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Resumo

RESUMO

Individuos com Sindrome de Down (SD) precisam de cuidados especificos desde
o nascimento. E de extrema importancia que pais e/ou cuidadores recebam orientagées
constantes, voltada as necessidades de cada fase do desenvolvimento. Nesse contexto,
s80 necessarios materiais informativos que complementam as orientacfes realizadas por
profissionais de maneira presencial. Este estudo teve por objetivo desenvolver e avaliar um
material informativo (CD-ROM) para orientacéo de pais e/ou cuidadores de criangas com SD,
em relacdo ao desenvolvimento de Linguagem de zero a 24 meses de idade. O material foi
avaliado por meio de questionario aplicado aos pais de criancas acima de 48 meses com SD,
aos profissionais da area da saude que atuam com individuos com SD e aos profissionais
da &rea de Telessaude e/ou Educacéo a Distancia (EaD). Para elabora¢do do contetdo
do CD-ROM, realizou-se extensa revisdo de literatura e elaboracdo/selecéo de imagens e
filmes para ilustras os modulos. O contetdo foi organizado em oito médulos: “Conheca
a Sindrome de Down”; “Desenvolvimento da Linguagem”; “Estimulacéo da Linguagem: por
gue é importante?”; “Como estimular a Linguagem: de 0 a 6 meses”; “Como estimular
a Linguagem: de 6 a 12 meses”; “Como estimular a Linguagem: de 12 a 18 meses”; “Como
estimular a Linguagem: de 18 a 24 meses” e “Consideragdes finais”. Para visualizagéo do
CD-ROM foi selecionado um formato de pagina de Internet, apesar de ndo ser necessario
0 acesso a rede para visualizar o conteudo do CD-ROM. Participaram deste estudo 30
individuos, 10 pais e/ou cuidadores de individuos com SD (Gl), 10 profissionais da area
da saude que atuam com criangas com SD (GIl) e 10 profissionais da area de
Telessaude e/ou EaD (GlII). O material foi entregue aos avaliadores, os quais responderam
ao questionario de avaliacdo, dividido em trés categorias: conteudo, visualizacdo e
execucao. Havia espaco para sugestdes e comentarios que o avaliador julgasse pertinente.
ApoOs andlise dos questionarios verificou-se que os pais e/ou cuidadores (Gl) e os
profissionais que atuam com individuos com SD (GlI) consideraram o CD-ROM satisfatério
e os profissionais que atuam com Telessaude e/ou EaD (GlII) o consideraram excelente. A
fase de andlise o planejamento do material foi a de maior demanda de tempo. O processo
de avaliacdo foi fundamental para verificar a qualidade do material, além de ter

contribuido com sugestdes para uma segunda versao deste material em CD-ROM.

Palavras chave: Sindrome de Down. Orientacdo. Linguagem. Educacéo a Distancia.






Abstract

ABSTRACT

Development and evaluation of multimedia materials for the guidance of

parents and caregivers of children with Down Syndro me

Individuals with Down Syndrome (DS) require specific care since birth. It is very
important that parents and/or caregivers receive guidelines, geared to the needs of each
phase of development. In this context, informational materials are necessary to
complement the guidelines performed by professionals in person. This study was aimed at
developing and evaluating an informative material (CD-ROM) to guide parents and/or
caregivers of children with DS, regarding Language development from zero to 24 months
of age. The material was evaluated through a survey applied to parents of children with
DS above 48 months, to healthcare professionals who work with individuals with DS and
Telehealth professionals and/or Distance Learning (DL). To elaborate the contents of the
CD-ROM, there was extensive literature review and preparation/selection of images and
movies to illustrate the modules. The content has been organized into eight modules:
"Meet the Down Syndrome"; "Language Development"; "Stimulation of Language: why is
it important?”; "How to stimulate Language: from 0 to 6 months"; "How to stimulate
Language: from 6 to 12 months”; "How to stimulate Language: from 12 to 18 months";
"How to stimulate Language: from 18 to 24 months" and "Final Thoughts". To view the
CD-ROM, the selected format was an Internet page, although network access is not
required to view the contents of CD-ROM. The study included 30 patients, 10 parents or
caregivers of individuals with DS (Gl), 10 healthcare professionals who work with children
with DS (GII) and 10 Telehealth professionals and/or DL (GlII). The material was delivered
to evaluators, which replied to the evaluation survey, divided into three categories: content,
visualization and execution. There was room for suggestions and comments that the
evaluator considered relevant. After analyzing the surveys, it was found that parents and/or
caregivers (Gl) and the professionals who work with individuals with DS (GIl) considered
the CD-ROM satisfactory and the professionals who work with Telehealth and/or DL (GlII)
considered excellent. The analysis phase and planning the material was more time
consuming. The evaluation process was critical to check the quality of material, besides

having contributed with suggestions for a second version of this material on CD-ROM.

Keywords: Down Syndrome. Orientation. Language. Education Distance.
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1 INTRODUCAO

A Telessaude possui um grande potencial para revolucionar cuidados
voltados a saude, por meio de novas tecnologias, podendo contribuir em diferentes
atendimentos, como diagnoéstico, orientacdes, terapias, prevencdo de doencas,
educacdo continuada, além de visar a reducédo de custos para tais procedimentos
(BASHSHUR; REARDON; SHANNON, 2000; WEN, 2008; ZUMPANO;
BEVILACQUA; FREDERIGUE-LOPES, 2009; MACHADO et al., 2010).

7

Uma das ferramentas utilizadas pela Telessaude é a elaboracdo de
materiais educacionais, como o CD-ROM, visando fortalecer e arquivar orientacdes
acerca de determinado assunto de interesse da sociedade. No entanto, além da
etapa da elaboragdo dos materiais educacionais sdo encontrados estudos voltados a

avaliacdo dos mesmos, garantindo assim, a qualidade dos materiais desenvolvidos.

Buscar novas informacdes quando se recebe um diagndstico médico é um
comportamento provavel, no sentido de obter compreensao do fenémeno e do curso
natural que vira a partir de uma constatacdo. Compreender o significado de um
diagnostico e as condutas para minimizar os efeitos da doenca ou da condicdo
diagnosticada passa necessariamente por percepc¢des subjetivas, pautadas em
concepcOes sociais de varias naturezas. Assim, a busca de informac¢des quando um
diagnéstico € apresentado para uma familia, pode favorecer a compreensdo do
mesmo, bem como auxiliar na organizacdo da familia para lidar com esta nova

realidade.

O diagnostico da Sindrome de Down (SD) transforma-se num marco para a
familia que devera se organizar para lidar com esta nova condicdo em todas as
fases do desenvolvimento da crianga, uma vez que individuos com SD precisam de

cuidados especificos desde o nascimento.

Para que a familia possa incorporar estes novos conhecimentos, de maneira
adequada, é de extrema importancia que o0s pais e/ou cuidadores recebam
orientagbes constantes e de diversas naturezas, voltadas as necessidades
caracteristicas de cada fase do desenvolvimento da crianga e da familia, visando
minimizar os efeitos deletérios desta entidade clinica, contribuir para o

desenvolvimento integral da crianca, proporcionar condi¢cdes para a homeostase
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familiar e melhoria da qualidade de vida de todos. Nesse contexto, materiais
informativos que complementam as orientagbes realizadas por profissionais sao

necessarios e, muitas vezes, alvo de busca de muitos pais.

A partir do momento em que as alteracdes e necessidades da crianca séo
compreendidas, os pais tendem a inserir seus filhos em programas de estimulacéo e
a realizar o acompanhamento do desenvolvimento em diversas &reas e, novas
demandas de informac¢des ocorrem quando a familia € parceira no processo de
reabilitacdo de seus filhos. A estimulacdo da linguagem tem como objetivo oferecer
oportunidades para a criangca desenvolver seu potencial, por meio de interagcéo e
integracao social. Neste contexto, a familia possui papel fundamental para contribuir

para o desenvolvimento dessas criangas.

Diante do exposto, o objetivo desse estudo foi desenvolver material
informativo para orientacéo de pais e cuidadores de criangas com SD em formato de
CD-ROM, com orienta¢fes gerais sobre a sindrome, bem como informacdes sobre o
desenvolvimento da linguagem de criancas de zero a 24 meses e, avaliar o material
educacional CD-ROM por meio da aplicacdo de questionario a pais de criangas
acima de 48 meses com SD, profissionais da area da saude que atuam com
criangas com SD e profissionais da area de Telessaude e/ou Educacgéo a Distancia
(EaD).
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 TELESSAUDE

Neste capitulo serdo apresentados conceitos envolvendo Telessaude, bem
como uma revisdo da literatura referente a esta tematica. Foram compilados
trabalhos publicados nesta area relacionados a diferentes estratégias para a
aplicacédo da Telemedicina, ao desenvolvimento de materiais educacionais voltados

a Telessaude, a importancia da avaliacdo destes materiais e a verificagdo da

satisfacdo de usuarios.

A Telessalde esta voltada para o suporte ao processo de cuidado a saude,
utilizando meios de comunicacao sofisticados para transferéncias de informagdes.
Possui uma ampla extensdo de atividades, que, além do cuidado ao paciente,
engloba também a promocdo de saude, educacdo continuada aos profissionais,
orientacdo aos pacientes, prevencdo, monitoramento e controle de doencas
transmissiveis e ndo transmissiveis, gerenciamento de servicos de saude, entre
outras aplicagbes (BASHSHUR; REARDON; SHANNON, 2000). Assim, a
Telessaude visa contribuir para a integracdo do sistema de saude e universalidade
da qualidade dos servicos em saude, inclusive com populacbes afastadas de
grandes centros; promovendo a colaboracao entre profissionais da saude, sociedade
e comunidades locais, além de fomentar pesquisas e ensino e estimular a deteccéo
precoce de doencas (CABRAL; GALVAN; CANE, 2008).

Os termos Telemedicina e Telessaude s&o, muitas vezes, utilizados
erroneamente como sinénimos (BASHSHUR; REARDON; SHANNON, 2000),
entretanto, a Telemedicina deve ser vista como um subconjunto da Telessaude
(SOOD et al., 2007).

A Telemedicina € um termo amplo utilizado para compartilhar informacdes
voltadas ao cuidado a saude. Envolve o uso de tecnologias de comunicacao,
oferecendo servicos em diversas areas como educacdo continuada, saude
preventiva, além de colaborar com a atuagéo nas diferentes especialidades médicas.
De acordo com a Organizacao Mundial de Saude (WHO, [20057?]), Telemedicina é a

oferta de servicos médicos nos casos em que a distancia € um fator critico. Assim,
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para haver intercambio de informacdes s&o utilizadas as tecnologias de informacgdes
e de comunicacdo (TICs), validas para o intercambio de dados voltados aos
diagnosticos, prevencao e tratamento de doencas, a continua educacao de médicos,

bem como para fins de pesquisa e avaliagdes.

A Telemedicina, mais do que um recurso tecnoldgico para proporcionar a
realizacdo de atividades a distancia, adquire efetividade quando esta associada a
planos estratégicos que incluam um processo de logistica e distribuicdo de servigos
de saude (WEN, 2008).

Segundo Wen (2008) as atividades da Telemedicina podem ser agrupadas
em trés grandes conjuntos: Teleducagcao interativa e rede de aprendizagem
colaborativa, que refere-se ao uso de tecnologias interativas para ampliar as
possibilidades de construcédo de conhecimentos, seja aumentando as facilidades de
acesso a materiais educacionais de qualidade, seja permitindo acesso a centros de
referéncia  ou a estruturacdo de novas sistematicas educacionais;
Teleassisténcia/Regulacdo e Vigilancia Epidemiologica, nas quais ocorre 0
desenvolvimento de atividades com fins assistenciais a distancia, como a segunda
opinido especializada e Pesquisa Multicéntrica/Colaboracdo de Centros de
Exceléncia e da Rede de Teleciéncia integrando diversos centros de pesquisa,
permitindo a otimizacdo de tempo e de custos, por meio do compartilhamento de

dados, da capacitacdo e da padronizacdo de métodos.

O conceito de EaD é amplo e pode ser aplicado a diferentes niveis de
ensino. S8o contextos educacionais em que h& a separacgéo fisica e/ou temporal
entre professores e alunos e em que podem ser utilizados recursos como TIC para
mediar o processo de aprendizagem (PORTUGAL, 2003). Pressupde um processo
educativo sistematico e organizado que exige, ndo somente a dupla via de
comunicacdo como também a instauragdo de processo continuo em que 0S meios
ou os multimeios devem estar presentes nas estratégias de comunicacado (NUNES,
1994). A principal caracteristica da EaD é o estabelecimento de uma comunicacao
de dupla via, na qual o professor e o aluno ndo se encontram juntos no mesmo
espaco fisico, necessitando de meios que possibilitem a comunica¢do entre ambos
(ROMANI; ROCHA, 2001).

A Teleducacéo € a utilizacdo das TICs para pratica da EaD, proporcionando

oportunidades de treinamento, aumento das experiéncias educativas por meio das
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consultas com especialistas e assisténcia virtual as rondas académicas. As
tecnologias baseadas na internet e em videoconferéncias sdo 0s meios mais
utilizados para esta finalidade (IBANEZ; CADENA; ZEA, 2007).

A busca de informacbes médicas ou assessoramento por parte de
profissionais da saude local ou externa e o acompanhamento de pacientes a
distdncia por meio de monitoracdo e aconselhamento utilizando tecnologias de
comunicacdo € denominado de Teleassisténcia. Dentro deste conceito, é possivel
realizar consultas por videoconferéncia em tempo real ou por sistemas de
armazenamento de imagens e informagfes do paciente, contribuindo para a
segunda opinido especializada. Esta busca de informacfes pode ser desenvolvida
tanto entre pacientes e profissionais da saude como somente entre os profissionais
(IBANEZ; CADENA; ZEA, 2007; SOIREFMANN et al., 2008).

Cyberambulatério é definido como um sistema de Teleassisténcia baseado
na internet. O Cyberambulatério, entre outras aplicages, pode ser utilizado para a
formacdo de segunda opinido formativa, conforme ocorre no Programa Nacional de
Telessaude — Nucleo Sao Paulo. O acesso a esse ambiente virtual é restrito, por
meio de senha, restringindo o acesso as informagdes dos pacientes, de acordo com
0 nivel de autorizacdo do usuario. Esse modelo permite o debate entre profissionais
por meio de chats ou lista de discussdo. O Cyberambulatério permite também a
criacdo de banco de dados, para simulacdo de atendimento, com propésito
educacional (FERRARI et al., 2010).

Outros conceitos sdo apresentados na literatura, como teleconsulta,
televigilancia, telecirurgia, e telepratica (ZUMPANO; BEVILACQUA; FREDERIGUE-
LOPES, 2009; FERRARI et al., 2010).

A Telessaude possui um potencial significativo para revolucionar o0s
cuidados voltados a saude, pois desafiam pressupostos antigos e criam novas
alternativas para o atendimento, podendo diminuir restricbes, como a distancia entre
0 paciente e o profissional da saude, visando também reduzir custos de tratamentos,
melhorar a qualidade dos atendimentos (SPEEDIE et al., 2008), facilitar o trabalho
de equipes multidisciplinares na orientacdo de pacientes e familiares, além de
contribuir para o entendimento do processo de salude-doenca e trilhar os caminhos

para a recuperacdo (ECHER, 2005).
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Apesar de sua grande utilizagcdo por meio da Internet, a Telessaude utiliza
de outras tecnologias, como radio, televisdo e até mesmo por meio de
correspondéncia. Os beneficios advindos desta tecnologia proporcionam beneficios
como velocidade de acesso a informacao, rapidez de atualizacdo de conteudo,
aprendizagem supervisionada, facilidade de distribuicio de informagdo e
flexibilidade na busca de informacéo (PAIXAO, 2008).

Falkembach (2005) afirmou que os materiais educativos digitais sao
recursos que podem ser desde atividades realizadas via computador, livros
eletrbnicos, jogos, simulagbes, entre outros. Estes recursos oferecidos pelas
tecnologias digitais contribuem para a criagdo de novos materiais educativos,
estimulando o aprendiz a tornar-se cumplice do processo de aprendizagem.
Segundo a autora, 0 uso crescente de materiais educativos digitais abre novas
possibilidades no processo de ensino e aprendizagem por meio das interacdes
mediadas pelo computador, trazendo também, desafios para quem desenvolve o
material educacional, exigindo a definicdo clara dos objetivos educacionais a serem

alcancados e o conhecimento do publico-alvo.

O material educacional instrucional deve ter linguagem acessivel, ser
objetivo, determinado e nao extenso para atender as necessidades especificas de
um determinado assunto, proporcionando orientacdo significativa sobre o tema
abordado. Sua atualizacédo deve ser permanente devido a renovacdo constante do
conhecimento cientifico. A utilizacdo de ilustracdo em material educacional pode
tornd-lo agradavel, descontraido e de compreensdo mais facil, além de ser um
estimulo para sua leitura (ECHER, 2005).

Filatro e Piconez (2004) analisaram de que forma o design instrucional pode
valer-se das potencialidades da internet para incorporar as situacoes reais de
ensino-aprendizagem como aprendizagem informal, autbnoma e cooperativa que
atendam a demanda de sociedades especificas por um novo paradigma
educacional. Os autores afirmaram que os modelos convencionais de design devem
estruturar o planejamento de acdes para 0 ensino e aprendizagem, com a
elaboracgéo de varias fases. Ha a necessidade da fase de analise com a definig&o de
objetivos instrucionais e levantamento de restricdes; da fase intitulada design e
desenvolvimento, no qual ocorrera o planejamento da instrucdo e elaboracdo de

materiais educacional ou produto instrucional; da fase de implementac&o, quando se
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da a capacitacdo do aprendiz a proposta de design instrucional; e a fase de
avaliacdo, a qual compreende o acompanhamento, a revisdo e a manutencédo do

sistema proposto.

O planejamento da confeccdo do material educacional e sua avaliacdo séao
atividades que devem ocorrer de maneira conjunta, a fim de contribui para melhorar
o desenvolvimento do material e assegurar sua qualidade educacional. A avaliagcéo
do material pode ser realizada em curto ou longo prazo. A avaliacdo em curto prazo
contribui na identificacdo de problemas/deficiéncias, possibilitando revisdes
pertinentes, podendo ocorrer, inclusive, durante o processo de elaboracdo do
material educacional. Quando a avaliacdo é realizada em longo prazo ela pode
contribuir no fornecimento de dados para a verificacdo da qualidade da experiéncia
educacional. Desta forma, as informacdes obtidas durante o planejamento didatico,
podem ser utilizadas para melhoria da qualidade dos materiais de aprendizagem em

processo de elaboracdo (ROMISZOWSKI, 2004).

A usabilidade de um produto pode ser mensurada como o grau de facilidade
de uso de determinado produto para seu usuario. A acessibilidade ao material
educacional deve considerar a diversidade de seus possiveis usuarios e as
particularidades da interacdo destes com determinado produto. A participagdo do
publico alvo, avaliando o material multimidia durante seu desenvolvimento é
indispensavel para o aperfeicoamento do produto e torna este publico responsavel
também em contemplar os critérios de usabilidade e de acessibilidade, juntamente

com os profissionais que desenvolvem estes materiais (TORRES; MAZZONI, 2004).

Na literatura s&o encontrados alguns estudos referentes ao uso da
Teleducagédo. Camacho (2009) relatou a elaboracéo de material online da disciplina
Legislacdo, Etica e Exercicio da Enfermagem. A autora destacou a necessidade de
planejamento continuo do ambiente virtual, necessidade do docente ser instrumento
de incentivo continuo ao discente e combinar o ambiente virtual com as
necessidades atuais da profissdo. A autora discutiu também sobre a inclusdo digital,
pois € um movimento de participacdo continua, dentro da sociedade da Informacéo,
possuindo uma infinidade de solucdes digitais. As TICs devem ser compartilhadas o
quanto antes, evitando aumentar o niumero de excluidos digitais. A democratizacao
do uso de tecnologias possibilita que a populacdo tenha acesso as novas

tecnologias, utilizando-as em todo o seu potencial.
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Segundo Mota, Tonomura e Carvalho (2006) disponibilizar aulas, tépicos,
materiais, artigos e imagens € uma tarefa de execucdo simples, de baixo custo e
gue serve para complementar o ensino de alunos, pois o material complementar é
importante na formacéo pedagogica, principalmente em areas em que o aluno nao
dispbe desses conteudos. Em seu estudo os autores desenvolveram uma
ferramenta de EaD, para o Internato do Departamento de Radiologia da Faculdade
de Medicina da Universidade Federal do Rio de Janeiro, visando ser fonte de
informacéo para os estudantes deste curso. Foi desenvolvido um site acessivel pelo
professor e aluno, por meio de sua identificagdo e senha valida pelo periodo de
duracdo do curso. O material educacional foi desenvolvido por meio de um
microcomputador do tipo PC (computador pessoal), com sistema operacional
Windows, Internet Information Services, programa de gerenciamento de banco de
dados SQL Server 2000, programa para desenvolvimento de paginas de internet
Microsoft Visual InterDev 6.0, produzido pela Microsoft, e as imagens foram
realizadas por meio de camera digital comum. O site apresentava ferramenta para
disponibilizar e gerenciar as consultas ao material, como imagens de aula, casos
clinicos, e exercicios diagnoéstico, por meio da Internet. O conteldo era
disponibilizado por meio de menu, o qual permitia aos alunos acessar as aulas
tedricas, aulas complementares, calendario das aulas, casos clinicos, dicas, forum
de discussdo, programa do curso e até sugestdes, as quais eram enviadas ao

professor.

Barbosa, Curilem e Azevedo (2008) descreveram uma proposta de
metodologia para o desenvolvimento de sites adaptativos, utilizados para
treinamento, aprendizagem colaborativa, ensino a distancia e educacéo continuada,
voltado a operacdo de equipamentos médico-hospitalares por profissionais da
saude. Foram desenvolvidos dois sites, contendo o0 mesmo conteudo, porém um
estatico (o qual apresentava-se da mesma forma para todos os usuarios) e o outro
era adaptativo (o qual implementava a metodologia proposta). O usuario escolhia a
forma de apresentacdo do site, adequando-o as suas necessidades. Ao final do
acesso ao site, o individuo respondia a um questionario de identificacdo da
motivagao em relacdo a cada um dos sistemas. Os resultados demonstraram que a

metodologia utilizada € promissora na implantacdo de qualquer sistema que
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necessite de adaptacdo de acordo com seu usuario, podendo ser utilizado em

sistemas educacionais, instrucionais e formais.

Camacho, Ledo e Diaz (2008) demonstraram que as universidades podem
utilizar a EaD como um método de ensino, baseada na incorporacdo do uso de
ferramentas de TIC por meio de plataforma virtual. Foi relatada a experiéncia na
realizacdo de cursos da disciplina de Estatistica em Saude, por meio da Aula Virtual
em Saude. Para o desenvolvimento do material educacional, os docentes
responsaveis analisaram o conteudo especifico dos cursos, para definir a estrutura,
matérias, recursos utilizados, além de material de apoio. A definicdo da Sala de Aula
Virtual em Saude possibilitou a utilizacdo de materiais contendo bibliografias,
conteudo explicativo e complementar, além de possibilitar a comunicacdo entre
professor e aluno, incentivando o processo de ensino-aprendizagem. Esse ambiente
virtual possibilitou também a realizagdo de avaliagBes dos alunos. A Aula Virtual em
Saude foi considerada de facil navegacéo, independente do conhecimento prévio ao
uso de tecnologias. Os autores afirmaram ainda que ha a necessidade de um
equilibrio entre o ambiente virtual e a sala de aula convencional para garantir

qualidade satisfatoria de ensino.

Sanches e Lopes (2008) desenvolveram um curso de 35 horas, utilizando o
ambiente Teleduc, voltado para enfermeiros. Para definicdo do tema, primeiramente
foi realizada uma pesquisa buscando assunto de interesse do publico alvo,
relacionado com a experiéncia do coordenador do curso. Dessa forma, foi
estabelecido o tema Cardioversdo e Desfribilacdo. A metodologia de ensino
escolhida para este curso foi a “aprendizagem baseada em casos”, explorando a
caracteristica de aprendizagem colaborativa. Para o desenvolvimento do curso
foram utilizadas as seguintes ferramentas: Estrutura do Ambiente, Dinamica do
Curso, Agenda, Atividades, Material de Apoio, Mural, Foruns de Discusséo, Bate-
Papo, Correio, Grupos, Perfil e Portfolio (individual e de grupo). Os alunos foram
avaliados processualmente, considerando aspectos qualitativos, como a participacéo
em foruns de discusséo, propostas de resolucdo de casos e aspectos quantitativos,
por meio dos indicadores da participacdo dos alunos no curso. O curso foi
previamente avaliado por profissionais com experiéncia em EaD e em Unidade de
Terapia Intensiva, além da avaliacdo realizada pelos préoprios alunos, os quais

responderam um instrumento que utilizava uma escala intervalar de 1 a 5 do tipo
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Likert. Os especialistas em EaD consideraram o curso adequado, entretanto,
ressaltaram a necessidade de pequenas reformulacdes. Os profissionais que atuam
em Unidade de Terapia Intensiva consideraram o material plenamente adequado.
Quanto a avaliacdo dos alunos, o curso obteve boa aceitacdo quanto a metodologia
utilizada e foi avaliado positivamente. Entre as etapas desenvolvidas, a elaboracéo
do programa teérico demandou cerca de 80% das horas utilizadas nas atividades de
reviséo de literatura do tema, desenvolvimento dos textos e casos no formato HTML,
realizacdo de fotografias e videos, desenvolvimento de icones e digitalizacdo de
imagens. Os outros 20% foram distribuidos entre publicacdo do material e a
inscricao dos participantes.

Sequeira (2009) desenvolveu, aplicou e avaliou um modelo educacional
interativo (Cybertutor) sobre a saude e higiene oral para idosos. Para a realizacao
desse estudo foram convidados individuos com mais de 60 anos e individuos que
auxiliaram como multiplicadores das informacgdes, estes com mais de 18 anos, que
possuiam no minimo conhecimento basico de informatica. Foram elaborados
conteudos tedricos, sequéncias de computacao grafica em 3D, video motivacional e
um folheto explicativo sobre a salde oral dos idosos. O aspecto tecnoldgico nao foi
obstaculo para os idosos devido o acompanhamento dos multiplicadores. O autor
concluiu que as atividades educacionais contribuiram com o uso de tecnologias
interativas, além do vinculo pessoal estabelecido entre os idosos e o0s
multiplicadores ser motivador. O modelo educacional apresentado nesse estudo
mudou aspectos relacionados com a opinido e os hébitos de saude oral dos
participantes.

