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. EDITORIAL

A revista Cadernos de Pds-Graduagdo em Distiirbios do Desenvolvimento,
classificada no estrato B1 do Qualis Capes, celebra com seus leitores, autores
e revisores o primeiro volume de 2024. Mantendo a tradicao de 23 anos, con-
tinua a publicar temas transversais sobre educacdo e saide humana na pers-
pectiva transdisciplinar.

Sant’Anna da Silva e colaboradores investigaram, em uma amostra de 277
criangas, o impacto do uso de midias eletronicas (ME) sobre o comportamen-
to durante a pandemia de Covid-19. O maior tempo gasto em redes sociais e
para fins educacionais aumentou as chances de problemas somadticos e de
conduta. De outro modo, o tempo despendido em canais de diversdo/infor-
macao diminuiu as chances de problemas comportamentais/emocionais.
O estudo remete a necessidade de considerar o uso das ME quanto as suas
funcoes e ao contetido consumido para desenvolver estratégias eficazes de
utilizacdo e manejo parental.

Pereira e colaboradoras analisaram a relacdo entre a fun¢do motora, o
nivel socioeconémico e a participacgao social de criancas com paralisia cerebral
e a qualidade de vida de seus pais ou responsaveis. O estudo aponta para uma
correlacdo positiva entre a saude psicoldgica e a participacdo social, bem como
entre autocuidado, funcdo social e qualidade de vida, sugerindo que uma
maior participacao social da crianca com paralisia cerebral melhora a saude
psicoldgica e a qualidade de vida dos pais.

Macedo e colaboradores investigaram a producdo de conhecimento em
teses e dissertacOes sobre prdticas educativas inclusivas para estudantes com
deficiéncia intelectual (DI) no ensino regular. Os estudos, concentrados na
Regido Sudeste, predominantemente qualitativos, sugerem a necessidade de
se revisarem as metodologias de ensino e avaliacdo, investir em formacao
docente e promover a aproximacao entre os diferentes atores da incluséo.

De Paula e colaboradoras realizaram a adaptacdo do inglés britdnico para
o portugués do Brasil do questiondrio Autism-Specific Quality of Life Items
(ASQoL), mantendo a equivaléncia semantica com o original. A versao brasi-
leira testada em adultos autistas revelou que o ASQoL é compreensivel e de
facil aplicacdo, apresentando equivaléncia conceitual, semantica, cultural e
operacional com o original.



Santos e colaboradoras investigaram as habilidades motoras finas e a
forca de preensio no manuseio do material LEGO® em participantes com sin-
drome de Down. As autoras encontraram dificuldades nos encaixes das pecas,
envolvendo forca de preensdo, coordenacdo visomotora e atencdo, revelando
a presenca de desafios especificos nessa populacéo e a necessidade de se iden-
tificarem variaveis que facilitem o manuseio do material, a fim de apoiar o
planejamento terapéutico e promover o desenvolvimento motor fino, a comu-
nicacio e as interagoes sociais.

O corpo editorial agradece as contribuicoes dos autores e dos revisores.

Roberta Monterazzo Cysneiros
Editora-chefe
Universidade Presbiteriana Mackenzie

Editorial Cadernos de Pés-Craduagdo em Disturbios do Desenvolvimento
S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 8-9, jan./jun. 2024
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p8-9




Uso de midias eletronicas e problemas
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Resumo

Para reduzir a propagacao do novo coronavirus, medidas de isolamento/
distanciamento social foram adotadas, como fechamento de escolas e ado-
¢do de ensino remoto. Nesse cendrio, houve consequéncias a rotina das
criangas, como o aumento no tempo de tela e exposicio a midias eletronicas
(ME). Objetivou-se verificar se a exposicio a diferentes ME alteraria as
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chances de problemas emocionais/comportamentais clinicos entre criancas
(7-11 anos) durante a pandemia de Covid-19, na perspectiva dos respon-
saveis. Totalizaram-se 277 respondentes, que preencheram de forma on-
-line a Ficha de Dados Sociodemogréficos, o Formulario dos Pais sobre Uso
de Aparelhos Eletronicos (Media Activity Form — Parent Report — MAF-P) e o
Inventario dos Comportamentos de Criangas e Adolescentes (Child Behavior
Checklist — CBCL/6-18), entre 10 de junho e 10 de agosto de 2020. Reali-
zaram-se regressoes logisticas multivariadas, tendo como desfecho cada
escala de problemas emocionais/comportamentais do CBCL/6-18, e como
preditor utilizou-se o total de horas em cada ME. Maior tempo em redes
sociais, criando contetido on-line, em aplicativos de comunicacdo por tex-
to e ligacOes, e para fins escolares aumentou as chances em pontuagdes
clinicas em problemas somaticos e de conduta. Ja4 maior tempo visuali-
zando videos em canais de comunicac¢édo e acessando sites de diversido/
informacdo diminuiu as chances de pontuacdes clinicas em problemas
comportamentais/emocionais. Deve-se pensar se o pds-pandemia e o re-
torno presencial as atividades modificardo as relacoes entre o tempo de
uso e as chances de problemas em nivel clinico. Além disso, deve-se pensar
em como se da o uso de ME por criancas, suas fung¢des e o contetido utili-
zado, a fim de elaborar estratégias para o uso nessa faixa etaria e manejo
parental para tal exposicéo.

Palavras-chave

Midias eletronicas. Tempo de tela. Criancas. Problemas comportamentais.
Pandemia.

Electronic media use and emotional/behavioral
problems among Brazilian children during
Covid-19 pandemic

Abstract

To reduce the spread of the coronavirus, isolation/social distancing mea-
sures were adopted, such as closing schools and adopting remote learning.
In this scenario, there were consequences to the children’s routine, such as
increased screen time and exposure to electronic media (EM). The objective
was to verify whether exposure to different EM changes the chances of
emotional/clinical behavioral problems among children (7-11 years) during
the Covid-19 pandemic, from the perspective of those guardians. A total of
277 respondents filled out the sociodemographic questionnaire, Media
Activity Form — Parent Report (MAF-P) and Child Behavior Checklist
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(CBCL/6-18), between June 10" and August 10", 2020. Multivariate logistic
regressions were performed with each scale of emotional/behavioral prob-
lems as the outcome, and the total number of hours in each EM was used as
a predictor. More time on social media, creating content online, in texting
and calling apps, and for school purposes increased the odds in clinical scores
for somatic and conduct problems. Longer time watching videos on commu-
nication channels and accessing entertainment/information sites decreased
the chances of clinical scores on behavioral/emotional problems. One should
think about whether the post-pandemic and face-to-face return to activities
will modify the relationship between the time of use and the chances of
problems at the clinical level. In addition, one should think about how EM is
used by children, its functions and the content used, to develop strategies for
use in this age group and parental management for such exposure.

Keywords

Electronic media. Screen time. Children. Behavioral problems. Pandemic.

Uso de medios electrdnicos y problemas
emocionales/conductuales entre nifios brasilefios
durante la pandemia de Covid-19

Resumen

Para reducir la propagacién del nuevo coronavirus, se adoptaron medidas
de aislamiento/distanciamiento social, como el cierre de escuelas y la adop-
cién del aprendizaje remoto. En este escenario, hubo consecuencias para la
rutina de los nifios, como un mayor tiempo frente a la pantalla y la exposi-
cién a medios electrénicos (ME). El objetivo fue verificar si la exposicion a
diferentes ME alteraria las posibilidades de problemas clinicos emocionales/
conductuales en nifios (7-11 afios) durante la pandemia de Covid-19, con
base en la perspectiva de los responsables. Fueron un total de 277 encues-
tados, quienes completaron en linea la Ficha de Datos Sociodemogréficos,
el Formulario de Padres sobre el Uso de Dispositivos Electrénicos (Media
Activity Form — Parent Report — MAF-P) y el Inventario de Comportamiento
de Nifios y Adolescentes (CBCL/6-18), entre el 10 de junio y 10 de agosto de
2020. Se realizaron regresiones logisticas multivariadas teniendo como re-
sultado cada escala de problemas emocionales/conductuales del CBCL/6-18,
y como predictor se utiliz6 el nimero total de horas en cada ME. Pasar mas
tiempo en las redes sociales, crear contenido en linea, en aplicaciones de
comunicacién telefonica y de texto y con fines escolares aumento las posi-
bilidades de problemas somaticos y de conducta en las puntuaciones
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clinicas. Pasar mds tiempo viendo videos en canales de comunicacién y
accediendo a sitios web de entretenimiento/informacion redujo las posi-
bilidades de obtener puntuaciones clinicas por problemas de conducta/
emocionales. Es necesario pensar si la postpandemia y el regreso a las ac-
tividades presenciales cambiardn la relacién entre el tiempo de uso y las
posibilidades de problemas a nivel clinico. Ademads, es necesario pensar en
como los nifios utilizan la ME, sus funciones y contenidos, para desarrollar
estrategias de uso en este grupo de edad y manejo parental de esta exposicion.

Palabras clave

Medios electrénicos. Tiempo frente a la pantalla. Nifios. Problemas conduc-
tuales. Pandemia.

INTRODUCAO

A pandemia do coronavirus (Covid-19) iniciou-se no Brasil em marco de
2020 (Ministério da Saude, 2020). Com o objetivo de mitigar a propagacado
do virus, medidas como quarentena, isolamento social, fechamento de escolas
e adocdo de modelos remotos de ensino foram adotadas (Ministério da Satude,
2020). Tais medidas, apesar de fundamentais para a contencao da dissemina-
cdo do virus, tiveram consequéncias na rotina de criangas ao redor do mundo,
como o aumento no tempo de tela e exposicdo a midias eletronicas (Gueron-
-Sela et al., 2023; Madigan et al., 2022; Mesce et al., 2022), fazendo com que
pesquisadores e profissionais da saude de todas as partes do mundo questio-
nassem possiveis efeitos de tal exposicdo na satide mental das criangas duran-
te esse periodo.

O uso de midias eletronicas refere-se ao tempo despendido no envolvi-
mento com atividades baseadas em telas (televisores, computadores/laptops,
videogames, smartphones, tablets/iPads), dispositivos eletronicos portateis,
jogos/consoles de videogame, o uso da internet, midia/redes sociais ou comu-
nicacdo via mensagem de texto (Oswald et al., 2020). A Sociedade Brasileira
de Pediatria, com base nas orientacoes da Academia Americana de Pediatria,
recomenda tempo de uso de midias eletronicas de duas horas didrias para
criancas de 6 a 10 anos (com a supervisao de um responsavel); para criancas
e adolescentes entre 11 e 18 anos, o tempo de tela deve ser limitado a trés
horas diarias, ainda com supervisdao do contetdo acessado (Sociedade Brasi-
leira de Pediatria, 2020).
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Segundo estudo longitudinal realizado por Gueron-Sela et al. (2023) com
coleta de dados on-line sobre o tempo de tela e problemas de comportamento
com 279 criancas, de 2-5 anos, durante e apés o lockdown em Israel, encon-
trou-se que, durante o periodo de isolamento, problemas de conduta e distur-
bios emocionais, como depressdo e demais caracteristicas avaliadas pelo
Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) relacionadas a sentimentos de
infelicidade e choros, estiveram associados a maior tempo de tela. Ja no estudo
de Kamaledinne et al. (2022), que contou com uma amostra de 383 criancas
libanesas de 3 a 7 anos, observou-se que criancas com mais tempo de uso de
tela apresentavam mais sintomas depressivos.

Monteiro, Rocha e Fernandes (2021), em fevereiro de 2021, em Portugal,
realizaram um estudo com pais de criancas de seis meses a 6 anos de idade, a
partir de uma coleta on-line, e compararam o uso de tela e problemas emocio-
nais e comportamentais, sendo relatada correlacao fraca, porém significativa,
entre o tempo de exposicdo a telas e a piora de problemas emocionais e de
comportamento, havendo correlacdes mais fortes com o aumento da idade das
crian¢as. Em consonancia, Choi et al. (2021), por meio de um trabalho com
331 pais de criancas de 7 a 10 anos na Coreia do Sul, com coleta de dados
presencial usando a versao coreana do Child Behavior Checklist (K-CBCL),
buscaram comparar criancas que utilizavam telas excessivamente (mais de
duas horas por dia) e outras com uso adequado para a idade (até duas horas,
segundo as recomendacoes da Associacdo Americana de Pediatria). Os autores
encontraram maior pontuacdo em problemas emocionais/comportamentais
(quebra de regras, problemas sociais, comportamento agressivo e problemas
externalizantes) no grupo de tempo excessivo de uso de telas.

Problemas de comportamento sdo aqueles que ocorrem com frequéncia
e intensidade elevadas/excessivas ou deficitarias, considerando parametros
sociais e culturais; tais comportamentos podem dificultar ou impedir a crian-
ca de acessar fontes de reforcamento novas, importantes ao desenvolvimento
e aprendizagem (Bolsoni-Silva; Del Prette, 2003). Os problemas de compor-
tamento podem ser divididos entre internalizantes e externalizantes. Esses
termos foram cunhados por Achenbach (2016) para descrever um grupo de
fatores derivados de problemas encontrados em criancas e adolescentes. Pro-
blemas internalizantes referem-se a comportamentos de nivel individual, in-
trospectivos e privados, como ansiedade, depressdo, tristeza, retraimento e
queixas somaticas de fundo emocional; os externalizantes referem-se a com-
portamentos manifestos nas relacdes interpessoais e exteroceptivos, como
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impulsividade, violacdo de regras e agressividade (Achenbach et al., 2016).
Tais queixas ndo sdo excludentes, podendo ocorrer de modo concomitante
(Achenbach et al., 2016).

Sobre a associacdo entre problemas de comportamento e o uso de dife-
rentes tipos de midias eletronicas entre criancas, Li et al. (2021) avaliaram
1.494 criancas canadenses durante a pandemia e encontraram que maior uso
de televisdo e videogame esteve associado a sintomas depressivos, ansiosos e de
hiperatividade/desatencdo. Além disso, maior uso de videogames esteve asso-
ciado a mais irritabilidade, e midias para fins educacionais estiveram associa-
das a mais sintomas depressivos e ansiosos.

Em uma revisio de escopo da literatura, foram encontrados estudos que
relataram associacao entre redes sociais e depressdo, em que o tempo de uso
das redes sociais por criancas italianas foi preditor significativo para indica-
dores clinicos de depressdo, aumentando com o maior tempo de tela (Bozzo-
la et al., 2022). Dificuldades escolares e sofrimento psicolégico também
foram fatores que apresentaram piora com o uso de redes sociais por crian-
cas (Bozzola et al., 2022), durante e apds o inicio da pandemia, e os proble-
mas ocasionados pela exposicdo a esse tipo de contetido podem ter sido
agravados devido ao aumento da exposicdo. Em acordo com tais achados,
Camerini et al. (2022) avaliaram 844 criancas suicas com idade entre 5 e 19
anos, demonstrando que maior tempo em redes sociais estava associado a
maiores indices de ansiedade e sintomas psicossomaticos.

Além das redes sociais, o uso de videogames também foi alvo de estudos.
Ahmed et al. (2022) contaram com a participacdo de 564 jovens egipcios entre
6 e 14 anos, separados em quatro grupos com diferentes tempos de tela, va-
riando de uma até mais de seis horas de jogo diarias. Foi encontrado que
quanto mais tempo jogando, pior a qualidade de sono, e, dessa forma, o grupo
com mais de seis horas chegou a 75% das criancas apresentando questoes
nessa area. Ademais, maior tempo de jogo também foi associado com hipera-
tividade. No estudo, criangas que jogaram por mais de seis horas apresentaram
problemas significativos na escala de sintomas emocionais no tocante a regu-
lacdo emocional, bem como na escala de dificuldades totais. A pesquisa de
Pasquale et al. (2021), também realizada durante a pandemia sobre o uso
de videogames, teve como amostra 162 criancas italianas entre 8 e 10 anos.
Os autores reforcam que o abuso do uso dessa forma de lazer estava associado
a sintomas de ansiedade.
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A revisdo sistematica de literatura de Mesce et al. (2022) ressalta que a
relacdo entre problemas comportamentais e tempo de tela depende do tipo de
midia utilizado, uma vez que, apesar de o tempo total de exposicao e de alguns
tipos de midia estarem associados a desfechos negativos, a exposicdo as midias
eletronicas também possibilitou o acesso a informacdo, a continuidade dos
estudos e a comunicagdo entre familiares/amigos geograficamente separados
pelo isolamento social. Desse modo, é importante que novos estudos explorem
a relagdo entre o tipo de midia eletronica utilizado e seu modo de utilizacdo
com diferentes aspectos do desenvolvimento infantil, como as habilidades
cognitivas e demais indicadores emocionais e comportamentais. A Academia
Americana de Pediatria (2020), que estabelecia parametros de tempo de tela
para criancas, modificou as orientacdes durante o periodo da pandemia, reco-
mendando que os responsaveis se atentassem ao tipo de midia utilizado e ao
tempo despendido em cada uma delas, ja que considerou as midias interativas,
como videos ou chats de bate-papo, positivas durante o distanciamento/isola-
mento social imposto pela pandemia.

Para ampliar o conhecimento sobre o risco de exposi¢do a midias eletr6-
nicas em criangas brasileiras em idade escolar, hd necessidade de elucidar
possiveis relacoes entre o tipo e o tempo de uso de midia utilizada por elas e
os problemas comportamentais/emocionais. Ha divergéncias sobre as conse-
quéncias dessa nova realidade, que aumentou de magnitude na pandemia.
Alguns autores apontam para beneficios associados a midias eletronicas, como
socializacdo (Mesce et al., 2022); ja outros encontram prejuizos associados a,
por exemplo, ansiedade (De Pasquale et al., 2021), depressdo (Bozzola et al.,
2022) e problemas de hiperatividade/desatencao (Li et al., 2021) em suas
amostras. Diante disso, o presente estudo tem como objetivo verificar se a
exposicdo a diferentes midias eletronicas, relatada por pais/cuidadores, prediz
alteracOes (aumento ou diminuicdo) nas chances de ocorréncia de indicadores
clinicos para problemas emocionais/comportamentais em uma amostra de
criancgas brasileiras de 7 a 11 anos durante a pandemia da Covid-19.

METODO

Participantes

Ao todo, 421 responsdveis concordaram com a participacao, e, a partir da
aplicacdo dos critérios, totalizaram-se 277 participantes. Foram considerados
como critérios de inclusdo: 1. ser responsdvel por criancas entre 7 e 11 anos;
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2. residir no Brasil; e, como critérios de exclusdo: 1. questionarios incompletos
ou duplicados; 2. diagndstico de alguma sindrome genética ou transtorno do
neurodesenvolvimento (declarado pelo responsavel na ficha de informacoes);
3. declaracdo de que a crianca ndo estava em isolamento social.

Dos 277 participantes validos, a maioria dos respondentes foram maes
(93,9%), com nivel socioeconémico predominante B2 (51,3%), seguido de B1
(18,8%), C1 (14,1%), A (9%), C2 (5,8%) e D/E (1,1%). Em relacao a carac-
terizacdo das criancas, o sexo masculino prevaleceu sobre o feminino (51,6%
de meninos). A faixa etdria predominante foi de 8 anos (23,1%), seguida de
9 (20,6%), 10 (19, 5%) e 11 anos (19, 5%), e, por fim, criancas de 7 anos
(17,3%); a mediana de idade foi de 9 anos. A série escolar da crianca mais
frequentemente relatada na amostra foi o terceiro ano do ensino fundamen-
tal I (26,4%), seguido de quinto ano (19,9%), segundo ano (19,1%), quarto
ano (17,3%), sexto ano do ensino fundamental II (9,4%) e primeiro ano do
fundamental I (7,9%).

Instrumentos

* Ficha de Dados Sociodemogréficos: ficha desenvolvida para o presen-
te estudo com o objetivo de tracar o perfil sociodemografico amostral,
referente a condi¢do de isolamento devido a pandemia, dados da crian-
ca, do responsavel, moradia e critérios de inclusdo e exclusdo amostral.

* Formuldrio MAF-P (Achenbach, 2018): os responsaveis avaliam o uso
de aparelhos eletrénicos por criancas/adolescentes entre 6 e 18 anos.
Conta com 12 questdes sobre atividades mediadas por midias eletro-
nicas, como: computador, televisdo, videogame, tablet e celular. E in-
formada a quantidade de tempo nos diferentes dias da semana e no
fim de semana. Para o estudo, utilizou-se o tempo total (somatério de
todos os dias da semana). O formuldrio conta com as seguintes midias:
comunicacao textual (comunicacdo por mensagem de texto, e-mail,
WhatsApp); criar contetido (criar conteido para YouTube, blog etc.);
ouvir musica (ouvir radio, MP3, Spotify); jogos adultos (jogar jogos
para adultos); redes sociais (usar redes sociais, como Facebook, Insta-
gram etc.); comunicacdo oral (falar ao telefone, Skype, FaceTime,
WhatsApp); demais jogos (jogos no computador, celular, Xbox, Plays-
tation etc.); estudo/trabalho (usar computador/outro eletrénico na
escola/trabalho); entrar em sites (entrar em sites para diversdao ou
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informacdo); assistir a televisao (assistir a filmes/séries na televisao/
servicos de streaming); assistir a videos (assistir a videos no YouTube
etc.); apostas on-line (apostas na internet).

* Inventdrio dos Comportamentos de Criancas e Adolescentes — 6 a 18
anos (CBCL/6-18) (Achenbach; Rescorla, 2001): questionario de tria-
gem de problemas emocionais e comportamentais em criancas e ado-
lescentes, a partir da perspectiva dos responsaveis. Contém 118 itens;
a pontuacao € atribuida em uma escala Likert onde O = ndo é verda-
deira, 1 = um pouco verdadeira ou algumas vezes verdadeira, 2 =
muito verdadeira ou frequentemente verdadeira, com base nos ultimos
seis meses. Para o presente estudo, frisou-se 0 momento de inicio da
pandemia até a data do preenchimento.

As respostas permitem tracar um perfil nas escalas de sindromes (ansie-
dade/depressao, retraimento/depressdo, queixas somaticas, problemas de
sociabilidade, problemas com o pensamento, problemas de atencao, violacdo
de regras e comportamento agressivo); na escala de problemas internalizantes,
externalizantes e totais; e nas escalas orientadas pelo Manual diagndstico e
estatistico de transtornos mentais (DSM) dos transtornos mentais (problemas
depressivos, problemas de ansiedade, problemas somdticos, problemas de
déficit de atencdo, problemas de oposicao e desafio e problemas de conduta).
As pontuacoes sdo classificadas em: normal (de acordo com normatizacdo
para sexo, idade e pais), clinica (déficits ou excessos comportamentais con-
siderando a normatizacao) e limitrofe (pontuacdes acima ou abaixo do espe-
rado, de acordo com a amostra normativa, mas ainda néo atingindo ponto
de corte para a classificacéo clinica). Para o presente estudo, foram seguidas
as orientacOes de Achenbach e Rescorla (2001) de reunir pontuagdes limitro-
fes com as clinicas para evitar falsos-negativos.

Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada de maneira on-line entre 10 de junho e
10 de agosto de 2020 utilizando a plataforma Google Forms. O link para o
preenchimento dos formularios foi divulgado pelo Facebook, Instagram e
WhatsApp, configurando-se como amostra de conveniéncia. O estudo foi apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (ntimero 3.584.187).
Todos os participantes tiveram acesso ao Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido e concordaram com ele. Todos os procedimentos éticos foram seguidos.
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Analise de dados

Foram realizadas analises descritivas e de frequéncia simples para carac-
terizacdo amostral. Para verificar se o uso de midias eletronicas prediz chances
para problemas emocionais/comportamentais clinicos, realizaram-se regres-
soes logisticas multivariadas tendo como desfecho (VD) cada uma das escalas
de problemas emocionais/comportamentais do CBCL/6-18, e, como varidveis
preditoras, o total de horas reportado pelos pais em cada uma das 12 midias
eletronicas avaliadas pela MAF-P. Dividiram-se as criangas em dois grupos
etarios, de 7 a9 anos e de 10 a 11 anos, sendo o grupo das mais novas o pre-
dominante (61%). Utilizou-se o procedimento de reamostragem bootstrapping/
bootstrap, e, assim, a amostra para essas andlises conta com “reamostragens
em mil” casos. Todas as andlises foram realizadas no SPSS 22.0.

RESULTADOS

Comunicar-se por mensagem (texto, e-mail, WhatsApp etc.) aumenta
significativamente a chance de apresentar pontuagoes clinicas em ansiedade/
depressao [OR = 2,56 (IC 95% = 1,14 - 5,73); p = 0,042]; problemas inter-
nalizantes [OR = 2,51 (IC 95% = 0,47 — 3,97); p = 0,005] e depressivos [OR
= 2,67 (IC 95% = 0,77 — 9,29); p = 0,006]. Criar conteudo para YouTube,
blog etc. aumenta a chance de ter pontuacoes clinicas em problemas de pen-
samento [OR = 3,30 (IC 95% = 1,54 - 7,04); p = 0,001]; comportamento
agressivo [OR = 5,07 (IC 95% = 159 - 16,19); p = 0,005]; problemas inter-
nalizantes [OR = 2,58 (IC 95% = 1,20 — 5,54); p = 0,010]; externalizagéo
[OR = 2,59 (IC 95% = 1,16 — 5,80); p = 0,033]; e depressivos [OR = 1,37
(IC 95% = 0,47 - 3,97); p = 0,005].

