumento ndo pode ser aplicado’.
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Deve-se ressaltar que o PWI-ID ndo tem a finalidade de avaliar
a qualidade de vida. Sua proposta é verificar quantitativamente o
indice de bem-estar pessoal das pessoas com deficiéncia. Esse ins-
trumento de construto multidimensional que se propde a mensurar o
bem-estar pessoal abrange quatro dominios: fisico, psicoldgico,
relacdes sociais e ambientais. Esses dominios tém sido estudados e
considerados os mais importantes ao longo da histéria da aplicagéo
de instrumentos de qualidade de vida. Possui sete itens, cada um
correspondendo a um dominio de qualidade de vida como: padrdo
de vida, sadde, sucesso de vida, relacdes pessoais, conexdo com a
comunidade e seguranga no futuro’.

As questdes feitas na aplicacdo do instrumento sdo as seguintes:

1. Quao feliz vocé se sente com as coisas que vocé tem, como,
por exemplo, dinheiro e pertences?

2. Quao feliz vocé se sente com a sua saide?

3. Quado feliz vocé se sente com as coisas que vocé faz ou
aprende?

4. Quio feliz vocé se sente com seu relacionamento com as
pessoas que voceé conhece?

5. Qudo feliz vocé se sente com a segurancga que vocé sente?
6. Quao feliz vocé se sente em fazer coisas fora de casa?

7. Quio feliz vocé se sente em como as coisas serdo mais tarde
em sua vida?

Ao aplicar o PWI-ID aos adultos com SD que formaram nossa
amostra, alguns complementos foram dados as questdes, como ga-
rantia de que o sujeito estivesse de fato compreendendo a pergunta.

Desse modo, a primeira questdo foi acrescentada a pergunta:
Tem alguma coisa que vocé gostaria de ter que ainda ndo tem?

Antes da segunda questdo original, foi perguntado: Vocé estd
sentindo algum tipo de dor? (por exemplo, dor de cabega, garganta).

Antes da terceira questdo, foi perguntado: O que vocé faz e
aprende?

Antes da quarta questdo, foi perguntado: Vocé tem amigos?
Namorado(a)? Familia? (...) Vocé se dd bem com essas pessoas?

Para a colocag@o da quinta questdo, foram necessdrios exem-
plos que os fizessem entender melhor a proposta da pergunta:

| 174



Quando vocé sai na rua, vai sozinho? Quando vocé esta em casa,
manipula objetos perigosos? Quando acontece alguma coisa errada,
o que deve ser feito? Quem ajuda vocé? etc.

Antes da sexta questdo, foi perguntado: Vocé passeia? Onde
vocé vai? Vocé gosta de fazer as coisas que vocé faz?

Por fim, a sétima questdo foi acrescentada a pergunta: Quando
vocé estiver mais velho, ou com tal idade, o que gostaria de fazer?

9 . . . ‘s .

Nota et al.” confirmaram as propriedades psicométricas e a efi-
cdcia satisfatéria do instrumento. Ndo constam registros nas bases
de dados cientificas do seu uso em populagdo com SD no Brasil.

Para a complementacdo dos dados obtidos pela aplicagdo do
PWI-ID, foi elaborado roteiro de entrevista semiestruturada para
aplicac@o a pais ou responsdveis legais pela pessoa com deficiéncia,
como ja citado anteriormente.

As ocupagdes descritas foram listadas e enquadradas dentro
dos critérios de Classificacio Brasileira de Ocupagdes'’.

Os dados obtidos com a aplicagdo do PWI-DI e com a entre-
vista semiestruturada foram inicialmente analisados descritivamen-
te. Para a andlise estatistica inferencial, os dados obtidos foram
transformados em frequéncias (porcentagens) ou em médias e des-
vios-padrdo, e foram utilizados os testes estatisticos pertinentes,
adotando-se nivel de significAncia menor ou igual a 0,05.

Resultados

Entrevistas

A excecio de dois casos (representados por irmds do adulto
com SD), as entrevistas (31 casos) foram realizadas com as maes do
adulto com SD.

A amostra foi formada homogeneamente em relagdo ao sexo (p
= 0, 460), ou seja, 18 participantes eram do sexo masculino e 15 do
sexo feminino. Quanto ao nivel de escolaridade, 16 ndo souberam
informar, seis concluiram o Ensino Fundamental I ¢ 11 estudaram
até o final do Ensino Fundamental II (p = 0, 159). Segundo relato
dos familiares dos adultos com SD, apenas 16 estavam alfabetiza-
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dos, salientando-se que tampouco houve diferenca significativa (p =
0,480) entre os sexos feminino (56,3%) e masculino (48,5%) no que
tange a alfabetizacdo. No entanto, a frequéncia de sujeitos matricu-
lados em escolas regulares foi significativamente menor (p = 0,004)
do que daqueles assistidos por institui¢cdes especializadas ou daque-
les que estavam frequentando simultaneamente tanto a escola regu-
lar quanto a instituicdo especializada. Dos participantes, 13 estuda-
ram concomitantemente em escola regular e instituicdo especializa-
da, 17 estudaram apenas em instituicdes especiais, e trés frequenta-
ram ensino regular.

Em relagc@o aos pais ou responsdveis que participaram da pes-
quisa, a maioria dos pais era casada (54,5%), frequéncia essa signifi-
cativamente maior em relac@o aos casais separados (27,3%) (p = 0,024),
aos que moravam juntos (6,1%) (p < 0,001) e aos que declararam
outro estado civil (12,1%) (p < 0,001). Nove estavam separados, dois
estavam em unido estdvel, quatro eram vidvos, e 18 eram casados.

Ocupacao dos adultos com SD

A frequéncia de adultos com SD sem (54,5%) e com (45,5%)
algum tipo de ocupacdo se mostrou homogénea (p = 0,460). No
entanto, a frequéncia de adultos com SD do sexo masculino com
algum tipo de ocupacdo (80,0%) foi significativamente maior (p =
0,001) do que a de adultos do sexo feminino (20,0%).

Dentre os 15 adultos com SD com algum tipo de ocupacio, oi-
to deles (53,3%) ja haviam feito ou ainda estavam fazendo algum
tipo de curso preparatorio profissional, frequéncia similar (p =
0,715) aos 46,7% que ndo possuiam nenhum tipo de curso prepara-
tério para a ocupagio que estavam exercendo.

Tampouco houve diferenca estatistica (p = 0,715) entre os
adultos com SD remunerados (53,3%) e ndo remunerados (46,7%)
pela ocupacdo exercida. Seis adultos com SD (40,0%) estavam na
ocupagdo atual por exigéncia familiar. Outros seis (40,0%) tiveram
sua ocupagdo indicada pela institui¢do que frequentavam. Dois deles
(13,3%) foram indicados para a ocupacdo que exerciam por alguém
da familia. O dltimo adulto com SD (6,7%) foi indicado para a ocu-
pacdo que exercia por um amigo da familia.

Na Tabela 1 estd apresentada a distribui¢do homogénea das
frequéncias relativas a ocupacao exercida por 15 adultos com SD, de
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acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes'’. Foram ob-
servadas dez diferentes ocupagdes exercidas por esses 15 adultos, e,
por isso, os valores de p foram calculados sempre em comparagio
com a ocupacdo mais frequente (ou seja, Arrumador do servigo
doméstico, cédigo 5121-10).

Tabela 1. Distribuicdo das frequéncias relativas a ocupacao exercida
por 15 adultos com SD, de acordo com a Classificacdo Brasileira de
Ocupacodes (CBO).

Codigo Nome

da da

Ocupagdo Ocupacdo Remuneragao (%) Valor
segundo segundo de p

aC.B.O aC.B.O

Arrumador no servigo

5121-10 - Sem remuneragao 20,0%
domeéstico
Trabalhador de produtos

8332 artesanais de papel / Sem remuneragdo 13,3% 0,624
papeldo

4110-05 Auxiliar de escritorio Com remuneragao 13,3% 0,624

5121-05 Emp.regado d.omest|co nos 1 com remuneraga~o; 13,3% 0,624
servigos gerais 1 sem remuneragdo

5133 Sl Il 2 Com remuneragao 6,7% 0,283
quartos

5152 Aucxiliar de laboratdrio Com remuneragao 6,7% 0,283

415205  Cnwregador de correspon- Com remuneragio  6,7% 0,283
déncia interna

5134-25 Auwdliar de servigos gerais de Sem remuneragdo 6,7% 0,283
copa

5134-35 Atendente de lanchonete Com remuneragao 6,7% 0,283

5135-05 Auxiliar de cozinha Sem remuneragdo 6,7% 0,283

Dos 15 participantes que tem ocupagdo, 11 a realizam fora de
casa (institui¢do, empresa e hospital) e 4 realizam a ocupacido na
casa que moram.

Aplicacio do PWI-ID

Como o préprio instrumento propde, foram realizados os pré-
testes para definir a amostra capacitada para a aplicacdo propria-
mente dita do PWI-ID. Desse modo, 27 em 33 adultos com SD
(81,8%) puderam ser submetidos a aplicagc@o do teste, e os seis res-
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tantes (18,2%) nao apresentaram condi¢des, no pré-teste, de prosse-
guir com a aplicagdo do PWI-ID. Néo houve diferenca em relagio
ao sexo entre os adultos que nio se mostraram aptos para a aplica-
¢do do PWI-ID, ja que trés (50,0%) eram do sexo feminino e os
outros trés (50,0%), do sexo masculino.

Quanto ao tipo de escala utilizada para responder ao instru-
mento, 70,4% dos participantes usaram a escala numérica de 0 a 10.
Dos demais, 25,9% (sete em 33) realizaram o teste com a escala redu-
zida de trés pontos (escala tercidria concreta), e a minoria (3,7%) usou
a escala reduzida de dois pontos (escala bindria abstrata).

A idade dos sujeitos variou de 18 a 40 anos, com média de
24,42 + 5,00 anos e mediana de 24 anos. O coeficiente de variacio
(CV) de 20% indicou baixa variancia em relacdo a idade desse gru-
po de adultos com SD, o que torna o grupo mais homogéneo no que
tange a varidvel idade.

Ja s pontuacgdes obtidas no PWI-ID oscilaram entre 10 e 94,3
pontos, com grande variancia (CV = 59%), evidenciando pontua-
¢des ndo homogéneas para o grupo de adultos com SD. A pontuagio
média obtida pelo grupo no PWI-ID foi de 59,95 + 13,56 pontos,
com mediana de 78,6 pontos.

Na tentativa de estabelecer alguma associac@o entre as pontuagdes
obtidas no PWI-ID e outras varidveis qualitativas, foi utilizado o Tes-
te de Mann-Whitney. Nessa andlise, ndo foi encontrada qualquer
associacdo entre as pontuacdes obtidas no PWI-ID e o sexo dos
sujeitos (p = 0,584), o fato de estarem ou ndo exercendo alguma
ocupacdo (p = 0,815), receberem ou ndo remuneracio (p = 0,816), e
terem ou ndo realizado curso preparatdrio para a ocupacio exercida
(p = 0,861). Foi observada tendéncia importante (p = 0,075) de os
adultos alfabetizados terem obtido pontuacdes maiores no PWI-ID.

Essas pontuagdes foram significativamente mais altas para os
adultos com SD em exercicio de alguma ocupacdo por periodo infe-
rior a trés anos (p = 0,015) e para aqueles que frequentavam simul-
taneamente escola regular e instituicdo especializada (p = 0,045).

Note-se que, para os efeitos dessa andlise, os sujeitos foram
distribuidos em relagdo ao tempo de ocupacdo em dois grupos: até
trés anos ou mais de trés anos, diferentemente da apresentacdo ante-
rior desses dados. Os valores encontrados evidenciaram, entdo, que
houve queda no nivel de bem-estar pessoal no grupo de adultos com
SD que permaneciam em uma ocupacdo por tempo mais longo, o
que pode também estar sugerindo que o bem-estar pessoal talvez
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esteja relacionado com o tipo de ocupacio exercida, ja que os sujei-
tos que estavam hd mais tempo na mesma ocupagdo demonstraram
menor indice de bem-estar pessoal.

Discussao

A maioria dos participantes (54,5%) ndo tinha nenhum tipo de
ocupacgdo, mas os que possuiam alguma ocupacgio pareceram mais
satisfeitos, segundo o Indice de Bem-Estar Pessoal. O fato de o
indice maior de satisfag@o estar entre os que tinham algum tipo de
ocupagdo parece ir ao encontro de alguns estudos utilizados como
base tedrica para esta pesquisa, tendo em vista que a maior parte das
ocupacdes se manteve por escolha pessoal da pessoa com SD.

Outro fato importante se refere ao fato de a maioria dos sujei-
tos com alguma ocupacio ser do sexo masculino (80,0%), contra
apenas 20% dos sujeitos do sexo feminino. Parece, assim, que a
questdo do género tem feito diferenca para que um adulto com SD
tenha uma ocupagao.

A maior parte dos sujeitos recebia remunera¢do em funcdo de
sua ocupacdo, mas foi observado que esse fator ndo se relacionou
com a satisfacdo dos sujeitos, pois 0s que ndo recebiam qualquer
remuneracio se mostraram mais satisfeitos, segundo o Indice de
Bem-Estar Pessoal.

Primeiramente ficou comprovado que 81,8% dos sujeitos que
passaram no pré-teste tinham capacidade para compreender as ques-
toes e puderam respondé-las na escala que melhor se adequou ao seu
perfil cognitivo. Nesse sentido, a maioria dos participantes utilizou a
escala numérica de 0 a 10, que é considerada por Cummins’ como a
escala com o maior nivel de legitimidade das respostas, por possibi-
litar muitas variacdes de niveis das respostas.

Pode ser observado que o item 5 do instrumento foi o que apre-
sentou 0 maior niimero de dividas por parte dos participantes, tendo
que ser exemplificado pela pesquisadora com fatos do cotidiano.

De toda forma, os adultos com SD incluidos neste estudo mos-
traram, em sua maioria, boa avaliagdo do seu bem-estar pessoal,
independentemente das varidveis estudadas, a excecdo do tempo de
ocupagdo e do tipo de escola frequentada.
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Os resultados do PWI-ID indicaram que a maior parte dessas
pessoas adultas com SD se encontra satisfeita com o seu bem-estar
pessoal, o que indica que, tendo em vista que o padrdo de desenvol-
vimento ndo € uniforme para todos os individuos com esse diagnds-
tico, algumas pessoas com SD tém a capacidade de perceber e avali-
ar diferentes aspectos de sua vida de forma independente.

A maior parte dos participantes ndo exercia nenhum tipo de
ocupagdo que, por sua vez, ndo se relacionou diretamente com o
bem-estar, pois, mesmo sem ocupacdo, 0s participantes apresenta-
ram indice de bem-estar pessoal satisfatério, dentro dos dominios da
escala.

Novos estudos devem ser conduzidos a fim de descrever o
bem-estar pessoal e a ocupagido de outras popula¢des com deficién-
cia intelectual, ja que este estudo se limitou a populagdo adulta com
SD e a amostra também pode ser ampliada. Uma quantidade signifi-
cativa de estudos bem desenhados nesta drea poderd causar impacto
positivo ao se discutirem ou tracarem estratégias de inclusdo social
condizentes com a realidade.
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Avaliar criangas com Sindrome de Down (SD) significa do-
cumentar quantitativa e qualitativamente as necessidades e o de-
sempenho que existem nessa parcela tdo significativa da populacio.

Uma avaliagdo objetiva pode trazer contribui¢des de relevancia
social, uma vez que possibilitard aplicacdes praticas e clinicas em
diferentes dreas do conhecimento, proporcionando as pessoas com
SD um trabalho funcional e ocupacional mais adequado, aliado a
melhor qualidade de vida.

As pessoas com SD possuem caracteristicas de for¢a muito
particulares. A hipotonia muscular e frouxiddo ligamentar colabo-
ram para que a forca muscular seja diminuida se as compararmos as
pessoas sem a sindrome. Pueschel' salienta que o problema da hipo-
tonia muscular pode resultar no atraso de etapas importantes do
desenvolvimento e limitam atividades motoras grossas e finas.

Estudos apontados por Schwartzman® e Pueschel' dizem que
um bom treinamento de forca tem efeito positivo sobre o aumento
de tdnus muscular.

Uma crianga normal primeiramente amadurece sua capacidade
de realizar atividades motoras grossas, que requerem gestos grandes
e bruscos, para, depois, aprimorar as capacidades motoras finas.
Bebés com SD, devido a hipotonia, problemas cardiacos e outros
que impedem o desenvolvimento normal, podem desenvolver a
motricidade fina antes da grossa'.

Segundo Latach et al.’, apesar da grande dificuldade em coor-
denacdo motora encontrada nas pessoas com SD, o que pode levar a
rotuld-las como desajeitadas, muitas delas apresentam grande diver-
sidade de habilidades, desenvolvendo capacidades mesmo com a
motricidade peculiar as suas condi¢des motoras. Elas conseguem
realizar atividades funcionais a sua prépria maneira e tempo, como
as demais pessoas.

A mao das pessoas com SD apresenta algumas caracteristicas
que podem influenciar na for¢a de preensdo e destreza manual. Ana-
tomicamente apresentam a mao pequena, grossa, com os dedos cur-
tos e o dedo minimo arqueado, ou seja, levemente curvado para
dentro (clinodactilia)', o que pode gerar dificuldades em atividades
manipulativas (Eichstaldt e Kalakian apud Nabeiro®).