A Telessaude também é uma alternativa para prestar assisténcia a pacientes
gue estdo separados fisicamente de profissionais da area da saude, podendo ser
uma forma de difundir cuidados voltados a saude. Machado et al. (2010) utilizaram
procedimentos da Telemedicina em uma populagdo ribeirinha, no Estado de
Rondobnia. A aplicacdo destes procedimentos em grandes regibes encurta as
distancias geogréaficas, melhora a qualidade do atendimento e a efetividade de
sistemas de saude, contribuindo também para um contato direto e simultdneo com
centros avancados de saude, acompanhamento de especialistas, prevencdo em

saude e a melhoria nas condi¢des de orientacdes aos moradores.
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Luptak et al. (2010) estudaram o uso da tecnologia, como forma de contribuir
para um melhor atendimento para idosos, moradores de regifes rurais do Estados
Unidos, os quais enfrentam dificuldades com transporte e acesso limitado aos
profissionais da saude, tendo como objetivo melhorar a atencéo primaria a saude e a
deteccdo de precoce de sintomas. Verificaram que o uso de tecnologias de
Telessalde pode ser uma alternativa vidvel para orientacbes de doencas

tradicionais, contribuindo para melhorar programas de acompanhamento de saude.

Cardozo e Steinberg (2010) verificaram aumento da adesdo ao tratamento
por parte de idosos com mais de 60 anos que receberam alta apoOs internacao.
Neste estudo os participantes receberam em casa visita de uma enfermeira trés
vezes por semana, além do monitoramento remoto diario quanto ao peso, a pressao
arterial, a frequéncia cardiaca, a glicemia e a oximetria. Os pacientes receberam
informacdes tanto presenciais (pela enfermeira que realizava as visitas) quanto a
distancia. Verificou-se melhora na qualidade de vida destes individuos, que se

mostraram satisfeitos com os recursos disponiveis da Telemedicina.

Alguns estudos voltados a Telessaude e EaD, mostraram resultados
positivos com a utilizacdo dos novos recursos tecnoldgicos também na é&rea de
Fonoaudiologia. Spinard et al. (2009) discutiram o conceito de Telessaude referindo
ao uso de TIC no setor da area da saude. Os autores realizaram pesquisa entre
2004 e 2009, fazendo uso de bases de dados eletrbnica (Pubmed, Bireme e
Dedalus) e utilizando a combinacdo dos termos “Educacdo a Distancia”,
“Telemedicina”, “Telessaude e Fonoaudiologia” e “Audiologia”’. Foram encontrados
25 estudos, dos quais, 23 eram de pesquisas internacionais e duas pesquisas
nacionais. Os autores apontaram que ha uma concentracao de trabalhos na area de
Audiologia voltados a EaD. Ressaltaram a necessidade de desenvolver mais
trabalhos nesta area, buscando melhorar a qualidade de servigos e facilitar o acesso
na prevencao, diagnostico e intervencédo dos disturbios da comunicacéo.

Pierrakeas, Georgopoulos e Malandraki (2005) relataram sobre o uso da
Telemedicina para a Fonoaudiologia, beneficiando moradores de regides rurais e
areas de dificil acesso, proporcionando servigos de diagndstico, orientacdo e terapia,
com diminuicdo de custo. Discutiram o papel de ambientes de colaboracéo online
para varias aplicacdes da Telemedicina na Fonoaudiologia, incluindo grupos de

terapia de fala, consultas com equipes multidisciplinares, monitoramento online e
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educacgdo continuada. Informaram que estas estratégias podem ser utilizadas com
facilidade, tanto pelo terapeuta quanto pelo paciente, com recursos audiovisuais de
boa qualidade, sem a necessidade de banda larga. Este trabalho refere-se a estudo
piloto com uma série de servigos relacionados a terapia em grupo de individuos com
desordens de articulacéo, afasia, monitoramento de gagueira, educacdo continuada

e atendimento com equipe multidisciplinar.

Zumpano, Belilacqua e Frederigue-Lopes (2009) realizaram um estudo para
investigar 0s recursos necessarios para a viabilizacdo da programacado remota de
sistemas de Implante Coclear e verificar os beneficios e limitagbes para a
implementacdo deste modelo de atendimento nos servicos de saude auditiva no
Brasil. Participaram desse estudo um fonoaudidlogo em area remota (Brasilia) com
atuacdo em (re) habilitacdo auditiva e sem experiéncia prévia na programacao dos
sistemas de Implante Coclear, um fonoaudiélogo de um centro de referéncia (Bauru)
e dois usuérios de Implante Coclear. Apés a programacao remota, o fonoaudiodlogo
residente na area remota respondeu um questionario o qual abordava as vantagens
e dificuldades do procedimento realizado. Os dois usuarios de Implante Coclear
também responderam a um questionario comparando o atendimento que recebiam
no centro de referéncia com o atendimento remoto. De modo geral, o fonoaudiélogo
residente em area remota avaliou a programacdo remota de forma positiva. Os
usuarios de Implante Coclear apontaram como principais beneficios a economia de
tempo e gastos relacionados ao deslocamento, acomodacéo e necessidade de néo
se ausentar da escola ou trabalho. Entretanto, os autores ressaltaram que algumas
dificuldades e limitagbes precisam ser superadas, como, falhas na conexéo,
competéncia técnica no uso da tecnologia, falta de recursos tecnoldgicos nas areas
remotas, falta de contato visual entre o usuario de Implante Coclear e o profissional
do centro de referéncia e conhecimento basico anterior sobre programacdo de
Implante Coclear. A programacao remota se apresenta CoOmo um recurso promissor
e inovador na area de Audiologia, que podera possibilitar a descentralizacdo dos
servicos de saude e a reducdo de custos para o0 SUS no acompanhamento desses
pacientes. O estudo evidenciou também as vantagens e as dificuldades relacionadas
a aplicagcdo da Telepratica nos servigcos de saude auditiva no pais. Apesar do uso da
programacao remota ter demonstrado ser valida, ainda ha a necessidade de mais

estudos, para viabilizar seu uso em escala nacional.
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Campos, Oliveira e Blasca (2010) desenvolveram um material multimidia
visando a orientacdo para pacientes idosos usuarios de aparelho auditivos. Para a
realizacdo desse estudo, primeiramente foi aplicado um questionario de multipla
escolha, visando identificar as dificuldades encontradas por esta populacdo na
utilizacéo deste recurso. A partir dos resultados encontrados, foi realizado um roteiro
para a elaboracdo de um DVD, com linguagem adequada ao seu publico alvo. As
autoras concluiram que a orientacdo a distancia, por meio de material multimidia,
além de dividir as responsabilidades com o usuario, tornando-o ativo no processo de
reabilitacdo, deve ser pensada como uma estratégia adicional no processo de

adaptacao de aparelhos auditivos.

Dentre as ferramentas utilizadas em Telessaude, encontra-se 0 CD-ROM,
que tem grande impacto quanto a disseminacdo de informacdes. Tal material pode
ser utilizado para o ensino de estudantes, contribuir para o aperfeicoamento de
profissionais e orientacdes a pacientes. O CD-ROM destaca-se por ndo poder ter
seu conteudo alterado pelo usuario, poder armazenar textos, imagens, filmes, sons e
animacdes graficas tridimensionais, apresentar baixo custo na producédo em grande
escala, agilidade de acesso e grande volume de informagdes que podem ser
armazenadas em uma unica unidade, o que torna seu futuro promissor (SABBATINI,
1994).

Feeg, Bashatah e Langley (2005) desenvolveram e aplicaram um CD-ROM,
voltado para alunos de curso de enfermagem. Primeiramente, foi desenvolvido o
CD-ROM contendo apresentacdes em Power Point, com voz sincronizada e textos.
Os estudantes receberam o material educacional para estudar em casa e relataram
precisar em média de 28,7 minutos para ver todo o seu conteudo. Na segunda
etapa, um grupo de alunos (experimental) recebeu o material multimidia e um artigo
sobre a tematica do CD-ROM, enquanto que o outro grupo (controle) recebeu
apenas o material impresso. Os grupos realizaram uma avaliacdo antes de ter
contato com o material e foram instruidos a estudarem para a realizacdo de uma
segunda prova. Foi encontrada diferenca estatisticamente significante entre os
grupos, com melhor desempenho para os alunos que tiveram acesso ao CD-ROM e
ao material impresso. Os alunos com acesso ao material multimidia demonstraram

satisfacdo quanto ao uso desse recurso no processo de aprendizagem.
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Muth e Bruskiwtiz (2006) compararam a aceitabilidade de dois métodos
diferentes utilizados em EaD: a videoconferéncia e o uso do CD-ROM. Participaram
do estudo 80 estudantes de um curso de Farmacia, divididos em dois grupos: um
realizou o curso pelo método da teleconferéncia e o outro realizou 0 mesmo curso,
com o mesmo contetdo por meio de CD-ROM. Todos os estudantes responderam
um questionario antes e um questionario depois da realizacdo do curso. Ambos 0s
meétodos se mostraram igualmente eficientes quanto ao ensino dos alunos,
entretanto, o curso realizado por meio do CD-ROM foi mais bem aceito pelos alunos,

0S quais expressaram maior satisfacao por esse método.

Blasca e Bevilacqua (2006) elaboraram um material multimidia (CD-ROM)
voltado para o ensino na area de Audiologia, sobre o tema “Molde Auricular” e
posteriormente realizaram a avaliagdo da efetividade do mesmo. Para isso,
participaram da pesquisa dez alunos do 2° ano de um curso de Fonoaudiologia. A
avaliacdo escrita foi realizada em duas etapas: na primeira, os alunos responderam
a um questionario de multipla escolha, e na segunda etapa, esse mesmo
guestionario foi respondido, apds os alunos terem estudado o material multimidia por
um periodo de quinze dias. Foi realizada também uma prova pratica em dois
momentos, ou seja, no primeiro os alunos deveriam realizar a impressdo de um
molde a partir de um modelo de orelha e posteriormente solucionar alguns
problemas relacionados ao atendimento clinico, gravados em um video. Foi
observada diferenca estatisticamente significante na avaliacdo escrita, assim como,
na prova pratica. Os alunos realizaram os moldes adequadamente e também
conseguiram resolver os casos clinicos apresentados. Concluiram que o material

multimidia elaborado foi adequado, pois possibilitou o aprendizado dos alunos.

Wen (2008) apresentou que a necessidade de novas estratégias, para
divulgar conhecimentos sobre a saude, favoreceu o surgimento do CD-ROM
“Homem Virtual”, o qual trata-se de um método de comunicagéo dindmica e dirigida
sobre o corpo humano, que foi apresentado de forma gréafica. Para a realizacéo
desse projeto, foi necesséria a participacdo da equipe de Design de Comunicacéo
Educacional, constituida por profissionais de comunicacédo (jornalistas, especialistas
em recursos audiovisuais, em marketing institucional e em relag6es publicas, entre
outros). O “Homem Virtual” apresenta a complexidade do corpo humano e é uma

importante ferramenta de democratizacdo do conhecimento, uma vez que, por meio
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de recursos gréficos, facilita a compreensdo das informac6es de modo agradavel,
interativo, dindmico e objetivo, de tal forma que até mesmo analfabetos e/ou
analfabetos funcionais podem se beneficiar deste material educacional. A
computacdo grafica 3D surgiu como aliada na construcdo de imagens precisas e
dindmicas que retrataram moléculas, células, 6rgdos, musculos, ossos, tecidos e
todos os demais componentes do organismo humano. O desenho digital, somado ao
conhecimento cientifico permitiu a visualizacdo detalhada de processos fisioldgicos,
bem como das causas e defeitos das doencas, da acdo de medicamentos e de
procedimentos cirdrgicos. A Teleducacdo ganha eficiéncia e qualidade quando
integra modelos pedagdgicos e conteudos de exceléncia aos meios de

comunicacao, planejados de forma estratégica.

Spinard (2009) desenvolveu e avaliou um material hipermidia, para ser
utilizado com fins didaticos na area da Fonoaudiologia, abordando o tratamento de
transtorno fonolégico. O material educacional foi avaliado por analistas de sistemas,
fonoaudidlogos e profissionais que atuam na area de Educacdo a Distancia e
usuarios (alunos de graduacao e fonoaudidlogos). Segundo a autora, tal processo
de avaliacdo foi efetivo para conferir a qualidade do material. O material foi bem
aceito pelos avaliadores, obtendo respostas positivas na maioria dos itens. A autora
destacou ainda que as fases de andlise e planejamento foram realizadas envolvendo
maior quantidade de tempo, devido a pesquisa necessaria nessas etapas. Foi
determinado um trabalho integrado entre o fonoaudidlogo e o design grafico para o

desenvolvimento deste material.

Oliveira (2009) desenvolveu e avaliou um CD-ROM voltado para a
capacitacdo de professores da educacado infantil, abordando o0s processos e
distarbios da comunicacdo humana. O trabalho foi desenvolvido em quatro etapas:
analise, design e desenvolvimento, implementacdo e avaliacdo. Foi avaliada a
coeréncia do conteido com o tema proposto, o vocabulario utilizado, a organizacao
sequencial do conteudo, a forma de apresentacdo dos conceitos, a qualidade das
paginas, figuras, videos e o tipo de navegacado, além da avaliagdo quanto a
adequacdo ao publico alvo, no auxilio na formacédo do professor, na possibilidade
deste conteudo ser utilizado em sala de aula e na recomendacdo aos professores

para a utilizacdo deste recurso. O material educacional avaliado foi considerado
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“excelente” pelos avaliadores. A autora afirmou que o processo de avaliacao foi
efetivo para conferir a qualidade do material.

Manne et al. (2010) avaliaram o impacto do uso de CD-ROM, voltado a
educacédo de pacientes com suspeita de sindrome de Lynch. Foram convidados a
participar do estudo 213 pacientes, os quais foram divididos em dois grupos. O
grupo com 105 participantes recebeu informag8es por meio de um instrutor da érea
da saude e o outro grupo (108 participantes), recebeu uma breve sessdo de
orientacdo e o CD-ROM. Os participantes desse Uultimo grupo demonstraram
satisfacdo em relagcdo ao material educacional utilizado e melhor conhecimento
relacionado ao tema proposto pelo CD-ROM. Os autores discutiram a importancia do
CD-ROM, nédo para aumentar a ansiedade dos usuarios, mas para informar os
pacientes sobre a tomada de decisdes durante o processo de diagndstico, reduzindo

conflitos.

A literatura também descreve a efetividade do uso de CD-ROM no cuidado
com pacientes com a SD. Elizandro e Ulbricht (2002) verificaram a necessidade de
um treinamento adequado aos responsaveis pelo acompanhamento de pacientes
com SD nas Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Santa
Catarina. Para isso, optaram pelo uso de um CD-ROM, a fim de tornar o ambiente
de treinamento mais atraente e interativo. Uma das vantagens apresentadas foi
guanto a reducdo de despesas com o treinamento dos funcionarios e voluntarios,
uma vez que o CD-ROM estava disponivel na instituicdo e poderia ser utilizado
guando necessario. O material educacional foi desenvolvido com o0s objetivos de
auxiliar no diagnéstico, alertar para malformacdes que podem estar associadas,
informar sobre alteracbes cromossOmicas, auxiliar no acompanhamento clinico dos
pacientes e contribuir para uma melhor relacdo com a familia. Os autores
informaram que apesar de algumas cidades do estado de Santa Catarina
apresentarem boa estrutura para o atendimento desses pacientes, as cidades do
interior precisam de solugcbes alternativas para o treinamento das pessoas que
atuam com pacientes com SD. Nesse sentido, o CD-ROM torna-se uma alternativa
de grande valia, uma vez que a utilizacdo desse tipo de material pode transmitir e

explicar informacdes por meio de sons, imagens e videos.

Sanders et al. (2008), relatou sobre o desenvolvimento de CD-ROM, visando

a formacédo de profissionais da Enfermagem, por meio estudos de caso clinico
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intitulado “paciente virtual” visando contribuir para a formacao desses profissionais
na area de Deficiéncia do Desenvolvimento. Foram elaborados dois materiais
multimidias que simulavam o caso clinico de uma crianga com SD e outra crianca
pré-termo. Foi necessario que o0s alunos tomassem decisdes relacionadas a
interacdo clinica adequada a cada caso e, ao final estes alunos eram avaliados
quanto ao conteudo nas dimensdes conhecimento e nivel de conforto para lidar com
esta area. Os resultados dessa metodologia foram considerados positivos, pois os

alunos apresentaram ganhos significativos de conhecimento.

Almeida et al. (2009) descreveram o desenvolvimento de um CD-ROM
voltado a promocdo do desenvolvimento da linguagem e comunicagdo no estagio
pré-verbal, por meio de gestos, voltado para pacientes com dificuldades
permanentes ou temporarias de comunicacdo. O material multimidia utilizava varios
recursos, como textos, som, imagens e videos, para fornecer informacfes. Apos
definido o formato de CD-ROM, foi selecionado o esquema de cores, simbolos e
icones, visando melhor navegacdo pelo material. Os autores enfatizaram o0 uso
desse material para criancas com SD, uma vez que estas apresentam dificuldades
qguanto ao desenvolvimento da fala. Para a selecéo dos sinais a serem ensinados no
material multimidia, foi feito um levantamento com pais e profissionais que atuavam
com os participantes com SD. Foram identificados 184 sinais de acordo com o
recomendado por esse grupo. Os autores apresentaram a importancia de materiais
desta natureza como modelo metodolégico, que utilize diferentes midias, mas
também proporcione a aplicacdo este recurso de forma individual, em grupo e em

ambientes particulares.

2.2 SINDROME DE DOWN

Serdo apresentados conceitos envolvendo a Sindrome de Down (SD) bem
como a revisdo da literatura. Buscaram-se trabalhos publicados nesta area nas

tematicas “Linguagem e Sindrome de Down” e “Familia e Sindrome de Down”.
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2.2.1 Conceitos sobre a Sindrome de Down

Em 1866, a SD foi descrita pela primeira vez, por Jonh Langdon Down, o
gual verificou semelhancas fisionbmicas em criancas com deficiéncia intelectual e
comparou estes individuos com moradores da regido da Mongdlia, utilizando o termo
“mongolismo” para descrever a sua aparéncia (SCHWARTZMAN, 1999; PUESHEL,
2001).

Em 1959 o Dr. Jérdme Lejeune e colaboradores apresentaram estudo o qual

determinava a causa da SD com a Trissomia do cromossomo 21 (VOIVODIC, 2005).

A SD é a alteracdo genética de maior prevaléncia, com estimativa de
ocorréncia de um a cada 650/700 nascidos vivos (BLANCO et al.,, 1998),
respondendo por 8% de todos os registros de anomalias congénitas na Europa
(WEIJERMAN; WINTER, 2010).

A Trissomia do 21 pode estar presente de diferentes formas (ROBERTS;
PRICE; MALKIN, 2007; KAMINKER; ARMANDO, 2008; MARTIN et al., 2009):

» Trissomia simples: Relaciona-se a presenc¢a do terceiro cromossomo no

par 21. Presente na maioria dos casos de SD (95% dos casos).

* Translocagao: O cromossomo excedente do par 21 une-se a um outro
par de cromossomo, podendo ser o par 14, 15, 16, 21 ou 22, (3% dos

casos).

e Mosaicismo: Caracterizado pelo cromossomo extra no par 21,
entretanto, essa alteragdo ndo esta presente em todas as células do

individuo (2% dos casos).

O cromossomo extra no par 21 pode estar associado a fatores, do qual se
destaca a idade materna, pois, acredita-se que a idade avancada dos Ovulos
predispde a incidéncia de alteracdo durante a divisdo celular (SCHWARTZMAN,
1999; KAMINKER; ARMANDO, 2008). Entretanto, apesar da comprovacao cientifica
da predisposicdo a aumento da incidéncia da SD com o avanco da idade materna,
ha estudos que indicam que a origem do material excedente do cromossomo 21

também pode ser de origem paterna, ou seja, estudos apresentaram que a idade
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paterna, acima de 55 anos, pode aumentar em 5% as chances da gestacao de um

feto com SD, enquanto que a idade materna, acima de 35 anos, contribui em 95%
dos casos de gestacdo de um feto com SD (BLANCO et al., 1998; DZUROVA;
PIKHART, 2005; NAKADONARI; SOARES, 2006).

O diagnostico da SD pode ser realizado ainda no periodo pré-natal por meio

das seguintes técnicas:

A amostra vilo corial é realizada por meio da retirada de um pequeno
pedaco da parede da placenta, sendo que esse tecido também pode ser
submetido a analise genética, para identificar se ha trissomia do 21,
translocacdo ou mosaicismo. Esse exame pode ser realizado entre a 82
e 112 semana de gestacdo (PUESCHEL, 2001; IERVOLINO, 2005).

A amniocentese deve ser realizada entre 142 e 172 semana de gestacéao.
E coletada uma pequena amostra do liquido amniético, contendo células
do feto, as quais sao utilizadas para andlise genética (PUESCHEL, 2001;
IERVOLINO, 2005).

A triagem de alfa-fetoproteina pode ser realizada durante o segundo
trimestre de gestacao, por meio de um exame de sangue. Essa triagem
é feita devido a associacdo entre um numero baixo de alfa-fetoprotéina
no soro materno, relacionado com a presenca de sindromes genéticas
no feto (PUESCHEL, 2001; BINDRA et al., 2002; NICOLAIDES et al.,
2005; NICOLAIDES et al., 2007).

A ultra-sonografia € um exame muito importante que pode auxiliar no
diagnostico pré-natal, pois permite a realizacdo de medidas e
identificacdo de problemas cardiacos que sdo sinais indicativos da SD
(IERVOLINO, 2005). O uso da ultra-sonografia para medida da
translucéncia nucal associada a idade materna € capaz de detectar,
isoladamente, 77% dos casos de SD. A combinacdo dos dois métodos
(ultra-sonografia e marcadores bioquimicos) em associagdo com a idade
materna permite a identificacdo de cerca de 90% dos casos de SD.
Estudos mostram que estes exames apresentam resultados satisfatorios
guando realizados entre a 10° e a 14° semana de gestacdo (MURTA,;
FRANCA, 2002; PLASENTIA et al., 2007).
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A SD pode ser diagnosticada também logo ap6s o nascimento devido a
presenca de uma série de caracteristicas, alteracbes fenotipicas, que, quando
presentes em conjunto, permitem a suspeita diagndéstica, a qual € confirmada com o
exame do carittipo (VOIVODIC, 2005).

Os aspectos clinicos mais frequentes encontrados na SD séo:
comprometimento intelectual (100%); hipotonia muscular (100%); braquicefalia
(98,4%); fissura palpebral obliqua (95%); face de perfil achatado (90%); aumento da
vascularizacéao retilinea (90%); microcefalia (85%); canto da boca voltado para baixo
(85,5%); micrognatia (83,9%); occipital achatado (80%); hiperextensao articular
(80%); pescoco largo (78,7%); infeccdes de vias aéreas superiores e/ou pneumonias
(77,4%); hipertelorismo (72,6%); pele seca tornando-se queratdica ao longo do
tempo (75%); displasia de pelve (70%); pés largos (66,1%); méaos largas e dedos
curtos, (70%); baixa estatura (60%); pavilhdes auriculares anormais (60%); displasia
de segunda falange do dedo minimo (60%); palato ogival (59,7%); cardiopatias
congénitas (50%); clinodactilia do quinto dedo (50%); orelhas de implantacédo baixa
(50%); orelhas displasicas (50%); alteracbes dentarias (44,7%); sulco simiesco
(45%); distancia aumentada entre os dedos dos pés (41,9%); epicanto (40%);
protrusdo de lingua (33,9%); estrabismo (16,4%%); hérnia umbilical (25,5%);
nistagmo (24,2%); lingua com fissura (19,4%); implantacédo baixa de orelha (16,1%);
instabilidade atlantoaxial (15%); instabilidade rotulo-femural (15%); alteracdes
oftalmoldgicas (13,1%); hipoplaisa de unha (11,5%); criptorquidia (11,1%);
alteracbes endocrinolégicas (9,7%); problemas auditivos (6,6%); sindactilia (4,8%);
leucemia (1,6%) e queilite (1,6%) (VOIVODIC, 2005; FERREIRA; LAMONICA, 2008;
BERTELLI et al., 2009; LIMONGI, 2010).

Na SD sao previstas alteracbes em todas as areas do desenvolvimento, ou
seja, no desenvolvimento motor, intelectual, linguistico, social, adaptativo e
autocuidados (PUESHEL, 2001; VOIVODIC, 2002; KAMINKER; ARMANDO, 2008;
BERTELLI et al., 2009; CLELAND et al., 2010; WEIJERMAN, WINTER, 2010).

Estudos indicaram que individuos com SD tém suas particularidades e,
apesar de caracteristicas semelhantes, necessitam de diferentes estratégias e
estimulos, assim como diferentes intensidade de estimulagéo. Acredita-se também

gue estes individuos podem levar mais tempo para aproveitar a pratica de cada
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atividade (GIMENEZ; MANOEL; BASSO, 2006; ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007,
MARTIN et al., 2009).

2.2.2 Linguagem e Sindrome de Down

Segundo Piaget (1978), o desenvolvimento da linguagem possui relacéo
direta com a cognicdo. O periodo sensorio-motor, estabelecido por esse autor, inicia-
se ao nascimento e termina aos 24 meses. A primeira fase desse periodo é de zero
a um més de vida, caracterizado pelos reflexos inatos. A segunda fase vai de um a
quatro meses de vida, a crianca comeca a adquirir os primeiros habitos. Na terceira
fase, de quatro a oito meses, a crianca passa a imitar de forma intencional sons e
movimentos. Na quarta fase, de oito a 12 meses, a crianca ja apresenta
intencionalidade, critério estabelecido para reconhecer a inteligéncia propriamente
dita. Na quinta fase, de 12 a 18 meses, a crianca comeca a explorar o meio mais
ativamente com possibilidade de mais experiéncias, como utilizar novas estratégias
para alcancar seus objetivos. Na sexta fase deste periodo, de 18 a 24 ocorre a
transicdo da inteligéncia prética para a inteligéncia representativa e, a crianca
consegue entdo, evocar objeto ausente ou agdo ndo consumada mediante signo ou
imagem simbodlica. A proposta de Piaget corresponde a periodos do
desenvolvimento encontrados em criangas tipicas. Para as criancas com SD séo
esperados que cada periodo ocorra em faixas etarias maiores, dependente do
atraso do desenvolvimento de cada crianca. Este trabalho é de fundamental
importancia, uma vez que na confec¢cdo do CR-ROM proposto neste estudo, foram

utilizados principios e fundamentos de suas teorias.