Usar redes sociais aumenta a chance de ter pontuagdes clinicas em pro-
blemas de externalizacdo [OR = 3,41 (IC 95% = 1,52 - 7,66); p = 0,008] e
de oposicao e desafio [OR = 2,68 (IC95% = 1,12 — 6,42); p = 0,050]. Falar
ao telefone, por Skype, WhatsApp etc. aumenta a chance de apresentar pon-
tuagoes clinicas em retraimento/depressdo [OR = 4,59 (I1C95% 0,77 — 2,31);
p = 0,013]. Jogar no computador, celular, Xbox, Playstation etc. reduz a chan-
ce de ter pontuacoes clinicas em retraimento/depressdao [OR = 0,20 (IC95%
= 0,03 -1,24); p = 0,028].

Usar o computador/eletronico para escola/trabalho aumenta a chance de
apresentar pontuagodes clinicas em problemas somaticos [OR = 5,92 (IC 95%
= 1,01 - 34,52); p = 0,017] e de conduta [OR = 4,65 (IC 95% = 0,99
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- 21,91); p = 0,018]. Entrar em sites para diversao/informacdo diminui a
chance de apresentar pontuacoes clinicas em problemas de atencdo [OR =
0,33 (IC 95% = 0,13 - 0,85); p = 0,025]. E assistir a videos no YouTube etc.
reduz a chance de apresentar pontuacdes clinicas em problemas de déficit de
atencdo e hiperatividade [OR = 0,34 (IC 95% = 0,14 - 0,85); p = 0,028].

DISCUSSAO

Este estudo tem como objetivo verificar se a exposicao a diferentes midias
eletronicas altera as chances de apresentaciao de problemas emocionais/com-
portamentais clinicos entre uma amostra de criancas brasileiras de 7 a 11 anos
durante a pandemia da Covid-19, tendo como hipdtese que, assim como apon-
tado por Mesce et al. (2022), a relacdo entre problemas de comportamento e
tempo de tela depende do tipo de midia utilizada. E possivel observar tal
efeito nos resultados obtidos, uma vez que o uso de determinadas midias, como
redes sociais, foi preditor de aumento nas chances de problemas de compor-
tamento, enquanto outros usos foram preditores de reducdo nessas chances
em uma amostra de criancas brasileiras.

Relativamente a cada uma das midias analisadas que apresentaram resul-
tados significantes, o uso de redes sociais foi preditor de aumento das chances
de pontuacoes clinicas em problemas de externalizacdo e de oposicdo e desa-
fio. Tais resultados eram esperados e estdo em acordo com a literatura inter-
nacional na drea, que aponta para uma relacdo entre redes sociais e problemas
de comportamento (Bozzola et al., 2022; Camerini et al., 2022; Okada et al.,
2021). Ademais, a criagdo de contetidos on-line também foi preditora de maio-
res chances de pontuagoes clinicas nas escalas problemas depressivos, proble-
mas do pensamento, problemas de externalizacdo e problemas internalizantes,
considerando que a rejeicdo sofrida no ambiente virtual gera desfechos nega-
tivos semelhantes a rejeicao presencial (Twenge; Farley, 2021). A necessidade
de criar contetdo on-line que gere aprovacao dos pares e engajamento, além
das emocoes eliciadas caso o conteddo criado ndo seja aceito, pode estar re-
lacionada aos resultados encontrados em nossa amostra, sendo necessarios
novos estudos para compreender o fendmeno da criacdo de conteudo por
criangas, especialmente com o surgimento e crescimento de plataformas on-line
como o TikTok.

O uso de aplicativos de comunicacdo por mensagem de texto e ligacOes
aumentou as chances de retraimento/depressao. Tais achados nao eram
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esperados, uma vez que, em relatdrios iniciais, esperava-se que midias rela-
cionadas a manutencao de contato social durante o isolamento social fossem
fatores protetivos para a satide mental de criancas e adolescentes (Nagata;
Magib; Gabriel, 2020), porém é possivel observar uma compatibilidade entre
o presente trabalho e os achados de Appel et al. (2016), que apontam que a
constante visualizacdo de fotos e mensagens com teor positivo pode gerar um
sentimento de inveja capaz de desencadear em um quadro depressivo. Consi-
derando o isolamento social iniciado em 2020, que ocasionou perda de con-
tato interpessoal direto e maior dependéncia desse género de canal, é possivel
que a exposicdo a mensagens positivas tenha gerado as consequéncias rela-
tadas. Ainda assim, é importante denotar que os achados podem se limitar a
presente amostra.

Também ndo eram esperados os resultados encontrados para o uso de
eletronicos para fins escolares e aumento de problemas somadticos e de condu-
ta, uma vez que relatérios iniciais apontavam para beneficios relacionados a
continuidade dos estudos e oportunidades educacionais (Courtney et al.,
2020), porém hipotetiza-se que, pelo fato de o presente estudo ter sido con-
duzido nos meses iniciais da pandemia no Brasil e do isolamento social, as
escolas e familias ainda estavam se ajustando ao modelo remoto de ensino,
sendo necessario que as criancas tivessem acesso a uma internet de qualidade,
ajuda e supervisdo dos pais e um local de estudo adequado para um bom
aproveitamento do ensino on-line (Pokhrel; Chhetri, 2021). Além disso, a
adaptacdo das criancas ao contexto pandémico estd relacionada a um aumen-
to nos problemas de comportamento infantil (Takahashi; Honda, 2021), o que
pode ter contribuido para os resultados encontrados.

De outra parte, outros usos de eletrénicos estiveram relacionados a di-
minuicdo nas chances de pontuacoes clinicas, como o uso de videogames, que,
ao contrario do esperado e descrito pela literatura na area (Ahmed et al.,
2022; Li et al., 2021), foi preditor de redugédo na chance de pontuacoes clini-
cas nas escalas de ansiedade, depressdo e retraimento/depressdo. Supoe-se
que, diante do contexto pandémico, alguns jogos de videogame on-line per-
mitiram que as criancas mantivessem contato com seus pares geograficamen-
te separados devido ao isolamento social, representando assim um fator
protetivo para o desenvolvimento de sintomas clinicos de ansiedade e depressao
diante desse contexto.

Assistir a videos em canais de comunica¢do como o YouTube e acessar
sites para diversdo/informacdo foram associados com uma reducgédo de
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pontuacdes clinicas em problemas de déficit de atencdo e hiperatividade.
Diante de tais resultados, pode-se formular a hipétese de que a crianca tende
a ter maior atencdo naquilo de que gosta e pelo qual nutre maior interesse.
Além disso, por ser um instrumento baseado no relato dos pais/responsaveis,
ao observarem o filho focado em uma atividade possivelmente interessante e
prazerosa, os pais podem reportar menos sintomas de desatencao. Tal aspec-
to € mencionado por Rideout e Robb (2020), que, ao entrevistarem pais para
o desenvolvimento de um instrumento que avaliasse o uso de telas das crian-
cas a partir do relato parental, dizem haver um efeito positivo das telas no
foco das criancas, no sentido de alguns contetidos assistidos deixarem a crian-
ca mais focada.

CONCLUSAO

Com este estudo pode-se observar variacdo das chances de problemas
clinicos em funcdo do tempo de uso de cada midia, ja que usar redes sociais
aumentou as chances de pontuacgdes clinicas em problemas de externalizacdo
e oposicao e desafio; criar contetido on-line aumentou as chances de pontua-
¢oes clinicas em problemas depressivos, do pensamento, externalizantes e
internalizantes; usar aplicativos de comunica¢do por mensagem de texto e liga-
¢bes aumentou as chances de retraimento/depressao; usar eletrénicos para
fins escolares aumentou a chance de problemas somaticos e de conduta; maior
tempo de uso de videogames diminuiu as chances de pontuagdes clinicas em
retraimento/depressdo; e ver videos em canais de comunicacao e acessar sites
para diversao/informacdo diminuiram as chances de pontuagoes clinicas em
problemas de déficit de atencdo e hiperatividade.

Apesar dos resultados promissores, € necessario considerar as limita-
¢oes, como a utilizacdo de uma amostra por conveniéncia, ndo probabilisti-
ca, de modo que nao estido representadas todas as regides e condicoes
sociodemograficas presentes no Brasil, especialmente no que se refere as
Regides Norte e Nordeste e aos niveis socioeconémicos D e E. Além disso, os
instrumentos utilizados para avaliar o comportamento e o tempo de uso de
midias eletronicas pelas criancas foram exclusivamente pela perspectiva dos
pais/responsdaveis, ndo sendo possivel obter uma andlise com a visdo de outros
informantes, como a prépria crianca. Também se considerou uma variavel (uso
de diferentes midias eletronicas) para explicar o desfecho (aumento ou dimi-
nuicdo de chances de problemas clinicos comportamentais e emocionais).
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Recomendam-se, para estudos futuros, uma abrangéncia de pessoas das
classes socioecondmicas D e E na amostra, representacdo das demais regioes
brasileiras, acréscimo de instrumentos com multiplos informantes, além de
estudos que busquem compreender se os achados encontrados sao fruto do
contexto pandémico ou se o fim do isolamento social e a reabertura das esco-
las modificardo as relacdes entre o tempo de uso de midias eletronicas e as
chances de problemas de comportamento e emocionais no nivel clinico.

Ainda se recomenda que estudos considerem e investiguem demais varid-
veis, como conteudo visualizado na midia, o objetivo do uso, o momento
histérico e seu contexto para o uso, a compreensao do respondente sobre o
uso de midias eletronicas, o uso individual e/ou simultdneo de mais de uma
midia ao mesmo tempo, entre outros fatores.

A partir do exposto, deve-se pensar em estratégias para o uso de midias
eletronicas por criancas, considerando, além do tempo de uso, também a sua
funcdo, conteido e contextos/ambientes em que ocorrem o uso; além de ela-
borar estratégias de manejo parental para apresentar, oferecer e permitir o uso
de midias eletronicas pelos filhos, e compreender as motivagdes parentais para
tal exposicao.
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Resumo

Os disturbios motores da paralisia cerebral (PC) sdo alteracoes que causam
limitacdes na funcionalidade e impacto nas atividades, intensificando a
dependéncia do cuidador e alteracdo da dinamica familiar. O objetivo da
pesquisa foi analisar a relacdo entre a funcdo motora, o nivel socioecon6-
mico e a participacgéo social de criancas com PC; e a qualidade de vida de
seus pais ou responsaveis. Foram avaliados pais de criancas com diagndsti-
co de PC entre 3 e 14 anos, sobre: o nivel socioeconémico; sua qualidade
de vida (por meio do questiondrio WHOQOL-Bref); a funcionalidade global,
por meio do Inventdrio de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI, na
sigla em inglés); e a participacdo social de seus filhos, por meio da escala
Life H. Participaram 13 pais de criangas com PC, com média de idades de
7,92 (£ 2,90). O GMFCS variou de I a V, com predominio do nivel III
(38,5%). Obteve-se correlacdo positiva entre dominio psicolégico da
WHOQOL com 81% dos dominios de participagdo social, além da relacdo
entre os dominios de autocuidado e func¢éo social com a qualidade de vida.
Jé correlacdes negativas foram encontradas entre o GMFCS e a participacdo
social. Nao houve correlagio entre fungdo motora ou renda com a qualidade
de vida dos cuidadores. Concluiu-se que maiores indices de participacdo
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social da crianca com PC contribuem para a satde psicoldgica e a qualidade
de vida dos pais. Quanto maior a necessidade de assisténcia do cuidador,
menor a interacdo com o meio social.

Palavras-chave

Paralisia cerebral. Avaliacdo da deficiéncia. Participacdo social. Qualidade
de vida. Indicadores de qualidade de vida.

The impact of functionality and social
participation of children with cerebral palsy
on parents’ quality of life

Abstract

Cerebral palsy motor disorders (CP) are alterations that cause limitations
in functionality and impact on activities, intensifying dependence on the
caregiver and altering family dynamics. The objective of the research was
to analyze the relationship between the motor function, socioeconomic
level, and social participation of children with CB and the quality of life of
their parents. Parents of children diagnosed with CP aged between 3 and
14 years were evaluated on: socioeconomic level, quality of life (through
the WHOQOL Bref questionnaire), global functionality, through the Pediat-
ric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), and social participation of your
children, through the scale LIFE H. 13 parents of children with CP partici-
pated, with a mean age of 7.92 (+ 2.90). The GMFCS ranged from I to V]
with a predominance of level III (38.5%). A positive correlation was ob-
tained between the psychological domain of the WHOQOL and 81% of the
domains of social participation, in addition to the relationship between
the domains of self-care and social function with quality of life. Negative
correlations were found between the GMFCS and social participation.
There was no correlation between motor function or income and caregivers’
quality of life. Higher levels of social participation of children with CP
contribute to psychological health and quality of life for parents. The greater
the need for assistance from the caregiver, the less interaction with the
social environment.

Keywords

Cerebral palsy. Disability evaluation. Social participation. Quality of life.
Indicators of quality of life.
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Impacto de la funcionalidade y participacion
social de nifios com paralisis cerebral em la
calidad de vida de los padres

Resumen

Los trastornos motores de la pardlisis cerebral (PC) son alteraciones que
provocan limitaciones en la funcionalidad e impactan en las actividades,
intensificando la dependencia del cuidador y modificando la dindmica fa-
miliar. El objetivo de la investigacion fue analizar la relacién entre la funcién
motora, el nivel socioeconémico y la participacién social de nifios con PC,
y la calidad de vida de sus padres o tutores. Se evalué a padres de nifios
con diagnoéstico de PC con edades entre 3 y 14 afios en: nivel socioecond-
mico, calidad de vida (a través del cuestionario WHOQOL Bref), funciona-
lidad global, a través del Inventario para la Evaluacién Pediatrica de la
Discapacidad (PEDI, en la sigla en ingles), y participacion social de tus ni-
flos, a través de la escala LIFE H. Participaron 13 padres de nifios con PC,
con una edad media de 7,92 (+ 2,90), las GMFCS oscilaron entre I y V, con
predominio del nivel IIT (38,5%). Se obtuvo correlacion positiva entre el
dominio psicologia del WHOQOL y el 81% de los dominios de participa-
cién social, ademds de la relacién entre los dominios de autocuidado y
funcidn social con la calidad de vida. Se encontraron correlaciones negati-
vas entre el GMFCS y la participacién social. No hubo correlacion entre la
funcion motora o los ingresos y la calidad de vida de los cuidadores. Mayo-
res niveles de participacidn social de los nifios con PC contribuyen a la salud
psicoldgica y calidad de vida de los padres. A mayor necesidad de ayuda
del cuidador, menor interaccion con el entorno social.

Palabras clave

Pardlisis cerebral. Evaluacion de la discapacidad. Participacion social.
Calidad de vida. Indicadores de calidad de vida.

INTRODUGCAO

A encefalopatia cronica nao progressiva ou paralisia cerebral (PC) é um
grupo de distirbios ndo evolutivos que ocorrem no neurodesenvolvimento in-
fantil no periodo pré, peri ou pds-natal apés uma lesdo permanente no sistema
nervoso central (Ikeudenta; Rutkofsky, 2020), promovendo alteracoes neuro-
musculares, disttirbios cognitivos, sensoriais, posturais e respiratorios (Rosen-
baum et al., 2007). As lesdes sdo de causas multifatoriais e heterogéneas,
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tendo como possiveis fatores de risco o parto prematuro com baixo peso, pré-
-natal insatisfatdrio e condi¢Oes precarias de nutricdo materno-infantil (Sado-
wska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020), acidente vascular cerebral perinatal,
infeccOes e hipdxias (Wimalasundera; Steverson, 2016).

As alteracgdes causadas pela PC estdo associadas a drea cerebral lesada e
sdo classificadas clinicamente quanto a topografia ou aos disturbios neuromo-
tores (Dougherty, 2009), sendo ela a principal patologia incapacitante e restri-
tiva no desempenho das atividades de vida didrias na infancia, abrangendo
cerca de 2 a 2,5 casos por mil nascidos vivos (Mancini et al., 2004).

O Sistema de Classificacdo da Fun¢do Motora Grossa (Gross Motor Func-
tion Classification System — GMFCS) tem sido amplamente utilizado para clas-
sificar e agrupar pacientes com PC em diferentes niveis de comprometimento
da funcdo motora com base na movimentacdo voluntaria, no uso de dispo-
sitivo auxiliar e no modo de locomocdo (Rosenbaum et al., 2007). E ampla-
mente utilizado na pratica clinica para proposta de intervencdes e progndstico
de marcha na PC, a fim de tornar a abordagem mais eficiente, visando a par-
ticipacdo social e melhor qualidade de vida.

Mancini et al. (2004) classificam os niveis de comprometimento da loco-
mocao e funcdo motora grossa por meio da escala GMFCS em: leve, abrangen-
do os niveis I e IT da escala, com marcha independente com ou sem limitagoes;
moderado, nivel III, apresentando marcha com dispositivos auxiliares, como
muletas ou andadores e cadeira de rodas em longas distancias; e grave, niveis
IV e V, com locomocgéao principal em cadeira de rodas.

A funcdo motora na crian¢a com PC progride de modo desorganizado e
lento, em comparacdo a criancas com desenvolvimento tipico, ocasionando
repercussdes importantes nas relacdes infantis por meio da privacdo no con-
vivio e comprometendo a realizacdo de tarefas na sua vida diaria (Miller;
Clark, 2002). As limitacdoes neuromotoras impostas pela PC contribuem para
diminuir a participacdo nas tarefas da vida didria do paciente. As escalas de
avaliacdo da independéncia sdo importantes para determinar os disttrbios
motores causados pela patologia e o impacto na funcionalidade. A anélise
proporciona melhor prognéstico para realizacao de atividades motoras bésicas,
como caminhar com ou sem dispositivos auxiliares de marchas dentro das
condicdes da deficiéncia (Mancini et al., 2004).

Em consequéncia da interagéo entre as limitacoes neuromotoras, verifica-
-se a diminuicao da capacidade em desempenhar atividades e na independén-
cia de realizar funcgoes. Para o estudo de Mancini et al. (2002), as atividades
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funcionais para criancas com PC sdo extremamente importantes, uma vez que
as dificuldades na realizacao de tarefas basicas constituem as principais quei-
xas entre criancgas, pais e familiares.

Portanto, acredita-se que a funcdo motora interfere significativamente na
interacdo da crianga nas atividades de rotina, influenciando a aquisi¢do dos
marcos motores e o desempenho funcional de criancas com PC (Vasconcelos
et al., 2009).

Em suma, a avaliacdo da fun¢do motora e do desempenho funcional de
atividades se relaciona ao desenvolvimento infantil e ao nivel de interacao
social. Estudos que avaliaram a fungdo motora grossa e a participacgao escolar
em criancas com PC apontaram maiores dificuldades no envolvimento de ta-
refas em niveis mais avancados do GMFCS (Rabinovich, 2015).

A funcionalidade sofre influéncias de fatores pessoais e ambientais, os
quais atuam como barreiras ou facilitadores na participacao social (Wang et al.,
2009). Portanto, as limitacdes impostas pela PC podem levar a maior incapa-
cidade e limitacdo na participacdo social desde a infancia. Nesse sentido, os
impactos na interacdo em atividades como recreacao, esportes e comunidade
da crianca e da familia podem variar (Feitosa et al., 2017).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), a
participacdo social é a capacidade de se envolver em situagdes de vida (Resch
et al., 2020). A fim de avaliar seu empenho em tarefas como autocuidado, brin-
cadeiras, aprendizagens e envolvimento com a familia, a funcionalidade moto-
ra e a participacao social estdo correlacionadas, pois garantem o desempenho
da crianga. A participacao social infantil influencia o desenvolvimento humano,
a formacao da autoestima e preferéncias do individuo (Imms et al., 2016).

A incapacidade funcional é definida pelas manifestacoes clinicas de uma
doenca, como alteracoes musculoesqueléticas, desvantagens na interacdo com
a sociedade e dificuldade na realizacdo de tarefas didrias (Organizacdo Mundial
da Saude, 2003). Portanto, as alteracoes decorrentes da PC, como o compro-
metimento motor, podem levar a incapacidade e a limita¢cdes na participacao
social desde a infancia.

Por isso, a avaliacdo precoce possibilita uma rdpida intervencao e limita-
cao dos danos causados pela patologia, promovendo melhor funcionalidade.
Ja o diagnostico tardio tem como consequéncia um atraso no tratamento e o
comprometimento maior das funcdes cognitivas e motoras da crianca (Sa-
dowska; Sarecka-Hujar; Kopyta, 2020).

A participagdo familiar no contexto da PC € imprescindivel para o desen-
volvimento dos potenciais e das incapacidades da crianga. Desde o diagndstico,
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a repercussdo para aceitacdo da deficiéncia acomete pais e cuidadores que ne-
cessitam de adaptacdo da rotina familiar. Segundo Petean e Murata (2000), o
impacto do nascimento de uma crianca deficiente na saude mental e fisica dos
pais apresenta-se de forma diversificada, pois depende da intensidade da de-
ficiéncia, do perfil de cada familia e do significado para cada pessoa.

De acordo com a Organiza¢do Mundia da Saide (OMS), qualidade de
vida é a percepcao da condicdo de vida, cultura e valores em relacdo as suas
metas e expectativas (The WHOQOL Group, 1995). Estudos apontam que os
disturbios motores causados pela PC, principalmente nos grupos tetraparéti-
cos, diparéticos e hemiparéticos, influenciam a qualidade de vida da crianca
portadora, entretanto algumas condicdes, como nivel socioeconémico, presen-
ca de epilepsia, nivel de participacdo social e funcoes cognitivas, influenciam
os resultados.

Visando a melhor compreenséo entre o impacto das alteracdes motoras e
o da funcionalidade da crianca com PC, o presente estudo teve como objetivo
analisar a relagdo entre o comprometimento da fun¢do motora, a participacdo
social e o nivel socioeconémico de criancas e adolescentes com PC na quali-
dade de vida dos pais ou responsaveis. Sendo assim, esta pesquisa visou avaliar
se o nivel funcional das criangas e dos e adolescentes com PC influencia o grau
de participacao social deles, e se ambos tém relagdo com a qualidade de vida
dos pais. Assim como se os fatores socioeconomicos familiares tém relagdo com
o nivel de participacdo social das criancas e dos adolescentes com PC e com a
qualidade de vida dos responsaveis.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal realizado no periodo de agosto de 2021
a julho de 2022, em uma instituicdo colaboradora responsavel pela selecio
prévia dos participantes. A instituicdo colaboradora, localizada na cidade de
Sao Paulo, é uma clinica multidisciplinar especializada em neuropediatria e
recebeu orientacoes sobre o estudo, seus objetivos e instrumentos, assim como
o Termo de Anuéncia e Consentimento Livre e Esclarecido, aceitando participar
voluntariamente da pesquisa. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM) sob o CAAE:
52180921.0.0000.0084, parecer de numero 5.150.564.

A pesquisa contou com a participacdo de 13 pais ou responsaveis de crian-
cas com diagnéstico de PC, com idades entre 3 e 14 anos, que frequentam a
instituicdo colaboradora. Os critérios de exclusao foram pais ou responsaveis de
criancas com idade inferior a 2 anos ou superior a 14 anos, ou sem diagndstico
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confirmado de PC; participantes que ndo preencheram os questiondrios por
completo ou que ndo assinaram os termos de consentimento.

Os participantes da pesquisa receberam as devidas explicacdes sobre o
estudo, as etapas de avaliacdo, os objetivos da pesquisa e a coleta de dados.
Todos que aceitaram participar da pesquisa receberam e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TLCE), que detalhou os beneficios e
riscos da pesquisa acerca dos protocolos de confidencialidade, da nao obriga-
toriedade ou da retirada de participacdo da pesquisa sem comprometimento
do atendimento da crianga na instituicdo colaboradora.

Os participantes selecionados foram contatados via institui¢cao colabora-
dora, e a avaliacdo com os pais ou responsaveis foi agendada individualmente,
de acordo com a disponibilidade do entrevistado, apds a assinatura do TCLE.
A avaliacdo inicial ocorreu por meio de entrevista com os pais ou responsaveis,
para a aplicacdo de um questiondrio estruturado construido pelo pesquisador
para coleta de dados pessoais e perfil socioecondmico que abordavam questoes
como: tipo de moradia familiar, nimero de pessoas por domicilio, grau de
escolaridade, ocupacdo dos responsdveis e renda média. O tempo médio dos
encontros para as entrevistas com os pais e responsaveis foi de uma hora e 30
minutos, necessitando de um a dois encontros por familia, a depender da
compreensado dos dados dos questionarios.

Na segunda avaliacdo com os pais ou responsaveis, foi realizada entrevis-
ta pautada no preenchimento dos questiondrios referentes: a funcionalidade
da crianga, por meio do Inventdrio de Avaliacdo Pedidtrica de Incapacidade
(Pediatric Evaluation of Disability Inventory — PEDI); a participacdo social da
crianga, por meio da Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H); e a qua-
lidade de vida dos pais, avaliada pelo questionario World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-Bref), versao abreviada. Todos os questiondrios
utilizados sdo traduzidos e validados para o portugués do Brasil.

Para avaliar quantitativamente o desempenho funcional das criancas em
relacdo a mobilidade, foi utilizado o PEDI, um instrumento que avalia a capa-
cidade de realizar atividades de autocuidado e de como funcionar socialmen-
te de forma independente, além de dados sobre o nivel de dependéncia de
cuidadores. E dividida em duas partes: a primeira parte registra as habilidades
funcionais da crianca nas areas de autocuidado, mobilidade e fungéo social; a
segunda quantifica o auxilio do cuidador e a independéncia nas tarefas de
autocuidado, mobilidade e funcédo social (Haley et al., 1992). Nesse instru-
mento, a avaliacdo é recomendada para criancas com idade entre 6 meses e 7
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anos e meio, no entanto, pode ser aplicada em criancas com idades superiores,
desde que a sua capacidade funcional esteja de acordo com a faixa etéria nor-
mativa (Fonseca; Cordani; Oliveira., 2005). Quanto maiores os valores de
escore, maior a funcionalidade e o grau de independéncia da crianca.

