UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM
DISTURBIOS DA COMUNICACAO HUMANA

Diogo Ribas dos Santos

Linguagem de criancas com Sindrome de Down: relagcdo com

histérico clinico e adaptacao parental ao filho

Santa Maria, RS
2019



Diogo Ribas dos Santos

Linguagem de criancas com Sindrome de Down: relacdo com

historico clinico e adaptacao parental ao filho

Dissertacdo de mestrado apresentado
ao Programa de POs-Graduacdo em
Disturbios da Comunica¢do Humana, da
Universidade Federal de Santa Maria
(UFSM, RS), como requisito parcial para
obtencdo do grau de Mestre em
Disturbios da Comunicagdo Humana.

Orientadora: Profa.Dra Ana Paula Ramos

Santa Maria, RS
2019



Santcs , Diogo Ribas dos

Linguagem de criangas com Sindrome de Down: relagéc com
histérice clinico e adaptaglc parental ac filho / Dioge
Bibas dos Santos .- 20139.

91 p.; 30 em

Crientadora: Ana Paula Ramcs de Souza

Dissertagéc (mestrade) - Universidade Federal de Santa
Maria, Centro de Ciéncias da Satde, Programa de Pos
Graduagdc em Distirbios da Comunicac8oc Humana, RS, 2019

l. Sindrome de Down 2. Linguagem 3. Terapia de
linguagem 4. Adaptaclo parental I. Souza , Ana Paula
Ramcs de II. Titule.

Sistema de geragio automatica de ficha catalografica da UFSM. Dados fornecidos pelo
autor (a) . Beb supervisle da Diregle da Divisleo de Processos Técnices da Biblioteca
Central. Bibliovecdria responsivel Faula Schoenfeldt Fasta CRE 10/1738.

©2019

Todos direitos autorais reservados a Diogo Ribas dos Santos. A reproducéo de parte
ou do todo deste trabalho s6 podera ser feita com autoriza¢éo por escrito do autor.
Endereco: Rua tapes, 692, bairro itararé.

Telefone: 55 99135-4723

Endereco eletrénico: diogofono@hotmail.com



mailto:diogofono@hotmail.com

Diogo Ribas dos Santos

Linguagem de criangcas com Sindrome de Down: relacdo com

historico clinico e adaptacao parental ao filho

Dissertacdo apresentada ao Curso de
Mestrado do Programa de Pdés- graduacdo em
Distirbios da Comunica¢do Humana, na Area
de Concentracdo em Fonoaudiologia e
Comunicacdo Humana: clinica e promocéo,
Linha de Pesquisa Interdisciplinaridade no
cuidado a comunicagdo humana, da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM,
RS), como requisito parcial para a obtencéo do
titulo de Mestre em Distdrbio da
Comunicacdo Humana.

Aprovado em 20 de Agosto de 20109.

Ana Paula Ramos de Souza, Dra. (UFSM)
(Orientadora)

Carolina Lisbda Mezzomo, Dra. (UFSM)

Deisi Cristina Gollo Marques Vidor, Dra. (UFCSPA)

Santa Maria, RS
2019



DEDICATORIA

Dedico a construcao desse trabalho aos meus pais, Pedro e Gladis,
por todo o amor, exemplo de honestidade e de cuidado com os filhos.
Aos meus irmaos, Sheila, Daiane, Diego e Denise pelo carinho,
respeito e por todo amor que fortalece nossa unido. Dedico a minha
avo Floréncia por ensinar-me a ser forte, guerreiro e por torcer pelo

meu futuro.



AGRADECIMENTOS

A construcdo deste trabalho ocorreu, principalmente, pelo auxilio e
compreensao de muitas pessoas. Deste modo, agradeco a todos que participaram e
contribuiram direta ou indiretamente para a conclusdo deste estudo e, de maneira
muito especial, agradeco:

A Deus por me abencoar com saude, forca e persisténcia para que eu
conseguisse alcancar os meus objetivos.

A Professora Doutora Ana Paula Ramos, minha orientadora, por sua
humildade e gentileza ao compartilhar comigo seu vasto conhecimento sobre a
Fonoaudiologia, pela sua sébia orientagdo, paciéncia constante ao orientar este
trabalho. Sem teus conselhos, sem a tua generosidade nada seria possivel.
Obrigado por me apoiar e ser minha base, meu alicerce durante os anos que fui teu
orientando.

A minha familia, meus pais, Pedro e Gladis, por me darem a vida em todos os
momentos que precisei renascer, por me fortalecerem e serem os melhores pais que
eu poderia ter recebido de deus. Por me ensinar a priorizar os estudos em todos 0s
momentos. Por me ensinar a ser um homem guerreiro, capaz de correr atrds dos
seus sonhos e a nunca desistir, por me ensinar a ser resisténcia em todos os
momentos que eu precisei lutar para conseguir o meu espaco. Obrigado por investir
nos meus sonhos e a entender o meu amor pela fonoaudiologia.

Aos meus irmaos, Sheila, Daiane, Diego e Denise, por ser o grande amor da
minha vida, por entenderem a minha auséncia nos momentos em que tive que me
dedicar exclusivamente ao estudo. Obrigado por ser a forca que eu tanto precisava
em todos 0s momentos.

Aos meus sobrinhos, Caroline, Marcus, Lucas, Paola, Bruno e Odhara, por
estar ao meu lado em todos os momentos me dando a alegria de acompanhar o
desenvolvimento de cada um. Por serem o motivo e a razdo das minhas lutas
diarias.

A minha av6 Floréncia, por me ensinar a ser perseverante, forte, por me
abencoar com seus conhecimentos, por ndo soltar minha mao em todos o0s
momentos que eu precisei. Sou grato e tenho orgulho em ser teu neto.

Ao grupo NIDI - UFSM (Nucleo interdisciplinar de interven¢éo), onde eu
aprendi a importancia do trabalho interdisciplinar.

As minhas amigas Leticia, Luciele e Tamires, por serem grandes presentes
gue ganhei ao ingressar na faculdade. Gratiddo pela amizade sincera e pelo amor
de vocés.

As instituicdes e familias que fizeram parte deste estudo, acolhendo a mim e
aos meus colegas com todo carinho e respeito.

Enfim, a todos aqueles que fizeram e fazem parte da minha vida.



RESUMO

Linguagem de criancas com Sindrome de Down: relagdo com historico clinico

e adaptacéo parental ao filho

AUTOR: Diogo Ribas dos Santos
ORIENTADORA: Dra. Ana Paula Ramos de Souza

Esta dissertacdo teve como objetivo analisar o desenvolvimento da linguagem a
partir da avaliagdo fonoaudiol6gica de criancas com sindrome de Down e sua relagdo com o
tipo de abordagem terapéutica e com a adaptacdo parental a deficiéncia do filho. Tratou-se
de uma pesquisa transversal do tipo quantitativa, com andlise descritiva e estatistica dos
dados. Participaram da pesquisa 29 criancas na faixa etaria de 3 a 6 anos e suas maes,
avaliados em trés instituicdes clinicas que atendem essa populacdo em Santa Maria e
regido. Na coleta de dados foi realizada avaliacdo de linguagem por meio do teste
Avaliacdo do Desenvolvimento de Linguagem (ADL) com as criancas, por meio do qual
identificou-se a idade linguistica de cada crianca. Os pais responderam a Escala Parental de
Adaptacdo a Deficiéncia do Filho (EPAD). Dados séciodemograficos e das terapias
realizadas pelas criangas também foram obtidos junto aos pais e prontuarios das
instituicdes. Quanto ao tipo de terapia, classificou-se como instrumental as abordagens
comportamentais com foco exclusivo no dominio gramatical por meio de estratégias de tipo
estimulo-resposta-reforgo, e intervencéo estrutural as que abordavam o dominio gramatical
em cenas enunciativas com valorizagdo do dialogo durante o brincar. Os resultados
demonstraram ndo haver uma correlagéo estatistica entre o tipo de terapia e a adaptagéo
parental ou mesmo entre o desenvolvimento linguistico infantil e a adaptacdo parental.
Evidenciaram, no entanto, correlacao estatistica entre o tempo de terapia fonoaudioldgica e
a idade linguistica. Observou-se que ndo havia trabalho terapéutico sobre a adaptagéo
parental em funcdo da auséncia de suporte psicoldgico. A terapia que poderia impactar
sobre esse processo se centrada na familia, também ndo esteve presente no grupo
investigado. Esse fato evidenciou que os pais realizam adaptagdo parental & deficiéncia do
filho a partir de suas possibilidades individuais, sem o devido suporte das equipes. A
auséncia de diferenca entre os dois tipos de abordagens terapéuticas encontradas,
estrutural centrada na criangca com insercao da familia na sesséo e instrumental centrada na
crianca sem participacdo da familia, demonstrou que os dois tipos de abordagem sé&o
efetivos do ponto de vista gramatical no desenvolvimento linguistico das criancgas.

Palavras chaves: Sindrome de Down, Linguagem, Terapia de Linguagem, Adaptacéao
parental.



ABSTRACT

Language of Down Syndrome Children: relationship with clinical history and
parental adaptation to the child

AUTHOR: Diogo Ribas dos Santos
ADVISOR: Dra. Ana Paula Ramos de Souza

This dissertation aimed to analyze the development of language based on the speech and
language evaluation of children with Down syndrome and its relationship with the type of
therapeutic approach and the parental adaptation to the child's disability. It was a transversal
research of the quantitative type, with descriptive and statistical analysis of the data. Twenty-
nine children aged 3 to 6 years and their mothers participated in the study, evaluated in three
clinical institutions that serve this population in Santa Maria and region. In the data collection,
a language evaluation was performed through the Language Development Assessment
(ADL) test with the children, through which the linguistic age of each child was identified.
Parents responded to the Parental Scale for Adapting to the Child's Disability (PSACD).
Socio-demographic data and the therapies performed by the children were also obtained
from the parents and medical records of the institutions. Regarding the type of therapy,
behavioral approaches with an exclusive focus in the grammatical field were classified as
instrumental through strategies of stimulus-response-reinforcement type, and structural
intervention, which approached the grammatical domain in enunciative scenes with
valorization of the dialogue during the play. The results demonstrated that there was no
statistical correlation between the type of therapy and the parental adaptation or even
between the child's linguistic development and the parental adaptation. However, they
showed a statistical correlation between speech therapy and language age. It was observed
that there was no therapeutic work on the parental adaptation due to the absence of
psychological support. The therapy that could impact on this process is centered on the
family, but it wasn’'t present in the investigated group. This fact evidenced that parents
perform parental adaptation to the child's disability from their individual possibilities, without
the proper support of the teams. The lack of difference between the two types of therapeutic
approaches found, child-centered structural with family insertion in the session and child-
centered instrumental without family participation, demonstrated that both types of approches
are effective to promote grammatical domain in children language development.

key words: Down Syndrome, Language, Parental Adaptation, Speech-Language therapy.
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1 APRESENTACAO

O surgimento da linguagem marca o desenvolvimento cognitivo e social
da infancia. Embora a crianga em desenvolvimento tipico ndo fale durante o primeiro
ano de vida, sua interacdo com seus alocutérios usuais é fundamental para a
aquisicao da linguagem. Mesmo que o repertério de linguagem expressiva do bebé
seja limitado, seus pais percebem rapidamente a variacdo nos padrdes de choro,
vocalizacdo e no padrédo de balbucio, conforme a situacdo, e acompanham com
satisfacdo o surgimento de gestos, sons e suas combina¢cdes (PERISSINOTO,
2004).

Na visdo enunciativa, emergem mecanismos e estratégias que refletem
essa transicao de posicao da dependéncia discursiva do outro para a percepcao do
qgue sua fala causa no outro (primeiro mecanismo), emergéncia da capacidade de
estabelecer a co-referéncia e dominio da gramatica e, por fim, o estabelecimento de
uma posicao discursiva praticamente autbnoma em relacédo ao adulto (SILVA, 2009).
Nessa perspectiva, a sustentacdo enunciativa dada a crianca pelo adulto durante o
dialogo é fundamental para que ela se desenvolva.

Seja qual for a visdo tedrica de linguagem, ndo ha duvidas de que o
desenvolvimento da crianca € resultante da interacdo entre suas capacidades
potenciais e a influéncia de seu ambiente. Uma insuficiéncia ou inadequacédo das
interacOes sensoriais, afetivas e sociais pode ter como consequéncia um atraso do
desenvolvimento das esferas cognitiva, afetiva e relacional. A linguagem, enquanto
um dos aspectos do desenvolvimento infantil, pode sofrer os efeitos tanto de
aspectos biolégicos quanto das caréncias do ambiente. Tais caréncias podem
obstaculizar o desenvolvimento da linguagem e, quando severas, podem até impedir
a sua aquisicdo (DOMENECH, MULLER e NARBONA, 2005).

Nesse contexto cientifico de valorizacdo da aquisicdo da linguagem,
torna-se possivel vislumbrar a perspectiva terapéutica para promover o0
desenvolvimento da linguagem de pessoas portadoras de Sindrome de Down (SD).
Destaca-se que a linguagem é a principal porta de acesso para o conhecimento do
mundo, de si mesmo e dos outros, justificando o esforgo da ciéncia para contribuir
na superacdo das limitacdes impostas pela deficiéncia intelectual (TRISTAO e

FEITOSA,1998). Especificamente, na deficiéncia intelectual ocasionada pela SD,
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objeto desta pesquisa, ndo s6 as limitacdes bioldgicas da crianca em relacdo ao
funcionamento cerebral e corporal para aquisicdo da linguagem receptiva e
expressiva dificultam seu desenvolvimento, como também a ruptura em relacdo a
idealizacdo que os pais fizeram para um filho sem SD pode dificultar a sustentagcao
enunciativa fundamental ao processo de aquisi¢éo da linguagem (FRANCO, 2013).

O déficit ocasionado pela deficiéncia intelectual ndo € considerado uma
doenca ou um transtorno psiquiatrico, e sim, um ou mais fatores que causam
prejuizo das funcdes cognitivas que acompanham o desenvolvimento diferente do
cérebro (HONORA e FRIZANCO, 2008). Esta deficiéncia estad relacionada a
articulacdo entre a patologia diagnéstica, os impedimentos decorrentes dessa
patologia e 0s contextos ambientais dos quais a pessoa faz parte (AAIDD, 2002).

A deficiéncia intelectual € uma das mais frequentes, atingindo cerca de
1% da populacdo jovem (criancas e adolescentes) (VASCONCELOS, 2004). A
etiologia da deficiéncia intelectual refere-se a um quadro caracterizado por uma alta
e variavel expressividade e pela manifestacdo de uma grande gama de fendtipos,
desde sindromes genéticas conhecidas a caracteristicas ndo sindrébmicas e
desordens psicolégicas e/ou psiquiatricas (PEREIRA, 2014). Portanto, sabe-se que
a SD, é a causa genética mais conhecida de deficiéncia intelectual (CDC, 2006) e
com isso apresenta defasagens visiveis associadas ao atraso global do
desenvolvimento que essas criancas apresentam, afetando a cognicdo e a
linguagem e até mesmo o desenvolvimento motor em alguns casos por conta da
hipotbnia, caracteristica da sindrome.

O atraso na aquisicdo da linguagem de criancas portadoras de SD
constitui um dos desafios enfrentados pelos pais dessas criancas. Estudos
demonstram que a crianca com SD parece responder menos a qualquer estimulo
verbal ou ndo verbal do que criangcas com o desenvolvimento tipico, associando,
muitas vezes, dificuldades auditivas ao atraso na aquisi¢cao da linguagem (RANGEL
e RIBAS, 2011).

Do ponto de vista das reacfes ambientais a noticia do nascimento de um
filnho com SD, sabe-se que pode haver um forte impacto emocional, causando
sentimentos confusos nos pais. O processo de idealizacdo que ocorre antes do
nascimento de qualquer bebé, pode ser afetado pela noticia no periodo pré-natal ou

apos o nascimento do bebé.
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A parentalidade é constituida ao longo da gravidez, e se caracteriza pela
construcédo de uma imagem de um bebé perfeito, desejado, bonito e do qual tudo se
pode esperar. Essa idealizacdo tem também uma funcdo fundamental que € permitir
cuidar do bebé real e o desenvolvimento do apego logo apds ao nhascimento
(FRANCO, 2013). Com o nascimento do filho, o subsistema parental € formado. As
alteracOes sdo sentidas pelos pais em diversas esferas do cotidiano e eles devem
organizar-se para os primeiros cuidados ao bebé.

O nascimento de uma crianca sem deficiéncia pode gerar mudancas em
toda a estrutura familiar (BRADT, 1995). Melo (2000) revela que, no caso da
deficiéncia de um bebé ser identificada logo ao nascimento, esta familia podera se
deparar com as dificuldades da mulher exercer a maternidade e o pai a paternidade,
ja que eles esbarram em sentimentos de luto pela crianca esperada ou idealizada.
Dessa forma, por exemplo, sentimentos e cuidados mais simples, esperados da mae
para com seu filho, como olhar em seus olhos, segurar no colo, alimenta-lo,
conversar com ele, podem ser geradoras de intensa dificuldade tanto por limitacées
do bebé (deficiéncias fisicas, alteracdo de tébnus muscular) como pela confuséo
emocional vivenciada pela mae a partir do momento em que tem um filho com
deficiéncia.

O nascimento de uma criangca com SD em uma familia pode gerar
situacdes complexas e resultantes da falta de preparo e informacdo adequada para
lidar com os sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento (SILVA;
DESSEN, 2001). Embora cada familia seja Unica, uma experiéncia como o
nascimento de uma crianga com SD traz a necessidade de adaptacéo e reacdes que
se assemelham entre algumas familias. As expectativas da familia necessitam
serem revistas, pois se trata de uma situacdo inesperada, exigindo o ajuste as
mudancas de planos (CASARIN, 2003). Por isso, torna-se fundamental a
intervencao precoce para que 0s pais possam fazer o processo de luto do filho
idealizado e reidealizar o que nasceu (FRANCO, 2013).

Considerando tanto as dimensdes internas do psiquismo parental como
as de suporte do ambiente, os aspectos positivos e 0s constrangimentos, a situacao
deixa de ser vista como intrinsecamente negativa, para ser vista enquanto um
processo real e significativo de transformacdo quando ocorre a reidealizac&o
(DEMPSEY et al.,, 2009; TRUTE et al.,, 2010;TRUTE et al., 2012; RIEGER e
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MCGRAIL, 2013).

Portanto, fatores biolégicos e ambientais sdo possivelmente identificados
como associados a deficiéncia intelectual, os quais vao desde condi¢cGes genéticas e
infecciosas até condicBes precéarias de vida, negligéncia e abuso infantil. Estas
condi¢gbes sdo vistas como potenciais causas e/ou fatores de risco que, na maior
parte das vezes, possuem um efeito conjugado e, inclusive, cumulativo para o
quadro de deficiéncia intelectual (GURALNICK, 2005). Por este motivo, o estudo do
ambiente é fundamental para analisar a aquisi¢cdo da linguagem, pois a negligéncia
pode emergir em dificuldades parentais para sustentar intera¢ges linguisticas com o
filho. Tais aspectos também se apresentam como relevantes no cuidado da crianca
com SD.

A intervencdo precoce € uma abordagem terapéutica, que, em geral,
ocorre na idade de zero a trés anos, quando identificada uma deficiéncia ao
nascimento. Dos trés aos seis anos, a intervencédo poderia ser chamada de tardia,
mas ha autores como Franco (2015) que acreditam ter caracteristicas da
intervencao precoce, em funcdo de que nos casos de deficiéncia a evolucéo infantil
€ mais lenta e h& necessidade de facilitacbes terapéuticas comuns a idades
precoces até a entrada na escola.

Na realidade brasileira, em especial da cidade na qual esta pesquisa foi
realizada, a intervencdo precoce costuma ser multiprofissional. Dentre os
profissionais que integram esta equipe estdo o médico, o fisioterapeuta, o terapeuta
ocupacional, o psicologo e o fonoaudi6logo. Abordagens interdisciplinares e
transdisciplinares sdo mais raras, tendo em vista que apenas ha 12 anos comecou a
ser feito um trabalho de mudanca na formacédo dos profissionais por meio do nucleo
interdisciplinar em desenvolvimento infantil (NIDI) da Universidade Federal de Santa
Maria, grupo no qual se insere esta pesquisa.

Segundo Franco (2015) a intervencdo precoce deve ser centrada na
familia, pois um dos objetivos da mesma é favorecer o aperfeicoamento do vinculo
familia-bebé. Deste modo, as diversas oportunidades de estimulos sensoriais,
motores e cognitivos pode-se proporcionar ao bebé um desenvolvimento harménico
e que chegue o mais proximo possivel do desenvolvimento tipico considerando as
condi¢des de plasticidade neuronal (CONNOLLY et al., 1993; URZEDA; OLIVEIRA;

CAMPOQOS, 2009), preconizada pelos defensores da estimulagdo precoce, deveriam
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ser integradas em abordagens que levassem a familia oferecer um cuidado
suficientemente bom ao filho a partir de um processo de reidealizagcdo (FRANCO,
2013). Por isso, a abordagem defendida por Franco (2015) e pelo NIDI é de que
haja um olhar integral sobre o desenvolvimento da crianca atrelado ao
desenvolvimento familiar.