O desenvolvimento infantil na SD é o resultando da interagé@o da criangca com
0 meio no qual esta inserida e, os primeiros anos de vida sao fundamentais para o
seu desenvolvimento social, emocional, cognitivo (VOIVODIC, 2005). A familia,
neste contexto, desenvolve um papel de fundamental importancia na vida desses
individuos, pois, este é o primeiro grupo social da criangca, no qual vivera suas

primeiras experiéncias.

Segundo De-Vitto et al. (2006), individuos com SD possuem necessidades

educacionais proprias que precisam ser investigadas, identificadas e trabalhadas de



42 2 Revisdo de Literatura

maneira adequada. Cada individuo tem seu processo de desenvolvimento particular,

como consequéncia de suas condi¢cdes genéticas, sociais e ambientais.

Anjos, Viana e Fontes (2008) avaliaram, por meio do Teste de Screening
Denver 1l, 12 criancas com diagnostico de SD, de zero a 18 meses, de ambos 0s
sexos, todas participantes de programa de intervencdo precoce. Foram
correlacionados os fatores de risco e a presenca de atraso no desenvolvimento.
Verificou-se a média de idade para a aquisicdo de controle de cabeca de 5,5 meses,
sentar aos 11,11 meses e ficar em pé e andar aos 23 meses. Os autores concluiram
gue apesar dos fatores de risco contribuir para atraso no desenvolvimento motor,
essas criangas, quando submetidas a intervenc@o precoce, aproximavam-se dos
parametros de desenvolvimento esperados para a normalidade, principalmente

guando associada a participacéo efetiva dos pais no processo terapéutico.

Ao comparar criangas com desenvolvimento tipico, com SD e criangcas
nascidas pré-termo de muito baixo peso (PTMBP), as quais se encontravam ao final
da quinta fase do periodo sensério-motor, Silva et al. (2010), por meio do Protocolo
para Observacdo do Desenvolvimento Cognitivo e da Linguagem Expressiva —
versao revisada (PODCLE-r), verificaram que tanto as criangcas com SD quanto as
criangcas PTMBP seguiram as mesmas fases do desenvolvimento cognitivo, além de
ser observado que as PTMBP apresentaram desenvolvimento mais lento quando
comparadas com as criangas com SD, com desempenho inferior quanto a
diversidade e complexidade dos esquemas simbdlicos produzidos. Reforcaram a
importancia de acompanhar o desenvolvimento dos esquemas simbdlicos simples e
combinados, visando monitorar e estimular o desenvolvimento, minimizando o0s
efeitos da defasagem cognitiva e favorecendo o desenvolvimento da linguagem para

estes dois grupos estudados.

Dentre as alteragdes presentes na SD, pode-se ressaltar alteracdo quanto
ao desenvolvimento de linguagem. Esta dificuldade de aquisicdo da linguagem esta
presente desde o nascimento, e ainda ha muitos questionamentos quanto ao
desenvolvimento das habilidades linguisticas. Na literatura ndo ha descricdo de um
padrdo usual de aquisicbes para as habilidades linguisticas nesta populacao,
embora alguns estudos apresentem a ocorréncia de atrasos no processo de
aquisicao, bem como evidéncias indicando que as dificuldades comunicativas ficam

maiores & medida que a idade cronoldgica do individuo aumenta (BRANDAQ, 2006).
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Apesar do desenvolvimento da linguagem ser individual e ter carater
particular, algumas caracteristicas deste desenvolvimento sdo comuns em
individuos com SD. A linguagem receptiva encontra-se sempre mais desenvolvida
em relacdo a linguagem expressiva, e essa diferenca também esta presente quanto
ao vocabulério, o qual encontra-se mais desenvolvido do que a sintaxe (MARTIN et
al., 2009).

Durante o desenvolvimento da linguagem na SD nota-se que a comunicacao
por meio de gestos se desenvolve antes da linguagem oral, assim como ocorre com
criangas de desenvolvimento tipico. Entretanto, criancas com SD permanecem por
um periodo mais longo utilizando gestos como forma de comunica¢do. Em relagédo a
evolucdo do uso desses gestos, as criancas que apresentam linguagem oral e
comunicacdo por gestos simultaneamente, podem deixam de usar oS gestos a
medida que o vocabulario é expandido, ou podem aumentar o uso dos gestos
guanto ao tipo e numero de gestos apresentados (PORTO-CUNHA; LIMONGI,
2008).

Soares, Ferreira e Sampaio (2009) avaliaram as habilidades pragmaticas por
meio do ABFW, de sujeitos com SD e sua influéncia na comunicagao. Participaram
do estudo 10 sujeitos com SD, de ambos os sexos e idade entre sete e 13 anos.
Foram observados, em média, 2,88 atos comunicativos por minuto. As criangas e
adolescentes foram responsaveis por 90% do direcionamento da comunicacao.
Notou-se que 0s meios comunicativos mais utilizados foram o verbal (50%) e o
gestual (30%).

Quanto a aquisicdo e desenvolvimento dos aspectos fonoarticulatorios na
SD, Barata e Branco (2010) ressaltaram a interferéncia de fatores fisicos e
ambientais e afirmaram que a caréncia de estimulos e a intervencdo tardia
interferem no desenvolvimento fonoarticulatorio. A caracterizacdo desses aspectos
pode proporcionar melhor compreensdo das necessidades individuais e contribuir
para o processo terapéutico e os procedimentos de estimulacdo continuos irdo
contribuir para minimizar as consequéncias deletérias no desempenho destas

habilidades, otimizando seus efeitos.

Bysterveldt, Gillon e Foster-Cohen (2010) realizaram um estudo relacionado
a intervencdo, quanto a fonologia, em 10 pacientes com SD. Os resultados

mostraram melhora significativa quanto a linguagem desses pacientes,
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especificamente quanto ao reconhecimento de letras e fonemas iniciais. Os autores
ainda afirmaram que estudos dessa natureza sdo raros e que ha necessidade de
mais estudos explorando intervencgdes voltadas a melhora da fala de individuos com
SD.

Andrade e Limongi (2007) compararam métodos de intervencdo em criangas
com SD e com desenvolvimento tipico, todas com desenvolvimento cognitivo entre o
final do periodo sensério-motor e inicio do periodo pré-operatdrio. As avaliacdes
ocorreram no inicio da pesquisa, apos seis meses e apos 12 meses. Durante esse
periodo um grupo de quatro criancas recebeu intervencdo por meio do método
dialético-didatico, enquanto que o0 grupo controle recebeu intervencdo
fonoaudiolégica diversificada, do ponto de vista teorico-metodolégico. Como
conclusao, afirmaram que o método dialético-didatico favoreceu o desenvolvimento

da linguagem e expresséao oral, quando comparado os dois grupos.

Pires (2008) verificou a influéncia do uso da Comunicagéo Suplementar e/ou
Alternativa (CSA) na aquisicdo lexical de cinco participantes com SD, que se
encontravam no estagio cognitivo pré-operatério e que apresentavam dificuldades
severas quanto a expressdo verbal. Foi realizada avaliagdo da linguagem e da
cognicao e reavaliagdes, no inicio e no término das intervencgdes, para identificar o
ganho lexical nesse intervalo. Apos o término do periodo de intervencdo, foi
observado aumento discreto no uso do meio verbal, com destaque para o uso de
gestos idiossincraticos. Durante as sessdes de terapia, foi observado melhora na
capacidade de comunicagdo, pois apresentaram mais iniciativa e intengéo
comunicativa e maior capacidade de elaboracdo e sustentacdo das conversas com
apoio da CSA.

2.2.3 Familia e Sindrome de Down

Os bebés com SD necessitam de muitos cuidados, fazendo com que os pais
envolvam-se intensamente para ajudar no desenvolvimento de seu filho. As
atividades de vida cotidiana na familia ddo a crianga oportunidade para aprender e
desenvolver por meio de modelos, da participacdo conjunta, da realizacdo assistida

e outras formas de mediar a aprendizagem. A familia que consegue manter uma
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ligacdo afetiva, estreita e positiva com a crianca favorece a aprendizagem e
proporciona condi¢cdes de desenvolvimento para a sua independéncia e autonomia
(VOIVODIC; STORER, 2002).

Ferreira e Lamonica (2008) relataram a necessidade de ter pais e
cuidadores de criangas com SD como parceiros do processo de desenvolvimento de
seus filhos. Afirmaram que pais e cuidadores necessitam de uma atencdo especial
quanto a orientacbes e esclarecimentos relacionados as alteracbes presentes
nessas criancas, para possibilitar melhor convivio diario com a crianca,
compreensao da tematica pela familia com o intuito de promover ambiente e

estimulacdo adequados desde os primérdios do desenvolvimento.

Em revisdo bibliografica Bissoto (2005) mostrou resultados de trabalhos
sobre investigacdo do desenvolvimento de individuos com SD e os impactos que
estas investigacdes podem ter sobre os processos de aprendizagem, tanto na
elaboracdo de recursos e metodologias educacionais quanto em termos da
compreensao de processos especificos do desenvolvimento. Apresentou que o
desenvolvimento se mostra usualmente marcado por concepcdes tradicionalmente
estabelecidas e sedimentadas que acabam por assumir carater inquestionavel,
balizando perspectivas e praticas nos procedimentos educacionais, reabilitadores e
familiares. Pesquisas tém demonstrado que h& concepcdes errbneas e
estereotipadas havendo necessidade de revisdo por parte da comunidade cientifica
em geral. Como exemplo, citou a concepcdo de que os individuos com SD se
desenvolvem, todos, da mesma forma, ou seja, apresentam as mesmas
caracteristicas, incapacidades e limitacdes organicas, motoras e cognitivas. Afirmou
ainda que o desenvolvimento do individuo com SD sera tdo mais efetivo quanto
menor for os estereotipos a limitarem as concepcdes que se tem da sindrome. Estes
aspectos sao relevantes, para que nao se fagam profecias auto-realizadoras. Desta
forma, o trabalho de orientacdo para pais de criancas com SD é de extrema

importancia.

A forma como o diagnéstico da SD é passado aos familiares e o vocabulario
utilizado pode levar a interpretacdes errbneas por parte dos pais. Petean e Pina
Neto (1998) investigaram qual o impacto causado pela noticia da presenca de
deficiéncia e/ou alteracdo genética para os pais dessas criangas. Participaram do

estudo 10 familias, as quais responderam a uma entrevista a partir de roteiros semi-
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estruturados. Independente do quadro clinico, todos os pais sofreram impacto com a
noticia e todos apresentaram sentimento de culpa. Esses sentimentos sdo normais e
importantes no processo de reestruturacdo e equilibrio familiar e é de grande
importancia que essas familias encontrem condicbes para se estruturarem,
auxiliadas pelos profissionais da area da saude. Os autores ressaltaram que a
noticia deve ser oferecida de forma clara e objetiva propiciando condi¢des de discutir
0 caso e esclarecer duvidas. Reforcaram que os profissionais devem compreender
as fases pelas quais estdo passando, respeitando o momento do casal e

acompanhar este processo para o desenvolvimento da familia e da crianca.

Sunelaites, Arruda e Marcom (2007) verificaram a percepcdo da mée sobre
o diagnostico da SD e suas repercussdes no cotidiano familiar. Foram entrevistadas
maes de criangcas com menos de um ano, por meio de entrevista semi-estruturada.
As maes relataram sofrer forte impacto ao receberem o diagndstico, inclusive por ter
ocorrido em condicdes e momentos inapropriados, conforme a avaliacdo deste
grupo. Relataram também duavidas, medo pelo desconhecimento e receio quanto ao
preconceito da SD. E necessario que os profissionais da satde envolvidos com a
familia fornecam orientacdes de forma constante e gradativa respeitando o ritmo e a

individualidade de cada familia.

Ha a necessidade de capacitar os profissionais para este momento tao
importante, para que possam transmitir orientacdes adequadas e construtivas sobre
as possibilidades de desenvolvimento da crianca, bem como da necessidade de
oferecer materiais contendo informagdes dirigidas aos pais, bem como a criagao de

grupos de apoio.

Torres e Maia (2009) realizaram um estudo, com 20 mées de criangas com
SD para verificar a percepcao de maes de criancas com SD quanto ao processo de
informacado do diagnéstico e qualidade das informacgdes recebidas. Nesta casuistica,
a idade das mées participantes variou de 21 a 49 anos, predominantemente entre 27
a 44 anos. Quanto a escolaridade, 45% das maes apresentavam nivel de
escolaridade primario e 45% secundario. Os autores discutiram sobre a
homogeneidade soécio-demografica da populagdo estudada, caracterizada
principalmente por mulheres de classe média baixa. Os resultados indicaram que em
90% dos casos, o diagndéstico ocorreu ap0s 0 nascimento; 75% dos diagndsticos

foram informados por médicos pediatras e 15% por enfermeiros. As participantes
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afirmaram que o diagnostico foi tardio, inadequado e insuficiente. Como conclusao
deste estudo, os autores apresentaram a relevancia de capacitar profissionais para
este momento tdo importante; da necessidade de orientacbes adequadas e
construtivas sobre as possibilidades de desenvolvimento da crianca, bem como da
possibilidade de oferecer materiais contendo informacdes dirigidas aos pais e a
criacao de grupos de apoio.

Cunha, Blascoci-Assis e Fiamengui (2010) realizaram um estudo qualitativo
sobre o impacto do diagnéstico da SD na familia. Participaram quatro familias, das
quais, apenas uma recebeu o diagnostico pré-natal. Todas as familias relataram o
sentimento de perda do filho idealizado, além de relatarem a importancia de
profissionais mais preparados para dar a noticia e da necessidade da presenca de
profissional psicélogo neste momento. Segundo os autores, 0 impacto gerado no
momento do diagndstico pode interferir na dindmica familiar e consequentemente no

desenvolvimento da crianga.

E importante que seja proporcionado uma base de dados segura, que possa
contribuir para a melhora na qualidade do conhecimento destes pais e assim,
proporcionar alteragcbes em suas condutas e contribuir para a qualidade de vida das
familias e de suas criancas (COLNAGNO, 2000).

Além das orientacdes voltadas a intervencdo, os profissionais devem dar
atencao especial as orientacdes relacionada ao bem-estar da familia. Quando nasce
um filho com qualquer alteracdo, o ambiente familiar sofre uma desestruturacéo, e

as orientacdes devem favorecer a homeostase familiar (COLNAGNO, 2000).

Silva e Dessen (2002) destacaram a participacdo da familia no processo do
desenvolvimento e adaptac&o da crianca com SD nas interacdes sociais. As autoras
afirmaram que profissionais e pesquisadores devem estar atentos quanto a
compreensdo e a dindmica de funcionamento das familias de criangas com SD.
Ressaltaram que as orientagdes quanto ao conhecimento da SD pelos familiares
constituem o primeiro passo para a implementacdo de programas voltados para uma

melhor atuacao de profissionais e pais.

A orientacdo familiar visa mudanca no comportamento dos pais e a
mobilizacdo e engajamento nas atividades de estimulagdo. As maes buscam

orientacdes sobre a forma correta de cuidar de seu filho, tornando-se importante a
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atuacao de profissionais qualificados nesse momento. Para a orientagdo familiar
deve-se considerar as informacdes relacionadas as caracteristicas de cada crianca e
a percepcao dos pais a respeito de seu filho (VOIVODIC; STORER, 2002).

Silva e Dessen (2003) descreveram alguns aspectos do desenvolvimento da
vida familiar de criangas com SD e buscaram identificar padrbes de interagao
familiar, usando o padrdo genitores-criangcas. Participaram seis familias com
criancas em idade pré-escolar com SD. Tanto as maes quanto os pais responderam
separadamente uma entrevista semi-estruturada e foram realizadas sessbes de
observacéo conduzidas nas residéncias. Os resultados mostraram que as atividades
foram desenvolvidas predominantemente de forma conjunta e as interacdes
familiares foram caracterizadas pela sincronia, supervisao, lideranca e amistosidade.
Segundo as autoras, € evidente a necessidade de apoio psicologico a essas
familias, elaborado a partir do processo de integragdo da crianca, de forma mais
adequada, principalmente, se este apoio vier de programas de intervencéo

direcionados a essa populacéo.

Silva e Dessen (2006) compararam a interacdo de cinco familias de criancas
com desenvolvimento tipico e cinco familias de criangas com SD, durante dois anos,
em visitas de seis em seis meses. As sessdes de interacdo foram filmadas e
analisadas. Foi observado semelhancas em algumas atividades realizadas entre os
dois grupos, mas também houve diferencas na frequéncia de atividades realizadas,
na participacdo e na qualidade das interacdes entre 0s genitores e as criancas. As
brincadeiras realizadas pelas familias com criangas com SD eram de atividades que
exigiam baixa atividade cognitiva, em relacdo as atividades desenvolvidas pelo outro
grupo. As autoras afirmaram a necessidade de programas de intervencdo e
prevencao a serem direcionados as familias e ndo especificamente a criangca com

deficiéncia, priorizando as interagdes entre os familiares.

Pereira-Silva e Dessen (2006) realizaram um estudo visando descrever o
funcionamento de familias com criancas com SD, por meio da aplicacdo de
guestionario em familias de criancas com desenvolvimento tipico e com SD. O
guestionario foi aplicado de seis em seis meses, no periodo de dois anos. Os
genitores relataram primeiramente informacdes sobre o desenvolvimento de seus
filhos. Informaram que o desenvolvimento motor e de linguagem foram mais lentos

nas criangcas com SD, havendo uma diferenca de trés a cinco meses no que se
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refere a sentar, até 11 meses no engatinhar, até 21 meses no andar e idades
similares quanto a sustentagdo da cabeca. Quanto a linguagem, todas as criancas
com SD desse grupo comecaram a falar apés os dois anos de idade, enquanto que
as criancas com desenvolvimento tipico iniciaram entre nove a 12 meses. Os pais
relataram que todas as criangas com SD eram dependentes para as atividades de
vida diaria, enquanto que a maioria das criancas com desenvolvimento tipico era
independente. Vale ressaltar que apesar das criancas com SD serem dependentes,
0s pais relataram observar que as mesmas estavam desenvolvendo as habilidades
necessarias para a aquisicdo de sua independéncia. Ndo foram encontradas
diferengas acentuadas no funcionamento das familias de criangas com SD e com
desenvolvimento tipico em relacdo ao estresse parental e aos modos de vida

familiar.

Hodapp (2007) realizou um estudo bibliografico revisando a tematica sobre
familias de individuos com SD. Informou que a grande maioria das pesquisas nesta
area investiga apenas 0s niveis de estresses de pais e irmaos, ndo avaliando outras
areas como a relacdo conjugal e familiar e outras condicbes de saude geral,
abordando toda a familia. Relatou que ha necessidades de estudos abordando o
impacto da diversidade cultural e sdcio-cultural destas familias, além das condi¢cbes
médicas, psicopatologicas e da presenca e eficacia de servicos de apoio
necessarios para o desenvolvimento do individuo com SD e sua familia. Constatou
que muitas das familias desconheciam informacdes basicas sobre a SD, mas,
mesmo assim, demonstraram saber lidar melhor com as deficiéncias dos filhos do

gue familias de pessoas com outros tipos de deficiéncia.

Alguns estudos relatam experiéncias de orientacdes aos familiares de

criancas com SD.

Roberts, Price e Malkin (2007) ressaltaram a importancia de orientagdes aos
pais quanto a intervencdo precoce de seus filhos, contribuindo para o
desenvolvimento das habilidades linguisticas, pois, apesar da grande variabilidade
no desenvolvimento apresentada por criancas com SD, esses individuos
apresentam influencias relevantes quanto ao déficit intelectual e atraso no
desenvolvimento da linguagem. Por esses individuos possuirem particularidades do
desenvolvimento, os autores reforcaram a necessidade de procedimentos de

intervencdes individualizados, focando dificuldades especificas de cada paciente.
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Micheletto et al. (2009) realizaram um estudo com o objetivo de verificar 0s
efeitos do aconselhamento genético para 12 casais, pais de criancas com SD, de
zero a 24 meses, sobre o comportamento e adesdo ao tratamento de estimulacdo de
seus filhos, por meio de entrevista semi-estruturada. Os casais foram entrevistados
em trés momentos diferentes. Os pais demonstraram satisfacdo com o servigo de
aconselhamento ao perceberem os beneficios das orientacfes. O estudo apontou
gue 0s pais sentiram-se mais autoconfiantes facilitando a adesdo ao programa de
estimulacédo precoce, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida da crianca e

engajamento da familia.

Gomes-Machado e Chiari (2010) realizaram um estudo visando comparar o
desenvolvimento das habilidades em individuos inseridos no mercado de trabalho,
com individuos que ndo desenvolvem atividade profissional. Mostraram que as
habilidades de vida diéria, socializacdo e comunicacdo apresentaram diferenca
estatisticamente significante para o grupo que tem uma profissdo e os individuos
gue nao trabalham apresentaram mais comportamentos de birra, teimosia,
irritabilidade, ansiedade e impulsividade. Destacaram a importancia de orientar as
familias, para que elas possam evidenciar as capacidades dos seus membros com

SD, estimulando-os desde o0s primeiros meses de vida.
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3 PROPOSICAO

Os objetivos deste estudo foram:

» Desenvolver um material de orientagdo em formato de CD-ROM para
pais e/ou cuidadores de criangas com SD, com foco no desenvolvimento

de linguagem de individuos na faixa etaria de zero a 24 meses.

* Avaliar o material CD-ROM por meio da aplicacdo de questionario a pais
de criancas acima de 48 meses com SD, profissionais da area da saude
gue atuam com criangcas com SD e profissionais da area de Telessaude

e/ou Educacao a Distancia.
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4 MATERIAL E METODOS

O presente estudo foi desenvolvido na Faculdade de Odontologia de Bauru
da Universidade de S&o Paulo, sob aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da
mesma instituicdo, sob o nimero do protocolo 30/2009 (Anexo A).

4.1 PROCEDIMENTOS

4.1.1 Desenvolvimento do material multimidia

Para a elaboragédo do CD-ROM, primeiramente foi realizado levantamento
bibliografico a respeito da existéncia de materiais instrucionais, visando a orientacao
de pais e cuidadores de criancas com Sindrome de Down (SD), quanto ao

desenvolvimento de linguagem.

A busca na literatura foi realizada em véarias bases de dados e com
diferentes formatos (artigos cientificos, livros, trabalhos cientificos, sites e
cartilhas), tendo como objetivo encontrar materiais que abrangessem o0s seguintes
critérios:

* Artigos com informacdes sobre desenvolvimento da linguagem receptiva

e expressiva na Sindrome de Down;

* Artigos com apresentacdo de resultados da investigacdo cientifica com
grupos experimentais e/ou grupos controle sobre desenvolvimento da

linguagem em criangcas com Sindrome de Down;

* Artigos com apresentacdo de resultados da investigacao cientifica sobre
procedimentos terapéuticos envolvendo habilidades comunicativas de

criangas com Sindrome de Down;

» Artigos com apresentacéo de resultados da investigacao cientifica sobre

orientacao a pais de individuos com Sindrome de Down;
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* Trabalhos cientificos, incluindo monografia, dissertacdo de mestrado e
tese de doutorado, ja apresentados e concluidos versando sobre

desenvolvimento na Sindrome de Down;

» Livros os quais abordam a tematica;

bY

e Cartilhas e apostilas as quais possuiam conteudo relacionado a
estimulacdo de linguagem, desenvolvimento de linguagem e orientacao

a pais e criancas com Sindrome de Down.

Para o levantamento de artigos publicados nos udltimos cinco anos em
periédicos foram utilizadas as seguintes bases de dados: BIREME (a qual
compreende a LILACS, IBECS, MEDLINE, Biblioteca Cochrane e SciELO). Para a
realizacdo da busca por artigos, foram selecionadas palavras-chave relacionadas
com o tema do CD-ROM desenvolvido, as quais encontravam-se indexadas nos
Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS): Sindrome de Down, Linguagem,
Desenvolvimento da Linguagem, Orientagédo, Pais e Desenvolvimento Infantil. Para
as bases de dados PUbMED e Scopus foram utilizadas as mesmas palavras-chave,

porém, na traducéo para a lingua inglesa.

A palavra-chave “Sindrome de Down” foi cruzada com as demais, formando
pares, “Sindrome de Down X Linguagem”, “Sindrome de Down X Desenvolvimento
da Linguagem”, “Sindrome de Down X Orientac&o”, “Sindrome de Down X Pais” e

“Sindrome de Down X Desenvolvimento Infantil”.

Como critério de inclusdo, era necessaria a presenca da palavra-chave entre

0s unitermos do artigo, titulo ou resumo.

O numero de artigos selecionados encontram-se no Quadro 1.

SD X SD X SD X SDX | SDX
Desenvolvimento . Desenvolvimento . . . Total
. . Linguagem . Pais | Orientacdo
infantil da Linguagem
BIREME 8 14 13 18 3 56
PubMED 20 16 14 26 78
Scopus 226 122 54 123 6 531
Total 254 152 81 167 11 665

Quadro 1 - Numero de artigos encontrados a partir do levantamento bibliografico
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Apés a selecdo dos artigos, foi realizada a comparagdo entre todas as
buscas, visando eliminar artigos repetidos, totalizando 417 artigos, dos 665 artigos

encontrados.

A busca de livros relacionados ao assunto foi realizada por meio do Dedalus
— catalogo on-line das Bibliotecas da SIBIUSP. Como critério de inclusdo era
necessario que o livro pertencesse as bibliotecas da Universidade de S&o Paulo
(USP) e ter sido publicado entre os anos de 2000 e 2010. O numero total de livros
encontrado foi 19. Destes somente seis foram publicados nos ultimos cinco anos,
abordando diversos contetdos como odontologia, alimentacdo e nutricdo, danca e
teatro para pessoas especiais, escolaridade e inclusdo, publicacdes de historias
pessoais e conceitos gerais sobre a SD. Somente trés sédo voltados a orientacbes

aos pais.

A busca de Teses e Dissertacdes também foi realizada por meio do Dedalus
— catalogo online das Bibliotecas da SIBIUSP. Foram utilizadas as palavras-chave
“Sindrome de Down”, “Linguagem”, “Desenvolvimento da Linguagem”, “Orientacao”
e “Pais”. As palavras foram cruzadas formando os seguintes pares: “Sindrome de
Down X Linguagem”, “Sindrome de Down X Desenvolvimento da Linguagem”,
“Sindrome de Down X Orientacdo”, “Sindrome de Down X Pais” e “Sindrome de
Down X Desenvolvimento Infantil”. As palavras-chave deveriam constar no titulo,
resumo ou unitermos do trabalho. As publicacdes deveriam ter ocorrido entre 0s
anos de 2000 a 2010.