A avaliacdo sobre a participacdo social da crianca foi realizada por meio
do questiondrio LIFE-H, composto por 77 questdes, o qual permite uma ana-
lise acerca do desenvolvimento infantil nos dominios de nutricao, atividades,
cuidados pessoais, comunicacao, habitacdo, mobilidade, responsabilidades,
relacOes interpessoais, educacdo, vida na comunidade e recreacdo. Tal ins-
trumento € aplicado por meio de uma entrevista com o objetivo de identificar
a dificuldade da crianca, a necessidade de assisténcia e o nivel de satisfacéo,
tendo como resultado uma pontuacdo que varia de 0 a 9, de acordo com os
dados do paciente, para a formacdo de um escore (Silva; Brugnaro; Rocha,
2020). O escore total e por subescala é obtido pela férmula (X pontua-
¢des*10) / (numero de itens aplicaveis*9), sendo O total restricdo de parti-
cipacdo, e 10, auséncia de restricao na participacao social (Assumpcao et al.,
2016). A versao utilizada avalia criancas tipicas de 0 a 4 anos de idade, é a
versao disponivel para lingua portuguesa, podendo ser utilizada com aplica-
bilidade em uma faixa etaria superior, visto que as habilidades avaliadas no
instrumento sdo pertinentes e condizentes com a populacao estudada devido
ao comprometimento funcional.

A escala WHOQOL-Bref foi utilizada para avaliacdo da qualidade de vida
dos responsaveis acima de 18 anos. A versao compreende 26 questdes, sendo
duas questoes gerais de satisfacao e percepcao da qualidade de vida; as demais
24 questdes compoem quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e
meio ambiente. Cada dominio da escala WHOQOL-Bref apresenta variacao de
escore de 0 a 100 pontos, na qual quanto maior o escore, maior a qualidade
de vida do entrevistado (Fleck, 2000).

Os dados obtidos foram descritos por meio de andlise qualitativa e quan-
titativa. Foi realizada uma analise descritiva por meio da construcao de tabelas
e calculos de medidas de tendéncia central, como a média, e de variabilidade,
como o desvio padrao. Os testes estatisticos foram realizados pelo programa
estatistico Jamovi®, incluindo testes de normalidade da amostra (Shapiro-Wilk),
testes de correlacdo de Pearson para os dados paramétricos e de Spearman para
os dados nao paramétricos, utilizando-se um nivel de significancia de 5%.

A magnitude das correlagbes obtidas foi analisada com base nos parame-
tros de Cohen (1998). A classificacdo dessa magnitude é definida como:
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pequena, quando o valor de r esta entre 0,10 < r < 0,29; média, quando o
valor de r estd entre 0,30 < r < 0,49; e grande, quando o valor de r estd entre
0,50 < r < 1,00. Nessa analise de correlacdo, adotou-se valor de p < 0,05
como estatisticamente significante.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 13 criancas de ambos os sexos, sendo sete
(53,2%) do sexo masculino e seis (46,2%) do sexo feminino, com idades
variando de 3 a 14 anos, média de 7,92 (+ 2,90). A Tabela 1 apresenta in-
formacoes de caracterizacao da amostra acerca da idade, do grau de funcio-
nalidade pela GMFCS, do nivel de escolaridade dos pais e da renda familiar.

Tabela1 [J Perfil da amostra

Idade média (anos) 7,92 (£ 2,90)
Minimo 3
Maximo 14

Sexo
Masculino 7 (53,42%)
Feminino 6 (46,2%)

GMFCS
[ 1(7,7%)
I 1(7,7%)
I 5(38,5%)
\Y 3(231%)
\ 3(23,1%)

Nivel de escolaridade (pais)

Ensino médio 3(23,1%)
Ensino superior 6 (46,2%)
Pés-graduacao 4(30,8%)
(continua)
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Tabela 1 I Perfil da amostra (continuacdo)

Renda familiar

Até 1salario minimo 1(7,7%)
De 3 a 6 salarios minimos 6 (46,2%)
De 6 a 9 salarios minimos 4 (30,8%)
De 9 a 12 salarios minimos 1(7,7%)
Acima de 12 salarios minimos 1(7,7%)

Fonte: Elaborada pelas autoras.

A partir dos dados apresentados no GMFCS da amostra em questao, foi
constatado que os niveis I (7,7%) e II (7,7%) compreendiam a minoria popu-
lacional, englobando criangas que andam sem restricdo ou com poucas limi-
tacOes. Entretanto, a maioria da populacdo encontra-se nos niveis moderado
e grave, sendo 38,5% com GMFCS nivel III, representando criancas que utili-
zam dispositivos auxiliares manuais para locomocdo em ambiente interno e
cadeira de rodas para deslocamento em longas distancias. Os niveis IV (23,1%)
eV (23,1%) de GMFCS da amostra apresentam criancas com uso de andador
para curtas distancias e uso primordial de cadeira de rodas, podendo ser ma-
nual ou motorizada.

Quando se avaliaram os dados de grau de escolaridade dos pais, foi ob-
servado que 46,2% da amostra apresenta ensino superior completo, seguido
de 30,8% de pais ou responsdveis formados em nivel de pds-graduacao e
23,1% de pessoas com ensino médio. Outro dado analisado foi a renda familiar
da populacdo estudada, variando de um a 12 saldrios minimos, e 46,2% dos
responsdveis apresentavam renda de cerca de trés a seis saldrios minimos,
seguidos dos resultados de seis a nove salarios minimos (30,8%).

Assim como ja esperado e descrito na literatura, houve correlagéo signi-
ficativa entre grau de escolaridade e renda familiar (r = 0,659 / p = 0,014)
nessa populacdo, evidenciando que quanto maior o nivel de escolaridade,
maior a renda familiar.

Em relacdo a funcionalidade das criancas com PC avaliadas, os dados
foram colhidos por meio do inventario de avaliacdo PEDI e seus dominios de
habilidades funcionais em autocuidado, mobilidade e func¢éo social, além do
grau de assisténcia do cuidador nas mesmas areas. Os resultados obtidos foram
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representados na Tabela 2 por meio das médias e desvio padrao. Nas informa-
¢Oes obtidas, pode-se observar que o dominio de habilidades na fungéo social
apresentou a maior média (48,3 + 31,6), e a assisténcia do cuidador, 53,5 +
33,6, demonstrando a drea com maiores niveis de independéncia e funciona-
lidade observados nessa amostra. Isso pode significar melhores condicoes de
funcionalidade em compreensdo da linguagem, comunicacéo e interacdo da
crianca. Entretanto, é possivel observar que, apesar da alta variacdo do desvio
padrao no teste de normalidade em relacdo as médias apresentadas, a amostra
foi considerada homogénea.

Tabela2 [J Estatisticas descritivas sobre o PEDI e seus dominios

AC-
ce . - Funcao AC- AC- -
Variaveis Autocuidado Mobilidade social Autocuidado  Mobilidade Fun?ao
social
Médias 40,7 34,0 48,3 45,2 41,8 53,5
Desvio +29,9 +24)5 +316 + 28,4 +31,2 +336
padrdo

*AC - assisténcia do cuidador.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Em relacdo a participacao social das criancas, foi utilizada a escala LIFE-H.
Na Tabela 3 apresentamos as informacoes descritivas dos resultados encontra-
dos na populacao. Foi observado que a maior média em relacdo a participacdo
social da crianca medida pela LIFE-H ocorreu no dominio relacoes interpes-
soais (8,80 = 2,38), relacionando-se principalmente com a capacidade de
manter relacoes afetivas com pais e membros da familia. Entretanto, o domi-
nio cuidados pessoais (3,01 = 1,88) apresentou a menor média de participacido
social na amostra, o qual abordava essencialmente questdes sobre indepen-
déncia para higiene corporal, uso do banheiro, vestimentas e participacao em
cuidados com a prépria satide. Em concordancia com o estudo de Mourao e
Aragjo (2011), a participacdo em atividades de autocuidado se mostrou mais
comprometida do que as demais dreas funcionais avaliadas, principalmente
pelo fato de que algumas atividades de autocuidado, como vestir-se, necessi-
tam de maior destreza manual e bimanualidade, caracteristicas geralmente
comprometidas pela PC.

O impacto da funcionalidade e participacdo Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento
social de criancas com paralisia cerebral na S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 27-49, jan./jun. 2024
qualidade de vida dos pais http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p27-49

37



38

Tabela3 [J Estatisticas descritivas sobre a escala LIFE-H

Variaveis Médias Desvio padrio
LIFE-H 5,68 +2,51
Nutrigao 7,77 +3,15
Atividades 7,77 + 3,43
Cuidados pessoais 3,01 +1,88
Comunicagao 6,22 + 3,87
Moradia 3,33 +2,49
Mobilidade 4,07 +1,96
Responsabilidade social 5,00 +3,20
Relagbes interpessoais 8,80 +2,38
Educacao 4,40 +3,19
Vida em comunidade 4,07 +314
Recreagao 5,39 +2,21

Fonte: Elaborada pelas autoras.

A qualidade de vida dos pais foi avaliada pelo questionario WHOQOL-Bref.
A escala apresenta um resultado que varia de 0 a 5 — quanto maior o escore,
maior a qualidade de vida. Foram observados os dominios fisico, psicolégico,
relacoes sociais e meio ambiente. Nos resultados encontrados (descritos na
Tabela 4), o dominio fisico apresenta o indice de maior média entre os domi-
nios avaliados (4,00 = 0,669), abordando questoes em relacdo a dor e des-
conforto; sono e fadiga; medicacoes; mobilidade; capacidade de trabalho;
energia e fadiga dos pais.

Além desses dominios, a escala WHOQOL-Bref aborda, na primeira e
segunda questdes, as condi¢des de percepcao da qualidade de vida e satisfacao
com a saude, respectivamente. Com variacdo entre 1 (muito ruim percepcao e
satisfacdo) e 5 (muito boa percepcao e satisfacdo), na amostra avaliada foram
observados que oito participantes (61,5%) se classificam com “boas” condicoes
de percepcdo de qualidade de vida, seguida de quatro (30,8%) com condi-
¢coes “nem ruins nem boas” e apenas um (7,7%) com percepcoes “ruins”. Ja
na questao de satisfacdo com a satide, nove participantes (69,4%) se classificam
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como “bastante satisfeitos”, além de dois (15,4%) como “extremamente satis-
feitos” com as condi¢des de saude. Por fim, obtivemos uma resposta com
“muito insatisfeito” e uma resposta com “insatisfeito”, com a satide represen-
tando cerca de 7,7% cada. Logo, sobre a percepcdo da qualidade de vida e a
satisfacdo da satide para os pais e responsaveis da amostra avaliada, a maioria
dos participantes se considera satisfeita ou muito satisfeita.

Tabela 4 I Estatisticas descritivas sobre o questionario WHOQOL-Bref

w,
ce . w/Q w/Q W/Q D. relacées IQ,
Variaveis L. e . .. D. meio
D. fisico D. psicolégico sociais .
ambiente
Médias 4,00 3,58 3,56 3,49
Desvio padrdo + 0,669 + 0,651 +0,809 +0,752

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Na andlise de correlagdo entre a qualidade de vida dos pais e a participa-
cdo social das criancas, pudemos observar diversas correlacoes significantes
descritas na Tabela 5. Os dominios da escala LIFE-H de participacdo social
apresentaram correlacdo positiva com pelo menos um dominio da escala
WHOQOL-Bref, demonstrando uma relacdo positiva na maior participacdo
social da crianca com PC e na qualidade de vida dos seus pais ou responsaveis.

Tabela 5 I Correlagoes significantes entre os dominios das escalas LIFE-H
e WHOQOL

P dod
D. fisico D. psicologico ercepsao ce

qualidade de vida
r P R P r 5]
LIFE-H 0,681 0,010 0,719 0,006 0,622 0,023
Nutricdo 0,689 0,009 0,812 <0,001 0,763 0,002
Condicionamento fisico 0,667 0,013 0,726 0,005 0,761 0,003
Cuidados pessoais 0,564 0,045
Comunicagao 0,590 0,034
(continua)
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Tabela 5 I Correlagodes significantes entre os dominios das escalas LIFE-H
e WHOQOL (continuacdo)

D. fisico D. psicoldgico qu:T;jzgzzZi? da
r P R p r p

Habitacdo 0,764 0,002
Mobilidade 0,558 0,047 0,659 0,014 0,560 0,046
Vida em comunidade 0,650 0,016 0,570 0,042
Responsabilidade social 0,738 0,004 0,726 0,005 0,559 0,047
Educacéo 0,628 0,022 0,593 0,033
Recreagao 0,578 0,039 0,631 0,021 0,615 0,025

Fonte: Elaborada pelas autoras.

O dominio psicolégico da escala de WHOQOL-Bref aborda sentimentos
negativos e positivos, capacidade de concentracdo, memdria, autoestima e
crencas por meio do questiondrio autodeclarado pelos pais ou responsdveis
das criancas com PC. Na populacdo avaliada, pode-se observar que o dominio
psicoldgico apresentou correlagdo positiva com 81% dos dominios de partici-
pacao social observados na LIFE-H, indicando que a maior participacdo social
da crianca contribui positivamente para o bem-estar emocional dos seus pais
e cuidadores.

O dominio fisico e a percep¢do de qualidade de vida também tiveram
correlacdo significante com o escore total e diversos dominios da LIFE-H. Com
base nesses dados, é possivel estabelecer associacdo entre o impacto positivo da
independéncia e participacdo da crianca com PC e as condicOes de qualidade
de vida psicoldgica e fisica dos pais, por exemplo, nos ambitos de comunicacdo
e cuidados pessoais. Assim, por meio dos dados colhidos nessa amostra, po-
demos pontuar que criancas com maiores indices de participacdo nas ativida-
des, exceto nos dominios habitacdo e vida em comunidade, contribuem para
a satde fisica e psicoldgica de seus cuidadores.

De acordo com o estudo de Moretti, Moreira e Pereira (2012), realizado
na Amazonia, cuidadores entrevistados citaram a dependéncia em atividades
de participacdo como um fator de interferéncia na rotina de trabalho, lazer e
individualidade dos pais, comprometendo também as condi¢oes de saude
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psicoldgica, haja vista o aumento das responsabilidades e preocupagdes na
rotina familiar. Além disso, segundo Monteiro, Matos e Coelho (2004), crian-
¢as com comprometimento nas dreas de participacdo social em relacoes inter-
pessoais e comunicacdo apresentam menor interacio com outras pessoas,
repercutindo negativamente na saude mental das maes.

Em relacdo as correlacoes encontradas entre a funcao motora da crianca
avaliada pela escala GMFCS e a qualidade de vida dos pais, ndo encontramos
correlacoes significantes. No estudo de Ones et al. (2005) também néo foi
encontrada correlacdo significativa entre o GMFCS e a qualidade de vida de
46 maes de criancas com PC. Os dados sugerem que o desempenho funcional
na PC ndo contribui para a piora da qualidade de vida dos cuidadores, entre-
tanto os autores justificam que a distribuicdo heterogénea nos graus leve,
moderado e grave do GMFCS pode contribuir para tal resultado. Essa infor-
macao corrobora o presente estudo, visto que cerca de 46,2% das criancas
apresentam GMFCS de grau grave, limitando a correlacdo entre os diferentes
graus motores.

No entanto, na Tabela 6, apresentamos as correlacoes significativas entre
o GMFCS e a participacao social (LIFE-H). Foram encontradas correlacoes
negativas entre o nivel de dependéncia da crianca e diversos dominios da
LIFE-H, ou seja, quanto mais alto o nivel do GMFCS (maior o comprometi-
mento motor), pior o escore na LIFE-H e em seus dominios (menor a participa-
¢do da crianca nos habitos de vida na sociedade), indicando que os graus de
comprometimento motor menor com independéncia na realizacdo de tarefas
garantem a maior participacdo social da crianca. Dai infere-se que, de certa
forma, a menor participacao social da crian¢a podera contribuir para a pior
qualidade de vida dos pais.

No estudo de Tavares Netto et al. (2020), os autores avaliaram a relacao
entre participacgdo social e GMFCS em criancas com PC, com idades entre 5
e 10 anos no ambiente escolar, utilizando o questiondrio School Functional
Assessment (SFA). Neste artigo, os resultados que relacionam a funcdo motora
grossa e a participacao social corroboram o presente estudo, evidenciando que
os niveis com maior comprometimento motor apresentaram menor participa-
¢do em atividades escolares e sociais.
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Tabela 6 [ Correlacdes significativas entre GMFCS e os dominios da escala LIFE-H

GMFCS
R P
LIFE-H -0,675 0,0m
Nutri¢do -0,651 0,016
Condicionamento fisico -0,716 0,006
Cuidados pessoais -0,629 0,021
Comunicagao -0,766 0,002
Habitacao -0,841 <0,001
Mobilidade -0,602 0,029
Vida em comunidade -0,671 0,012
Responsabilidade social -0,554 0,050
Educacao -0,661 <0,014
Recreagao -0,692 0,009

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Nao foram encontradas correlacoes significantes entre o nivel de escola-
ridade dos pais e a renda familiar da familia com a qualidade de vida dos pais
e a participagdo social da crianca. Mas isso pode se justificar pela amostra
escolhida para avaliacdo, que realiza acompanhamento em uma clinica parti-
cular, além de 77% dos pais ou responsdveis terem ensino superior ou espe-
cializacdo e cerca de 46,2% apresentarem renda superior a seis saldrios
minimos. Em contrapartida, o estudo de Miura e Petean (2012), no qual 73,3%
da amostra populacional tinham renda igual ou inferior a trés salarios mini-
mos, a relagdo entre a qualidade de vida e o fator renda familiar mostrou-se
significante somente no dominio psicoldgico, evidenciando que quanto maior
a renda familiar, maior a saide mental das mées avaliadas. Desse modo, no
presente estudo, a auséncia de significancia entre a escolaridade e a renda na
participacdo e na qualidade de vida pode ser fundamentada na homogeneidade
da amostra em relacdo a condicOes financeiras e acesso a educacao.

Em relacdo ao grau de assisténcia do cuidador (AC) avaliado pela escala
PEDI, a correlacdo com a qualidade de vida dos pais (WHOQOL-Bref) e a
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participacao social da crianca (LIFE-H), a Tabela 7 apresenta resultados das
correlacoes significativas observadas. Entre as dreas avaliadas, a AC no domi-
nio autocuidado avalia o grau de dependéncia do cuidador nas atividades
alimentares, higiene pessoal, vestimentas, controle de esfincteres e uso do
banheiro. J4 o dominio da AC funcdo social compreende a necessidade de
intervencdo ou grau de dependéncia da crian¢a em relacdo ao cuidador prin-
cipalmente na compreensao, expressao, resolucdo de problemas, brincadeiras
com companheiros e seguranca. Por fim, a drea de AC no dominio mobilidade
avalia a principalmente o grau de auxilio do cuidador para transferéncia e
locomocdo em ambientes internos e externos. Sendo assim, quanto maior o
escore em cada area avaliada, menor o grau de auxilio do cuidador e maior a
funcionalidade da crianca nessas atividades.

Tabela 7 I Correlagoes significativas entre os dominios de assisténcia do cuidador
(AC) e WHOQOL e LIFE-H

AC-autocuidado AC-mobilidade AC-funcao social

r P R P R p
WHOQOL
Dominio fisico 0,579 0,038
Dominio psicolégico 0,619 0,024 0,619 0,025
LIFE-H 0,700 0,008 0,581 0,037 0,883 <0,001
Nutrigao 0,633 0,020 0,718 0,006
Condicionamento fisico 0,653 0,016 0,885 <0,001
Cuidados pessoais 0,734 0,004 0,675 0,0Mm 0,664 0,013
Comunicagao 0,625 0,022 0,573 0,041 0,885 <0,001
Habitacdo 0,764 0,002
Mobilidade 0,603 0,029 0,812 <0,001
Vida em comunidade 0,669 0,012
Responsabilidade social 0,610 0,027 0,854 <0,001
Educagao 0,587 0,035 0,901 <0,001
Recreagao 0,71 0,006 0,620 0,024 0,795 0,001
Fonte: Elaborada pelas autoras.
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De acordo com a andlise estatistica, os dominios autocuidado e funcao
social obtiveram correlagdo significante com o questiondrio de qualidade de
vida dos pais, demonstrando uma interagdo positiva entre a independéncia
funcional das criangas avaliadas nesses contextos e as condi¢es de vida au-
torrelatadas pelos responsaveis. Entretanto, o dominio de mobilidade nédo
obteve significancia para o impacto na qualidade de vida dos avaliados, evi-
denciando que o fator de independéncia na locomocao ndo impacta o bem-
-estar familiar tanto quanto as atividades de cuidado pessoal e interacdo com
o meio social.

Outra correlacdo destacada é a entre a assisténcia do cuidador na mobi-
lidade e o dominio mobilidade na escala de participacgao social. Nessa amostra,
ndo foi possivel encontrar correlacdo significativa entre as duas areas, entre-
tanto deve-se levar em consideracdo que a maioria das criancas avaliadas
apresenta graus moderado e grave de funcdo motora grossa avaliados pelo
GMFCS, indicando maior limitacdo para locomocéo, fato que pode contribuir
para a dificuldade de comparagdo com o grupo de melhor mobilidade na ana-
lise estatistica. Sendo assim, em futuros estudos, sugere-se ampliar a amostra
de criancas com GMFCS niveis I e II, a fim de obter melhor correlacdo entre
0S grupos.

Em suma, a AC na drea de mobilidade foi o fator com menor correlacao
entre os dados de participacdo social avaliados pela escala LIFE-H. Entretanto,
os tépicos de cuidados pessoais, comunicagao e recreacdo obtiveram correlacdo
com todos os dominios de AC na andlise de funcionalidade do PEDI. Portanto,
a participacdo da crianca com PC no autocuidado, na capacidade de se comu-
nicar e na interacdo com outros estd inversamente relacionada com a necessi-
dade de suporte do cuidador, visto que as criancas mais dependentes do auxilio
de cuidador para atividades do dia a dia apresentam menor possibilidade de
participacdo e interacdo com a ambiente, dificultando o desenvolvimento mo-
tor infantil (Manoel; Oliveira, 2000).

Sendo assim, a necessidade de auxilio constante causa em seus cuidado-
res um estado de tensdo e preocupacdo em relagéo ao futuro, podendo desen-
cadear alteracdes na qualidade de vida e psicolégicas, como depressdo e
ansiedade (Zanon; Batista, 2012). No estudo de Brehaut et al. (2004), maes
de criancas com PC avaliadas em relagéo a satde fisica apresentaram maiores
complica¢des na saude se comparadas com maes de criancas tipicas.

Além disso, no estudo de Santos et al. (2010), apds avaliacdo de 20 cui-
dadores com o questionario Burden Interview Zarit, que avalia a sobrecarga
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em cuidadores de individuos com doencas cronicas, os autores obtiveram como
resultado a presenca de queixas e niveis de sobrecarga intensos relacionados
com o ato de cuidados na maioria das mées avaliadas, evidenciando como
fatores de risco para sobrecarga a falta de apoio familiar, o abandono do em-
prego e a carga excessiva de trabalho.

Em relacdo a participagdo da crianca em atividades de recreacdo, a familia
e os cuidadores tém um papel fundamental no envolvimento e na inclusdo das
criancas com PCl (Dalmolin; Smeha; Martins, 2015). Sendo assim, o brincar
possibilita a exploracdo do ambiente, a socializacdo e a interacao, além de im-
pactar o desenvolvimento de habilidades motoras de criancas com PC.

De acordo com estudo de Vasconcelos et al. (2009), criancas classificadas
em GMFCS grave apresentavam comprometimento da funcao social devido a
diminuicdo da mobilidade. Entretanto, estudos apontam que a maioria das
criancas utilizava cadeira de rodas, que ndo as impediam de frequentar am-
bientes em conjunto com a familia. Portanto, a participacdo em atividades
ndo depende somente da mobilidade, mas também das oportunidades de
envolvimento da familia em atividades que permitam a exploracdo e o desen-
volvimento infantil.

Assim, o estimulo e a observacdo da crianca e de sua familia, a fim de
melhorar a independéncia nas atividades de autocuidado, e a melhora das
estratégias de comunicacdo e das atividades que promovam a inclusédo
social adequada da crianca com PC podem gerar maior ganho de qualidade
de vida familiar.

A limitacdo encontrada na realizacdo deste estudo é o nimero restrito
de participantes da amostra, o que dificultou uma divisdo adequada em gru-
pos mais homogéneos de acordo com o nivel funcional do GMFCS e o nivel
socioecondmico.

CONSIDERACOES FINAIS

Por meio dos dados obtidos no presente estudo, podemos observar corre-
lacdes importantes entre funcionalidade, participagao social e qualidade de
vida familiar, e compreender o impacto positivo que a maior participacado social
dessa crianca pode promover na qualidade de vida dos responsdveis, sem
necessariamente estar associada ao nivel funcional da crianca.

Com base nos resultados desta pesquisa, as criancas com maiores indices
de participacdo em atividades obtiveram correlacdes significativas com a
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saude psicoldgica dos seus cuidadores, indicando que intervencdes adequadas
em relacdo a melhor inclusdo social e a participacao dessa crianca podem
gerar beneficios ndo apenas na vida da crianca com PC, como também na de
sua familia.

Ainda podemos concluir que o grau da assisténcia do cuidador apresenta
correlacdo negativa na participacdo da crianca, visto que quanto maior a ne-
cessidade de auxilio em atividades, menor a capacidade de interacdo com o
meio social.