A intervenc@o precoce, seja, ela centrada na familia ou com foco na
crianca €, em primeiro lugar, um modelo ou forma de organizar as respostas e, em
segundo lugar, uma forma de abordar o desenvolvimento (FRANCO, 2015). A
comparacdo da eficacia dos diferentes tipos de programas de intervencdo tem
mostrado que aqueles que sao centrados no problema, ou na crianga com problema,
podem apresentar resultados baixos ou nulos, ao invés dos programas centrados na
familia, quando esta é chamada a exercer a sua acao parental de modo adequado
(MAHONEY, 2011).

Assim, o atendimento especializado direcionado a bebés e criangas de
até trés anos e que apresentam risco ou atraso no desenvolvimento global possibilita
suporte ao bebé no seu processo inicial de intercambio com o meio, considera 0s
aspectos motores, cognitivos, psiquicos e sociais de seu desenvolvimento. O mais
importante, no entanto, é que auxilie os pais no exercicio das fun¢des parentais,
porque ao fortalecer os vinculos familiares os pais poderdo fazer solicitagcbes que
sustentem o desenvolvimento infantil (BARBOSA, 1993; CONNOLLY et al., 1993;
URZEDA; OLIVEIRA; CAMPOS, 2009; OLIVEIRA; SOUZA, 2014).

Atualmente, o atendimento em intervencdo precoce também possui
carater promocional, na prevencao da instalacdo de sintomas psiquicos que
complicam o desenvolvimento do bebé. O publico acolhido nessa modalidade de
atendimento sempre foi o bebé diagnosticado com alguma questdo organica e a
abordagem terapéutica focava o desenvolvimento motor, a comunicacdo e a
inclusdo social que, normalmente, estava restrita a escolas especiais ou inclusivas
(PERUZZOLO, OLIVEIRA, FILHEIRO e SOUZA, 2015).

Diante do exposto, a tematica deste trabalho € andlise da evolucdo da
linguagem de criancas com sindrome de Down na percepcdo dos pais e ha
avaliacdo fonoaudioldégica e suas possiveis relacbes com o histérico clinico,
descrever o processo de adaptacdo parental ao filho. Acredita-se que o trabalho

podera trazer contribuices para pensar o aprimoramento de intervencdes, ja que a
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articulagcdo entre tipo e tempo de intervengdes sofridas, desenvolvimento da
linguagem e processo de adaptacdo parental poderd oferecer elementos para se
identificar fatores intervenientes na evolucdo das criancas e compreender a
realidade dos servigos investigados em Santa Maria e regido.

Para abordar o tema sera realizada uma revisdo sobre SD, abordagens
terapéuticas e o modelo conceitual de adaptacdo parental que embasou a pesquisa.
A seguir, sera exposta a proposicdo da pesquisa na Ultima secdo do primeiro
capitulo, e o método no segundo capitulo. Os resultados serdo apresentados na
forma de um artigo cientifico e a dissertagdo se encerra com consideracgdes finais,
nas quais sao realizadas algumas reflexdes sobre as implicagbes clinicas da

pesquisa.
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1.2 REFERENCIAL TEORICO

1.2.1 Sindrome de Down: Caracterizacdo e diagndstico
A SD foi descrita pela primeira vez, em 1866, pelo médico britanico John

Langdon Down, que detalhou as caracteristicas de uma doenca com a génese
alicercada em alteracdes genéticas, conceituando-a como mongolismo (PITETTI;
BAYNARD; AGIOVLASITIS, 2013). O termo “sindrome” significa um conjunto de
sinais e sintomas e “Down” designa o sobrenome do médico e pesquisador que
primeiro descreveu a associacdo dos sinais caracteristicos da pessoa com SD.
(BRASIL. MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

Desde 1959, quando foi comprovada a existéncia de um cromossomo
extra na constituicdo cromossémica dos individuos com SD, véarias foram as
descobertas sobre o seu quadro clinico, que € bastante conhecido, hoje (BRUNONI,
1999). A SD, portanto, € uma cromossomopatia, ou seja, € uma condi¢cdo que se
deve a trissomia do cromossomo 21, que é a presenca de uma copia extra, as vezes
total e s vezes parcial, desse cromossomo. E, portanto, uma condicdo de origem
genética; isto é, como estd presente desde o momento do nascimento, € uma
condicdo congénita. No entanto, em poucos casos, € uma condicdo hereditaria
(SUAREZ et al, 2019).

A SD se apresenta de trés tipos, dependendo de sua etiologia: trissomia
livre, mosaicismo e translocagéo. Destes, apenas a translocacdo tem componentes
hereditarios e afeta 3% dos casos de SD, enquanto a trissomia livre, afeta 95% dos
casos, nao é hereditaria. Além disso, de 3% dos casos produzidos por translocacao,
apenas 1/3 seria herdado dos pais, ou seja, apenas 1% dos casos de SD estédo
associados a heranca genética (SUAREZ et al, 2019).

Em relacéo os tipos de SD séo possiveis encontrar trés grandes categorias:
1)Trissomia Simples: A trissomia simples ou trissomia livre, também conhecida
como trissomia meibtica ndo-disjuntiva 21, € a forma mais comum de SD e é a
origem de 95% dos casos. Ocorre devido a um erro durante a formacdo dos
gametas, especificamente durante a fase de disjuncdo do material genético. A
disjuncéo é a fase da meiose em que dois cromossomos homélogos sédo separados
de modo a que o descendente de gametas, tem metade da informacao genética que

0s pais. Ja a ndo-disjuncao é um erro nesta fase; o par de cromossomos nao se
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separa e 0 gameta permanece com um cromossomo extra. A trissomia simples esta
associada a deterioracdo do material genético, principalmente devido a idade, mas
nao é hereditario. Em 15% dos casos, € transmitida pelo espermatozoéide e em 85%
pelos 6vulos.

2)Translocacao — também chamadas de transloca¢des Robertsonianas (rearranjos
cromossémicos com ganho de material genético), ocorrem entre 3 a 4% dos casos
de SD, é a segunda causa mais frequente dos casos. Esta forma de SD é devida a
um fragmento do cromossomo 21 sendo translocado e ligado a outro cromossomo,
mais frequentemente ao cromossomo 14 (SUAREZ, 2019), podendo ser de
ocorréncia casual ou herdada de um dos pais. A trissomia do cromossomo 21 neste
caso € identificada no cariétipo ndo como um cromossomo livre e sim translocado
(montado/ligado) a outro cromossomo.

3)Mosaicismo — detecta-se entre 1 a 2% dos casos de SD, é também de ocorréncia
casual e caracteriza-se pela presenca de uma ou duas linhagens celulares, uma
normal com 46 cromossomos e outra trissdmica com 47 cromossomos (BRASIL,
2013). Ocorre, por conta de um erro na divisao celular durante os estagios iniciais do
desenvolvimento embrionério. Este, produzido apés a fertilizacdo e ao contrario das
outras formas de sindrome de Down, nem todas as ceélulas do individuo terdo
cromossomo 21 extra, apenas as células descendentes das células embrionarias em
que ocorreu o erro. Por esse motivo, suas caracteristicas podem estar atenuadas,
nao se tornando tdo evidente a presenca da SD, essas pessoas desenvolvem graus
muito variaveis da condicao.

A SD, ou Trissomia do 21, é um distirbio cromossdémico relativamente
comum por conta deste mesmo cromossomo ser 0 menor de todo o cariétipo; desta
forma, a presenca de uma terceira copia deste se faz menos prejudicial se
comparada a outros cromossomos com maior conteido génico (MCNNES,
NUSSBAUM, WILLARD, 2002; BRASIL. MINISTERIO DA SAUDE, 2012). Portanto,
tal trissomia se torna a causa genética mais constante associada a deficiéncia
intelectual no mundo, acometendo um a cada 700 nativivos (PUESCHEL, 1990). No
Brasil, estima-se que ocorra um caso em cada 600 a 800 nascimentos (BRASIL,
2010), o que significa que nascem 8 mil bebés com SD por ano. A estimativa é de
que vivem no pais 300 mil pessoas que nasceram com a SD (FRASAO Y. DOWN,
2007).
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Com os avancos ginecolégicos, as gestantes podem, nos primeiros
meses de gestacgdo, garantir que o feto se desenvolva corretamente, acompanhar o
crescimento do futuro bebé e até detectar anormalidades como a SD na gravidez
(Asociacion Down Monterrey, 2019). O diagndstico pré-natal permite, durante a
gravidez, saber se o feto € ou ndo portador da SD. Este diagnostico tem varias
finalidades, dentre elas: evidenciar a presenca da sindrome no feto durante a
gestacdo, permitindo que seja dado aos casais preparo psicolégico, orientacdes
sobre conduta na gestacao e no parto, bem como cuidados pés-natais; fornecer uma
faixa de escolhas informadas a casais em risco de ter um filho com uma anomalia;
dar apoio e reduzir a ansiedade dos pais e possibilitar o tratamento pré-natal da
crianca afetada (NUSSBAUM, MCINNES, WILLARD, 2002). Esta rede de apoio
familiar no momento do diagnéstico se torna extremamente importante, pois
possibilitara os pais se relacionarem com o filho e ndo apenas com a sindrome.

A indicacdo mais comum para o diagnéstico pré-natal é a idade materna
avancada, ja que esta é condicdo de risco para se ter uma crianca com SD.
Ironicamente, a maioria dos fetos com SD néo é dado o diagndstico no periodo pré-
natal, porque séo filhos de maes com menos de 35 anos de idade, consideradas
jovens para a amniocentese e puncao das vilosidades corionicas de forma rotineira.
No entanto, com o desenvolvimento de testes “ndo invasivos”, essa realidade pode
mudar, jA que estes estdo se mostrando bons marcadores de risco para o feto.
Dentre os métodos ndo invasivos destacam-se a triagem do soro materno e o
diagnéstico por imagem. (WALD et al.,1997).

O diagnéstico por imagem ¢é feito principalmente baseado na
ultrassonografia e na ecografia, ambas evidenciam claramente mas-formacfes
congénitas. Um parametro util, em casos de SD, é a analise da translucéncia nucal,
a qual pode estar aumentada devido a um acumulo anormal de liquido na parte
posterior do pescoco fetal no primeiro trimestre. O diagndéstico por imagem nao é
confirmatdrio, pois a presenca de ma-formacéo congénita, ndo significa, por si s, a
existéncia de alteracdes cromossémicas (BARINI; STELLA; RIBEIRO, 2002). Os
procedimentos invasivos como cordoncentese, amniocentese ou biopsia das
vilosidades coribnicas séo utilizados para testes confirmatorios, os quais se baseiam

em andlises bioquimicas, cariétipo fetal ou até técnicas de reacdo em cadeia da
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polimerase (RCP), utilizando as células fetais coletadas (VERMA; MACDONALD;
LEEDHAM, 1998).

Portanto, a partir do exposto, vale ressaltar a existéncia de exames e
testes que estdo disponiveis, tais como, a amniocentese que € um teste preciso o
qual consiste em extrair uma pequena amostra do liquido amniético que envolve o
feto, este fluido contém as informagBes necesséarias para verificar a presenca de
alteracdes genéticas. O teste da NACE o qual é um teste ndo invasivo que analisa
as alteracdes cromossdémicas mais comuns sem colocar a gravidez em risco, pois é
feito extraindo-se uma amostra de sangue da mae, avancando esse resultado na
décima semana de gestacdo, e o teste de translucéncia nucal o qual o binbmio méae-
filho ndo estd em perigo, pois consiste em medir a espessura da dobra nucal e
verificar se esta entre os valores que poderiam supor uma indicacdo de anomalias
genéticas (SUAREZ, 2019). Deste modo, é possivel concluir que o teste esta
disponivel para todas as mulheres, independentemente da idade, elas decidem se
fazem ou ndo os exames e procedimentos disponiveis para identificacdo de algumas
das anormalidades cromossdmicas mais comuns, como a SD antes do nascimento
(FRIAS, 2016).

Até mesmo para leigos no assunto, a face do portador da SD é facilmente
identificada, sendo que, na literatura, ela € a mais tipica das sindromes descritas. O
rosto da crianca portadora da SD apresenta um contorno achatado devido,
principalmente, aos o0ssos faciais pouco desenvolvidos. As palpebras séo estreitas e
levemente obliquas; as orelhas sao pequenas. O pesco¢o pode ter uma aparéncia
larga e grossa (WERNECK, 1993).

Dentre as outras caracteristicas, é possivel observar que o paciente
apresenta cavidade oral de tamanho reduzido e alteragbes nos 06rgdos que
compdem o sistema estomatognatico, ocasionando disturbios fonoarticulatérios. A
hipotonia muscular provoca um desequilibrio de forcas entre os musculos orais e
faciais, alterando a arcada dentaria, dando um aspecto de projecdo mandibular e
contribuindo para que a lingua assuma uma posicéo inadequada. A respiracdo oral,
além de deixar a criangca mais suscetivel a infec¢des respiratorias, altera seu palato
e dificulta a articulagdo dos sons, sendo a fala um dos maiores problemas existentes
nestes individuos. As principais caracteristicas que os predispdem as dificuldades

com a fala s&o hipotonia e respiragao oral comuns em pacientes portadores da SD



24

(BISHOP; MOGFORD, 2002). Essas caracteristicas auxiliam no diagnostico clinico
da SD como aparece na Figura (1).

Exame segmentar Sinais e sintomas
Epicanto
Fenda palpebral obliqua
Olhos Sinofris
Nari Ponte nasal plana Nariz
ariz Eequeno
alato alto
Cabeca Boca Hipodontia
| Protusdo lingual
Forma | Braguicefalia
Fino, liso e de implantagao
Cabelo haixa

Peguena com lobo delicado

| Orelha Implanta¢do baixa
Excesso de tecido adiposo no
Pescogo Tecidos conectivos dorso do pescogo
Excesso de pele no pescoco
Térax Coragdo Cardiopatia
) Diastase do musculo reto
Abdome Parede abdominal abdominal
Cicatriz umbilical Hérnia Umbilical
| Prega palmar dnica
Superior Climodactilia do 5¢ dedo da
mao
Sisterna Locomotor Inferiar lllisté_ncia entre 12 e o 2% dedo
dopé
Tanus Hipotonia

Frouxiddo ligamentar
Déficit pondero-estatural

Desenvalvimenta Glohal | Deficit Psicomotor
| Deficit Intelectual

Fonte: (Committee on genetic of American Acodemy od Pediotrics, 2011, adaptado).

Figura 1- Caracteristicas para auxiliar no diagndstico clinico da Sindrome de Down

Pela diversidade da problemética encontrada nos pacientes com SD, é
necessario que os pais e os profissionais da saude atuem com muita atengdo no
sistema estomatognatico (SE), neste caso, no sentido de estimular as funcbes
fisiolégicas, sendo que, com o crescimento cranio-facial encerrado e a musculatura
aderida as bases Osseas, 0s resultados poderdo ser parciais. Faz-se necessario o
acompanhamento continuado, dedicado e precoce ao bebé, pois o individuo
portador da SD pode apresentar alteragdes significativas durante seu crescimento e
desenvolvimento, tanto em nivel organico e fisioldgico, como cognitivo (CARVALHO,
2003).

Na SD, desde o nascimento, sdo encontrados disturbios relacionados
com a comunicacao, principalmente, no que se refere a expressdo. A crianca
encontra dificuldade para sugar, deglutir, mastigar, controlar os movimentos dos

labios e da lingua e isto ocasiona atraso na articulacdo dos movimentos que
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compdem a fala expressiva. O trabalho terapéutico visa, nos primeiros anos de vida,
melhorar as fungdes de sucgédo, mastigacéo, degluticdo, respiracdo e fonacéo, que
atuam como pré-requisitos para a aquisicdo da fala. Esse trabalho de base torna-se
importante devido & hipotonia que a crianca apresenta (LEFEVRE, 1988).

As criangas com SD apresentam, de modo geral, atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor e variados prejuizos nas fungdes cognitivas
(SCHWARTZMAN, 2003), ou seja, apresentam deficiéncia intelectual em algum
grau, definida como incapacidade caracterizada por limitacdes significativas tanto no
funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo expresso em
habilidades conceituais, sociais e praticas (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities, 2010).

A integridade anatbmica e funcional do sistema auditivo periférico e
central, juntamente com o adequado estimulo das experiéncias auditivas é
determinante para a aquisicdo e desenvolvimento tipico da linguagem (AZEVEDO,
2011). Criancas com SD tém caracteristicas morfologicas que predispdem o
surgimento de alteracGes auditivas condutivas, pois apresentam estenose do meato
acustico externo, palato curto, estreitamento da nasofaringe e orofaringe, atraso do
desenvolvimento do sistema imunol6gico e malformacdes da tuba auditiva que é
mais cilindrica e estreita, podendo apresentar uma insergcdo anormal na nasofaringe.
Além disso, associado a hipotonia geral e a disfuncdo do musculo tensor do véu
palatino, que é responsavel por abrir e fechar a tuba auditiva, pode resultar em
colapso da tuba, ocorrendo pressédo negativa no local, causando desenvolvimento
de fluido na orelha média e otite média cronica (SEDREZ, SARAIVA, SOUZA, 2011).

A ocorréncia de otite média na infancia é preocupante, pois mesmo que a
perda auditiva seja leve e apresente um carater flutuante, pode interferir na
estimulagdo sonora do sistema nervoso auditivo central. Além do que, o fluido na
orelha média pode provocar ruido junto a céclea, distorcendo a percepcdo sonora e,
consequentemente, dificultando a percep¢cdo dos sons da fala (SANTOS et al.,
2001). As perdas auditivas podem comprometer o desenvolvimento das habilidades
auditivas em qualquer crianga. As criangas com SD, que representam a principal
causa genética da deficiéncia intelectual, podem ter um agravamento do
desenvolvimento da linguagem e sua expressao oral se tiverem alteracdes auditivas
associadas com o déficit cognitivo (CANONACO, 1998; LIMONGI, 2009).
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A literatura é concordante quanto a alta incidéncia de perda auditiva uni
ou bilateral em criancas com SD, que pode variar entre 60- 90% dos casos
(GIONGO; BALDIN; CANEDO, 2009; MORALES et al., 2006). Isto posto, que tanto
0S aspectos organicos que resultam em alteracdes estruturais as quais interferem no
desenvolvimento de criancas portadoras de SD, o foco de trabalho da fonoaudiologia
ao intervir em questdes de comunicagéo deve ter um olhar multifacetado, pois focar
somente nos aspectos que acometem a linguagem nao se restringem em analisar
somente questdes de estruturas e fungdes, pois somente isso ndo € o suficiente

para o desenvolvimento da linguagem tema da proxima secao.

1.2.2 Efeitos da sindrome de Down no desenvolvimento infantil e na linguagem

A linguagem representa um dos aspectos mais importantes a ser
desenvolvido por qualquer crianga, para que possa se relacionar com as demais
pessoas e se integrar no meio social. Individuos mais habeis na linguagem podem
comunicar melhor seus sentimentos, desejos e pensamentos. Desenvolver somente
habilidades motoras orais pode nao ser suficiente para que as criancas adquiram
linguagem, elas precisam compreender que 0s sons sao instrumentos utilizados na
comunicacdo e estes serdo os grandes elementos de motivacdo para que elas
empreguem seus esforgos com o intuito de aprender a articular os sons da fala, a
fim de permitir, ou garantir, a interacdo crianca-adulto, caracterizando sua funcéo
comunicativa e social. Estas trocas comunicativas propiciam a compreensao da
linguagem pela crianca, a atribuicAo de significado as suas emissfes, a
aprendizagem e o desenvolvimento cognitivo (WERNECK, 1993).

As praticas interativas permitem a crianca desenvolver suas habilidades
comunicativas, sendo possivel internaliza-las para, em outras situacoes, exteriorizar
sentimentos, desejos e ideias (TETZCHNER, 2009). Na deficiéncia intelectual seja
ela associada a SD ou nao, 0s prejuizos no comportamento adaptativo, que inclui as
habilidades de comunicacdo, levam a criangca ao desenvolvimento deficitario da
linguagem, sendo necessario lancar méo de recursos alternativos de comunicagéo
para promover situac¢des interativas (LUCKASSON et al., 2002).

O comprometimento intelectual manifestado nas pessoas com sindrome

de Down é claramente variado de um individuo para o outro, mas essa situagdo nao
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determina de maneira alguma uma referéncia de diferentes graus entre eles.
Quanto a comunicacao, € importante salientar que existem fatores primordiais para
que ela se efetive: a construcdo da linguagem e sua relacdo com as areas do
desenvolvimento humano (neuropsicomotor, cognitivo, emocional e social). Para que
ocorra a estimulacdo do desenvolvimento cognitivo e de linguagem é necesséria a
realizacdo de enfoques diferenciados em cada fase. Além disso, outras areas se
destacam e passam a ser prioridade conforme o desenvolvimento e crescimento da
crianca (MUSTACCHI, 2009).