O numero de Teses e Dissertagbes encontram-se no Quadro 2. Séao

apresentados os unitermos utilizados e abaixo o nimero de exemplares obtidos.

SD X SD X
Desenvolvimento . SD X Desenvolvimento SD X Pais .SD XN Total
: . Linguagem . Orientacdo
infantil da Linguagem
5 8 6 8 4 31

Quadro 2 - Numero de Teses e Dissertagcbes encontradas a partir do levantamento
bibliografico
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Apés selecdo e comparacdo entre as Teses e Dissertagdes encontradas,
visando eliminar os resultados repetidos, totalizaram 19 trabalhos, dos 31

inicialmente compilados.

Quanto a materiais encontrados na internet, citam-se: Cartilhas, folhetos e
textos. Cabe ressaltar que, foram selecionados para leitura aqueles materiais que
continham referéncias bibliograficas e linguagem cientifica. Dos materiais
compilados, muitos apresentavam informacdes sobre diferentes aspectos, como por
exemplo, inclusédo, diagnéstico, servicos de atendimento multiprofissionais, dentre

outros.

A partir do levantamento bibliografico, foram selecionados os materiais e
apos leitura minuciosa, foram selecionados os materiais que serviram de base para
a producdo do CD-ROM. Os materiais selecionados e utilizados na elaboracdo do
CD-ROM estéao descritos no Apéndice A, considerando a data de publicagcdo, os
autores, o tipo de material (artigo, monografia, dissertacao, tese, livro e cartilha) e o

resumo do objetivo de cada material.

Vale ressaltar que, apesar da utilizacdo de diversos materiais, publicados,
principalmente nas linguas inglesa, portuguesa e espanhola, foi dada énfase na
literatura nacional, em portugués, buscando ser mais acessivel, no caso dos pais

terem interesse em procurar outras fontes de informagéo.

Para a elaboracdo do conteudo teorico, primeiramente, foi definido que o
modo de apresentacdo do CD-ROM seria organizado por moédulos, com objetivo de
facilitar o acesso aos conteudos especificos, de acordo com o interesse do usuario,
seguindo uma sequéncia, de acordo com 0s assuntos que seriam abordados e faixa
etaria. Seguiram-se as fases convencionais para o desenvolvimento de material
instrucional, pautados na proposta de Filatro e Piconez (2004), ou seja, analise e
planejamento, design e desenvolvimento, implementacdo e avaliagdo. Optou-se,
pelas caracteristicas especificas deste projeto em ndo realizar a fase de
implementacdo, uma vez que esta fase somente devera ocorrer apos a avaliacdo do

material, por questdes éticas e operacionais.

Para a definicdo dos assuntos abordados foram selecionados os temas de
cada modulo, de acordo com a proposta. Desta forma, antes de apresentar

orientacbes de como estimular essas criancas, foi considerado necessario
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informacdes prévias sobre SD (definicdo, levantamento histérico da SD,
caracterizagdo fenotipica, etiologia e procedimentos de diagndstico),
desenvolvimento da linguagem e estimulacdo da linguagem, seguindo
principalmente padrdes ontogenéticos e neurofisiolégicos do desenvolvimento com
estratégias de estimulacdo e um ultimo moédulo sobre a importancia da atuacdo de
outros profissionais da saude na intervencdo com SD. Com isto, elencaram-se oito

assuntos que foram estabelecidos em modulos.

e Modulo 1: Conheca a Sindrome de Down:
= Este moédulo tem como objetivo descrever a SD, desde seu
historico, alteracfes fenotipicas presentes nessa sindrome, além de

explicacdes quanto a sua etiologia e exames diagnosticos.

* Modulo 2: Desenvolvimento da Linguagem:
= Neste modulo encontram-se informacdes sobre o desenvolvimento
de linguagem oral em criancas tipicas, uma vez que O
desenvolvimento da linguagem de criancas com SD é heterogéneo e
particular, de acordo com inumeras variaveis, como apontado na

literatura compilada (Apéndice A).

e Modulo 3: Estimulac&o da Linguagem: por que € importante?
= Este moédulo visa explicar aos pais a importancia da estimulagéo,
embasado na neuroplasticidade neuronal, a relevante participacao da

familia e demais interlocutores no ambiente social da criancga.

* Moddulo 4: Como estimular a Linguagem: de 0 a 6 meses:
= Sugestdes sobre como estimular seus filhos na faixa etaria de 0 a 6

meses.

* Modulo 5: Como estimular a Linguagem: de 6 a 12 meses:
= Sugestdes sobre como estimular seus filhos na faixa etaria de 6 a 12

meses.

* Modulo 6: Como estimular a Linguagem: de 12 a 18 meses:
= Sugestdes sobre como estimular seus filhos na faixa etaria de 12 a 18

meses.



62 4 Material e Métodos

e Moddulo 7: Como estimular a Linguagem: de 18 a 24 meses:
» Sugestdes sobre como estimular seus filhos na faixa etaria de 18 a 24

meses.

e Moddulo 8: Consideragdes finais:
» Conclusdao do material apresentado e passado orientacdes gerais
sobre a importancia do trabalho de outros profissionais junto a
Fonoaudiologia.

ApoOs a elaboracdo dos textos correspondentes a cada modulo, foram
definidas as fotos e filmagens especificas para cada conteddo. Para a producéo
desse material, responsaveis por criangcas com Sindrome de Down, atendidas na
Clinica de Fonoaudiologia da Faculdade de Odontologia de Bauru, foram convidados
a participar deste projeto cedendo direitos de imagem de seus filhos para compor o
banco de imagens do CD-ROM. O aceite da sua participacdo foi firmado apés a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), cumprindo os
guesitos da Resolucéo 196/96 (Apéndice B).

As imagens foram realizadas com camera digital Sony Cyber-shot DSC - H9
8.1 Megapixels. Para a edicdo do material ilustrativo foi utilizado notebook HP
Pavilion dv6000, utilizando os programas: Windows Movie Maker, versao 6.0 e Paint,

versao 6.0.

Para a elaboracdo das fotos e filmes apresentados no CD-ROM, foi
necessaria a participacdo de outras duas pesquisadoras, as quais contribuiram
interagindo e estimulando as criancas durante a elaboracédo dessas imagens. Foram
necessarias quatro sessdes para a finalizacdo desta etapa, com duracdo média de

guarenta e cinco minutos.

Para a transformacéo de arquivos no formato .doc, .docx, .jpeg e .wmv, foi
necessario a atuacdo de um bacharel em sistemas de informacao (profissional na
area de computacdo), o qual manipulou os arquivos deixando-os disponiveis no
formato de CD-ROM.

As imagens foram inseridas nos textos, de acordo com o contexto do
conteudo abordado. Os arquivos foram transformados em formato o qual pudesse

ser visualizado em diversos tipos de computadores, uma vez que todos o0s
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computadores, independentes de seu sistema operacional (seja ele o Windows,
Macintoch ou Linux), possuem navegadores de Internet padrdo. Dessa forma, foi
selecionado transformar os arquivos em pagina de Internet e inserir esse
conteudo em CD-ROM. A estrutura de pagina de Internet utilizada foi HTML
(HyperText Markup Language) e CSS (Cascading Style Sheets), os quais séo
recursos basicos para a construcdo de paginas de Internet. Os videos foram
convertidos em dois formatos: Windows Media (para os usuarios do Internet
Explorer) e Adobe Flash Video (para os usuarios de outros navegadores). Além
do Internet Explorer, o avaliador poderia optar por Google Chrome, Mozila Firefox
ou Opera, ressaltando que nédo ha necessidade do acesso a rede para que o CD-

ROM seja executado.

4.1.2 Avaliagdo do material multimidia

Apos finalizacdo do CD-ROM, foi realizada a elaboracdo do questionario de

avaliacao deste material (Apéndices C, D e E).

O questionario foi elaborado a partir de experiéncia prévia da
pesquisadora, a qual se baseou em estudos realizados por Zem-Mascarenhas e
Cassiane (2001), Marques e Marin (2002), Sanches e Lopes (2008), Oliveira
(2009) e Spinard (2009).

A principio, o questionario foi dividido em trés categorias:
» Avaliacédo do conteudo:

Contendo seis questdes, as quais abordaram o modo como o material foi
dividido no instrumento. Questiona-se a respeito da compreensdo do conteudo
apresentado quanto a adequacéo do vocabulario para o publico alvo; se a presenca
de textos, imagens e filmes facilitou a compreensédo das informacgdes; o quanto os
filmes e as imagens contribuiram para o entendimento dos textos e a quantidade e
qualidade dos textos presentes. Vale ressaltar que essas duas Ultimas questdes
foram especificas para cada modulo do CD-ROM. Foi disponibilizado espaco em

branco para que o participante pudesse contribuir com sugestdes ou criticas.
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* Avaliacdo da apresentacdo do software (visualizacao):

Composto por cinco questdes, as quais relacionavam-se a apresentacao das
telas, quantidade de informac&o disponibilizada por tela, qualidade das fotografias

disponiveis, qualidade dos filmes disponiveis e cores utilizadas no material.

* Avaliacado da facilidade em manusear o software (execucao):

Composto por quatro questdes, as quais relacionavam-se a facilidade para
explorar os itens e recursos disponiveis, tais como, o uso de menu para acessar 0
modulo desejado, facilidade em explorar o conteudo, facilidade para assistir os

videos e tempo necessario para carregar as telas.

Ao final do questionario foi reservado um espago para que cada avaliador
realizasse as consideragoes pertinentes, apresentando sugestdes e criticas.

Como critério para a avaliacdo do instrumento foi utilizada uma escala com

guatro itens: insatisfatorio, razoavel, satisfatorio e excelente.

O avaliador deveria considerar insatisfatorio caso julgasse que o material era
incapaz de alcancar os objetivos; razoavel, quando julgasse que o material, apesar
de adequado, deixasse de apresentar informacles relevantes para alcancar o0s
objetivos; satisfatorio quando julgasse que o material era adequado, trazendo
contribuicdes relevantes para alcancar os objetivos propostos pelo material, mas
com sugestdes e excelente quando julgasse que o material além de trazer
contribui¢cdes relevantes, ndo houvesse sugestdes para mudancas no contetudo ou

forma.

Cabe ressaltar que o0s questionarios foram organizados para serem
respondidos por diferentes categorias de avaliadores, ou seja, pais de criangas com
SD, compondo o grupo | (G I), profissionais que atuam com criancas com SD
compondo o grupo Il (G 1), e profissionais que atuam na area de Telessaude e/ou
EaD, compondo o grupo Il (G Ill). Desta forma, o cabecalho para identificacdo dos
avaliadores foi organizado de modo diferente, visando melhor identificacdo de cada
participante dos diferentes grupos:

* Gl: Cabecalho para avaliadores os quais sdo pais e/ou cuidadores de
individuos com SD:
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Nesse caso, era necessario responder o nome, idade, grau de escolaridade,
profisséo e idade do individuo com SD de sua convivéncia (Apéndice C).

e Gll: Cabecalho para avaliadores os quais séo profissionais da area da

saude que atuam com SD:

Nesse caso, era necessario responder o nome, profissao, tempo de atuacao
com SD e se possuia experiéncia com Telessaude, caso afirmativo, o avaliador

respondeu também o tempo de experiéncia (Apéndice D).

* GIlIl: Cabecalho para avaliadores os quais atuam com Telessaude e/ou
EaD:

Nesse caso, era necessario responder o nome, profissao, tempo de atuacao
com Telessalude e/ou EaD e se possuia experiéncia com SD, caso afirmativo, o

avaliador respondeu também o tempo de experiéncia (Apéndice E).

4.1.3 Participantes

Os critérios de inclusédo utilizados para cada grupo foram:

* Grupo I: Pais ou cuidadores, alfabetizados, de individuos com SD, com
diagnostico da sindrome comprovado pelo exame de cariétipo, com mais
de 48 meses de idade, pois, sdo individuos que ja passaram da fase
abordada pelo material de orientagdo. Dessa forma, os avaliadores
desse grupo, a partir de suas experiéncias com individuos com SD,

avaliaram se as informacfes apresentadas foram pertinentes.

* Grupo II: Profissionais da area de saude com atuacdo comprovada com

individuos com a SD.

* Grupo llI: Profissionais que possuem experiéncia com Telessaude e/ou

EaD, podendo ou ndo atuarem na area da saude.
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Ressalta-se que a pesquisadora ndo possuia contato prévio com o0s
participantes de GI, uma vez que o0 contato com esse grupo foi estabelecido por

intermédio da Fundacdo Amigos Down da cidade de Bauru.

Individuos destas trés categorias descritas receberam um envelope
contendo duas cépias de TCLE, o CD-ROM, o questionario e uma carta explicativa.
Quanto a entrega do material para os avaliadores, estas ocorreram ou pelo correio
ou pessoalmente. Foram elaborados dois tipo de carta explicativa: um modelo para
os avaliadores que receberam o envelope em méaos (Apéndice F) e um modelo para
os avaliadores que receberam o envelope pelo correio (Apéndice G). Na carta
constava que apds a avaliacdo do CD-ROM, o material que deveria ser
encaminhado para a pesquisadora, ou seja, uma copia assinada do TCLE e o
guestionario. Foi dado um prazo de aproximadamente 30 dias para que o

participante pudesse enviar o material avaliado.

Participaram 30 avaliadores divididos em trés grupos, conforme quadro
abaixo, que consentiram com a participagdo na pesquisa, assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, cumprindo os quesitos da Resolucdo 196/96
(Apéndice H).

O Quadro 3 caracteriza os avaliadores quanto ao numero de participantes e
grupo gue pertencem considerando os critérios de elegibilidade.

Categoria Numero de participantes Grupo

Pais e/ou cuidadores de individuos com SD 10 I

Profissionais que atuam com SD 10 Il

Profissionais que atuam com EaD e/ou 10 I
Telessalude

Quadro 3 - Grupos de avaliadores do CD-ROM

A partir dos critérios apresentados, foram formados os grupos de

avaliadores.

Para conseguir a amostra apresentada no Quadro 3, foi necessario entrar

em contato 14 pais e/ou cuidadores, que concordaram em avaliar o material, para
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conseguir alcancar o numero de avaliadores desejado. Para completar a amostra
desejada para formar Gll, foi necessario entrar em contato com 18 profissionais que
atuam com SD e para completar a amostra de Glll, foi necessario entrar em contato
com 14 avaliadores. O numero de contato realizado por grupo variou de acordo com
a dificuldade em alcancar o niumero de avaliadores estabelecido para cada grupo.

Os primeiros dez questionarios enviados fizeram parte da amostra analisada.

Na Tabela 1 ha a caracterizacdo do grupo de avaliadores formado por pais

(GI) ou responsaveis por individuos com SD.

Tabela 1 - Caracterizacdo do Gl quanto a escolaridade, idade do avaliador e idade do
familiar com SD, em anos

Gl Escolaridade Idade avaliador Idade SD
1 Superior completo a7 4
2 Superior completo * 7
3 Médio completo 35 4
4 Superior completo 37 9
5 Superior completo 62 25
6 Médio completo 49 11
7 Médio completo 37 15
8 Médio completo 34

9 Superior completo 27

10 Superior completo 39 4

Legenda: Idade SD: idade do familiar com SD em anos; *Idade n&o informada.

Em relacéo as profissdes exercidas pelas participantes do Gl encontram-se
duas assistentes sociais, uma fisioterapeuta, uma professora, uma farmacéutica,
uma é estudante de pds-graduacdo e as demais participantes possuem ensino
médio completo, uma dona de casa, uma é operadora de manufatura, uma é
secretaria e uma € técnica administrativa. Dos participantes desse grupo, apenas
mulheres demonstraram interesse em avaliar o CD-ROM, das quais nove eram

maes de individuos com SD e uma era irma.

Na Tabela 2 apresenta a caracterizacdo do grupo de avaliadores que atuam
com SD (Gll), quanto ao tempo de atuacéo profissional (em anos). O Gll foi formado

por 10 fonoaudiélogas. A Tabela 3 apresenta o grupo de avaliadores do Glll em
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relacdo a atuacdo com Telessaude e/ou EaD. Este grupo foi formado por nove
fonoaudiélogas e uma terapeuta ocupacional. Sera marcado com * avaliadoras que

relataram ter experiéncia com SD.

Tabela 2 - Caracteriza¢do do Gll guanto ao tempo de atuacdo com SD

Gl Tempo de atuagcdo com SD (em anos)

3
11
25
0,5
12
13
16
16

3

5

© 0O N o o B~ W N P

[iny
o

Tabela 3 - Caracterizacdo do grupo de avaliadores com experiéncia em Telessaude e/ou
EaD

Tempo de atuacédo com Telessaude e/ou EaD

Gl (em anos)

© 0O N O O b W N P
N

10 3

Legenda: ¥: Experiéncia com SD.
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A Tabela 4 apresenta a média, mediana, desvio padrdao (DP), minima e
maxima das idades dos familiares participantes e da idade dos individuos com SD
em anos (Gl), do tempo de atuacdo dos profissionais que atuam com SD (Gll) e do

tempo de atuacéo de profissionais com Telesaude e/ou EaD (GlII).

Tabela 4 - Média, mediana, DP, idade minima e maxima dos dados apresentados por Gl,

Gll e GllI
Grupo Variavel Mediana Média DP Minimo Maximo
ldade 37 40,8 10,36 27 62
Gl avaliadores
Idade SD 8 9,3 6,6 4 25
Tempo de
Gli atuagdo com 12,5 11,75 7,30 0,5 25
SD
Tempo de
Glll atuagao 4,0 4,10 2,33 1 10
Telessaude ' ' '
e/ou EaD

4.1.4 Andalise dos dados

Para cada item do questionario foi atribuido um valor numérico, relacionado
ao valor mais baixo para o item correspondente a pior classificacdo e o valor maior
para a melhor classificacdo. Foi levada em consideracéo a possibilidade de néao ter
todas as questbes respondidas, atribuindo, portanto o valor zero para tal questao
(Quadro 4).

Néo Insatisfatério Regular Satisfatério Excelente
avaliado
0 1 2 3 4

Quadro 4 - Valores atribuidos aos itens referentes as questfes
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Dessa forma, foi possivel quantificar o questionario, atribuindo-lhe uma nota.
Na analise geral do questionario, o valor minimo que poderia ser atribuido era zero e

0 maximo era 108.

O Quadro 5 apresenta os valores maximos que poderiam ser atribuidos a
cada categoria do questionario quanto ao conteudo, apresentacdo do software e

facilidade em manusear o software.

Conteudo Apresentacdo do software Facilidade em manusear o software

72 20 16

Quadro 5 - Valor maximo atribuido a cada categoria

Quanto a analise de dados, considerando as médias dos resultados obtidos,
para as categorias conteudo, visualizacdo, execucdo e geral, sera utilizada a

seguinte classificacdo, conforme apresentada no Quadro 6.

Pontuacéo Classificacdo
35-40 Excelente
25-34 Satisfatorio
15-24 Razoavel

0-14 Insatisfatério

Quadro 6 - Classificacdo das respostas

A analise dos dados ocorreu também de forma qualitativa, apos anélise de

todas as sugestdes escritas nos questionarios.

4.1.4.1 Andlise estatistica

Para avaliar as categorias dos questionarios foi realizada a média aritmética

das questbes de cada categoria, atribuindo um valor para cada categoria. Para
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avaliar o questionario em sua totalidade, foi utilizada a mesma estratégia, a partir

dos resultados obtidos com as médias das categorias.

Foi realizada andlise estatistica descritiva para caracterizar a idade dos
avaliadores do Gl e seus familiares, o tempo de atuacédo dos profissionais tanto com
pacientes com SD do Gll, qguanto com profissionais com experiéncia em Telessaude
e/ou EaD do Glll. Esta mesma analise foi utilizada para caracterizar cada categoria

do questionario, em relacdo as meédias obtidas por avaliador inserido em seu grupo.

Para verificar se houve diferenca na avaliacdo de cada grupo, os resultados
obtidos a partir das médias de cada categoria, assim como a média geral de cada
qguestionario foram comparados entre 0s grupos. Para isso, foi necessaria a
aplicacdo do Teste de Analise de Variancia (ANOVA). Caso a amostra passasse
pelos critérios dessa avaliagdo, ou seja, 0 grupo precisava possuir uma distribuicao
normal de sua amostra e homogeneidade de variancias. Se o valor de P fosse <
0,05, era aplicado o Teste Tukey, para verificar entre quais grupos ocorreu diferenca
estatisticamente significante. Quando a amostra nao correspondeu aos critérios
anteriores, era aplicado o Teste de Kurskal Wallis, e caso o valor de P fosse < 0,05,
era aplicado o Teste de Tukey para verificar entre quais grupos que ocorreram essa
diferenca.

Apbés a andlise dos questionarios, as modificacbes sugeridas pelos
avaliadores serdo analisadas e se pertinentes, serdo incorporadas, em um segundo

momento, no material instrucional do CD-ROM.
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5 RESULTADOS

5.1 ELABORACAO DO CD-ROM

O CD-ROM foi intitulado “Orientagbes sobre o desenvolvimento da
linguagem na Sindrome de Down de 0 a 24 meses”. O material encontra-se dividido
em modulos, os quais possuem barra de rolagem lateral, possibilitando que o
avaliador leia todo o conteido de cada médulo, sem a necessidade de carregar

vérias telas para um mesmo conteudo.

Ao abrir o CD-ROM, primeiramente, o avaliador visualiza uma tela a qual
comunica que o material € de uso exclusivo para a pesquisa e sua copia e/ou
distribuicdo sdo expressamente proibidos. Abaixo, o avaliador pode escolher por
qual navegador deseja executar o material (Figura 1). E valido ressaltar que o
material foi planejado para ser visualizado por resolu¢cdes de tela a partir de 800 X
600 pixels ou maior, para garantir que 0 maior nimero de pessoas pudesse ver

adequadamente as informagodes.

/2 indice - Windows Intemet Explorer

*‘ sl € D:nicio.htm! v |45 [ x N Googie B
Amquivo  Editar  Bxibir  Favoritos  Ferramentas  Ajuda el S 151 |
Gougle E|ﬂ Pesquisar ++ 58~ ) v | & Compartilhai v S+ (7 Favoritos+  Ap Verificar v §) Traduzir = Autopreencher v %7 . Fazerlogin v

e | @ ies = o= B) - & v [>Pagina v £ Ferramentas v
Esse material & de uso exclusivo para pesquisa, portanto sua copia efou
distribuicao em qualgquer formato ou canal sdo expressamente proibidos. O
contetido deste CD € para uso exclusivamente pessoal.

Internet Explorer Qutros
Se vocé utiliza o programa Internst Se vocé utiliza qualquer outro programa para navegar na
Explorer para navegador na Internet, como Opera, Firefox ou Google Chrome, clique em
Internet, clique no desenho um dos seguintes desenhos
@
C
Concluido 1 Computador | Modo Protegido: Desativado R100% ~

Figura 1 - Tela inicial do CD-ROM
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Ao final da tela inicial e com o indice dos mddulos foi inserido agradecimento
aos responsaveis por cederem as imagens das criangas para a elaboracdo do
material e créditos (Figura 2), e ao final de todos modulos, abaixo das referéncias,

também pode ser feita a visualizacdo dos créditos (Figura 3).

/5 fndice - Windows Intemet Explorer
ﬁ f"f W & Dilniciohtml

- L -
Arquive  Editar  Bxbir  Favoritos Femamentas  Ajuda e G@ |
Gougle E 29 Pesquisar - 58] - (O o~ | & Compartithar~ G~ {7 Favoritos - | Ap Verificar = §) Traduzir - & Autopreencher v ./ %7 . Fezerlogin v

% e | @ indice | L N J Pégina v £} Ferramentas v

Créditos

Programa de Pés-Graduagio em Fonoaudiologia

Desenvolvido por:
Livia Maria do Prado - Fonoaudidioga

Orientagdo:
Prof? Dr? Dionisia Aparecida Cusin Lamonica

Agradecimento:

Aos responsaveis pelas criangas que
autorizatam o uso de suas imagens, tornando
esse material possivel

Figura 2 - Final da tela inicial com agradecimento aos responsaveis por cederem
as imagens das criangas para a elaboragéo do material e créditos

{8 Computador | Modo Protegido: Desativado ®100% -

= Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem na Sindrome de Down - Windows Internet orer
i i

@ ¢ (& DAE\mod2imod2 html Tty A 2
Arquive  Editar  Bxibir  Favoritos Femamentas  Ajuda LEC 2 =]
Cougle E A9 Pesquisar + < 55~ 3 o~ | & Compartilhar~ @+ (¢ Favoritos+ | Ap Verificar = §) Traduzir »  Autopreencher v %7 Fazerlogin v

iy e f_@ Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem ha Sin. ; | Lo B -4 2> Pagina v s Femramentas v

17. SHOTT. S.R. Down syndrome: common otolaryngologic manifestations. Am J Med Genet C Semin Med Genet i

Hoboken. v. 142C, n.3, p. 131-40, ago, 2006.v

18. VYGOSTSKY, L.S. Aprendizagem e desenvolvimento intelectual na idade escolar. In: VYGOSTSKY, LS.
LURIA, AR LEONTIEV, NA Linguagem, desenvolvimento € aprendizagem S3o Paulo. Editora Icone, 5
edicdo. 1994, p. 103-107

19. ZORZl, J. L. HAGE. S R. V. Habiidades comunicativas e linguisticas. A origem das habilidades
conversacionais e da comunicac8o intencional. In ZORZI, J. L.; HAGE, 5. R. V. Protocolo de avaliagdo
comportamental — avaliacdo de linguagem e aspectos cognitivos infantis. S80 José dos Campos: Fulso
Editorial. 2004, p. 15-34.

Créditos

Programa de Pés-Graduag#o em Fonoaudiologia

Desenvolvido por:
Livia Maria do Prado - Fonoaudidloga

Orientagdo:
Prof @ Dr @ Dionisia Aparecida Cusin Laménica

Concluido

{8 Computador | Modo Protegido: Desativado #100% -

Figura 3 - Visualizacé@o dos créditos ao final dos modulos
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Apos escolher o navegador, o material carrega a tela com o indice dos
modulos (Figura 4).