No entanto, este estudo tem como limitacdo o nimero de participantes,
o que dificulta a generalizacdo dos resultados. Sugerem-se novas pesquisas,
com maior nimero de participantes, com grupos em que seja possivel compa-
rar os niveis do GMFCs, niveis socioeconémicos e de qualidade de vida. Suge-
re-se também a necessidade da coleta amostral em diferentes contextos sociais
e de novas pesquisas que abordem opcdes de intervencdes eficazes para pro-
porcionar maior autonomia as crian¢as com PC.
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Resumo

A temadtica das praticas pedagdgicas inclusivas direcionada ao publico da
deficiéncia intelectual (DI) desperta o interesse de muitos pesquisadores,
pois, se bem estabelecida, tem possibilidade de contribuir para a inclusdo
no ambito escolar. Contudo, cabe a pergunta: “Quais aspectos da pratica
pedagdgica tém sido mais estudados no processo de inclusdao de alunos
com DI, bem como quais sdo os principais achados dos estudos desenvol-
vidos?”. O objetivo deste estudo foi analisar a producdo de conhecimento
em teses e dissertacOes sobre as praticas educativas sob a perspectiva da
inclusdo de estudantes com DI no ensino regular. O levantamento resultou
em 70 estudos que foram analisados sob o ponto de vista metodolédgico e
temadtico entre os anos de 2000 e 2022. Obteve-se a categorizacdo de ele-
mentos por meio de pré-andlise e exploracdo dos resultados. Concluiu-se
que os estudos sobre as praticas pedagdgicas na perspectiva da inclusdo
tém se baseado predominantemente em abordagens qualitativas, muito
concentrados na Regido Sudeste. Além disso, sugere-se a necessidade de
rever metodologias de ensino e avaliacdo, e investir em propostas de for-
macado docente e de aproximacdo entre os diferentes atores da inclusdo.
Enfim, envolve repensar o processo de inclusdo norteado por concepcoes
sistémicas e de complexidade.
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Palavras-chave

Praticas pedagdgicas inclusivas. Praticas educativas inclusivas. Inclusdo
escolar. Deficiéncia intelectual. Educacdo inclusiva.

Inclusive education and intellectual disability in
Brazil: integrative literature review

Abstract

The theme of inclusive pedagogical practices aimed at people with intellec-
tual disability (ID) arouses the interest of many researchers, as if well estab-
lished it has the possibility of contributing to inclusion in the school
environment. However, the question arises: “Which aspects of pedagogical
practice have been most studied in the inclusion process with students with
ID, as well as what are the main findings of the studies developed?”. The
objective of this study was to analyze the production of knowledge in theses
and dissertations about educational practices from the perspective of inclu-
sion among students with ID in regular education. The survey resulted in 70
studies that were analyzed from a methodological and thematic point of view
between the years 2000 and 2022. The categorization of elements was ob-
tained through pre-analysis and exploration of the results. Studies on peda-
gogical practices from the perspective of inclusion have been predominantly
based on qualitative approaches, very concentrated in the southeast region.
Furthermore, it is suggested that there is a need to review teaching and
assessment methodologies, invest in teacher training proposals and bring
together the different inclusion actors. Ultimately, it involves rethinking the
inclusion process guided by systemic and complexity concepts.

Keywords

Inclusive pedagogical practices. Inclusive educational practices. School in-
clusion. Intellectual disability. Inclusive education.

Educacidn inclusiva y discapacidad intelectual em
Brasil: revision integrativa de la literatura

Resumen

El tema de las practicas pedagdgicas inclusivas dirigidas a personas con
discapacidad intelectual (DI) despierta el interés de muchos investigadores,
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ya que si esta bien establecido tiene la posibilidad de contribuir para la
inclusion en el ambiente escolar. Sin embargo, surge la pregunta: “éQué
aspectos de la practica pedagogica han sido mas estudiados en el proceso
de inclusién con estudiantes con DI, asi como cudles son los principales
hallazgos de los estudios desarrollados?”. El objetivo de este estudio fue
analizar la produccién de conocimiento en tesis y disertaciones sobre prac-
ticas educativas desde la perspectiva de la inclusién entre estudiantes con
DI en la educacion regular. La encuesta resulté en 70 estudios que fueron
analizados desde el punto de vista metodoldgico y temadtico entre los afios
2000 y 2022. La categorizacion de elementos se obtuvo mediante el pre
andlisis y exploracién de los resultados. Los estudios sobre practicas peda-
gbgicas desde la perspectiva de la inclusién se han basado predominante-
mente en enfoques cualitativos, muy concentrados en la regiéon sureste.
Ademas, se sugiere que es necesario revisar las metodologias de ensefian-
za y evaluacion, invertir en propuestas de formacion docente y reunir a los
diferentes actores de la inclusién. Se trata, en definitiva, de repensar el
proceso de inclusién guiado por conceptos sistémicos y de complejidad.

Palabras clave

Practicas pedagodgicas inclusivas. Practicas educativas inclusivas. Inclusion
escolar. Discapacidad intelectual. Educacion inclusiva.

INTRODUCAO

O marco regulatério alcancado apods a promulgacdo da Constituicao Fe-
deral (Brasil, 1988) e da Lei de Diretrizes e Bases (LDB) n° 9.394,/1996 (Brasil,
1996) significou avangos importantes para a protecdo e garantia dos direitos
das pessoas com deficiéncia.

Além disso, a Lei Brasileira de Inclusido (LBI) da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) n® 13.146, de 6 de julho de 2015, asse-
gura e promove condicoes de igualdade, o exercicio dos direitos e da liberda-
de, fundamentais as pessoas com deficiéncia, visando a inclusdo social e a
cidadania (Brasil, 2015).

Os documentos oficiais internacionais como a Declaracdo de Salamanca
apontaram a necessidade e urgéncia de mudanca para a constru¢do de uma
escola inclusiva, na qual todos os estudantes possam aprender juntos, indepen-
dentemente das dificuldades e das diferencas que apresentam (Organizacdo
das Nagoes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura, 1994).
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Tais determinacGes ocasionaram mais expectativas em todos os profissio-
nais, pais e responsaveis que anseiam por um caminho para romper com a
exclusdo social. Nesse sentido, as praticas pedagdgicas inclusivas tornaram-se
alvo de debate e passaram por uma série de estudos no ambito escolar.

No Brasil, o debate sobre a inclusao escolar apresenta inumeros desafios.
Embora se entenda a necessidade de discussoes aprofundadas sobre o tema,
reconhece-se que grande parte das pesquisas feitas ainda parte de um prisma
simplista sobre a inclusdo. Nao raro, as propostas ainda se guiam por um pa-
radigma médico de intervencao, o que contribuiria de forma substancial para
dificultar as possibilidades de inclusdo (Gimenez, 2022).

Entende-se que os professores necessitam de apoio por meio de formagdes
que auxiliem a lidar com diferentes tipos de alunos, como aqueles com neces-
sidades especiais ou com dificuldades de aprendizagem, inferindo que talvez
o modelo linear de formacao baseado em conceitos de certeza néo seja sufi-
ciente para assegurar condicdes para lidar com as perturbacoes tipicas de con-
textos de intervencdo e desafio como acontece diante das demandas de
inclusdo (Gimenez; Silva, 2015).

As estratégias estabelecidas para o favorecimento da inclusdo partem de
uma perspectiva isolada, ou seja, ndo se consideram o envolvimento, a parti-
cipacdo e a colaboracao de todos os profissionais da escola, da familia e de
estudantes, com ou sem deficiéncia. Em face dessa empobrecida compreen-
sdo acerca da complexidade das relagdes, em geral considera-se que a adequacao
da estrutura fisica escolar seria prevalecente, quando na verdade seria ela
integrante do arranjo fundamental para a incluséo.

Além disso, o cendrio apresenta, por muitas vezes, o empenho de um ou
outro profissional com métodos e sugestdes de ensino. Considerando as pra-
ticas educativas mais especificamente, a literatura é conclusiva ao defender a
necessidade de revisitar estratégias e ampliar o alcance do conteudo instru-
cional (Gimenez; Onha, 2016; Stainback; Stainback, 1999). Reconhece-se a
necessidade de utilizar toda a infraestrutura disponivel e materiais especificos
para facilitar o processo de ensino de criancas com deficiéncia e dificuldades
de aprendizagem.

Considera-se crucial, ainda, o conhecimento dos profissionais a respeito
do comportamento, das adaptagdes e principais barreiras que impecam o
aproveitamento do estudante com deficiéncia intelectual (DI) em sala de aula,
propiciando a estruturacdo de estratégias significativas nas praticas educativas.
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A partir dessa visdo, a formacao continuada permite que os professores
desenvolvam habilidades para a criacdo de materiais didaticos, a gestao eficaz
do comportamento dos alunos, a comunicacdo com os pais e o préprio mane-
jo dos recursos fisicos.

Posto isso, ocorre que o professor é o primeiro a identificar a suspeita de
DI consequente de comportamentos adaptativos e problemas de desempenho
(Veltrone, 2011). Por essa razdo, os profissionais devem conhecer as particu-
laridades das pessoas com DI.

A expressdo “deficiéncia intelectual” da décima edicdo da Classificacdo
Internacional de Doencas (CID-10) correspondia a retardo mental. Na CID-11,
a DI foi incluida entre outros transtornos e disturbios de neurodesenvolvimen-
to, a qual se identifica pela reducdo das funcOes intelectuais associada ao
déficit do comportamento adaptativo, com limitacOes nas praticas do cotidia-
no e nas habilidades caracteristicas do desenvolvimento até os 18 anos.

Ha, por meio de cursos de formacdo continuada, o esclarecimento sobre
os testes padronizados para a conclusdo do diagndstico apds os 5 anos de
idade. A constatacdo parte da analise da capacidade cognitiva e da psicome-
tria, que permitem estabelecer o quociente de inteligéncia (QI). Conclui-se,
pela classificacdo, que a DI leve possui QI entre 50 e 69; a DI moderada, QI
entre 35 e 49; a DI grave, QI entre 20 e 34; e a DI profunda, QI inferior a 20
(Organizacao Mundial da Saude, 2019).

A revisao da defini¢do da CID-11 aponta que a crianca com DI apresenta
notdveis manifestacoes na idade escolar, como: déficit de atencao, dificuldade
na compreensao e no acompanhamento das orientacdes, agitacdo psicomoto-
ra, ansiedade, disturbios de humor, dificuldades na escrita, na leitura e no
ambito social, entre outros (Mendes, 2016; Carvalho, 2007). Porém, é no
campo social que tais caracteristicas da crianca com DI ficam evidentes, mas
a veracidade dos diagnésticos ndo é determinante como instrumento principal
para favorecimento da inclusdo no ambito escolar.

Sathler (2014) reafirma que uma educagao inclusiva efetiva esta condi-
cionada a presenca, a participacao e ao aprendizado dos alunos com necessi-
dades educacionais especiais; a mediacdo do profissional e a adequacdo de
recursos didatico-metodoldgicos que sdo fundantes para uma inclusdo mais
eficiente e que o engajamento dos docentes para desenvolverem praticas de
inclusdo é de grande relevancia para os estudantes com DI.
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Em que pese a existéncia de uma série de consensos por parte da litera-
tura, parece existir uma lacuna no que diz respeito a inclusido de estudantes
com DI no contexto escolar.

Nesse sentido, levanta-se a seguinte pergunta: “Quais aspectos da pratica
pedagdgica tém sido mais estudados no processo de inclusdo de alunos com
DI, bem como quais sdo os principais achados dos estudos desenvolvidos?”.

Tendo em vista esses fatores, esta pesquisa teve o objetivo de analisar as
producdes de conhecimento em teses e dissertacoes sobre as praticas pedagoé-
gicas na perspectiva da inclusdo de estudantes com DI no ensino regular.

METODO

A pesquisa caracteriza-se como descritiva e foi realizada a revisado inte-
grativa da literatura. Esse método estd fundamentado no “movimento de pes-
quisa baseada em evidéncias” (Lopes, 2018).

A finalidade desse recurso metodoldgico € encontrar respostas para de-
terminado problema ou apresentar dados estatisticos sobre ele. A revisao sis-
temadtica busca, ainda, apresentar evidéncias a partir de avaliacGes rigorosas
de estudos primdrios ja realizados e, desse modo, dar oportunidade ao profis-
sional de ter acesso a sintese de uma grande quantidade de estudos ja publi-
cados, que o auxiliard em decisodes futuras (Rodrigues, 2006).

As revisOes integrativas sdo importantes pelo menos por duas razoes. Elas
apresentam como um assunto vem sendo investigado, indicando procedimen-
tos e abordagens metodoldgicos, ptblico de interesse, relacdo com outros
assuntos e principais resultados discutidos e objetivos dos estudos. A segunda
razdo é que as informacoes captadas auxiliam em novas pesquisas com apon-
tamentos de lacunas e/ou relacdes que necessitam ser mais bem compreendi-
das com agdes direcionadas para solucionar problemas relacionados ao objeto
de estudo.

A busca por trabalhos que apontassem o tema relacionado a pesquisa se
estabeleceu como uma das primeiras acées do processo. As expressoes utili-
zadas na base de dados foram “praticas educativas inclusivas”, “incluséo es-
colar”, “educacéo inclusiva” e “contexto escolar”.

Realizou-se um levantamento dos trabalhos publicados na base de dados
da Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD), sob um refi-
namento de 2000 a 2022. O recorte adotado teve o objetivo de ater-se as
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referéncias apos a Declaracdo de Salamanca, visto que, depois dela, os discur-
sos sobre o tema ganharam grande relevancia no &mbito da inclusdo de estu-
dantes com deficiéncia (Bianchetti; Freire, 1998).

Foram utilizadas as seguintes palavras-chave: praticas pedagdgicas inclu-
sivas AND deficiéncia intelectual OR mental; praticas educativas inclusivas
AND deficiéncia intelectual OR mental; e inclusdo escolar AND deficiéncia
intelectual OR mental. Em relacdo ao campo de busca, solicitou-se que os
termos aparecessem no titulo.

Nesta revisdo foram identificados 164 estudos. A Tabela 1 apresenta os
resultados para cada conjunto de palavras-chave.

Tabela 1 I Numero de estudos encontrados de acordo com as palavras-chave
inseridas na base de dados

Palavras-chave N2 de trabalhos encontrados
Praticas pedagogicas inclusivas AND deficiéncia 107
intelectual OR mental
Praticas educativas inclusivas AND deficiéncia 1
intelectual OR mental
Inclusdo escolar AND deficiéncia intelectual OR mental 46
Total de trabalhos 164

Fonte: Elaborada pelos autores.

Apds a exclusao das duplicatas, obteve-se um total de 70 estudos: 51
dissertacoes (Quadro 1) e 19 teses (Quadro 2). Posteriormente, criou-se uma
planilha no programa Excel para o fichamento de cada um dos estudos. Apds
a leitura de todos os estudos, procedeu-se a analise do contetdo.

Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo bibliografica

Titulo Autores Pablico de interesse Objetivo dos estudos

Compreender a utilizagdo
Prdtica pedagdgica Valdirene de jogos como atividades
inclusiva: o que as Professoras de 12 neuropedagobgicas para a

i Stiegler L ~ .
professoras tém a ver (20(;(;6) ao 42 Rede publica ~ promogédo da aprendizagem
com isso? e do desenvolvimento

do aluno
(continua)
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica

(continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
) Professores do Compreender a at.ua.géo dos
Inclusdo escolar e a . ) ) professores especializados
~ Eli de Haro Servigo de Apoio o
atuacdo de professores petrechen Pedagégico em deficiéncia intelectual e
de deficientes mentais (2006) Especializado da educagdo especial na
do estado de Sdo Paulo (Sape) pratica pedagogica perante a
politica de inclusdo
Diretores e Analisar o processo de
~ professores das inclusdo, percepgdes de
Z;Zi;ﬁgi:;cggggnda Zinole fescolas—polo, que diret(?res e Profgsspres,
mental no ensino Helena incluem alLAJnos barreiras atitudinais e
fundamental: entre o Marins Leite com deficiéncia formacdo docente sdo
possivel e o desejdvel (2006) mental em salas impeditivos para incluséo,
regulares do ensino  professores atuam dentro do
fundamental paradigma da integracao
A funcdo social das Professores do Compreender o radical de
classes especiais para Marceli ensino determinadas atitudes
deficientes mentais Rodrigues fundamental da referente ao aluno deficiente.
numa perspectiva (2006) rede publica do Como sdo a producdo e a
critica de inclusdo municipio de reproducdo de determinados
escolar Osasco padroes da escola
O processo de inclusdo Maria Escola Municipal
escolar no municipio de  Aparecida de Educacio Compreender como uma
Ibitina: descobrindo Ouvinhas Especial Novo escola evoluiu da integragdo
caminhos... rompendo Gavioli Arco-iris. de Ibitina para ainclusdo
com equivocos (2006) '
Estudo sobre a Professora,
implantagdo do Projeto  Leonor professora de apoio  Compreender a contribuicdo
Escola Inclusiva em Paniago pedagogico, de um programa para o
uma escola de ensino Rocha coordenadora, desenvolvimento das
fundamental do interior  (2007) diretora e trés praticas educativas
de Goids alunos
Professora e Verificar se ha marcas
) . . estudantes do ) . ~
Dizeres e sentidos: Eliane ) discursivas sobre a exclusdo
andlises de discursos Ferreira Banja ?:riljnaomental de e discutir se sdo os
produzidos em situacdo  Fernandes uma escola pablica significados atribuidos a
de incluséo escolar (2009) da cidade do pessoa com deficiéncia na
Recife/PE escola inclusiva

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
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Quadro 1 I

Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliogréfica (continuacgdo)
Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Constituicao Compreender a politica da
A incluséo escolar Inés Federal 1988, P - Ap -
o ) . educagao especial. Verificar
na esfera publica: Aparecidade  entrevistas, o - . -
~ o ) quais dimensdes de inclusdo
concepgles e Oliveira depoimentos, -

o estao presentes tanto no
possibilidades de Lopes documentos documento quanto
concretizagdo (2009) federais, dados L g

o na pratica
censitarios
O processo de ) o
p o . Analisar a constituicdo da
escolarizagdo do aluno Magna Celi . )

. R ) identidade no processo de
mutilado pelo cdncer: Mendes da Aluno mutilado ) ~ ) ~

- R ) . insercdo e reinsercao escolar
a transformacdo da Rocha pelo cancer infantil -
. . com base na educagdo
identidade no processo (2009) . )

. - inclusiva

de incluséo escolar
Inclusdo em demanda

) Ana Paula
na escola particular:
em andlise, praticas Gongalves Estudantes com

L . Ribeiro de DM de educagdo Analisar praticas inclusivas
educativas inclusivas do . )
deficiente no “curriculo Araujo especial
(2010)

em agdo”

A incluséo escolar na
perspectiva de alunos
com deficiéncia no

Carla Patricia

Alunos com
deficiéncia
matriculados no
ensino superior de

Identificar a concepgéo de

ensino superior: Rambo o estudantes com deficiéncia
o uma universidade ) -
contribuicées da (2010) L sobre inclusdo
) o publica e em uma

psicologia histdrico- .
privada, ambas do

-cultural ,
estado do Parana

Perspectivas para a . .

p p Marcela Caracterizar perspectiva para

pratica pedagdgica: o
portal do professor e a
inclusdo escolar

Corréa Tinti
(20M)

Portal do professor

a pratica pedagobgica e a
inclusao

Incluséo escolar no
ensino fundamental:

- Fernanda Investigar as relagdes sociais
estudo das relacdes . . )
. Araujo Cabral  Criangas com DI de criangas com e sem
sociais entre os alunos o
(2011) deficiéncia

com e sem deficiéncia
intelectual

(continua)
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo
bibliografica

(continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Professoras da
educacdo infantil
. com aluno com
Visdo das professoras . . .
da educacdo infantil a Rosmary necessidades Investigar perspectivas de
respeito dga incluséo Mondaini educativas professores da educagao
escilar (2011) especiais (NEE) da infantil sobre a inclusdo
rede municipal de
S&o Luis do
Maranhao
Educagdo inclusiva: Teresa Professoras do
prdticas de professores Cristina ensinG Investigar praticas
frente a deficiéncia Coelho dos fundamental pedagogicas de professores
intelectual Santos e em uma escola publica
(2012) publico
A problematizacdo das
p ¢ Beatriz
tarefas de casa no ) - . )
contexto da educacéo Aparecida Escola municipal/ Investigar quais as propostas
inclusiva: um estu;o Spagnol aluno com SD das tarefas de casa
de caso . (2012)
Adriana Analisar o papel da educacao
Incluséo escolar de ) Professoras do ) pap ¢
) Rodrigues ) especial como suporte ao
alunos com autismo: ensino comum ) -
: Saldanha de processo de inclusdo de
quem ensina e quem com alunos com )
Menezes ) alunos com autismo na
aprende? autismo
(2012) escola comum
Professoras do
ensino comum,
Ensino colaborativo . L
. Lucélia estagiaria, . .
com estratégia de Analisar potencialidades e
N . Cardoso professoras do . .
formacéo continuada . . limites do ensino
Cavalcante ensino especial das i -
de professores para colaborativo na formagdo
. ~ Rabelo salas de recursos )
favorecer a incluséo . o continuada de professores
(2012) multifuncionais e

escolar

alunos com
autismo
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo
bibliogréfica (continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos

O (des)preparo do/a

professor na presenca

dos/as estudantes com

deficiéncia: os Walquiria
significados/sentidos Silva Lucio
da formacgao (2013)
continuada na

perspectiva da relagdo

com o saber

Compreender os significados
e sentidos da formacgao
continuada

Professores/as da
educagdo basica

Educagdo fisica e Vinicius

deficiéncia inte

lectual: Carlos de

Alunos com DI

prdtica pedagdgica Oliveira

Compreender quais dizeres
de alunos das praticas
pedagogicas possibilitam a

para a inclusdo escolar (2013) inclusdo na aula de E.F.