A andlise da forca de preensdo e destreza manual pode ser con-
siderada uma das formas de verificacdo da funcionalidade manual.
As tarefas motoras e sensoriais executadas pela mio sdo organizadas
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de forma a atender o bom funcionamento geral do corpo em termos
de desempenho, nas atividades de vida didria, necessdrias para so-
brevivéncia’.

A maior parte da literatura pesquisada a respeito da funcionali-
dade da mdo utiliza a avaliacdo da forca e da destreza manual, por
serem aspectos de grande facilidade para medi¢ao e objetividade nos
resultados’. Os testes mais eficazes para essa medicdo sio a dina-
mometria, com o dinamdémetro Jamar®, que avalia a forca de preen-
sdo manual, e o teste da Caixa e Blocos (TCB) para avaliacdo da
destreza manual®®. Ambos os testes se mostram aplicdveis para a
populagdo com SD.

Forca de preensao manual

A maio € parte integrante do sistema funcional do corpo huma-
no e a qualidade na execug@o das atividades didrias € influenciada
por uma adequada fun¢do manual.

A drea do sistema nervoso central responsdvel pelo controle da
mao e pelo processo de informagdes geradas na mdo a torna um
orgao altamente especializado. Tarefas motoras finas como as exe-
cutadas por um neurocirurgido sao realizadas com a mesma estrutu-
ra anatomica usada por um lutador de caraté para partir tdbuas de
madeira e tijolos, uma tarefa (ggrosseira, para a qual o principal requi-
sito € a transmissdo de forga1

Desde o inicio do desenvolvimento da crianca, a fungdo manual
envolve exploragdo, sustentacdo, comunicagdo e realizacdo de tare-
fas fundamentais para sua independéncia.

Os movimentos realizados pela mio, como preensio e manipu-
lacdo de objetos, sdo essenciais a vida didria. A complexidade dessa
estrutura confere a mio caracteristicas singulares em relacio a sua
habilidade, como controle de forca e de precisdo, de acordo com a
exigéncia de execucdo''. E somente a méo que consegue fazer mi-
nuciosas distingdes sobre o meio externo, combinando forca e des-

treza.

De acordo com o estudo cldssico de Napierlz, existem dois pa-
drdes bdsicos de preensdo: de for¢a e de precisdo. A preensdo de
precisdao é uma forma mais delicada, e se refere a segurar o objeto
entre a face palmar, lateral ou ponta dos dedos e o polegar oposto. J4
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a forca de preensdo estd relacionada ao ato de segurar um objeto
entre os dedos parcialmente flexionados, em oposi¢do a pressdo
gerada pela palma da mao, pela eminéncia t€nar e o segmento distal

do polegar.

. 10 . . ~ L .
Grabiner ™ diz que o movimento de preensdo € considerado
quando a mao segura um objeto e o classifica como aperto de potén-
cia ou aperto de precisio.

Embora os conceitos dos padrdes de preensdo de forca e pre-
ensdo de precisdo paregam simples, do ponto de vista biomecanico a
realizacdo dessas funcdes é extremamente complexa. Além de en-
volver o movimento integrado e coordenado de todas as articulagdes
da mio, envolve controle de sistema nervoso central normal e inte-
racdo muscular perfeita".

Branddo'* refere que os padrdes basicos de preensdo no adulto
ja se encontram constituidos na crianca desde os 12 meses, e ela
aperfeicoa os gestos de preensdo, conforme ocorre a execugdo de
tarefas cada vez mais complexas, como manusear talheres e l14pis.

A forca de mio € um dos elementos bdsicos na pesquisa das
capacidades manipulativas de for¢a e de movimentos da mao.

Pereira et al.”” dizem que a forca de preensdo manual pode ser
utilizada como um indicador de desenvolvimento da coordenacio e
no diagnéstico de disfungdes neuroldgicas relacionadas a aprendiza-
gem motora e a percep¢do. A forca de preensdo também serve para
identificacdo de possiveis patologias do membro superior, no con-
trole do processo de reabilitacdo e no estabelecimento dos padrdes
suportdveis de aplicacio ou sustentacdo de cargas. Além disso, men-
surar a for¢ca de preensdo manual ndo requer equipamentos pesados
e sofisticados, e essa medida também pode ser considerada como
um marcador da forc¢a total do individuo.

O equipamento mais apropriado para essa medicdo é o dina-
mometro, € o mais utilizado é o dinamometro J amar®, cujo funcio-
namento consiste em um sistema de aferidores de tensdo, que possui
duas barras de aco interligadas. Quando o sujeito aperta as duas
barras a fim de aproxima-las, € medida a forca de preensdo. Desen-
volvido por Bechtol, o aparelho hidraulico tem sido considerado o
instrumento mais aceito para avaliar a forca de preensio manual
desde 1954. De acordo com a literatura, o dinamometro J amar® é de
alta c?énfiabilidade e precisdo, e possui objetividade na coleta de
dados .
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Forca de preensao manual na SD

Conforme ressaltado anteriormente, a mao das pessoas com
SD apresenta caracteristicas que podem influenciar na forca de pre-
ensdo. Nas criancas com SD, essa forca pode estar diminuida, o que
influird diretamente na capacidade manipulativa e na funcio preen-
sora, pois terdo dificuldade em pegar ldpis, brinquedo ou mesmo um
alimento'”,

Nos estudos de Sharav et al.'® e de Pitetti et al.lg, nos quais
analisaram a forca de preensdo manual em pessoas com SD, foi
constatado que pessoas sem a sindrome apresentaram valores de
forca maior do que pessoas com a sindrome, e que existe forte liga-
¢do entre hipotonia muscular e déficit de forca. Nesses estudos tam-
bém foram constatados resultados mais baixos para forca de pernas
nas pessoas com a SD, o que pode gerar grave impacto nas ativida-
des do dia a dia e nas oportunidades de trabalho nessa populagao.

Godoy e Barrosg, analisando os estudos citados acima, refle-
tem sobre o possivel impacto que o déficit de for¢a pode ocasionar
nas atividades de vida didria, como se trocar, comer, manipular
objetos, entre outras. Os mesmos autores realizaram um estudo as-
sociando hipotonia muscular com forca de preensdo, com o prop6si-
to de indicar pardmetros e uma escala de forga para adultos com SD.
Dividiram os participantes de sua pesquisa em dois grupos: 28 adul-
tos com SD de ambos os sexos e 110 adultos sem SD de ambos os
sexos. Constataram, entre outros resultados, que hd predominio de
forca de preensdo nos homens em relacdo as mulheres; ha déficit
significativo da for¢a de preensdo no grupo de pessoas com SD em
relacdo as pessoas sem SD; e que se deve levar em consideracdo as
caracteristicas da mao das pessoas com SD.

Godoy e Barros™ realizaram um estudo similar ao descrito
acima, no qual avaliaram a for¢ca de preensdo palmar em pessoas
com SD, com idade entre 20 e 40 anos, com a diferenca de correla-
cionar os dados obtidos com a composi¢do corporal. Participaram
do estudo 28 pessoas com SD de ambos 0s sexos e 28 pessoas sem a
SD de ambos os sexos. Concluiu-se que pessoas com SD apresenta-
ram percentual de gordura corporal significativamente mais elevado
em relacdo as pessoas sem a sindrome na mesma faixa etéria e sexo;
a forca de preensdo palmar nos homens é maior do que nas mulheres
nos dois grupos; ha um déficit de forca no grupo das pessoas com
SD em relagdo as pessoas sem a sindrome; a correlacdo é baixa
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entre porcentagem de gordura corporal e forca em ambos os grupos,
e os dados obtidos devem ser considerados como indicativo de forca
para a capacitacdo da fun¢do manual nas pessoas com SD.

Avaliacao da forca de preensao manual

. ~ ®
com o dinamometro Jamar

Para avaliacdo da for¢a de preensdo manual, um dos instru-
mentos mais utilizados é o dinamémetro Jamar®, que consiste em
um sistema hidrdulico de aferi¢do (Figura 1). Na medida em que o
sujeito de pesquisa aperta as barras, elas se dobram, provocando
alteracdo na resisténcia dos aferidores, ocorrendo alteracdo corres-
pondente na produgdo de voltagem, que € diretamente proporcional
a forga exercida sobre as barras. Esse dinamOometro tem uma mano-
pla ajustdvel para espacamento de 1, 1,5, 2, 2,5 e 3 polegadas, ou
seja, 1%, 2%, 3%, 4* e 5% posicdes, sendo que 1 polegada corresponde a
1* posicdo, e assim por diante. A segunda posicao € a mais utilizada.
A escala de forca no dinamdmetro € descrita em até 200 libras e/ou
90 quilogramas (kg/f).

Figura 1. Dinamometro Jamar®.
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Entre as décadas de 1950 e 1960, esse dinamOmetro ja era rela-
tado como o instrumento mais eficaz para medir a forca de mao.
Controlado e calibrado corretamente, ele continua sendo utilizado
como um material eficiente para medida de forca de preensio’’.
Além disso, é um instrumento confidvel, de facil manuseio e leitura
direta, podendo ser utilizado em qualquer ambiente com resultados
satisfatérios. Para a aplicacdo do teste de preensdo deve ser utilizada
a padronizacdo recomendada pela Sociedade Americana dos Tera-
peutas da Mao (SATM) para o uso correto desse dinamometro, tanto
da manopla do aparelho quanto da posi¢ao do sujeito a ser testado, a
fim de se obter uma andlise precisa e correta®'°.

Segundo Moreira®, em 1981 a SATM recomendou a utilizagdo
do aparelho com a manopla na posi¢do dois, por ser a que apresenta
melhores resultados para forca de preensao.

De acordo com Godoy et al.*, a determinacdo da forca de
aperto utilizando o dinamémetro Jamar® é um método bastante sim-
ples que qualifica um aspecto importante da fungdo muscular relaci-
onado com a idade cronoldgica, e oferece dados sobre o desenvol-
vimento da musculatura esquelética.

D’Oliveira’ utilizou o dinamdémetro Jamar® em seu estudo
transversal, com amostra de 1.000 homens e 1.000 mulheres na
faixa etdria de 20 a 60 anos. O objetivo do estudo foi avaliar a forca
de preensdo palmar e correlacionar com as varidveis: sexo, domi-
nancia, peso, altura, indice de massa corporal e pritica esportiva,
para verificar quais dessas varidveis seriam preditoras dessa forca.
Os resultados demonstraram que o dinamdmetro Jamar® é um apare-
lho fidedigno, e possui leitura simples e direta.

Em outro estudo com o dinamdmetro J amar®, Moreira et al.”
chegaram a conclusiio de que esse aparelho possui um sistema de
calibracio que ganhou grande aceitacdo clinica na detec¢do da forca
de preensido palmar. E um procedimento objetivo, pratico, de facil
utilizagdo, e tem sido utilizado regularmente em estudos de pacien-
tes. Observa-se, porém, que ainda nfo existe um protocolo comum
durante o procedimento do teste, apesar das recomendacdes estabe-
lecidas pela SATM. Os autores sugerem novos estudos para padro-
nizar o procedimento, principalmente com relacio ao indice de mas-
sa corporal, patologias diversas, praticas desportivas, entre outras
variaveis.

. N ®
Para coleta de dados com o dinamOmetro Jamar , recomenda-
se o seguimento das indicacdes e recomendagdes da SATM, em
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especial quanto ao posicionamento do corpo durante a execucio do
teste (Figura 2).

Figura 2. Posicdo do corpo durante
a execucao do teste de preensao
manual. Fonte: Godoy et al.’.

- A crianca deve permanecer sentada em um banco giratério
sem encosto e com regulagem de altura do assento, de acordo com o
seu bidtipo.

- Deve manter os pés apoiados no chdo com flexdo de joelhos
e quadril de 90°. O ombro deve estar aduzido junto ao tronco, o
cotovelo a 90° com antebraco em posi¢do neutra sem que haja des-
vios, enquanto o pesquisador sustenta o dinamometro.

- O movimento de preensdo deve ser realizado do modo mais
forte que a crianga possa conseguir.

- Trés repeticdes podem ser solicitadas, alternando-se o mem-
bro avaliado. O intervalo entre uma tentativa e outra deve ser de um
minuto, havendo, dessa forma, o controle da fadiga muscular duran-
te a realizacdo do teste.

- Como resultado, vale a medida mais alta.

Existem diversos estudos com criangas com o uso do dinamd-

® 24
metro Jamar . Moura™ fez um estudo transversal com 600 pessoas
sadias, sendo 300 pessoas do sexo feminino e 300 pessoas do sexo
masculino, que variavam da idade pré-escolar até a 3* idade. A forca
de preensdo foi correlacionada com sexo e idade. Os resultados
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mostraram que os homens apresentaram resultado de for¢a maior
que as mulheres em todas as fases de desenvolvimento; porém, crian-
cas em fase pré-escolar (2-5 anos) e escolar (6-9 anos) apresentaram
semelhancas em suas forcas médias.

Van Der Beld et al.> avaliaram a forca de preensdo em 67 cri-
ancas com idade de 4 a 11 anos com o dinamdmetro Jamar®. O ob-
jetivo do estudo foi avaliar a precisdo do aparelho em criangas com
miopatia. Concluiram que o dinamdémetro Jamar® é um Gtimo méto-
do para avaliar a precisdo da forca, porém ndo tem sensibilidade em
testar a extensdo da miopatia.

Smet et al.*® avaliaram 487 criancas sadias na faixa etdria de 5
a 15 anos, e diante dos resultados elaboraram um banco de dados
normativos da for¢a de preensdo, de acordo com sexo, dominéncia
de mao e idade, utilizando o dinamdmetro Jamar®. A medida de
forca foi mensurada somente uma vez. Foi observado que a forga de
preensdo era semelhante em ambos os sexos até os 12 anos de idade,
aumentando em 25% a forca dos meninos em comparacio a das
meninas conforme a idade aumentava.

Priosti®’ refere em seu estudo com criancas com SD a necessi-
dade de atengdo no posicionamento da manopla, que pode ser usada
nessa populacdo nas posi¢des 1 ou 2, de acordo com o tamanho das
maos, embora a segunda seja indicada na literatura como sendo a
melhor para a medicdo da forca™'®.

Destreza manual

A destreza manual estd relacionada a fun¢do manual. A impor-
tancia de avaliar a destreza estd em medir a capacidade ou dificul-
dade do individuo em realizar tarefas manuais especificas, assim
como medir o desempenho da mao.

Fleishman (apud Magillzg) pesquisou as habilidades humanas
relacionadas a atividades motoras complexas e nomeou categorias
de capacidades de desempenho de tarefas. O autor define destreza
manual como sendo “a capacidade de executar habilidosamente os
movimentos bem orientados da mdo e do bragco, como os que estdo
envolvidos na manipulacdo de objetos sob condi¢gdes de velocida-
de”. Magill28 se refere a habilidade motora como aquela que requer a
coordena¢do do movimento do corpo para obter sua meta.
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Os testes funcionais avaliam um grande espectro da func¢io da
mao e do membro superior, inclusive a habilidade motora de mani-
pulacdo grossa e fina, destreza manual, desempenho nas atividades
de vida didria, de vida pratica, entre outras>’.

A maioria das avaliacdes funcionais resultou nos chamados
Sistemas de Mensuragdo do Tempo de Movimento. Essas avaliacdes
surgiram no século XX, para avaliar candidatos a empregos indus-
triais que exigiam destreza manual. Os métodos englobam tarefas
como pegar, girar, encaixar, passar de uma mao a outra etc. O resul-
tado das tarefas em pessoas normais permite estabelecer faixas e
graus de normalidade. E importante salientar que o resultado depen-
de da colaboragdo da pessoa que executard o teste, pois simuladores
e pessoas com alteracdes psiquicas podem falsear as informacdes,
produzindo resultados ndo compativeis com o tipo de patologia e
observagio clinica®. Araiijo® cita alguns exemplos de testes funci-
onais: teste de Jebsen, teste de manipulacdo de Minesota, teste de
destreza de O’Conner, teste de destreza de Crawford, entre outros.
Esses testes sdo baseados em tempo de execucdo, e a redugdo na
funcdo da mdo gera a necessidade de mais tempo de esfor¢o para a
realizacdo das atividades, por mais simples que elas sejam’".

Em 1985 foram validados e padronizados por Mathiowetz et
al.® o teste da Caixa e Blocos (TCB) e o teste de Nove Buracos, que
anteriormente eram usados indiscriminadamente, sem dados associa-
dos a normalidade. O TCB consiste no transporte de pequenos cubos
de madeira de um lado para o outro durante um minuto. Esses blo-
cos devem ser levados de uma extremidade a outra de uma caixa de
madeira com diviséria. O nimero de blocos deve ser registrado para
membro superior direito e esquerdo, mediante duas tentativas.

Nunes®' considera o TCB o teste mais simples e popular de
funcdo manual. Utilizado para medir a destreza manual grossa, e
aplicado de forma individual, permite a observacdo e a medida de
tempo e resisténcia ao realizar a tarefa de transferéncia dos blocos,
mas ndo avalia a capacidade de manipulacio.