/= indice - Windows Intemet Explorer
Kol © D:inicio (Outros) il

Arquive  Editar  Exibir Favoritos  Ferramentss  Ajuda L 27 A

Google Eﬂvasqmsarw-j]- O - | @ Compartilhai v B+ (7 Favoritos+ | Ap Verificar v §3 Traduzir = & Autopreencher = %7 . Fazerlogin v

v de | @ indice %o B) - & v [>Pagina v £} Ferramentas »

Orientagdes sobre o
desenvolvimento da linguagem em
criangas com Sindrome de

Down de 0 a 24 meses

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down
Médulo 2: b i da Li

Mc')d_u!o 3: Estimulagdo da Linguagem: por que é importante?
Modulo 4: como estimular a Linguagem: de 0 a 6 meses
Modulo 5: como estimular a Linguagem: de 6 a 12 meses
Méduio 6: Como estimular a Linguagem: de 12 a 18 meses
Modulo 7: como estimular a Linguagem: de 18 a 24 meses
Médulo 8: Consideragoes Finais

{4 Computador | Modo Protegido: Desativado R100% -

Figura 4 - Tela com o indice dos mddulos

Por meio desse menu, o avaliador pode acessar o modulo de acordo com o

seu interesse, apesar de ser apresentada uma sequéncia sugerida.

Cada mddulo possui, além de textos, imagens (Figura 5) e filmes (Figura 6),
que contribuem para um melhor entendimento do conteddo teérico e uma lista de

referéncias bibliograficas.
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5 Madulo 2: Desenvolvimento da linguagem na Sindrome de Down - Windows Internet Explorer

& DAE\mod2\mod2.html v 49| x f Google Pl
: Arquivo Editar Exbir Favoritos Ferramentas ~Ajuda LEc Giw (22 I
! Google| [=] 28 pesquisar - o 8~ © b+ | @) Compartitiars B+ o3 Favoritos~ | Ap Veriicar - &3 Traduzt + ' Autopreencher = - S v . Fazerlogin -

) I - . »
g \(g Msdulo 2: Desenvolvimento da linguagem na Sin... } ‘ B~ G S

outra pessoa. Proximo dos 24 meses ja conhece aproximadamente 300 palavras, ja brinca de modo a representar o

que vivencia tanto em casa quanto na escola &

A comunicag@o que comega muito antes da crianga conseguir falar € a chamada comunicagdo pré-linguistica. Esse
tipo de comunicacdo & caracterizada por interagdes face a face, contato visual, gestos, vocalizagGes, expressdes
faciais. entre outros . (Figura 1)

Figura 1

Concluido M Computador | Modo Protegido: Desativado ®100% ~

Figura 5 - Visualizacéo da tela com imagem como material auxiliar ao texto

|5 Médulo 5: Como estimulara Linguagem: de 62 12 meses - Windows Internet Explorer

Kol € DE\mods\nods hiral

Amquive  Editar Bxibir Favoritos  Femamentas  Ajuda
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Figura 3
O cuidador podera também estimular a crianga a desenvolver sua infencionalidade. Utilizando um bringuedo pelo
qual a crianca ests interessada, cubra-o com um tecido (fralda. por exemplo) e estimular a crianga a procurar onde
esté o brinquedo ”. ou prender um bringuedo em um barbante para a crianga puxar e frazer o bringuedo para perto.
(Filme 5)
[ =1
Filme 5
Concluido & {8 Computador | Modo Protegido: Desativado ®100% ~

Figura 6 - Visualizacéo da tela com video como material auxiliar ao texto
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5.2 AVALIACAO DO CD-ROM

A partir da coleta dos dados obtidos com os questionarios, foi realizada a
caracterizacao dos avaliadores, assim como a andlise das questdes relacionadas ao

material multimidia.
5.2.1 Avaliacdo dos questionarios

Os Graficos 1, 2 e 3 relacionam-se as médias calculadas por avaliador do

Gl, das categorias conteldo, visualizacdo e execucao, respectivamente.
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Gréfico 1 - Média da categoria contetido, avaliado por Gl
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Gréfico 2 - Média da categoria visualizacao, avaliado por Gl
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Gréfico 3 - Média da categoria execuc¢do, avaliado por Gl

O Gréfico 4 refere & média geral dos questionérios de cada avaliador do Gl,

ou seja a somatodria das categorias de analise (conteudo, visualizacdo e execuc¢ao),

intitulada de avaliacdo geral do CD-ROM, mostrada individualmente.

O Gréfico 5 apresenta a média geral das avaliagbes de todos os

questionérios de GI, quanto ao conteudo, visualizacao e execucao e total.
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Gréfico 4 - Média da avaliacdo geral do questionario, avaliado por Gl
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Gréfico 5 - Média geral do Gl quanto as categorias

Os Graficos 6, 7 e 8 relacionam-se as médias calculadas por avaliador do
Gll, das categorias Conteudo, Visualizacdo e Execucéo, respectivamente.
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Graéfico 6 - Média da categoria contelido, avaliado por GlI
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Gréfico 7 - Média da categoria visualizacao, avaliado por GlI
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Gréfico 8 - Média da categoria execuc¢dao, avaliado por Gll

O Grafico 9 refere a média geral dos questionarios de cada avaliador do GlI.
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O CGrafico 10 apresenta a média geral das avaliagbes de todos os

questionérios de GlI, quanto ao conteudo, visualizacao e execuc¢ao e total.
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Gréfico 10 - Média geral do GlI, quanto as categorias

Os Graficos 11, 12 e 13 relacionam-se as medias calculadas por avaliador

do Glll, das categorias conteldo, visualizacdo e execucao, respectivamente.
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Gréfico 11 - Média da categoria contetdo, avaliado por GllI
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Gréfico 12 - Média da categoria visualizacéo, avaliado por GllI
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Gréfico 13 - Média da categoria execugéo, avaliado por GllI
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O Gréfico 14 refere a média geral dos questionarios de cada avaliador do
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Gréfico 14 - Média da avaliagéo geral do questionario, avaliado por GllI
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O CGrafico 15 apresenta a média geral das avaliagbes de todos os

guestionarios de Glll, quanto ao contetdo, visualizacao e execucao e total.
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Graéfico 15 - Média geral do GllI, quanto as categorias
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A Tabela 5 apresenta, respectivamente, a analise descritiva (mediana,
média, DP, Minimo e Méaximo) do CD-ROM quanto as categorias conteudo,
visualizacao, execucao e analise geral, a partir dos dados obtidos nos questionarios
de G, Gll e GlII.

Tabela 5 - Mediana, média, DP, valores minimos e maximos quanto as categorias conteludo,
visualizagdo, execucgdo e andlise geral do CD-ROM, a partir dos valores obtidos
com a andlise dos questionarios

Categoria Variavel Mediana Média DP Minimo Maximo
Gl 3,28 3,39 0,57 2,30 4,00

Contetido Gl 3,41 3,38 0,46 2,70 3,95
Glll 3,85 3,77 0,23 3,38 4,00

Gl 3,60 3,46 0,47 2,80 4,00

Visualizagdo Gli 3,20 3,12 0,64 2,00 4,00
Glll 3,70 3,68 0,25 3,20 4,00

Gl 3,50 3,44 0,48 2,51 4,00

Execucéo Gl 3,00 3,20 0,66 2,00 4,00
Glll 3,62 3,65 0,30 3,25 4,00

Gl 3,44 3,43 0,49 2,51 4,00

Geral Gll 3,42 3,41 0,45 2,51 3,93
Glll 3,77 3,72 0,18 3,40 3,93

Quando realizada a comparagao entre 0s grupos na categoria conteudo, foi
necessaria a aplicacéo do teste Kruskal Wallis, obtendo os seguintes dados (Tabela
6).

Tabela 6 - Dados obtidos a partir da aplicagdo de Kruskal Wallis, na analise dos
questionarios na categoria conteudo

Grupo Mediana 25% 75%
Gl 3,27 3,05 4,00
Gl 3,41 3,55 3,95

Gl 3,85 3,55 3,95
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A partir da aplicagdo da andlise estatistica, pode-se observar o valor de
P=0,115, portanto ndo ha diferenca estatisticamente significante entre as médias dos

avaliadores de cada grupo na categoria conteudo.

Para a comparacao entre 0s grupos na categoria visualizacéo, foi necessaria
a utilizacdo do ANOVA (Tabela 7).

Tabela 7 - Comparacéo entre 0s grupos na categoria visualizacao

Fonte de variacao GL SQ QM F P

Gl x Gl x GllI 2 1,592 0,796 3,381 0,049

Legenda: GL — grau de liberdade; SQ — soma de quadrados; QM — quadrado médio; F — valor para
rejeitar tal hipétese com nivel de significAncia. Se F calculado > que F tabelado rejeita-se a hip6tese
HO ao nivel de 5% de significancia, ou seja, pelo menos 2 grupos diferem entre si.

Com o valor de P<0,05 foi possivel aplicar o Teste de Tukey para verificar a

presenca de diferenca estatisticamente significantes entre os grupos (Tabela 8).

Tabela 8 - Aplicacdo do Teste de Tukey na comparacdo entre 0S grupos, na categoria

visualizacdo
c ~ Diferenca entre as
omparacao médias q P
Gl X Gl 0,34 2,216 0,277
Gl X Gl 0,22 1,434 0,575
Gl X Gl 0,56 3,65 0,040*

Legenda: g = valor encontrado na Tabela de Tukey.

A partir dessa analise nota-se diferenca estatisticamente significante na

comparacao entre Gll e Glll quanto a visualizacado do material.

Para a comparacao entre 0s grupos na categoria execucao, foi necessaria a
utilizacdo do ANOVA (Tabela 9).
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Tabela 9 - Comparacao entre 0s grupos na categoria execucao

Fonte de Variacéo GL SQ QM F P

Gl x Gll x GllI 2 1,217 0,608 2,671 0,087

Legenda: GL: grau de liberdade; SQ: soma dos quadrados; QM: quadrado médio. Se F calculado >
gue F tabelado rejeita-se a hipétese HO ao nivel de 5% de significancia, ou seja, pelo menos 2 grupos
diferem entre si.

O valor encontrado de P=0,087 demonstra que ndo ha diferenca

estatisticamente significante entre os grupos.

Quando realizada a comparacdo entre 0s grupos na analise geral dos
questiondrios, foi necessaria a aplicacdo do teste Kruskal Wallis, obtendo os
seguintes dados (Tabela 10).

Tabela 10 - Dados obtidos a partir da aplicacdo de Kruskal Wallis, na analise geral dos
questionarios

Grupo Mediana 25% 75%
Gl 3,44 3,14 4,85
Gl 3,275 3,12 3,85
Glll 3,775 3,62 3,85

A partir da aplicacédo da analise estatistica, pode-se observar que o valor de
P=0,135, portanto ndo ha diferenca estatisticamente significante entre as meédias dos

avaliadores de cada grupo na categoria conteudo.

Para a realizacdo da andlise qualitativa, foi necessario verificar as sugestdes
e criticas apresentadas pelos avaliadores, considerando cada grupo (Gl, Gll e GllI).
Abaixo, encontram-se frases inseridas no espaco para “sugestbes” do questionario

utilizado pelos avaliadores, separado por seus grupos:

Gl:

P2: “Nao tenho sugestbes, apenas parabenizo-as pelo lindo trabalho e por,
principalmente, colocarem as familias como ponto de apoio principal em qualquer

terapia, pois o estimulo dentro de casa é o que vai fazer toda a diferenca.”
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P3: “Embora o tempo seja curto, ser mais especifico em relacdo aos exercicios, 0

assunto deve ser debatido pessoalmente”.

P4: “Tanto nas fotos quanto nas filmagens uma crianca apareceu com a lingua

projetada para fora. Acredito que isso deveria ser corrigido”.

P5: “O material sera, sem sombra de davidas, um informativo completo para todo
casal que no “periodo de luto” tenta entender “o que houve com o seu bebé”.
Parabéns pelo conteudo histérico e cientifico da pesquisa realizada sobre Sindrome

de Down e tdo bem sintetizada no CD".

P6: “Pelo que conheco da Sindrome de Down, acho que tudo bem explicado. Gostei

muito do material”

P10: “Alguns videos demoraram para abrir na 12 vez.” O conteudo esta 6timo e de
facil compreensdo, mas ndo sei para as pessoas que nao atem acesso a
computadores, que sao mais carentes de informacéo se teriam a mesma facilidade

para usar este tipo de material”.

Gll:
P1:“Nao foi possivel visualizar” (referindo-se aos videos).

P2: “Os contetdos dos modulos 4 a 7 poderiam ser subdivididos em subtemas para
auxiliar a organizacdo dos textos. Necessario fazer revisdo correcao para correcao
de erros de digitacdo. Pensando nas pessoas que ndo tem familiaridade com
informéatica e, para ampliar a facilidade de acesso ao conteudo do CD-ROM, seria
recomendavel que houvesse uma forma de inicializacdo automética assim que a
midia fosse colocada no drive. No modulo 1 sugiro acrescentar explicagcdes em
linguagem acessivel para leigos de terminologias médicas.As indicacdes referentes
a ‘voltar para o indice’, antes das referéncias e no inicio de cada pagina deveriam
ganhar mais destaque, talvez aumentar a fonte, cor de modo a ampliar sua
visualizacdo. A linguagem do texto deveria voltar-se aos interlocutores — pais, por

exemplo: - ‘Converse com sua crianca’. A linguagem dirigida aos pais propicia
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aproximacao psicologica entre 0 que se esta querendo transmitir e seus receptores.
Acrescentar o numero do registro do Conselho de Fonoaudiologia abaixo dos nomes
das profissionais responsaveis. O filme do médulo final ndo rodou. Sera que o item

agradecimento ndo ficaria melhor no dltimo médulo e com mais destaque?”

P3: “Seria importante revisar o texto quanto a pequenos detalhes da redacdo. Outra
sugestéo seria tornar trechos com muita informagéao mais visuais, o que quero dizer,
por exemplo, no médulo desenvolvimento da linguagem, no terceiro paragrafo, sao
descritos comportamentos ao longo das idades, seria bom vé-los. Usar cores e letras

diferentes ou filmes para cada idade ou mostrar o que esta sendo dito. Parabéns!”

P4: “Nao foi possivel assistir os videos”.

P5: “Material bastante completo.”

P8: “Percebemos em nossa pratica que problemas relacionados a alimentacéo é
frequente na Sindrome de Down. Assim acredito que seja importante também
material relacionado as questdes de mastigacéo, degluticdo, para fins de orientacao

aos pais”.

P9: “Parabenizo pelo desenvolvimento do material. Possui contetdos basicos para a
familia e cuidadores das criangcas com Sindrome de Down e vem de encontro com o

que vivenciamos na pratica clinica.”

GlII:

P1: “Apés a analise minuciosa do CD-ROM de orientacdo para pais de criancas
com Sindrome de Down reconhego seu mérito cientifico e parabenizo as autoras
pela imprescindivel contribuicdo cientifica. Destaco a necessidade de: explicar
terminologia técnica como catarata, orelha displasica, etc; adequar gramatical e
ortograficamente o texto; Reduzir informacfes, pois o conteddo esta muito
volumoso. Inserir: legendas nas figuras como, por exemplo, as Figuras 4 e 5; setas

indicadoras das alteracdes do fenotipo da sindrome descrita; locucdo, em alguns
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videos, do que € solicitado pela terapeuta as criancgas; informacao de permissao de

imagens das criangas participantes para apresentar-se eticamente amparo.”

P2: “Parabéns pelo trabalho! Fiquei realmente encantada e tenho certeza que sera

de grande valia aos familiares e profissionais!”

P3: “Trata-se de excelente contribuicdo para os pais/educadores que lidam com
criangcas com SD no cotidiano. Organizacdo em alguns momentos ao longo do texto
em forma de topicos, principalmente na estimulacdo da linguagem. Qualidade e
guantidade pertinentes, porém linguagem pouco acessivel aos pais. Ha uso
excessivo de terminologia técnica e cientifica dirigida a um publico ndo habilitado.
Diminuir quantidade de texto ou torna-lo mais interessante com narrativa oral.
Revisar locais especificos onde ainda ‘escapou’ problemas de digitacdo. O material
poderia ter musica de fundo. Penso que ficou escondido que as imagens e
divulgacéo foram autorizadas. Isto é fundamental desde o inicio nas consideracgdes,
é fundamental dar maior énfase que cada crian¢ca tem sua particularidade e que

seguira seu ritmo proéprio”.

P4: “O filme de consideragdes finais estd sem som. O filme 1 do médulo 4 n&o tinha
som. Organizacdo em alguns momentos, ao longo do texto em forma de topicos,

principalmente na estimulacao da linguagem.”

P5: “Apds a andlise tenho sugestdes: explicar a terminologia técnica como catarata,
orelha displasica. Adequar gramatical e ortograficamente o texto (faltou a palavra
‘em’ em uma frase) e reduzir informacdes, pois o conteudo esta muito volumoso. Ver
as legendas das Figuras 4 e 5. Inserir setas indicadoras das alterag6es do fenoétipo
da sindrome descrita, locugdo em videos, do que é solicitado pela terapeuta a
crianca. Existem alguns termos que ndo ha explicacdes posteriores. Um dos filmes
nao carregou e faltou ponto final e virgulas no texto. O CD ficou lindo e sera de
grande valia para familiares e profissionais também. A apresentacdo do CD: A
distribuicdo dos moédulos estd muito boa, entretanto, acho que seria benéfico
acrescentar mais dois modulos: 1 introdutorio de boas vindas e outro especifico de
sindrome de Down e linguagem, pois desenvolvimento da linguagem e sindrome de
Down séo itens abrangentes. Acrescentar um video de abertura com profissional ou

equipe dando boas vindas O modulol: texto interessante e bem abrangente.
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Excelente! O endereco da fonte on line abaixo da imagem. Antigamente os termos
‘Mongol’, ‘mongoldide’- antigamente é quando? O CD permite copia (Ctrl+C) do
conteldo e texto e imagens, € assim mesmo? As Figuras 4 e 5 deveriam ficar uma
ao lado da outra para comparar visualmente melhor. Médulo 2: texto sucinto e muito
claro, gostoso de ler. Rever o texto no sentido da ortografia, acentos e pontuacgdes.
Predominou-se muito texto. Acredito que mais imagens ilustrativas e videos e/ou
interativos sdo importantes aqui. Modulo 3, 4 e 5 rever pontuacao do texto. Destacar
0s objetivos visualmente. O video ficou 6timo, mas acho bom colocar legenda por
conta da qualidade do audio e as pessoas que tem dificuldade com a audicéo
possam também desfrutar do CD. Seria proveitoso acrescentar amostras de sons
das criangas, como choro, palavras como por exemplo ‘padada’ para tornar quem
assiste o CD mais envolvido. Modulos 6 e 7: Estdo muito bons com pouco texto,
bem sucintos e bem explicativos e logo seguido de videos demonstrativos. Achei
muito bom. Visualizando todo o CD observamos que trata-se das mesmas criancas
em facetarias distintas, mediante isto, a sugestdo € colocar uma observacao sobre a
fonte das imagens e videos que sdo pacientes da clinica em trechos de terapia e

que servem a titulo de ilustracédo para a situacdo abordada”.

P6: “Rever o conteudo gréafico, pois alguns paragrafos ha omissées de palavras.

Alguns filmes, de imediato, ndo puderam ser visualizados”.

P7:. “Falta aspecto das condi¢cbes cognitivas em desenvolvimento da linguagem.
Sugestao: trabalhar com letra tahoma ou verdana e com recurso aumentativo.
Revisar ortografia e sequéncia dos paragrafos. Rever alguns conceitos (estédo
estimulando o desmame precoce?). Em estimulacdo de linguagem aparece um
paragrafo relatando o uso aumentado do som. Da a possibilidade de se pensar que

existe necessidade de protetizar a crianga. Algumas imagens ndo casam com a
idade”.

P8: “Algumas imagens estaticas precisariam ser filmes. Modulos 4 a 7. acrescentar
informagdes sobre outros aspectos, a exemplo de alimentos e consisténcias.
Utensilios nas faixas etarias, que hora é citado, ora ndo. Modulo 2: sugiro dividir o
maodulo em subitens dentro do mddulo, pois trata ndo apenas do desenvolvimento da
linguagem, mas também audicéo, visao, etc. Poderia ser sobre desenvolvimento de

aspectos relacionados a linguagem, como apresentados, talvez com um titulo que
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demonstrasse isso. Apenas o filme 1 do modulo 3 ndo rodou no meu computador.
Em relacéo as telas, para que se tenha contato com todo o conteddo € necessario
usar a barra de rolagem e identificar quais sdo os subconteudos. Minha sugestdo
seria que cada modulo fosse possivel ter acesso a uma nova tela com indicacdes
dos conteudos para que o ‘leitor’ decida a qual quer ter acesso. Por exemplo, no
modulo 1 ha pelo menos trés grandes blocos de conteudo: 1la — introducédo, 1b —
conceitos atuais e 1c — caracteristicas fisicas. Poderia também ser acerca de
caracteristicas de desenvolvimento, como um item 1d. E claro que isso néo se aplica
a todos os modulos, que sdo mais pontuais. O material esta excelente e as

sugestdes sdo apenas para valorizar o conteudo desenvolvido. Parabéns!”
P9: “Tive dificuldade para abrir os videos.”

P10: “Videos com atividades reais de vida diaria, que podem ser reproduzidas na
clinica ou filmadas no domicilio. Acho que fica melhor quando o adulto apareceu no
video durante a introducéo, na maioria dos videos s6 aparece a crianca e a voz do
adulto. O acesso aos videos nao foi automatico, talvez com configuracdo de
computador. Acho que seria importante para os pais a inclusdo de um item depois
de ‘Conheca a Sindrome de Down’ do tipo ‘Primeiros Cuidados’ ou ‘Primeiras
Orientacbes’ que falassem um pouco sobre quem s&o os profissionais que devem
ser procurados, ap0s 0 nascimento, quais sdo as instituicbes que existem para
cuidar de criancas com SD. Acho que fica melhor quando o adulto aparece no video

durante a interacdo, na maioria dos videos s aparece a crianga e a voz do adulto.”

A partir das sugestdes apresentadas pelos participantes, foi possivel realizar
analise qualitativa das respostas dos avaliadores, de acordo com as categorias
conteudo, visualizacdo e execucao, correspondente as categorias apresentadas nos
guestionarios. Desta forma, o Quadro 7 refere-se as sugestdes dadas pelos
avaliadores participantes de acordo com as categorias de analise, para cada um dos
grupos estudados (Gl, Gll e Glll). Apds a categoria sugerida esta em paréntese o
numero de avaliadores que apresentaram sugestdo sobre aquele item especifico,

denominada numero de ocorréncia.
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Grupos

Categorias

Sugestbes/ numero de ocorréncia

Gl

Contetdo

Debater conteddo pessoalmente (1)

Visualizagéo

Crianca com lingua projetada (1)

Execucéao

Dificuldade em executar os videos ou acesso nao automatico (1)
Questionamento sobre o formato CD-ROM

Geral

Parabenizaram pelo estudo (4)

Gll

Conteldo

Dividir os médulos em subtemas (1)

Revisdo ortogréfica (2)

Linguagem do texto voltada ao interlocutor (1)
Inserir contetido sobre disfagia (1)

Visualizagéo

Destacar agradecimento aos pais (1)

Execucéao

Dificuldade em executar os videos ou acesso ndo automatico (2)
Iniciagdo automatica (1)

Geral

Acrescentar o numero do registro do Conselho de Fonoaudiologia,
abaixo do nome dos responsaveis (1)
Parabenizaram pelo estudo (3)

Gl

Conteldo

Explicar termos técnicos (2)

Reviséo ortografica (4)

Reduzir informag@es (contetido volumoso) (2)

Incluir moédulos (2)

Dividir mddulos em subitens (1)

Acrescentar contelido voltado a alimentacéo e degluticdo (1)
Tornar o texto em narrativa oral (1)

Enfatizar que cada crianga seguira seu ritmo proprio (1)

Visualizacéo

Inserir legenda em figuras e videos (2)

Acrescentar setas indicadoras nas imagens (1)
Locugéo de videos (1)

Destacar agradecimento aos pais (1)

Musica de fundo (1)

Substituir algumas fotos por videos (1)

Utilizar varias telas no lugar da barra de rolagem (1)
Aparecer mais o adulto nos videos (1)

Execucéao

Dificuldade em executar os videos ou acesso nao automatico (3)

Geral

Parabenizaram pelo estudo (5)

Quadro 7 -

Sugestdes e numero de ocorréncia das mesmas para as categorias contetdo,
visualizacdo, execugéo e geral, apresentadas pelo Gl, Gll e GllI
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6 DISCUSSAO

Com o objetivo de desenvolver e avaliar um material multimidia voltado para
a orientacdo de pais de criancas com SD, de zero a 24 meses, abordando o
desenvolvimento da linguagem, o presente estudo foi realizado com a elaboragao do
CD-ROM e sua avaliacéo por meio da aplicacdo de questionario a pais e cuidadores
de criancas com SD, profissionais que atuam com SD e profissionais que atuam com

Telessaude e/ou Educacéo a Distancia.

Na literatura pesquisada ndo foi encontrado material educacional
semelhante para a orientacdo de pais e cuidadores de criancas com SD, abordando
o desenvolvimento da linguagem, entretanto, foram encontrados diversos materiais
visando a elaboracdo de midias para orientacdo de pacientes com diferentes
quadros clinicos (BASHSHUR; REARDON; SHANNON, 2000; ECHER, 2005;
FALKEMBACH, 2005; PIERRAKEAS; GEORGOPOULOS; MALANDRAKI, 2005;
SPEEDIE et al.,, 2008; ALMEIDA et al., 2009; SEQUEIRA, 2009; ZUMPANO;
BEVILACQUA; FREDERIGUE-LOPES, 2009; CAMPOS et al.,, 2010; CARDOZO;
STEINBERG, 2010; LUPTAK et al., 2010; MACHADO et al., 2010; MANNE et al.,
2010) e orientagdo para alunos de graduacgéo e profissionais de diferentes areas de
trabalhos sobre o desenvolvimento de materiais educacionais para EaD
(SABBATINI, 1994; ELIZANDRO; ULBRICHT, 2002; FILATRO; PICONEZ, 2004;
FEEG; BASHATAH; LANGLEY, 2005; FALKEMBACH, 2005; BLASCA; BEVILAQUA,
2006; MOTA; TONOMURA; CARVALHO, 2006; MURTH; BRUSKIWTIZ, 2006;
BARBOSA; CURILEM; AZEVEDO, 2008; CAMACHO; LEDO; DIAZ, 2008; PAIXAO,
2008; SANCHES; LOPES, 2008; SANDERS et al., 2008; SPEEDIE et al., 2008;
WEN, 2008; CAMACHO, 2009; OLIVEIRA, 2009; SPINARD, 2009; SPINARD et al.,
2009).

Seguindo a proposta de Filatro e Piconez (2004) serdo apresentadas as
discussbes seguindo as fases convencionais para o desenvolvimento de material
instrucional, ou seja, analise e planejamento, design e desenvolvimento,

implementacao e avaliacao.