Dos desafios as

ossibilidades: a pratica
p p Professoras de

pedagdgica do
. . salas de recursos ) )

professor do Maria Rejane ; o Investigar os desafios e

; multifuncionais de L "
atendimento Araruna s possibilidades da pratica

) escolas publicas do L

educacional (2013) o pedagdgica

o municipio de
especializado com o

Fortaleza

aluno que apresenta
deficiéncia intelectual

A pratica pedagdgica Analisar a pratica pedagdgica
do professor de Adelaide de do prc?fessor que atua no
atendimento Professora da rede atendimento educacional

) Sousa . - .
educacional Oliveira Neta municipal com especializado, lidando com
especializado para (2013) alunos com DI o aluno com deficiéncia

aluno com deficiéncia intelectual na unidade de

intelectual recursos multifuncionais

Identificar e analisar os
procedimentos instaurados
Sandra no Ministério Publico no
Regina dos Documentos interior do estado de Sdo
Santos Lago educacionais Paulo envolvendo a tematica
(2013) de direitos a inclusdo escolar
da pessoa com deficiéncia na
rede regular de ensino

Ministério Publico de
Sdo Paulo: atuacgéo
frente a pessoa com
deficiéncia na
inclusdo escolar

(continua)
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica

(continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
L. Carlos Verificar se os recursos
A matemadtica como e -
Alberto ludicos sdo adequados para

caminho da inclusédo
escolar

Barbosa Silva
(2013)

Criangas com SD

mediacdo dos conteudos a
serem trabalhados

Incluséo e ensino de

Karla Silene

Apresentar uma sugestao
didatico-metodologica para

fisica: estratégias Oliveira - o ensino do tema energia
i . Professor de fisica . .
diddticas para a Marinho mecanica que permita ao
e aluno cego
abordagem do tema Sathler aluno cego o acessoe a
energia mecdnica (2014) construcao do conhecimento
com os demais colegas
Alfabetizacdo cientifica
com um olhar inclusivo: . - -
e Carolina Estudantes com Verificar as possibilidades e
estratégias didadticas A .
Tereza de deficiéncia visual os obstaculos encontrados
para abordagem de . ) .
) Araujo Xavier — em classes comuns  para se construir um
conceitos de ) s
. Medeiros das escolas processo de alfabetizagdo
astronomia nos anos e
(2015) regulares cientifica

iniciais do ensino
fundamental

Praticas pedagdgicas
e inclusdo escolar:

Mirela Granja

Escola municipal -
RN/aluno com DI/

Conhecer e analisar as
praticas pedagdgicas que

0 processo de ensino- Vidal professora vém sendo desenvolvidas
-aprendizagem de Monteiro auxiliar/ no processo de ensino-
alunas com deficiéncia (2015) coordenadora -aprendizagem de alunas
intelectual pedagégica com DI
Analisar ainclusdo de
. . Estudantes com .
A inclusdo de o estudantes com DI, a partir
deficiéncia N L
estudantes com . ) das concepgdes e praticas
e Diego intelectual na . .
deficiéncia intelectual L. pedagogicas desenvolvidas
L Fernando educagdo basica .
na educacdo bdsica . o nos processos de ensino e
rimdria da Colémbia: Rosero Ruiz primaria de duas aprendizagem na educagao
p ’ (2015) escolas publicas de P & ¢

politicas publicas e
prdticas pedagdgicas

uma cidade da
Colémbia

basica primaria de duas
escolas publicas de uma
cidade da Colémbia
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica

(continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Praticas pedagdgicas Professoras de ) L.
pedagog ) Analisar praticas
aos educandos com ) . ensino comum que .
A Wilma Carin ) pedagogicas aos educandos
deficiéncia intelectual . tinham em sala SN
) Silva Porta com deficiéncia intelectual
numa escola de ensino educandos com )
(2015) . numa escola de ensino
fundamental com deficiéncia
) fundamental
alto Ideb intelectual
Politicas publicas
Inclusdo escolar: a p~ Compreender a
) - L de educacdo ) - -
implementacdo da Rogério inclusiva implementagao da politica
politica de educacdo Augusto dos de educagao inclusiva no

inclusiva no contexto
de uma escola publica

Santos (2015)

implementadas no
estado de Minas
Gerais

contexto de uma escola
publica

A inclusdo escolar
vivenciada no Instituto
Federal do Ceard (IFCE) -

Plano de
Desenvolvimento
Institucional,
Projeto Pedagdgico

Wagnolia de . ) . -
campus Jaguaribe no Mefdon ) do Curso, Evidenciar a inclusdo escolar
dmbito dos processos N Regulamento de vivenciada no Instituto
- Nunes Leal L .
de ensino e (2015) Organizagao Federal do Ceara (IFCE)
aprendizagem nos Didatica,
cursos técnico e Planejamento
superior Estratégico e leis
do curso no IFCE
Percorrer os caminhos da
Praticas inclusivas e Cristianne inclusdo dos alunos com
- . Professores com A
representagées sociais Beda de . deficiéncia intelectual, por
- experiéncia no ) "
do aluno com Queiroz meio do estudo das praticas
A trabalho com . )
deficiéncia intelectual Mendes pedagogicas inclusivas e das
alunos com DI _ o
(DI) (2016) representacdes sociais do
aluno com DI
L Analisar a construcao de
Escolarizagéo de alunos .
o . Escola estadualdo  conhecimentoeo
com deficiéncia Rosiney Vaz L
) municipio de letramento de estudantes
intelectual: a de Melo ) - A
- . Ipameri - Goids/ com deficiéncia intelectual
construgédo de Almeida )
) Dl/sala derecursos  matriculados em salas
conhecimento e o (2016)

letramento

multifuncionais

comuns de escolas regulares
do ensino fundamental
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica

(continuacgdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Analisar um estudo de caso
de inclusdo escolar de uma

) aluna publico-alvo da
Estudo de caso sobre Juliana pN .
) ~ . educagdo especial com
inclusdo escolar: Henrique Aluna com N
- S . deficiéncia intelectual e
reflexdes de uma Silvério deficiéncia ) )
) produzir conhecimentos e
professora de classe Bernardo intelectual -
reflexdes na forma de
comum (2016) ) L.
videodocumentario sobre a
experiéncia de ser professor
regente nessa situagao
Os processos de Analisar como os
significacdo presentes Maria significados construidos por
nas interacdes Aparecida de professores e manifestados
professor-aluno e a Carvalho Professores nas interacdes em sala de
inclusdo escolar de Correia aula refletem nainclusdo
criangcas com (2016) escolar de alunos com
deficiéncia intelectual deficiéncia intelectual
Analisar quais sdo as
Professores de uma ~
. representacdes dos
- escola municipal
Representacbes de Ana Paula , professores de uma mesma
que atuam ha pelo L
professores sobre a Abdalla escola da rede municipal
. - menos dez anos . -
inclusdo escolar (2016) acerca dainclusdo de alunos
como docentes A
) com deficiéncia nas classes
efetivos )
de ensino regular
O trabalhador surdo
o Documentos das
nas industrias de Raquel o . .
. instituigoes Sesi e Reconhecer os motivos que
Pelotas: uma reflexdo Massot .
. ~ . da Escola de Ensino  levaram os trabalhadores
sobre a inclusdo escolar  Siqueira . . .
~ . Médio Sesi Eraldo surdos a deixar de estudar
na educagdo de jovens (2016) )
Giacobbe
e adultos
A atuacdo do diretor . Contribuir com a analise dos
. Enita Alves ) . L
e as contribuicées da Ferreira Diretores da rede sentidos e dos significados
formacgédo na Rodrisues municipal de da educagdo inclusiva para
construcgéo de uma 5017 & Diadema diretores da rede municipal

cultura escolar inclusiva

de Diadema

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
revisdo integrativa de literatura
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Quadro 1 I

Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica (continuacao)
Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Analisar as praticas
Didlogos formativos Amanda ;:;;l;?i\llispiart?;j ;Z?fsc:)agos

para prdticas
pedagdgicas inclusivas
na educacdo infantil

Fernandes da
Silva (2017)

Professora regente
e crianga com TEA

de didlogo e formacao de
professores em uma escola
do municipio de Nossa
Senhora do Socorro/SE

Analisar as repercussdes no

" . N Maviel cotidiano escolar, no que
Politica de inclusdo ) .
. Leonardo concerne aos cinco pilares
escolar: uma andlise : Programa Escola
Almeida dos ) norteadores que o regem, a
do Programa Escola Acessivel o
; Santos saber: o arquitetonico, a
Acessivel . -
(2017) comunicacao, a informacao,
o didatico e o pedagdgico
Cultura de paz e
inclusédo escolar:
. "y Professoras do )
sentidos da politica i Analisar como a cultura de
) L. atendimento , ) .
humanizadora no Ana Patricia . paz é promovida, a partir da
. educacional - )
trabalho das da Silva L compreensao dos sentidos
especializado da -
professoras do Mendes Secretaria politicos do trabalho
atendimento Paton Viegas . inclusivo de sete professoras
) Municipal da ) ;
educacional (2018) _ do atendimento educacional
o Educagao de L
especializado (AEE) da especializado
L L Fortaleza
rede publica municipal
de Fortaleza
A tecnologia assistiva
para a incluséo de Conceber um portal
Professores

estudantes com
deficiéncia na educagdo
superior: concep¢ao e
avaliagdo de um portal
educacional para
auxiliar a pratica
docente

Ana Paula de
Sousa Lopes
(2019)

da educagdo
superior para
trabalharem com
os estudantes
com deficiéncia

educacional sobre o uso da
Tecnologia Assistiva (TA),
voltado aos professores da
educagdo superior para
trabalharem com os
estudantes com deficiéncia
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Quadro 1 I Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliografica

(continuacgdo)

Titulo

Autores

Publico de interesse

Objetivo dos estudos

Escolarizagdo de alunos
com TEA: prdticas

Luiza Pinheiro

Aluno com TEA /

professora e

Analisar as praticas
educativas adotadas no
cotidiano escolar de dois

Ledo Vicari
educativas em uma auxiliar de alunos com TEA em uma
L . (2019) .
rede publica de ensino professora escola publica de Belo
Horizonte/MG
Analisar a realizacao das
adaptagoes curriculares para
5 . Alunos com Ptas A p.
Adaptacbes curriculares deficiéncia estudantes com deficiéncia
para alunos com Maria Alice ) intelectual nas praticas
A . intelectual e o
deficiéncia intelectual: de Araujo pedagogicas dos docentes de
. professores de )
das concepg¢les as (2019) escolas do ensino
. . salas de aula
prdticas pedagdgicas fundamental |, de uma
comuns .
cidade de pequeno porte do
estado de Goias
Investigar as praticas
pedagogicas desenvolvidas
Inclusdo escolar de para promover a
estudantes com Daniela aprendizagem de estudantes
o ) Alunos da rede A
deficiéncia intelectual: Pereira . com deficiéncia intelectual
municipal de
estudos sobre as Nantes : N na classe comum de uma
- . Sidrolandia )
prdticas pedagdgicas (2019) escola de ensino
em sala de aula fundamental da rede
municipal de ensino de
Sidrolandia
Compreender como as
mulheres ditas com
Mulheres ditas com . A )
o Alcilene deficiéncia intelectual lidam
deficiéncia intelectual: ) L )
. . Rodrigues Instituicoes com o corpo e a sexualidade
limites e possibilidades ) . .
Pereira publicas e como os discursos
dos contextos ..
(2019) académicos produzem e

inclusivos

reproduzem discursos sobre
os corpos dessas mulheres
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revisdo integrativa de literatura
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Quadro 1 I

Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

bibliogréfica (continuacgdo)
Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Ensino de Ciéncias
da Natureza e Verificar se as aulas de
Matemadtica: Osério Trabalho Pedagodgico Coletivo
perspectivas de inclusdo AUgUsto de (CPCTs) proporcionam (ou
escolar em aulas de & Escola publica ndo) elementos para aulas
. Souza Neto . . A
Ciéncias da Natureza (2019) inclusivas de Ciéncias
e Matemadtica em Naturais e Matematica para
uma escola do alunos com NEE
interior paulista
Investigar a disponibilidade,
aplicacao e efetividade dos
recursos pedagogicos atuais
Transtornos alobais do destinados aos alunos com
) 9 Escola de ensino TGD. Elaborar um produto
desenvolvimento e a ) L )
. . Guilherme médio da rede educacional, voltado ao
inclusdo escolar: ) . S .
N . Cortez estadual de ensino ensino de Histdria, aplicado
adequagdes curriculares . S . .
ara 0 ensino de Ervilha do interior do em aluno de ensino médio
p . ) (2019) estado de Sdo com TGD. Avaliar o impacto
Historia no ensino . .
médio Paulo do material produzido.
Desenvolver um guia para os
professores sobre a aplicacdo
do produto educacional
proposto
Inclusdo escolar de Analisar como ocorreu a
oA Docentes de duas o ) ~
alunos com deficiéncia , . pratica docente na inclusdo
) . Andréa Carla  unidades de
intelectual: pratica L. escolar de alunos com
Bastos educacdo basica da o
docente nos anos ) S deficiéncia intelectual nos
L . Pereira rede publica o )
iniciais do ensino o . anos iniciais do ensino
(2020) municipal de Sdo

fundamental publico
ludovicenses

Luis

fundamental publico de Sao
Luis

Os processos inclusivos
de estudantes
migrantes surdos em
escolas da fronteira
seca Brasil/Paraguai

Maria Helena
Aquino Dutra
(2021)

Estudantes
migrantes surdos

Caracterizar as praticas
educativas relacionadas a
educagdo inclusiva,
considerando o estudante
surdo migrante do Paraguai
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Quadro 1 I

Dissertacdes de mestrado que compuseram a revisdo

blbllograflca (continuacgdo)
Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
As prdticas educativas . . L
) Identificar e analisar praticas
com estudantes dos Jociane de R .
. ) o Professores de 4° e educativas com alunos que
anos iniciais do ensino Oliveira . L -
. 5° ano, diregdo/ apresentam dificuldades de
fundamental que Nunes Gona - :
coordenagao aprendizagem, dos 42s e 5°s
apresentem Alves edagbgica anos dos anos iniciais do
dificuldades de (2021) pecagos ‘
. ensino fundamental
aprendizagem

Fonte: Elaborado pelos autores.

Quadro 2 I Teses que compuseram a revisao bibliografica

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Trés professores 22,
Pradticas pedagdgicas Eliana 32 e 42 séries do Caracterizar praticas
inclusivas para alunos Marques ensino fundamental  pedagogicas inclusivas para
surdos numa Zanata com um aluno surdo  alunos surdos numa
perspectiva colaborativa  (2004) inserido em suas perspectiva colaborativa
turmas
Avaliagédo das .. . -
) g ) Vera Lucia ) Avaliar as possibilidades do
possibilidades do ensino ) Professor de ensino : )
. Messias ) ensino colaborativo no
colaborativo no : especial dentro da ) -
) - Fialho processo de inclusdo
processo de incluséo o classe comum e um
Cappellini . escolar do aluno com
escolar do aluno com de ensino comum o
(2004) deficiéncia mental

deficiéncia mental

Pensar e agir na
inclusdo escolar de
criangas com
necessidades
educacionais especiais
decorrentes de uma
deficiéncia, a partir de
referenciais freirianos:
rupturas e mutagées
culturais na escola
brasileira

Suely Moreira
Marques
(2007)

Alunos, professores,
profissionais
externos as escolas,
coordenador
pedagogico,
diretores de escola e
secretarios da
educacao do
municipio

Demonstrar como Paulo
Freire constituiu um
referencial tedrico e pratico
para inclusdo escolar de
criangas com NEE

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
revisdo integrativa de literatura
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Quadro 2 I Teses que compuseram a revisao bibliografica (continuagao)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos

Interacdo entre pares na  Erenice
educacdo infantil: Natalia
exclusdo-inclusdo de Soares de Alunos com SD contexto escolar, em

criangas com

Carvalho

deficiéncia intelectual (2007)

Analisar a naturezaea
qualidade da interagdo
social de criangas com
deficiéncia intelectual no

articulagdo com os
principios, 0s pressupostos
e as praticas da educacao
inclusiva

A vontade de incluir:
regime de verdade,

Destacar os antecedentes

recomposicdo das Rémi ) )
L L. Docentes de uma sobre os quais se situa essa
prdticas e estratégias de  Fernand e - -
o . escola publica de acao de formacgao
apropriacdo a partir Lavergne i
. o Fortaleza continuada numa
de um dispositivo de (2009)

inclusdo escolar em

perspectiva inclusiva

Fortaleza
. . . Caracterizar a contribuicdo
Virtuosidade em Gabriela L
. ~ dos significados dos
professores de inclusGo ~ Sousa de Professoras da L.
. ) - professores e as praticas
escolar de criancas com  Melo Mieto educacdo basica

deficiéncia intelectual (2010)

virtuosas nas praticas na
inclusdo do DI

Incluséo escolar do

Descrever o processo

A Aline o . .
aluno com deficiéncia ) avaliativo na identificagdo
) Aparecida Professores da rede o
intelectual no estado de - de alunos com deficiéncia

~ . . Veltrone municipal )
Sdo Paulo: identificagéo (201) intelectual no estado de
e caracteriza¢do Sao Paulo
Inclusdo escolar:
equivocos e
insisténcia - uma Cristina A
o . Abordar o tema deficiéncia
histéria de reis, Abranches Documentos
. . L contemplando o
principes, monstros, Mota Batista  educacionais L L
diagndstico e a definigcdo
castelos, cachorros, (2012)

lebes, meninos e

meninas
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Quadro 2 ] Teses que compuseram a revisio bibliografica

(continuagdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Inclusdo escolar e
planejamento Documento de
educacional Gabriel legislacao .
L . , A Desenvolver, implementar
individualizado: Tannus denominado .
o ~ . e avaliar um programa de
avaliagdo de um Valaddo Planejamento - .
- ) formac&o continuada
programa de formagdo  (2013) Educacional
continuada para Individualizado (PEI)
educadores
Planejamento de
prdticas curriculares Uma escola . " )
. . Analisar a pratica curricular
nos processos de Géssica vinculada a uma
o ) . no processo de
alfabetizacdo de alunos  Fabriely organizagao ndo R
. alfabetizacdo de
com deficiéncia Fonseca governamental estudantes com DI no
intelectual: experiéncias  (2016) (ONG) de Natal - Rio i
L ensino fundamental
e trajetdrias em tempos Grande do Norte
de educagdo inclusiva
Inclusdo escolar de .
Subsidiar a avaliagdo do
alunos com
N professor de sala de aula
deficiéncia intelectual L.
. Patricia comum, que tenha alunos
e expectativas de ) .
) L Tanganelli Documentos com DI, para analisar o
aprendizagem: andlise L .
. Lara educacionais processo de ensino e
do documento oficial )
(2016) aprendizagem, propondo

da Secretaria
Municipal de Educacéo
de Séo Paulo

ac¢oes das praticas
pedagdgicas

Pedagogia da incluséo:
a arquitetura
institucional da politica
de inclusdo escolar de
pessoas com deficiéncia
no estado de

Minas Gerais

Luiz Antbnio
Souza de
Araujo
(2017)

Documentos
educacionais em trés
municipios mineiros

Compreender o carater das
politicas publicas de
inclusdo escolar de pessoas
com deficiéncia no Brasil,
considerando os programas
de acdo que constituem
essa politica a partir da
década de 1990

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
revisdo integrativa de literatura

(continua)
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Quadro 2 ] Teses que compuseram a revisio bibliografica

(continuagdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
A deficiéncia intelectual )
; Conhecer a analisar as
no discurso € nas representagdes sociais que
praticas de jovens Katia Rosa Alunos com Dl de p ¢ ) ,q.
. . . os jovens de ensino médio
nativos na pedagogia Azevedo uma escola publica
) . ) o (EM) tem sobre DI e sobre
de orientagdo inclusiva: ~ (2017) de Brasilia - DF ) N
inclusdo de colegas com tal
um estudo em L
~ . diagnostico neste segmento
representacdes sociais
Investigar e analisar a
mediacdo pedagogica a
partir de uma pesquisa de
Mediac¢éo pedagdgicae  Katia de intervencao envolvendo a

deficiéncia intelectual:

Moura Craga

Estudantes com DI

linguagem escrita,

em cena a linguagem Paixdo direcionada a estudantes

escrita (2018) com deficiéncia intelectual,
a fim de discutir o papel do
professor diante desse
processo
Analisar e compreender a

Coordenadoras trajetoria escolar de
. o . aluno(as) com deficiéncia

Inclusdo e direito a . pedagogicas/ .

) Ingrid intelectual em escola
aprendizagem de Analise professoras de Ublica, com destaque a
alunos com deficiéncia atendimento P o . q )

. Lopes . registros que evidenciam
intelectual em escola (2018) especializado e suas aprendizagens em
municipal paulistana documentos P &
classe comum ao longo dos
escolares o .
anos iniciais do ensino
fundamental
Estudantes sem e
. - com deficiéncia,
A incluséo escolar no i ) ~
Instituto Federal de servidores(as) - Analisar como sao
Educacéo. Ciéncia e professores(as) e estabelecidas as rela¢des e
Tecno/i iéz do Rio de Adriana da técnicos(as) as estratégias no Instituto
janeiro-gum olhar com Silva Souza administrativos(as), Federal de Educagao,
o5 Nuc)eos de Apoiods  (2018) gestores(as) locaise  Ciéncia e Tecnologia do Rio

Pessoas com
Necessidades
Especificas

centrais, integrantes
dos NAPNEs e das
Coordenacgbes
Técnico-Pedagogicas
dos campi do IFR).

de Janeiro (IFR)), a partir da
inclusdo de estudantes com
deficiéncia intelectual

Cadernos de Pés-Craduagdo em Disturbios do Desenvolvimento
S0 Paulo, v. 24, n. 1, p. 50-93, jan./jun. 2024
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p50-93

Roberto Gimenez

(continua)

Gabriel Macedo, Priscila de Lima Leite,




Quadro 2 ] Teses que compuseram a revisio bibliografica

(continuagdo)

Titulo Autores Publico de interesse Objetivo dos estudos
Desenvolver e implementar
um programa de

Formacgdo e atitudes . ) L treinamento de professores
Josiane Cursistas/historia,

sociais sobre inclus@o
escolar em licenciandos
de Ciéncias Exatas

Pereira Torres
(2018)

politicas e praticas
pedagogicas

para testar o efeito da
tematica da Educagao
especial nas atitudes
sociais de graduados em
Ciéncias Exatas

Adaptacbes curriculares

Investigar se e como as

. _ Lucineide adaptagoes curriculares
na incluséo escolar de N
Machado tém sido implementadas
alunos surdos: . Alunos surdos
. - Pinheiro em escolas comuns que
intervencgoes
i (2018) possuem alunos surdos
colaborativas )
matriculados
Professores da
- L. Educacdo de Jovens
Formacdo e pratica ) -
s ) e Adultos que atuam  Analisar a formagdoe a
pedagogica de Ana Maria ) -
. o no ensino atuacdo dos professores da
professores da EJA junto  Tassinari
fundamental Il EJA perante os alunos com
a estudantes com (2019)

com alunos com

deficiéncia intelectual.

deficiéncia intelectual N
f deficiéncia
intelectual

Fonte: Elaborado pelos autores.

Foi realizada pré-analise dos resumos; na sequéncia, ocorreu a exploragao
do material por meio da leitura dos resultados e das conclusdes das pesquisas.
Foram levantadas 15 categorias apresentadas no Quadro 3: 1. adaptacdes e
estratégias de ensino; 2. concepcoes de deficiéncia; 3. formagdo continuada;
4. formacao docente; 5. formacdo docente/mediacdes/formacao continua-
da; 6. interagdo entre os estudantes com e sem deficiéncia; 7. media¢Ges dos
professores/relacao colaborativa; 8. necessidade de atendimento educacional
especializado — AEE; 9. parceria com as familias; 10. politicas publicas; 11.
procedimentos de avaliacdo; 12. processo de integracdo/desenvolvimento da
aprendizagem; 13. recursos materiais/orientacoes de especialistas; 14. refle-
x0es sobre inclusao; e 15. sugestdo didatico-metodoldgica. Percebe-se o agru-
pamento de cinco categorias— 1, 5, 7, 12 e 13 —, pois os estudos apresentaram
observacdes complementares de uma categoria para a outra.

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
revisdo integrativa de literatura
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Quadro 3 I Categorias na perspectiva da inclusdo para as praticas pedagdgicas

Categorias na perspectiva da inclusdo

Semantica

Adaptacoes e estratégias de ensino

Facilitagdo do processo de ensino-aprendizagem

Concepcao de deficiéncia

Barreiras atitudinais referentes ao aluno com DI

Formacgédo continuada

Requisitos basicos e elaboracao dos planos de
aula com objetivos e avaliagdes precisos e
entendimento dos recursos materiais

Formacgdo docente

Técnicas, metodologias e habilidades para
lecionar e compreender os desafios da educagao

Formagdo docente/mediagdes/ formagao
continuada

Mediagées explicitas, agdes coletivas de
formagéo

Interagdo entre estudantes com e sem
deficiéncia

Aulas com organizagdes que possibilitem vias de
transmissdo de informagbes que permitam a
interagdo entre os alunos

Mediacbes dos professores/relagdo
colaborativa

Participacdo efetiva na atuagdo e agdes bilaterais

Necessidade do atendimento educacional
especializado - AEE

Falta de orientagdes de trabalho como maior
dificuldade dos professores

Parceria com as familias

Incentivos e participacdo das familias

Politicas publicas

Mais a¢bes para atender as necessidades da
escola

Procedimentos de avaliagdo

Obtencéo dos resultados

Processo de integragdo/desenvolvimento
da aprendizagem

Tempo parcial para o desenvolvimento de
atividades de aprendizagem

Recursos e materiais/orientagdes de
especialistas

Estrutura fisica, recursos materiais e humanos
especializados na sala de aula regular

Reflexdes sobre inclusdo

Ainclusdo a luz das teorias

Sugestdo didatico-metodologica

Implantagdo de um processo inclusivo, situagoes
e problemas

Fonte: Elaborado pelos autores.
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ANALISE DE RESULTADOS

Inicialmente serd apresentada uma perspectiva geral dos trabalhos con-
siderados na revisao, procurando oferecer uma aproximacao do material que
compde a andlise. Em seguida, como forma de agrupar e melhor visualizar
algumas das informacoes, o Grafico 1 apresenta as dissertagdes e teses encon-
tradas no banco de dados, defendidas entre 2001 e 2022. Os dados apontam
uma superioridade no numero de dissertacOes, principalmente apds 2009.
Posteriormente, houve um grande aumento entre 2011 e 2020, e, ainda que
o numero de dissertacdes defendidas seja superior, houve um aumento no
numero de teses entre 2016 e 2020.

Grafico1 ] Distribuicio dos estudos ao longo do periodo de 2001a 2022
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Fonte: Elaborado pelos autores.
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Em relacdo as abordagens metodolégicas dos estudos, a partir da Tabela 2
foi possivel identificar que 58 estudos utilizaram a abordagem qualitativa; seis,
a qualitativa descritiva; trés, a mista; dois, a quantitativa; e um estudo uti-
lizou a abordagem qualitativa colaborativa.

Tabela 2 I Abordagens metodoldgicas dos estudos ao longo do periodo de 2000 a

2022
Abordagens metodolédgicas N %
Mista 3 4,3%
Qualitativa 58 82,9%
Qualitativa colaborativa 1 1,4%
Qualitativa descritiva 6 8,5%
Quantitativa 2 2,9%
Total geral 70 100,0%

Fonte: Elaborada pelos autores.

Outro ponto relevante foi a distribuicdo dos métodos utilizados nesses
estudos. Identificou-se que hd estudos que fizeram uso de somente um proce-
dimento para coleta de dados, mas ha aqueles que utilizaram até trés diferen-
tes procedimentos. Assim, os valores apresentados no Grafico 2 extrapolam o
numero de 70 estudos. Observa-se que a entrevista semiestruturada foi o méto-
do mais utilizado (18,5%), seguida de estudo de caso (11,8%), entrevista
(7,6%) e diario de campo (6,7%), pesquisa de campo e observacional (5,9%),
pesquisa-acao colaborativa (5%), pesquisa documental e filmagem (4,2%),
grupo focal, observacao participante e questionario (3,4%), observacdo em
sala, estudo exploratdrio e pesquisa-acao (2,5%), etologia, observacao siste-
matica, etnografica e depoimento (1,7%). Os métodos menos utilizados foram
sala de aula virtual, teste sociométrico, teste estatistico, abordagem psicana-
litica, histérico-cultural, informacdo reflexiva e metodologia do desenvolvi-
mento, com 0,8% cada.
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Grafico 2 ] Procedimentos metodoldgicos adotados pelos estudos
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Fonte: Elaborado pelos autores.

No cendrio das regides de origem dos estudos da revisdo, percebe-se, na
Tabela 3, que temos uma grande concentragao dos estudos na Regido Sudeste,
seguida da Regido Nordeste sobre a temdtica, podendo-se notar que ainda
existe grande desigualdade entre o Sudeste e outras regides brasileiras, como
Norte e Sul.