A linguagem e a cognig¢ao tém importante relacdo com o desenvolvimento
infantil, baseada na perspectiva da neurociéncia (EDGIN, 2013). H& influéncia da
idade mental verbal e ndo verbal na flexibilidade cognitiva de criancas com SD
evidenciada pela correlacdo direta entre o desempenho verbal e a flexibilidade
cognitiva e entre o quociente intelectual e o desenvolvimento funcional e participativo
(YPSILANTI; GROUIOS, 2008; GRIECO et al., 2015). E necessario considerar as
inUmeras variaveis intrinsecas e extrinsecas que influenciam o desenvolvimento
cognitivo e linguistico, culminando na heterogeneidade do funcionamento pessoal
encontrada nas criangcas com SD (CAMPOS; ROCHA; SAVELSBERGH, 2010;
YODER et al., 2014). Autores tém apontado que o perfil neuropsicologico da crianca
com SD é caracterizado por falta de homogeneidade de desenvolvimento entre as
habilidades cognitivas e linguisticas com maior comprometimento da linguagem
(BELLO; ONOFRIO; CASELLI, 2014).

Na SD sao previstas alteracbes em atencdo, memoria, funcionamento
simbdlico, reconhecimento de regras gramaticais, habilidades de processamento
auditivo e visual, e possibilidade de comportamentos desajustados, que influenciam
diretamente o desenvolvimento lexical e habilidades de comunicacdo (YPSILANTI;
GROUIOS; 2008; RIHTMAN et al., 2010; ADAMSON et al.,, 2012). Quanto a
linguagem expressiva, esta estad relacionada ndo apenas a producdo oral das
palavras bem como a producdo de gestos, expressfes faciais e movimentos
corporais, entre os dominios da linguagem, este € o que mais apresenta defasagem
em casos de SD.

Além de atuar na construcdo da linguagem (ndo verbal e verbal), a
Fonoaudiologia segue as etapas de desenvolvimento da crianga e de sua interacéo

by

com o meio, visando a aquisicdo de uma fala clara e bem-articulada, dentro de
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limites possiveis colocados a partir das limitacBes biol6gicas que emergem em
decorréncia da SD. Busca incentivar a interagdo e a comunicagdo social,
contribuindo para o desenvolvimento de habilidades verbais, bem como orientando a
familia para as maneiras adequadas de estimulacdo a crianca portadora de SD
(DADA; ALANT, 2009). Esse processo de intervencdo fonoaudiol6gica objetiva o
ingresso da crianga na linguagem, aprimorando os aspectos da comunicagéo que se
encontram em defasagem por conta da SD.

Ressalta-se também, a importancia do trabalho a ser desenvolvido de
maneira que nao sejam focadas somente as questbes organicas da SD, mas
também as questbes de linguagem, e constituicdo psiquica que o fonoaudiologo
desenvolve ao trabalhar no ambito de intervencdo precoce e ou intervencdo a
tempo.

Em relacdo ao desenvolvimento da linguagem verbal, estudos apontam
que criangas com SD emitem as primeiras palavras com quatro meses de atraso em
relacdo a crianca com desenvolvimento tipico. Porém, ndo se verificou ainda,
diferenca na fase de aquisicdo de frases, que geralmente inicia-se com o uso de
palavras soltas, emitindo as primeiras frases com duas palavras. Entretanto, apés
essa fase, apresentam dificuldades crescentes na aquisicdo das regras gramaticais
e na construcdo de sentencas, podendo apresentar dificuldades articulatérias que
persistem na vida adulta (SCHWARTZMAN, 2003; BISSOTO, 2005).

Ha estudos que afirma que a crianca com SD tende a vocalizar e
balbuciar menos do que criancas com desenvolvimento tipico, apresentando
condutas primitivas ao manipular e manusear objetos sem uma determinada
finalidade. A linguagem é sempre descrita na literatura como a mais atrasada nas
criancas com SD, pois o desenvolvimento do vocabulario e de sintaxe (estrutural
frasal) € muito lento e dificil. A primeira palavra com sentido intencional referencial
comeca a aparecer ao redor dos 20 e 24 meses (com diferencas individuais), e as
primeiras frases aparecem por volta dos 3 e 4 anos de idade (MUSTACCHI,
2009). Segundo Rangel e Ribas (2011) haveria um atraso de ao menos quatro
meses que poderia abranger diferentes aspectos do dominio gramatical como a
fonologia, a sintaxe, seméantica e morfologia, bem como o dominio de regras
pragmaticas.

As abordagens terapéuticas centradas na crianga, com maior ou menor
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participacdo da familia em sessédo e que utilizam o didlogo ancorado no brincar
como foco de avaliagéo e da intervencao (OLIVEIRA, PERUZZOLO e RAMOS,
2013; FLORES e SOUZA, 2014; OLIVEIRA e SOUZA, 2014a,b) estdo ancoradas
em teorias que tomam a intersubjetividade como aspecto importante no
funcionamento de linguagem. Nesses estudos, o deslocamento da nocao de
subjetividade de Benveniste (1991) é utilizada para formular o conceito de
intersubjetividade como principio de avaliacdo da linguagem (CARDOSO, 2010).

Segundo Benveniste (1991), a subjetividade é entendida como a
capacidade do locutor para se propor como “sujeito”. Essa proposicdo como
sujeito tem como condi¢&o a linguagem. “E na linguagem e pela linguagem que o
homem se constitui como sujeito, porque sé a linguagem é fundamental na sua
realidade que € a do ser, o conceito de ego”. Diante disso, a linguagem s6 é
possivel quando cada locutor se apresenta como sujeito, remetendo a ele mesmo
como eu em relacdo a um outro tu (SILVA, 2009). Dessa maneira, pode-se
considerar o eu/tu como as auténticas pessoas em oposicdo a ele — a nado
pessoa. As pessoas eu/tu se caracterizam como categorias de discurso que so
ganham plenitude quando assumidas por um falante, na instancia discursiva.
Essa tomada € sempre (nica, movel e reversivel, representando a (inter)
subjetividade na linguagem (BENVENISTE, 1995).

Silva (2009) afirma que existem trés mecanismos enunciativos que

explicam a aquisicdo da linguagem infantil, conforme sintetizado no Quadro (1).
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@] primeiro mecanismo
enunciativo: as relacbes de
conjuncao eu-tu e de

disjuncéo eu/tu.

Segundo mecanismo
enunciativo: a semantizacao da
lingua e a construcdo da
referéncia pela diade (eu-tu)/ele

Terceiro mecanismo enunciativo: a
instauracdo do sujeito na lingua-
discurso.

I- Apresentacdo pelo eu de
estruturas sonoras indistintas a
partir da convocacéao do tu:

II- instanciacdo pelo tu de
estruturas rotineiras da familia
para 0 eu que preenche seu
lugar enunciativo com gestos e
verbaliza¢cBes

I solicitagBes do eu ao tu:

IV- reconhecimento do eu acerca
do efeito do preenchimento de
seu lugar enunciativo sobre o tu;

I — Nomeacdo déitica produzida
pelo eu na proximidade de um
referente;

II- comentarios e pedidos déitico
constituidos pela relacdo de
referéncia do eu e da co-referéncia
do tu face a presenca de um
referente;

Ill- marcacéo de posi¢cdo do eu no
discurso sobre o ele para o tu de
modo déitico e discursivo;

IV- repeticdo do dizer do tu no
discurso do eu;

V- reformulagcdo do eu sobre a
referéncia do tu (marcas de
reflexividade);

VI- combinacdo de palavras no
discurso do eu:

a) estrutura com palavras em
inversdo na frase;
b) estrutura com palavras

ordenadas na frase;

VII- ajustes de sentido entre eu e
tu:

a) repeticdo do eu diante do
ndo entendimento do tu;

b) ndo entendimento do eu
acerca do dizer do tu;

c) Retorno de forma néao-
especifica do dizer do eu com
forma especifica no dizer do tu;

I- Do aparelho de fungdes:
a) Através da intimacéo;
b) Através da interrogacéo;

- do aparelho de formas de
instanciacao do eu:

a) Uso do nés;

b) Oscilacdo entre terceira e
primeira pessoa;

c) Marca do eu no verbo;

d) Instanciagdo do nome;

e) Atualizag@o de referéncia ao

locutor com a forma pronominal eu;

[ll- Mecanismos de instanciacdo da
dupla enunciagéo pelo eu:

a) recuperacdo da alocugdo anterior
pelo eu através de indugéo do tu;

b) constituicdo do relato de acfes e a
posicdo do eu com o estabelecimento
de relacdo entre os tempos linguisticos
presente e passado;

c) constituicdo do relato de dizer e a
posicéo do eu:

c.1l) por projecdo do eu de nova
enunciacgao;

c.2) por retomada do eu de
enunciagao anterior;

d) simulacdo de eu de outra
enunciagao a crianga brincando com o
outro via lingua.

Fonte: Autores. Quadro 1- Mecanismos enunciativos (SILVA, 2009)

Na perspectiva enunciativa de Silva (2009), a subjetividade é vista como

uma propriedade da lingua cuja construcdo no bebé depende da sustentacéo

enunciativa que receber do adulto (SILVA, 2009). Por isso, o desenvolvimento de

linguagem esté apoiado nas condi¢cdes que 0s pais possuem para investir no dialogo

com seu bebé. Essa tarefa é facilitada em casos de desenvolvimento tipico, mas

precisara ser sustentada em casos de SD em um processo de intervencao precoce.

Nesta pesquisa, ndo se analisou especificamente o modo como o dialogo

se dava entre pais e filhos, pela impossibilidade de realizar as filmagens dos pais

com as criangas ou com as terapeutas. Utilizaram-se, no entanto, o conceito de

intersubjetividade e de sustentacdo enunciativos como referenciais tedricos para
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identificar na descricdo das cenas terapéuticas pelos pais o tipo de abordagem
terapéutica e classifica-la como centrada na crianga com uso do didlogo durante o
brincar ou instrumental do tipo estimulo-resposta-reforco centrada na oferta de

estimulos para producéo de fala.

1.2.3 Modelo Conceitual de Adaptacédo Parental a Deficiéncia do Filho

O nascimento de um filho ndo deve ser considerado um momento de
crise, mas sim um acontecimento na vida dos pais, normativo e previsivel, mas que
implica a necessidade de reorganizacdo e adaptacdo (BOSS, 2002; CANAVARRO,
2001; C. P. COWAN & COWAN, 1995; OLIVEIRA, CANAVARRO & PEDROSA,
2005). Pode-se dizer que o bebé preexiste ao nascimento, ou seja, a crian¢a chega
ao mundo com um lugar j& demarcado pelo desejo dos pais, de maneira simbdlica.
Dessa maneira, ele j4 existe no imaginario dos pais. Por essa razao, trata-se de um
bebé idealizado, pois ele é imaginado e muito investido em suas caracteristicas e
capacidades (LAPLANCHE, PONTALIS, 1988).

Quando nasce uma crianca com deficiéncia, a familia é atingida em sua
totalidade, abalada na sua identidade, estrutura e funcionamento. O processo de
desenvolvimento dessa familia, e a forma como os pais lidam com a crianga, tera
relacéo tanto com as suas qualidades quanto com 0s apoios que pode
receber. A familia € assim um todo ou uma unidade, em que o que afeta um, afeta
todos dos seus elementos (SELIGMAN, 1991). A carga emocional que se tem ao ter
um filho com alguma deficiéncia podera alterar e dificultar a relacéo entre os pais e 0
filho.

O nascimento de uma crianca portadora de alguma deficiéncia tem um
fortissimo impacto emocional na familia e nos elementos que a constituem, pois seu
curso de desenvolvimento fora profundamente afetado e alterado. Se néo levarmos
em conta o proprio processo evolutivo da familia, & medida que colocamos sobre ela
mais responsabilidade e exigéncias, podemos estar a agravar a sua situagao
emocional e a torna-la menos capaz de lidar com a sua crian¢ca. E ndo s6 com ela,
como com todos os elementos que constituem o sistema familiar (FRANCO, 2000).

Em relagdo aos pais da crianga diagnosticada com alguma deficiéncia, o

nascimento desse filho, representa a perda do filho idealizado, aquele sonhado e
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desejado. Desta maneira, para que o filho real venha a existir, passe a ser aceito e
acolhido, é preciso que os pais e a familia vivenciem o processo de luto do filho
idealizado (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008). Sendo assim, a descoberta da
deficiéncia de um filho pode ocasionar uma vivéncia traumatica, que modifica e
altera o nivel emocional de todos os integrantes da familia. Todo o processo de
reorganizagdo pelo qual a familia passa até aceitar a deficiéncia do filho fica
evidenciado na Figura (2), abaixo. Cada fase deste processo € visivelmente

importante para auxiliar na aceitacdo da nova constituicao familiar.

Idealizacao

Apoio social Resiliéncia
Pré-historia da
Vinculaao ‘ Crise Luto Re-idealizagdo
Bebé imaginario
Negacao § Beleza
Revolta T Capacidades
Raiva Pais e Maes Futuro
Culpabilidade funcionais e
Depressao técnicos

Figura 2- Modelo do processo de adaptagdo e desenvolvimento

No entanto, a histéria de qualquer crianca no seio familiar comec¢a muito
antes do seu nascimento, com lugar na imaginacdo, fantasia e pensamento dos
pais, anteriormente ao parto, sempre e quando estes sdo capazes de imagina-lo
(SA, 1996). Com o nascimento de uma crianca deficiente, a familia passa a lidar
com diversos desafios e contextos dificeis, situacdes que outros pais nunca
enfrentardo. Claramente, ndo é desejo de nenhuma familia ter uma crianga com
deficiéncia, mas sim o anseio de ter um/a filho/a que venha perfeito, com o desejo
de que cresca bem e feliz, no seio da vida familiar (REBELO, 2008). O desejo dos
pais € que o filho nasca e se desenvolva na sua totalidade e ao perceber que o filho

necessitara de cuidados especiais ao longo de toda a vida, tornara a relagéo
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familia/crianca fraca e fragil, tendo a necessidade de uma intervencdo com foco na
familia.

O processo de reidealizacdo impera pelo seu caracter fundamental,
dependendo de dois fatores essenciais: a beleza e a esperanca. A beleza pressupde
gostar, cativar fisica e psicologicamente, ver-se e rever-se no outro. A esperanca
impde-se numa dimensao temporal, visualizando o futuro e as ideias que com ele se
relacionam. Torna-se importante criar um contexto onde seja possivel o
desenvolvimento dos pais, em que os mesmos possam dizer que o seu filho € bonito
e que o seu filho tem um futuro (FRANCO; APOLONIO, 2009).

Os pais de criancas diagnosticadas com deficiéncia segundo Franco
(2015) s6 poderao reidealizar seu filho se pensarem nele na dimensédo estética, na
dimensado das competéncias e na dimensao das expectativas futuras. A chegada de
um filho com deficiéncia na familia gera um forte impacto emocional entre todos os
seus membros. Nao € apenas o desenvolvimento do filho que esta alterado, mas
também o curso de desenvolvimento da familia torna-se gravemente afetado e
disfuncional, pois tera que lidar com aquilo que ndo planejou, com o inesperado,
com o néo desejado (FRANCO; APOLONIO, 2009).

O planejamento de vida tracado pelos pais é desfeito, assim como, a
experiéncia de parentalidade que precisa ser refeita e ressignificada. A partir disso,
tanto os pais quanto os familiares, enfrentam um processo de superacdo, até o
momento no qual virdo a aceitar a crianca deficiente, propiciando um ambiente
familiar adequado para a incluséo desta crianca (SILVA; DESSEN, 2001). De acordo
com a nova realidade, 0s pais necessitam passar por um estagio de trés fases do
luto, isto €, assumir a demanda de uma crianca com as suas reais caracteristicas
(SILVA, 2009).

O luto ocorre em trés fases: a noticia sobre o diagndstico, o processo de
adaptacdo e a fase da apatia. Na primeira fase, a familia, ao tomar conhecimento
acerca do diagnéstico, manifesta uma reacdo de choque, seguida de raiva,
culpabilizacdo e negacdo. Na segunda fase comeca-se a aceitar e compreender a
deficiéncia. Na ultima, surge o desejo de ndo expressar 0s sentimentos, contudo
eles estdo presentes ou pelo vazio que ndo se sabe preencher ou pelos sentimentos
de mal-estar e de culpa (GOMES, 2008).
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No instante em que ocorre a descoberta sobre a deficiéncia, de um ou
mais integrantes da familia, diversas modificagcbes sdo provocadas na dinamica
familiar (OMOTE, 2003). Cada pessoa da familia desempenhara um papel singular
fundamental, ressignificando valores e padrbes que serdo fundamentais para o
desenvolvimento do filho (a) com deficiéncia (CHACON, 2011).

Franco (2015) destaca que, no processo terapéutico de criangcas com
deficiéncia, uma vez centrado na familia, € importante que a equipe interdisciplinar
ofereca suporte aos pais para facilitar o processo de reidealizacdo, embora ele seja
dindmico e dependa muito das condi¢@es individuais e histéria de vida de cada pai.
O autor destaca a importancia da atuacao profissional do psicologo seja em grupos
operativos ou em sessfes individuais para dar esse suporte ao exercicio da

parentalidade de modo a facilitar o desenvolvimento da familia.

1.2.4 Intervencéo Precoce e a tempo (atempada)

A intervencédo precoce difere da intervencédo a tempo, pelo fato dela ser
aplicada em casos onde existe um disturbio/patologia de base, por exemplo; a SD. A
intervencdo a tempo é quando ocorrem problemas funcionais ou atrasos no
desenvolvimento sem uma causa organica, por exemplo, em caso de risco psiquico,
o sofrimento psiquico, e o risco a aquisicdo da linguagem sem que exista uma
situacdo organica lesional (FRANCO, 2015).

Varias intervencdes bem sucedidas visam a conhecimento dos limites e
praticas como forma de impulsionar o desenvolvimento durante os primeiros 1.000
dias de vida da crianca que nasce com alguma alteracdo do desenvolvimento
(ABOUD E YOUSAFZAI, 2015; ENGLE ET AL., 2011; GRANTHAM-MCGREGOR,
FERNALD, KAGAWA, E WALKER, 2014). O conceito de intervencao precoce ou a
tempo foi precedido pelo conceito de estimulagcédo precoce, que tinha como foco a
necessidade de estimular a crianca de diferentes maneiras, seja instrumental ou
nao, colocando em acdo as suas capacidades motoras e sensoriais, de forma a
obter maior qualidade nesses dominios (FRANCO, 2007).

A identificacdo precoce das alteracdes no desenvolvimento da crianca
e/ou dos indicadores de risco, sejam elas organicas e/ou ambientais, possibilita uma

intervencdo oportuna (PEDROMONICO, 2003). O processo de intervencdo precoce



35

pode ser definido como uma medida de apoio integrado centrada na crianca e na
familia, por meio de agfes de natureza preventiva e habilitativa, designadamente do
ambito da educacdo, saude e acdo social, que permite assegurar condicbes
facilitadoras do desenvolvimento da crianca com deficiéncia ou em risco de atraso
grave de desenvolvimento e aperfeicoar as interagcbes familiares como suporte da
sua progressiva capacitacdo e autonomia face a problematica da deficiéncia
(DIARIO DA REPUBLICA, 1999). Estas definicdes envolvem trés conceitos
fundamentais de prevencdo: prevencdo primaria (evitar que as dificuldades
ocorram), prevencdo secundaria (melhorar as dificuldades das criangas com vista a
sua eliminacdo) e prevencao tercidria (melhorar e ndo permitir o agravamento das
dificuldades das criangcas com necessidades educativas especiais ja adquiridas),
para que, assim, melhorias na pessoa e no meio ambiente possam conduzir a uma
melhoria simultanea da qualidade de vida (BAIRRAO, 2006).

O objetivo da intervencdo precoce é a melhoria da qualidade de vida da
crianca e da familia. Contudo, os grandes objetivos na base de uma intervencdo
precoce sdo: criar as condi¢cdes facilitadoras do bom desenvolvimento e que
permitam eliminar ou diminuir o risco; facilitar a integragdo da crianca no meio
familiar, escolar e social e a sua autonomia pessoal, através da reducéo dos efeitos
de uma deficiéncia ou déficit; reforcar as boas relacdes e competéncias familiares
através da promocdo de uma boa base emocional de suporte; e introduzir
mecanismos de compensacao e de eliminacdo de barreiras (FRANCO, 2007).

A familia é o pilar bésico na estrutura da nossa sociedade, sendo o
contexto primario e fundamental no desenvolvimento e na socializagdo, onde
individuos de diferentes geracdes interagem e se influenciam mutuamente (CRUZ,
2005). A intervencao precoce, com foco na familia melhora a qualidade de interacéo
mae-crianca, indexada por afeto positivo (YOUSAFZAI et al., 2015).