Para a elaboracdo do material multimidia, foi selecionado o formato de CD-

ROM que € um instrumento tecnolégico previsto na area de Telessaude e EaD
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(WHO, [2005?]; NUNES, 1994; BASHSHUR; REARDON; SHANNON, 2000;
ROMANI; ROCHA, 2001; PORTUGAL, 2003; SOOD et al., 2007; IBANEZ; CADENA;
ZEA, 2003; CABRAL; GALVAN; CANE, 2008; SOIRFEMANN et al., 2008; WEN,
2008; ZUMPANO; BEVILACQUA; FREDERIGUE-LOPES, 2009; FERRARI et al.,
2010). Oliveira (2009) afirmou que materiais educacionais confeccionados neste
formato sdo geralmente considerados de facil acesso a populacdo e a confecgéo
destes pode ser realizada com custos reduzidos. Vale ressaltar que o CD-ROM € um
material educacional de transmissdo de informacdo de grande aceitacdo pelo
publico, segundo estudos realizados por Feeg, Bashtah e Langley (2005) e Muth e
Bruskiewitz (2006).

Sabbatini (1994) também apresentou como uma vantagem no uso destas
midias, o baixo custo, quando da producdo em massa. Outros estudos apontaram
vantagens na utilizacdo dessa midia, devido a possibilidade de interagir com o
material, acessibilidade, usabilidade e recuperacdo do conteudo apresentado a
gualquer momento, utilizacdo de textos, imagens e videos, ressaltando que tais
recursos incentivam o publico alvo a se tornar ativo no processo de aprendizagem
(SABBATINI, 1994; ELIZANDRO; ULBRICHT, 2002; FALKEMBACH, 2005; WEN,
2008; CAMPOS; OLIVEIRA; BLASCA, 2010). Entretanto, conforme Sabbatini (1994)
uma desvantagem de utilizacdo de material CD-ROM é que este material pode ser
reproduzido por terceiros, sem autorizacao prévia dos autores, apesar da vantagem

guanto a nao ter seu conteudo alterado pelos usuarios.

Para a andlise da identificagdo da tematica foi realizada extensa revisédo
bibliografica, na qual foi verificada que ha caréncia de material educacional desta
natureza, uma vez que dos materiais encontrados na busca bibliografica, nédo foi
encontrado nenhum estudo ou material similar a este, apesar de estudos que
afirmaram da importancia de orientagdes aos pais de criangcas com SD (PETEAN,;
PINA NETO, 1998; COLNAGNO, 2000; SILVA; DESSEM, 2002; VOYVODIC;
STORER, 2002; SILVA; DESSEM, 2003; PEREIRA-SILVA; DESSEM, 2006;
HODAPP, 2007; ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007; SUNELAITES; ARRUDA;
MARCOM, 2007; FERREIRA; LAMONICA, 2008; MICHELETTO et al., 2009;
CUNHA et al., 2010, GOMES-MACHADO; CHIARI, 2010).

O corpo de conhecimento encontrado no material de revisdo da SD trouxe

referenciais importantes para a elaboracdo deste CD-ROM (PIAGET, 1978;
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BIZZOTO, 1979; BOONE; PLANTE, 1994; PROJETO DOWN, 1994; VYGOSTSKY,
1994; BLANCO et al., 1998; SCHWARTZMAN, 1999; SILVA, 2000; PUESCHEL,
2001; BINDRA, 2002; MURTA; FRANCA, 2002; BERTOLA; ALBANO; KIM, 2004,
SCHIRMER; FONTOURA; NUNES, 2004; ZORZI; HAGE, 2004; BISSOTO, 2005;
DZUROVA; PIKHART, 2005; IERVOLINO, 2005; MELLO et al., 2005; NICOLAIDES
et al., 2005; VOIVODIC, 2005; ANDRADE, 2006; BRANDAO, 2006; CHUFFI, 2006;
DE-VITTO et al., 2006; FARIAS; AVILA, VIEIRA, 2006; LAMONICA et al., 2006;
NAKADONARI; SOARES, 2006; SILVA; KLEINHANS, 2006; SHOTT, 2006; WUOQO,
2006; NICOLAIDES et al., 2007; ABBEDUTO; ANDRADE; LIMONGI, 2007,
GARCIA; CAMARGO, 2007; MCPHERSON et al., 2007; PLASENTIA et al., 2007;
ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007; SIMMS, 2007; ANJOS; VIANA; FONTES,
2008; BUHLER et al., 2008; ESTIMULACAO..., [2008?]; FERREIRA; LAMONICA,
2008; HAGE; NICOLIELO; LOPES-HERRERA, 2008; KAMINKER; ARMANDO,
2008; LILCHTING; COUTO; LEME, 2008; PEREIRA, 2008; PORTO-CUNHA,
LIMONGI, 2008; BERTELLI et al., 2009; FLABIANO; BUHLER; LIMONGI, 2009;
MARTIN et al.,, 2009; BARATA; BRANCO, 2010; BYSTERVELDT,; GILLON;
FOSTER-COHEN, 2010; CLELAND et al., 2010; LIMONGI, 2010; MARQUES et al.,
2010; SILVA et al., 2010).

Com o planejamento do CD-ROM foi possivel disponibilizar a quantidade de
informacdes e recursos que foram consideradas suficientes para o desenvolvimento

das tematicas em médulos. Os modulos seguiram uma sequéncia de assuntos.

Inicialmente no mddulo 1, teve-se o cuidado de descrever, caracterizar e
explicitar os conceitos referentes a SD, quanto a definigcdo, histérico, etiologia,
caracterizacao fenotipica e exames diagndsticos. Compreender estas informacoes é
de extrema relevancia, para eliminar expectativas negativas. Para Bissoto (2005) o
fato de a SD ser amplamente estudada e apresentar concepc¢des sedimentadas,
relacionadas as dificuldades destes individuos, pode influenciar de maneira
prejudicial no desenvolvimento das criancas com SD, limitando as perspectivas e
praticas reabilitadoras e educacionais e, consequentemente, ndo explorando o real
potencial de cada crianca. Neste aspecto, auxiliar os pais na compreensédo de
conceitos sobre a sindrome, sobre a variabilidade do desenvolvimento e sobre o
potencial destas criancas, € estratégico e fornece possibilidades de expectativas

positivas para o desenvolvimento destes individuos. A expectativa familiar quanto ao
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desenvolvimento da crianga com SD é um fator relevante a medida que esta familia,
tendo expectativas positivas, pode estimular a crianga a desenvolver todo seu
potencial, fazendo-a participativa nos ambientes sociais que possa frequentar. Por
outro lado, expectativas negativas quanto ao desenvolvimento destas criancas pode
fazer com que estas ndo sejam integradas socialmente, cumprindo o que a literatura
denomina de “profecias auto-realizadoras”, ou seja, as alteracbes do desempenho
da crianca sdo compreendidas simplesmente como parte do quadro sindrémico
(GAU et al., 2008).

No modulo 2 é composto por informacdes sobre o desenvolvimento da
linguagem em criancgas tipicas, uma vez que a literatura apresenta a variabilidade do
desenvolvimento em criangcas com SD. A caracteristica fenotipica comportamental
nestes individuos € variavel e heterogénea refletindo na aquisicdo de habilidades
(BISSOTO, 2005; MARTIN et al., 2009). Para a confec¢cdo deste modulo, buscou-se
na literatura materiais que descrevessem padrées de desenvolvimento
ontogenéticos e neurofisiologicos do desenvolvimento, bem como a estudos que
abordaram desempenho em habilidades de linguagem na SD (PIAGET, 1978;
BLANCO et al.,, 1998; SCHWARTZMAN, 1999; COLNAGNO, 2000; PUESCHEL,
2001; BINDRA et al.,, 2002; VOIVODIC; STORER, 2002; IERVOLINO, 2005;
BRANDAO, 2006; DE-VITTO et al., 2006; GIMENEZ; MANOEL; BASSO, 2006:;
ABBEDUTO; WARREM; CONNERS, 2007; ANDRADE; LIMONGI, 2007;
MCPHERSON et al.,, 2007; ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007; ANJOS; VIANA;
FONTES, 2008; HODAPP, 2007; FERREIRA; LAMONICA, 2008; BUHLER et al.,
2008; KAMINKER; ARMANDO, 2008; PORTO-CUNHA; LIMONGI, 2008; ALMEIDA
et al.,, 2009; MARTIN, 2009; BERTELLI et al., 2009; MICHELETO et al., 2009;
SOARES; FERREIRA; SAMPAIO, 2009; BARATA; BRANCO 2010; BYSTERVELDT;
GILLON; FOSTER-COHEN, 2010; CUNHA; BLASCOCI-ASSIS; FIAMENGUI, 2010;
CLELANT et al., 2010; LIMONGI, 2010; SILVA et al., 2010; WEIJERMAN; WINTER,
2010).

O moddulo 3, intitulado “Estimulacédo da linguagem: por que é importante?” e
0s modulos 4, 5, 6, 7, sdo compostos por informacfes baseadas na
neuroplasticidade neuronal, na relevante participacdo da familia e demais
interlocutores e em sugestdes sobre como estimular seus filhos no ambiente social

da crianca, por faixa etaria, respectivamente. A participacdo dos pais no processo de
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desenvolvimento das criancas com SD é fundamental (COLNAGNO, 2000; SILVA,
DESSEM, 2002; SILVA; DESSEN, 2003; SILVA; DESSEN, 2006; GOMES-
MACHADO; CHIARI, 2010), pois estes efetivamente acompanham o dia a dia de
seus filhos e podem contribuir para auxiliar seu desenvolvimento nas atividades de
vida diéria e nas escolhas sociais que a crianga ird frequentar. Os pais devem ser
parceiros do processo de reabilitagdo de seus filhos (VOIVODIC; STORER, 2002;
SILVA; DESSEN, 2006; FERREIRA; LAMONICA, 2008; MICHELLETO et al., 2009;
GOMES-MACHADO; CHIARI, 2010). Com as interacdes sociais efetivas iniciadas o
mais precocemente possivel, as criangas tendem a se tornar mais produtivas,
demonstrando influéncias positivas destas relacdes que proporcionam a matriz
social para o desenvolvimento global e cognitivo (ROBERTS; PRICE; MALKIN,
2007). A literatura apresenta o impacto positivo da estimulacdo de linguagem na
aquisicdo de conceitos, nas atividades comunicativas, na interagdo social e
processos de aprendizagem (SCHWARTZMAN, 1999; CHUFFI, 2006; SILVA,
KLEINHANS, 2006; WUO, 2006; FERREIRA; LAMONICA, 2008).

O maddulo 8, intitulado consideracdes finais, aborda questdes relacionadas a
orientacdes gerais sobre a importancia do trabalho de outros profissionais junto a
fonoaudiologia. Neste, enfoca-se a relevancia do acompanhamento da crianga com
SD por profissionais da area da saude, nas diferentes areas do desenvolvimento e a
parceria dos pais neste processo. Refor¢ca conceitos nos quais a estimulacdo da
linguagem pode ocorrer a todo 0 momento no ambiente natural, que ndo ha “receitas
prontas”, e que o desenvolvimento da criangca ocorre durante o dia a dia, nas
interagcfes que a crianga e sua familia estabelecem nos diferentes ambientes sociais
que frequentam (FERREIRA; LAMONICA, 2008; HENN; PICCININI; GARCIAS,
2008; LIMONGI, 2010).

Dessa forma, o CD-ROM *“Orientagcdes sobre o desenvolvimento da
linguagem em criancas com Sindrome de Down de 0 a 24 meses” visa
complementar as orientacfes passadas de maneira presencial pelos profissionais, a
partir de uma base de dados segura, conforme sugerido por Colnagno (2000). Esta
autora discutiu a necessidade de materiais informativos para complementar as
informacdes para familias de criangas com SD, no intuito de contribuir para a maior
compreensdao do papel da familia no desenvolvimento de habilidades destas

criangas.
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O material desenvolvido tem como publico alvo pais e/ou cuidadores de
criangas com SD, de zero a 24 meses, abordando informacdes sobre a SD, o
desenvolvimento da linguagem, o porqué ela deve ser estimulada, além de trazer
sugestdes de estratégias para serem realizadas por pais e/ou cuidadores. O material
apresenta limitagbes quanto a sua utilizagdo, uma vez que € necessario o usuario
ser alfabetizado, para sua compreensao e ter acesso a um computador. Ressalta-se,
entretanto, que os profissionais que atuam com esta populacdo também podem ser

usuarios deste instrumento e compartilhar destas informacdes com as familias.

A realizacao de orientagOes a pais e cuidadores de criangas com SD torna-
se essencial, uma vez que varios autores relataram a necessidade de uma atencéo
maior quanto a orientacdo desse grupo, contribuindo assim para maior compreensao
destes as necessidades da crianca, bem como possibilitar o oferecimento de
estratégias para otimizar o desenvolvimento da crianca (PETEAN; PINA NETO,
1998; COLNAGNO, 2000; SUNELAITES; ARRUDA; MARCOM, 2007; ROBERTS;
PRICE; MALKIN, 2007; FERREIRA; LAMONICA, 2008; ALMEIDA et al., 2009;
MICHELETTO et al., 2009; GOMES-MACHADO, CHIARI, 2010).

Para a elaboracdo do CD-ROM, objetivou-se uma linguagem de facil
compreensao, acessivel ao publico alvo, pois € um material educacional destinado a
orientacdo de pais e cuidadores de criangcas com SD. A literatura apresenta que €
necessario cuidar da apresentacdo de termos cientificos no sentido de tornar o
material disponibilizado acessivel a compreenséo do interlocutor, pois a presenca
destes pode influenciar na compreensdo do material pelo publico alvo (ECHER,
2005; WEN, 2008; SPINARD, 2009; CAMPOS; OLIVEIRA; BLASCA, 2010). Houve
preocupacdo de desenvolver um material educacional que atendesse as
necessidades do publico alvo, buscando apresentar o conteiddo de maneira
simplificada e objetiva, mas também com linguagem cientifica. Cabe ressaltar,
entretanto, que para apresentar conceitos, como por exemplo, dados fenotipicos,
alguns termos técnicos foram utilizados, com a devida explicacdo dos mesmos. N&o
se deve, entretanto, menosprezar a capacidade de pais para a compreensao de
termos técnicos, pois uma vez que apresentados, estes usuarios podem
compreender ou até mesmo buscar novas informagdes, mais técnicas com o0s
profissionais que atendem os filhos e, desta forma, compreender os termos

cientificos, que certamente fardo parte do repertorio dos profissionais, favorecendo a
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compreensao por assimilacdo destes individuos e utilizacdo destes termos pelos

familiares e/ou cuidadores.

Wen (2008) afirmou que na area de recursos didaticos interativos, sua linha
de desenvolvimento é planejar estratégias para fortalecer a transmissdo de
informacdes de acordo com as particularidades do publico-alvo, aplicando os
multimeios de comunicagdo e utilizando técnicas de roteirizagdo para aprimorar as
formas de transmissdo de conhecimento. Estes principios foram utilizados neste
estudo, ou seja, os conteudos foram planejados e organizados em forma de roteiro,
de acordo com os objetivos de cada moédulo, com o uso de multimeios para

fortalecer a transmissao das informacoes.

Foram utilizados textos, imagens (Figura 5) e videos (Figura 6) visando
compreensao do material pelos pais. Um CD-ROM pode armazenar uma quantidade
de informagfes em formato multimidias que favorece a interacdo de diversas fontes
de natureza hibrida, como, por exemplo, os estimulos visuais e auditivos em formato
de filmes e imagens permeadas a textos explicativos, considerados estimulos

relevantes no processo de apreensdo do conhecimento.

Trevisan e Bisognin (2008) apresentaram que a complementacdo de
conteldos tedricos com informagBes visuais e auditivas sdo estratégias
indispensaveis na EaD. A combinacao destes diferentes recursos na transmissao de
conteudos auxilia no processo de ensino-aprendizagem, uma vez que a carga
informativa se torna significativamente maior, pois o0s apelos sensoriais sao
multiplicados, favorecendo a atencdo e motivagcdo do usuéario. Cabe relatar a
dificuldade para obtencdo de imagens de criangas com SD nas diferentes faixas
etarias deste estudo, principalmente de criancas nos primeiros meses. Respeitou-se
o momento das familias que estavam recebendo o diagndstico e que ainda néao se
sentiram preparadas para participar do estudo, cedendo imagens das criancgas,
seguindo as normativas da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Etica em

Pesquisa (CONEP), que versam sobre trabalhos em pesquisa com seres humanos.

Foi fundamental a participacdo de um bacharel em sistemas de informacé&o
para a transformacédo dos arquivos em formato de CD-ROM, para a escolha do
conjunto de multimeios, em razao do tipo de publico e principalmente eficacia para a
transmissao, recepcao, transformacao e interacdo deste material, necessarios para

a criacdo de um processo educativo. Essa afirmacdo corrobora com estudos de
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Portugal (2003), Romiszowski (2004), Wen (2008) e Spinard (2009) que relataram

sobre a importancia de um design nessa fase do projeto.

Apos a elaboracédo do material multimidia, foi realizada sua avaliacdo do CD-
ROM por profissionais que atuam com Telessaude e/ou EaD, profissionais que
atuam com SD e pais ou cuidadores de criangcas com SD, com idade superior a 48
meses. Essa fase do trabalho foi considerada de extrema relevancia para
identificacdo de problemas/deficiéncias de recurso, possibilitando revisbes
pertinentes, além de conferir a qualidade do material. Esta necessidade também foi
encontrada na literatura (FILATRO; PICONEZ, 2004; ROMISZOWSKI, 2004; WEN,
2008; OLIVEIRA, 2009; SPINARD, 2009).

Para a realizacdo da avaliacdo, foram elaborados questionarios (Apéndices
C, D e E), buscando a caracterizacdo do grupo de avaliadores, além de sua
contribuicdo para avaliagdo do conteudo, visualizacdo e execucdo do material. Na
literatura foram encontrados materiais educacionais semelhantes, os quais utilizaram
a mesma escala e quatro itens e espaco para o avaliador poder justificar e dar
sugestdes quanto ao material avaliado (OLIVEIRA, 2009; SPINARD, 2009).

Os autores Filatro e Piconez (2004) sugeriram a implementacao do material,
como parte do processo de avaliagdo, entretanto, essa etapa ocorrerd em um
segundo momento. Julgou-se necessario primeiramente a realizagdo da avaliacdo
do material por pessoas com experiéncia nesta tematica (pais ou cuidadores que ja
vivenciaram este momento e profissionais que atuam com individuos com SD e
Telessaude) e que fossem realizadas as modificacdes necessarias, antes de sua
implementacao, apresentando o CD-ROM aos familiares e/cuidadores de criangas
com SD com idades de zero a 24 meses, uma vez que isto implicaria em passar
estas informacdes, em um momento de extrema importancia para a compreensao da
SD. Neste sentido, apdés a avaliacdo do material produzido, espera-se que as
sugestdes e/ou criticas possam contribuir para a confec¢cdo de nova versao, para
cumprir os objetivos propostos por este material e a implementacdo do mesmo
ocorrerd apos a realizacdo da nova versao, com as sugestdes apresentadas pelos

avaliadores deste material educacional.

A seguir, serdo apresentados os resultados da avaliagdo do CD-ROM,
realizada por meio da aplicacdo de questionario a pais e cuidadores de criangas com

SD, profissionais que atuam com SD e profissionais que atuam com Telessaude.
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Na Tabela 1 h4 a caracterizacdo do grupo de avaliadores formado por pais
(GI) ou responsaveis por individuos com SD. O grupo foi composto por maes (90%)
de individuos com SD, exceto a participante 9 (10%), que passou a cuidar da irma,
apos a morte da mae. Foram analisados os seguintes aspectos: escolaridade, idade

do avaliador e idade dos familiares com SD.

A Tabela 1 traz informacdes quanto a escolaridade, idade dos avaliadores e
idade dos familiares com SD do GIl. Deste grupo, 60% tinham ensino superior
completo e 40% ensino médio completo. No estudo de Torres e Maia (2009),
realizado com objetivo de verificar a percep¢ao das maes quanto ao processo de
informacdo do diagnostico da SD e qualidade das orientacbes recebidas foi
realizada a analise socio-demografica da populacdo estudada. A casuistica foi
composta principalmente por mulheres de classe média baixa, as quais, 45%
possuiam ensino médio completo e 45% possuiam ensino primario completo. Dentre
os achados deste estudo, os autores discutiram a heterogeneidades da populacéo
com filhos com SD e afirmaram que o nivel de escolaridade, pode ter contribuido
para a compreensao das informacdes e analises realizadas por estas mées quanto
ao processo de diagnéstico. Conforme a literatura, a SD € a alteracdo genética de
maior prevaléncia, com estimativa de ocorréncia de um a cada 650/700 nascidos
vivos, ocorrendo em todas as classes sociais, respondendo por 8% de todos os
registros de anomalias congénitas na Europa (WEIJERMAN; WINTER, 2010). A
idade materna avancada € um fator de risco para a ocorréncia da SD, embora esta
possa ocorrer em qualquer gestacdo (BLANCO et al., 1998; SCHARTZMAN, 2000;
DZUROVA; PIKHART, 2005; NAKADONARI; SOARES, 2006). Astolfi e Zonta (2002)
apresentaram que a busca pela independéncia financeira, 0 maior tempo de
formacédo requerido pelo mercado de trabalho moderno, as separacfes e novas
unides conjugais aliados a possibilidades oferecidas pelos atuais métodos de
anticoncepcao e fertilizagdo assistidas contribuem para fazer crescer o numero de
mulheres em todo o mundo que retardam a primeira gravidez, fazendo com que a

decisdo da maternidade ocorra em idades mais avancadas.

A Tabela 4 apresentou a idade méaxima foi de 62 anos e a idade minima de
34 anos, com média de 42,5 anos e mediana de 38 anos (exceto P2 que néo
informou a idade e P9, irma de crianca com SD), confirmando o aumento da idade

materna como fator de risco. Ressalta-se que para efeito deste calculo, foi retirada a
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idade da participante 9, uma vez que esta é cuidadora de individuo com SD. Em
relacdo aos individuos com SD (Tabela 4), a idade minima foi de quatro anos e
maxima de 25 anos, cumprindo critérios de inclusdo. Julgou-se, quanto a idade
minima de 48 meses, que nesta idade os pais ou cuidadores ja teriam passado pelo
processo de diagnostico, recebido informacfes quanto & SD e vivenciado as
primeiras etapas do desenvolvimento da crian¢a, com foco no desenvolvimento da

linguagem.

A Tabela 2 caracterizou o grupo de avaliadores que atuam com SD (Gll),
guanto ao tempo de atuacéo profissional e na Tabela 4 encontram-se os valores de
média, mediana DP, tempo minimo e maximo de atuacdo com individuos com SD.
Os avaliadores do Gll sao todas fonoaudiologas com tempo minino de atuacdo com
individuos com SD de seis meses e maximo de 25 anos. Média de 12,5 anos,
mediana de 11,75 e DP de 7,30. Cabe ressaltar, que das participantes, 80% atuam
ou ja atuaram em instituicdes que atendem individuos com necessidades especiais.
Destas, 30% informaram também ter tido alguma experiéncia com procedimentos de

Telessaude e/ou EaD.

A Tabela 3 apresentou o tempo de atuacdo com Telessaude e/ou EaD do
Glll. Quanto a profissdo, 90% sdo fonoaudiélogos e 10% terapeuta ocupacional.
Tabela 4 apresentou os valores de média, mediana DP, tempo minimo e maximo de
atuacdo, com média de 4,10 anos, mediana 4,0 e DP de 2,33. O tempo de atuacéo
com Telessaude e/ou EaD variou de um a dez anos. Em relacéo a atuagcdo com SD,
60% relataram possuir experiéncia, apesar de 20% destes, ndo atuarem mais com
esses pacientes. Os avaliadores deste grupo nao informaram o tempo de
experiéncia com a SD. Apesar de ndo atuar com pacientes com SD, a avaliadora 8

informou que realiza procedimentos de avaliacdo da degluticdo nestes pacientes.

A Tabela 5 apresentou a andlise descritiva (mediana, média, DP, minimo e
méaximo) do CD-ROM quanto as categorias conteudo, visualizacdo e execucdo dos
dados obtidos nos questionarios de Gl, Gll e Glll. Nessa mesma tabela, apresentou-
se a analise descritiva (mediana, média, DP, minimo e maximo) do CD-ROM quanto
a andlise geral, ou seja, considerando as categorias conteudo, visualizagdo e
execucao, dos dados obtidos nos questionarios de Gl, Gll e Glll. Os Gréficos de 1,
2, 3,6, 7,8, 11, 12 e 13 apresentaram as médias individuais para cada um dos

grupos, nas categorias conteudo, visualizacdo e execucdo e a analise geral,
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considerando as trés categorias de analise em conjunto, encontraram-se nos
Gréficos 4, 9 e 14. Os Gréficos 5, 10 e 15 apresentaram a média por grupo de cada

categoria pesquisada.

O Grafico 1 mostrou as respostas individuais dos participantes de Gl quanto
ao conteudo. A Tabela 5 apresentou os valores de média, mediana, DP e valores
minimos e maximos para Gl que foram respectivamente de 3,28; 3,39; 0,57; 2,3 e
4,0. Considerando a classificacao individual para respostas do Gl na categoria
conteudo, 50% consideraram satisfatorio, 40% excelente e 10% razoavel. Vale
ressaltar que a avaliadora 9, pelo qual o escore foi considerado razoavel, deixou de
responder seis do total de sete questdes referente a qualidade do conteudo, o que
reduziu a média geral de sua analise e do grupo. Analisando qualitativamente as
respostas, dos avaliadores do Gl que deixaram sugestbes nos questionarios, um
avaliador fez referéncia sobre a necessidade de ter um profissional para debater os
temas propostos. De fato, este comentéario foi considerado muito pertinente, pois se
a familia tiver a oportunidade de compartilhar as informacées com o profissional que
atua com o filho, a parceria se estabelece e infere-se que a familia pode aproveitar
de fato o material e ser parceiro do processo de (re)habilitacdo da crianca. O
objetivo deste CD-ROM, conforme descrito no mesmo, ndo é substituir o profissional,
mas oferecer oportunidades de compartilhar informagdes. Estudos apresentaram a
necessidade de ter os pais como parceiros do processo terapéutico de seus filhos
(COLNAGNO, 2000; SILVA; DESSEN, 2002; VOIVODIC; STORER, 2002;
ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007; FERREIRA; LAMONICA, 2008; MICHELETTO et
al., 2009).