Tabela 3 I Regides de origem de producdo dos estudos da revisdo bibliografica

Regides N %
Centro-Oeste n 15,8%
Internacional 1 1,4%
Nordeste 15 21,4%

Educacdo inclusiva e deficiéncia intelectual no Brasil:
revisdo integrativa de literatura

(continua)
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Tabela 3 I Regides de origem de producdo dos estudos da revisdo
bibliogréfica (continuacgdo)

Regides N %
Norte 1 1,4%
Sudeste 38 54,3%
Sul 4 5,7%
Total geral 70 100,0%

Fonte: Elaborada pelos autores.

No tocante aos grupos de interesse dos estudos, na Tabela 4 é possivel
identificar oito grupos: professores do 1° ao 9° ano; professores cursistas;
professores de ensino especial e/ou apoio; professor auxiliar e/ou disciplinas
diversas; aluno com deficiéncia intelectual, TEA, sindrome de Down, cincer,
surdos e cegos; alunos regulares; direcdo, coordenacao e secretario de Educa-
¢do; profissionais externos.

Tabela 4 ] Piblico de interesse dos estudos da reviso bibliografica

Publico de interesse N° de participantes %
Aluno regular 19 4,51%
Aluno com DI, TEA, sindrome de
N 75 17,82%
Down, cancer, surdos e cegos
Direcdo, coordenacdo e secretario
G 0 G 23 5,46%
de Educacdo
Professores auxiliares e/ou
L . 18 4,28%
disciplinas diversas
Professores cursistas 88 20,90%
Professores de 1° a0 9° ano 151 35,87%
Professores do ensino especial e
, P / 44 10,45%
ou apoio
Profissionais externos 3 0,71%
Total geral 421 100,00%
Fonte: Elaborada pelos autores.
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Tais resultados apontam para a diversidade das interfaces estabelecidas
com a DI diante do tema, bem como sugerem que existe uma tendéncia de
pesquisas voltadas para professores do 1° ao 9° ano. A presente revisao, além
de trazer um panorama sobre os grupos de interesse, apresenta em quais con-
textos foram analisados e os principais objetivos dos estudos nos quadros 1 e 2.

Nessa direcdo, foram identificados estudos sobre as praticas isoladas dos
professores da educacao infantil, do fundamental de 1° ao 9° ano, no ensino
superior, na educacao de jovens e adultos, seguido de estudos no contexto da
EAD em escola particular, municipal, do estado e em escolas federais. Percebe-
-se ainda a existéncia de uma tendéncia de observacdo dos estudantes com
deficiéncia de forma isolada, ndo levando em consideracdo a sua interface com
os outros estudantes.

Em relacdo aos aspectos das praticas pedagogicas na perspectiva da in-
clusdo, considerando o entendimento dos autores e os resultados das pesqui-
sas, observou-se uma repeticao dos elementos mais estudados. Foi elaborado
um roteiro apontando os estudos que concluiram os resultados dentro da
mesma dimensao nas teses e dissertacoes, apresentados na Tabela 5.

Tabela5 ] Agrupamento dos estudos por categorias

Categorias N°deteses %  N°dedissertacoes %
Adaptacoes curriculares/estratégias de
PLag & 2 % 5 10%
ensino
Concepcao de deficiéncia 0 0% 1 2%
Formagao continuada 3 16% 10 20%
Formacgdo docente 0 0% 4 8%
Formacao docente/mediacao dos
¢ mediaca 4 20% 3 6%
professores/formagdo continuada
Interacdo entre os estudantes com e sem
. AC . 1 5% 3 6%
deficiéncia
Media¢oes dos professores/relacdo
soesdosp ¢ 2 % 4 8%
colaborativa
Necessidade do AEE 0 0% 1 2%
(continua)
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Tabela5 ] Agrupamento dos estudos por categorias  (continuacao)

Categorias N°deteses %  N°dedissertacoes %
Parceria com as familias 1 5% 3 6%
Politicas publicas 1 5% 2 4%
Procedimentos de avaliagdo 2 1% 0 0%

Processo de integragcdo/desenvolvimento

) 0 0% 1 0%
da aprendizagem
Recur§o§ materiais/orientagdes de 0 0% 4 8%
especialistas
Reflexdes sobre inclusdo 3 16% 3 6%
Sugestao didatico-metodologica 0 0% 7 14%
Total geral 19 100% 51 100%

Fonte: Elaborada pelos autores.

Teses

Nos dados apontados sobre as teses da Tabela 5, 11% dos estudos sobre
adaptagdes curriculares e estratégias de ensino indicaram que os professores
apresentam muitas dificuldades de implementa-las, o que corrobora achados de
estudos anteriores (Pinheiro, 2018). Posto isso, identifica-se a necessidade
de repensar as praticas para estabelecer o tempo de permanéncia do aluno com
DI, ou seja, as praticas pedagdgicas como ponte para a superacao de desisténcia
escolar até o entendimento das relacdes problematizadas no estabelecimento.

A formacao continuada foi alvo de 16% dos estudos. Em linhas gerais,
percebem-se o sentimento de despreparo por parte dos professores na organi-
zacdo de atividades e a caréncia de habilidades para prover a inclusdo. Ao mes-
mo tempo, reconhece-se o ganho efetivo por parte dos professores que participam
de projetos de formacao (Tassinari, 2019; Torres, 2018; Lavergne, 2009).

Os textos que tratam da formac¢do docente/mediacdo/formacao conti-
nuada (21%) sugerem falta de colaboracgéo entre os professores e o papel da
troca de conhecimentos a fim de criar novas media¢des em situacdes desa-
fiadoras para a inclusdo (Paixao, 2018; Fonseca, 2016; Valadao, 2013; Mie-
to, 2010).
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Na interagdo entre criancas com e sem deficiéncia (11% dos estudos),
verifica-se que o status de deficiéncia ndo interfere diretamente na relacdo
entre os pares, mesmo com impedimentos de comunicacao (Carvalho, 2007).

A mediacdo dos professores/relacoes correspondeu a 11% dos estudos.
Nesses trabalhos, foi constatado que muitas sdo as possibilidades na tentativa
de favorecer um ambiente colaborativo entre os professores regentes e os
professores da educacao especial. O entendimento nos trabalhos é que tal
colaboracdo propicia a oportunidade de formacéo, a troca de experiéncias e o
aprimoramento das estratégias para a inclusdo (Zanata, 2004; Cappellini,
2004). No que diz respeito a parceria com as familias, apenas 5% dos estudos
sugerem que a colaboracdo entre os pais e a escola sdo determinantes para o
processo de inclusdo. Todavia, muitos contextos escolares, motivados por va-
rios fatores, como perfil da gestdo escolar e ocupacao dos familiares, ainda
estdo em vias de efetivacdo (Marques, 2007). No que diz respeito a categoria
politicas publicas (5%), ressalta-se a existéncia de um conjunto de orientacoes
normativas e programadticas relativas a inclusao (Araujo, 2017), contudo o
atingimento de seus objetivos esbarra na burocracia do sistema e na visdo dos
agentes implementadores.

No que corresponde a categoria procedimentos de avaliacdo (11% dos
estudos), identifica-se que os professores do ensino regular sdo os primeiros a
suspeitar e identificar precocemente alguns padroes diferentes de um aluno
com deficiéncia para um aluno sem deficiéncia, pois é na avaliacdo desen-
volvida em sala de aula que se reconhecem os atrasos de desenvolvimento, as
dificuldades de aprendizagem, os comportamentos adaptativos e os problemas
de comportamento (Lopes, 2018; Veltrone, 2011). Contudo, identifica-se a
necessidade de um sistema de avaliacdo que, de fato, corresponda a um acom-
panhamento, monitoramento, para além de um mero diagndstico.

Sobre a categoria reflexdes sobre inclusao (16% dos estudos), sugere-se
que a contemplacdo das questdes subjetivas propoe a liberdade fora de ideais
normativos e homogeneizados, destacando a diferenca do mundo em que vi-
vemos e o lugar ocupado pelo movimento da inclusdo (Azevedo, 2017; Lara,
2016; Batista, 2012).

Nao foram identificadas as categorias: concepgao de deficiéncia, formacao
docente, necessidades do AEE, processo de integracdo/desenvolvimento da
aprendizagem, recursos materiais/orientacdo de especialistas e sugestdo dida-
tico-metodolégica.
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Dissertacoes

As dissertacdes destacam o agrupamento de 20% dos estudos sobre as
questdes relacionadas a formacdo continuada. No entanto, as acdes coletivas,
o desenvolvimento formativo dos profissionais, a especializacdo dos professo-
res e 0 ensino colaborativo sdo essenciais para potencializar a elaboragao das
praticas pedagdgicas inclusivas (Dutra, 2021; Pereira, 2020; Ervilha, 2019;
Rodrigues, 2017; Bernardo, 2016; Abdalla, 2016; Almeida, 2016; Ruiz, 2015;
Lucio, 2013; Santos, 2012; Rabelo, 2012). A segunda categoria mais numero-
sa foi a de sugestao didatico-metodoldgica, com 14% dos estudos. A partir da
analise desses trabalhos, identificou-se a necessidade de que situacoes-proble-
ma voltadas as reflexdes sobre a pratica dos professores, a andlise do desem-
penho dos estudantes, e discussoes sobre intervencoes e mediacdes para
progresso dos objetivos sao cruciais. As sugestoes, por exemplo, envolvem uma
variedade de situagOes, como brincadeiras, jogos, materiais que contribuam
para o desenvolvimento da criacdo, da iniciativa, do raciocinio, da meméria e
da curiosidade. Destaca-se ainda a necessidade de oportunidades de interacao,
troca, criatividade de forma coletiva (Lopes, 2019; Santos, 2017; Medeiros,
2015; Leal, 2015; Sathler, 2014; Stiegler, 2006; Gavioli, 2006).

Em relacdo a formacao docente (8% dos estudos), cumpre destacar uma
construcdo sobre o aluno com deficiéncia. Ocorre que hd um impacto negativo
da formac@o dos professores em relacdo a inclusdo de alunos com deficiéncia,
que os consideram o publico-alvo da educacdo especial. Porém, ainda ha falta
de compreensdo sobre a deficiéncia e as dificuldades que caracterizam os mais
diferentes grupos (Souza Neto, 2019; Mendes, 2016; Aratijo, 2010; Leite, 2006).

As mediacgoes dos professores/relacdo colaborativa agruparam 8% dos
trabalhos e destacam acOes unilaterais. A investigacdo das praticas pedagogi-
cas inclusivas apresenta o suporte para adaptagdes curriculares. Contudo, os
professores tém tomado atitudes restritivas e insuficientes nos ajustes diante
de mediagdes. Os professores ainda usam métodos tradicionais, apoiados na
transmissao de conteudo. Nesse sentido, nao € visivel que mediacoes sao uti-
lizadas nas praticas educativas. Por esse motivo, a discussdo sobre a inclusao
¢é observada de forma generalista, evidenciando-se a necessidade de discutir
de forma mais efetiva essas praticas (Aradjo, 2019; Nantes, 2019; Rambo,
2010; Petrechen, 2006).

Os estudos compreendidos na categoria recursos materiais/orientacoes
de especialistas (8%) sugerem que hd caréncia de recursos materiais e
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humanos especializados, precariedade das orientacoes dadas pelos especialistas
e infraestrutura fisica sem acessibilidade. Sendo assim, hd auséncia de objetivos
gerais e especificos, indefinicbes de requisitos bdsicos para a elaboracédo de
planos, e inconsisténcia nos esclarecimentos sobre os materiais e a descrigao
das atividades. A revisdo realizada confirma que a incluséo para alunos com DI
ndo é alcancada. Observaram-se auséncia de capacitacdo e a caréncia de ma-
teriais e de recursos humanos especializados, o que configura um impeditivo
constante para a inclusdo escolar de alunos com deficiéncia (Silva, 2017; Tinti,
2011; Mondaini, 2011; Rocha, 2007).

Foram agrupados 10% dos trabalhos na categoria adaptagoes curricula-
res/estratégias de ensino. O conjunto deles destaca que diversas estratégias
podem ser adotadas com o intuito de conscientizar os docentes quanto aos
aspectos inclusivos que os cercam. Nao é incomum encontrar docentes que
vejam a inclusdo de estudantes com DI tdo somente a partir de um aspecto
isolado, de modo que as abordagens devem ser pensadas em um sentido de
complexidade e sistémico.

O enfoque das préticas pedagdgicas orientadas por adaptacdes e estratégias
de ensino em relacdo a inclusao deve contemplar sobretudo o reconhecimen-
to da individualidade do estudante com DI e a verificacdo da complexidade
da inclusdo. Trata-se de um novo panorama relacionado a pratica educativa
com enfoque na inclusdo de estudantes com DI. A orientagdo de trabalho é
apontada como a maior dificuldade pelos professores com diferentes formas
de instrucdo em praticas e estratégias utilizadas em sala de aula (Vicari, 2019;
Araruna, 2013; Spagnol, 2012; Menezes, 2012; Rocha, 2009). Desse modo,
ocorre a necessidade do AEE, como apontam 2% dos estudos. Tal necessidade
surge porque os professores regentes sentem-se despreparados para atuagao
em sala de aula. Em virtude do desempenho docente, os alunos com DI sdo
preparados em salas especiais e depois encaminhados para salas regulares.
Nesse entendimento, busca-se maior comprometimento com a inclusdo. Tal
procedimento condiz com o processo de integracdo (Santos, 2015).

Evidencia-se um distanciamento entre o corpo docente especializado e
o professor de sala. As atividades desenvolvidas em classes especiais tém
contribuido para reforcar ainda mais a exclusdo do aluno com deficiéncia,
em justificativa por ndo dispor a educacdo aos demais. Nessa perspectiva, o
aluno com DI mostra-se sem aptiddo para participar das atividades na sala
regular (Lopes, 2009). Isso aconteceria em razao da falta de didlogo e sinergia
entre os docentes.
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Na formacdo docente/mediacdo dos professores/formacdo continuada
(3% dos estudos), destaca-se que se faz necessdrio considerar o envolvimento
das parcerias entre profissionais da escola, as inteng¢bes, expectativas, bem
como as disposicdes do ensino e os espacgos. A principal finalidade de tais
praticas direciona-se a estimular a aprendizagem por meio de atuacoes facili-
tadoras (Monteiro, 2015; Oliveira Neta, 2013; Oliveira, 2013).

As parcerias com as familias (3% dos estudos) revelaram a busca pelo
comprometimento com a inclusdo e que o sentido politico atribuido as relacoes
intersubjetivas contribui para o respeito as diferencas e para a busca de par-
cerias entre professores da sala comum, gestores, equipe multidisciplinar e
familias (Silva, 2013; Porta, 2015; Viegas, 2018).

Identificam-se em 6% dos estudos o papel da interacdo entre os estu-
dantes com e sem deficiéncia, e a existéncia de momentos de identificacao
entre as criancas, mas, muito além disso, observa-se que os alunos com DI
néo sdo escolhidos para a formacao de subgrupos no decorrer dessa intera-
¢do, sendo assim segregados (Correia, 2016; Cabral, 2011; Pereira, 2019).

Sobre a categoria de politicas publicas (4% dos estudos), cumpre destacar
que, embora existam as normas, os direitos de educacdo para todos, nao ha
investigacdo e fiscalizacdo na realidade; por isso, faz-se necessaria a partici-
pacdo da sociedade e de instituicOes eficientes (Lago, 2013; Santos, 2015;
Siqueira, 2016; Alves, 2021).

Na concepcao de deficiéncia (2%), enfatiza-se que a divisdo entre alunos
com e sem deficiéncia se encaminha para inumeras dificuldades no processo
de aproximacao, pois o discurso que envolve o ambiente escolar em relacdo a
alunos com deficiéncia destaca a marginalizacdo por marcas discursivas. Isto
é, caracteriza-se pela reproducdo de expressdes que nao os levam a um lugar
de acolhimento, nem mesmo de inclusdo. Nesse espaco, tal discurso é confir-
mado pelos estudos sobre a ocorréncia de problemas de alunos sem deficién-
cia que alegam que o aluno com DI ndo acompanha a atividade proposta. Na
perspectiva de professores, os alunos com DI nao sdo considerados capazes de
aprender. Sendo assim, € necessdria uma nova visdo sobre a deficiéncia
identificada pela ruptura com as barreiras e os obstaculos que os levam a ex-
clusdo (Rodrigues, 2006).

No Quadro 4 observam-se praticas educativas utilizadas na educacao
inclusiva em alguns estudos.
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Quadro 4 ] Praticas educativas utilizadas na educacio inclusiva

Atividades neuropedagdgicas de Fischer; utilizagdo do corpo, das mdos utilizando massinha,
atividades com sucatas para construcao de brinquedos pelos alunos e pintura de tinta guache.
Aquisi¢do da escrita com o corpo e materiais lUdicos. Atividades com exercicios
mimeografados com base no método sintético-analitico, com cantigas extraidas das cole¢des
pedagogicas ou de livros didaticos; jogo da memoria, jogo do bingo, jogo de boliche, jogo da
trilha confeccionados pelos alunos (Stiegler, 2006).

Jardinagem e horta; conjunto de temas propostos pelos pais; constru¢des de painéis sobre
outros paises; oficinas de marcenaria; nutricao, papéis reciclados; tecnologia como
informatica; ceramica; parque de areia; casinha de alvenaria; aula-passeio; atividades de ordem
corporal, musical, plastica, oral e escuta; elaboragdo de um diario coletivo “livro da vida";
pinturas de autorretrato e atividades de livre expressao (Araujo, 2010).

Planos de aulas (componente curricular)

Artes - historia do avido

Ciéncias - conhecendo a organizagdo do transito

Educacao Fisica - Vocé sabe para que serve o esporte?

Etica - Indios: quem s3o eles

Geografia - os meios de transportes

Historia - reciclar papel: uma atitude consciente

Lingua Portuguesa - O corpo humano

Matematica - criando uma histéria em quadrinhos com tangran
Meio ambiente - lixo e natureza ndo combinam

Orientagdo sexual - meninos e meninas iguais, mas diferentes
Pluralidade cultural - folclore

Saude - por que comemos? (Tinti, 2011).

Pintura a dedo, espaco delimitado - coordenagdo motora fina.

Movimento da escrita, tracado de linhas retas e curvas - lateralidade e trabalho 6culomanual;
identificar cores e figuras geométricas; atividades com vogais e atividades para trocar letras de
palavras (Menezes, 2012).

Confeccdo de painéis de histdrias e de cartazes com dias da semana; utilizagdo de jogos
pedagogicos; jogos pedagodgicos virtuais (Arurana, 2013).

Escuta espontdnea

Portugués - exercicios no caderno, circular as letras que formam o nome do aluno e escrever o
nome

Geografia - didlogo sobre a utilizacdo da agua e procurar imagens em revistas e colar no caderno
Matematica - dominé com formas geométricas ou jogo de encaixe (Monteiro, 2015).

Recursos didaticos como lousa magica para apoio no ensino da escrita e de numerais; fichas
que ilustrem as letras do alfabeto cursivas e de bastao, maitscula e minutscula (Aradjo, 2019).

(continua)
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Quadro 4 I Praticas educativas utilizadas na educacgao inclusiva  (continuacdo)

Confecgdo de materiais pelo préprio aluno; ilustragdo para textos com desenhos e figuras
(Dutra, 2021).

Atividades para estimular a comunicagdo com a leitura e escrita, escuta, raciocinio e operacdes
matematicas com uso de objetos e materiais manipulaveis; atividades de expressdo corporal;
modificagdes do espaco fisico com sinaliza¢bes (Zanata, 2004).

Alfabeto sensorial; leitura, producdes de histérias em quadrinhos com enredo, ilustracdo
relacionando com outras tematicas (Fonseca, 2016).

Tarefas de leitura de palavras, identificacdo das silabas, da letra inicial, contagem das silabas de
uma palavra (Paixao, 2018).

Fonte: Elaborado pelos autores.

Conclusao

Este estudo, identificado por uma revisdo integrativa da literatura, possi-
bilitou identificar que os trabalhos concentram-se, sobretudo, na Regido Su-
deste brasileira, muito provavelmente em razdo da prevaléncia de programas
de pds-graduacdo na area. Essencialmente, as abordagens de estudo sdo de
natureza qualitativa e os métodos mais utilizados correspondem as entrevistas
e estudos de caso. A atuacao de profissionais nas praticas inclusivas no con-
texto escolar ndo avanca e evidencia lacunas existentes no periodo em que os
estudos foram realizados.

De modo geral, o principal achado dos estudos desenvolvidos é que os
docentes reconhecem a necessidade de realizar as adaptacdes curriculares,
contudo ndo conseguem implementa-las. Os programas de formacao continua-
da parecem exercer forte influéncia para o aprimoramento das praticas e a
seguranca dos professores. Destaca-se ainda a necessidade de aproximacao
entre os diferentes atores, como pais com professores e professores com pro-
fessores como requisito para o avango em propostas inclusivas. Identifica-se
ainda a necessidade de revisarem metodologias que ainda sdo muito ancoradas
em modelos tradicionais, bem como os sistemas de avaliacdo, que podem ser
considerados pouco flexiveis.

Para finalizar, esta revisdo integrativa constituiu-se numa contribuicao
para o conhecimento da complexidade da inclusdo na pratica pedagdgica dos
docentes, ou seja, no momento da execucdo de uma préatica pedagdgica reali-
zada por um aluno com DI, observam-se constantes modificacoes para sua
realizacdo. Nesse sentido, é necessario saber adapta-la para que o aluno tenha
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melhor proveito em sua atuacgdo, e as maiores intercorréncias sobre esse as-
pecto sdo direcionadas para a formacao docente.

Dada a importancia do tema, considera-se que muito ha ainda que se
percorrer no ambito da investigacdo nessa area. Nesse sentido, esta revisao
aponta a necessidade de estudos futuros analisando as praticas pedagogicas
docentes na sala de aula regular com a presenca do estudante com DI para uma
melhor compreensao da inclusdo e de sua complexidade, assim como estudos
relacionados a adaptagdo e personalizacdo das metodologias de ensino, a ofer-
ta de recursos e materiais adequados e ao estabelecimento de parcerias entre
professores, pais e profissionais da drea, que podem fornecer contribuicoes
significativas para uma educacao inclusiva de estudantes com DI.

As limitagdes do presente estudo decorrem da utilizacdo de uma unica
base de dados, que impossibilitou o mapeamento da producdo nacional em
outras bases de dados. Entretanto, a BDTD tem se destacado no cendrio na-
cional e internacional por assegurar normas e padroes de qualidade compati-
veis com o cendrio internacional de base de dados. Apesar das limitacdes
identificadas e de outras que podem ser apontadas, considera-se que a reali-
zacao desta revisdo integrativa permitiu conhecer melhor a percepcao da
pratica educativa no contexto da inclusdo de alunos com DI. Por esse motivo,
entende-se que futuros trabalhos também devam se orientar por outras bases
de dados e pela producéo realizada em periddicos de estratos qualificados.
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Resumo

O Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) é um questiondrio britanico
especifico para avaliar a qualidade de vida de adultos autistas. O objetivo
deste estudo foi obter a versao brasileira do instrumento ASQolL, com equi-
valéncia semantica ao instrumento original. A metodologia incluiu seis
etapas: 1. traducdo do ASQoL para o portugués, com dois tradutores; 2.
pré-teste dos questionarios traduzidos; 3. unificagdo do questiondrio; 4.
retrotraducdo; 5. revisdo de traducoes e retrotraducoes; 6. producdo de um
questiondrio final. Todas as etapas para obtencdo da versao final do ASQoL
foram realizadas com o consentimento dos autores do questionario original.
Os entrevistados, adultos autistas, foram recrutados por meio de grupos
on-line usando plataformas de midia social. No total, 30 respondentes par-
ticiparam do pré-teste, no qual as duas traducoes foram testadas. As duas
versoes traduzidas foram muito semelhantes, e, apés o término de todas as
etapas, obteve-se uma versao final do ASQolL. Conclui-se, que o instrumen-
to ASQoL mostrou-se compreensivel e de facil aplicacdo no pré-teste, e que
apresenta equivaléncia conceitual, semantica, cultural e operacional em
relacdo aos itens originais, porém as propriedades psicométricas precisam
ser avaliadas na populacao brasileira.
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Palavras-chave

Transtorno do espectro autista. Qualidade de vida. Comparacao transcultural.
Inquéritos e questiondrios. Tradugdes.

Translation and semantic equivalence of the
Brazilian version of the Autism-Specific Quality
of Life Items instrument (ASQoL)

Abstract

The Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) is a specific British
questionnaire to assess the quality of life of autistic adults. The objective
of this study was to obtain the Brazilian version of the ASQoL instrument,
with semantic equivalence with the original instrument. The methodology
includes six steps: 1. translation of ASQoL into Portuguese, done by two
translators; 2. pre-test of the translated questionnaires; 3. unification of
the questionnaire; 4. back-translation; 5. revision of translations and
back-translations; 6. production of a final questionnaire. All the steps to
obtain the final version of the ASQoL were carried out with the consent
of the authors of the original questionnaire. Respondents, adults with
autism, were recruited through online advertisements using social media
platforms. In total, 30 respondents participated in the pre-test, in which
the two translations were tested. The two translated versions were very
similar, and after completion of all steps a final version of the ASQoL was
obtained. Therefore, it is concluded that the ASQoL instrument proved to
be understandable and easy to apply in the pre-test and that it presents
conceptual, semantic, cultural and operational equivalence in relation to
the original items, however the psychometric properties need to be evalu-
ated in the Brazilian population.