Sabe-se que o primeiro ano de vida de um bebé é um periodo
particularmente sensivel no qual as experiéncias do mundo exterior ttm um efeito
crucial sobre o desenvolvimento da crianga, dada a sua grande plasticidade
(GOMES, 2008). Por isso, a importancia de a intervengdo precoce ser centrada na
familia, pois somente dessa maneira a crianca podera ser assistida na sua
totalidade, auxiliando a familia no cuidado e manejo com seu filho.

A participacdo dos pais € uma exigéncia dos programas de intervengao
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(LAMPREIA, 2007), ou seja, a terapia familiar numa intervengcao precoce inclui ndo
s6 a crianga com alguma deficiéncia, mas também os seus pais, irmaos e, quando
se justifica, os avos, tios e primos (PEREIRA, 2007). A intervencdo terd como
objetivo dirigir-se a todos os interlocutores que interagem com as criancas e que
possam auxiliar de maneira positiva ao seu tratamento, priorizando um ambiente
agradavel e de facil entendimento e aceita¢cdo as dificuldades que a crianga possa
apresentar.

A intervencdo centrada na familia €, em primeiro lugar, um modelo ou
forma de organizar as respostas e, em segundo lugar, uma forma de abordar o
desenvolvimento (FRANCO, 2015). E o trabalho com a familia e através dela que
permite obter efeito continuado e duradouro com a crian¢a nas suas qualidades,
comportamentos e vida mental.

Especificamente na atuagcdo do fonoaudidlogo em casos de SD,
considerando que o quadro clinico inicial € um atraso de aquisi¢cdo da linguagem,
estratégias de abordagem deste quadro sdo fundamentais no processo de
intervencdo precoce. As diferentes técnicas terapéuticas abrangem abordagens
mais instrumentais que buscam estimular a compreensao e producéo de fala por
meio de técnicas de tipo estimulo-resposta-reforco e as técnicas interativas, que
abordam a linguagem em cenas de brincadeira tendo o didlogo como forma de
ancoragem do desenvolvimento de linguagem infantil. Um trabalho classico de Cole
e Dale (1986) sintetiza as caracteristicas de ambas as abordagens, denominando a

instrumental como diretiva, conforme sintetizado no Quadro (2).



ASPECTOS
COMPARADOS

MODELO DIRETIVO

MODELO INTERATIVO

Posicdo da crianga frente
ao terapeuta

Crianca passiva

Crianca ativa

Foco terapéutico

Foco na correcdo da fala

Facilitar significado

Estratégia mais utilizada
para producédo

Imitacdo

Modelagem

Programacéao de
atividades

Programa com estimulos
pré-selecionados

Enfase no contexto natural

Forma de estabelecer
objetivos terapéuticos

Objetivos pré-
determinados

Obijetivos individuais

Estratégias de
aprendizado

Procedimentos de reforco
estruturados

Procedimentos de reforco
nao-estruturados

Producéo

Terapeuta inicia producgéo

A crianca é encorajada a
iniciar a producao

Taxa de fala da crianca
por sessdo

Taxa de resposta por
sessao é alta

Taxa de resposta por sessao
€ baixa

Sequéncia de atividades

Sequéncia e estrutura
terapéutica programada
previamente

Sequéncia e estrutura
terapéutica variada (livre)

Principios de
aprendizagem

Segue principios
operantes

Segue desenvolvimento
normal.
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Quadro 2- Comparacao de abordagens a partir de Cole e Dale (1986)

Portanto, na abordagem instrumental a crianga € menos ativa e néo
escolhe a atividade, pois ela é previamente estruturada pelo terapeuta para obter
progressos em habilidades gramaticais. Na abordagem interativa, ocorre uma forma
livre do brincar e segue o desenvolvimento normal.

Existe uma impressao, pela taxa de fala maior, que a diretiva € mais
efetiva para o dominio gramatical do que a interativa. No entanto, ela coloca a
crianca em situacdo passiva, o que pode ser desaconselhado para a construcao da
capacidade de dialogar, conforme se viu em trabalhos como o de Rechia (2009) com
criancas com apraxia de fala e risco psiquico, e o de Moro (2010) com criangas com
diagndstico de autismo e atraso na aquisi¢cédo da linguagem oral.

Ambas as autoras demonstraram sucesso no dominio progressivo
gramatical das criancas por meio de abordagens do dominio gramatical sustentada
no brincar livre, que nesta pesquisa sera denominada de centrada na criangca. Moro
(2010) adicionalmente afirma ter realizado de modo intenso um processo de

entrevista continuada com os pais para discussao da evolugdo comunicacional dos
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filhos e também escuta das angustias parentais.

Portanto, o mais préximo da definicho de Franco (2015) de terapia
centrada na familia no campo fonoaudiolégico seria atendimentos conjuntos de
crianca-pais (e até outros familiares) e realizacdo de entrevistas continuadas.
Destaque-se, no entanto, que ha limites na abordagem de questdes subjetivas dos
pais ao profissional de fonoaudiologia e que ainda que adote essa abordagem é
ideal que possua a parceria com profissional de Psicologia para lograr éxito em uma

sustentacao ao desenvolvimento familiar de modo adequado.
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1.3 Proposito da Pesquisa

Sabe-se que, historicamente, ha intervencdes na regido de Santa Maria
com bases epistemoldgicas distintas, que poderiam ser definidas em duas grandes
categorias: a estimulacdo precoce que, em geral, é realizada a partir de técnicas
instrumentais que visam fornecer estimulos motores, sensoriais entre outros, sem
enfocar a familia e os aspectos subjetivos; e intervencéo precoce gque leva em conta
0s aspectos intersubjetivos (bebé-pais e familia ampliada) e demais dimensdes do
desenvolvimento infantil de modo integrado.

Acredita-se que o tipo de intervencdo centrada na familia poderia ter
efeitos positivos na adaptacdo parental a partir da participacdo de uma equipe
interdisciplinar com a presenca de um profissional de psicologia dando suporte aos
pais e talvez isso pudesse permitir maior evolugdo de linguagem das criancas e
também desenvolvimento familiar. Deste modo, descrever as abordagens verificadas
na realidade atual de Santa Maria, apés 12 anos de mudanca na formacdo de
profissionais dentro das instituicdes de ensino superiores, sobretudo a Universidade
Federal de Santa Maria na formacao de fonoaudidlogos é aspecto motivador desta
pesquisa.

Outro aspecto interessante que justifica a pesquisa é verificar se ha
diferencas no dominio gramatical das criancas a partir de distintas abordagens.
Essas questdes, somadas a existéncia de poucos estudos cientificos no tema na
literatura nacional, justificaram a presente pesquisa.

Considerando tais fatores e hipéteses, o objetivo geral desta pesquisa é

analisar a aquisicdo da linguagem de criancas com Sindrome de Down,

considerando o histérico clinico e as dimensdes da adaptacdo parental ao filho.

Entre os objetivos especificos estao:

e Comparar a evolucao linguistica das criangcas quanto ao tipo de abordagens
terapéuticas;

e Descrever e comparar a adaptacdo parental frente ao tipo de abordagens
terapéuticas;

e Analisar a possivel relacdo entre adaptacdo parental e idade linguistica das

criancgas;
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Analisar a relacdo entre idade linguistica, idade cronolégica e tempo de
terapia fonoaudioldgica das criancas.
Analisar a relacao entre idade linguistica e variaveis sociodemograficas como

escolaridade parental e renda familiar.
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1.4 MATERIAIS E METODOS

1.4.1 Delineamentos da pesquisa

Trata-se de um estudo do tipo transversal, com abordagem quantitativa e
descritiva dos dados, no qual foram comparadas variaveis ligadas ao
desenvolvimento da linguagem de criangcas com SD, tipo de abordagem terapéutica,
tempo de intervencdo e adaptacdo parental, contando com avaliacdes

fonoaudioldgica e psicologica das criancas (POLIT; HUNGLER, 1995).

1.4.2 Considerac0Oes éticas

Esta pesquisa fez parte de um projeto mée intitulado, “Desenvolvimento
Infantil e sua relagdo com adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da
associacdo com aspectos sociodemograficos e oportunidades clinicas e
educacionais”, autorizado em novembro de 2018 no CEP/UFSM sob numero de
CAAE: 02235218.9.0000.5346.

Os pais ou responséaveis receberam esclarecimentos quanto aos objetivos
da pesquisa e, se estivessem de acordo com a participacdo, deveriam assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE- A) e o Termo de
Assentimento (TA) (APENDICE - B). Prevé a confidencialidade dos dados,
garantindo sigilo e privacidade dos sujeitos com a assinatura do termo de
confidencialidade (APENDICE - C). A coleta dos dados so6 iniciou ap6s a obtencao
desses termos.

O presente projeto atendeu a todas as normas éticas de conduta em
pesquisa com seres humanos, de acordo com as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos (Resolucdo 466/12 do

Conselho Nacional de Saude).
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1.4.3 Populacédo e Amostra

O caélculo do tamanho da amostra ndo foi realizado porque foi utilizada
uma amostra de conveniéncia, com diversas variaveis com base na crianca e na
familia, dificultando a definicdo de qual variavel basearia esse calculo. Portanto, foi
incluido no estudo um minimo de 31 participantes de ambos os sexos, com SD, na
faixa etaria de um ano a sete anos e onze meses, assim possibilitando a estimacéo
de proporcdes populacionais. Buscou-se, também, incluir o maximo de sujeitos na
faixa etaria investigada que estivessem disponiveis nos locais investigados, que
foram AssociacOes de Pais e Amigos de Excepcionais- APAEs da regido central do
Estado do Rio Grande do Sul, uma clinica-escola e uma associacao filantropica da
cidade de Santa Maria.

De acordo com o nimero de participantes que aceitaram participar deste
estudo, somente 29 criancas se enquadraram aos critérios de participacdo de um
total de 31 criancas coletadas. Os pais bioldégicos ndo puderam comparecer as
coletas, por isso a pesquisa de adaptacdo parental a deficiéncia- EPAD foi realizada
somente com as maes das criancas, totalizando 29 méaes. Os participantes foram
procurados em cidades do interior de Santa Maria e sempre que aceitaram participar
do estudo, receberam orientacdes de como seria executada a pesquisa.

1.4.4 Critérios de inclusao e excluséao

Foram incluidas criancas de ambos 0s sexos, Cujos pais ou responsaveis
tenham assinado o TCLE e a crianga o Termo de Assentimento (quando possivel
aplica-lo verbalmente), além de se enquadrarem nos seguintes critérios:

- Criancas portadoras de SD com idade entre 1 ano e criancas de até 7
anos e 11 meses, pois o instrumento permite avaliar criangas com idade superior a 6
anos e onze meses, idade limite do instrumento;

- Pais biologicos de criancas portadoras de Sindrome de Down.
e Critérios de exclusdo:

Foram excluidas criancas de ambos os sexos, portadoras de SD que

apresentarem deficiéncia visual, auditiva ou deficiéncia fisica que impedissem a
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resposta aos testes. Também foram excluidos pais que nao fossem os biolégicos em
funcéo do processo de idealizagdo que € prévio ao nascimento da crianca.

1.4.5 Procedimentos

- Contato com as instituicbes e com 0s sujeitos da amostra

As avaliacdes fonoaudioldgicas foram realizadas com as criangas que se
enquadraram nos critérios de inclusdo e que 0s pais/responsaveis e criangcas que
aceitaram a pesquisa, mediante assinatura do TCLE e do TA, nos locais que
aceitaram a participar da realizacdo da pesquisa.

Realizou-se entrevista inicial (APENDICE D), na qual foi avaliado o
histérico familiar e da crianca, quanto as varidveis socioecondmicas, se a crianca
recebeu ou nao intervencdo precoce e qual o tipo de abordagem terapéutica a
crianca foi submetida, e a partir deste objetivo, realizamos a analise das respostas,
onde se concluiu se estrutural centrada na crianca ou instrumental centrada na
crianga.

As criancas foram avaliadas pelo pesquisador quanto ao desenvolvimento
da linguagem por meio do instrumento de Avaliacdo do Desenvolvimento da
Linguagem-ADL (MENEZES, 2003) (ANEXO 1). O ADL é uma escala construida para
identificar alteracbes na aquisicdo e desenvolvimento da linguagem por causas
diversas. Sua administracéo € individual e avalia os dominios receptivo e expressivo
da linguagem a partir de seis meses inferiores a sua idade cronoldgica. Se a crianca
Nao conseguisse realizar a atividade correspondente com essa idade, era realizado
um rastreio com protocolos de idade inferior a dela, dando, assim, a possibilidade de
a crianca participar da avaliacdo e com isso identificarmos em que idade linguistica a
crianca estava.

O ADL foi selecionado entre os instrumentos disponiveis na literatura
nacional para avaliar os aspectos linguisticos, por ser um teste validado para o
portugués brasileiro, embora ndo avalie aspectos pragmaticos nem possua
concepcao enunciativa. Ele foi o Gnico instrumento encontrado compativel com a

faixa etaria da pesquisa e acessivel ao pesquisador, ja que o teste Bayley Il ndo
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estava disponivel no grupo de pesquisa e exigia formacgéo invidvel no momento da
pesquisa.

Embora haja alguns testes como a avaliacdo pragmatica do ABFW
(ANDRADE et al., 2000) e o Protocolo de observacdo (HAGE e ZORZI, 2004)
comportamental que podem analisar a linguagem espontéanea infantil pudessem ser
Gteis & pesquisa, 0S mesmos nao inserem o0s comportamentos dos adultos e,
especificamente o ABFW, exigiria filmagens que nao foram disponibilizadas na
amostra estudada por alguns pais e terapeutas. Por isso, optou-se por um teste
padronizado que permitisse aferir uma idade linguistica, embora restrito ao dominio
gramatical, e assim, padronizasse a avaliagéo de todas as criangas a partir do olhar
do pesquisador.

Os pais foram avaliados por meio da Escala Parental de Adaptacdo a
Deficiéncia do Filho (EPAD) (FRANCO, 2016), que identifica o processo de
adaptacdo parental a deficiéncia, por meio de uma avaliacdo individual. Pode
investigar os efeitos de programas e praticas de intervencéo; testar o valor dos
construtos que compdem o modelo; estudar a ligacdo das variaveis que compdem o
modelo com outras de natureza psicolégica, psicossocial ou demografica.

A estrutura geral da EPAD é constituida por um total de 60 itens. Estes itens
estdo agrupados em 10 dimensdes, cada uma delas constituida por 6 itens. As
dimensdes sdo: Desenvolvimento (apontam desenvolvimento dos pais rumo a
adaptacao), Reidealizacdo (forma de investimento emocional a partir das dimensfes

estética, capacidades e futuro). Outras dimensdes sdo analisadas como o suporte

(recursos internos como Resiliéncia e externos como Apoio social). H4 também itens
relacionados ao passado ou ndo adaptacdo que abordam a ligacdo dos pais a
idealizacdo do filho imaginado na gravidez, o modo como os pais estdo dominados
pelo impacto do diagndstico, podendo estar dominados por sentimentos de
depressao, culpa, e absorvidos pelas questdes praticas do dia a dia de modo a

terem funcionalidade, cujos itens estéo identificados no quadro 3.




N° | Descricdo ltem Dimensao
avaliada

1 Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a) Estética

2 Sinto orgulho de que as outras pessoas o(a) conhecam Estética

3 Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das capacidades do | Capacidades
meu filho(a)

4 Reconheco as competéncias do meu filho(a) Capacidades

5 O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender Futuro

6 Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o maximo de | Futuro
capacidades

7 Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste e | Depresséo
deprimido

8 A minha vida perdeu o sentido Depresséo

9 Sempre que me lembro, de quando me deram o diagndstico, fico | Diagnéstico
Nnervoso ou ansioso

10 | Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a) tinha uma | Diagndstico
deficiéncia

11 | Tenho de ser forte para ajuda-lo(a) Resiliéncia

12 | As limitagBes dele(a) me ddo forcas para enfrentar a situacao Resiliéncia

13 | Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a) Idealizagéo

14 | Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me sinto muito | ldealizacao
triste

15 | Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar a situacdo | Funcionalidade

16 | A minha principal funcdo é ganhar dinheiro para sustentar o meu | Funcionalidade
filho(a)

17 | Acho que a culpa da situacdo do meu filho(a) € da minha mulher/ | Culpa
marido

18 | Acho que a culpa é da equipa médica Culpa

19 | A minha familia tem sido de grande ajuda Apoio Social

20 | O meu marido/mulher tem sido de grande ajuda Apoio Social

21 | Independentemente do que as outras pessoas pensam, eu acho o | Estética
meu filho(a) bonito(a)

22 | Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas sobre | Estética
ele(a)

23 | Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de alegria Capacidades

24 | Nao consigo identificar nele(a) qualidades que sejam Uteis a ele(a) | Capacidades
ou a mim

25 | Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer Futuro

26 | O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e os técnicos possam | Futuro
Ihe dar

27 | Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por causa da | Depressao
situacao dele(a)

28 | Me sinto esgotado(a) e sem forcas Depressao

29 | O diagnéstico dele(a) me ajudou a ajustar o meu comportamento e | Diagndstico
expectativas

30 | Teria sido melhor ndo saber o diagnéstico Diagnéstico

31 | Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a encarar melhor | Resiliéncia
o futuro

32 | Nunca pensei ser téo forte como tenho sido para cuidar dele(a) Resiliéncia

33 | O nascimento dele(a) foi uma grande desilusdo Idealizacdo

34 | Preferia que ele(a) ndo tivesse nascido Idealizacdo

35 | O meu filho(a) me d& muito trabalho com transportes, alimentagcéo e | Funcionalidade
higiene.

36 | Penso que ndo dou ao meu filho(a) o que ele(a) precisa Funcionalidade

37 | Acho que a culpa da situagcdo do meu filho(a) é minha Culpa
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38 | Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a) Culpa
39 | N&o tenho tido a ajuda de ninguém Apoio Social
40 | Os meus amigos tém sido de grande ajuda Apoio Social
41 | Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos Estética
42 | N&o gosto que as pessoas o(a) vejam e comentem Estética
43 | Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas Capacidades
44 | H& outras criangas com menos capacidades que parecem mais | Capacidades
felizes
45 | Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissao Futuro
46 | Penso que o meu filho(a) ndo pode vir a ser feliz Futuro
47 | Sinto muitas vezes vontade de chorar Depressdo
48 | Tenho dificuldade de dormir Depressdo
49 | Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o diagnéstico Diagnéstico
50 | Ter um filho(a) com deficiéncia também tem muitas coisas boas Diagnéstico
51 | Desde qgue o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e infeliz Resiliéncia
52 | Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a) Resiliéncia
53 | Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a) Idealizacéo
54 | Se ele(a) tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter qualquer | Idealizacédo
deficiéncia
55 | Vale a pena fazer sacrificios por ele(a) Funcionalidade
56 | Sinto que néo sei cuidar do meu filho(a) adequadamente Funcionalidade
57 | Estou sempre lembrando de quem é a culpa pela deficiéncia dele(a) | Culpa
58 | Se vivéssemos em outro pais o meu filho(a) néo teria as dificuldades | Culpa
gue tem
59 | Tenho recebido muita ajuda dos servicos, instituicdes e profissionais | Apoio Social
60 | Me sinto sozinho(a) no cuidado do meu filho(a) Apoio Social

Quadro 3- itens e dimensdes da Escala de Adaptacéo Parental a Deficiéncia
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As opcbes para a escala de likert na atribuicdo de valores aos itens

investigados sao: 1 - discordo totalmente; 2 - discordo, 3 - ndo discordo, nem

concordo; 4 - concordo; e 5 - concordo totalmente, quando as dimensfes sdo de

Desenvolvimento. Na subescala do Passado/N&o adaptacao, esta escala € invertida

e o valor discordo totalmente recebe pontuacdo 5, discordo 4, ndo discordo nem

concordo mantém o 3, concordo 2 e concordo totalmente 1.

A seguir apresentamos fluxograma resumo da coleta, considerando o passo

1, relativo aos procedimentos gerais de acesso aos sujeitos, e 0 passo 2, relativos a

coleta propriamente dita.



. consulta ao local para ver

viabilidade da pesquisa

= Subimissdo do projeto
- na Plataforma Brasil;
- Aceitagdo do projeto;

- Aceitagdo do projeto
no CEP-UFSM

-Contato com as
- institui¢Ges;

- aceite das instituicoes

- Selegdo dos sujeitos;
- sele¢do dos instrumentos;

2. avaliagGes com pais e

criangas

-Entrevista com pais e aplicagao
da EPAD

-Triagem das criangas
-Avaliagdao ADL

-Analise dos resultados;

Numero disponivel para
pesquisa=29 pais e criancas

Figura 3- Fluxograma: Roteiro de coleta da pesquisa
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1.4.6 Procedimentos de analise

Encerrada a etapa da coleta das avaliagdes, foi criado um banco de dados em
Excel com a idade linguistica de cada crianca, tipo de abordagem terapéutica
utilizada no periodo de intervencdo precoce, dados relacionados ao protocolo que
avalia a adaptacdo a deficiéncia do filho. Os resultados obtidos nesses testes e na
entrevista inicial, foram organizados em tabelas a partir de dados ordinais (escore) e
nominais (Estrutural centrada na crianca e instrumental centrada na crianca). As
variaveis analisadas foram:
» ldade linguistica;
» Tipo de terapia: Estrutural centrada na crianga e instrumental centrada na
crianca;
» Tempo de terapia fonoaudioldgica;
> Descricdo de dados sociodemogréaficos como idade da crianca e dos pais,
escolaridade e renda familiar;

» Analise da soma geral e por dimensdes da EPAD.