Salienta-se a importancia de selecionar-se adequadamente o
teste a ser utilizado para a avaliacdo da destreza manual em pessoas
com SD, uma vez que o déficit intelectual pode interferir nos resul-
tados e comprometer a avaliacdo. Portanto, o instrumento a ser indi-
cado deve ter como caracteristicas a facilidade na compreensio da
ordem para a tarefa. O TCB pode atender a essas recomendacdes,
sendo necessarios estudos praticos de investigacdo com este instru-
mento na populacdo com SD.
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Funcao preensora e destreza manual na SD

A diminuic¢do do tonus muscular é uma alteracdo sempre pre-
sente no inicio do desenvolvimento das aquisicdes motoras do bebé
com SD, e é considerada uma das causas de atraso e de dificuldade
em realizacdo de movimentos adequados dentro do desenvolvimento
motor normal, e consequente destreza manual. A hipotonia interfere
de tal forma no desenvolvimento que atrasa a aquisicao de habilida-
des, a exploracdo do ambiente, ligada diretamente a preensdo, cau-
sando déficits sensoriais € vivenciais, € também refletindo no de-
sempenho cognitivo. Quanto a preensdo manual, a hipotonia limita
as habilidades fisicas de coordenacdo, tanto motora grossa como
motora fina. Ela gera o aumento da flacidez, hipermobilidade articu-
lar, com hiperextensdo e frouxiddo ligamentar e muscular, o que
causa diminui¢do dos movimentos e dificuldade em realiza-los,
atrasando, por consequéncia, habilidades como a manipulacido de
objetos'”.

Garcias et al.” realizaram pesquisa com mdes e/ou responsa-
veis de 84 criangas com SD na cidade de Pelotas, RS, cujo objetivo
foi determinar a idade de surgimento de aquisi¢des neuromotoras
(sorrir, balbuciar, rolar, sustentar a cabeca, sentar, andar, falar, segu-
rar objetos) e comparar o surgimento dessas habilidades com a esca-
la de desenvolvimento de criancas normais. Quanto ao desenvolvi-
mento motor e a habilidade de segurar objetos, observou-se que,
enquanto criangas normais seguram objetos aos 4 meses, em sua
pesquisa 40,8% das criancas adquiriram essa fungdo a partir dos 7
meses. Concluiram que as aquisicdes motoras referentes as habili-
dades manuais na SD acontecem mais tardiamente do que no desen-
volvimento motor normal, mas ndo deixam de ocorrer, ou seja, as
criangas passam por todas as etapas, mas sempre com atraso. Suge-
rem que a trissomia do cromossomo 21 interfere no desenvolvimen-
to de alguns 6rgéos, principalmente no sistema nervoso. Essa con-
clusdo concorda com outros autores, como Gusman et al.”, que
referem que, quando a crianca com SD tem seu desenvolvimento
comparado ao de outras criangas, é observado um atraso consistente
na conquista das etapas e caracteristicas do desenvolvimento motor
(voluntdrio e postural), que interfere diretamente nas fun¢des mani-
pulativas e destreza manual.

Em relagdo a coordenacdo motora e a destreza manual, a pes-
quisa realizada em 1999 pela Federacdo Brasileira das Associagdes
de SD mostra, pelos indices de realiza¢do de trabalhos manuais, que
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as pessoas com SD tém apresentado desenvolvimento motor relati-

vamente bom, sendo que pais responderam que seus filhos executam

trabalhos manuais diversos (54%), porém essa porcentagem cai
. 33

entre as pessoas com SD com idades entre 40 e 59 anos™.

Avaliacao da destreza manual com o TCB

Para a aplicacdo do TCB, utiliza-se uma caixa de madeira com
53,7 cm de comprimento, com uma divisdria, também de madeira,
mais alta que as bordas da caixa, separando-as em dois comparti-
mentos iguais. A caixa deve conter 150 blocos, também de madeira
e em forma de cubos, de 2,5 cm de diametro (Figura 3). Na descri-
¢do do teste, pede-se um ambiente silencioso para a sua aplicacdo.

Figura 3. Modelo de caixa para o TCB. Fonte: Germano®.

As recomendagdes indicadas no estudo de Mendes et al.” de-
vem ser seguidas para a realizacdo desse teste. Para criangcas com
SD, algumas adaptacdes sdo necessdrias, conforme apontado por
Germano™*, que sugere uma modificagdo estrutural na caixa, com o
fechamento dos orificios centrais para evitar dispersdo da atengfo
durante a prova e a contagem do nimero de blocos transferidos em
voz alta. Para a autora, que avaliou 100 criancas e adolescentes,
sendo 50 com SD e 50 em grupo-controle, o TCB se mostrou ade-
quado e os resultados indicaram que a destreza manual se encontra
defasada para o grupo com SD.
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O avaliado deve sentar-se em uma cadeira adequada a sua altu-
ra. A caixa, colocada horizontalmente a frente do examinador, deve
permitir visdo total da drea e equipamentos. O comando recomenda-
do é: “quero ver com que rapidez vocé consegue pegar um bloco de
cada vez, e coloca-lo até o outro compartimento da caixa”. Para as
criancas com SD a explica¢do deve ser feita cuidadosamente para
garantir que compreendam o que estd sendo pedido, ou seja, elas
devem pegar um bloco por vez. Se ocorrer a queda de algum bloco
na mesa ou no chio, ndo é necessario perder tempo em pega-lo, pois
este conta como um ponto.

Pode-se considerar, a partir dos dados referidos na literatura,
que tanto o teste de forca de preensdo manual com o dinamdémetro
Jamar® quanto o TCB para a destreza manual se mostram aplicdveis
para a populagdo com SD.

Diversos estudos comprovam a eficicia do dinamometro Ja-
mar®. A Sociedade Americana dos Terapeutas de Mao (SATM)
recomenda o seu uso para avaliacio da for¢a de preensdo manual.
Esse instrumento é um dos aparelhos mais utilizados para medir a
forca de preensdo manual, destacando-se pela alta confiabilidade,
precisdo e objetividade®'®**,

Em relacdo ao TCB, pode-se considerar sua aplica¢do vidvel
para pessoas com SD, uma vez que se constitui em tarefa simples e
de repeticdo, facilitando a compreensdo de populagdes com déficits
intelectuais.

Outros estudos envolvendo esses instrumentos poderdo conso-
lidar seu uso e fornecer dados mais precisos sobre as fungdes manu-
ais da pessoa com SD, disponibilizando aos profissionais que atuam
na drea objetividade nas avaliacdes e subsidios para a elaboracdo de
programas de estimulacdo com abordagens educacionais e/ou tera-
péuticas que possam ser eficazes na promog¢do do desenvolvimento
e de melhor desempenho dessas fungdes.
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O desenvolvimento infantil envolve aspectos biolégicos, psico-
16gicos, sociais e culturais, e pode ser prejudicado por fatores de
risco variados. Além disso, experi€ncias em fases precoces do de-
senvolvimento da crianga influenciam, de forma determinante, o
curso de seu desenvolvimento'™.

Os cuidados que a crianga recebe nos primeiros anos de vida
sdo essenciais e contribuem para o desenvolvimento satisfatorio
necessério 2 sua formacdo, ampliando suas possibilidades’. Esses
cuidados assumem grande importincia na aquisicdo das habilidades
motoras, em relacdo a capacidade intelectual e de comunicagdo, e
devem seguir as necessidades especificas de cada individuo. Nesse
sentido, os primeiros anos marcam o inicio do processo de sociali-
zacdo que culminard na insercdo da crianca no sistema cultural ge-
ral”"® e é um momento crucial para identificacdo de distirbios do
desenvolvimento.

Entre os transtornos do desenvolvimento infantil, os Pervasive
Developmental Disorders, que incluem o Autismo, sdo considerados
os mais severos. Pervasive Developmental Disorders foi traduzido
para o portugués tanto como Transtornos Globais do Desenvolvi-
mento (TGD) quanto como Transtornos Invasivos do Desenvolvi-
mento (TID)''. Esses transtornos se caracterizam por apresentarem
inicio precoce e desenvolvimento crénico, com prejuizos na intera-
¢do social, na comunicagao social e com padrdes restritivos de com-
portamento e interesse, sendo que o quadro clinico e o grau de com-
prometimento dos individuos podem ser bastante variados. Esse
grupo de transtornos engloba cinco categorias nosoldgicas: Autis-
mo, Sindrome de Asperger, Trantorno Desintegrativo da Infancia,
Sindrome de Rett e Transtorno Global do Desenvolvimento Sem
Outra Especificacdo (TID-SOE)'*".

Com a constatacdo de que os quadros clinicos desses indivi-
duos sdo excessivamente heterogéneos, assim como seu grau de
acometimento e dos fatores etioldgicos, mais recentemente surgiu o
termo Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) que, “como o
termo TID, refere-se a varias condi¢des distintas (autismo, sindrome
de Asperger e TID-SOE), mas que, ao contrario do termo TID, refe-
re-se a uma possivel natureza dimensional que interconecta diversas
condi¢bes mais do que as fronteiras claramente definidas em torno
de roétulos diagn(’)sticos”13 . Além disso, estudos mais recentes tém
demonstrado que familiares de individuos com TEA podem apre-
sentar dificuldades no campo da sociabilidade, como menor flexibi-
lidade na interacdo com outras pessoas, menor empatia, entre outros;
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mesmo sendo alteracdes mais leves que as observadas no familiar

com TEA, sdo indicios de um padrdo de herdabilidade, o que reforca
. . 11

o conceito de espectro, ou seja, do termo TEA .

Neste capitulo utilizaremos o termo TEA, por se tratar de uma
abordagem mais abrangente e ndo especificamente do ponto de vista
de preciosismos clinicos. Além disso, esse tem sido o termo mais
utilizado nos estudos epidemioldgicos recentes, pois os autores con-
cluiram ser o que melhor corresponde ao grupo nosolégico mais
homogéneo, que € o abarcado nos principais instrumentos de avalia-
¢do. Por outro lado, quando estivermos nos referindo especificamen-
te ao diagndstico fornecido pelos critérios internacionais, como o
Manual de Classificacdo e Estatisticas de Doencas Mentais' e a
Classificacdo Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a
Saﬁde”, usaremos os termos TGD / TID definidos por esses manuais.

Epidemiologia

Os TEA sdo muito mais prevalentes do que se imaginava dé-
cadas atrds, e sdo considerados atualmente dos mais frequentes entre
os distirbios do desenvolvimento'’. A literatura confirma que nos
ultimos 40 anos houve ampliacdo no diagndstico de Autismo, mu-
danca essa que ocorreu ndo pela alteracdo de caracteristicas sinto-
matolégicas de um unico distirbio, mas pela introducdo da ideia de
um espectro conhecido como TEA'®.

Historicamente, os primeiros estudos de prevaléncia nesta drea
incluiram apenas o diagndstico de Autismo, pois as definicdes de
TGD / TID e, principalmente, de TEA levaram anos para serem
construidas. Assim, desde a conclusio do primeiro estudo de preva-
léncia coordenado por Victor Lotter'’ na década de 1960, na Ingla-
terra, dezenas de pesquisas internacionais, sobretudo na Europa,
Estados Unidos e Japdo, demonstram o progressivo aumento das
taxas de prevaléncia de Autismo e TEA na populagdo gerallg’lg.
Hoje em dia € possivel afirmar que a melhor estimativa de prevalén-
cia dos TEA deve ser tomada entre 70 e 90 casos para cada 10.000
habitantes' "',

Mais especificamente em relacdo ao Autismo, evidente aumen-
to também tem sido revelado por revisdes recentes''®, desde o
referido estudo de Lotter, que havia identificado taxa de 4,5 autistas
para 10.000 pessoas'’. Em 2006, Fombonne realizou vasto levanta-
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mento de 37 pesquisas populacionais abarcando 14 paises, dos quais
13 paises eram desenvolvidos, além de uma pesquisa na Indonésia.
Resumindo, os achados do autor apontam que, ao se considerarem
as publicagdes cientificas de 1966 a 1993, a taxa média de prevalén-
cia de Autismo era de 4,7 para 10.000, enquanto que, no periodo de
1994 a 2004, essa taxa praticamente triplicou, passando a 12,7 para
10.000. O autor refere que o maior aumento de deu a partir da déca-
da de 1980, com os novos critérios propostos pelo DSM-III e pela
CID-9'"®. Buscando chegar & melhor estimativa de prevaléncia de
Autismo para os dias atuais, 0 mesmo autor decidiu atualizar a revisao
de 2006, fazendo uma analise diferente: Fombonne® selecionou ape-
nas as 28 pesquisas publicadas a partir de 1987, que revelaram taxas
ainda mais elevadas: entre 10 e 16 para cada 10.000 habitantes teriam
autismo, com média de 16,2 em cada 10.000 e mediana de 11,3.

Esse expressivo aumento nas taxas de TEA gerou polémicas e
controvérsias sobre os motivos desse aumento. O que se sabe até o
presente momento é que, apesar de os indices de Autismo / TEA
estarem aumentando com o passar do tempo, esse crescimento pro-
vavelmente reflete, entre outros fatores, mudangas nos conceitos /
defini¢des, sendo agora entendido como um espectro de condicdes e
ndo algum tipo de epidemia. Uma breve retomada histérica pode
ajudar a compreender este processo.

A partir da edicdo do DSM 1II-R, foi introduzido o termo TID /
TGD como uma categoria geral, com o reconhecimento da mudanca
no conceito de transtorno psiquidtrico para um disttirbio do desen-
volvimento. Ainda na década de 1980, a psiquiatra da infancia e
adolescéncia Lorna Wing introduziu o conceito de continuum de
expressoes fenotipicas para os TEA, que iriam desde a inviabilidade
fetal até casos com dificuldades de aprendizado e prejuizo na comu-
nicacdo™>. Como resultado dessa nova hipétese conceitual, o Autis-
mo descrito por Kanner passou a ser uma condi¢do dentro de uma
variedade de transtornos relacionados™. Dentro desse espectro de
condi¢des, sob o termo TEA, o Autismo seria a forma mais extrema
e severa dentre outros quadros clinicos™*>.

Atualmente, os critérios diagndsticos para Autismo e TGD /
TID devem se basear na 4* edicio do DSM, ou DSM-IVlZ, ena 10?
edi¢do da CID'™. Os critérios atuais sdo descritivos, numa visdo
categorial, o que trouxe muitas vantagens para padronizacdo do
conceito, aceito pela maioria dos clinicos de todo o mundo. Por
outro lado, por serem critérios baseados na descricdo de sintomas,
torna o sistema de classificacdo menos restrito, mais abrangente e
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pouco especifico. Na pratica, contribuiram para que quadros atipicos

recebessem um diagndstico que antes ndo se enquadrariam com o0s
i . . 26,27

critérios mais restritos, como os de Kanner, por exemplo™~".

Além da ampliacdo dos critérios diagnésticos, especialistas
t&m citado como possiveis causas do aumento das taxas de incidén-
cia de Autismo:

(1) a maior conscientizacdo de clinicos e da comunidade sobre as
manifestacoes dos TEA (particularmente em paises desenvolvidos);

(2) a melhor detec¢éo de casos sem deficiéncia mental;

(3) a melhora nos servigos de atendimento a essa populacdo, o
que incentiva o diagndstico, ja que pais e profissionais encontram
recursos para assistir a esses individuos (particularmente em paises
desenvolvidos);

(4) o aumento de estudos epidemioldgicos populacionais, o
que contribuiu para a detec¢do de casos anteriormente ndo identifi-

cados em amostras baseadas exclusivamente em casos clini-
g 319:24.25.28-31,
b

(5) e o melhor conhecimento do transtorno, o que permite o
desenvolvimento de medidas e avalia¢cdes mais acuradas.

Somando-se a essas hipdteses mais tedricas, vale citar um es-
tudo que objetivou replicar um estudo epidemioldgico realizado na
Inglaterra quatro anos antes, para verificar se havia ocorrido aumen-
to na taxa de prevaléncia de TEA / Autismo. As taxas identificadas
no estudo mais recente foram 58,7/10.000 para TEA e 22,0/10.000
para Autismo, taxas muito semelhantes aquelas identificadas no
primeiro estudo: 60,6/10.000 e 18,9/10.000, respectivamente. Com
expressiva amostra abrangendo uma populacdo de mais de 10.000
criancas em cada uma das pesquisas, os autores puderam concluir
que ndo houve aumento na prevaléncia de casos de TID / Autismo™,
mas que, em pesquisas de boa qualidade, a taxa é mais alta do que
pesquisas anteriores eram capazes de detectar.

Como ndo hd consenso entre os especialistas sobre as razdes
para o aumento nos indices de Autismo / TEA, polémicas sobre o
assunto sdo observadas até os dias de hoje, e outros motivos que
contribuam para o real aumento ainda ndo podem ser totalmente
descartados” . Nesse sentido, estudos de prevaléncia em paises em
desenvolvimento t€m muito a colaborar, pois podem revelar indices
diferentes, que contribuam para o conhecimento da etiologia dos
TEA. Mas, diferentemente do que ocorre em paises desenvolvidos,
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pouco se sabe sobre a prevaléncia de TEA, Autismo e outros trans-
tornos do desenvolvimento em paises em desenvolvimento®. Por
isso, em 2010 foi estabelecida uma importante iniciativa na busca de
elencar estudos de prevaléncia de TEA entre as regides com menos
tradicdo em pesquisas na drea. Essa iniciativa resultou em artigo que
teve o foco especialmente voltado para estudos conduzidos na Amé-
rica Latina, na Africa, no Oriente Médio e em certos paises da Asia,
como China e India. De forma geral, os resultados revelam que os
TEA estdo presentes nas diversas regides do globo, ndo sendo ex-
clusividade de paises desenvolvidos. Ao mesmo tempo, a falta de
dados com maior robustez metodoldgica, na maioria da populagéo
mundial, revela a necessidade de novos estudos em certas regides. A
revisdo também aponta para a falta de servigos para individuos com
TEA, principalmente em paises mais pobres; relata barreiras para a
realizacdo de pesquisas (destacando a falta de instrumentos padroni-
zados na maioria dos paises) assim como a falta de profissionais
especializados no campo dos TEA™.