O Grafico 6 mostrou as respostas individuais dos participantes de Gll quanto
ao conteudo. A Tabela 5 apresentou os valores de média, mediana, DP, minimo e
maximo respectivamente 3,41; 3,38; 0,46, 2,70 e 3,95. Considerando a classificacdo
individual para respostas do GIl na categoria conteudo, 50% consideraram
satisfatorio e 50% excelente. Ao avaliar o CD-ROM, GII considerou o conteudo
satisfatorio, atribuindo média de 3,38 (Tabela 5). Em relacéo a analise qualitativa do
Gll, observou-se que seis avaliadores apresentaram sugestfes. Quanto ao
conteudo, dois sujeitos citaram a necessidade de revisao ortografica. Foi sugerido
por um avaliador dividir os modulos 4, 5, 6 e 7 em subitens e elaborar uma

linguagem voltada aos pais. Houve a sugestdo, por um avaliador, de realizar
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orientacdes aos pais quanto a mastigacdao e degluticdo. Dos avaliadores que
consideraram o CD-ROM excelente, trés avaliadores expressaram a aprovagao do
material. Quanto as sugestdes, foi considerada pertinente a critica sobre a
necessidade de revisdo ortografica, que sera providenciada na proxima versado do
CD-ROM. Quanto a sugestdo de divisdo de moédulos em subitens, ndo foi
considerado pertinente, pois isto poderia fragmentar as informacdes, e, como o
desenvolvimento € um continuo, esta sugestdo ndo sera acatada na proxima versao.
Outro aspecto relatado por um avaliador, € que a linguagem utilizada deveria ser
voltada ao interlocutor, ou seja, apresentar frases como “vocé mae” etc. (....).
Compreende-se que a linguagem de um texto ou material educacional deva estar
direcionada as necessidades do leitor, entretanto, decidiu-se compor um texto formal
e cientifico e, desta forma, infere-se que a linguagem utilizada na terceira pessoa,
apesar de impessoal, ndo ira alterar a motivacdo dos usuarios na realizacdo das
leituras e na utilizacdo deste material. Conforme apresentado, preocupou-se em a
utilizacdo de uma linguagem de facil compreensao, acessivel ao publico alvo, com
linguagem cientifica que possa fazer parte do repertério dos familiares e
profissionais (ECHER, 2005; SPINARD, 2009; CAMPOS; OLIVEIRA; BLASCA,
2010). Além disto, os profissionais que atuam com esta populacédo também poderéo
compartilhar deste material. Outra sugestao foi de acrescentar orientagcées sobre a
degluticdo e mastigacdo. A crianca com SD apresenta inUmeras necessidades que
demandara dos pais acfes em todas as areas do desenvolvimento. A literatura
descreve cinco campos do desenvolvimento humano: motor, cognitivo, pessoal-
social, adaptativo e linguistico (FERREIRA; LAMONICA, 2008). Faz parte do
fendtipo da SD a hipotonia muscular generalizada (VOIVODIC, 2005; FERREIRA;
LAMONICA, 2008; BERTELLI et al., 2009; LIMONGI, 2010). Esta causara impactos
relevantes em todo desenvolvimento infantil e também trara reflexos negativos para
a alimentacdo da crianga. Compreende-se a necessidade de orientacbes as maes
voltadas para alimentacdo, como, por exemplo, informacdes quanto a
amamentacdo, succao nutritiva, degluticdo, mastigacao, dentre outras. A atuacéo
Fonoaudiologia nesta area € um capitulo de extrema relevancia. Entretanto, esta
sugestdo ndo sera acatada, pois além de ndo estar diretamente relacionada ao
objetivo do CD-ROM, esta area € ampla e demanda material especifico para este

fim. Desta forma, fica a proposta para novo estudo enfocando esta tematica.
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O Grafico 11 mostrou as respostas individuais dos participantes de Glll
guanto ao contetdo. A Tabela 5 apresentou os valores de média, mediana, DP,
minimo e maximo, respectivamente 3,85, 3,77, 0,23, 3,38 e 4,0. O valor minimo foi
de 3,38 e 0 maximo de 4,0. Considerando a classificacdo individual para respostas
do GIll na categoria contetdo, 90% consideraram excelente e 10% satisfatorio. A
analise qualitativa das respostas e sugestbes dos avaliadores do Glll, quanto ao
conteudo, foi da necessidade de adequacdo gramatical, que foi relatada por cinco
avaliadores. O que sera acatado na nova versdo, conforme ja relatado. Houve
sugestdo de inclusdo de mais médulos no material, por dois avaliadores, e, um
deles, sugeriu que fossem incluidas orienta¢cdes sobre utensilios para alimentacao,
consisténcia e alimentos e outro para descrever o desenvolvimento da linguagem
especifico para a SD. Também houve a sugestdo de reduzir as informacdes, por
dois outros avaliadores e, um avaliador sugeriu dividir os médulos em itens. Quanto
a acrescentar orientacdes sobre utensilios para alimentacdo, consisténcia e
alimentos, acredita-se que este médulo desviaria do objetivo do CD-ROM que € de
oferecer informacdes sobre SD e orientacdo quanto ao desenvolvimento da
linguagem e, desta forma, conforme relatado, fica a proposta para novo estudo.
Quanto a descrever o desenvolvimento da linguagem especifico para a SD, optou-se
por ndo fazé-lo, uma vez que, pela propria literatura, apesar da caracterizacao
fenotipica ser semelhante, o desenvolvimento de individuos com SD é particular,
individual, dependente de uma série de variaveis tanto do ponto de vista biologico
quanto da influéncia do ambiente no processo de aquisicdo (VOIVODIC, 2005;
GIMENEZ; MANOEL,; BASSO, 2006; ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007; MARTIN et
al. 2009). Desta forma, as criancas com SD apesar do desenvolvimento da
linguagem tender a ocorrer com atraso, o ritmo de desenvolvimento é diferente de
crianca para crianca. Quanto a sugestdo de acrescentar um maodulo intitulado
“primeiros cuidados”, também sera desconsiderada para a proxima versao, uma vez
que estas familias deverao ter orientacdes presenciais de profissionais habilitados
que acompanhardo este processo, pois conforme apresentado no CD-ROM, o
objetivo deste ndo €, de modo algum substituir a atuacdo dos profissionais, mas
fornecer um material adicional para contribuir para a compreenséo da SD. Nao seréo
acatadas as sugestdes referentes a criacdo de mais modulos, mas sera
providenciada uma tela de apresentacdo do material relacionada a “boas vindas”, na

préxima versdo do CD-ROM.
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Analisando a Tabela 6, quanto ao tratamento estatistico da comparagéo
entre 0s grupos, em relacdo ao conteudo, ndo foi observada diferencas
estatisticamente significantes, embora, na analise geral, Gl e GIll considerou esta
dimensdo analisada como satisfatoria e GIlll excelente, conforme pode ser
confrontado pela classificacdo das categorias apresentadas no Quadro 6. Cabe
ressaltar, entretanto que o numero de participantes, apesar de adequado para
célculo estatistico e trabalhos desta natureza, a casuistica pode ser considerada
pequena, o que interfere na analise dos dados, principalmente quando alguns itens
sdo deixados de responder. Outra questao digna de nota € a proximidade numérica
da classificacéo utilizada. Este aspecto sera discutido no momento oportuno.

O Grafico 2 referente as respostas individuais quanto a categoria
visualizacdo do Gl e a Tabela 5, referente a analise descritiva da visualizacado dos
participantes de Gl, apresenta os valores da média, mediana, DP e valores minimos
e maximos respectivamente 3,60; 3,46; 0,47; 2,8 e 4,0. Considerando a classificacédo
individual para respostas do Gl na categoria visualizacdo, 60% consideraram
excelente e 40% satisfatorio. O avaliador 9 deixou de responder questdes referentes
a visualizacéo, o que reduziu os escores de sua andlise. Nesta categoria de analise
houve sugestdo para substituir a imagem de uma das criangas que aparece com a
lingua projetada. De fato, para a nova versdo este aspecto serd pensado.
Entretanto, este padrdo oromotor € comum de ser encontrado em individuos com
SD, por conta da hipotonia generalizada e de alteragcbes posturais do sistema
miofuncional orofacial, conforme apresenta a literatura, mas que pode ser trabalhado
por profissionais competentes desta area de atuacdo e auxiliar estes individuos a
apresentarem uma postura oral adequada (SCWARTZMAN, 1999; VOIVODIC, 2005;
FERREIRA; LAMONICA, 2008; BERTELLI et al., 2009; LIMONGI, 2010).

Na classificagao individual para respostas do Gll na categoria visualizacao
(Gréfico 7), 50% consideraram satisfatorio, 30% excelente e 20% razoavel. A Tabela
5 apresentou os valores de média, mediana, DP, minimo e maximo respectivamente:
3,20; 3,12; 0,64, 2,0 e 4,0. Nesta categoria, os profissionais que nédo puderam
visualizar os videos ndo os avaliaram, ou seja, o0 item nao avaliado recebeu o valor
zero para sua quantificacdo, o que reduziu a média das andlises. Ressalta-se que
dois participantes desse grupo ndo conseguiram assistir aos videos (executar esse

recurso do CD-ROM), portanto ndo estavam aptos a avaliar a qualidade dos videos
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disponiveis, prejudicando a avaliagdo quanto a visualizacdo do material. Na analise
gualitativa, um dos avaliadores sugeriu que fosse dado destaque aos
agradecimentos aos pais, apresentando este item no ultimo modulo. O item
agradecimento aos pais aparece no CD-ROM na primeira tela do material, antes de
iniciar o conteldo e da escolha do navegador para acessar o material disponibilizado
neste instrumento. Compreende-se que a tela inicial é a abertura do CD-ROM e,
portanto, certamente sera visualizada por todos os individuos que utilizardo deste

material.

O Gréfico 12, mostrou as respostas individuais dos participantes de Glll
quanto a categoria visualizacdo. A Tabela 5 apresentou a analise estatistica
descritiva desses valores, pela média, mediana, DP, minimo e maximo,
respectivamente 3,70, 3,68, 0,25, 3,20 e 4,0. Considerando a classificacéo individual
para respostas do GlIl na categoria visualizagcdo, 80% consideraram excelente e
20% satisfatério. Houve a sugestao de inserir legendas e/ou locuc¢do nos videos. Um
avaliador sugeriu também o uso de locucdo e musica de fundo em alguns modulos.
Um avaliador relatou a necessidade de maior destaque ao agradecimento aos pais
pelo uso da imagem dos filhos, enquanto que outro avaliador relatou néao ter visto
essa informacdo. Foi solicitado que nos videos, os adultos aparecessem mais
atuando com as criangas. Outra sugestao foi de substituir a barra de rolagem pelo
uso de varias telas. Quanto a locucao ou apresentacdo de musica de fundo, optou-
se por nao utilizar este recurso, para ndo causar distracdo ou proporcionar
associacdes entre musica e temética. Quanto ao uso de legendas, optou-se por ndo
utiliza-las. H& estudos envolvendo a criacdo de midias que apresentaram locucédo e
legenda, como por exemplo, o estudo de Campos et al., 2010. Neste estudo, foi
desenvolvido material educacional de orientacédo para deficientes auditivos, usuarios
de Aparelhos de Amplificacdo Sonora Individual (AASI), justificando o uso de
legendas. Quanto a mudanca relacionada ao uso da barra de rolagem para acesso
aos conteudos, optou-se por este recurso, por questdes de praticidade, ou seja, 0
conteudo de cada médulo é carregado de imediato e ndo necessita carregar varias
telas para a visualizacdo de cada contetdo. Esta foi uma sugestédo apresentada pelo
profissional em sistemas de informagédo, o qual desenvolveu o material, que

considera a barra de rolagem um recurso pratico na apresentacdo do material



114 6 Discussdo

educacional em formato de CD-ROM. A sugestdo relacionada a destacar o
agradecimento aos pais ja foi discutido anteriormente.

Na Tabela 7, quanto ao tratamento estatistico da comparacdo entre os
grupos, em relacdo a visualizacdo, foi observada diferencas estatisticamente
significantes e, na Tabela 8, observou-se que esta diferenga ocorreu na comparacao
entre Gll e GlIl. Infere-se que a diferenga relativa a Gll e Glll, nesta categoria, tenha
ocorrido devido a dificuldade dos profissionais do Gll na visualiza¢do dos videos. O
Grafico 3 é referente as respostas individuais dos participantes de Gl quanto a
categoria execucdo. Na Tabela 5 encontra-se a analise estatistica descritiva desses
valores, com média de 3,50, mediana de 3,44, DP de 0,48, minimo de 2,51 e
maximo de 4,0. Considerando a classificacdo individual para respostas do Gl na
categoria execucdo, 70% consideraram excelente e 30% satisfatério. Analisando
gualitativamente as respostas, dos avaliadores que deixaram sugestdes nos
guestionarios, observou-se que um avaliador fez criticas e sugestdes quanto ao uso
do computador e apenas um relatou dificuldade para executar os videos. Apesar de
um avaliador ter relatado essa dificuldade, todos os participantes desse grupo
conseguiram executar os videos. Das criticas apresentadas, quanto ao uso do
computador, pode-se inferir que para alguns provaveis usuérios, havera restricées
guanto ao uso deste material, como por exemplo, pela falta de acesso ao
computador. Outra restricdo deste material € que o usuario deve ser alfabetizado.
Neste sentido, as instituicdes ou profissionais que atuam com esta populacédo podem
auxilia-los suprindo suas necessidades. Apesar de um avaliador ter relatado
dificuldade inicial em executar os videos, todos o0s participantes conseguiram
executar o material adequadamente. Dessa forma, a escolha de apresentar o
material em formato de pagina de Internet, para ser utilizado em computadores de
diferentes tecnologias, demonstrou-se eficiente, para este publico. A acessibilidade
digital, neste mundo globalizado é fundamental, pois visa permitir acesso a
conteudos digitais para diversos tipos de usuarios. O conceito de acessibilidade esta
diretamente relacionado com o desenvolvimento da sociedade e, a nossa época,
inclui os diversos aspectos do cotidiano das pessoas, principalmente ao espaco
digital. No ambito do espaco digital € possivel compreender a acessibilidade digital
como sendo a possibilidade e condi¢cdes de alcance para a utilizacdo de recursos

disponibilizados em meio digital (SILVA, 2006). Conforme Torres e Mazzoni (2004),
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observar a acessibilidade de um produto consiste em considerar a diversidade de
seus possiveis usuarios e as peculiaridades na interacdo destas pessoas com 0
produto, o que pode se manifestar tanto nas preferéncias do usuario quanto nas
restricbes a qualidade do equipamento utilizado, ou até mesmo na existéncia de
necessidade educativas especiais que ndo podem ser ignoradas pelos individuos
gue desenvolvem produtos desta natureza. Acessibilidade e usabilidade sao
caracteristicas que agregam qualidade a um produto. Uma possibilidade para driblar
a falta de acessibilidade a computadores pessoais € transformar o formato CD-ROM
em formato DVD, pois conforme Campos, Oliveira e Blasca (2010), aparelhos de
DVD séao, atualmente, de baixo custo, sendo sua utilizagdo semelhante a aparelhos
de videocassete e, portanto, mais acessiveis as pessoas de baixa renda. A titulo de
informacéo, um dos avaliadores do GlI, tentou inicialmente, visualizar o CD-ROM em

um aparelho de DVD, antes de fazer uso do computador.

Considerando a classificagédo individual para respostas do Gll na categoria
execucao (Gréafico 8), 60% consideraram satisfatorio, 40% excelente. A Tabela 5
apresentou a analise estatistica descritiva dos valores relacionados a valores média,
mediana, DP, minimo e méaximo (3,0; 3,20; 0,66, 2,0 e 4,0). Em relacdo a andlise
gualitativa das respostas do Gll, observou-se que seis avaliadores apresentaram
sugestdes, destes, dois relataram ndo conseguir executar os videos e foi sugerida a
iniciacdo automatica do CD-ROM. Quanto a execucdao dos videos, serdo
providenciadas correcoes ou adaptacdes na nova versao do CD-ROM, para suprir

esta falha.

O Gréfico 13 referente as respostas individuais dos participantes de Glll
quanto a categoria execucdo. A Tabela 5 mostrou a analise estatistica descritiva
desses valores, desta forma, a média encontrada foi de 3,62, a mediana foi de 3,65,
o DP foi de 0,30, o valor minimo foi de 3,25 e o méximo foi 4,0. Considerando a
classificacdo individual para respostas do GIlll na categoria execucao, 80%
consideraram excelente e 20% satisfatério. Seis avaliadores relataram algum tipo de
dificuldade quanto a execucéao dos videos, entretanto, apesar destas dificuldades, os

avaliadores conseguiram visualizar os videos e avaliaram o material.

Na Tabela 9 foi realizada analise estatistica comparando a avaliacdo da
categoria execucdo entre a avaliacdo dos grupos. Nao foi encontrada diferenca

estatisticamente significante entre GlI, Gll e GlII.
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O Grafico 4, mostrou a avaliagdo geral do questionério realizada pelos
avaliadores do GI. A Tabela 5 apresentou os valores de mediana, média, DP,
minimo e maximo para Gl foram respectivamente de 3,44; 3,43; 0,49; 2,51 e 4,0.
Desta forma, conforme pode ser verificado, 50% considerou, nas trés categorias
avaliadas (conteudo, visualizacdo e execucdo) excelente e 50% satisfatorio.
Analisando gqualitativamente as respostas dos avaliadores que deixaram sugestdes
nos questionarios, observou-se que do Gl, seis avaliadores apresentaram algum tipo
de sugestdo. Destas, quatro demonstraram ter aprovado o material. Segundo o
Gréfico 5, considerando a média geral das categorias avaliadas por grupo, a menor
média do Gl foi relativa ao contetdo (3,39); e a maior média foi para a categoria
execucao (3,60) e a média de visualizacdo foi de 3,46. Na avaliacdo geral do CD-
ROM foi de 3,44, ou seja, satisfatério, seguindo a classificacdo apresentada pelo
Quadro 6. Em relacdo a analise qualitativa do GI, observou-se que seis avaliadores

apresentaram sugestoes, destas, quatro demonstraram ter aprovado o material.

O Gréfico 9, mostrou a avaliacdo geral do questionario, para os participantes
de GII. A Tabela 5 apresentou os valores de média, mediana, DP, minimo e maximo,
respectivamente 3,42; 3,41; 0,45. 2,51 e 3,93. Desta forma, conforme pode ser
verificado, 70% considerou, nas trés categorias avaliadas (contetdo, visualizacéo e
execucao) satisfatorio e 30% excelente. Em relacdo a analise qualitativa do GlI,
observou-se que seis avaliadores apresentaram sugestfes, destas, trés avaliadores
expressaram a aprovacado do material e um avaliador sugeriu inserir o numero do
Conselho Regional de Fonoaudiologia abaixo do nome das autoras do CD-ROM, o

gue sera providenciado na préxima versao.

No Grafico 10, considerando a média geral das categorias avaliadas por
grupo, a menor média do GII foi relativa a categoria visualizacdo (3,12), a maior foi
para conteudo (3,38) e para a categoria execu¢do a média foi de 3,20. O escore da
avaliacdo geral do CD-ROM foi de 3,32, ou seja, satisfatério, segundo a

classificacdo apresentada pelo Quadro 6.

O Grafico 14 mostrou a avaliacdo geral do questionario, para 0s
participantes de GlIl. A Tabela 5 apresenta os valores de média, mediana, DP,
minimo e maximo dessa andlise, respectivamente 3,77; 3,73; 0,18. 3,40 e 3,93.
Desta forma, conforme pode ser verificado, 90% considerou, nas trés categorias

avaliadas (conteudo, visualizacdo e execucdo) excelente e 10% satisfatorio. A
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analise gqualitativa as respostas e sugestdes dos avaliadores do GllIl mostra que
todos os avaliadores apresentaram comentarios quanto ao material multimidia.
Quatro avaliadores demonstram aprovacao pelo CD-ROM. Segundo o Grafico 15,
considerando a média geral das categorias avaliadas por grupo, a menor média do
Glll foi relativa a execucdo (3,65), a maior foi conteudo (3,77) e a categoria
visualizagdo foi de 3,68. Na avaliagdo geral do CD-ROM foi de 3,73, ou seja,

excelente, seguindo a classificacdo apresentada no Quadro 6.

Na aplicacdo do tratamento estatistico na comparacéo das trés categorias,
observou-se que ndo houve diferenca estatistica entre os grupos na avaliagdo do
CD-ROM (Tabela 10), apesar da média geral dos grupos | e Il terem classificado o
CD-ROM como satisfatério e Glll ter classificado o CD-ROM como excelente. Diante
0 exposto, a analise qualitativa pode oferecer inferéncias sobre o significado desta

classificagao.

A partir dessa avaliagdo, nota-se que apenas o Glll considerou o material
excelente em todas as categorias, e, consequentemente, na analise geral do
material. Uma das possibilidades desse resultado € a familiaridade desse grupo com
materiais voltados a Telessaude, semelhantes ao desenvolvido nesse estudo, bem
como com os instrumentos de avaliagdo de materiais educacionais desenvolvidos
nesta area, uma vez que muitos estudos aplicaram metodologia semelhante.
(ROMISZOWSKI, 2004; FILATRO; PICONEZ, 2004; FEEG; BASHATAH; LANGLEY,
2005; MUTH; BRUSKIWTIZ, 2006; OLIVEIRA, 2009; SPINARD, 2009).

Cabe ressaltar, a partir da analise dos questionarios, que com este
procedimento de avaliacdo buscou-se identificar falhas durante o processo de
desenvolvimento do material, assim como, verificar a qualidade do material
desenvolvido e as mudancas que poderiam ser realizadas em uma proxima versao,
para que este material possa efetivamente cumprir seus objetivos. Varias reflexbes
sdo importantes a partir da analise geral destes dados. Primeiramente, esperava-se,
quanto ao conteudo, que houvesse sugestdes substanciais (Quadro 7). Entretanto,
inferiu-se que as sugestdes foram insipientes, como, por exemplo, sugerir alterar
estratégias, melhorar o contetado sobre estimulagdo de linguagem e conceitos néo
ocorreram. Julgou-se que na experiéncia dos individuos que passaram pela vivéncia
diaria (mées ou cuidadoras) ou que atuaram efetivamente com individuos com SD,

ousassem discutir a qualidade das informacfes. O questionario disponibilizou
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espaco para os avaliadores apresentarem comentarios que julgassem pertinentes,
entretanto, apesar de varios avaliadores terem feito uso desse recurso, descrevendo
sugestdes e correcdes, esses comentarios ndo foram considerados suficientes para
esclarecer as lacunas existentes no material, para nao ter sido considerado
excelente por Gl e Gll, culminando em resultado como satisfatério e ndo excelente,

por exemplo.

Outra questao digna de nota, refere-se a escala de itens utilizada em outros
estudos (OLIVEIRA, 2009; SPINARD, 2009) e que foi considerada pertinente na
coleta destes dados. Os critérios de analise insatisfatério, regular, satisfatério e
excelente, foram utilizados e inferiu-se que os avaliadores poderiam manifestar seu
juizo de valor, seguindo critérios proprios, para as denominacdes insatisfatorio,
razoavel, satisfatorio e excelente, mesmo que estes critérios ndo tenham sido
apresentados de maneira formal aos avaliadores. Uma sugestao, para a elaboracéo
de novas pesquisas por meio de aplicacdo de questionarios semelhantes, € orientar
0s avaliadores a considerar 0 que se espera em cada categoria e as sugestdes para
tornar o material de fato na categoria excelente, ou seja, com informacdes como -
“Caso nao considere o material excelente, deixe sugestdes”. Como nova analise do
material sera realizada, apos as modificacdes do CD-ROM e a implementagéo do

material com 0s usuérios, esta questao sera corrigida posteriormente.

Visto que conteudos digitais produzidos com propoésitos educativos ou
informativos necessitam ser frequentemente aperfeicoados em um processo
dindmico acompanhando o desenvolvimento cientifico e tecnolégico, a nova versao

deste CD-ROM sera planejada com este fim.
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7 CONCLUSAO

O CD-ROM foi desenvolvido seguindo critérios metodoldgicos, tanto do
ponto de vista bibliografico quanto dos aspectos formais. A fase de maior demanda
de tempo foi de andlise e planejamento do material, devido a extensa revisdo de

literatura.

O processo de avaliacdo foi fundamental para verificar a qualidade do
material e identificar falhnas em seu contetdo. ApGs analise dos questionarios, o CD-
ROM foi considerado satisfatorio por Gl e Gll e excelente por GlII.
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APENDICE A

Ano

Autor(es)

Tipo

Resumo

1979

BIZZOTO, M. O.
(Org)

Apostila

Apresenta estratégias para estimulacdo de individuos
de 0 a 24 meses, nas diferentes areas do
desenvolvimento: motora, cogni¢cdo, comunicacéo,
sensorio-perceptiva e pessoal-social.

1994

BOONE, D. R;
PLANE, E.

Livro

Aborda o desenvolvimento da linguagem, relatando o
que é esperado para cada faixa etaria.

1994

PROJETO DOWN

Cartilhas

Material desenvolvido pelo PROJETO DOWN, a qual
aborda informacdes sobre o desenvolvimento da
linguagem e apresenta exemplos de estratégias de
estimulacao.

http://www.projetodown.org.br/

1994

VYGOTSKY, L. S.

Livro

Relaciona o desenvolvimento da crianga com o
ambiente onde a crianga estd inserida e com as
pessoas ao seu redor.

1999

SCHWARTZMAN, S.
J.

Livro

Aborda o histérico da SD, desde os primeiro créanio
encontrado, o qual possui caracteristicas de uma
crianca com SD, relata também os quadros pintados
durante a Idade Média e o Renascimento, além dos
estudos realizados por Jonh L. Down e Jérbme
Lejeune.

2000

SILVA, V. R.

Monografia

A partir de revisdo de literatura, foi descrita a maioria
das alteracbes apresentadas na SD, onde conclui a
necessidade de orientacdes junto a familia, visando
um trabalho conjunto com os profissionais, para uma
estimulacéo adequada no decorrer do
desenvolvimento desses individuos.

2001

PUESCHEL, S. M.

Livro

Guia para pais, o qual tras informacdes desde o
histérico da SD, o diagndstico, caracteristicas,
desenvolvimento, convivio em sociedade e mercado
de trabalho.

2002

MURTA, C. G. V;
FRANCA, L. C.

Artigo

Foi realizado translucencia nucal (TN) em 1152 fetos,
sendo necessario realizar estudo citogenético em 124
desse total. Foram encontrados 23 fetos com anomalia
cromossémica. Os resultados indicam que o aumento
da TN pode ser um grande indicio de alteragao
cromossoOmica.