A variavel tipo de terapia foi definida a partir da analise dos prontuérios e na
entrevista com os pais, onde foi investigado o histérico terapéutico de cada paciente.
Foi possivel definir duas abordagens que eram as mais utilizadas durante o inicio do
tratamento, abordagem estrutural centrada na crianca e instrumental centrada
na criancga. A partir das analises realizadas, foi possivel observar que em todas as
abordagens utilizadas o foco era a crianga, em alguns momentos com a presenca
dos pais e em outros momentos predominava o contato paciente/terapeuta.

Na abordagem estrutural centrada na crianca o que predominava era o
desenvolvimento da linguagem a partir do dialogo em meio a atividades ludicas, sem
uma estruturacdo direcionada ao ensino especifico de regras gramaticais. Nesta
abordagem, o trabalho orofacial era realizado por meio de brincadeiras no espelho e
também na orientacdo familiar quanto ao processo de alimentagéo.

Na abordagem instrumental, observam-se comportamentos de tipo estimulo-
resposta, com reforco positivo, para estimular aspectos articulatorios ou de
vocabulario ou morfossintatico em que a repeticdo de palavras com uso de figuras e

jogos escolhidos pelo terapeuta se dava em sessfes sem a presenca dos pais. Do
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mesmo modo, 0s exercicios orofaciais eram estruturados frente ao espelho e eram
feitas massagens e abordagens mais diretas orofaciais pelo terapeuta na cavidade
oral da crianca.

A partir dos dados obtidos nas avaliagbes realizadas neste estudo foi
executada uma interpretacdo quantitativa dos dados que confrontou o diagnostico
por meio do instrumento de linguagem o qual foi utilizado pelo fonoaudidélogo, autor
deste estudo. Ja a avaliacdo psicoldgica foi realizada pela doutora Angélica Dotto,
pois 0 instrumento fazia parte de sua tese de doutoramento, nos 29 casos
estudados, considerando as respostas das maes, e dos dados sociodemogréficos
como renda e escolaridade dos pais. Os dados coletados foram armazenados em
uma planilha eletrénica do tipo Excel e convertidos para os aplicativos
computacionais STATISTICS 9.1 e PASW 17.0, de acordo com a andlise necessaria
gue versou comparagfes para aspectos nominais (tipo de terapia) e correlagdes
para aspectos ordinais (demais variaveis).

Na analise qualitativa dos dados, na percepcdo dos pais, cerca de 80%
observavam e reconheciam o atraso referente ao desenvolvimento linguistico das
criancas. A partir da fala dos pais foi realizada a aplicacdo da avaliacdo do
desenvolvimento da linguagem (ADL) a qual identificou a existéncia ou ndo de um

atraso no desenvolvimento da linguistico.
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2. RESULTADOS

Este capitulo apresenta os resultados na forma de um artigo cientifico que foi
encaminhado ao periodico, Revista Saude e Pesquisa.

2.1 Titulo do artigo: A linguagem de criancas com sindrome de Down: relacdo com
variaveis sociodemogréficas, abordagens terapéuticas e adaptacdo parental a
deficiéncia do filho

Resumo

Introducéo: este estudo aborda o desenvolvimento da linguagem em criangcas com
Sindrome de Down, relacionando-o a variaveis sociodemograficas, abordagens
terapéuticas e a adaptacao parental a deficiéncia do filho com Sindrome de Down e
sua relacdo com abordagens terapéuticas. Objetivos: Comparar o desenvolvimento
de linguagem de criancas com sindrome de Down e a adaptacdo parental de pais a
deficiéncia do filho considerando distintas abordagens terapéuticas em
Fonoaudiologia. Metodologia: Compreendeu um estudo transversal quantitativo,
com 29 criancas com Sindrome de Down da faixa etaria de 3 a 6 anos que foram
avaliadas quanto a linguagem. Suas maes responderam a Escala de adaptacao
parental a deficiéncia do filho, além de terem sidos coletados os dados sobre
abordagens terapéuticas fonoaudiologicas e aspectos sociodemograficos familiares.
Resultados: Na amostra estudada, de baixa escolaridade e renda, observou-se a
presenca de abordagens centradas na crianga de tipo instrumental e estrutural, esta
com insercdo da familia na sesséo. Foi considerado estatisticamente significativo
em p <0,05. Houve correlacdo estatistica entre idade linguistica e tempo de terapia
fonoaudiologica. A adaptacdo parental e suas dimensdes nao estiveram
correlacionadas com as variaveis investigadas. Conclusdo: Nao houve efeitos das
abordagens terapéuticas na idade linguistica e na adaptacdo parental. A
escolaridade e renda dos pais também ndo impactaram na idade linguistica da
amostra.

Palavras-chave: Sindrome de down. Adaptacao parental. Linguagem.
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Abstract

Introduction: This study deals with the development of language and parental
adaptation to the child's disability in children with Down syndrome and its relation
with therapeutic approaches. Objectives: This study analysed the language
development in children with Down syndrome, relating it to sociodemographic
variables, therapeutic approaches and parental adaptation to their child's disability..
Methodology: In a quantitative cross-sectional study, 29 children with Down
Syndrome in the age range of 3 to 6 years were evaluated for language and their
mothers answered the Parental adaptation scale to the child's disability, as well as
data on speech-language therapy approaches and sociodemographic aspects
relatives. Results: In the sample studied, low schooling and income, we observed
the presence of approaches focused on the child of the instrumental and structural
type, this with family insertion in the session. There was a statistical correlation
between language age and time of language therapy. The parental adaptation and its
dimensions were not correlated with the variables investigated. Conclusion: There
were no effects of therapeutic approaches on language age and parental adaptation.
Parents' schooling and income also did not impact the linguistic age in this sample.

Key words: Down Syndrome, Language, Parental Adaptation
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Introducéo

E de conhecimento publico, no campo das ciéncias da saude, que a
Sindrome de Down (SD) é um disturbio genético e metabdlico causado por uma
alteracdo cromossdmica do par 21, que ocorre por translocagdo ou mosaicismo. Em
geral, a SD é associada a uma variedade de atrasos e prejuizos nas areas de
desenvolvimento social, linguagem, autonomia, cognicéo e area psicomotora’.

Entre as alteracdes que acompanham a SD estdo as de linguagem, tanto em
funcdo das condic¢des biolégicas da crianca, quanto em funcéo de dificuldades com
as trocas com o ambiente. Sabe-se que, para que ocorra 0 desenvolvimento da
linguagem oral, a crianca precisa ter condicdes estruturais, emocionais e ambientais
favoraveis®. Os pais possuem questionamentos acerca das possibilidades de seus
filhos conseguirem se comunicar por meio da modalidade oral, ja que comumente ha
um atraso no processo de aquisicdo, em que a compreensdo e expressao de
mensagem, para construir e formular ideias, socializar comunicativamente com
outros, refletir e solucionar problemas® podem estar afetadas. O processo de
aguisicdo abrange os dominios receptivo (decodificacdo que permite mapear as
imagens acusticas em significado) e expressivo (que se relaciona ao processo
inverso de codificacéio)?. Esses processos fazem parte de avaliagdes do dominio
gramatical da linguagem. Ja o processo de semantizacéo da linguagem, ou seja, seu
uso efetivo na comunicacdo com interlocutores é avaliado por abordagens
enunciativo-discursivas que requerem um olhar qualitativo e singular do dialogo®.
Nesta perspectiva, a relacdo entre dominio gramatical e processo de semantizacdo
da lingua se d& por meio de uma hip6tese de funcionamento de linguagem que
relacione o desenvolvimento infantil (dimensdes psicoafetiva e cognitiva ndo verbal)
as possibilidades linguisticas abordadas no dialogo entre a crianca e seu familiar,
porque se entende que as condicbes de sustentacdo enunciativa do familiar a
crianca sd@o fundamentais no processo de aquisicdo da linguagem®. Essas
diferencas estao projetadas em abordagens mais instrumentais voltadas ao treino de
habilidades e abordagens estruturais centradas na atividade espontanea do brincar
infantil e tomando o diadlogo como unidade de analise*®.

Ha uma variedade de fatores protetores e de risco materno, infantil, familiar
e ambiental que influenciam o desenvolvimento da linguagem; por exemplo, o tempo
de permanéncia com a crianca, renda disponivel e capacidade psicoldgica e social’.
A relacdo dos pais com o filho é um fator importante para pensar a aquisicdo da
linguagem. Por isso, uma reflexdo sobre os modos de intervencéo precoce junto a
criangas com e sem problemas biolégicos é fundamental para pensar possiveis
facilitadores para a aquisicdo da linguagem. Isso € especialmente importante
qguando o filho idealizado no periodo pré-natal ndo é o filho que nasceu, como no
caso de criancas com Sindrome de Down®.

A familia, na sua totalidade, acaba sofrendo frente ao diagndstico de se ter
um filho com alguma deficiéncia ou sindrome, o que pode gerar instabilidade,
frustracdo e perda de motivacao por parte dos pais. Os pais de criangas com SD
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enfrentam uma variedade de desafios ao longo da vida de seus filhos®. Adaptar-se a
nova realidade é dificil para a familia, porém o processo de adaptacdo comeca a se
fazer presente a partir do momento em que a familia entende que existe uma crianca
com necessidades especiais e que precisa ser cuidada. Para tanto, serd necessério
fazer o luto do filho idealizado e lidar com o filho real, por meio de uma
reidealizacdo. Essa reidealizacdo ocorre a partir das trés dimensfes fundamentais
para o processo de vinculacdo dos pais para com o bebé: estética, de competéncia
e do futuro®%*?,

A dimensado de estética traz caracteristicas fisicas de semelhancas que a
crianca apresenta com os pais e ou familiares. Apesar das alteracdes que a crianca
pode apresentar, 0Ss pais passam a enxergar nao somente as caracteristicas da SD,
mas também possiveis semelhangas com seus familiares. Essa dimenséo ajuda os
pais a entenderem que, independentemente das limitacbes, seu filho nasceu e
precisa de alguém que o cuide, ame-0 e 0 veja como integrante da linhagem familiar.

Ja a dimensado de competéncia carrega consigo que o bebé, o qual nasceu
com alguma limitacdo, seja competente, pleno de capacidades que correspondam
as expectativas e valores dos pais apesar de suas condi¢des® %,

A dimensao de futuro ajuda os pais a imaginarem um futuro para essa
crianga, que, apesar de ter uma limitacdo (cognitiva, motora, ou sensorial), podera
ser uma pessoa com alguma funcionalidade, que os deixaré felizes® 1%,

As dimensfes de suporte apoio social, resiliéncia, diagnéstico, depressao e
culpa, também compdem o quadro e as etapas do desenvolvimento da adaptacao
parental em relacdo aos pais de criancas com deficiéncia e podem ser pensadas nos
casos de SD*!'!. Sabe- se que quanto maior o suporte social, a resiliéncia dos pais
e menores a culpa e a depressdo, melhores serdo as condi¢cdes familiares para
cuidar de seus filhos com deficiéncia e melhor sera a adaptacéo parental a ele®*3,

Considerando tais aspectos, 0s objetivos desta pesquisa foram comparar o
desenvolvimento de linguagem de criangas com sindrome de Down e a adaptacéo
parental de pais a deficiéncia do filho, considerando distintas abordagens
terapéuticas em Fonoaudiologia.

METODOLOGIA

Este estudo faz parte do projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
de instituicdo de ensino superior de cidade de porte médio do Rio Grande do Sul,
sob numero do CAEE: 02235218.9.0000.5346. O mesmo respeita as normas e
diretrizes regulamentadoras para pesquisa com seres humanos que estdo na
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, prevendo a confidencialidade
dos dados, garantindo sigilo e privacidade da identidade dos sujeitos, por meio da
assinatura do Termo de Confidencialidade e do esclarecimento dos objetivos e
procedimentos a familia que assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
apos terem aceitado participar da pesquisa. As criancas foi perguntado se aceitariam
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fazer as testagens por meio do termo de assentimento ja que as mesmas nhao
sabiam ler ou escrever.

Desenho e Participantes

Esta pesquisa, de carater transversal e quantitativo, com analise descritiva e
estatistica dos dados, foi realizada em locais que atendem criancas com SD entre 3
e 7 anos de idade, na regido central do Rio Grande do Sul, considerando a
localidade do interior da cidade sede deste estudo. Fizeram parte 29 criancas, 17
meninos e 12 meninas, na faixa etaria indicada e suas maes bioldgicas. Os pais ndo
participaram da pesquisa, jA que para avaliar o processo de reidealiza¢do € preciso
que tenha havido o processo de idealizacdo no periodo pré-natal. Foram excluidas
da pesquisa criangcas que possuiam outras comorbidades como autismo, deficiéncia
visual, entre outras, que impedissem a avaliacdo de linguagem.

Procedimentos de Coleta

Os procedimentos de selecdo da amostra incluiram o aceite da instituicao, o
contato com o prontuario da crianca para coleta de dados séciodemogréfico e
histérico terapéutico, uma entrevista com os pais na qual esse histérico foi melhor
detalhado por meio de um roteiro de questdes que visavam identificar quais terapias
a crianca tinha realizado, com quais profissionais e investigar em detalhes o tempo e
tipo de terapia fonoaudiolégica.

Para o tipo de terapia fonoaudiolégica foram consideradas a forma de
intervencdo com a crianca e de participacdo dos familiares. Compreende-se uma
intervencdo como instrumental como as de abordagem comportamental com foco
exclusivo no dominio gramatical, e intervencdo estrutural a que abordava o
desenvolvimento da linguagem por meio do dialogo durante o brincar. Em relagéo
aos pais, buscou-se classificar se a intervencao incluia os pais na sesséo e se eles
participavam ativamente das mesmas, brincando e sendo sustentados para assumir
o dialogo ou se sé observavam. Também, considerou-se que uma abordagem
centrada na familia teria de considerar a adaptacao parental por meio de um suporte
psicolégico aos pais. Esta abrangeria atuacdo interdisciplinar entre Fonoaudiologia e
Psicologia.

Além desses dados, foram coletados dados referentes a renda familiar, idade
e escolaridade dos pais.

Apés a entrevista, as maes responderam a Escala de Adaptacdo Parental a
Deficiéncia do Filho (EPAD). A estrutura geral da EPAD é constituida por um total
de 60 itens. Eles estdo agrupados em 10 dimens@es, cada uma delas constituida por
6 itens. As dimensdes sdo: Desenvolvimento (apontam desenvolvimento dos pais
rumo a adaptacdo) Reidealizacdo (forma de investimento emocional a partir das
dimens0des estética, capacidades e futuro). Outras dimensfes sédo analisadas como
0 suporte (recuros internos como Resiliéncia e externos como Apoio social). Ha
também intens relacionados ao passado ou ndo adaptacdo que abordam a ligagédo
dos pais a idealizacdo do filho imaginado na gravidez, 0 modo como 0s pais estao
dominados pelo impacto do diagnéstico, podendo estar dominados por sentimentos
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de depresssao, culpa, e absorvidos pelas questdes préaticas do dia a dia de modo a

terem funcionalidade, cujos itens estao identificados na tabela 1.

Tabela 1- Descri¢do dos itens e dimensdes da escala de adaptagéo parental

N°  Descricdo Item Dimensao
avaliada

1 Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a) Estética

2 Sinto orgulho de que as outras pessoas o(a) conhegcam Estética

3 Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho das capacidades do Capacidades
meu filho(a)

4 Reconheco as competéncias do meu filho(a) Capacidades

5 O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender Futuro

6 Estou totalmente empenhado em que ele(a) adquira o0 maximo de Futuro
capacidades

7 Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste e Depressédo
deprimido

8 A minha vida perdeu o sentido Depresséo

9 Sempre que me lembro, de quando me deram o diagnostico, fico Diagnéstico
Nnervoso ou ansioso

10 Sempre tive medo que me dissessem que o meu filho(a) tinha uma Diagndstico
deficiéncia

11  Tenho de ser forte para ajuda-lo(a) Resiliéncia

12  AslimitagBes dele(a) me dao forcas para enfrentar a situacéo Resiliéncia

13  Sempre imaginei ter um filho bem diferente dele(a) Idealizacdo

14  Quando penso na gravidez e no nascimento dele(a) me sinto muito Idealizacéo
triste

15 Estou sempre dizendo a mim mesmo que tenho de aceitar a situacdo Funcionalidade

16 A minha principal fungdo é ganhar dinheiro para sustentar o meu Funcionalidade
filho(a)

17  Acho que a culpa da situacdo do meu filho(a) é da minha mulher/ Culpa
marido

18 Acho que a culpa é da equipa médica Culpa

19 A minha familia tem sido de grande ajuda Apoio Social

20 O meu marido/mulher tem sido de grande ajuda Apoio Social

21 Independentemente do que as outras pessoas pensam, eu acho o Estética
meu filho(a) bonito(a)

22  Fico muito incomodado com os comentarios das pessoas sobre Estética
ele(a)

23  Ele(a) tem algumas qualidades que me enchem de alegria Capacidades

24 Nao consigo identificar nele(a) qualidades que sejam Uteis a ele(a) Capacidades
ou a mim

25 Quando penso no futuro fico sem saber o que fazer Futuro

26 O futuro dele(a) depende da ajuda que os pais e os técnicos possam Futuro
Ihe dar

27  Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por causa da Depresséo
situacéo dele(a)

28 Me sinto esgotado(a) e sem forcas Depresséo

29 O diagndstico dele(a) me ajudou a ajustar 0 meu comportamento e Diagndstico
expectativas

30 Teria sido melhor ndo saber o diagndstico Diagnostico

31 Os comportamentos ou atitudes dele(a) me ajudam a encarar melhor Resiliéncia
o futuro

32 Nunca pensei ser tao forte como tenho sido para cuidar dele(a) Resiliéncia

33 O nascimento dele(a) foi uma grande desilusdo Idealizacdo

34  Preferia que ele(a) néo tivesse nascido Idealizagéo

35 O meu filho(a) me da muito trabalho com transportes, alimentacdo e Funcionalidade




36 Penso que ndo dou ao meu filho(a) o que ele(a) precisa Funcionalidade

37  Acho que a culpa da situacao do meu filho(a) € minha Culpa

38 Ninguém tem culpa pela deficiéncia do meu filho(a) Culpa

39 Nao tenho tido a ajuda de ninguém Apoio Social

40 Os meus amigos tém sido de grande ajuda Apoio Social

41  Gosto de levar o meu filho(a) comigo a lugares publicos Estética

42  Na&o gosto que as pessoas o(a) vejam e comentem Estética

43  Consigo encontrar nele(a) qualidades positivas Capacidades

44  Ha outras criancas com menos capacidades que parecem mais Capacidades
felizes

45  Gostaria que ele(a) um dia aprendesse uma profissao Futuro

46  Penso que o meu filho(a) ndo pode vir a ser feliz Futuro

47  Sinto muitas vezes vontade de chorar Depresséo

48  Tenho dificuldade de dormir Depresséo

49  Deixei de acreditar na felicidade quando conheci o diagnéstico Diagnostico

50 Ter um filho(a) com deficiéncia também tem muitas coisas boas Diagnéstico

51 Desde que o meu filho(a) nasceu, sinto-me mais fragil e infeliz Resiliéncia

52  Tornei-me uma pessoa melhor por causa do meu filho(a) Resiliéncia

53 Tenho esperanca que um dia haja uma cura para ele(a) Idealizacdo

54  Se ele(a) tiver os tratamentos certos pode vir a ndo ter qualquer Idealizacdo

higiene.

deficiéncia
55  Vale a pena fazer sacrificios por ele(a)
56  Sinto que ndo sei cuidar do meu filho(a) adequadamente

Funcionalidade
Funcionalidade

57  Estou sempre lembrando de quem é a culpa pela deficiéncia dele(a)  Culpa
58  Se vivéssemos em outro pais o meu filho(a) ndo teria as dificuldades Culpa
gue tem
59 Tenho recebido muita ajuda dos servicos, instituicdes e profissionais  Apoio Social
60 Me sinto sozinho(a) no cuidado do meu filho(a) Apoio Social

As opcbes para a escala de likert na atribuicdo de valores aos itens
investigados sao: 1 - discordo totalmente; 2 - discordo, 3 - ndo discordo, nem
concordo; 4 - concordo; e 5 - concordo totalmente, quando as dimensbes sdo de
Desenvolvimento. Na subescala do Passado/Nao adaptacao, esta escala é invertida
e o valor discordo totalmente recebe pontuacdo 5, discordo 4, nédo discordo nem
concordo mantém o 3, concordo 2 e concordo totalmente 1.