Como reflexo da falta de estudos em paises em desenvolvimen-
to, apenas quatro estudos de prevaléncia foram identificados em pai-
ses da América Latina com dados do Brasil, Venezuela, Argentina e
México™. O estudo brasileiro, coordenado por profissionais do Pro-
grama de Pés-graduacdo em Distirbios do Desenvolvimento da Uni-
versidade Presbiteriana Mackenzie (UPM), refere-se a um estudo-
piloto sobre a prevaléncia de TEA entre criancas de 7 a 12 anos de
idade, e € o unico com avaliacdo direta dos casos publicado até o
momento na América Latina. Trata-se de um estudo em trés fases
realizado em Atibaia, uma tipica cidade do Estado de Sdo Paulo. A
definicdo de caso foi baseada em uma combinacdo de instrumentos
padronizados (ASQ e ADI) e avaliagdes clinicas feitas por especialis-
tas, segundo o DSM-IV. A prevaléncia de TEA foi de 27,2/10.000 (IC
de 95%: 17,6 - 36,8), e algumas hipdteses foram levantadas para ex-
plicar essa baixa frequéncia, sendo a principal delas o pequeno tama-
nho amostral. Além disso, o estudo mostra dados iniciais sobre a falta
de acesso a servigos das criancas com TEA e a dificuldade de identi-
ficagcao dos casos; por exemplo, apenas uma crianga com TEA havia
recebido diagndstico antes do estudo e recebia tratamento especializado™.

O estudo da Venezuela se baseou em analise de bancos de da-
dos de criangas de 3 a 9 anos de idade com diagnéstico de TEA de
unidades de sadde, publicas e privadas, da cidade de Maracaibo. Foi
identificado um total de 430 criancas com dia%néstico de TEA,
estabelecendo-se taxa de prevaléncia de 17/10.000”".
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O estudo mexicano utilizou uma combinagdo de dados de ban-
cos de dados e do censo nacional em que sdo indicadas criancas com
TEA. Por meio dessa estratégica metodoldgica, os autores estima-
ram taxa de TEA de 14,3/10.000°".

O quarto estudo citado foi aquele realizado em trés centros de
saude de San Isidro, provincia proxima a Buenos Aires, Argentina.
Este estudo foi desenhado para determinar a taxa de problemas de
desenvolvimento psicomotor, 0 que comprometeu sobremaneira os
resultados relativos aos TEA. Além disso, o fato de os autores nao
terem utilizado instrumentos especializados para TEA e terem se
baseado em amostra de servicos provavelmente influenciou a taxa
obtida de 1,31% de TEA, tdo discrepante dos outros trés estudos da
regido”.

Apesar de os estudos realizados na América Latina até o pre-
sente momento, a excecao do estudo argentino devido as suas limi-
tacdes metodoldgicas, terem utilizado amostras pequenas ou dados
secunddrios, ou seja, extraidos de bases de dados publicas, nota-se
certa homogeneidade nos resultados, apontando para taxas mais
reduzidas de TEA que a média da literatura mundial. A maioria dos
autores argumenta que essas taxas reduzidas reflitam limita¢des
metodoldgicas dos estudos, como tamanho amostral reduzido; perda
de casos ndo diagnosticados ou com diagndstico tardio; dados se-
cunddrios ndo confidveis; dificuldade de acesso a servicos pelas
minorias, entre outros?’. Se, por um lado, essas justificativas prova-
velmente fazem sentido, por outro, esses resultados tém se repetido,
mesmo levando em conta grandes estudos epidemioldgicos realiza-
dos em paises desenvolvidos que incluem populacdes de latinos, ou
seja, nesse subgrupo, as taxas tém se apresentado menores que entre
as outras etnias, como brancos / caucasianos e negros> "', Esse
tema € bastante intrigante e requer novas investigacdes, incluindo
pesquisas em regides pouco exploradas, com amostras de minorias
etc. Se fatores transculturais, genéticos ou relativos a fatores socio-
ambientais estdo associados aos TEA, ainda ndo se sabe. De qual-
quer forma, os dados ainda sdo muito recentes para estabelecer con-
clusdes, e provavelmente novidades mais consistentes serdo publi-
cadas nos proximos anos.

Em relagcdo a subgrupos que estariam em maior risco de de-
senvolverem TEA e Autismo, existe muita evidéncia cientifica de
que os meninos, de forma geral, estdo mais sujeitos. Essa propor¢éo
varia consideravelmente quando se leva em conta o funcionamento
intelectual: entre autistas com deficiéncia mental moderada ou pro-
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funda, a propor¢do é de aproximadamente 1,5 menino para uma

menina, enquanto que, entre aqueles sem deficiéncia mental, a pro-
= . - 18,42

porcio se eleva para 5,5 meninos para cada menina .

Muitos estudos t€m apontado risco aumentado de TEA entre
irmaos de individuos com TEA. Ou seja, enquanto a taxa de preva-
Iéncia na populacdo geral € menor do que 1%, como descrito acima,
entre43iﬁnﬁos de individuos com TEA chega a atingir entre 3% e
100%™

Outros fatores sociodemogréficos, como raca, etnia, local de
moradia (urbano ou rural) e nivel socioeconémico, t€ém sido investi-
gados e parecem ndo ter associacio direta com a etiologia dos TEA.
Vale ressaltar que a maioria das pesquisas relacionadas a este tema
tem importantes limita¢cdes que acabam por demonstrar mais vieses
nos resultados do que uma real diferenca entre subgrupos'”. Assim,
novos estudos que confirmem esta hipdtese ainda sdo necessarios,
principalmente com amostras de popula¢des miscigenadas e pesqui-
sas multicéntricas internacionais.

Por outro lado, alguns fatores de risco pré e perinatais t€m co-
megado a mostrar certa consisténcia. Sao eles: (1) maior idade da
mae e do pai, principalmente da mae; (2) hipéxia neonatal; e (3)
menor periodo gestacional (ndo se sabe ao certo, mas al%uns estudos
apontam periodo gestacional menor do que 35 semanas) ’,

Finalmente, merece destaque o fato de criancas com TEA
apresentarem mais problemas de satdde e fazerem maior uso de ser-
vigos do que a populacdo geral. A presenca de comorbidades tem
sido relatada em muitos estudos, principalmente epilepsia, proble-
mas gastrintestinais, ansiedade e depressao, alergias, entre outros*’.

Identificacao precoce

Devido a severidade e a cronicidade dos TEA, consideramos
de extrema importancia que haja uma politica de detec¢do e inter-
vencdo precoces em criancas com alguma suspeita do transtorno.

Diversas pesquisas tém apontado que existem sinais precoces
de TEA e que os pais costumam se preocupar com seus filhos, muito
antes de o diagndstico se concretizar'” ™. Essas pesquisas demons-
tram que as primeiras preocupagdes dos pais costumam emergir
entre os 12 e 24 meses de idade de seus filhos, frequentemente devi-
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do a prejuizos na interagdo social e nas habilidades de comunicagao.
Embora o relato dos pais venha se mostrando altamente consistente
com o futuro diagnostico de TEA, estudos internacionais apontam
grande espaco de tempo entre esses primeiros relatos e a confirma-
cdo diagnéstica®™.

Ao mesmo tempo, outras evidéncias ja bem consistentes reve-
lam que certos sintomas de TEA sdo perceptiveis entre 12 meses e 2
anos de idade®™’, e que apenas a minoria dos casos é diagnosticada
antes do periodo pré—escolarSI.

Estudos baseados em andlises de videos caseiros foram pionei-
ros na identificacdo desses sinais precoces. Por exemplo, estudo
com videotapes gravados no primeiro ano de vida de criangas que
posteriormente foram diagnosticadas com TEA apontou que os des-
vios relacionados a capacidade de apontar objetos e as dificuldades
em olhar para os outros, em orientar-se pelo préprio nome e em
aspectos da receptividade ja estavam presentes quando elas tinham
12 meses de idade™. Particularmente, a falha na habilidade de res-
posta ao nome por volta de 1 ano de idade tem sido confirmada em
diversas pesquisas cientificas, incluindo aquelas com desenhos de
estudos prospectivos™ °. A orientacdo e a sustentacdo da atengdo
para objetos assim como particularidades na forma de brincar (ex-
plorar com menor frequéncia e menor flexibilidade os brinquedos)
também t&m sido relatadas nos estudos recentes’’.

Fazendo uma reunido de resultados de diversas pesquisas rea-
lizadas ao redor do mundo, selecionando as mais recentes € com
maior rigor metodolégico, é possivel afirmar que é a partir dos 18
meses que os sintomas ja estdo mais bem estabelecidos, sendo mais
confidveis como preditores de futuro diagnéstico de TGD™.

A constatacdo de que é possivel realizar a identificacdo precoce
sugere que os TEA sejam distirbios adequados para serem rastreados
na primeira infancia™. Para confirmar a importincia da identificacio
precoce, diversos estudos t&ém demonstrado que a deteccdo e interven-
¢do precoces em criangas com TEA apontam impacto significativo no
progndstico dos casos” . Melhor progndstico dos casos e, conse-
quentemente, melhor qualidade de vida para o individuo e seus fami-
liares j4 tém sido relatados por diversos autores’.

As primeiras dreas do desenvolvimento a despertar preocupa-
¢do nos cuidadores de criangas com diagndstico de TEA sdo as de
comunicag¢do e de interacdo social, ainda nos dois primeiros anos de
vida®>®. Pais relatam como principais preocupagdes a falta de con-



tato visual, o prejuizo no comportamento de apontar, além de a cri-
anca parecer ndo reconhecé-los nem a outros familiares'’. Alguns
desses comportamentos sdo reflexos de prejuizo nas habilidades de
Orientacdo Social, Aten¢do Compartilhada e Teoria da Mente. Estu-
dos realizados pela equipe de pesquisa da UPM vém confirmando
experimentalmente esses relatos dos pais.

Pesquisadores da UPM realizaram estudo-piloto com um grupo
de individuos diagnosticados com TEA e um grupo-controle com
desenvolvimento tipico, a fim de comparar seu padrdao de explora-
cdo visual, por meio da medi¢do do nimero de movimentos sacadi-
cos e fixagdes. Os sujeitos eram expostos por cinco segundos a 12
figuras apresentadas em uma tela de computador. As primeiras nove
figuras representavam estimulos sociais (figuras de faces humanas),
enquanto as tr€s ultimas ndo tinham relacdo com estimulos sociais
(figuras de objetos como, por exemplo, uma cadeira). A medida que
as imagens eram expostas, os movimentos oculares dos sujeitos
eram medidos e gravados com o equipamento EyeGaze (LC Techno-
logies Inc.). Maior niimero de movimentos sacadicos deve ser inter-
pretado como desinteresse pelo objeto. O principal resultado do
estudo foi que o grupo de individuos com TEA realiza mais movi-
mentos sacddicos do que o grupo-controle quando expostos a esti-
mulos sociais, a0 mesmo tempo em que ambos 0s grupos exploram
igualmente os estimulos ndo sociais. Esses dados sugerem que indi-
viduos com desenvolvimento tipico t€ém maior interesse por figuras
humanas que por objetos, enquanto individuos com TEA té€m inte-
resse semelhante em relacdo aos dois tipos de estimulos. Dessa for-
ma, essa pesquisa vem confirmar experimentalmente os relatos dos
pais de criancas com TEA, que descrevem que seus filhos parecem
ndo ter interesse especial por faces humanas quando comparados a
criangas com desenvolvimento tipico®.

E importante lembrar que, apesar de certos sintomas de TEA
serem perceptiveis antes dos 2 anos de idade, o diagndstico final s6
deve ser estabelecido com seguranga por volta dos 3 anos de ida-
de®0%646% " Ao mesmo tempo, ndo se deve aguardar o diagnéstico
final de TEA para iniciar tratamentos voltados as dificuldades da
crianca, assim que aparecem.

Virios aspectos devem ser considerados na identificacdo de si-
nais precoces de TEA, sendo que avaliacdes que incluam a identifi-
cacdo de prejuizos na Orientagdo Social, na Atencdo Compartilhada
e na Teoria da Mente tém sido cada vez mais utilizadas como fato-
res discriminantes na identificacdo de criancas com TEA®. Devido
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a sua importancia como marcadores mais evidentes dos TEA em
idade pré-escolar, esses prejuizos serdo discutidos pormenorizada-
mente a seguir.

Orientacgao Social,
Atencao Compartilhada e
Teoria da Mente

Pesquisas t€m sugerido que um dos primeiros sinais observa-
veis em criangas com TEA se refere a um prejuizo significativo nos
comportamentos ligados a Comunica¢do Social inicial, que estd
relacionada as habilidades sociais que surgem no primeiro ano de
vida, sendo desenvolvida primeiramente a Orientag¢do Social (OS) e,
posteriormente, as habilidades de Atencdo Compartilhada (AC)®. A
OS, caracterizada por uma relacio do tipo diddica, refere-se ao ali-
nhamento dos receptores sensoriais para um evento social ou para
uma pessoa, e é considerada chave importante do processamento da
informacao social®.

A resposta do chamado ao nome € um dos comportamentos
mais evidentes da OS™. Estudos mostram que as falhas de OS em
criancas com TEA sido mais evidentes para o processamento de
estimulos sociais, como expressao facial, fala e gestos, do que para
os estimulos ndo sociais, ou seja, a natureza do estimulo tem relagdo
direta com a dificuldade de processamento em criangas com
TEA®™. Seu desenvolvimento emerge em torno dos 5 meses de
idade, sendo seguido pelo desenvolvimento da AC®, que é um pro-
cesso um pouco mais elaborado, ja envolvendo uma relagdo triddica
com um parceiro social’. Dessa forma, quando ha falhas na OS e na
AC, a crianca tem dificuldades em processar os estimulos sociais
cotidianos com efeito em cascata, em que as dificuldades iniciais
vao trazendo prejuizos nos estdgios seguintes do desenvolvimento®™.

A AC pode ser definida como a capacidade de coordenar a
atencdo espontaneamente em conjunto com um parceiro social em
relacdo a um objeto ou evento. Assim, refere-se a capacidade huma-
na para coordenar a atencdo social (alternancia do olhar e outros
sinais comunicativos) com os outros e/ou com objetos / eventos nas
interacoes sociais’'. A AC também é uma habilidade notadamente

| 208



prejudicada em individuos com TEA, sendo comum seus pais referi-
rem que eles ndo costumam espontaneamente compartilhar interes-
se, dor, alegria, prazeres etc. Essa habilidade envolve aspectos de
controle da regulacdo inibitéria e automonitoramento, que também
sdo fundamentais para o desenvolvimento posterior da competéncia
social”>”. A AC pode ser considerada uma das primeiras habilida-
des cognitivas a surgir no desenvolvimento humano, iniciando por
volta dos 6 meses de idade em bebés sadios, com evidéncias claras
aos 9 meses, estando plenamente estabelecida aos 12 meses’ >,

Processos associados com os primeiros gestos sociais, como
apontar, olhar, mostrar, solicitar ajuda e compartilhar, presentes
espontaneamente em criangas com desenvolvimento tipico, favore-
cem a estruturacdo do desenvolvimento sociocognitivo, relacionan-
do as habilidades de AC com o desenvolvimento de competéncias
sociais nessa etapa da vida”. Essa seria uma tendéncia inata do ser
humano em compartilhar experiéncias e intencdes com os outros’,
drea que costuma estar prejudicada em individuos com TEA. Um
estudo conduzido por Mundy et al.”® demonstrou que existe uma
série de comprometimentos, com grande variedade de comporta-
mentos sociocomunicativos, entre criangas diagnosticadas com TEA
quando comparadas a criangas com desenvolvimento tipico. Mas os
prejuizos mais significativos se concentram nas habilidades relacio-
nadas 2 AC™

O desenvolvimento da AC pode ser explicado por quatro hip6-
teses que se inter- relacionam’’, a saber: (D ngotese da Auto-
orgamzagao78 . (2) ngpotese da Cognigéo Social™®; (3) Hipdtese
da Motlva_?ao Somal ; € (4) Hipétese do Neurodesenvolv1mento
Executivo

A Hipétese da Auto-organizagdo se apoia na teoria de que as
habilidades de AC se refletem no relacionamento com os outros e
facilitam a aprendizagem social’®’’. J4 a Hipétese da Cognigdo
Social defende que as habilidades de AC contribuem para o desem-
penho precoce das habilidades de compreender pensamentos, inten-
¢des e emogdes dos outros®®. A Hipétese da Motivacdo Social
relaciona as habilidades de AC com a sensibilidade para responder e
partilhar com outros® ', A Hipétese do Neurodesenvolvimento
Executivo sustenta que as habilidades de AC sdo fungdes especificas
das dreas corticais e subcorticais do cérebro %ue exercem papel cri-
tico no desempenho social tipico e atipico’>®. Enfim, todas essas
teorias sdo complementares e estdo, de alguma forma, relacionadas
entre si, justificando as investigagcdes sobre o papel da AC tanto no
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desenvolvimento infantil tipico quanto nos transtornos do desenvol-
vimento.