Keywords

Autism spectrum disorder. Quality of life. Cross-cultural comparison. Sur-
veys and questionnaires. Translations.
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Traduccidn y equivalencia semantica de la version
brasilefia del instrumento Autism-Specific Quality
of Life Items (ASQoL)

Resumen

El Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) es un cuestionario brita-
nico especifico para evaluar la calidad de vida de adultos con trastorno del
espectro autista. El propdsito de este estudio fue obtener la version brasile-
fia del instrumento ASQoL que tenga equivalencia semantica con el instru-
mento de origin. La metodologia incluy? seis pasos: 1. traducciéon de ASQoL
al portugués, con dos traductores; 2. pre-ensayo de cuestionarios traduci-
dos; 3. unificacidn del cuestionario; 4. retrotraduccion; 5. revision de tra-
ducciones y retrotraducciones; 6. elaboracion de un cuestionario de sintesis
y envio. Se realizaron todos los pasos para obtener la version final de ASQoL
com consentimiento de los autores del cuestionario original. Los encuesta-
dos, adultos autistas, fueron reclutados a través de grupos en linea que
utilizaban plataformas de redes sociales. En total, 30 encuestados partici-
paron en la prueba previa, en la que se probaron las dos traducciones. El
uso de traducciones y retrotraducciones permitio el desarrollo de una ver-
sion brasilefia del ASQoL semanticamente equivalente al instrumento de
origin. Se concluye, por lo tanto, que el instrumento ASQol presenta equi-
valencia conceptual, seméntica, cultural y operativa con relacién a los items
originales, sin embargo, las propiedades psicométricas atin necesitan ser
evaluadas en la poblacion brasilefia.

Palabras clave

Trastorno del espectro autista. Calidad de vida. Comparacién intercultural.
Encuestas y cuestionarios. Traducciones.

INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) é um distirbio do neurodesenvol-
vimento em que os individuos tendem a apresentar déficits na comunicacgado e
interacdo social. A gravidade é baseada em deficiéncias de comunicacdo social
e padroes de comportamento repetitivos e restritos, habilidades intelectuais e
de linguagem limitadas, bem como comorbidades concomitantes (American
Psychiatric Association, 2022; World Health Organization, 2023).
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O numero de individuos diagnosticados com TEA vem aumentando com
o passar dos anos nos Estados Unidos, sendo a prevaléncia mais recente divul-
gada de uma em cada 36 criancas. Segundo Maenner et al. (2018, 2023) a
prevaléncia entre 2000 e 2018 foi mais baixa do que a encontrada em 2020,
porém mantendo a prevaléncia menor entre brancos, quando comparados a
outras etnias. Além disso, 37,9% das criangas tinham deficiéncia intelectual,
que é um dado muito importante porque esses individuos vao precisar de maior
apoio para desenvolver as tarefas didrias (Christensen et al., 2012; Maenner
et al., 2018, 2023). Esse aumento entre criancas diagnosticadas com TEA nos
alerta sobre a necessidade de métodos de diagndsticos confidveis, tratamento
e suporte para todos os individuos com TEA (Faras; Al Ateeqi; Tidmarsh,
2010). No Brasil, ndo temos dados robustos sobre a prevaléncia da condicao.

A qualidade de vida (QV) foi definida pela Organizacao Mundial da Sau-
de (OMS) como a percepcao do individuo de sua posicdo na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacao a seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes (The World Health Organization Quali-
ty of Life Assessment, 1995). O TEA pode estar associado a condicOes coexis-
tentes que podem afetar adversamente a qualidade de vida do individuo
(Ayres et al., 2018; Cancio; Faker; Tostes, 2019; Chiang; Wineman, 2014;
Cottenceau et al., 2012; Howlin; Magiati, 2017).

A QV de individuos autistas na maioria dos estudos tem demonstrado ser
significativamente menor do que a da populacdo em geral (Jennes-Coussens;
Magill-Evans; Koning, 2006; Kamp-Becker et al., 2010; Kamio; Inada; Koyama,
2013). Entretanto, segundo a literatura (Ayres et al., 2018), os métodos até
entdo utilizados para aferir a QV de individuos autistas foram criados para uso
em populacgdes relacionadas (por exemplo, a Comprehensive Quality of Life
Scale), ndo sendo especificos para pessoas autistas (Moss; Mandy; Howlin,
2017). Dessa forma, a traducdo e validacao de um questiondrio especifico para
individuos autistas sdo necessdrias para avaliar a QV de modo mais preciso
(Ikeda; Hinckson; Krégeloh, 2014).

Diante disso, um grupo de pesquisadores da Universidade de Newcastle,
no Reino Unido, a fim de aprimorar a validade de uma medida de QV para
pessoas autistas adultas, desenvolveu itens especificos para essa comunidade
com o intuito de eles serem aplicados em conjunto com as medidas da OMS:
o WHOQoL-Bref (instrumento de avaliagdo de qualidade de vida abreviado)
e 0 WHOQoL-Disabilities (instrumento de avaliacdo de qualidade de vida de
deficiéncias) (Power; Green, 2010). Para abordar questdes como sobrecarga
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sensorial, amizades, barreiras ao acesso a servigos e identidade como pessoa
adulta autista, os autores adicionaram nove itens, desenvolvendo um questio-
nario especifico para adultos autistas, o Autism-Specific Quality of Life Items
(ASQoL). Esses itens sdo referentes principalmente a fatores sociais. Dessa
maneira, fez-se possivel uma maior abrangéncia de dreas consideradas impor-
tantes para a mensuracao da QV no que diz respeito ao paciente autista (Mc-
Conachie et al., 2018).

No Brasil, a QV de individuos com TEA e seus cuidadores tem sido ava-
liada por instrumentos ndo especificos para individuos com TEA (Cancio;
Faker; Tostes, 2019; Cancio et al., 2018). Entretanto, visto que o contexto
cultural pode dificultar o entendimento de certas avaliacdes, bem como a
percepcao de individuos no espectro do autismo, fazem-se necessdrias a tra-
ducao e adaptacdo transcultural do questiondrio ASQoL para o portugués do
Brasil para que a avaliacdo da qualidade de vida desse grupo especifico seja
mensuravel de forma confiavel.

Desse modo, o presente estudo teve como objetivo realizar o processo de
traducdo, adaptacdo transcultural, avaliacdo da equivaléncia semantica do
questiondrio ASQol em inglés britdnico e a versdo em portugués para ser apli-
cada no Brasil.

METODOS

O presente estudo de traducdo e adaptacdo transcultural foi metodold-
gico, descritivo e observacional, compreendendo desde a traducao do inglés
britanico para o portugués brasileiro até a producdo de um questiondrio
sintese, produzindo uma versdo do ASQoL na lingua portuguesa/Brasil
(McConachie et al., 2018). A metodologia empregada para a traducio e equi-
valéncia semantica do ASQoL foi baseada nas recomendagdes de Guillemin,
Bombardier e Beaton (1993) e Tesch et al. (2008), que incluem as seguintes
etapas: 1. traducdo; 2. pré-teste dos questiondrios traduzidos; 3. unificacao
do questiondrio; 4. retrotraducdo (tradugdo reversa); 5. revisdo das tradugoes
e retrotraducdes; 6. producdo de um questionario final (Figura 1). Este estu-
do estd em consonancia com o estabelecido na Resolucao n° 466/2012 e suas
complementares, com o Cédigo de Etica Médica de 1988, e aprovado pelo
Comité de Etica e Pesquisa (Parecer n° 4.197.715). A pesquisa foi realizada
apds concordancia com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
para todos os participantes.
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Traducao

Primeiramente, foi obtida a permissdo dos autores do questiondrio origi-
nal por e-mail para usar e traduzir o ASQoL antes de iniciar a traducdo e
adaptacdo transcultural do instrumento. A traducao do questiondrio para o
portugués foi realizada de forma independente por dois tradutores (brasilei-
ros), cujo idioma materno é o portugueés e que possuiam um amplo e reconhe-
cido dominio da lingua inglesa. Ambos foram informados sobre os objetivos
do questiondrio e instruidos a utilizar termos linguisticos da vida cotidiana da
populacdo brasileira. Um profissional com especializa¢do em Estudos Linguis-
ticos do Texto e graduacdo em Letras foi o responsavel pela tradugéo 1 (T1),
enquanto outro, professor de inglés e bacharel em Rela¢des Internacionais, fez
a tradugéo 2 (T2).

Pré-teste dos questionarios traduzidos

O questionario ASQoL, em suas duas versoes traduzidas, T1 e T2, foi
aplicado como um pré-teste. Essa etapa teve a funcdo de analisar, nas duas
versoes, itens que estivessem com alguma expressdo verbal em que fosse difi-
cil a compreensao. O pré-teste foi realizado em 30 individuos de nacionalida-
de brasileira diagnosticados dentro do espectro do TEA, com idade igual ou
superior a 18 anos, de ambos os sexos, e em 15 foi aplicada a versdao do
questiondrio do tradutor 1 (T1) e nos outros 15 a versdo do tradutor 2 (T2),
no periodo entre 2019 e 2020. Os entrevistados, adultos com autismo, foram
recrutados por meio de antincios on-line usando plataformas de midia social.
A aplicacao do questiondrio foi por meio de formulérios virtuais (Google Forms)
devido ao enfrentamento da pandemia de Covid-19. Esse meio de aplicacdo do
questiondrio foi autorizado pelos autores (McConachie et al., 2018). Antes de
assinarem o TCLE, os participantes foram informados, de forma escrita e de-
talhada, de maneira remota e on-line pelo chat da rede social, sobre qual seria
o objetivo da pesquisa, seus riscos e beneficios. Assinaram o TCLE preenchen-
do o botdo “Estou de acordo”.

Para que o individuo pudesse responder ao questionario, ele deveria ser
alfabetizado e ter condic¢bes intelectuais para que, com ou sem o apoio dos
cuidadores, pudesse responder as perguntas. Nessa etapa, todos que receberam
a versao traduzida (T1 ou T2) e que manifestaram o desejo de responder ao
questionario foram incluidos. Posteriormente, apés o recebimento dos ques-
tiondrios preenchidos, foram excluidos individuos com idade inferior a 18 anos
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e que ndo tinham diagndstico de TEA conclusivo, com outras comorbidades
associadas ou que ndo eram residentes no Brasil. Antes de responderem as
perguntas do questiondrio, os participantes foram convidados a responder,
no mesmo formuldrio, a perguntas referentes a dados sociodemograficos,
grau de apoio requerido (leve, moderado e severo), idade do diagndstico do
TEA para caracterizacao e selecdo da amostra de acordo com os critérios de
incluséo e exclusao.

Figura1 I Metodologia empregada no processo de tradugdo do Autism-Specific
Quality of Life Items (ASQoL) para o portugués - BR

ASQolL
(Versao original)

TRADUGCAO1 = ‘ >  TRADUGAO 2

" Tradutor 1, britanico Tradutor 2,
fluente em lingua brasileiro fluente
portuguesa-BR em lingua inglesa

PRE-TESTE PRE-TESTE
‘ Reunido de trés especialistas
§ que trabalham com TEA 3

15 adultos com TEA UNIFICAGAO DO 15 adultos com TEA
responderam QUESTIONARIO responderam

/

RETROTRADUGAO 1 RETROTRADU(;AO 2

3 Comité composto por quatro
especialistas que trabalham
com TEA, uma delas fluente

Tradutor1 brasileiro em lingua inglesa TradutorZ

fluente em lingua norte-americano
inglesa REVISAO DAS TRADUCOES fluente em lingua

E RETROTRADUGOES portuguesa-BR

.

QUESTIONARIO FINAL
(EM PORTUGUES-BR)

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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Os questiondrios foram enviados da seguinte maneira: ao primeiro indi-
viduo que assinou o TCLE foi aplicada a versdao do questiondrio do tradutor 1
(T1); ao segundo que assinou, a versao do tradutor 2 (T2), e assim sucessiva-
mente. Em caso de alguma dificuldade, seus responsaveis/cuidadores legais
poderiam responder por eles (segundo orientacdo dada pelos autores do ins-
trumento original).

Nesse pré-teste, foi analisado se as perguntas estavam sendo compreen-
didas e/ou se os participantes consideravam necessario substituir alguma
palavra/expressdo verbal para que a pergunta fosse mais bem compreendida
pela populacao-alvo. Em cada pergunta foi anexada uma resposta “nao enten-
di a pergunta” e se gostaria de explicar por que ndo entendeu. A partir dessa
avaliacdo, o comité de especialistas (na etapa 3) avaliou o motivo que poderia
ter levado a ndo compreensio e se a falta de compreensdo era em ambas as
tradugdes ou ndo e em quais perguntas.

Unificacdao do questionario

O comité de especialistas foi convidado a participar para avaliar as tradu-
¢Oes por e-mail, e, apds o aceite, um formulério, as duas tradugdes e as orien-
tacoes de como preencher o formulério foram enviados também por e-mail.
Cada membro do grupo realizou uma avaliacdo independente. O grupo de
especialistas também revisou as op¢des de resposta do ASQoL que sdo apre-
sentadas na escala do tipo Likert (McConachie et al., 2018). O comité de es-
pecialistas foi composto por quatro profissionais (especialistas, mestres e
doutores em Odontopediatria, uma delas com formacdo adicional em Psico-
pedagogia, Neuropsicopedagogia, Psicomotricidade e Psicologia; e outro mem-
bro com especializacdo em pacientes com deficiéncia) que trabalham com
individuos com TEA.

Formulario de avaliacao

Trés critérios foram utilizados para avaliar a medida (Rubio et al., 2003):
1. representatividade do dominio do contetdo; 2. clareza do item; 3. coerén-
cia entre a pergunta e o exemplo de resposta. Cada item foi avaliado em uma
escala Likert de 1 a 4 para representatividade, clareza e coeréncia. A represen-
tatividade é demonstrada pela capacidade de um item de representar o domi-
nio do conteudo, conforme descrito na defini¢do tedrica. A clareza de um item
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é avaliada com base na clareza com que um item é redigido. Depois de avalia-
rem a representatividade, a clareza e a coeréncia entre a pergunta e o exemplo
da resposta no construto, os especialistas foram convidados a considerar toda
a medida e especificar a adicdo ou exclusdo de qualquer item. Cada pergunta
foi avaliada de 1 a 4 da seguinte forma: representatividade (1-nfo represen-
tativo, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisao, 4-representativo);
clareza (1-ndo € claro, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisao,
4-claro); coeréncia (1-nio coerente, 2-necessita de revisio, 3-necessita de
pouca revisao, 4-coerente).

Primeiramente foi aplicado o teste Kappa de Fleiss, para verificar se
havia concordancia entre os avaliadores e em quais perguntas o coeficiente
de correlacao intraclasse (intraclass correlation coefficient — ICC) mostrou
valores altos de concordancia entre os avaliadores (p <0,01). Apds a avalia-
cdo dos especialistas e com as respostas dos entrevistados, uma reuniao foi
marcada para discussdo e modificagdes sugeridas.

Retrotraducio (traducao reversa)

A versdo unificada do instrumento em portugués foi retraduzida para o
inglés por dois outros tradutores independentes, um britdnico (R1) e outro
norte-americano (R2). O tradutor britanico possui mestrado em Estudos da
Traducdo e o tradutor norte-americano é revisor de textos cientificos. Os
tradutores ndo foram informados sobre os objetivos e conceitos envolvidos
no questionario.

Revisao das traducoes e retrotraducoes

O grupo de especialistas foi novamente reunido, s6 que dessa vez, junto
de uma quarta especialista, fluente em lingua inglesa, para comparar a versao
original do questiondrio com as versoes traduzidas e retraduzidas, e para pro-
duzir uma versao final em portugués. Cada membro do grupo realizou uma
avaliacdo independente, e, posteriormente, as discrepancias e os problemas
detectados foram debatidos de forma remota. O grupo de especialistas também
revisou as opcoes de resposta do ASQoL que sdo apresentadas na escala do
tipo Likert (McConachie et al., 2018).
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Producao de um questionario sintese

Com base nos resultados do debate, o grupo de especialistas formou uma
versado final do questiondrio em portugués que, em seguida, foi enviada por
correio eletronico para andlise pelos autores do questiondrio original. Os au-
tores do questionario original concordaram e autorizaram o uso da versao em
portugués do instrumento ASQoL.

RESULTADOS

A maioria dos participantes do pré-teste residia nas Regides Sul e Sudes-
te do Brasil, sem diferenca entre os grupos. No grupo I, 53,3% eram do sexo
masculino e 46,7% do sexo feminino, e, no grupo II, 63% do grupo masculino
e 37% do sexo feminino. Com relacdo ao grau de apoio requerido, no grupo
I, 100% relataram ter grau leve (pouco apoio requerido) e no grupo II, 6,7%
relataram ter grau moderado (médio apoio requerido) e 93,3% leve. Com
relacdo a idade em que teve o diagnéstico de TEA, a maioria teve seu diagnds-
tico entre 2 e 9 anos, com média de idade no grupo I de 36,2 (DP = 12 anos) e
o grupo 2 de 40 anos (DP = 9 anos).

EQUIVALENCIA SEMANTICA
Traducao

As duas tradugoes demonstraram ser semelhantes entre si, apresentando
apenas algumas pequenas discrepancias com relacdo a termos especificos; por
exemplo, enquanto um tradutor traduziu “planning for getting older” como
“fazer planos para quando ficar velho(a)”, o outro traduziu como “planejar o
envelhecimento”, conforme mostra a Tabela 1. Nessa tabela observa-se que as
traducdes foram diferentes em quase todas as perguntas entre o T1 e o T2,
porém mantendo o sentido.

Pré-teste dos questionarios traduzidos

Ap06s responderem ao questiondrio (T1 ou T2), os participantes expuse-
ram suas duvidas e sugestoes, entre elas: necessidade de mais objetividade em
perguntas muito extensas (item 4); utilizacdo de palavras de melhor com-
preensao (item 9); simplificacdo das opc¢oes de resposta. Todas as informacoes
obtidas foram anotadas e consideradas no processo de unificacdo.
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Unificacao do questionario

Na Tabela 1, é apresentada a avaliacdo realizada pelos especialistas. Ob-
serva-se que hd concordancia entre os examinadores (teste Kappa de Fleiss/
examinador A, B, C e D foi igual ou acima de 78%). Da mesma forma, o ICC
mostrou valores altos de concordancia entre os avaliadores (p <0,01). Na
avaliacdo dos especialistas, o formuldrio de resposta para a traducdo do T1
apresentou maior concordancia para representatividade e coeréncia quando
comparado ao T2. De forma clara, se analisarmos cada pergunta do T1, vamos
encontrar um grau elevado de concordancia e, quando a discordancia ocorreu,
foi entre “precisa de minima revisdo” e “sem revisao”. A pergunta 9 foi a que
apresentou maior necessidade de revisdo em ambas as traducoes, e também a
maior dificuldade de representatividade e clareza, sendo assim reformulada.
Os itens foram analisados individualmente levando em consideracao os resul-
tados coletados da amostra no pré-teste. As conclusdes do grupo de especia-
listas sdo apresentadas a seguir:

1) Nositens 1, 2, 3, 5, 6, 7 e 8, ndo foram detectadas objecbes; os itens
foram construidos utilizando-se as partes das duas traducdes que
demonstraram ser mais bem compreendidas pela populacao-alvo no
pré-teste.

2) Nos itens 4 e 9, decidiu-se por reformular as perguntas com o intuito
de gerar mais objetividade, porém garantindo o teor da original.

3) Com relacdo as opcoes de resposta, a T1 e a T2 obtiveram exatamen-
te a mesma traducao.

Com relacdo a sugestdo dada por trés participantes em simplificar as
opcoes de resposta, optou-se por nao altera-las tendo em vista a pouca rele-
vancia diante do restante da amostra que nao relatou tal objecao.

Retrotraducao (traducao reversa)

As duas retrotraducdes foram semelhantes entre si, apresentando apenas
algumas pequenas discrepancias com relacdo a termos especificos; por exem-
plo, enquanto um tradutor retraduziu “Do you feel safe with your financial si-
tuation?”, o outro retraduziu como “Do you feel confident about your financial
situation?” (Tabela 1).
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Revisao das traducgoes e retrotraducoes

O comité de especialistas se reuniu de forma on-line e avaliou as versoes
da R1 e da R2 com relacdo a unificagdo e as comparou com a versado original.
Detectaram-se diferencas entre algumas palavras do questionario original e as
versOes retraduzidas devido as alteracbes efetuadas nas etapas anteriores.
Quando se revisaram as opg¢des de resposta, foi considerado que existe equi-
valéncia com as respostas do questiondrio original. A versdo unificada passou
a ser o questionario sintese que foi enviado por correio eletronico para avalia-
cdo pelos autores do questionario original.

Producao de um questionario final

A versao do questiondrio sintese foi enviada por correio eletronico para
andlise pelos autores do questiondrio original. Os autores do questiondrio
original concordaram e autorizaram a versao em portugués do instrumento
ASQoL para futura utilizacdo em individuos autistas adultos brasileiros.
Obteve-se, portanto, uma versao final do instrumento ASQoL em portugués
(Quadro 1).
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Tabela1 I Respostas do formuldrio de avaliacdo das traducdes T1 e T2, realizadas

pelo comité de especialistas

Comité de especialistas

Perguntas Representatividade Clareza Coeréncia

m A B C D A B C D cC D
ltem 1 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 2 4 4 4 4 3 4 4 4 303
Item 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 4 3 3 3 3 3 3 3 3 4 4
ltem 5 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 6 4 4 4 4 3 3 3 3 4 4
Item 7 4 4 3 4 33 3 3 3 3
Iltem 8 4 4 4 4 4 3 3 4 4 4
Item 9 2 2 2 2 2 2 2 2 o
Concordancia % 89% 78% 89%

Perguntas

T2
Item 1 4 4 4 4 33 3 3 4 3
Item 2 4 4 4 4 3 3 4 3 4 4
Item 3 4 4 4 4 3 4 3 3 4 4
Item 4 3 3 4 3 3 3 3 3 4 4
Item 5 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
ltem 6 3 4 4 4 3 3 3 3 4 4
ltem 7 4 4 4 4 3 3 3 3 4 4
ltem 8 3 3 3 3 3 3 3 3 4 4
Item 9 2 2 2 2 2 2 2 2 oo
Concordancia % 78% 78% 88%

Escala Likert: representatividade (1-ndo representativo, 2-necessita de revisao, 3-necessita de pouca revisio, 4-represen-
tativo); clareza (1-ndo é claro, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisdo, 4-claro); coeréncia (1-ndo coerente,
2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisio, 4-coerente). As letras mailsculas correspondem aos avaliadores.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Traducdo e equivaléncia seméntica
da versao brasileira do instrumento
Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL)
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S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 94-119, jan./jun. 2024
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p94-119

13



14

DISCUSSAO

Este estudo traduziu e adaptou a versdo do instrumento ASQoL da lingua
inglesa para a lingua portuguesa/Brasil. A adaptacdo transcultural de um
questiondrio autoaplicdvel de QV para uso em um novo pais, cultura e/ou
idioma exige um método que alcance a equivaléncia entre a versao original e
a versao final do questiondrio. Para isso € necessario atuar de maneira unifor-
me, impessoal e obedecer ao segmento metodolégico que se propoe utilizar
(Tesch; Oliveira; Ledao, 2008; Guillemin; Bombardier; Beaton, 1993; Wagner
et al., 1998; Guyatt, 1993). Dessa forma, foi obtido um instrumento na versao
brasileira para ser usado no grupo especifico de adultos com TEA que alcan-
cara resultados que possam ser comparados e analisados.

Para tais medidas serem usadas em todas as culturas, os itens nio so
devem ser bem traduzidos linguisticamente, como também devem ser adap-
tados culturalmente, de maneira que seu conteido se mantenha fidedigno
naquele pais (Beaton et al., 2000). A primeira etapa do estudo mostrou-se
adequada tanto para o comité de especialistas quanto para os autores do ins-
trumento original, considerando que os itens mantiveram o contetido propos-
to (McConachie et al., 2018). Nessa etapa, deve-se destacar que a consulta
direta a um dos autores do instrumento contribuiu sobremaneira para o refi-
namento e a manutencao do significado dos itens, o que permite melhor com-
parabilidade com os resultados do instrumento original e a garantia de que a
nova versao do instrumento tenha o mesmo efeito na populacao-alvo, assim
como o instrumento original o fazia em outro idioma e cultura (Guillemin;
Bombardier; Beaton, 1993). Na avaliagcdo dos especialistas, o formuldrio de
resposta para a tradugdo do T1 apresentou maior concordancia para represen-
tatividade, clareza e coeréncia quando comparado ao T2. De forma clara, se
analisarmos cada pergunta de T1, encontraremos um grau elevado de concor-
dancia e, quando a discordancia ocorreu, foi entre “precisa de minima revisdo”
e “sem revisdo”. A pergunta 9 foi a que apresentou maior necessidade de re-
visdo em ambas as traducdes.

Neste trabalho foi obtido um instrumento que, traduzido para o portugués
do Brasil, estd apto a ser utilizado na populacdo brasileira, para a qual esta
sendo adaptado, com a mesma eficiéncia que o instrumento original tem no
contexto em que foi desenvolvido, assegurando que qualquer traducéo leve a
itens semanticamente equivalentes. Caso contrdrio, haveria auséncia de equi-
valéncia transcultural, comprometendo a validade das informacgoes coletadas
(Beaton et al., 2000).

Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento Viviane Andrade Cancio de Paula,
S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 94-19, jan./jun. 2024 Mariana Olivia Pereira Aboud de Macena,
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Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) descreveram um processo de
adaptacdo completo, com o intuito de maximizar a obtencdo de equivaléncia
semantica, idiomadtica, experiencial e conceitual entre os questionarios de ori-
gem e destino, que foi seguido neste artigo. Porém, tal processo € a primeira
etapa de trés, adotadas pela International Society for Quality of Life Assess-
ment. As outras duas etapas sdo a verificacdo dos requisitos de escala e a vali-
dacéo, estabelecendo valores normativos para a nova versao (Gandek; Ware
Jr., 1998; Ware Jr. et al., 1995; Ware Jr.; Gandek, 1998). Tais etapas para a
obtencdo de uma versdo em portugués brasileira, véalida e confidvel do questio-
nario ASQoL sdo indispensaveis e serdo desenvolvidas pela equipe de estudo
em outro momento (Beaton et al., 2000; Guillemin; Bombardier; Beaton, 1993).

Alguns instrumentos para a avaliacdo da QV que também foram traduzi-
dos e que sdo de grande importancia para a drea odontoldgica, por exemplo,
sdo a Early Childhood Oral Health Impact Scale (ECOHIS), o Parental-Caregiver
Perceptions Questionnaire (P-CPQ) e a Scale of Oral Health Outcomes for 5-year-
-old children (SOHO-5). Todos esses instrumentos utilizaram a mesma meto-
dologia no desenvolvimento de suas versdes em portugués, e o impacto na QV
relacionada a saude bucal no Brasil tem sido avaliado com esses instrumentos
validados para criancas em geral (Tesch et al., 2008; Abanto et al., 2013). Ha
lacunas na literatura, o que exige um instrumento mais direcionado para cada
publico, como a comunidade autista adulta.

Ainda sao desconhecidos os fatores determinantes para impactos negati-
vos na QV de autistas, por isso a importancia de traduzir um instrumento como
esse. Poder medir a QV de pessoas adultas autistas, que sdo tao negligenciadas,
nos permite conhecer quais aspectos da vida desses individuos estdo sendo
precarios e assim auxiliar os profissionais de saide no planejamento e na to-
mada de decisdo quanto a implantacdo de medidas necessarias para a obtencao
de uma QV melhor (Jennes-Coussens; Magill-Evans; Koning, 2006; Kamp-
-Becker et al., 2010; Kamio; Inada; Koyama, 2013; Moss; Mandy; Howlin,
2017; Ikeda; Hinckson; Krégeloh, 2014).

Durante todo o processo de equivaléncia semantica, com a inten¢do de
formular as perguntas da forma mais sucinta possivel e semanticamente equi-
valentes as originais, a versdo final obteve mais objetividade e termos mais
utilizados no dia a dia da populacao brasileira, almejando uma melhor e sin-
gular compreensao pela comunidade autista adulta.

A presente pesquisa apresenta algumas limitacoes. A traducéo e adapta-
cdo transcultural sdo os primeiros passos em direcdo a validacdo de um

Traducéo e equivaléncia seméntica Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento
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instrumento de avaliacdo de QV. Portanto, pretende-se continuar esse proces-
so por meio da realizacdo de pesquisas que apresentem evidéncias de validade
de contetido, construto e critério do ASQoL no contexto brasileiro. A presen-
te pesquisa foi realizada de forma on-line, e na fase de pré-teste a maioria
dos individuos que manifestaram o desejo de participar apresentava grau
leve, requerendo pouco apoio, o que pode ser um viés por ndo representar
esse aspecto da dificuldade intelectual e interacdo em sua totalidade. De
outra forma, o ASQoL é autoaplicdvel e apresenta exemplos para que o res-
pondente possa se sentir mais seguro quanto ao entendimento da pergunta
que queira aferir. Nesse aspecto, o0 questiondrio apresenta um ponto positivo
na avaliacdo.

CONCLUSAO

O questiondrio ASQoL foi traduzido, e, nesse processo, o instrumento
apresentou satisfatdrias equivaléncias — conceitual, semantica, cultural e
idiomatica — entre a versdo adaptada e a original, de forma a resultar em
equivaléncia seméantica com o questiondrio original em inglés britanico.
Apesar das limitagdes apresentadas neste trabalho, o estudo tem véarias im-
plicacOes positivas, como a possibilidade de se aplicar o questionario proprio
para esse grupo especifico de pacientes, assim como avaliar de forma mais
clara sua QV e os aspectos relacionados ao dia a dia de individuos com TEA.
Sugere-se, ainda, a utilizacdo dessa medida para a avaliacdo do efeito da
formacdo continua e de diferentes modelos de desenvolvimento profissional,
no sentido de promover a melhoria das praticas inclusivas. A versao em
portugués pode ser aplicada no Brasil, entretanto mais estudos sao necessa-
rios nessa drea.
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Abstract

Introduction: Down syndrome (DS), first described in 1866 by John Lang-
don Down, also known as trisomy 21, has specific features, such as delays
in motor development and decreased muscle tone. Among the characteris-
tics of DS, the present study highlights the manual function and the skills
for handling LEGO® blocks, which involve fine motor coordination, grip
strength, and precision for fitting them together. Objective: To investigate
and describe the characteristics of fine motor skills and grip strength of
children with DS for handling LEGO® material and the participants’ interest
in performing the proposed tasks. Method: The study was cross-sectional,
exploratory, and descriptive research. Nineteen children aged between 6
and 12 participated, 9 with DS and 10 without the syndrome. The evalua-
tion of manual pinches (tripod pinch, digital pinch, pluri-digital pinch,
handgrip pinch, or strength) occurred in person, with the realization of
filming authorized by those guardians. Aspects of interest and attention
during the activities were also analyzed. The pinches models used by the
groups were the same. Some difficulties of the DSG in the fittings were
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observed, involving grip strength, visuomotor coordination, and attention.
Conclusion: The data reinforce the presence of specific challenges for DS
children and the need for studies that identify variables that can be configured
as facilitators for the handling of the material, such as color identification,
visuomotor coordination, attention, communication and the construction of a
repertoire on the possible assemblies with LEGO®, to support the therapeutic
planning with the use of this material and promote fine motor development,
communication, and social interactions, as recommended in the literature.

Keywords

Down syndrome. Motor skills. Child development. Interdisciplinary practices.
Play and playthings.

Avaliacao da motricidade fina de criancas com
sindrome de Down no manuseio do material
LEGO® education

Resumo

Introducéao: A sindrome de Down (SD), descrita pela primeira vez em 1866
por John Langdon Down, conhecida também como trissomia do cromosso-
mo 21, possui algumas particularidades especificas, como atrasos no desen-
volvimento motor e diminuicdo do ténus muscular. Entre as caracteristicas
da SD, destacam-se no presente estudo a fun¢do manual e as habilidades
para manuseio dos blocos do LEGO®, que envolvem a coordenacio motora
fina, a forca de preenséo e a precisdo para os encaixes. Objetivo: Investigar
e descrever as caracteristicas da motricidade fina e forca de preensdo de
criancas com SD para o manuseio do material LEGO® e o interesse dos
participantes para execucfo das tarefas propostas. Método: O estudo foi de
carater descritivo, comparativo e transversal. Participaram 19 criancas,
entre 6 e 12 anos, nove com SD e dez sem. A avaliacdo das pincas manuais
(pinca tripode, pinca digital, pinca pluridigital, pinca de preensdo palmar
ou forca) ocorreu de maneira presencial, com a realizacdo de filmagens
autorizadas pelos responsaveis. Aspectos de interesse e atencdo durante as
atividades foram analisados também. Resultados: Os modelos de pincas
utilizadas pelos grupos foram os mesmos. Foram observadas algumas di-
ficuldades do GSD nos encaixes, envolvendo a forca de preensdo, a coor-
denacdo visomotora e a atenc¢do. Conclusao: Os dados reforcam a
presenca de dificuldades especificas para a crianga com SD e a necessidade
de fundamentar o planejamento terapéutico com o uso desse material e
promover o desenvolvimento motor fino, a comunicacdo e as interagoes
sociais, como recomenda a literatura.
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Palavras-chave

Sindrome de Down. Destreza motora. Desenvolvimento infantil. Praticas
interdisciplinares. Jogos e brinquedos.

Evaluacién de la motriz fina de nifios con
sindrome de Down em el manejo del materiales
LEGO® educacién

Resumen

Introduccidn: El sindrome de Down (SD), descrito por primera vez en 1866
por John Langdon Down, también conocido como trisomia 21, tiene carac-
teristicas especificas, como retrasos en el desarrollo motor y disminucién
del tono muscular. Entre las caracteristicas del SD, el presente estudio des-
taca la funcién manual y las habilidades para el manejo de bloques LEGO®,
que involucran coordinacién motora fina, fuerza de agarre y precisiéon para
encajarlos. Objetivo: Investigar y describir las caracteristicas de la motrici-
dad fina y fuerza de prensidn de nifios con SD para el manejo de material
LEGO® y el interés de los participantes en realizar las tareas propuestas.
Método: El estudio fue de tipo transversal, exploratorio y descriptivo. Par-
ticiparon 19 nifios de entre 6 y 12 afios, 9 con SD y 10 sin sindrome. La
evaluacién de los pellizcos manuales (pellizco de tripode, pellizco digital,
pellizco pluridigital, pellizco de agarre o fuerza) se produjo de manera
presencial, con la realizacién de la filmacién autorizada por dichos tutores.
También se analizaron aspectos de interés y atencién durante las activida-
des. Resultados: Los modelos de pinchazos utilizados por los grupos fueron
los mismos. Se observaron algunas dificultades del DSG en las adaptaciones,
involucrando fuerza de prensidn, coordinaciéon visomotora y atencién. Con-
clusion: Los datos refuerzan la presencia de desafios especificos para los
nifios con SD y la necesidad de estudios que identifiquen variables que
puedan configurarse como facilitadoras para el manejo del material, como
la identificacién de colores, la coordinacién visomotora, la atencidn, la
comunicacién y la construccion de un repertorio sobre los posibles monta-
jes con LEGO®, para apoyar la planificacién terapéutica con el uso de este
material y promover el desarrollo motor fino, la comunicacién y las inte-
racciones sociales, como se recomienda en la literatura.

Palabras clave

Sindrome de Down. Habilidades motoras. Desarrollo infantil. Practicas in-
terdisciplinarias. Juegos y juguetes.
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INTRODUCTION

Down syndrome (DS) was described for the first time by an English pe-
diatrician — John Langdon Down, in 1866 (Moreira, El-Hani; Gusmao, 2000).
Decades later, in 1959, the French physician Jérome Lejeune identified the
genetic cause of the syndrome. In the mid-1960s, the World Health Organiza-
tion officialized the genetic picture as DS (Silva; Dessen, 2002).

DS is a condition generated due to an error in chromosomal distribution.
It usually changes the copy quantity of chromosome 21, where three copies
are found instead of two. It is an alteration of genetic origin found in different
forms — simple trisomy 21, chromosomal translocation, or mosaicism
(MemiSevi¢; Macak, 2014).

Among the main developmental characteristics of DS, delay in the acqui-
sition of motor skills, including gross and fine movements, stands out. Fine
motor skills are movements that require greater precision and control and are
fundamental for the child’s physical, social, and psychological development.
Therefore, the child must have manual dexterity during day-to-day activities
(Coppede et al., 2012).

LEGO® therapy was created by the neuropsychologist Daniel Legoff in the
United States of America and began to spread to other countries such as
Canada, China, Australia, and others. This therapy can be applied individu-
ally or in a group. During application, rules must be followed to achieve the
objective of the dynamics. Each participant will be responsible for an action,
a crucial agenda for the interaction between participants (Legoff, 2004).

The LEGO® method has been explored for children with Autism Spectrum
Disorder (ASD), as it prioritizes stimulating neurocognitive aspects, positively
impacting the development of social interaction and verbal and non-verbal com-
munication. However, this therapy model is believed to also benefit children
with DS, with an additional focus on potential handling during requested tasks.

Several researchers have studied fine motricity skills in people with DS.
They include peculiarities justified by the global delay in development and
some oddities, such as the anatomy of the hands. These are reduced in size
and with short fingers, which interferes with manipulative functions and may;,
together with muscular ligament hypotonia, affect grip strength and selective
movements (Souza et al., 2013; Rezende et al., 2016).

As a result of their characteristics, children with DS have impaired man-
ual function performance compared to groups of typical children. Studies that
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evaluated this functionality using instruments such as the box and block test
and hand dynamometer found reduced scores and measures for manual
skills and grip strength, justifying the need to increase knowledge about ma-
nipulating objects and for the development of intervention programs for chil-
dren and young people (Priosti et al., 2013).

In DS, fine manual skills, which require greater movement precision, do
not seem to differ in performance from one hand to another (Guimaraes,
Blascovi-Assis; Macedo, 2012). However, this finding needs to be better ex-
plored since the reasons for this result are unknown in the literature. What
has been observed in some studies is that laterality seems not to be defined.
Studies report a higher percentage of left-handers in the population with DS
than in typical individuals and a more significant number of ambidextrous
people (Rezende et al., 2016).

Hand movement has two primary functions: pinching and gripping, with
precision pinching being the hand’s most essential and specialized function.
The integrity of these movements is vital for carrying out activities of daily
living (Freitas, 2006).

The Handgrip involves all the fingers of the hands. The integrity of the
fingers’ superficial and deep flexor muscles is fundamental for performing
the flexion of the phalanges from the 2nd to 5th finger. The muscles of the
thenar region and the long flexor of the thumb are responsible for flexing
the 1st finger. The pulp-to-pulp pinch (thumb and index fingers digitals) is
responsible for picking up small objects, being the most delicate and precise
of the digital pinches. Others, such as the tripod, the lateral or the multi-
digital pinches, are responsible for movements such as holding a pen, a key,
or a larger object, essential for maintaining dexterity and manual function
(Ferreira et al., 2011).

Children with DS have joint laxity, hypotonia, and shortening of the
hands, resulting in reduced grip strength and pinching. Few studies character-
ize how pinches occur in this group of children. However, though scarce, the
literature demonstrates that significantly lower values are found in handgrip
strength and hand and critical pinch strength in comparison to typical children
(John; Dhanve; Mullerpatan, 2016). In this way, the present study investigates
and describes the characteristics of fine motor skills and grip strength of chil-
dren with DS for handling LEGO® material and participants’ interest in per-
forming the proposed tasks.
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METHODOLOGY

This study is characterized as cross-sectional, exploratory, and descriptive
research. Data collection occurred in a single meeting between the assessed
child and the researcher to evaluate the proposed skills. The project was ap-
proved by the Ethics Committee of the J6 Clemente Institute under CAAE 2
9419120.2.3001.8647 and number 4.220.388. The Term of Free and Informed
Assent (TFIA) collected the signatures or initials of the participants of both
groups, the Down syndrome group (DSG) and the control group (CG), after
the due explanations about the research. The legal guardians signed the Free
Informed Term of Consent (FITC), authorizing the participation of the child
or young person in the study and the person responsible for the J6 Clemente
Institute, where we collected the data.

The DSG participants were invited to the study by the researcher through
their guardians, whom the institution’s representative introduced. Those who
were willingly interested accompanied the children to the assessment room
individually. Children were asked if they would like to participate in the eval-
uation session and play with LEGO®. There was no refusing. For the CG, the
researcher gave the invitation, and the evaluations were scheduled at a con-
venient location for the collaborator.

Nineteen children were evaluated, nine with DS (DSG) and 10 without
the syndrome, who made up the CG of both sexes. The inclusion criteria for
DSG were being between six and 12, having the diagnosis of DS confirmed by
the collaborating institution, and having a minimal understanding of the tasks
and handling of LEGO® assembly. For the CG, the criterion was to be in the
age group determined by the study. As an exclusion criterion for both groups,
we considered the presentation of neurological or orthopedic diagnoses that
could compromise the motor skills of the upper limbs, making it challenging
to handle the LEGO® material.

For the DSG, data were collected at the J6 Clemente Institute, a reference
institution in the city of Sdo Paulo, which encourages research and is already
a partner in the development of projects at Mackenzie Presbyterian University
(Universidade Presbiteriana Mackenzie) linked to the line of research on Pol-
icies and forms of care for people with disabilities, supporting researchers in
the production of scientific material. CG data were collected from the re-
searcher’s network of contacts.
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After explaining the motivations and objectives of the research by present-
ing the LEGO® material to the users in agreement with the FITC and the TFIA,
the proposed activities with the LEGO® education material were requested
to the child, in the presence of a family guardian, always in a playful way, in
a session that lasted between 30 and 40 minutes on average. Simple informa-
tion was collected to identify the participants, with questions such as name,
age, sex, diagnosis confirmation, lateral preference (right-handed or left-
handed), and whether they have any LEGO® kits at home.

MackPesquisa, a financing agency at Mackenzie Presbyterian University,
funded the materials used in the evaluations. LEGO® Education Creative kits
were purchased, as described in detail in the Let’s Build Social Skills Together
manual (LEGO Education, 2024). The kit includes Animal Bingo, Community
People Set, Build Me “Emotions”, and Creative LEGO® DUPLO® Brick Set.

In all evaluations, at least two researchers were present. One researcher
had, throughout the collection, his/her attention focused on the child. The re-
search assistant assisted the accompanying family member and filmed the
tasks, focusing on the child’s hands without identifying her. The images were
recorded on video to identify the type of clamp the participating children used
to wrap the blocks (Boschi; Frére, 2013). For each child, after their consent, a
sequence of tasks was requested, namely:

1) Let’s play LEGO.

2) Let’s arrange the blocks by separating them by color. The researcher
encouraged the identification of the colors red, yellow, blue, and green.

3) Shall we build a tower with five blocks? The simple fitting of the pie-
ces was observed to identify the pinches used, and the execution time
was recorded.

4) Next, some doll faces with happy and sad expressions were presented
to the child, asking for recognition of the emotion and requesting her
to assemble with the doll, giving it a body.

5) Some articulated dolls were presented and requested to be placed in
different positions, such as sitting, standing, or lying down, fitting
them into the blocks.

6) Finally, a free moment was given for the child to perform his/her
assembly with the material, and the child was asked to name it.

7) For all the actions, the child was observed picking up the LEGO® blocks,
whether using both hands or transferring the object from one hand to
the other.

Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento Paloma dos Santos, Cibelle Albuquerque de La Higuera Amato,
S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 120-133, jan./jun. 2024 Natdlia Regina Kintschner, Silvana Maria Blascovi-Assis
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p120-133




8) It was also observed how the child interacted with the researcher, paid
attention to the instruction, asked for help when necessary, and dem-
onstrated shared attention.

9) Atthe end, the researcher gave feedback to the guardian, encouraging
the use of toys that favor fitting in and fine motor skills and guiding the
caregiver to interact with the child during the play.

RESULTS

The age range for both groups was between 6 and 12 (9.2 = 2.0) for DSG,
four boys, and five girls, and (8.7 = 2.1) for GC, five boys, and five girls. The
assessments took place individually, with the child seated at a table so that
the material could be offered, and the tasks could be requested individually.

The DSG’s guardian (father, mother, or grandmother) was asked about
the child’s hand preference (right or left), which was later checked while han-
dling the blocks. For the CG, the question about lateral dominance was asked
directly to the child.

The results showed that in the GC, all ten members were right-handed
(100%). In the DSG, five children were right-handed (55.6%), three were left-
handed (33.3%), and one was ambidextrous (11.1%).

LEGO® handling

The manipulation of the LEGO® blocks was analyzed through filming
made by the cell phone by an assistant during the entire collection period. The
videos’ analysis aimed to identify the pinches models used: digitals, pluri-
digitals, tripods, hand grip, or force. As a result, we used the same pinches to
handle the blocks for both groups.

No difference was observed during the analysis of the used pinches. How-
ever, one can consider the homogeneity between the two groups in this regard.
Still, differences were observed when handling the LEGO® in the requested
activities, which will be described forward.

Despite the homogeneity between the pinches used in executing the re-
quested tasks between both groups, observing some characteristics relevant to
the study was possible. Children with DS showed little attention and eye-hand
coordination, which made it difficult to fit the pieces together. Thus, the time
to perform the tasks was longer in this group.
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During the evaluation, the time to assemble a tower with five blocks, they
differed among the participants, with an average time for DSG of 39.6 seconds
and 9.1 seconds for GC.

In addition, the strength and precision applied to the fittings were rela-
tively uneven between the SD and CG groups, with difficulties in fitting and
several attempts by some children to perform the tasks being observed.

Attention during handling

Another attribute analyzed was adherence to activities during assemblies
and tasks with LEGO® kits. The following aspects were observed: 1. shows
interest in the activity; 2. stares at the piece; 3. identifies colors; 4. prepares
a construction/assembly for a photo; 5. names the construction; and 6. plays
with LEGO® (identifies dolls, creates games). In the DSG, eight of nine showed
interest during the tasks and fixed their gaze on the piece. Among the nine,
only four identified colors, emotions, and positions for the doll (sitting, lying
down, standing), preparing construction for a photo, and playing with LEGO®.
Finally, only two children named their assemblies, as shown in Graph 1.

Graph1 JJ Observations when handling the LEGO"
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The CG demonstrated some uniformity in the results verified during the
tasks. Of the eight observations, six (showing interest during tasks, staring at
the piece, identifying colors, emotion, sitting position, preparing construction
for a photo) were the same among the ten children without DS. The children’s
adherence to the other two activities was less. Only three played with LEGO®,
and two named the construction as shown in Graph 2.

Graph2 ] Observations when handling the LEGO®

Control group
12
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interest in pieces colors emotion sitting  construction construction lego
the activity position  for a photo (identifies
dolls, creates
games)
B Yes No

Source: Elaborated by the authors.

DISCUSSION

The results obtained confirm that the delay in motor and cognitive acqui-
sition correlated to the particularities of children with DS. The literature high-
lights challenges in the transmission process of some neural circuits (Silva;
Kleinhans, 2006), causing, from a cognitive point of view, attention problems,
higher reaction time, problems in auditory processing, and short and medium-
term memory, difficulties in the processes of correlation, analysis, calculation,
abstract thinking, limitations in perceptive discrimination, generalization ca-
pacity, and symbolization (Martinho, 2011; Barata; Branco, 2010).
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Additionally, it is relevant to point out the morphological aspects, such as
joint laxity, hypotonia, and shortening of the hands, highlighting the reduction
of grip and pinch strength. Few studies characterize how pinches occur in this
group of children, although the literature, even scarce, demonstrates that
significantly lower values are found in handgrip strength (John; Dhanve;
Mullerpatan, 2016).

Concerning lateral dominance, the findings of the present study corrobo-
rate indices found in the literature, indicating that compared to the typical
population, there is a higher percentage of left-handers among the public with
DS, equivalent to 33% of the sample, while for children without the syndrome,
this index may be lower (Souza et al., 2021).

Besides this data, we could observe that the DSG performed differently
from the CG due to the syndrome characteristics in all the requested tasks. It
is possible to relate the differences found to morphological particularities,
related to aspects such as hand anatomy (short fingers, thumb implantation,
and absence of the last phalanx of the little finger), muscular ligament hypo-
tonia, and ligament laxity that affect the strength to handle the instruments
(Martinho, 2011).

The present study enabled the discussion of some aspects relevant to
characterizing how this group behaved when assembling blocks with LEGO®,
serving as a basis for future studies. It is known that there is wide diversity in
the performance of children with DS and that there is a consensus in the sci-
entific community that, although there are no degrees of DS, development
differences arise from individual characteristics that are the result of genetic
inheritance, stimulation, education, environment, clinical problems, among
others (Silva; Kleinhans, 2006).

Identifying the need for specific interventions about fine and global motor
skills as possible, correlating attention and interest. Basic hand movements
such as pinching and gripping are essential for daily living (Freitas, 2006).

The force pinch predominantly used during the fitting maneuvers rein-
forces the difficulties in general coordination and fine motor skills, which are
also problems children with DS face (Ornelas; Souza, 2001).

Based on the observations, some suggestions can be outlined to guide
therapies with the use of LEGO® material, focusing on attention work. We
propose to stimulate the recognition and naming of colors; the identification
of the positions such as lying down, sitting down, and standing up regarding
the LEGO® dolls; the recognition of emotions through figures of happy
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(laughing) and sad faces; the characterization of the child’s functional lateral-
ity and the expansion of a repertoire of constructions, besides the towers, with
their respective names.

Works based on LEGO®, as a form of therapy proposed by Legoff (2004)
and Legoff and Sherman (2006), deserve greater interest from researchers so
that the benefits for communication, social interaction, and fine motor skills
can be applied to children and young people with DS.

However, like all research, some limitations can be pointed out in this
study, such as the reduced number of participants, as well as image analysis
carried out by the researcher and assistant, and the absence of an individual
assessment of the child in aspects such as language and behavior since these
variables can influence performance in creativity and montages with the
blocks. Thus, caution should be exercised when interpreting and generalizing
the results.

CONCLUSIONS

This study aimed to investigate and describe the characteristics of fine
motor skills and grip strength of children with DS for handling LEGO® mate-
rial and participants’ interest in performing the proposed tasks.

The research results allowed us to identify that the models of pinches used
by the DS group in pairing with the control group were the same. However,
physical characteristics related to the size of the hands and cognitive aspects
peculiar to DS may have been decisive in differentiating the performance be-
tween the two groups, resulting in more significant challenges in fine motor
coordination for performing the tasks with LEGO®.

Although the participating children showed interest in joining the activi-
ties with the material, cognitive difficulties such as color recognition, recogni-
tion of emotions, and focus of attention were registered, and a restricted
repertoire for constructions and playful use of LEGO®.

Considering the exploratory, cross-sectional, and descriptive nature of the
present study; it is suggested, based on the analysis carried out for this sample
of children with DS, that the cognitive, social, and motor development of a
child with DS can be improved and stimulated using LEGO®. Thus, it is perti-
nent that other investigations be conducted considering Legoff’s proposals for
promoting the development of the DS child.
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