O dominio de linguagem das criancas foi avaliado por meio da Avaliacéo
de Desenvolvimento da Linguagem (ADL)™. Esta avaliacdo é realizada dos doze
meses aos sete anos, sendo administrada individualmente para avaliar os dominios
receptivo e expressivo da linguagem a partir de seis meses inferiores a sua idade
cronoldgica da crianca. Se a crianca nao conseguisse realizar a atividade
correspondente com sua idade, era realizado um rastreio com protocolos de idade
inferior a dela até uma idade minima que pudesse desempenhar adequadamente. A
partir da aplicacao foi identificada a idade linguistica geral (IL), idade de recepc¢éo
(IR) e de expressao (IE). Esses dados foram comparados descritivamente a idade
cronoldgica (ICr).

Procedimentos para analise dos dados

Os dados coletados foram armazenados em uma planilha eletrénica do tipo
Excel e convertidos para os aplicativos computacionais STATISTICS 9.1 e PASW



57

17.0, de acordo com a andlise necesséria. As andlises estatisticas foram descri¢éo
de percentuais, valores de média e desvio padréo, Teste U — de Man Whitney, Teste
Kruskal-Wallis e o teste de Spearman, de modo a propiciar a comparagao e
associacdo entre variaveis, entre as quais valores da EPAD total e de suas
dimensdes, idade linguistica e idade cronolégica, dados sociodemograficos como
renda e escolaridade parental e tipos de abordagens terapéuticas identificadas.

Resultados

A amostra de criangas do estudo constou de 12 meninas (41,1%) e de 17
meninos (58,6%). JA a amostra de pais constou de 29 méaes e 24 pais, com média
de idade materna de 39 anos (minima de 18 e maxima de 51 anos, com desvio
padrdao 7,37 anos), e paterna de 41,8 anos (minima de 24 e maxima de 64 anos,
com desvio padrdo de 10,8 anos). Os dados referentes aos pais foram informados
pelas maes.

Pdde-se observar, quanto a renda familiar, que cerca de 55,16% recebem
até dois mil reais. Quanto a escolaridade, a mesma se distribui de modo similar nos
trés niveis; superior, médio e fundamental, com maior percentual no nivel médio
para as mées e fundamental para os pais (Tabela 2).

Tabela 2- Renda Familiar e Escolaridade dos Pais

Renda Familiar Escolaridade
Renda em Reais % Nivel Pais Maes
% %
Até 1000 20,68 ESC 13,79 24,13
De 1000 a 2000 34,48 ESI 6,89 13,79
De 2000 a 3000 17,24 EMC 24,13 34,48
De 3000 a 4000 3,44 EMI 6,89 0
De 4000 a 5000 6,89 EFC 10,34 10,34
De 5000 a 6000 3,44 EFI 20,68 17,24
De 6000 a 7000 13,79 Néao 17,24 0
informado

E= ensino S= superior F=fundamental C= completo I=incompleto

Em relacéo aos tipos e tempo de terapia, observou-se que 20 criangas tiveram
intervencao estrutural com foco na crianga, oportunizando em alguns momentos a
participacédo e orientagdes aos pais em sessdo, 0 que correspondeu a 68,96%. A
intervencdo instrumental, centrada exclusivamente em habilidades das criancgas,
esteve presente na abordagem de tratamento de sete criancas, totalizando um
percentual de 24,13% das criangas avaliadas neste estudo. Em duas criangas, 0s

pais ndo souberam informar qual foi o tipo de abordagem que foi realizada durante
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seu periodo de intervencao, correspondendo a um percentual de 6,89%. N&o foram

encontradas intervencdes centradas na familia, com participacdo do profissional de

psicologia no apoio ao processo de reidealizacdo dos pais (Tabela 3).

Tabela 3- Descricao dados ADL, dados terapéuticos e resultados EPAD

Sujeitos N° Acertos ADL ADL Terapia EPAD
avaliados Linguagem Em anos Fonoaudioldgica Total
LR LE ICr IL | Tipo Tempo Maes
Em
anos
1 4 4 7 6,5 ECC 6,5 214
2 4 3 4.4 3,5 ECC 3 226
3 3 2 6,4 14 ECC 5 233
4 3 2 7 1,4 ECC 3 207
5 4 3 3 2,4 ECC 2,5 239
6 4 2 1.3 1 S/ S/ 221
7 4 2 6 5 ECC 3,6 208
8 4 2 21 1.4 ECC 1,3 233
9 4 2 2 2 ECC 0,3 297
10 4 3 5,4 4.4 ICC 5,2 2208
11 4 3 3 2,4 ECC 0,8 205
12 4 2 1,9 14 s/l S/l 240
13 4 2 3 2,4 ECC 0,8 228
14 3 2 3 15 ECC 2 229
15 4 3 2,1 1,4 ICC 0,5 219
16 4 4 14 1 ECC 0,1 230
17 4 3 5 1,4 ECC 2 206
18 3 2 2,4 2 ECC 15 238
19 4 2 4,6 14 ECC 3 229
20 4 2 4,7 1,4 ECC 1 218
21 4 2 1,2 1 ECC 0,8 231
22 4 2 11 1 ICC 0,6 219
23 4 3 54 4,4 ECC 3 206
24 4 2 6,6 1,4 ECC 4 215
25 4 2 2,3 1,4 ECC 2 217
26 4 4 6,7 1,4 ICC 6,5 233
27 4 2 6,7 2,4 ICC 4 229
28 4 3 7 15 ICC 6,5 179
2
9 3 3 1,3 1 Tole 13 .

Média 3,79 2,48 3,93 2,09 - -

2218
DP 0,49 0,68 2,12 1,37

13,20

LR=linguagem receptiva, LE= linguagem expressiva, ICr=idade cronoldgica, IL= idade linguistica, DP= desvio
padrdo, TF= terapia Fonoaudioldgica, ICC= instrumental centrada na crianga, ECC=Estrutural centrada crianga,
EPAD — escala de adaptagdo parental a deficiéncia do filho, S/I1= sem informac&o.
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Em relacdo as variaveis idade linguistica média, idade no dominio receptivo e
expressivo (em anos), verificou-se por meio do teste U Mann Whitney auséncia de
significancia estatistica quando comparadas as meédias de idade linguistica para o
grupo da terapia instrumental e estrutural. Do mesmo modo, ndo houve diferenca
estatistica significativa quando comparadas as médias de soma total da EPAD entre
as maes das criangcas em terapia instrumental e estrutural conforme se vé na tabela
4.

Tabela 4- Comparacgéao do desenvolvimento da linguagem com os tipos de terapia

Tipo de Terapia

Variaveis Instrumental  Estrutural p-valor
média Média

Idade linguistica média (anos)* 1,87 2,26 0,464

Idade Dominio receptivo (anos)* 3,86 3,75 0,807

Idade Dominio expressivo (anos)* 2,71 2,45 0,431

Soma total EPAD** 218,67 222,57 0,957

*Teste U de Mann Whitney; ** Teste Kruskal-Wallis

Na tabela 5 sdo analisadas as correlagdes entre as variaveis de pesquisa:
idade cronolégica, tempo de terapia, renda familiar, escolaridade parental, e a soma
dos resultados encontrados na EPAD.

Tabela 5- Correlacdes entre as variaveis da pesquisa

R p-valor
Idade cronoldgica x idade linguistica** 0,54 0,002
Idade linguistica x tempo de terapia** 0,42 0,02
Idade linguistica x renda familiar** 0,14 0,4547
Idade linguistica x escolaridade Mae** -0,11 0,5595
Idade linguistica x escolaridade Pai** -0,22 0,2620
Idade linguistica x soma EPAD** -0,35 0,065
Tempo de terapia x soma EPAD** -0,109 0,585

**Correlagdo de Spearman
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Discussao

Considerando os resultados da pesquisa foi possivel observar que o perfil
sociodemogréfico dos pais indicou renda inferior a trés mil reais para mais de 60%
da amostra e ensino superior incompleto ou completo para menos de 20% da
amostra. Isto demonstra um perfil pouco protetivo em termos de aquisicdo da
linguagem quando considerados diversos estudos sobre a relacdo entre linguagem,
desenvolvimento infantil 22 variaveis séciodemogréficas™® "2,

Observa-se, na tabela 3, grande variacdo das pontuacbes em idade
linguistica, sendo comum que a linguagem receptiva tenha maior pontuacdo do que
a expressiva e que ndo haja uma légica relacional entre as pontuacdées no ADL, o
tipo de terapia e a pontuacdo da EPAD respondida pelas mées do ponto de vista
descritivo. Esse fato se confirmou nas andlises evidenciadas na tabela 3 em que nédo
se encontrou relacdo estatistica entre os tipos de terapia e as variaveis investigadas,
exceto tempo de terapia fonoaudiolégica e idade linguistica, e idade linguistica e
cronoldgica. Algumas hipéteses explicativas podem ser sugeridas para esses dados.

A falta de diferenca entre os tipos de terapia e resultados no ADL parecem
estar relacionada ao fato de que ambas as abordagens identificadas (estrutural
centrada na crianca e instrumental centrada na crianca) conseguem dar conta do
desenvolvimento gramatical observado nas criancas. Observou-se, ainda, que,
apesar de ser mantida uma diferenca significativa entre idade linguistica e
cronoldgica, considerando a média dos grupos, e haver uma correlagdo positiva com
o tempo de terapia, pois quanto maior o tempo melhor o desempenho infantil no
teste, cabe questionar até que ponto tal desempenho tem relacdo com 0 processo
terapéutico, o que é evidente no sujeito 1 em que a idade linguistica (6,5) é igual a
idade de terapia (6,5) visto que sua idade cronolégica é de 7,0 anos. No entanto, fica
pouco evidente no sujeito 4 em que a idade cronolégica de 7,0 anos se apresenta
com idade linguistica de 1,4 anos e tempo de terapia de 3 anos em um mesmo tipo
de abordagem.

Por outro lado, os sujeitos 22 e 29 na abordagem instrumental e com
respectivamente 6 meses e 1,3 anos de terapia apresentam idade linguistica similar
a cronolégica. Ja os sujeitos 26, 27 e 28, com faixa etaria entre 6,7 e 7 anos,
apresentam idades linguisticas muito inferiores a idade cronoldgica e ao tempo de

terapia na mesma abordagem instrumental.
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Possivelmente fatores como os biolégicos e intelectuais podem estar na razao
dessas distingbes dentro de uma mesma abordagem e também o fato de que quanto
mais jovem a criangca melhor sua proximidade com a idade linguistica. As
discrepancias entre idade linguistica e cronologica ficam maiores a partir dos 4 anos
de idade cronolodgica. Talvez pela maior exigéncia do ADL a partir desta idade. Isso
também foi observado em instrumento de deteccdo de risco para aquisicdo da
linguagem recentemente publicado®® e na dificuldade de achar medidas sensiveis e
especificas antes de um ano?>%.

Outro aspecto a ser considerado € que a auséncia de diferenca de
abordagens terapéuticas pode dever-se ao fato de o ADL nédo avaliar o uso efetivo
da linguagem com distintos interlocutores, ja que seu foco € gramatical e nao
contém dados pragmaticos ou mesmo uma analise do didlogo, algo que sé seria
possivel a partir de filmagens que ndo estiveram disponiveis na pesquisa.

De qualquer modo os resultados sugerem que abordagens utilizando o
didlogo sédo tdo efetivas quanto abordagens diretivas, em que o adulto condiciona a
crianca na construcdo do dominio gramatical. Cabe destacar que as vantagens de
abordagens com foco no didlogo durante o brincar teriam a vantagem de conferir
maior pré-atividade para a crianga 0 que tem vantagens intersubjetivas. Um estudo
recente demonstra que o uso efetivo pode ser um aspecto diferencial em termos

pragmaticos e enunciativos na avaliacdo de linguagem infantil®

, 0 que sugere a
insercao dessa perspectiva em pesquisas futuras.

A intervengdo precoce pode ser definida como uma medida de apoio
integrado centrada na crianca ou na familia, mediante acdes de natureza preventiva
e habilitativa®>. Na amostra estudada, no entanto, ndo foi encontrada abordagem
centrada na familia porque em nenhum dos sujeitos houve relato de um trabalho
mais efetivo sobre as relagbes familiares e o aspecto da reidealizacéo. Isso foi
observado pela auséncia de trabalho do profissional de Psicologia com os pais, ja
gue a simples insercdo na sessdo ndo € o suficiente para que esse aspecto seja
contemplado em sua integralidade. Além disso, a adaptacdo parental € um processo
dindmico que conta com caracteristicas internas e externas dos pais.

Esse fato parece ter-se refletido na auséncia de correlagdo entre soma total
da EPAD com a idade linguistica, bem como na auséncia de diferenca na

comparacdo entre 0s grupos de distintas abordagens terapéuticas quanto as
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pontuacgdes da EPAD, visualizado nas tabelas 4 e 5. Esse resultado sugere que a
adaptacao parental seguiu um rumo proprio a cada pai sem efeito do tipo de terapia
utilizada, sobretudo pelo fato de que ndo encontraram-se terapias centradas na
familia como participacdo do profissional de psicologia nas equipes. Em estudos
futuros em que a abordagem centrada na familia como preconiza os trabalhos sobre

reidealizacéo®***

faca parte da amostra serd possivel ampliar a analise
apresentada. Na amostra estudada, a auséncia dessa modalidade nao permitiu
confirmar a hipdétese de que quanto melhor os pais estivessem no processo de
reidealizagdo maior o desenvolvimento de linguagem dos filhos.

Para estudos futuros, sugere-se a possibilidade de utilizacdo de abordagem
de avaliacdo que contemple o dialogo, o que néo foi possivel efetivar nesta pesquisa
por falta de protocolos padronizados neste ambito, e dificuldades no acesso a

filmagens de todos participantes para analise de categorias enunciativas.

Conclusao

Considerando o objetivo inicial de comparar o desenvolvimento de
linguagem de criangcas com SD e adaptacdo parental de pais a deficiéncia do filho
considerando distintas abordagens terapéuticas em Fonoaudiologia e analisar a
possivel relacdo entre o desenvolvimento de linguagem e adaptacdo parental,
observou-se auséncia de significancia estatistica ha comparacao entre as distintas
abordagens terapéuticas, os resultados de idade linguistica e adaptacao parental. O
tempo de terapia fonoaudioldégica impactou positivamente na idade linguistica

infantil.
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3 CONCLUSAO

Na literatura nacional existem estudos de criangas com SD relacionados ao
uso dos gestos (ALMEIDA, LIMONGI, 2010), assim como pesquisas referentes as
alteracbes auditivas nesse publico. No entanto, ainda ndo foram encontrados
estudos que analisassem o desenvolvimento da linguagem dessas criangas e a sua
relacdo com a adaptacao parental, o que se buscou analisar nesta pesquisa.

O desenvolvimento da linguagem oral esta correlacionado com uma série
complexa de habilidades cognitivas, perceptuais e linguisticas, cuja génese esta
alicercada no periodo pré-verbal (CICILIATO, ZILOTTI E MANDRA, 2010). Segundo
alguns autores, na SD, essas habilidades sdo adquiridas na mesma sequéncia
observada na aquisicdo tipica de linguagem, porém, com defasagem cronoldgica
(O’'TOOLE, CHIAT, 2006; e CHAN, IACONO, 2001). Essa defasagem foi encontrada
nesta pesquisa em que a idade média linguistica foi de cerca de 2,1 anos e a idade
cronoldgica média de 3,9 anos, havendo, portanto, uma diferenca média de 1 ano e
8 meses.

Durante a testagem das criancas, observou-se que a linguagem néao-verbal
era um dos meios mais utilizados por algumas criangcas com SD, que se valiam de
gestos déiticos e representativos. O fato de as terapias ndo serem centradas na
familia pode ter sido um dos fatores explicativos acerca da falta de efeitos do tipo de
abordagem terapéutica tanto na idade linguistica quanto na adaptacédo parental da
amostra estudada.

Segundo o0s pesquisadores Short, Eadie e Kemp (2019) afirmam a
importancia de tentar compreender os efeitos do tratamento na comunicacdo da
crianca, 0 que sugere a necessidade de ampliar e aprofundar o estudo aqui
realizado para poder compreender que fatores, em uma mesma abordagem
terapéutica, levam a desfechos de linguagem distintos.

Além dos contextos ecoldgicos ou ambientais em que o desenvolvimento
ocorre, as relacbes interpessoais também desempenham papel fundamental na
promoc¢do do desenvolvimento (CUNHA, BENEVIDES, 2012). Dessa maneira, é
possivel evidenciar que todo o processo de intervencdo precoce poderia ser
centrado na familia, pois auxiliaria e assistiria tanto pais quanto cuidadores a

entenderem as demandas do desenvolvimento da crianga. Assim, uma intervengao
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no contexto primério da vida de uma crianca teria o poder de influenciar diretamente
0 percurso do seu desenvolvimento, principalmente no caso da sindrome de Down
(CUNHA, BENEVIDES, 2012). A auséncia de abordagem centrada na familia
parece estar na raiz da falta de correlacédo estatistica entre a pontuacdo da EPAD e
as variaveis estudadas, demonstrando que 0s pais seguiram no seu processo de
adaptacao parental sem que houvesse uma intervencgao direcionada a este aspecto
nos casos investigados.

Considerando, que o objetivo geral desta dissertacéo foi o de analisar a
aquisicdo da linguagem de criancas com Sindrome de Down, considerando o
desenvolvimento linguistico e as dimensfes da adaptagéo parental ao filho, pode-se
concluir que o tempo de terapia fonoaudiolégica foi importante para a evolucédo da
linguagem, mas o tipo de terapia e o processo de adaptacéo parental ndo estiveram
relacionados com a idade linguistica das criancas. Também nao se pode afirmar a
distincdo entre o que seja um efeito da terapia e o que seja a maturacao natural das
criancas na obtencéo da idade linguistica.

O tipo e tempo de abordagem terapéutica e seus possiveis efeitos na
adaptacdo parental e na evolucdo linguistica foram analisados e comparados. De
acordo com os resultados, pbdde-se perceber que, independente do tipo de
abordagem a que a crianca foi exposta, ndo houve diferenca, pois ambos os tipos de
abordagem eram centrados na crianca independente de ser estrutural ou
instrumental.

Algumas das criancas que apresentaram idade linguistica dentro do
esperado foram as mesmas que tiveram intervencdo com fonoaudiélogo por mais
tempo, ou seja, quanto mais tempo a crianca estivesse em terapia, melhor ela
estaria nos aspectos receptivos e expressivos da linguagem e apenas algumas
criancas contrariaram esta expectativa, o que sugere que aspectos biologicos e
intelectuais das criancas poderiam estar na raiz dessa distin¢do, além dos fatores
terapéuticos. Por isso, a dificuldade em discriminar o que tenha sido efeito da
terapia e o que tenha sido efeito da maturagao e evolugéo natural das criangas.

Esses dados indicam a necessidade de continuar esta pesquisa em
estudos futuros com ampliacdo da amostra e controle maior das variaveis como o
tipo de terapia, tentando incluir na amostra abordagens centradas na familia e

controlar aspectos como desenvolvimento cognitivo. Também a forma de avaliar a
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linguagem deve ser ampliada para avaliacbes que levem em conta 0 uso da
linguagem entre interlocutores, se quisermos verificar diferencas entre abordagens
dialogicas e ndo dialogicas.

Diante do exposto, pesquisas que procurem avaliar a funcionalidade da
linguagem de criangas com SD pode ser um caminho a ser seguido em trabalhos de
investigacdo no futuro. Sobre as implicacdes deste estudo para a terapéutica, pode-
se concluir que os resultados podem contribuir com a pratica clinica dos
profissionais que trabalhem com criancas portadoras de SD se houver uma reflexao
sobre os efeitos da pratica na evolucdo linguistica das criancas e também no
processo de acolhimento dos pais em sua adaptacao a deficiéncia dos filhos.

O controle mais preciso dessas variaveis podera revelar resultados mais
promissores nas intervencdes precoces. Para tanto, € preciso trabalhar de modo
mais interdisciplinar nas equipes clinicas e educacionais que atendem a esses
sujeitos. Desta pesquisa podemos destacar a necessidade de desenvolver
abordagens que incluam a familia no processo de estimulacdo dos filhos.

A vista disso, é possivel perceber que os achados deste estudo reforcam
algumas evidéncias ja conhecidas em pesquisas realizadas com SD, mas instigam o
despertar do interesse e a curiosidade sobre a tematica abordada no decorrer desta
dissertacdo em pesquisas futuras com ampliacdo da amostra e controle mais preciso
dos aspectos clinicos. Se algumas criangcas conseguiram resultados muito bons a
ponto de apresentarem apenas meio ano de atraso aos quase sete anos, € preciso
conhecer 0os aspectos positivos desta evolugdo para poder facilitar a insergcédo de

medidas similares na clinica com criancas com SD e seus pais.
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APENDICE - A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do estudo: Desenvolvimento Infantil e sua relagdo com adaptacdo parental a
incapacidade do filho: analise da associacdo com aspectos sociodemograficos e
oportunidades clinicas e educacionais

Pesquisador responsavel:  Ana Paula Ramos de Souza
Instituicdo/ Atendimento Fonoaudiolégico.