Os comportamentos de AC incluem: (1) Resposta a AC
(RACQ); (2) Iniciagdo da AC (JAC); e (3) Iniciagdo de Comporta-
mento de Solicitagdo (ICS). A RAC se refere a capacidade de seguir
a direcdo do olhar e dos gestos de outros, enquanto que a IAC se
refere a capacidade de usar a direcdo do olhar, de gestos e palavras
para iniciar espontaneamente o contato. Finalmente, a ICS se refere
a habilidade para usar o olhar e gestos para pedir a ajuda de um
parceiro social para a obtencdo de um objeto ou relacionada a um
evento, respondendo ao comportamento solicitado’>. Esses diferen-
tes tipos de habilidades de AC s@o fundamentais para a construgio
dos caminhos que levam ao sucesso do desenvolvimento da compe-
téncia social na infancia’.

Como ja referido acima, criancas com TEA apresentam falhas
na AC, e estudos mais recentes tém revelado informacdes adicio-
nais. Atualmente se sabe que particularmente prejuizos na area de
IAC s3o mais consistentemente observados entre individuos com
TEA, desde a fase pré-escolar até a adolescéncia, constituindo-se,
portanto, como o marcador mais sensivel no rastreamento e no diag-
néstico do transtorno do que a RAC e a ICS****%® 0 dltimo
estagio no desenvolvimento da cognicdo social, decorrente da AC, é
o estabelecimento da Teoria da Mente (TM). A TM tem sido defini-
da como a capacidade para compreender estados mentais (crengas,
desejos, conhecimentos e pensamentos) de outras pessoas e predizer
o seu comportamento em funcdo dessa compreensdo. Seria, portan-
to, um sistema de leitura mental que permitiria inferir sobre o estado
mental de outras pessoas, discriminando-o e comparando-o com o
préprio estado mental. Hd controvérsias, mas, em geral, a TM se
estabelece entre os 24 e 48 meses de idade®*".

Alguns autores argumentam que 0O sucesso nos mecanismos de
AC ¢é condi¢do precursora da capacidade de desenvolver uma ade-
quada TM®'. O mecanismo de TM ¢é considerado o sistema de infe-
réncia completo para interpretacio de estados mentais como fingir,
imaginar, criar jogos de faz de conta, entre outros®. A habilidade de
inferir o que outras pessoas querem, sentem ou acreditam permite ao
individuo prever seu comportamento e se preparar para reagir a ele.
Este é um componente crucial de todas as relagdes sociais’”.

A primeira investigacdo explorando o teste de falsa crenga com
individuos com TEA foi aplicado por Baron-Cohen et al.¥, utilizan-
do como base o paradigma de fantoches de Wimmer e Perner’”. O
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teste utilizou um experimento com duas bonecas, Sally e Ann, que
foi apresentado para um grupo de criancas com TEA e outro com
deficiéncia mental. Sally coloca um brinquedo numa caixa e sai da
sala; posteriormente Ann entra na sala, tira o brinquedo da caixa em
que Sally o havia deixado e coloca-o em outra caixa. Entdo, pergun-
ta-se para cada uma das criancas em qual das caixas Sally iria pro-
curar seu brinquedo quando voltasse a sala. As criangas com TEA,
ao contrario das criangas com desenvolvimento tipico e com defici-
€ncia mental, tiveram dificuldades em perceber que Sally, diferen-
temente delas, ndo tinha nenhuma informacdo quanto a mudancga de
caixas e, provavelmente, procuraria seu brinquedo onde o havia
deixado. Esse experimento foi pioneiro em comprovar desvios no
mecanismo de TM em criancas com TEA™.

Em resumo, inimeras evidéncias cientificas comprovam que
criancas com TEA t€m prejuizos em estabelecer a TM. Dificuldades
nesse campo geram prejuizos na compreensdo dos sentimentos e dos
comportamentos dos outros (empatia), além da dificuldade em ante-
cipar o comportamento alheio. Esses elementos sdo centrais para o
desenvolvimento da cogni¢do social e, consequentemente, para
melhor adaptacdo dos individuos na sociedade”*>°.

Para finalizar, vale destacar que os mecanismos de AC e de
TM exigem atencdo em individuos com TEA e costumam necessitar
de maior investimento para serem revertidos que os relativos a OS.
Em geral, mesmo que os individuos aprendam a lidar mais adequa-
damente com aspectos de AC e de TM, resquicios de prejuizos con-
tinuam sendo observados e merecendo, portanto, monitoramento.

Intervengoes em TEA

Reconhecendo a importincia central do diagndstico precoce de
TEA, a Academia Americana de Pediatria (AAP) tem recomendado
o rastreamento de sintomas precoces entre 18 e 24 meses de idade”’,
mesmo sabendo que sua identifica¢do precoce ainda represente um
desafio em paises desenvolvidos e, particularmente, em paises com
recursos mais escassos.

Deve-se reconhecer que o diagnéstico precoce de TEA é com-
plexo devido a enorme variabilidade e a intensidade dos sintomas
precocesgg. Isso ndo significa que ndo possa e ndo deva ser feito. Por
isso, é recomendada a adocdo de instrumentos estruturados que
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permitam a padronizagdo das avaliacdes, apds treinamentos bem
conduzidos, principalmente no sistema publico de saide e de educa-
¢do, que podem servir de porta de entrada para os casos.

Sabe-se que até o momento ndo ha cura para TEA, mas é pos-
sivel melhorar o prognéstico dos casos, particularmente no que se
refere A cognicdo e a linguagem’, principalmente com base em
intervencdes precoces € intensivas™ .

Infelizmente, as evidéncias cientificas sobre a eficicia de tra-
tamento com TEA ainda ndo sdo muito sélidas. Mas, no pouco que
se sabe até o momento, uma das principais intervengdes com evi-
déncias de eficdcia destinada as criancas com TEA s@o as terapias
do tipo cognitivo-comportamental. Entre elas vale destacar a ABA —
Applied Behavior Analysis, conhecida no Brasil como Andlise Apli-
cada do Comportamento, linha de atuacdo baseada na abordagem
comportamental que tem destaque no tratamento de criangas com
TEA'®. Baer et al.'”', autores pioneiros e de grande relevancia em
andlise do comportamento, descreveram os passos que deveriam
nortear a pratica aplicada de um analista do comportamento. Tais
principios s@o utilizados também para as intervengdes com pessoas
com TEA. Os passos sdo: (1) definir a classe de respostas a serem
instaladas, mantidas ou minimizadas; (2) observar e registrar o
comportamento a ser estudado; (3) avaliar o comportamento da
crianca antes da intervencdo; (4) estabelecer as metas comportamen-
tais que se deseja alcancar; (5) definir os procedimentos a serem
aplicados; (6) programar a generalizacdo; e (7) avaliar constante-
mente a intervencdo proposta. De acordo com os autores, o objetivo
das intervencdes deve ser a ampliacio de comportamentos que se
encontram deficitdrios ou inexistentes no repertério do individuo,
além da atenuacdo de comportamentos excessivos e nao adaptativos,
como estereotipias, birras e agressividade101

Visando fazer uma andlise mais aprofundada sobre a eficicia
de terapias comportamentais aplicadas aos TEA, foi concluida re-
centemente uma dissertacdo de mestrado'® na UPM, na qual foi
realizada uma andlise sistemdtica da literatura visando identificar e
descrever criticamente a producdo cientifica sobre a eficdcia de
intervencdes precoces para criancas com TEA. Com base em busca
sistemadtica nas principais bases de dados de artigos sobre Early
Intensive Behavioral Intervention (EIBI) e TEA, publicados no
periodo de 2005-2010, foram identificadas trés meta-andlises sobre
a EIBI (intervengdes comportamentais precoces) que abrangeram 29
estudos. Sdo elas: (1) Meta-analysis of early intensive behavioral
intervention for children with autism'”; (2) Comprehensive synthe-
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sis of early intensive behavioral interventions for young children
with autism based on the ucla young autism project model'™; e (3)
Applied behavior analytic intervention for autism in early child-
hood: Meta-analysis, meta—resgression and dose-response meta-
analysis of multiple outcomes"®

De forma geral, as meta-andlises apontavam eficdcia da EIBI,
mas a falta de descricdo de detalhes de cada um dos estudos impedia
uma andlise mais critica do material. Por isso, o autor da dissertagéo
decidiu descrever e analisar os 29 artigos incluidos nas trés andlises
e os principais achados estdo descritos a seguir.

Considerando as amostras de todos os artigos analisados (27
dos 29 artigos), foram estudadas 1.008 criancas. Entretanto, a média
amostral de cada um dos estudos foi pequena, geralmente constitui-
da de até 39 criancas. Apés a andlise dos artigos foi possivel afirmar
que os dominios que haviam sido analisados na maioria dos estudos
foram: mudanca de QI, variacdes em certos aspectos da linguagem e
do comportamento adaptativo, além de mudangas na severidade dos
sintomas de TEA. O resultado mais robusto da andlise critica da dis-
sertacdio foi que existe evidéncia de eficicia da EIBI, particularmente
no que concerne aumento de QI na avaliacdo pds-intervencdo. De
modo menos consistente, observou-se melhora em aspectos da lin-
guagem (em sete dos 16 estudos que investigaram esse dominio) e
no comportamento adaptativo (em 12 dos 18 estudos que investiga-
ram esse dominio). Além disso, as meta-anélises demonstraram que,
de modo geral, as intervengdes mais longas e intensivas obtiveram
melhores resultados. Outro resultado interessante foi aquele relativo
a inclusdo das criangas com TEA em escolas regulares. Oito estudos
analisaram a inclus@o de 146 criangas em salas regulares, verifican-
do que 51% delas foram consideradas adaptadas para serem inclui-
das nessas salas, metade delas com necessidade de suporte pedago-
gico especializado. A dissertacdo também revelou limita¢des meto-
dolégicas, como pequeno tamanho amostral, falta de grupo-controle
e de seguimento dos casos em longo prazo, que devem ser levadas
em conta na interpretacdo dos resultados. Em resumo, a dissertagio
aponta tendéncia de eficacia da EIBI para criancas com TEA, mas
demonstra que a metodologia dos estudos ndo € suficientemente
consistente e que, portanto, novas pesquisas sdo necessdrias para
confirmar esses achados'®

Muitos outros tipos de interven¢des tém sido utilizados para o
tratamento dos TEA. Uma intervencdo bastante utilizada em crian-
cas com TEA € o Picture Exchange Communication System (PECS),
que consiste em um programa composto de imagens e fotografias,
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selecionadas de acordo com o repertério individual da crianga, com
0 objetivo de facilitar a express@o de desejos e necessidades, garan-
. . S . . 106
tindo, assim, a comunicacao funcional da crianga .

Um ndmero expressivo de individuos com TEA também faz
uso de medicamentos para controlar emogdes e comportamentos
indesejados. Todavia, ndo hd até o momento medicamentos disponi-
veis para o tratamento dos sintomas nucleares de TEA. Os prejuizos
na capacidade de interacdo social e comunicagdo tém se mostrado
resistentes as intervengdes psicofarmacoldgicas. Por outro lado,
psicofdirmacos podem ajudar no tratamento de uma série de sinto-
mas comuns aos TEA, como irritacdo, impulsividade, agitacdo,
hiperatividade, insdnia, comportamentos estereotipados, melhoran-
do, assim, a qualidade de vida do paciente e familiares'®’

Em relacdo ao local mais apropriado para identificacdo e tra-
tamento de criangas com TEA, gostariamos de destacar o papel das
creches. Nas tltimas décadas, a creche se tornou um dos principais
locais de agrupamento de criancas menores de trés anos de ida-
de'*®!% O Referencial Curricular Nacional para a Educacdo Infantil
(RECNEI), ao considerar o cuidado essencial ¢ ao reconhecé-lo
como um dos componentes da proposta curricular da Educacgéo
Infantil, estabelece diretrizes necessdrias a constru¢do de uma prati-
ca de atendimento cujo principio é o de garantir as melhores oportu-
nidades de desenvolvimento as criangas“o. Define, ainda, que a
funcdo da creche é a de educar e cuidar, constituindo-se como um
dos nticleos essenciais ao convivio social de criancas. Além disso,
tal tipo de assisténcia (pré-primdrio) se tornou obrigatdrio a partir de
tal data e, portanto, todas as criancas brasileiras devem estar nessas
institui¢des, que, dessa forma, tornaram-se, nos ultimos tempos,
local privilegiado para estudos que visam a identificacdo de casos de
TEA, entre outros atrasos no desenvolvimento.

No entanto, sabe-se que, geralmente, professores e outros pro-
fissionais envolvidos com crianca ndo tém formacao especifica para
identificacdo de casos de atrasos no desenvolvimento, particular-
mente de TEA, que podem estar passando despercebidos. Dessa
forma, uma importante recomendacdo seria o treinamento desses
profissionais para a correta identificacdo precoce e assisténcia aos
casos. Na escolha do tratamento mais adequado para cada caso,
diferencas individuais devem ser consideradas, assim como o desejo
e a necessidade dos familiares. Sabe-se, também, que certas caracte-
risticas dos individuos com TEA, como comprometimento cognitivo
e na linguagem, estio associados ao progndstico
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As taxas de TEA sdo mais expressivas do que se imaginava
décadas atrds, e politicas publicas ao redor do mundo devem ser
planejadas com base em taxas entre 0,3% e 1% ">, Apesar de a
massiva producio cientifica relativa aos estudos de prevaléncia estar
centralizada em paises desenvolvidos, particularmente na América
do Norte, Europa e Japdo, os primeiros estudos de prevaléncia co-
megam a ser concluidos fora desse eixo, com destaque para estudos-
piloto realizados na América Latina e o primeiro estudo brasileiro
publicado no ano de 201 1%,

Em relagdo a subgrupos de risco para TEA, sabe-se que os
meninos e os irmdos de pessoas com TEA, de forma geral, estdo em
maior risco, enquanto outros fatores sociodemograficos, como raga,
etnia, local de moradia e nivel socioecondmico parecem ndo ter
associacdo direta com a etiologia desses quadros clinicos'™***.
Alguns fatores pré e perinatais, como maior idade dos pais, hipdxia
neonatal e menor tempo gestacional t€m sido apontados como fato-
res de risco para o desenvolvimento de TEA®.

Estudos epidemioldgicos ainda ndo sdo conclusivos e, por isso,
novas investigagdes que esclarecam os dados descritos neste capitu-
lo ainda sio necessdrias, principalmente incluindo amostras de po-
pulacdes miscigenadas e de paises em desenvolvimento, além de
pesquisas multicéntricas. Novas pesquisas cientificas no campo dos
TEA sdo extremamente importantes para melhor compreensiao dos
indices e da etiologia desses transtornos, principalmente em paises
em desenvolvimento onde esses dados sdo escassos.

O impacto da identificacdo e do tratamento precoces de TEA no
melhor pro§néstico dos casos € praticamente consenso na literatura
cientifica™". Intervengdes que estimulem as fungdes sociais dessas
criangas, incluindo precocemente aspectos da OS, da AC e da TM,
t&m sido cada vez mais recomendadas, sempre levando em conta as
individualidades de cada caso, abordando suas dreas de prejuizos e
estimulando seus pontos fortes. Infelizmente, existe um paradoxo
nessa situacio. Sabe-se que os casos com melhor progndstico sdo os
mais leves, com inteligéncia e linguagem preservadas, mas, ao contra-
rio, sdo os mais dificeis de serem diagnosticados precocemente, jus-
tamente porque seus sintomas sdo menos evidentes, exigindo maior
experiéncia clinica e formacao especializada dos profissionais48

Especificamente sobre o Brasil, é possivel afirmar que quase
nada se sabe sobre o diagndstico precoce de TEA, como, por exem-
plo, a idade média ao diagndstico. O unico estudo brasileiro que
aborda esse tema aponta um cendrio preocupante, ja que apenas uma
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das quatro criangas diagnosticadas com TEA durante a pesquisa

havia diagnéstico prévio, e o diagndstico desse caso bem grave foi
. . 33

realizado apenas aos 6 anos de idade™.

Conclui-se, portanto, que hd muito a ser feito no campo da
epidemiologia assim como na identificacdio e no tratamento preco-
ces doa TEA, particularmente no Brasil. O papel da capacitagio
profissional especializada é fundamental para que esse ciclo virtuo-
so se inicie. Acreditamos que iniciativas que retinam profissionais
de universidades, do governo e familiares possam mudar o quadro
das politicas publicas para os TEA no Brasil nos proximos anos.
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Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD) sdo carac-
terizados por uma triade de comprometimentos relacionados a inte-
racdo social reciproca, comunicacdo e presenca de atividades e
comportamentos restritos, repetitivos e estereotipados. Dentro deste
grupo estio cinco condi¢des: o Transtorno Autista (TA), Sindrome
de Asperger (SA), o Transtorno Global do Desenvolvimento Sem
Outra Especificacdo (TGD-SOE), Sindrome de Rett (SR) e o Trans-
torno Desintegrativo da Infancia (TDI)'. Os trés primeiros recebe-
ram, mais recentemente, a denominacio de Transtornos do Espectro
do Autismo (TEA). Apesar de essa denominacio ndo fazer parte dos
critérios diagndsticos em uso, ja faz é usada em grande parte dos
trabalhos e estudos publicados.