2004

BERTOLA, D. R,;
ALBANO, L. M. J,;
KIM, C. A.

Artigo

Este estudo visou contribuir quanto a identificacdo de
doencas cardiacas presentes em alteracdes
genéticas, ressaltando a importancia fundamental do
diagnostico precoce, prevenc¢ao e tratamento.

continua
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Ano

Autor(es)

Tipo

Resumo

2004

SCHIRMER, C. R,;
FONTOURA, D. R;;
NUNES, M. L.

Artigo

Foi realizada uma revisdo de literatura no MEDLINE,
visando instrumentalizar profissionais da salde
guanto a prevencgdo de disturbios de linguagem oral e
escrita, devido a importancia de um diagnoéstico
correto, para direcionar ao tratamento mais indicado a
cada caso.

2004

ZORZI, J. L.; HAGE,
S.R. V.

Livro

Aborda as etapas do desenvolvimento tipico da
linguagem.

2005

BISSOTO, M. L. O.

Artigo

Revisdo bibliografica, sobre artigos publicados na
Inglaterra, a partir da década de 90, focando o
desenvolvimento cognitivo e o impacto da SD no
processo de aprendizagem. A autora afirma ainda que
apesar de um grande numero de estudos voltados a
sindrome de Down, ainda ndo se sabe o que causa a
trissomia do 21.

2005

IERVOLINO, S. A.

Tese

Identifica as razdes pelas quais o0s pais tém
dificuldade em vencer o luto inicial do filho perfeito,
por meio de entrevista com 127 individuos. Este
trabalho conclui que em muitos casos, o despreparo
de profissionais para dar a noticia, contribuiu para o
agravamento dos sentimentos da familia.

2005

VOIVODIC, M. A. M. A.

Livro

Aborda a SD, o diagnostico, as caracteristicas e a
importéncia da inclusdo dessas criancas na escola e
suas dificuldades.

2006

ANDRADE, R. V.

Tese

Foram comparadas criangas com SD e com
desenvolvimento tipico, todas na mesma fase do
desenvolvimento cognitivo. As criancas foram
avaliadas no inicio da pesquisa, apés 6 meses e apos
doze meses. Durante esse periodo um grupo recebeu
intervencao, por meio do método dialético-didatico,
enquanto o grupo controle recebeu intervencgéo
fonoaudioldgica diversificada. As autoras afirmam que
o método dialético-didatico favoreceu 0
desenvolvimento da linguagem e expressdo oral,
guando comparado os dois grupos.

2006

BRANDAO, S.R. S.

Dissertacao

Foi realizado estudo do desempenho da linguagem
receptiva e expressiva de criangas com SD. Foram
avaliadas 10 criancas com SD e 20 com
desenvolvimento tipico. Notou-se que as criancas com
SD apresentam desenvolvimento similar, porém, mais
lento do que as com desenvolvimento tipico. Além das
alteracdes de linguagem e cognicdo, essas criancas
apresentam articulatérios significativos, os quais
contribuem para que a fala figue menos inteligivel.

continua
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Ano

Autor(es)

Tipo

Resumo

2006

CHUFFI, F. C. C.

Dissertacao

Realizada entrevista com 5 individuos com SD e 5
pessoas de seu circulo de vivencia, com o objetivo de
Analisar as estratégias para a inclusdo no processo
educativos desses individuos. Foi realizada andlise
qualitativa onde notou-se a busca da superacdo das
deficiéncias iniciais no ambito fisico-organico e do
preconceito.

2006

FARIAS, S. R;
AVILA, C .R. B;
VIEIRA, M. M.

Artigo

Realizada avaliacio em 120 criangas, visando
verificar a existéncia de relacdo entre fala, tonus e
apraxia ndo-verbal do sistema estomatognatico em
pré-escolares, ndo sendo possivel comprovar essa
relacdo entre tbnus e a praxia de labios, e entre a
praxia de labios e fala. Entretanto, foi comprovada a
relagdo entre tbnus e a praxia nao-verbal de lingua e
entre praxia ndo-verbal de lingua e fala.

2006

LAMONICA, D. A. C.;
DE-VITTO, L. P. M,;
GEJAO, M. G.

Livro

Capitulo  de livro que aborda  aspectos
anatomofisiolégicos do sistema nervoso central, além
de descrever suas principais funcbes, bases
etioldgicas interferentes no processo de
desenvolvimento e algumas patologias.

2006

MARQUES, R. S.F. V,;
LOPEZ, F. A;
BRAGA, J. A. P.

Artigo

Foram avaliadas 102 criancas exclusivamente com
leite materno, durante os primeiros 6 meses de vida,
sendo realizado acompanhamento mensal. Essas
criancas chegaram ao final do sexto més
apresentando peso médio superior ao esperado,
confirmando as vantagens do aleitamento e das
orientacdes adequadas para as maes.

2006

SHOTT, S. R.

Artigo

Este estudo aborda as alterac8es otorrinolaringoldgicas
comuns na SD, sendo muitas vezes, necessaria a
intervengdo cirdrgica. Apesar de mais agressivas,
essas intervengfes contribuiram para um melhor
controle das manifestagbes otorrinolaringoldgicas, as
quais devem ser monitoradas ao longo da vida desses
individuos.

2006

SILVA, M. F. M. C.;
KLEINHANS, A.C. S.

Artigo

Os autores visaram discutir algumas descobertas
relacionadas o0s processos cognitivos, nas SD,
evidenciando a plasticidade cerebral no
desenvolvimento e na aquisi¢cdo da aprendizagem.

2006

WUQ, A. S.

Artigo

Apresenta breve histérico sobre a SD e discorre sobre
a SD e a deficiéncia mental, abordando aspectos
organicos e sociais.

2007

GARCIA, M. M. M,;
CAMARGO, N. L.

Artigo

Buscou compreender a comunicacao de criancas de
zero a 24 meses, por meio de observacdo do
comportamento de bebés desta faixa etaria em uma
creche. As autoras concluem os bebés sabem se
expressar com exatiddo de acordo com suas
necessidades.

continua
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Ano Autor(es) Tipo Resumo

2007 | MCPHERSONO, B.; | Artigo Foram realizados exames audiolégicos em 92
LAI, S. P.; LEUNG, criangas com SD, onde encontraram principalmente a
K. K.; NG, I. H. presenca de infeccdo cronica de ouvido e efusdo da

orelha média, sendo a perda auditiva mais comum de
leve a moderada, podendo contribuir para o atraso no
desenvolvimento da linguagem dessas criancgas.

2007 | SIMMS, M. D. Artigo Aborda desde a definicho Linguagem, seu
desenvolvimento normal, até suas alteragfes e o0 que
€ esperado em cada uma.

2008 | FERREIRA, A. T ; Livro Capitulo de livro, visando descrever a SD, além de

LAMONICA, D. A. C. abordar o desenvolvimento da crianca com SD, a
importéncia da estimulacdo intensiva e principios de
como estimular a crianca com SD.

2008 | HAGE, S. R. V; Livro Capitulo de livro que aborda o desenvolvimento da
NICOLIELO, A. P.; linguagem, a relacdo entre a linguagem e a interacdo
LOPES-HERRERA, social, além da importancia da familia no
S. A desenvolvimento da linguagem.

2008 | HENN, C. G; Artigo Por meio de revisdo de literatura, os autores
PICCININI, C. A, examinam o impacto da SD na familia, podendo gerar
GARCIAS, G. L. reacOes tanto positivas quanto negativas.

2008 | LILCHTING, I, Artigo Estudo realizado com 30 criancas deficientes
COUTO, M. I. V; auditivas, onde verificou que a criangca na fase
LEME, V. N. linglistica apresenta maior freqiéncia do uso das

habilidades comunicativas mais complexas e mais
elaboradas.

2008 | PEREIRA, K. Tese Estudo visando identificar e caracterizar o ritmo do
desenvolvimento motor na SD, em criancas de 3 a 12
meses, 0 qual concluiu que essas criancas
apresentam desenvolvimento motor crescente e na
mesma sequencia que criangas com desenvolvimento
tipico, mas em um ritmo mais lento.

2008 | PORTO-CUNHA, E.; | Artigo Foram avaliadas 28 criangas com SD, a fim de

LIMONGI, S. C. O. verificar 0 modo comunicativo dessas criancas
(verbal, vocal e gestual) tanto com o terapeuta quanto
com o cuidador, onde notou-se uma maior producéo
verbal com o cuidador. A falta ou a pouca producédo
verbal ndo foi considerado um fator que impedisse a
crianca de se comunicar com seu interlocutor.

2008 | s/autor Livro Apresenta textos sobre a importancia da estimulacdo

precoce, além de exemplos de estratégias para as
seguintes areas: socioafetiva, linguagem, cognitiva e
motora.

continua
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Ano Autor(es) Tipo Resumo

2009 | FLABIANO, C. F,; Artigo Realizada avaliacdo de gémeos prematuros, de muito
BUHLER, K. E. C. B; baixo peso, sendo que um nasceu com SD. As
LIMONGI, L. C. O. autoras concluem que tanto a SD quanto a condi¢édo

ao nascimento contribuiram de forma negativa para o
desenvolvimento cognitivo e da linguagem expressiva.

2010 | LIMONGI, S. C. O. Livro Realiza caracterizacdo da SD, assim como aborda o
desenvolvimento da linguagem , e a relagédo
linguagem-cognicdo, ambos sob o ponto de vista da
epistemiologia genética.
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APENDICE B

ONT
™

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
' FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a)

portador da cédula de identidade , apos leitura minuciosa do
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO, devidamente explicado pelos
profissionais em seus minimos detalhes, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO concordando em autorizar que sejam utilizadas imagens realizadas com
seu filho (a) para estudo e publicacao cientifica.

Fica claro o participante ou seu representante legal pode a qualquer momento
retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de conceder a autorizacédo
do uso dos resultados de exames sem prejuizo para outros atendimentos nesta entidade.
Declaro estar ciente de que todas as informagfes prestadas tornaram-se confidenciais e
guardadas por forca de sigilo profissional (Art. 29° do Cédigo de Etica do Fonoaudi6logo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP, de de

Livia Maria do Prado Profa. Dra. Dionisia Ap. C. Laménica

Assinatura do responsével
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4% O0ONTOLg

£ <) UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
k FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O objetivo desse estudo é desenvolver e avaliar um material multimidia voltado a
orientacdo de pais e cuidadores de criangas com Sindrome de Down (SD), considerando a
importancia da familia no desenvolvimento de seus filhos voltados ao aprendizado e a
comunicacdo. O titulo desse estudo: “Desenvolvimento e avaliacdo de um material
multimidia para orientacdo de pais e cuidadores de criangas pré-escolares portadoras de
Sindrome de Down.” Este material sera construido em forma de DVD/CD-ROM.

Desta forma, estamos coletando imagens em formato de fotografia e videos que
comporéao o corpo de orientacdes do instrumento. Assim, solicitamos a autorizacao para que
possamos utilizar a imagem do seu filho(a) para o desenvolvimento e exibicdo da mesma.
Informamos que serédo registradas imagens de seu filho(a) em filmes e fotos que além de
aparecerem no material desenvolvido, também poderéo ser publicados em revista cientifica.
Dados de identificacdo pessoal da criangca, como nome, cidade e nome dos pais nao seréo
divulgados. O beneficio deste estudo refere-se a importancia de contribuir para um maior
nivel de conhecimento dos pais e cuidadores de criangas pré-escolares com SD. Vocé tem a
total liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e ndo permitir a realizacdo
deste procedimento com seu filho. As filmagens e fotografias ocorrerdo de maneira que ndo
causem desconforto as criancas, visando apenas ilustrar o contetdo do material multimidia,
para que se torne mais didatico.

Para esclarecimento de possiveis davidas, vocés poderdo entrar em contato com
Profa. Dra. Dionisia Aparecida Cusin Laménica no Departamento de Fonoaudiologia da
Faculdade de Odontologia de Bauru - USP, pelo telefone (14) 32358332 ou (14) 97717903.

Caso queira apresentar queixa em relacdo a participacdo do estudo, podera entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, da FOB-USP, pelo
endereco da Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 (sala no prédio da Biblioteca, FOB/USP)
ou pelo telefone (14)3235-8356.

Prof. Dra. Dionisia Ap. C. Lamdnica
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APENDICE C

Questionério para avaliacdo do CD-ROM de orientagcdo  para pais de criangas com Sindrome de

Down
Identificacéo:
Nome: Idade:
Profissao: Grau de escolaridade:
Idade do filho:

1- Em relacdo ao contelddo apresentado pelo material multimidia, julgue os itens abaixo e

assinale a alternativa que estiver de acordo coma  sua opinido:

a) O CD-ROM foi divido em mddulos, com o objetivo de se tornar mais didatico, facilitando
assim, a busca de informagBes e a compreensdo do contelido, essa estratégia pode ser
considerada:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

b) O CD-ROM buscou apresentar informag8es de forma clara, e sao de facil compreensao:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

c) Os mébdulos contém textos, figuras e filmes. Em sua opinido, de que modo essa diversidade
de material contribuiu para o entendimento das informacfes?

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

d) Os filmes e as imagens disponiveis contribuiram para o entendimento do contetddo de forma:

( ) Insatisfatorio ( ) Razoavel ( ) Satisfatorio ( ) Excelente
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e) A quantidade de informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

() Insatisfatorio ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

() Insatisfatorio ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 3: Estimulacéo da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

f) A qualidade das informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 3: Estimulagéo da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente
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Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

( ) Insatisfatorio ( ) Razoavel ( ) Satisfatorio ( ) Excelente

Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes  es

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

Caso vocé tenha notado falta de algum aspecto no conteido programatico do CD-ROM ou queira

ressaltar algum que vocé tenha visto e ndo esteja citado acima, acrescente abaixo:

2- Em relacdo a visualizagdo do material multimidia julgue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opinido

a) A apresentacéo das telas do CD-ROM foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

b) A quantidade de informac®&es disponibilizadas por tela foi considerada:

( ) Insatisfatorio ( ) Razoavel ( ) Satisfatorio ( ) Excelente

c) A qualidade das fotografias disponibilizadas pelo material multimidia é considerada:

( ) Insatisfatorio ( ) Razoavel ( ) Satisfatorio ( ) Excelente

d) A qualidade dos filmes disponibilizados pelo material multimidia é considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

e) As cores utilizadas nas telas do material multimidia séo consideradas:

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente
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3- Em relacdo a execucdo do material multimidia jul gue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opiniao

a) O acesso aos médulos por meio de um menu, para conseguir acessar o0 médulo desejado foi
considerado:

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

b) A facilidade em explorar o conteido do material multimidia pode ser considerada:

() Insatisfatorio ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) Afacilidade em assistir os videos foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel ( ) Satisfatério ( ) Excelente

d) O tempo necessario para carregar as telas do CD-ROM foi considerado:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

SUGESTOES:
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APENDICE D

Questionério para avaliacdo do CD-ROM de orientagcdo  para pais de criangas com Sindrome de

Down

Identificacéo:

Nome:

Profissao:

Tempo de atuacdo com SD:

Possui experiéncia em Telessaude e/ou EaD:

( ) ndo ( ) sim: tempo de atuacdo

1- Em relacdo ao contetido apresentado pelo material multimidia, julgue os itens abaixo e

assinale a alternativa que estiver de acordo coma  sua opinido:

a) O CD-ROM foi divido em médulos, com o objetivo de se tornar mais didatico, facilitando
assim, a busca de informacBes e a compreensdo do conteldo, essa estratégia pode ser
considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

b) O CD-ROM buscou apresentar informag8es de forma clara, e sao de facil compreensao:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) Os méddulos contém textos, figuras e filmes. Em sua opinido, de que modo essa diversidade
de material contribuiu para o entendimento das informacfes?

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) Os filmes e as imagens disponiveis contribuiram para o entendimento do conteido de forma:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente
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e) A quantidade de informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio

Médulo 3: Estimulagéo da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes es

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio

f) A qualidade das informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 3: Estimulagéo da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente
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Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Caso vocé tenha notado falta de algum aspecto no conte(ido programatico do CD-ROM ou queira

ressaltar algum que vocé tenha visto e ndo esteja citado acima, acrescente abaixo:

2- Em relacdo a visualizagdo do material multimidia julgue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opinido

a) A apresentacéo das telas do CD-ROM foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

b) A quantidade de informac®&es disponibilizadas por tela foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) A qualidade das fotografias disponibilizadas pelo material multimidia é considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) A qualidade dos filmes disponibilizados pelo material multimidia é considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

e) As cores utilizadas nas telas do material multimidia séo consideradas:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente
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3- Em relacdo a execucdo do material multimidia jul gue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opiniao

a) O acesso aos moédulos por meio de um menu, para conseguir acessar o médulo desejado foi
considerado:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio ( ) Excelente

b) A facilidade em explorar o conteido do material multimidia pode ser considerada:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) A facilidade em assistir os videos foi considerada:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) O tempo necessario para carregar as telas do CD-ROM foi considerado:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio ( ) Excelente

SUGESTOES:
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APENDICE E

Questionério para avaliacdo do CD-ROM de orientacdo  para pais de criangas com Sindrome de

Down

Identificacéo:

Nome:

Profissao:

Tempo de atuacdo com Telessalde e/ou EaD:

Possui experiéncia com Sindrome de Down:

( ) ndo ( ) sim: tempo de atuacdo

1- Em relacdo ao conteldo apresentado pelo materia | multimidia, julgue os itens abaixo e

assinale a alternativa que estiver de acordo coma  sua opinido:

a) O CD-ROM foi divido em mddulos, com o objetivo de se tornar mais didatico, facilitando
assim, a busca de informagBes e a compreensdo do contelido, essa estratégia pode ser
considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

b) O CD-ROM buscou apresentar informacdes de forma clara, e séo de facil compreensao:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) Os mébdulos contém textos, figuras e filmes. Em sua opinido, de que modo essa diversidade
de material contribuiu para o entendimento das informacfes?

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) Os filmes e as imagens disponiveis contribuiram para o entendimento do conteido de forma:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente
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e) A quantidade de informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 3: Estimulagéo da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes es

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

f) A qualidade das informacdes disponibilizadas pelo material multimidia foi considerada:

Médulo 1: Conheca a Sindrome de Down

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatorio

Médulo 2: Desenvolvimento da linguagem

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 3: Estimulagéo da linguagem

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 4: Como estimular a linguagem de zero a seis meses

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

Médulo 5: Como estimular a linguagem de 7 a 12 mese s

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente

( ) Excelente
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Médulo 6: Como estimular a linguagem de 12 a 18 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Médulo 7: Como estimular a linguagem de 18 a 24 mes  es

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

Caso vocé tenha notado falta de algum aspecto no contetdo programatico do CD-ROM ou queira

ressaltar algum que vocé tenha visto e ndo esteja citado acima, acrescente abaixo:

2- Em relagéo a visualizacdo do material multimidi  a julgue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opiniao

a) A apresentacéo das telas do CD-ROM foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

b) A quantidade de informac&es disponibilizadas por tela foi considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) A qualidade das fotografias disponibilizadas pelo material multimidia é considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) A qualidade dos filmes disponibilizados pelo material multimidia é considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

e) As cores utilizadas nas telas do material multimidia séo consideradas:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente
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3- Em relacdo a execuc¢do do material multimidia jul gue os itens abaixo e assinale a

alternativa que estiver de acordo com a sua opinido
a) O acesso aos médulos por meio de um menu, para conseguir acessar o médulo desejado foi

considerado:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

b) A facilidade em explorar o conteddo do material multimidia pode ser considerada:

() Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

c) A facilidade em assistir os videos foi considerada:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

d) O tempo necessario para carregar as telas do CD-ROM foi considerado:

( ) Insatisfatério ( ) Razoavel () Satisfatério ( ) Excelente

SUGESTOES:
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APENDICE F

ONT
™

£ UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
[ FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

[ ?(’j Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
\% -7

PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

Prezado Sr(a).

Agradecemos antecipadamente sua participacdo em nosso estudo, que tem
como objetivos “descrever e desenvolver um material multimidia (CD-ROM) voltado

para orientacdo de pais de criangas com Sindrome de Down”.

Sua participacdo nesse estudo sera como avaliador(a) desse material, por
meio de assistir o CD-ROM e responder um questionario que contém perguntas

sobre a qualidade deste material.

Para tanto, estamos encaminhando o CD-ROM, dois Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e o questionario. Solicitamos que apos
sua avaliagéo, nos entregue um dos TCLE assinado, confirmando sua anuéncia em

participar do estudo como avaliador e 0 questionario respondido.

Estamos a disposicéo para qualquer orientagdo adicional, nos telefones Livia
Prado (14) 81028832 ou Dionisia Lamoénica (14) 32358554 ou (14) 97717903.

Atenciosamente,

Livia Maria do Prado Profa. Dra. Dionisia Ap. Cusin Lamonica
Mestranda Orientadora
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APENDICE G

ONT
iS¢ onoNToLgs,

£ - UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
[ FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

Prezado Sr(a).

Agradecemos antecipadamente sua participacdo em nosso estudo, que tem
como objetivos “descrever e desenvolver um material multimidia (CD-ROM) voltado
para orientacdo de pais de criancas com Sindrome de Down”.

Sua participacdo nesse estudo serd como avaliador(a) desse material, por
meio de assistir o CD-ROM e responder um questionario que contém perguntas

sobre a qualidade deste material.

Para tanto, estamos encaminhando o CD-ROM, dois Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e o questionario. Solicitamos que apos
sua avaliagcéo, nos entregue um dos TCLE assinado, confirmando sua anuéncia em
participar do estudo como avaliador e o0 questionario respondido. Segue um

envelope ja selado para que possa nos enviar o0 material pelo correio.

Estamos a disposicdo para qualquer orientacdo adicional, nos telefones Livia
Prado (14) 81028832 ou Dionisia Laménica (14) 32358554 ou (14) 97717903.

Atenciosamente,

Livia Maria do Prado Profa. Dra. Dionisia Ap. Cusin Lamobnica
Mestranda Orientadora
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APENDICE H

g“?' ODONTOLo,

£ UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

[ ?(’D Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
%, —

PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

NG o
®Sape peS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a)

portador da cédula de identidade , apos leitura
minuciosa do TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO,
devidamente explicado pelos profissionais em seus minimos detalhes, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em autorizar que sejam
utilizados os resultados do questionario respondido por mim, para estudo e
publicacao cientifica.

Fica claro o participante ou seu representante legal pode a qualquer
momento retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de
conceder a autorizacdo do uso dos resultados de exames sem prejuizo para outros
atendimentos nesta entidade. Declaro estar ciente de que todas as informacgdes
prestadas tornaram-se confidenciais e guardadas por for¢ca de sigilo profissional (Art.
29° do Cadigo de Etica do Fonoaudi6logo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP, de de

Livia Maria do Prado Profa. Dra. Dionisia Ap. Cusin Lamonica

Avaliador
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4% O0ONTOLg

£ UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
l‘ 2 FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE BAURU

E ?j Al Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru/SP, CEP 17012-901, CP. 73
\ (0%

PABX (0XX14)235-8000 — FAX (0XX14)223-4679

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A tecnologia trouxe grandes beneficios na vida das pessoas, sendo que uma
das formas de sua utilizacdo é com a finalidade de ensino. A Sindrome de Down
(SD) é uma das patologias de origem genética bastante estudado em todo o mundo.
E essencial que pais e cuidadores dessas criangas recebam orientacdo necessaria
para auxiliarem o desenvolvimento global desses individuos. O objetivo desse
estudo € desenvolver e avaliar um material multimidia voltado a orientacdo de pais e
cuidadores de criangcas com SD. Sera realizado o estudo: “Desenvolvimento e
avaliacdo de um material multimidia para orientacdo de pais e cuidadores de
criancas com Sindrome de Down.”

O participante deste estudo ird receber o material elaborado para avalia-lo.
Para tal recebera o material produzido em formato de CD-ROM, que podera assisti-
lo dentro de suas possibilidades. ApOs esta etapa respondera um questionario com
perguntas fechadas e disponibilidade de dar sugestdes com o objetivo de avaliar
este material. Informamos que a sua participacéo € voluntaria e que sua contribuicdo
favorecera na melhor organizacdo e estruturagdo deste material. Nenhuma
vantagem adicional esta prevista na sua participa¢do. Informamos ainda que sua
identidade sera mantida em sigilo.

Para esclarecimento de possiveis duvidas, vocés poderdo entrar em contato
com Profa. Dra. Dionisia Aparecida Cusin Laménica no Departamento de
Fonoaudiologia da Faculdade de Odontologia de Bauru - USP, pelo telefone (14)
32358332 ou (14) 97717903.

Caso queira apresentar queixa em relacdo a participacdo do estudo, podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos, da FOB-
USP, pelo endereco da Al. Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 (sala no prédio da
Biblioteca, FOB/USP) ou pelo telefone (14)3235-8356.

Profa. Dra. Dionisia Ap. C. Laménica
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ANEXO A

Universidade de S;‘io Paulo

Faculdade de Odontologia de Bauru
Al Dr. Octavio Pinheiro Brisolla, 9-75 — Bauru-SP - CEP 17012-901 — C.P. 73
PABX (0XX14)3235-8000 — FAX (0XX14)3223-4679

Comité de Etica em Pesquisa (14)3235-8356
mferrari@fob.usp.br

Processo n? 030/2009

Bauru, 02 de julho de 2009.

Senhora Professora, ' >

Informamos que apés o envio da documentacdo solicitada referente 2o projeto de pesquisa
encaminhado a este Comité de Etica em Pesquisa “Desenvolvimento e avaliacio de material multimida
para orientagdo de pais e cuidadores de criangas pré-escolares com Sindrome de Down” de autoria de
Livia Maria do Prado, sob sua orientagdo, foi novamente analisado e considerado APROVADO por este
Colegiado, em reunido realizada no dia 24 de junho de 2009.

Solicitamos que qualquer alteragdo efetuada no referido projeto de pesquisa seja comunicada a este
Colegiado, bem como ao término do trabalho, nos envie o relatério final com os Termos da
Consentimento Livre e Esclarecido devidamente assinados pelas
parecer, o qual sera utilizado para publicacdo cientifica.

Atenciosamente,

&
\
Mtuee Ujp{u} ) —

it [
Prof2 Dr? Ana Licia AJ'\\)Pares Zapelozza

Vice-Coordenadora, em exercicio

Prof? Dr2 Dionisia Aparecida Cusin Lamanica
Docente do Departamento de Fonoaudiclogia
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