Eu Ana Paula Ramos de Souza, responsavel pela pesquisa Desenvolvimento Infantil e sua

relacdo Departamento: Universidade Federal de Santa Maria.

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220-0000. Avenida Roraima, 1000, prédio 26,
sala 1434, 97105-970 - Santa Maria - RS.

Local da coleta de dados: APAEs de Agudo, de Santa Maria e de S&o Pedro; Servico
de com adaptacdo parental a incapacidade do filho: analise da associacdo com aspectos
sociodemogréficos e oportunidades clinicas e educacionais, 0 convidamos a participar como
voluntario deste nosso estudo.

Esta pesquisa pretende estudar o desenvolvimento infantii quanto a linguagem,
funcionalidade e constituicdo psiquica e sua relagdo com a adaptacdo parental a
incapacidade do filho e com o tipo e tempo de intervengdo precoce quando presente.
Acreditamos que ela seja importante porque trard elementos para pensar o aprimoramento
da intervencgé&o precoce e para refletir sobre agfes terapéuticas que auxiliaram os pais a se
adaptarem a incapacidade de seu filho com deficiéncia. Também permitird observar como
experiéncias clinicas e educacionais incidem sobre o desenvolvimento infantil. Para sua
realizacdo serdo feitos os seguintes procedimentos: entrevista com 0s pais ou responsaveis
pela crianga para saber seu histérico de saude, familiar, clinico e educacional; os pais
também responderdo a questionarios sobre funcionalidade dos filhos, sua atividade
ocupacional, e uma escala de adaptacao parental & deficiéncia do filho., desenvolvimento de
seu filho e histérico de risco psiquico dele, nos casos de transtorno do espectro do autismo
a CARS, um questionario sobre sintomas de autismo. As criancas serdo observadas por
meio do Cdédigo internacional de Funcionalidade (CIF) para criancas e adolescentes, serdo

avaliadas quanto a linguagem, cognicao, constituicdo do psiquismo, por meio da avaliacao
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de desenvolvimento da linguagem (ADL), inventario Portage e APEGI, avaliacdo
psicanalitica e escolar infantil. Sua participacdo constara de responder as entrevistas e
escalas e trazer seu filho para as avaliacdes de linguagem, funcionalidade e psiquismo.

E possivel que acontecam desconfortos como enfrentar a demora durante as
avaliagcOes e vir ao servico ao menos duas vezes para participar da pesquisa. Esta pesquisa
ndo possui riscos. Os beneficios que esperamos com o estudo sdo favorecer a reflexao
sobre os efeitos da intervencdo precoce, quando presente, conhecer mais sobre a
adaptacdo parental a incapacidade do filho e verificar o desenvolvimento infantil
comparando criangas gue tiveram as que nao tiveram intervengao precoce.

As criancas avaliadas ja estardo em tratamento de salude e continuardo o mesmo. As
equipes que a atendem poderéo ter orientacdes dos pesquisadores a partir dos resultados
das avaliaces realizadas, o que podera auxiliar na terapia.

Durante todo o periodo da pesquisa, vocé tera a possibilidade de tirar qualquer davida
ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum dos
pesquisadores ou com o Conselho de Etica em Pesquisa.

Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa, vocé tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada pela Universidade Federal de Santa Maria, curso de
Fonoaudiologia.

Vocé tem garantido a possibilidade de ndo aceitar participar ou de retirar sua
permissao a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisao.

As informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas, apenas, em
eventos ou publicacdes, sem a identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Os dados
coletados estardo em fichas e planilhas de excell armazenados no laboratério do Nucleo
Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil no prédio 26 e serao destruidos apds cinco anos
de armazenamento.

Os gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores. Fica, também, garantida indenizagdo em casos de danos comprovadamente

decorrentes da participacdo na pesquisa.

Autorizacéo

Eu, [nome completo do voluntério], apdés a leitura ou a escuta da leitura deste

documento e ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para
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esclarecer todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado, ficando claro para
gue minha participacdo € voluntdria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos
objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos
ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade, bem como de
esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de esponténea vontade, expresso
minha concordancia em participar deste estudo.

Assinatura do voluntario

Assinatura do responséavel pela obtencéo do TCLE

Santa Maria, 15 de mar¢o de 2018.
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APENDICE - B

Termo de Assentimento
Universidade Federal de Santa Maria/RS
Centro de Ciéncias da Saude
Programa de Pos-Graduacao em Disturbios da Comunicacdo Humana

TERMO DE ASSENTIMENTO

Titulo do estudo:“Linguagem de criancas com sindrome de Down: relacdo com
histdrico clinico eadaptacao parental ao filho”.

Pesquisadoras responsaveis: Prof2 Dr @ Ana Paula Ramos de Souza

Mestranda Fgo. Diogo Ribas dos Santos

Telefone: (55) 9-9135-4723

E-mail:diogofono@hotmail.com

Eu, fui convidado (a) para participar como
voluntéario (a) deste estudo feito pelos pesquisadores Prof2 Dr2 Ana Paula Ramos de
Souza e Fgo. Diogo Ribas dos Santos.

Irei realizar algumas avaliagdes as quais o Fgo. Diogo Ribas dos Santos,
explicou- me tudo.

Confidencialidade

Todas as informacg0es coletadas nesse estudo séo estritamente confidenciais.
Os arquivos de computador, de audio e video e os relatos de pesquisa seréo
identificados com um cddigo, e ndo com seu home ou nome do seu filho (a). Apenas
a pesquisadora ter4 acesso a todos os dados.

e ESTE TERMO DEVE SER RESPONDIDO PELA CRIANCA PARTICIPANTE DA
PESQUISA.

Vocé aceita participar da minha pesquisa?

SIM ) \ NAO


mailto:diogofono@hotmail.com
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Modelo de confidencialidade

Titulo do projeto: Desenvolvimento Infantil e sua relacdo com adaptacdo parental a
incapacidade do filho: andlise da associacdo com aspectos sociodemograficos e
oportunidades clinicas e educacionais

Pesquisador responsavel: Ana Paula Ramos de Souza

Pesquisadores participantes: Dra. Anaelena Braganca de Moraes, Dra. Carolina
Lisbéa Mezzomo, Dr. Vitor Franco, doutorandas profas Antdnia Mota Roth Van
Hoogstraten e Angélica Dotto Londero; mestrandos Bianca Fraga Halberstadt, Diogo
Ribas dos Santos, Isabela de Moreas Fattore e Tamires Dias dos Santos.
Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Fonoaudiologia; Departamento
de Fonoaudiologia.

Telefone: 32208541.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a
privacidade dos participantes desta pesquisa, cujos dados serdo coletados por meio
de entrevistas com pais, observacdo dos comportamentos sensoriais da crianca e
filmagem da cena alimentar, na APAE de Santa Maria, no consultdrio particular de
Pamela Lima de Oliveira e no Servico de Atendimento Fonoaudiol6gico. Informam,
ainda, que estas informacdes serdo utilizadas, Unica e exclusivamente, para
execucao do presente projeto.

As informacdes somente poderdo ser divulgadas de forma anbnima e seréo
mantidas na UFSM - Avenida Roraima, 1000, prédio 26- anexo da Fonoaudiologia,

laborat6rio do Nucleo Interdisciplinar em Desenvolvimento Infantil (NIDI), segundo



81

andar bloco esquerdo - 97105-900 - Santa Maria - RS, por um periodo de quatro
anos, sob a responsabilidade de Ana Paula Ramos de Souza. Apos este periodo os
dados seréo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da

UFSM em ..... [...... [....... , erecebeu o nUmero Caae .......coceeeveeenveennn.

Santa Maria, 15 de marco de 2018.

Assinatura do pesquisador responsavel.



APENDICE D

ENTREVISTA COM O FAMILIAR

AVALIADOR: DATA: / /
N° DA COLETA:

IDENTIFICACAO:

Nome da criancga: ()M ()F
Data de Nascimento: / / Idade:

Endereco:

Bairro: Telefone:

Cidade: UF:

DADOS FAMILIARES

Nome da mae:

Idade:

Estado Civil: solteira ( ) casada ( ) divorciada( ) viava( )
Escolaridade materna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Profissdo materna: donadecasa( ) Outra( )

Especificar:
Situacgédo profissional: trabalha ( ) desempregada ( ) nao trabalha ( )
Ndmero de filhos:

Idade dos filhos:

Nome do pai:
Idade:
Estado Civil: solteiro ( ) casado ( ) divorciado ( ) viavo ( )
Escolaridade paterna: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Profissdo paterna:
Numero de filhos:
Idade dos filhos:
Outro cuidador:
Idade:
Parentesco do bebé: Profisséo:

Estado Civil: solteiro ( ) casado ( ) divorciado( ) viavo ( )
Escolaridade: EFI( ) EFC( ) EMI( ) ESI( ) ESC( )
Numero de pessoas que residlemnacasa:2a4 () 5a7( ) 8al0()
Mais de 11( )
Renda Familiar*: Até R$500,00 ( ) Até R$1.000,00 ( ) Até 2.000,00( )

Até R$3.000,00 ( ) Até R$4.000,00 ( ) Até R$ R$5.000,00 ( )

Até R$6.000,00 ( ) Até R$7.000,00( ) Mais R$ 7.001,00( )

*Salario minimo nacional 2017: 937,00

Residéncia: Propria( ) Alugada( ) Cedida/Emprestada ( )

Outros:

lluminacdo: Muito escura () Escura ( ) Clara( ) Muito clara ()

N&o possui ( )

Possui (n°): Televisdo( ) DVD( ) Radio( ) Geladeira( ) Freezer* ( ) Mag. Lavar ( )
Carro( ) Moto( ) Banheiro ( ) Empregada mensalista ( ) Diarista ()
*Geladeiras com congelador, tipo duplex, conta como 1 geladeira e 1 freezer.

VARIAVEIS OBSTETRICAS:
N° consultas pré-natal:

A partir de: 0-3 meses ( ) 4-6 meses () 7-9 meses ()
Intercorréncias: () Sim () Néao
Quais:

Ruptura prematura da membrana (bolsa): SIM( ) NAO( )
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Quando:
Uso de medicamentos: SIM ()  NAO ( )
Quais:
Uso de drogas ( ) alcool () cigarro ( )

INFECCOES INTRA-UTERINAS (identificacio em meses):
Citomegalovirus () Quando:
Rubéola ( ) Quando:
Toxoplasmose () Quando:
Herpes () Quando:
Sifilis ( ) Quando:
HIV () Quando:
Outros: Quando:

HISTORICO OBSTETRICO (considerar o bebé avaliado na contagem):

Numero de gestacdes: NUmero de abortos: NUmero de partos:
Histérico de parto prematuro anterior. Sim ( ) N&do ( ) Quantos: OBS:
Gestacdo: Planejada ( ) Nao planejada () Desejada ( )

Indesejada ()

DADOS DO NASCIMENTO

Parto: () Normal/Vaginal () Cesérea Peso:

Apgar: 1' 5'

Etnia: branco ( ) negro( ) hispénico( ) asiatico( ) indio( )

INTERCORRENCIAS NEONATAIS

UTl neonatal: SIM( ) NAO( ) Tempo de UTI:
Ventilagdo Mecanica: SIM ( ) NAO ( ) Tempo ventilag&o:
Medicac&o Ototoxica: SIM () NAO ()

Qual: Penicilina () Gentamicina ( ) Amicacina ( ) Agentes quimioterapicos ( ) Ceftriaxone
( ) Vancomicina( )

Outros:

Hiperbilirrubinemia: SIM( ) NAO ( ) Nivel: Leve ( ) Discreto ( ) Infeccioso ( )

Zona:l () () W¢C) V()

Tempo: Precoce (24h) ( ) Tardio (apos 24h) ( )

Procedimentos: Fototerapia ( ) Ex-sanguineo transfuséo ( )

Demais intercorréncias: SIM( ) NAO ( )

Meningite Bacteriana () Disturbios Metabdlicos ( ) ConvulsGes neonatais ( )  Hipoglicemia
( ) Hemorragia intra-ventricular ( ) Traumat. Craniano ( ) Pneumonia ( ) Bronquiolite
() Otite ()

TIPO DE ALEITAMENTO

Materno exclusivo () Artificial ( ) Misto ( )
Usa mamadeira desde:

Qual o tipo de leite artificial utilizado:
Dificuldade de alimentac¢do: SIM( ) ( ) NAO
Tosse( ) Engasgo( ) Refluxo( )
Usachupeta: SIM( ) NAO( ) Desde quando:
Frequéncia: Sempre ( ) Asvezes( )
Especificar:

VARIAVEIS SOCIAIS
Quem permanece mais tempo com a crianga:
Suporte social: nenhum () marido( ) mae( ) sogra( )
Outros:

Tem contato com outras criancas/adultos (que ndo os pais e/ou irmaos):
SIM( ) NAO ( ) Quem/idade:




Tem brinquedos: SIM () NAO ( ) Quais:
Tem preferéncia por algum brinquedo? Qual:
Quando acordado o bebé permanece a maior parte do tempo:

Deitado de barriga para baixo () Sentado com apoio ()

Livre para movimentar-se () Deitado de barriga pra cima ( )
Sentado sem apoio () Onde:

Experimenta diferentes posi¢cdes quando acordado: ( ) SIM () NAO
Deitado de barriga para baixo () Sentado ( )

Deitado de barriga pra cima ( ) Delado ( )

Ela chamavocé: ( ) SIM ( ) NAO Como: ( )chora ( )grita ( )resmunga
( )vocaliza ( )olha

Vocé o chama: ( )SIM ( )NAO Como:
Tem um jeito diferente de chamar outras pessoas: SIM () NAO ()
Quem:
Como: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza ( )olha

Ele responde ao seu chamado: ( )SIM ( )NAO

Como: ( )olha ( )vocaliza ( ) se movimentar-se

Vocé conversa com o seu bebé:

( )Sempre ( )Asvezes ( )Nunca

Em que situacdes: () Sempre que acordado () Troca fralda/roupa

() Quando alimenta () Quando faz dormir () Quando brinca com ele
() No banho

O que incomoda o bebé:

Como ele informa: ( )chora ( )grita ( )resmunga ( )vocaliza ( )olha
Participa da dindmica familiar: SIM () NAO ( )

Acorda/dorme nos mesmos horarios ()

Faz refeigbes junto com a familia ()

Acompanha a familia em passeios ()

Como é arotina dele:

Como dorme a noite, horario/ritual:

Onde ele dorme:

Berco( ) Cama dos pais () Carrinho( ) Colo( )
Com quem ele dorme:
Sozinho ( ) Comamae ( ) Com os pais ( ) Com outra pessoa ( )

Enfrentou alguma crise no periodo de gestac&o: SIM( )  NAO ()
Quais:

Est4 enfrentando alguma crise situacional: SIM ( ) NAO ( )

Como a méae esta se sentindo com a chegada do bebé:

Como o pai esta se sentindo com a chegada do bebé:

Histérico familiar de doenca mental na familia: SIM () NAO ( )
Quem:

INVESTIGA(;AO AUDITIVA

Perda auditiva/familiares (desde a infancia): SIM( )  NAO ( )
Quem:
Recebeu orientacdo de profissional de saude sobre o teste da orelhinha (TAN):
SIM( ) NAO( )

Profissional que indicou o exame:

Médico ( ) Enfermeiro () Fonoaudiblogo ( )

Outro:

Ja teve infeccdo de ouvido: SIM () NAO ( )

Reacao aos sons:

84
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Se assusta com barulho () Procura a voz materna ( ) Tem atencdo aos sons () Se
acalma com a voz materna () y
Na residéncia vocé tem habito de ouvir musica: SIM( ) NAO ( )
Com que frequéncia:
() Todos os dias () Fins de semana
Outros:
HISTORICO DE TRATAMENTOS
Descricdo de tratamentos desde o nascimento:
Qual profisséo:
Educacao especial ( ) Fisioterapia ( ) Fonoaudiologia ( ) Psicologia ( )
Terapia Ocupacional ( )
Outro:
Com que idade iniciou os atendimentos:
Profissional Frequéncia Tempo de tratamento/ Idade da crianca no inicio e final | Tipo
semanal daintervencéo

Perguntas norteadoras para o tipo de terapia:
e Durante os atendimentos o0 responsavel entrava na sala enquanto era realizada a
intervencao?

e Como era o comportamento da crian¢a diante da terapia?
() Agitado () Tranquilo ( ) Chorava muito

Durante o atendimento, o terapeuta solicitava repeticdo de exercicios por parte da crianga?
O profissional escutava a demanda da familia?

A crianca brincava durante o atendimento? Os pais podiam participar.
Durante o atendimento, a crianca podia escolher objetos ou brincadeiras conforme seu
interesse?




ANEXO |

ADL

AVALIACAO DO DESENVOLVIMENTO
DA LINGUAGEM

MANUAL
DO

EXAMINADOR
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12a

17 meses

LINGUAGEM COMPREEN SIVA

LINGUAGEM EXPRESSIVA

1 Mantem aatemcho (por gafs.  prinunes)
Material: - Andifive: bringuedoz zomoToe.

o Andifiva: faga vm som do lado direito, depods do lado esquendo 2, por
filtimo atrhs da orianga, oheorvands 22 ala procers & fonts 2pnoT

tealizade]).

{1 ponto =2 acerbes)
1. Compreende ordens simples com pistas gestuais.
Material: bola @ bonequinha
Cologue o materisl perto da crisnga = diga- Fames brincar?
a Pegue abola
.3 Dcaboia;mm ML
¢ Agora, 4 a bola para ¢ nenént
{1 ponto =2 acertes)

3. Identifica objefos familiares.

Material: cachomo, caminho, bola, bopeguinks
Coloques o materisl parto da crianga = diga Onde estd?
o a bolx b. o carre

& & nemem ¢ o cachorre

{1 ponto = reconhece pelo menos wm objsto, sempa=)

4. Idenfifica figuras.
Materisl: Materisl de Figuras, pag.1.
Vool sord vends eveae figuras? Mavtre
& o bolx b. o carre
{1 ponto = sponta consistsntemsents pars ums fizurs)

1. Produz sons silabicos variados (faz combinacao de soms)
Obsarvagio redlizada em contaxte lodico. Esareva e avemples:

emiszdp vocal)

o Vismal: moviments o objeto da ssquards pars a dimsita em santido contrério| 2. Possui vocabulario de pelo menos uma palavra:
2 pam cima, observando =2 4 orianga acompanhs com o olhar o movimento

{l ponte= produz duss silsha: ou mais varando o fonema: em  uma

{1 ponte =ua consistantements a mesma combinacio de sons para nomest
M paszod ou M objsto)

3. Commnica-se de forma nio verbal, nsando gestos, chamando atencio
para sion aponiando para nm objefo om pessoa.
Descreva @ gue a crignga fiz:

{1 ponto= 22 apressnts lgun: dos comportsmentos descritos. Ex.: entregs
brinquado, puxa fpala min, sponta atc)

4. Imiita mma palavra

Materisl: bola, camn, ministes de bomeco ou pslavas do contexte da
criamga. como “mamaa™ & “papai®,

A evamingdora aponia para o objefe & em seguida RomELT PArg & TIORGT,

estimulonde-a a repetir:

Ex.: Olb2 abola...bola

Muargue av palmTas gue a crianga repates

bala memEm ST papai mamis {1

ponto = rapsts 1 palaves)

la6bmaté lallm

LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEM EXPRESSIVA

& Compreende ordens simples sem pistas gestuais.
Nlzterizl: bolsz = slzumas bolas.

Crdem: Vamos ver as bolas gue estie dentre da bolsa?
a. Tire as bolay de d;!m'ro da bolsa

b. Agora me d¢ uma bela

¢ Agora ponha as bolas dentro da bolsa

{1 ponto =2 acartos)

. Identifica fizguras.

Mlaterisl: Marual de Figurss, pés. 2.
Oiie esras fgnras. Mosre..

o a bararg b oope
o o sapare, £ ¢ Fais
{1 ponto =4 acsrtos)

C @ carre
f o mio

7. Identifica partes do corpo em =i proprio.
Mosrre gfap senfnal..

a. cabelo___ b olhs, o narii___d pé_ e orelha
£omde____ g boca

{ 1 ponto= 4 acsrtos)

§. Compreende actes dentro de nm contexto.

Materisl: uvm cachogrinho, wm peatinho, vma colher 2 um copo. Opdam:
Cologre o marerial sobre a meva ¢ fhle para o crianga;

a. O cachorre estd com fome. DF comida pra ele comer.

b. O cachorre estd com sede. Dé dguapra ele beber.

o O cacherre extd com sene. Bote el pra dermir.

{1 ponto =2 acartos)

& Nomein objetos.