Segundo Klin®, o termo TEA se originou da consciéncia de que
as manifestacdes comportamentais do TA, da SA e dos TGD-SOE
sdo heterogéneas, com diferentes graus de acometimento e multiplos
fatores etioldgicos. Devido a heterogeneidade dessa populacio,
estudos t€m mostrado que se trata de um quadro mais dimensional
do que categorico e, por iss0, que a nocdo de espectro tem se mos-
trado mais adequada’. Assim, fazem parte de um elenco de condi-
coes identificadas a partir do inicio precoce de atrasos e desvios no
desenvolvimento das habilidades sociais, comunicativas, cognitivas
e demais habilidades esperadas para criangas com desenvolvimento
normal’, e a variabilidade do quadro se apresenta em funcio da
presenca ou ndo de comorbidades psiquidtricas ou condi¢des neuro-
16gicas, dos perfis cognitivos e comportamentais, bem como a pre-
senga de déficit intelectual. Estudos mais atuais apontam para taxas
em torno de 50% de déficit intelectual nos TEA®,

As pesquisas t&ém demonstrado aumento na prevaléncia de
TGD ao longo dos anos. Estima-se que a prevaléncia dos TGD seja
de 63 individuos em cada 10.000 nascimentos, sendo que estimati-
vas diferentes sdo apresentadas para cada condi¢do. No TA a preva-
Iéncia € de 20 em cada 10.000; na SA aproximadamente seis em
cada 10.000; e no TGD-SOE de 37 em cada 10.000°. Segundo Ga-
dia et al.’, ndo estd claro que a prevaléncia dos TGD tenha realmen-
te aumentado, mas € provavel que o aumento no nimero de pessoas
diagnosticadas se deva a maior reconhecimento desses transtornos
em criancgas afetadas de forma menos severa e as diferencas nos
critérios diagndsticos que foram sendo modificados em fungio dos
estudos desde a primeira descri¢do de autismo em 1943.

O TA ¢ definido como um distirbio neurobiolégico com fortes
componentes genéticos, caracterizado por prejuizos qualitativos em

225 |



graus variados de severidade na intera¢do social, comunicacdo e
comportamento. Os sinais e sintomas como atraso ou auséncia da
fala, ecolalia, falta de interesse por outras pessoas, dificuldade de
interacdo em grupos, isolamento, dificuldades com a imaginagdo e a
imitacdo, maneirismos, estereotipias motoras ou verbais, interesses
restritos, dificuldades com mudanga de rotinas, hipersensibilidade
ou hipossensibilidade sensorial, dificuldades motoras, entre outros,
sdo anormalidades que comecgam a surgir antes dos 3 anos de idade,
interferindo no desenvolvimento da pessoa e afetando a sua vida
como um todo'.

O diagnéstico da SA se caracteriza por prejuizos na interagao
social, padrdes restritos, repetitivos e estereotipados de comporta-
mento, causando prejuizo funcional nas dreas social e ocupacional,
mas sem atraso significativo no desenvolvimento cognitivo, da lin-
guagem, ou nas habilidades de autocuidado, como é observado em
individuos com TA'. Individuos com SA tendem a ndo manter di-
logo e se engajar somente em assuntos que lhes interessam, apresen-
tam dificuldades em controlar suas emogdes e, com mudangas de
rotina, apresentam comportamentos inadequados, dificuldades em
compreender as intengdes e expressdes faciais dos outros, inflexibi-
lidade / rigidez e interpretam tudo literalmente. Muitas vezes apre-
sentam hipersensibilidade a sons, tipos de comida, texturas, ilumi-
nagdo, percebendo o mundo de uma maneira diferente das outras
pessoas. Portanto, muitos dos comportamentos que parecem estra-
nhos aos outros ocorrem em razdo das diferencas cognitivo-
comportamentais e nao por atitudes grosseiras e tampouco intencio-
nais”. E possivel para um individuo com SA aprender certas habili-
dades e regras sociais, porém continuard a se apresentar como uma
pessoa excéntrica e “diferente”. Essas habilidades sociais que sdo
aprendidas naturalmente pelas pessoas, para o individuo com SA
podem ser adquiridas com muito esfor¢o, com o constante auxilio e
motivagio por parte dos pais e especialistas’.

O TGD-SOE ¢ uma categoria diagndstica na qual a identifica-
¢do ¢é feita por exclusdo, ou seja, nos casos em que a crianga apre-
senta prejuizos nas trés dreas, interagdo social, comunicagdo e com-
portamento, mas o nimero de sintomas e sinais nio € suficiente para
preencher inteiramente os critérios diagndsticos de nenhum dos
outros TEA'. Portanto, se a pessoa preencher critérios do dominio
social e mais um dos dois outros (comunicac¢io ou comportamento),
ou se ela tiver menos do que seis sintomas (0 minimo requerido para
o diagnéstico de TA), ou idade de inicio maior do que 36 meses, ela
poderi ser classificada como tendo TGD-SOE®.
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O diagndstico e o tratamento dos TEA t€m sido um desafio pa-
ra os médicos e especialistas ao longo dos anos, devido a grande
diversidade de sintomas associados aos transtornos. Pesquisadores
atribuem essa heterogeneidade a diferentes fatores genéticos e am-
bientais, e admitem que a identificacdo precoce dos sintomas € de
fundamental importancia para a melhora da qualidade de vida de
pessoas com TEA e suas familias, pois estudos t€m mostrado que,
quanto antes se iniciar a intervencdo terapéutica, melhor serd o de-
senvolvimento da pessoa afetada’ .

Breitschwerdt' utilizou videos retrospectivos de oito criancas
com TEA e de oito com Desenvolvimento Tipico (DT), nas idades
de 12, 24 e 36 meses para avaliar a capacidade de profissionais em
identificar a presenca de sinais precoces de TEA. Os resultados
sugeriram que sinais indicativos de TEA, como altera¢des ou atrasos
em habilidades como brincar / imitar, comunicagdo e presenca de
comportamentos estereotipados, podem ser observados com mais
clareza aos 24 meses de idade. A aten¢do compartilhada foi o sinal
que mais discriminou as criancas com TEA das criangas com DT ja
aos 12 meses de idade. Houve forte concordancia entre os dois ava-
liadores na identificacdo das criangas com TEA, comprovando que a
utilizacdo do método de avaliagcdo de videos pode ser um instrumen-
to adicional no levantamento de dados que auxiliem o diagndstico.
Segundo a autora, a observagdo de videos pode ser utilizada em
estudos com diferentes profissionais das dreas da saide (médicos,
enfermeiros, psicdlogos, psiquiatras, terapeutas etc.) e da educagéo
que trabalham diretamente em contato com bebés e criangas, além
de poder servir como instrumento de capacitagao.

O melhor reconhecimento dos TEA por parte dos profissionais
da drea da saide tem sido objeto de diversas pesquisas'™"’. Nor-
malmente, os pediatras sdo os primeiros profissionais a serem conta-
tados quando os pais suspeitam de atrasos no desenvolvimento do
filho e estudos mostram que, em geral, isso ocorre por volta dos 12
meses de idade'®. Um dos motivos de atraso no diagndstico é justa-
mente a demora na identificacdo de sinais e sintomas dos TEA.
Logo, a capacitag@o de pediatras por meio de treinamento especifico
sobre TEA permitiria ao profissional maior seguranca e confiabili-
dade no rastreamento e encaminhamento desses casos para avalia-
cdo diagndstica mais especifica.

Os objetivos deste estudo foram avaliar a experiéncia do pedia-
tra em reconhecer precocemente sinais indicativos de TEA, promover
um programa de capacitacio para um grupo de pediatras e avaliar o
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impacto do programa de capacitacdo oferecido na identificacdo de
casos com TEA.

Método

O estudo foi realizado junto a Secretaria da Saide do munici-
pio de Barueri, SP. Um grupo de pediatras da rede publica de satide
foi convidado a participar e foi adequadamente informado sobre os
propositos do estudo, por meio da Carta de Informacio e Consenti-
mento Livre e Esclarecido. Os 20 pediatras que aceitaram participar
do estudo forneceram dados relativos ao género, idade e tempo de
atuacdo em pediatria.

Desses 20 pediatras, 19 compareceram e foram divididos em
dois grupos: controle (GC) (n = 10) e grupo experimental (GE) (n =
9). Os grupos se mostraram muito semelhantes no que diz respeito
ao género e ao tempo de atuagdo em pediatria dos participantes.

Para a fase de pré-intervencdo, os 19 pediatras assistiram a
apresentacdo de videos editados com filmagens randomizadas de
trés criangas com desenvolvimento tipico (DT) e trés criancas com
TEA, com 12, 24 e 36 meses, totalizando 90 minutos de filmagens
distribuidos em cinco minutos para cada crian¢a em cada idade. Os
videos das criancas com TEA foram feitos hd anos atrds e provém
de criancas que atualmente t€m este diagndstico plenamente confir-
mado por especialistas. A ordem de apresentacdo das amostras dos
videos foi feita de forma aleatéria de modo que videos de criangas
tipicas e de criangas com TEA ndo tinham nenhuma ordenacio pro-
posital. Os videos foram selecionados de pesquisa anterior realizada
por Breitschwerdt'?. Os dois grupos assistiram aos videos em perio-
dos diferentes (manha e tarde) e preencheram uma tabela para avali-
acdo da triade de comportamentos relacionados ao diagndstico:
interagdo social, comunica¢do e comportamento repetitivos e estereo-

LR T3

tipados. Tais itens deveriam ser classificados como “tipico”, “altera-

LR T3

¢do leve”, “alteracdo moderada” e “muito atipico”.

Em nenhum momento anterior a capacitacdo os pediatras fo-
ram informados de que o objeto da pesquisa se referia aos TEA, e
tiveram a informagdo de que seria um estudo sobre a sua percepgdo
(na observacdo dos videos) da presenca de comportamentos “atipi-
cos” para cada idade estudada.
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Para a fase de intervencdo, ambos os grupos assistiram a pales-
tra de capacitacdo ministrada pelo mesmo profissional, sendo que o
tema para o GC foi desenvolvimento infantil normal e para o GE
foram as principais caracteristicas comportamentais nos TEA. Cada
palestra teve duracdo de quatro horas cada. Na palestra ministrada
ao GE, foram abordadas questdes como dificuldades de contato
visual, atencdo compartilhada, cogni¢do social, comportamentos e
interesses repetitivos e dificuldades de comunicag@o. Além disso,
houve a exposi¢do de videos de criancas com 12, 24 e 36 meses,
com diagnéstico de TEA e com desenvolvimento tipico, diferentes
daqueles apresentados na pré-intervencao.

Os integrantes dos dois grupos ndo foram informados que o
contetdo da “capacitacio” seria diferente em cada grupo.

Para a fase de pés-intervencdo, os pediatras assistiram a mes-
ma apresentacdo de videos da fase de pré-intervengdo, mas com os
videos novamente randomizados para a apresentagdo. Os mesmos
procedimentos e critérios foram adotados para a andlise.

Os dados foram analisados considerando acertos e erros em
cada comportamento observado. Esses dados dos GC e GE na fase
pré-intervencdo foram comparados para conhecer a experiéncia
corrente dos pediatras na detec¢do de sinais de TEA. Os dados dos
dois grupos na fase pré e pés-intervenciao foram comparados a fim
de investigar o impacto da capacitacdo realizada.

Resultados

Em relacdo ao género, houve distribuicdo estatistica homogénea
de pediatras do sexo feminino e masculino no GC (p = 0,527), no GE
(p =0,096) e no grupo geral (p = 0,109). Nao houve diferenca entre os
GC e GE na distribui¢io dos sujeitos em relacdo ao sexo (p = 0,278).
Pediatras do sexo feminino e masculino ndo apresentaram diferencas
significativas em relagdo a idade tanto no GC (p =0,146), quanto no
GE (p = 0,586) e no grupo geral (p =0,113).

A média de idade tanto das mulheres (p = 0,534) quanto dos
homens (p = 0,624) foi similar no GC e no GE. Nao houve diferenca
de média de idade registrada para o GC e o GE (p = 0,903). Sendo
assim, 0os grupos se mostraram homogéneos no que tange ao sexo € a
idade.
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Apesar de os pediatras do sexo masculino terem apresentado
maior tempo de atuacdo profissional, ndo houve diferenca significati-
va no tempo médio de atuacdo de homens e mulheres no GC (p =
0,175) e no GE (p = 0,667), embora no grupo geral tenha sido obser-
vada tendéncia de tempo de atuagdo maior no grupo de pediatras do
sexo masculino (p = 0,059). O tempo de atuagio do sexo feminino (p
=0,561) e do sexo masculino (p = 0,482) foi similar no GC e no GE.

As andlises relacionadas aos acertos e erros para TEA e DT fo-
ram feitas com base em frequéncias percentuais. Antes da capacita-
¢do, a frequéncia de acertos foi significativamente maior no GC (2
= 33,68; p<0,001), o que se manteve apds a capacitagio (}2 = 21,66;
p<0,001). No GC, nio houve diferenca nas frequéncias de acertos e
erros para TEA e DT nas fases pré e pds-intervengdo. Por outro
lado, o GE mostrou frequéncia de erros significativamente maior
para DT do que para TEA, tanto antes (y2 = 39,87; p<0,001) quanto
depois da capacitagdo (y2 = 60,55; p<0,001).

Os acertos para TEA em ambos os grupos ocorreram indepen-
dentemente da idade da crianca. Porém, vale ressaltar que o video da
crianca nimero 6 levou a um ndimero relevante de erros nas trés
faixas etdrias analisadas, como pode ser observado nas Figuras 1 e
2, que ilustram o nimero de erros antes (Figura 1) e depois (Figura
2) da capacitacdo dos pediatras. Nessas figuras, o eixo das ordena-
das representa o nimero de erros e o eixo das abscissas representa
os videos de cada crianga.

Em relacdo a identificacdo de comprometimentos na “Intera-
¢do Social”, ndo houve diferenca nas porcentagens de acertos e erros
entre os grupos para TEA e DT antes da capacitacio (2 = 1,07; p =
0,300). Entretanto, apds a capacitagdo, houve forte tendéncia de a
frequéncia de acertos ser significativamente maior no GC do que no
GE (xz = 3,56; p = 0,059), provavelmente pelo alto nimero de erros
no GE em avaliar DT apds a capacitagio.

No item “Comunicagdo”, a frequéncia de acertos antes da ca-
pacitacdo foi significativamente maior no GC (y2 = 10,311; p =
0,001), observacdo também realizada apds a capacitagdo (¥2 =
18,80; p < 0,001). Assim como observado nos outros dominios, o
GC também apresentou maior frequéncia de acertos no item “Com-
portamento”, tanto antes (y2 = 8,68; p = 0,003) quanto depois da
capacitacdo (x2 = 21,66; p < 0,001).

Na andlise da frequéncia de erros por dominio, observou-se
que, tanto na andlise de criancas com TEA quanto na andlise daquelas
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Figural. Distribuicdo do nimero de erros registrados para cada video
na pré-intervencao, considerando-se as idades das criancas filmadas.
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Figura2. Distribuicdo do nimero de erros registrados para cada video
na pos-intervencao, considerando-se as idades das criancas filmadas.

com DT, o niimero de erros foi menor em interacio social (94 erros)
do que em comunicacdo (114 erros) e comportamento (125 erros),
mas essa diferenca ndo se mostrou significativa (2 = 4,44; p =
0,108).
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Além disso, foi possivel observar que alguns profissionais, tan-
to no GC quanto no GE, relataram j4 ter tido alguma experiéncia na
pratica clinica em relagfo a deteccdo de sinais e sintomas de TEA. A
Tabela 1 apresenta a frequéncia de experiéncias prévias relatadas
pelos profissionais. De acordo com os dados apresentados na Tabela
1, houve maior frequéncia de relatos no GC. Apesar de os pediatras
do GC terem declarado deteccio de sinais de TEA na pratica clinica
com frequéncia maior do que a dos pediatras do GE, essa diferenca
ndo se mostrou significativa (p = 0,109). No grupo geral, essas ocor-
réncias foram declaradas com diferenca significativa entre homens e
mulheres (p = 0,05), com frequéncia maior no segundo grupo.

Andlises de correlacdo também foram conduzidas a fim de ve-
rificar a relagcdo entre tempo de atuacdo pedidtrica e frequéncia na
detec¢do de sinais de TEA. Os resultados apontaram para correlagéo
negativa, fraca e ndo significativa (r = -0,16) no GC. Tais achados
mostram que ndo hd evidéncias de relacdes existentes entre essas
variaveis.

No GE foi observada correlag@o positiva, moderada (r = 0,59),
indicando uma tendéncia de quanto maior o tempo de atuagdo, mai-
or a frequéncia de detecco de sinais de TEA.

No grupo geral, houve correlagdo positiva, porém fraca (r =
0,20) entre o tempo de atuacdo e a frequéncia de detec¢do de sinais
de TEA.

Tabela 1. Distribuicdao das ocorréncias de encaminhamentos anteriores
devidos a deteccao de sinais de TEA.

Ocorréncia de GC GE Totais
encaminhamentos n % n % n %
Sim 7 70,0 3 33,3 10 52,6
No 3 30,0 6 66,7 9 47.4
Totais 10 1000 9 1000 19 100,0
Discussao

De acordo com os resultados obtidos, algumas diferencas fo-
ram observadas em rela¢do a achados descritos previamente na lite-
ratura. Primeiramente deve ser considerado o periodo destinado ao
treinamento, entre as fases pré e pos-teste, que foi de quatro horas
no total. Tratando-se de um tema complexo ao qual nem todos os
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profissionais estdo familiarizados, talvez seja necessdrio treinamento
mais aprofundado que permita explorar com mais detalhes as carac-
teristicas do quadro e o que o diferencia do desenvolvimento normal
esperado. Alguns comportamentos compativeis com os TEA tam-
bém podem ocorrer em outros quadros ou até mesmo em criangas
com desenvolvimento tipico, variando em suas caracteristicas como
intensidade, frequéncia e qualidade. Tendo isso em vista, a capacita-
cdo para realizar um diagndstico diferencial pode ser um fator deci-
sivo na deteccio dos transtornos.

Outro fator estd relacionado a diferencgas ndo significativas pa-
ra acertos e erros na identificacdo dos TEA ao longo das idades, o
que difere dos resultados encontrados por Breitschwerdt'?, em que o
numero de acertos de TEA foi aumentando significativamente com a
idade da crianca nos videos, provavelmente devido a experiéncia
dos especialistas na deteccdo de sinais indicativos de TEA, como
também pelo fato de os sinais ficarem mais evidentes a partir dos 24
meses de idade. Além disso, vale ressaltar que as situacdes em que
as criancas apareciam nos videos ndo eram homogéneas. Sendo
assim, outro possivel fator interveniente foi a selecido dos videos das
criancas tipicas e daquelas com TEA.

Como citado anteriormente, alguns comportamentos apresen-
tados pelas criangas com TEA também podem ocorrer naquelas com
desenvolvimento tipico, com variagdo das principais caracteristicas.
Como as filmagens representam uma breve amostra do dia a dia das
criancas, a andlise de determinado comportamento descontextuali-
zado da situacdo em questdo ou do padrdo habitual de comporta-
mentos pode resultar em avaliacdes erroneas. Por exemplo, no video
de uma das criangas com desenvolvimento tipico ela aparece pulan-
do em frente a televisdo, com balanco dos bragos para cima e para
baixo, comportamento que pode ser erroneamente classificado como
uma estereotipia, quando analisado isoladamente.

Por fim, também se levanta a hipétese de que, ap6s o treina-
mento, outro fator relacionado aos aspectos subjetivos, como a co-
branca pela identificacdo dos quadros de TGD, tenha influenciado
no desempenho dos pediatras, sendo que o nimero de erros aumen-
tou na fase pés-intervencdo para os videos das criangas com DT.

Os TEA caracterizam-se como um grupo de transtornos relaci-
onados a prejuizos em trés dreas especificas do desenvolvimento,
que compreendem alteracdes na interacdo social, comunicacio e
comportamentos repetitivos e estereotipados. Tais sinais podem se
manifestar antes dos 3 anos de idade e, por isso, o pediatra seria
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teoricamente o primeiro profissional a identificar alteracdes nesse
desenvolvimento em consultas de rotina. A identificacdo precoce
dessas manifestagdes € fundamental para que medidas de interven-
¢do precoce sejam tomadas, a fim de garantir a estimulagdo adequa-
da e dirigida as necessidades especificas e, assim, proporcionar
melhoras quanto ao progndstico dessas criangas, quando possivel.

O presente estudo visou avaliar o preparo de um grupo de pe-
diatras de um municipio de Sdo Paulo em relacdo a identificacio das
caracteristicas do quadro, em observagdo de videos, e a eficcia de
um treinamento voltado para o tema. Os resultados ndo corrobora-
ram pesquisas anteriores, pois o grupo experimental ndo apresentou
aumento no nimero de acertos dos casos de TEA em relacdo ao
grupo-controle. Por isso, um questionamento sobre as varidveis
intervenientes e sobre os procedimentos adotados se faz necessario,
para que capacita¢des futuras determinem um modelo diferenciado
que resulte em dados mais satisfatorios.

Os resultados do presente estudo indicam necessidade de trei-
namento mais aprofundado e capacitagdo de pediatras ndo somente
sobre TEA, mas também sobre desenvolvimento infantil tipico, pois
foi observada dificuldade em identificar padrdes normais de desen-
volvimento nas criangas observadas. Desse modo, frente a impor-
tancia da capacitagdo de profissionais como os pediatras que estdo
em constante contato com criangas e acompanham seu desenvolvi-
mento nos primeiros anos de vida, reforcamos a necessidade de
garantir melhor suporte para a formagao de tais profissionais. Suge-
re-se a elaborac@o de novos estudos na drea, levando em considera-
¢do reformulagdes quanto aos procedimentos metodoldgicos.
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A sindrome de Down (SD) se caracteriza por uma alteracdo no
cromossomo 21 e é uma condicdo associada a alteragdes fisicas,
cognitivas e comportamentais, resultando, assim, em um fenétipo
especifico do quadro. Estima-se que a incidéncia da SD na maioria
dos paises é de 1:800/1.000 nascidos vivos, e a prevaléncia é de
1:2.000/3.000 pessoas. Segundo Moreira et al.', a sindrome pode ser
considerada geneticamente letal, pois cerca de 70%-80% dos casos

sdo eliminados prematuramente.

Atualmente € a principal causa de deficiéncia intelectual com
etiologia esclarecida e, na avaliacdo do QI a partir de testes formais,
as criancas obtém pontuacdes que variam entre 20 e 85, o que carac-
teriza variagdo muito grande dentro do mesmo grupo’. Apesar de
haver relatos de que esses indices tendem a cair quando a idade
avanga, estudos t€m mostrado que aumentaram nas dltimas décadas.
Esse fato pode sugerir que o ambiente e a cultura na qual o sujeito
estd inserido também sdo fatores determinantes para o desenvolvi-
mento cognitivo e, desse modo, ndo € fruto somente dos fatores
bioldgicos da sindrome. De acordo com essa ideia, Kozma® relata
que, apesar de apresentarem dificuldades em raciocinio complexo e
juizo critico, o grau de deficiéncia intelectual pode variar muito, e
que tais habilidades intelectuais e sociais da crianga com SD podem
ser maximizadas quando sdo criadas em ambientes de apoio, em
geral com inicio na familia.

Para Silverman®, a tentativa de determinar um fenétipo cogni-
tivo da SD € tarefa drdua, pois € dificultada por alguns fatores como,
por exemplo, a complexidade do gendtipo cognitivo, a presenca de
diferencas individuais e a extensa duracdo do desenvolvimento do
cérebro humano. A maturacdo de sistemas neurais ocorre em esta-
gios especificos e as alteragdes do cromossomo 21 podem interagir
e influenciar os padrdes de desenvolvimento normal. Schwartzman®
afirma que ““(...) as primeiras diferencas mais significativas entre
encéfalos de bebés com e sem SD sdo observadas durante a segunda
metade do periodo fetal” e tornam-se mais evidentes com o passar
do tempo. Pinter et al.” descrevem alteracdes cerebrais nessa popu-
lagdo, tais como volume reduzido do cérebro como um todo, cerebe-
lo, tronco cerebral, lobo frontal e hipocampo. Diversos estudos indi-
cam reducdo do tamanho e peso do encéfalo a partir do nascimento,
sendo o cerebelo e o tronco cerebral os mais afetados. O encéfalo de
pessoas com SD geralmente pesa de 10% a 50% menos que o de
pessoas sem a sindrome, e tais perdas ficam mais evidentes ao longo
da vida, sendo que, em adultos com SD, o peso varia entre 700g e
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1.100gé enquanto que em individuos normais varia entre 1.200g e
1.500g".

Desse modo, os intimeros comprometimentos associados a es-
sa sindrome consequentemente interferem diretamente no processo
de aprendizagem de pessoas com SD. Por isso, o papel da avaliacdo
neuropsicoldgica € importante, a fim de entender o padrdo de desen-
volvimento de habilidades especificas e, assim, pensar propostas
sobre praticas que auxiliem no desenvolvimento. Tendo em vista
essas questoes, Silva et al.® destacam a importancia da plasticidade
cerebral no desenvolvimento e aquisicdo da aprendizagem, pois
quanto mais enriquecido e favordvel for o ambiente e as experién-
cias proporcionadas, maiores serdo as chances de potencializar as
habilidades, tentando minimizar as limitagdes na comunicacdo e
transmissdo dos sistemas neurais, que afetam também o processo de
aprendizagem.

Muito se discute que a educacdo das pessoas com deficiéncia,
em grande parte, ndo ocorre de maneira satisfatdria e, consequente-
mente, o aprendizado ndo se concretiza. Por isso, reformulacdes
precisam ser pensadas para garantir mais qualidade no ensino, seja
ele regular ou especial. Tais reformula¢des precisam se basear tam-
bém em estudos e modelos de processamento de informacdes, e,
como afirma Laws’, investigar e conhecer as fraquezas e potenciali-
dades das pessoas com SD influencia diretamente as propostas de
intervencdes adotadas, tornando-as mais eficazes. Sendo assim, este
estudo teve por objetivo avaliar inteligéncia de alunos com diagnds-
tico de SD, matriculados em escolas regulares e escola especial de
um municipio do Estado de Sdo Paulo, por meio das escalas Wechs-
ler para adultos e criancas.

Método

Participantes

A principio participaram deste estudo 67 pessoas com diagnds-
tico de sindrome de Down, confirmado por caridtipo. Todos esta-
vam matriculados em escolas de um municipio do Estado de Sao
Paulo, sendo que 40 frequentavam Ensino Regular, equivalente a
59,7% da amostra, e os outros 27, Ensino Especial, equivalente a
40,3% da amostra. Apds o acesso a esse grupo, os critérios de exclu-
sdo adotados foram: idade abaixo dos 6 anos, impossibilidade de
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compreensdo das tarefas a serem realizadas e auséncia de comunica-
cdo verbal, além dos que ndo apresentaram o termo de consentimen-
to assinado pelo responsavel.

Apbs as exclusdes, apenas 36 sujeitos foram avaliados com os
instrumentos pré-determinados, e 16 sujeitos eram do sexo femini-
no, totalizando 44,4% da amostra, € 20 eram do sexo masculino,
totalizando 55,6%. As idades variaram entre 6 € 45 anos de idade
(M = 16,64; DP = 9,95) e a maior frequéncia foi dos que tinham 7
anos, totalizando seis sujeitos, ou 16,7% da amostra. Em relagdo ao
tipo de escola, 23 sujeitos estavam matriculados em escolas de En-
sino Regular, equivalente a 63,9% da amostra, e os outros 13 em
uma escola de Ensino Especial, equivalente a 36,1% da amostra.

Instrumentos

Escala de Inteligéncia Wechsler para Criancas — WISC-III®:
Esse instrumento possibilita a avaliacdo da capacidade intelectual de
criancas com idade entre 6 anos e 0 meses a 16 anos e 11 meses.
Além do quociente intelectual (QI) total, € possivel avaliar o QI
verbal e o QI de execucdo separadamente, a partir das 13 provas
propostas, sendo que cada uma avalia um aspecto diferente da inte-
ligéncia. Sdo elas: Completar Figuras, Informagdo, Cédigo, Seme-
lhangas, Arranjo de Figuras, Aritmética, Cubos, Vocabuldrio, Armar
Objetos, Compreensdo, Procurar Simbolos (opcional), Digitos (op-
cional) e Labirintos (opcional). Além do QI, também é possivel
avaliar mais quatro indices especificos no desempenho da crianga:
Compreensdo Verbal, Organizacdo Perceptual, Resisténcia a Distra-
cdo e Velocidade de Processamento. Neste estudo, foram aplicadas
as provas necessdrias para os calculos de QI.

Escala de Inteligéncia Wechsler para Adultos — WAIS-III’: Es-
se instrumento possibilita a avaliacdo da capacidade intelectual de
adultos com idade entre 16 anos e 0 meses a 89 anos e 11 meses.
Além do quociente intelectual (QI) total, € possivel avaliar o QI
verbal e o QI de execucdo separadamente, a partir das 13 provas
propostas, sendo que cada uma avalia um aspecto diferente da inte-
ligéncia. Sdo elas: Completar Figuras, Vocabuldrio, Cédigos, Seme-
Ihangas, Cubos, Aritmética, Raciocinio Matricial, Digitos, Informa-
cdo, Arranjo de Figuras, Compreensdo, Procurar Simbolos (opcio-
nal), Sequéncia de Numeros e Letras (opcional) e Armar Objetos
(opcional). Além disso, também € possivel avaliar mais quatro indi-
ces especificos no desempenho: Compreensdo Verbal, Organizagio
Perceptual, Memdria Operacional e Velocidade de Processamento.
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Neste estudo, foram aplicadas as provas necessdrias para os cdlculos
de QI.

Procedimentos

Este estudo obteve aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa,
da Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM); as avaliagdes
foram individuais e ocorreram de maneira estruturada, nas escolas
frequentadas pelos alunos, em uma sala com condi¢des adequadas
para a aplicacdo dos testes. Os procedimentos sé ocorreram apos
autorizagdo da Secretaria de Educac¢do do municipio, autorizagio
das escolas e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Escla-
recido pelos responsdveis. Apds coleta dos dados, os resultados
foram tabulados e analisados com o programa estatistico Social
Statistical Package for the Sciences - SPSS 15.0.

Resultados

Inicialmente foram avaliadas 67 pessoas com diagndstico de
sindrome de Down, com idades variando entre 4 e 45 anos (M =
4,85; DP = 9,806). A maior frequéncia em relacdo a idade foi dos
sujeitos de 7 anos, totalizando dez ao todo, 14,9% da amostra. Em
seguida, as maiores frequéncias foram de 5 e 6 anos, sendo seis
sujeitos com cada uma dessas idades, representando 9% da amostra
cada um. Em relacdo ao sexo, 27 sujeitos eram do sexo feminino,
totalizando 40,3% da amostra, e 40 sujeitos do sexo masculino,
totalizando 59,7% da amostra.

Tendo em vista os critérios de inclusdo e exclusao definidos,
31 sujeitos foram retirados do estudo, o que equivale a 46,2% da
amostra. Esses sujeitos se enquadraram em oito categorias distintas:
idade abaixo do estipulado, faltas frequentes que impossibilitaram a
avaliacdo, falta de compreensdo das instrucdes, recusa para fazer as
atividades, ndo se expressar verbalmente, deficiéncia visual severa,
ndo autorizacdo dos responsdveis para a participacdo no estudo e
saida da escola durante o periodo de avalia¢do. Dentre esses moti-
vos, os mais frequentes foram: falta de comunicagdo verbal, totali-
zando nove sujeitos, ou 29% da amostra, e idade abaixo dos 6 anos,
totalizando sete sujeitos, ou 22,6% da amostra. Esse dado € relevan-
te, pois aponta para algumas das dificuldades encontradas na avalia-
¢do de pessoas com sindrome de Down. Além da restri¢do de ins-
trumentos que possibilitem a avaliacdo de inteligéncia e dados de
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QI as unicas escalas possiveis, e que foram utilizadas neste estudo,
esbarram em limitacdes frequentes da propria sindrome, como alte-
racdes significativas de aspectos da linguagem verbal. Além disso,
ha escassez de instrumentos que possibilitem a avaliagdo de criangas
menores, com distirbios do desenvolvimento ou ndo.

Considerando-se somente os sujeitos com idade entre 6 e 16
anos M = 9,21; DP = 2,780) avaliados com o WISC-III, os dados
obtidos foram: QI Total (M = 53,89; DP = 5,384), sendo o valor
minimo 50 e o maximo 67; QI Verbal M = 52,42; DP = 7,389),
sendo o valor minimo 45 e o maximo 73; e QI de Execucdo (M =
56,26; DP = 10,322), sendo o valor minimo 45 e o maximo 76. A
fim de analisar se houve diferenga entre as médias da Escala Verbal
e da Escala de Execuco, teste ¢ para amostras pareadas foi conduzi-
do. Os resultados indicam diferenca significativa entre as médias
(tpe) = -2,794; p < 0,012), sendo que a pontuacdo da Escala de Exe-
cugdo foi significativamente superior a Escala Verbal.

Andlises das pontuag¢des ponderadas das provas nas duas esca-
las foram conduzidas, com a finalidade de verificar se houve dife-
renca de desempenho de acordo com a prova. Foram obtidas as
médias e desvio-padrdo para cada um dos subtestes da Escala Ver-
bal (Gréfico 1).

Escala Verbal

M=311 M= 3,32 M M
DP =2,208 DP=1416 DP DP

[T

Informacdo Semelhancas  Aritmética Vocabulario Compreensdo

Grafico 1. Descricdo da média e do desvio-padrao da Escala Verbal do
WISC-III.

ANOVA de medidas repetidas foi conduzida para andlise dos
cinco subtestes da Escala Verbal. Resultados mostraram diferencas
significativas entre as provas (Fj; ;5 = 9,505; p < 0,006). Andlise
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Post Hoc (Bonferroni) revelou que o desempenho na prova Aritmé-
tica foi inferior ao das provas de Informacgdo e Semelhangas. J4 a
pontuacdo na prova de Compreensdo foi significativamente inferior
apenas a pontuagdo da prova de Semelhangas. Nao foram encontra-
das diferencas significativas entre as provas de Semelhancas, Infor-
macdo e Vocabulario. De fato, a pontuagdo dessas trés provas foram
as maiores.

Do mesmo modo, foram obtidas as médias e desvio padrdo pa-
ra cada um dos subtestes da Escala de Execucédo (Grafico 2).