Materisl: caminho, cachomo, bola, bonsguinha

Aponte pars cads objsto ¢ pazunts pers a oo O gne & isne?
a. bola, b carre, o MEREm, o cachorre
{1 ponto =1 acertos)

6. Produz seqiiéncia de palavras soltas.
Obgervasio dalinzussem srpontines em atividadss Miodicss,
Crig sitnagdes atraves de brincadeiras para estimular a or. a falar,

{1l pomto = fala sobs= um objsto, pessos ou scomtecimento atrsve:  da
sagiiéncia da duas oumais palavras em umamesma emissdo vocal)

7. Compreende relacio de posse.
Ex.: sponts para o 320 sapato @ digapas Ao

Este £ o men sapate. Em sazvida sponts pam o sapato daoiangs. g parmumta:
Este sapate & men?

{1 ponto = 52 ampraga espontamesments; mew, minks ou dizendo o propdic
noms)

§. Adquiriu vecabulario de pelo menos 10 palavras difevenfes.
Escreva agui as palmras gue a arianga disser durantz a avaliagis:

{1 ponte = diss2 10 palavras de forma espontinea no penodo da avaliagdo)
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LINGUAGEM COM PREENSIVA LINGUAGEM EXPRESSIVA

9 Compreende comceilos espacais.
Materizl: wma bolsa = trés bolas.

a. Tire ar bolas de demtro do bolsa
b. Bote o bola em cima di mesa
¢ Bote as bolas dentro do bolsa

{1 ponte =2 acertos)

10. Compreende alguns promomes.

Materisl: vma cachominho =tSs bolas.

Digs: Fames brincar comt as bolas & ¢ cochorrinho?
En don todas av bolas para wcs!

a Mosire a sua bola.

b. Agera, vecs di wma bela para mim

¢ Onde estd aminka bola?
d Agera df uma bola para ele (cacharrink o)
{1 ponto =2 acartos)

11. Compreende comceitos de

quantidade. Materisl: Uma bolsa 2 trds

bolas.

Cologue 2 bolza com 2 bola: am frents a o 2 digs:
@ Me df 56 nma bola

b. Agera bote ¢.resto das boles na mesa

¢ Agora dE tedos av bolas para mim

{1 pomto =2 acartos)

1. Reconhece § acio mas

Cologue a bolza com dizas bolas dentro @ vma do lado e diga:

9 *Usa enfomacao adequada para fazer pergunta.

Obearvaciy da linguasem sspontines em atividades lidicss.

Crie situagdes afraves de brincadeiras para estimular g e a folar.
Ex:

{1
ponto = oz vma pergumta wEando 3 entonacio codrets; ex eleva a vor quando far
Uma pargumta).

10.* Combina duas ou mais palavras na fala espontinen.

Obearvagip da lingearem espontines em atividades lodicas. 4 examina- dom
podecd criar situsghes através de brincadeirss para estimular a or. @ felar.

Ercreva oF

exemplos: {1 ponto =
=2 acr produz doss oumais palavas em tma emissdp vocdl 2 com
sipnificado zemintico [eox: posss: “ papato Denem™ = osapate da

bomecs)

11. Nomeia fignras.

Materisl: Mamusl de Figuras, pag. 51.
Aponts pars cada figurs = parsunte: @ gue € iste?

o iémis on  sapaio b. carro o mils
d bamana & pe

12. Reconhece & nomein acio em figuras.
Materisl: Manual de Figuras, pas. 52 A
ponte pars cads figurs @ pargumte:

o & gue ggig mening evid fazendo?
b. @ gue esic menina ssid fizendo?

fignras. Material: hanual da ¢ Eesto memima? ________ __ (domminda)
figuras pas. 3. “Mesire {1 ponto =1 acartos)
gHEmE eSId
& ol ntande b. bebendo & comendoe
2a6maté 2allm
LINGUAGEM COMPEEENSIVA LINGUAGEM EXPRESSIVA

13. Compreende oImdmoh]Elurs.
Materisl: Manusl de Figurss, pag. 4.
Aponta pam cada figes e diga

Mosire...:

o O gue voos psapara beber?

b 2 gue nés usamos para varrer o chioe?
¢ Com o gue vocd pentsia o cabelo?

d O gue nos wsamos para cortar papel.
& O gue vooF Mg para comer?

{1 ponto =3 acertos)

14. Compreende os comceifos dos ad jetivos.
Materizl: Manunal de Figeras, pass. 53 8.

Mostrs wma pagina de cada vaz a diga Mosire..

o o biche grande b a bola paguena

[3 oqn:ﬂm q:mmr 4 guem estad molhado
£ gNEm esiT SNjo

{1 ponto =3 acartos)

15 Cnmpme-de relagies pu'hl“hdo_
. Manusl de Figurse, péz. 9.
Mﬂj‘ﬂ'ﬁ...
& a porix de caminhds
¢ erabe de cachorre
{ 1 ponto = 3 acertoz)

d as redas do carre

16. Idenftifica figmras.
Materizl: Manusl de Figuras, pass. 102 11
Maostre:
& o bares b o caminhie & o mide

b a perna do mening

d o mochila & @ bolva f amala

{1 ponto 4= acertos)

13. Besponde a questoes sobre si mesma.

DPermunta;

a. Pual £ o sen nome? b. Vocd £ menino on menina?
¢ Voof tem irmios? {1 ponto

= za pasponde A duss parpuntas cofTetaments)

14. Emprega palavras que indicam posse.
Materisl: Manusl da Figura:, pag. 53 Aponte paa
cada figura o diga:

a. Esta bola & dele. De guem & esta bola?

b. Este servere & dela. De guem & gty sorvets?
{1 ponto = 1 resposts cometa )

' {dela ouda mening)
{dale ou do mening))

15. Vocabularie

Material: Manusl figuess, pas. 54 a 56.

A ponts para cada figurs @ parpumta: O gue € isto.._

a el b. cachorre ¢ mide d bareo
& calen I shorte & camirg on hlusa

{1 ponte =4 acertos)

16. Responde a quesites que confenham: “o que”, “onde” e questies queas
Tespostas sio sim/nio.

Matarial: Manusl ¢z Figeras, pag. 57. Aponts

pama cads figem o perpunta:

a. & gue ele esid segurando? {a bola)
b. Onde esti & menino? (oo cavale)

¢. Esie menino evid acordade? {ndo) {1 ponto
=12 comstos)
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LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEM EXPRESSIVA

17. Compreende conceitos de ad jetivos.

17. Compreende € responde questoes sobre i

Material: Marual de Figerss, pézs. 112 14, o Onariss anes vocd tem? b, Vood tem irmios? c. Come
Offe extas figurar ¢ mosire ... Chamaim)?
O & JNE & RIS pesads b o gre esia vaIie d Onare o5 bringnedor gue veces gosnam de brincar?
©. OF doIT g TSI [FNAIT
{1 ponto = 21 acertos) {1 pomto = 1 acartoz)
15. Compreende pergunta: megativas. 15. Fala zobre o uso deum objeto.
Material;; Manual da Figurss, pags. 15a 16 O gue vece fag com ...
o Oual o lapis gue ndo esta denire da caiva? a nmia coller
b One passarinie Rae £500 Voan de? b mm sabae
{1 ponto = 1 acertos) €. MR el
{1 ponto =1 acertos, Eestos nEo =8p Considarados)
1%, Categoriza.
Material: Mamual da Figurss, pag. 17. 19. Descreve actes diante de uma figura. { Figuees, pass. 382300
Off e extay figurar ¢ mosire ___ a Agni este homem esid andands, agui ele esia focando a campainka, &
o redes o Bicitinfos b redes o5 bringnedos agrLe gue ele esia fazendo®
£ Fodds a5 SOIAT ONE COMEMLOY b. Este mening esta comends nm sandyiche, E estz o gue esnt fazends?
{1 ponto =1 acertos)
¢ Este mening esig andands de brerelern. E este o gue evra fazende?
{1 pomto =1 acartoz)
20. Mostra parte: do corpo.
Mosme... 0. Compreende e responde A questie: oom ¢ Promome interTogative
o a cabega b o brage o o jodlho o o dedo “ane”.
& o pescoge £ @ gusive . a bockecha o O gue voa? b O gue nodo? o 0
{ 1 ponto= § acartos) gue dorme? ool O gue morde? e O gne
chora ¥ L O gne gueima? _
(1 ponto =4 acarfos, gestos nap 30 considarados)
Jafmatédaell m
LINGUAGEM COMPREENSIVA LINGUAGEM EXPRESSIVA
1. Compara objefos. 21 Habilidade para solucionar e responder a questies sobre situacies
Material: Maneal de Figueras, pée. 18. problemas.
Oual £ o muts pesade? . O gue vooF firz guands...
& & banee on o mesa? b, a tdevisde on a bola? .. N
& 0 SIITe oN caminhis? d O liro on a flor? a,m?’mm;ﬂmq.’ I—
1 ponto =3 agertoe] SNOS MUPS Evile SHjas? & ook
{ ) esid com fome? -
27, Faz deducs {ponto: 2 acartos, ssmdo que gestos ndo s8o considerados)
Material: Maneal de Figueras, pags, 10a 21, - i B
Leia g astoria o, em sasnida pega para & crisnga. mostrar 2 fizem que 21. Habilidnde para definir objetos.
mEponds 3 pargumnta: Para gue sarve.__
oS¢ Tiage sair de casa fieard todo molhade Come estd o temps I8 |y uma Bola b um
Jora? earro d wma fhea
Mosire o figura. {1 pomte = se fEla

b A boneca de Vanessa esid muite suja. O gue veof acha gue
Vanessa deve firger com a boneca® Mosire a figura

& Lucos teve nmo boa surpresa e fieon muite feli; Mesire o
Jignra
{1 ponto = 3 acertos)

23. Vocabularie receptive.
Material: Maneal de Figeras, pae 22 a 24

Mosire...
i @ calga b o casaen & 0 gNadrade
d e arenle & & madice £ o bombsire

{1 ponto =4 apsrtos)

24 Compreende promome pessoal
Matarial: Manual de Figurss, pass. 25a 26 Mestre a fignra gue;,
o Ela estd chorands b. Ele estt tomando sorvete.
. Eles eviiio tomando sorvete
i1 pomto =2 agertos

zobre a utilizagio adaguada de dods objates)

13, Vocabulario expressivo.
Materisl: Manual de Figurss, pags. 60a 62.
Diga o nome dos figuras gue en qponiar ...

o cirenle b.estrala & compnader d jernal

& celnlar £ lage g dreTE. k. flor {1 ponto =
4 acertos)

24 Adquiriu plural regular.

Materisl: Manual de Figurss, pag. 53.

@ Agui tem wm carre & agui tem dois _ {camos)

b. Agni tem nma meia € agei tem duas {maizz)

¢ Agni tem nma bola « agui tem iréz fbolas) (1

PONtD = 22 3 o acresoanta o § 0o final de duss palavras)
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LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEM EXPRESSIVA

15 Compreende comceifos espaciais (comjumooes, adverbioc)
Material: Maoual de Figuas, pag. 27.
Musire o cachorre gue esid. ...
i emt cimx do caderra b. em batve do cadera
¢ atras da cadeira d do lads da cadeira

{1 ponto =3 acertos)

26. Compreende comceitos de tempo.
Material: Maousl de Figuras, pas. 28.

& (nais as ffgnras gue mesiram a noite?
b Onais as figuros gue mostram o dia?
{1 ponto =2 acertos)

7. Compreende ordens complexas.

Material: Manndl de Figuss, pas. 20,

& Mosire o cachorre branee gue extad dormiinde

b. Mosire o cachorre brance com orelhas prags..
. Mosire o cachorre malhade com orela marrom.
{1 ponto = 1 acartoz)

28, Idenfifica cores.

Material: Manusl de Figurss, pas. 30.
Ok e estas bolas. Mostre o bola;,

o vermaiia b laranja & amarels

o pretx & verde foaul

{1 ponto =4 acertos)

215 Tica palavras que expressam relacio espacial

Material: Figuras dapaz. &4, Ordem: Aponte pam cada figum = diga
Agora voc me di; onde evtd este cachorre...

o em cima da cadsirg, b. airds da cadeira

¢ em babce do cadeira, & oo lnde do cadeira

{1 ponto =2 acerbos)

26. Memiria para semfemca.
Repita o gue en disser.....
& Lucas freimon bem ¢ ganhon o joge
b. Ana cain ¢ derrubon o sen regftigerante
¢ Igor envin @ musica ¢ dangon.
{1 ponto =2 acertos; altaraghes articulatérizs ndo s8o considaradas )

27. Categorizacio de nomes.

Cachorro, gate, cavals, peres, cobra — sio todes bichinhos.
Voot sabe o gue sio:

& irenzinke, boneca, bola, carrinko

b. shorte , safx , vestide, camiisa, calgr

¢ hamburgner, batata-ftita, pizca, macarrde feijdo, pastel

{1 pomto =2 acertos)

3. Emprega adjefivos para descrever pessoas e objetos.

Matorial: Manual de Figeas, pas. 65.

la. Olfee bem estas meninas, evia mening st foliz com sen vesiide neve ¢
benite. E esta copg esta?

|b. Ecce mening avtd alagre porgus sua bicicletn & bgnitg ¢ rdpida. Evce
muenine comyg ele esta?

{1 ponto =32 2 or. empreEa dods adjstivos)

4a 6matédaellm

LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEMEXPRESSIVA

20, Compreende conceitoz de adjetivos.

Material: Manual d= Figuras, pags. 11 a 33

. Voeod esta vendo estay cobras? dponte o mats comprida.
b. Olhe para estes cabelos. Qual deles € 0 marts curte?

¢. Vocs esta vendo estas eriangas? Aponte o mars altm.

{1 ponto = 2 acertos)

30, Compreende oz sufixos nominais,
MMaterisl: BManuald= Figuras, pags. 34 2 36,
a. Mostre o jogador de futebol

b. Mostre o pinor

. Mastre o cantora

{I ponto =2 acartos])

31, Compreende nome + 2 adjetivos.
Material: Manual d= Figuras, pag. 37.
o Mostre o gato branco ¢ peluda.

b. Mostre o gato preiv e pegusno

{I ponto = I acartos])

123, Compreende conceitoz de guantidade.

Material: Manusl de Figuras, pags 402 41

a. Conte ospiruditos em cada copo. Oual desses copostem mes
purulites?

b Conte asbolasde cada conjunts. Oual congunts tem cince bolas?

{l ponto = I acartos)

25, Nomeia cores,
Naterial: BManual d= Figuras, pag. 66.
Olhe estas bolas; envou apontar e vocd diz a cor.
a. Vermelho b laranga c. amarelo
d_ Prem 2 verde Foazud
{1 ponto = 4 acertos)

30, Construcio de sentencas. (Figuras, paes. 67a 69)

a. Olhe estes menmos ¢ diga o qus eles estio fazends

b E agw? O gue 0 menino, o cavals ¢ 0 cachorro estio fazends?,

. O nome dessa mening ¢ Beantz O gue ela estd fazends?

(I ponte =523 cr. faz frases sobraduas figuras)

31, Rezponde a guestoe: que ntilizam o pronome interrogative
“guando”,

. O gue voce foz guande vat sscovar o5 dentes?

b O gue voce faz quando var tomar banhse?

{I ponto =1 corrata, sendo que 2la dave dizer palo menos duas stapas

consacutivas do procadimento)

33, Rezponde a guestoes sobre a sua rotina diaria.
a. Por gue voce escova os dentes?
b. Por gue voce toma banho?
¢ Por gue vood usa saparss
{1 ponto =1 acartos, 52 8 crianga sxplica o motivo, exemplo(32 .a): para ndo
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LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEMEXPRESSIVA

33, Compreende sentencas na voz passiva.
Material: Manual de Figuras, pags. 38 39
Olhe estas figuras com atengdo. Agora mostre...

o A menina for bejada pelo menine
b O menine foi empurrade pela menina
(1 ponto =2 acertos)

M. Compreende conceitos de quantidade.
Miaterizgl: Mannal de Figuras, pég 42,

Joana corton uma laranja ae meio...

a. Mostrea metade da laranja?

b. Mestrelaranja intera?
(1 ponto =2 acertos)

35, Identifica diferencas.
Material: Manual de Figuras, pag. 43.
Oual deles tem:

. as erélhas grandes___ b umrabe fine e comprida,
¢ um rabo grosso d. bico pequeno,
(1 ponto =2 acertos)

36. Compreende conceitos de seqiiéncia de tempao.
Materizl: Manual de Figurzs, pée 44

Preste atengie nestas fignras. Este menine estd se arrumands para sair.

a. (0 que ele botou por nltime?
b O que ele botou primeire?
(1 ponto =2 corretas)

33, Adquiriu palavras que expressam quantidade.

Material: Manual de Figuras, pag. 70.

4. O copo dessa menina tem nNite suco @ o desta nenina ten
( pouco )

b O prate deste mening tem polica pipoca & o prato deste mening ten
(mazis, muita)
(1 ponto =1 acerto)

34, Habilidade para buscar palavras dentro de uma categoria.
Margue um minuto @ escreva 0z nomes que 2 or. disser nests periedo.
o Diga o nome de todas as congdas quevocé se lembrar, até en pedir para vocé
parar
b. Diga o nome de todos os bichos que vocé se lembrar, até en pedir parn
parar.

(1 ponto =nomeiz pelo menos s=is mimais ou comidas em um minute)

35. Hahilidade para solucionar & responder a questies sobre simagdes problemas .
o O que vocé faz quando perde o sen brinquedo?.

b. O que vocé faz antes de atravessar a rua?,

(1 ponto =1 acerto, 522 crianga responds com logicz)

36. Conta uma estoria diante de gravuras em quadrinhos.
Material: Manual de Figuras, Paps. 712 72

(3 examinadora anota o que 2 crisnga falar no verse dapdg)

Diga: Esta € uma estéria sobre um menine, que quer ir ao joge de futebol com
¢ paL. he as quadrinhos e conte uma estorinha para nan.(1ponto = se
acr. Conta uma estoria com logica ou descreve as figuras segumdo a sua
seqiiéncia)

6a atéda 1lm

LINGUAGEM COMPREENSIVA

LINGUAGEM EXPRESSIVA

37.Faz cilenlo de soma e subiracio ate 5.
@ Se vocd tem trés balas ¢ comen uma, com quantas voce ficou?

b. Sevocé tem doislipis e en the doy maredots, com guantos liprs
voof vai ficar?

¢ Sevocd tem trés balase en lhe doy matvduas, com Quarnias
wocd vai ficar?

(1 ponto =2 acertos; mostracom o5 dados o nimero oudiz a resposts]

38. Compreende conceito de veloddade.

Material: Manual deFiguras, pag 45.

Estas figuras mostram auimais ¢ ranspories gue 58 KLOVEN CONt

velocidades diferentes.

i Mostre o transporte que § maisrapido

b. Mostre o bicho gue ¢ maislento

{1 ponto =1 acarto)

39, Relacioespacial.

Matarial: Manual deFiguras, pags. 46a48.

Othe as figuras destes meninos empinands pipas:

@ Mostre a pipa gue esit maislonge do menino

Olhe asfigurasdestes bichinhos.
b. Mostre o bichinho gue estd entre o gato 2 o cachorro

€. Mastre o macaco gue estd mats perte do ledo

{1 ponto =2 acartos)

40, Relaciio temporal.

Matarial: Manual deFiguras, pags. 49a 30.

a. Depoivde apontar para o gate amarelo, aponte para o gato
branco

J— falau?
¢ _Antes de apontar o elefante, aponte para @ macaco £ 0
Jacare

{1 porto =2 acartos)

37. Habilidade para definirpalavras.
Diga duascorsasque vocs sohe_ b .

a4 banana

{1 ponto=2 acertos. A crianga tem que descrever palo manos umacaractaristicado olbjeto)
38. Completa analogiaz.

Eu vou falar uma frase ¢ gueria gue vocé termina sse para mimc
o O gate é pequens, o ledo &
b. O sorvers é gelado, o café é
. A planta é verde, o céu é azul,
{1 ponto =2 acartos)

35, Faz derivaciode palavra (acrescenta sufixos).
Matarial: Manual deFiguras, pag. 73.
Esve homem estd mrabalhands, ele & um trabalhador. a_Essa mulher carnta,
el & uma
b. Essz homem joga, sls & um
c. Esse homem pinta, sle ¢ um
{1 ponto =2 acartos)
40. Memdria.
Material: Manual daFignras, pags. 74275,
Fou contar uma S56Tia prests My a tengio.
1-Breno cai muito quando joga fitsbol. Mas sempre lavanta & confinua jogande. (uand o sua mis
pergunta: Brenovocé macklicou o joalho? Ele comepaa chomr.
a. O gue acontece guando Breno joga futebol?
2 — Burprasa! Hoje a sobremsaza & sorvets, mas tem quacomer tudo! Paulinho diz 6bajd
acabet de comer!
Mas suairmi Ana astd como pratocheio. Ana diz: Eu tembémvoun comertudo!
a. 0 gue Paulinho falou?

{1 ponto= 52 a crianga rapatirduss frasss comratamants)

b O celular. & O drbus

b. O gquedna
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