Escala de Execucao
M= 3,11 M =263 M = 3,63 M = 4,37 M = 3,84
DP=2,331 DP=0216 DP=2385 DP=1,892 DP-=1,922

aalln

Completar Cddigos Arranjo de Cubos Armar Objetos
Figuras Figuras

Grafico 2. Descricdo da média e do desvio-padrao da Escala de Execu-
Gao do WISC-III.

ANOVA de medidas repetidas foi conduzida para andlise das
cinco provas da Escala de Execucdo. Resultados mostraram diferen-
cas significativas entre as provas (Fj; 15;= 6,637; p < 0,019). Andlise
Post Hoc (Bonferroni) revelou que a pontuacio obtida em Cubos foi
significativamente maior do que as demais, com excecdo de Armar
Objetos. Nao foram observadas diferencas significativas entre as
demais provas.

Correlacdo de Pearson foi conduzida entre a idade dos sujeitos
e os escores obtidos em cada subteste. Encontrou-se correlacio ne-
gativa em relagdo ao QI Total (r = -0,659; p = 0,002), QI Verbal (r =
-0,710; p = 0,001) e QI de Execucdo (r = -0,829; p = 0,001), o que
contradiz a literatura, que mostra avango com o decorrer da idade.
Desse modo, ndo houve nenhum subteste que se correlacionou posi-
tivamente com a idade nesse grupo. Vale ressaltar que duas criangas
com 6 e 7 anos, respectivamente, atingiram pontuacdes mais eleva-
das quando comparadas com o restante do grupo dessa faixa etdria.
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Correlacdo de Pearson foi conduzida entre os subtestes do
WISC-III e ndo foram encontradas correlagcdes positivas entre as
provas de Informacgdo e Vocabuldrio (r = 0,019; p = 0,939), Seme-
lhangas e Vocabuldrio (r = 0,045; p = 0,855), Semelhancas e Com-
preensdo (r = 0,287; p = 0,233), Aritmética e Vocabuldrio (r =
0,094; p = 0,703), Aritmética e Cubos (r = 0,423; p = 0,071), Arit-
mética e Armar Objetos (r = 0,352; p = 0,14), Vocabulario e Com-
preensdo (r = 0,451; p = 0,053), Vocabuldrio e Completar Figuras (r
=0,274; p = 0,257), Vocabuldrio e Arranjo de Figuras (r = 0,037; p
= 0,879), Vocabuldrio e Cubos (r = 0,192; p = 0,43), Vocabuldrio e
Armar Objetos (r = 0,042; p = 0,863), Arranjo de Figuras e Codigos
(r = 0,446; p = 0,056), Cubos e Codigos (r = 0,445; p = 0,056), Ar-
mar Objetos e Compreensdo (r = 0,384; p = 0,104), e Armar Objetos
e Codigos (r=0,181; p = 0,458).

Considerando-se apenas os sujeitos com idade entre 17 e 45
anos (M = 25; DP = 8,261), em relacdo ao WAIS-III, andlises das
pontuagdes ponderadas das provas nas duas escalas foram conduzi-
das, com a finalidade de verificar se houve diferenca de desempenho
de acordo com a prova. Obtiveram-se os dados descritivos do QI
Total (M = 64; DP = 4,716), sendo o valor minimo 58 e o maximo
74, do QI Verbal M = 63,88; DP = 4,044), sendo o valor minimo 59
e o maximo 72, e do QI de Execucdo (M = 67,11; DP = 5,688),
sendo o valor minimo 59 e o maximo 79. A fim de analisar se houve
diferenca entre as médias da Escala Verbal e da Escala de Execugao,
teste ¢ para amostras pareadas foi conduzido. Os resultados indicam
diferenca significativa entre as médias (tze; = -4,430; p < 0,001),
sendo que a pontuagdo da Escala de Execucéo foi significativamente
superior a da Escala Verbal.

Andlises das pontuag¢des ponderadas das provas nas duas esca-
las foram conduzidas, com a finalidade de verificar se houve dife-
renca de desempenho de acordo com a prova. Foram obtidas as
médias e desvio-padrdo para cada um dos subtestes da Escala Ver-
bal (Gréfico 3).

ANOVA de medidas repetidas foi conduzida para anélise das
seis provas da Escala Verbal. Resultados mostraram que nio houve
diferenca significativa entre as Provas (Fj; 1= 0,587; p = 0,455).

As pontuagdes nos subtestes da Escala de Execu¢do também
foram obtidas (Gréafico 4).

243 |



M=312 oo ME‘%V"-I';;* 5,228 M=4gg M=359
DP = 1,495 07 frogg DP = 1,197 DP=1348 o /4ng DP=0,870
\}\‘Ib‘\o (\(:’b% 'Q/\}& ‘ &@9 'be O (\r;®0
(:O‘O Q§<b \,@ 0\ Ké& &?/e
AO (OQ;& As '\(\ 006&

Grafico 3. Descricdo da média e do desvio-padrdo da Escala Verbal do
WAIS-III.
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Grafico 4. Descricdo da média e do desvio-padrdo da Escala de Execu-
c¢ao do WAIS-III.

ANOVA de medidas repetidas foi conduzida para andlise das
cinco provas da Escala de Execucido e os resultados mostraram dife-
rengas significativas entre as provas (F; 6y = 57,460; p < 0,001).
Andlise Post Hoc (Bonferroni) revelou que entre as provas de exe-
cucdo, a pontuacdo obtida em Arranjo de Figuras foi significativa-
mente maior do que as demais, com exce¢do de Raciocinio Matrici-
al. Em relacdo a prova de Raciocinio Matricial, houve diferenca
significativa com Completar Figuras e Cddigos. Considerando-se a
prova Cubos, foram observadas diferencas significativas com Com-
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pletar Figuras, Cddigos e Arranjo de Figuras. J4 a pontuagdo das
provas Completar Figuras e Cédigos foi estatisticamente inferior a
todas as outras, considerando que nessas duas provas o grupo obteve
as piores pontuagdes.

Correlacdo de Pearson foi conduzida entre a idade dos sujeitos
e 0s escores obtidos em cada subteste. Encontrou-se uma correlagéo
positiva em relacdo ao QI Total (r = 0,763; p = 0,001), QI Verbal (r
= 0,647; p = 0,005) e QI de Execucdo (r = 0,786; p = 0,001), indi-
cando avanco com o decorrer da idade para o grupo de sujeitos mais
velhos, acima dos 17 anos. Nesse instrumento, a maioria dos subtes-
tes se correlacionou positivamente com a idade dos sujeitos, sendo
que as correlagdes mais altas dizem respeito ao subteste Codigos (r
= 0,777; p = 0,001) e Cubos (r = 0,759; p = 0,001). Os subtestes
com correla¢des negativas foram Aritmética (r = 0,385; p = 0,127),
Raciocinio Matricial (r = 0,417; p = 0,096), Digitos (r = 0,067; p =
0,797) e Compreensao (r = 0,017; p = 0,947).

Correlacdo de Pearson foi conduzida entre as provas do WAIS-
IIT e foram encontradas correlacdes positivas entre as provas de
Vocabuldrio e Semelhancas (r = 0,492; p = 0,045), Vocabuldrio e
Cédigos (r = 0,578; p = 0,015), Semelhancas e Informagdo (r =
0,522; p = 0,032), Semelhancas e Completar Figuras (r = 0,543; p =
0,024), Semelhancas e Cédigos (r = 0,632; p = 0,007), Semelhancas
e Cubos (r = 0,566; p = 0,018), Informacdo e Completar Figuras (r =
0,635; p = 0,006), Informacdo e Cddigos (r = 0,855; p = 0,001),
Informagéo e Cubos (r = 0,757; p = 0,001), Raciocinio Matricial (r =
0,633; p = 0,006), Informacgdo e Arranjo de Figuras (r = 0,492; p =
0,045), Compreensdo e Completar Figuras (r = 0,610; p = 0,009),
Completar Figuras e Cdédigos (r = 0,654; p = 0,004), Completar
Figuras e Cubos (r = 0,712; p = 0,001), Cédigos e Cubos (r = 0,727,
p = 0,001), Cédigos e Raciocinio Matricial (r = 0,530; p = 0,029),
Cddigos e Arranjo de Figuras (r = 0,538; p = 0,026), Cubos e Racio-
cinio Matricial (r = 0,636; p = 0,006) e Cubos e Arranjo de Figuras
(r=0,649; p = 0,005).

Considerando-se todos 0s sujeitos como um grupo unico, obte-
ve-se 0 QI Total (M = 58,78; DP = 7,095), sendo o valor minimo 50
e o maximo 74, o QI Verbal (M = 57,97; DP = 8,248), sendo o valor
minimo 45 e o mdximo 73, e o QI de Execucdo (M = 61,51; DP =
9,879), sendo o valor minimo 45 e o maximo 79. A fim de analisar
se houve diferenca entre as médias, teste ¢ para amostras pareadas
foi conduzido. Os resultados indicam diferencga significativa entre as
médias (t36 = 4,582; p < 0,001), sendo que o QI Verbal foi inferior
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ao QI de Execugfo. Embora as pontuagdes tenham sido diferentes, o
teste de correlagdo de Pearson indicou que ha correlacido positiva
entre elas (r = 0,881; = 0,776; p < 0,001), ou seja, os individuos
que obtiveram melhor desempenho nas provas que avaliam habili-
dades verbais, também obtiveram melhores resultados nas provas de
execucdo (Figura 1).

Ql verbal

Ql execugdo

Figura 1. Correlograma da pontuacao obtida para QI verbal e QI execu-
cao de todos os sujeitos.

Com o intuito de verificar se hé correlagdo entre o QI Total e a
idade dos sujeitos, a correlacdo de Pearson foi conduzida e indicou
correlacdo positiva entre essas duas condicdes (r = 0,692; = 0,479;
p = 0,001) (Figura 2). Esse dado indica que hd tendéncia para o
desenvolvimento de habilidades cognitivas com o passar dos anos,
em pessoas com SD. No entanto, duas criangas com 6 e 7 anos de
idade obtiveram desempenhos semelhantes aos mais velhos. Em
contrapartida, 10 sujeitos apresentaram o pior desempenho dentro
do grupo, sendo dois com 8 anos, um com 10 anos, trés com 11
anos, dois com 12 anos, um com 13 anos e um com 16 anos. Os
sujeitos que possuiam a mesma idade e obtiveram os mesmos valo-
res de QI estdo sobrepostos no correlograma.

| 246



60

Ql total

507

40— T T T T T
0 10 20 30 40 50

ldade

Figura 2. Correlograma da pontuagao obtida para o QI Total e idade de
todos os sujeitos.

Os valores de QI também foram analisados com dados de um
estudo anterior'’, referentes a avaliacdes de vocabulario recePtivo
por meio do teste de Vocabulario por Imagens Peabody (TVIP)'', de
habilidade de fluéncia verbal por meio do Teste FAS — Animais e
Frutas'?, e de linguagem e memdria de trabalho por meio do Token-
CompB. Correlacdo de Pearson foi conduzida e indicou correlagdes
positivas entre o QI Total e TVIP (r = 0,50; = 0,25;p>0,002) e 0
QI Total e FAS — Animais e Frutas (r = 0,58; = 0,35; p < 0,001).
Os testes que ndo apresentaram correlacdo significativa foram o
Token-Comp com QI Total (r = 0,32; = 0,10; p < 0,324), com QI
Verbal (r = 0,32; = 0,09; p < 0,324) e QI de Execugdo (r = 0,32; r
= 0,06; p < 0,324). Desse modo, os dados indicam que o QI se cor-
relaciona com as habilidades de fluéncia verbal e com vocabuldrio
receptivo, mas nao necessariamente com a habilidade de memdria
de trabalho. O Token-Comp exige que os sujeitos manipulem um
nuimero crescente de informacdes para concluir as tarefas, e a pontu-
acdo foi inversamente proporcional ao grau de complexidade da
prova. Mesmo os sujeitos com os melhores indices de QI apresenta-
ram mais dificuldades nessa prova.
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Discussao e conclusao

Este estudo teve como objetivo avaliar inteligéncia de alunos
com diagndstico de SD, matriculados em escolas regulares e em
escola especial de um municipio do Estado de Sdo Paulo, por meio
das escalas Wechsler para criancas e adultos. O grupo avaliado é
muito especifico, na medida em que se refere a pessoas com SD,
que sdo capazes de se expressar verbalmente, conseguem compre-
ender instrucdes verbais, ndo possuem deficiéncias sensoriais seve-
ras e frequentam escola, tanto de Ensino Regular como de Ensino
Especial e com idades entre 6 e 45 anos. Desse modo, estes dados se
aplicam apenas a uma parcela das pessoas com diagnéstico de SD.

Foi possivel notar que essas pessoas possuem desempenho
abaixo da média da populacdo em geral, o que confirma a deficién-
cia intelectual caracteristica da sindrome, conforme descrevem
Smith et al.l4, Stratfordls, Moreira et al.m, Schwartzmanz, Herrera”,
Kozma® e Silverman®. Uma andlise mais especifica das habilidades
que resultaram nesses valores apontou que hd discrepancia entre
elas, sendo que essas pessoas possuem menos dificuldade em tarefas
que requerem a manipulacdo e resolu¢do de problemas a partir de
informagdes visuais do que verbais. Isso pode ser verificado por
meio da comparacdo entre QI Verbal e QI de Execugao, sendo que a
pontuacdo em QI de Execucdo foi significativamente maior. Esses
dados confirmam o descrito por Schwartzman® e Kozma® sobre a
varia¢do das pontuagdes na avaliagdo do QI por meio de testes for-
mais, apontando para a diversidade dos aspectos cognitivos dentro
do mesmo quadro. Além disso, foi observado, neste estudo, que o
desenvolvimento de tais habilidades ndo € dissociado, pois foram
encontradas correlagdes positivas entre elas.

Houve tendéncia ao desenvolvimento de habilidades cogniti-
vas no decorrer dos anos, pois a maioria dos sujeitos mais velhos
foram os que atingiram os niveis de inteligéncia mais elevados entre
o grupo. De acordo com Kozma®, tais habilidades podem ser maxi-
mizadas quando essas pessoas sdo criadas em ambientes de apoio;
talvez o fato de os mais velhos ja terem vivenciado mais experién-
cias pode ter influenciado no desenvolvimento cognitivo de maneira
satisfatéria. Outra possibilidade para entender esses dados € a hip6-
tese de que, provavelmente, as pessoas mais velhas e com maiores
comprometimentos ndo frequentem as escolas. Apenas duas crian-
cas, com 6 e 7 anos de idade, destacaram-se das demais em relagéo
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ao QI, demonstrando niveis equivalentes aos dos adultos e, por se-
rem mais novas e possuirem niveis de comprometimento menores,
podem ser boas candidatas a se beneficiar de programas de estimu-
lacdo que visem minimizar, na medida do possivel, alguns atrasos
no desenvolvimento.

Em geral, o grupo obteve melhor desempenho em atividades
que envolveram a resolu¢do de problemas por meio de tarefas visu-
oespaciais, como na prova de Cubos. Assim, esse tipo de estimulo
permitiu melhor integracdo das informagdes disponiveis. Também
realizaram atividades que exigiram acesso a memoria de longo pra-
7o, como as provas de Vocabulario ou Informagdes. Conseguiram
realizar acesso ao 1éxico (vocabuldrio) e estabeleceram relacdes
I6gicas em algumas situacdes mais simples. Esses conhecimentos
nio dependem exclusivamente do ensino formal, o que possibilita o
aprendizado ao longo da vida, a partir da interacdo social com gru-
pos diversos. Os piores desempenhos foram constatados nas tarefas
que envolveram raciocinio complexo, cdlculos mentais, automatiza-
cdo de processos e necessidade de retencdo e manipulagcdo de infor-
magdes verbais, caracteristicas da memoria verbal de curto prazo.
Como relata Baddeley'®, pessoas com SD apresentam prejuizo refe-
rente 2 memoria de trabalho e, em geral, ndo conseguem manter
informagdes em um curto periodo de tempo, o que pode levar a
dificuldades no aprendizado, desenvolvimento da linguagem e pen-
samentos complexos.

Embora o grupo avaliado corresponda aos critérios de inclusio
estabelecidos para este estudo, ficou evidente a variabilidade dentro
do mesmo quadro. Em todos os testes aplicados houve discrepancia
em relacdo as pontuagdes, pois cada pessoa com SD possui caracte-
risticas préprias e nivel de desenvolvimento diferente dos demais.
Nao é possivel garantir ou prever um padrio de desenvolvimento de
acordo com a idade do sujeito, ou a partir de habilidades que ja pos-
sui, como a capacidade de se expressar verbalmente, por exemplo.
Frente a essas questdes, faz-se necessdria a construcido de instru-
mentos que, de fato, contemplem essa populacdo, pois os métodos
para avaliacdo de pessoas com SD t€m sido 0os mesmos para a avali-
acdo da populacdo normal, sem considerar os entraves nesse proces-
so. O mesmo vale para os programas de intervencio, que precisam
considerar as particularidades de cada crianca ou adulto para que,
desse modo, possa favorecer seu desenvolvimento’. Diversos aspec-
tos sobre a SD tém sido discutidos hd décadas, incluindo fatores
bioldgicos, educacionais e sociais. Apesar da complexidade, a tenta-
tiva de compreender esses fatores e suas interagdes é de extrema
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relevancia para nortear programas de avalia¢do e intervengdo para
essa populacdo, que possui caracteristicas peculiares e necessitam de
atendimento especializado.
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