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RESUMO

A Sindrome de Down (SD) é um erro genético
e isso resulta em bebés que apresentam
caracteristicas fisicas peculiares, como olhos com
o formato de améndoa, orelhas e nariz pequenos
etc, além de causar atraso mental. Muitos pais,
ao receberem a noticia de que terdo um filho com
SD expressam reacdes negativas. Esse projeto
delimita-se na realizacdao de um livro que tem
como objetivo informar os pais apds a noticia que
terdo um filho especial. Para a realizagdo do
projeto utilizou-se o design para emocdo, que
preocupa-se com o usuario e seus sentimentos
frente ao produto. A metodologia divide-se em
trés fases: Informativa, Conceitual e criativa e
Técnica.
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ABSTRACT
Down syndrome (DS) is a genetic error and it
might results in babies having peculiar
physical characteristics, such almond shape,
eyes, small ears and nose etc, as well
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as causing mental retardation. Many parents,
upon receiving the news that they will have a
child with Down Syndrome express negative
reactions. This project defines itself in the
development of abook that aims to inform and
calm down the parents after noticing that they
are having a special child. To the realization of
the project was used the emotional design that
concerns about the users and their feelings about
the product. The methodology is divided in three
phases: Information, Conceptual and Creative,
and Technical.

INTRODUGAO

O conceito de inclusdo social é bem recente,
com inicio na segunda metade dos anos 1980 nos
paises mais desenvolvidos. Esse movimento foi
impulsionado na década de 1990 e deve-se
desenvolver em todos os paises durante o século
XXI [1]. A inclusdo se refere a todas as pessoas,
pois todos sdo diferentes. Na sociedade inclusiva,
todos os deficientes seriam incorporados, tendo
0s mesmos valores e iguais responsabilidades,
mas com diferentes papéis na sociedade, para
alcangar o bem comum [2].

“A deficiéncia mental ndo pode ser
considerada uma doenga. Na verdade, ela é
somente uma diminuicdo da inteligéncia, que
pode ter causas muito variadas” [3]. Essa
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deficiencia 1mpede o Individuo de ter os
resultados esperados de acordo com idade, sexo
e grupo cultural. A consequéncia, além de
perturbacdes organicas, é o relacionamento do
individuo com a sociedade [3,4].

A Sindrome de Down pode ser diagnosticada
antes do nascimento através de exames ou
também apds o nascimento, sendo de facil
diagndstico, pois possui caracteristicas peculiares
[5]. As caracteristicas comuns dessa deficiéncia
sdo: “olhos puxados, lingua grande para os
limites da boca, orelhas pequenas e com
presenca de dobras em algumas partes, nariz
achatado e largo”. Em alguns casos, podem-se
apresentar “problemas cardiacos, distUrbios
visuais, como estrabismo e catarata, dentre
outros sinais que nem sempre se manifestam ao
mesmo tempo no mesmo individuo” [6].

O desenvolvimento de uma crianca Sindrome
de Down ¢ proporcional ao quanto ela é
estimulada e incentivada pelas pessoas com
guem convive [7]. Além de que pessoas com SD
diferem entre si quanto a “comunicacao,
desenvolvimento motor, socializacao e
habilidades de vida diaria” [8].

“O momento do diagndstico gera ansiedade e
tristeza por parte dos pais. O sentimento no inicio
é de luto, sendo que muitas vezes os pais nao
conseguem sair desse luto para construir novas
expectativas”. [9]

Ao lidar com sentimentos e emocgbes por
parte da familia de um filho que tem Sindrome de
Down, a aplicacdo do design para emocgao se
torna importante, pois tem a possibilidade de
“proporcionar experiéncias prazerosas e
desencadear sentimentos positivos nos usuarios”
[10].

Este trabalho delimita-se na inclusdo social de
criancas com Sindrome de Down no ambiente
familiar, ap6s o diagndstico da Sindrome de
Down. O problema tem como questionamento: O
periodo de gravidez é de bastante expectativa
dentro de uma familia. Quando ha a descoberta
de que o bebé tem algum tipo de deficiéncia,
como a Sindrome de Down, ha muitos outros
sentimentos que se desencadeiam nos pais. As
reagdes de cada casal frente ao diagnostico
podem variar bastante, da decepgao ao medo de
gue o bebé nao se desenvolva. Esse primeiro
contato € um marco na vida dos pais e pode
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decidir o futuro do bebée. A noticia e dada por
médicos que, muitas vezes, ndo estao preparados
para lidar com as emogbes do casal e a
comunicam de forma inadequada. Dessa
maneira, como o design pode contribuir para
trazer conforto aos pais em um momento tdo
delicado como a noticia de um filho que tem
Sindrome de Down? Como resposta, supde-se
gue um produto baseado no design para emocao
fara a intervencdo positiva que os pais
necessitam, sendo disponibilizado em hospitais,
clinicas, grupos de apoio, associagbes etc., e
consiga transmitir contetdos relevantes, além de
servir de apoio aos pais durante o
desenvolvimento do bebé. O objetivo desta
pesquisa é desenvolver um livro informativo que
oportunize novas perspectivas aos pais quando
receberem a noticia que terdo um filho com
Sindrome de Down. Serd pesquisado sobre a
inclusdo de pessoas com Sindrome de Down na
sociedade; sera estudado sobre a Sindrome de
Down e que problemas a deficiéncia causa numa
pessoa; quais tratamentos existem e quais
trabalhos os profissionais da salde e da educacdo
fazem para desenvolver as pessoas com
Sindrome de Down; como também identificar
como os pais que tém um filho SD receberam a
noticia da sindrome e como foram suas reagges.

SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down faz parte do grupo de
deficientes mentais de causas pré-natais, com
alteragGes cromossOmicas do par 21 [11].
consequéncia disso, esses individuos possuem
um desenvolvimento intelectual limitado, na
maioria dos casos apresentando retardo mental
leve ou moderado [12,13].

A partir dos trabalhos do Dr. Jerome Lejeune,
de Patricia A. Jacobs e cientistas de varias
nacionalidades, em 1959 houve a descoberta de
que a Sindrome de Down é um erro genético [13-
15]. “Um bebé normal recebe 46 cromossomos
de seus pais: 23 cromossomos vém da mae,
através do oOvulo e o 0s 23 cromossomos que
fardo par com os primeiros, vém do pai, através
do espermatozoide” [15]. Em cada célula humana
ha cromossomos, dos quais sdo responsaveis por
transmitir a genética de geragdo a geragao [16].
E na fase de divisio cromossémica que a
Sindrome de Down ocorre, quando o0s
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cromossomos ndo se distribuem corretamente
[15].

Através do exame chamado cariograma, €
possivel ter o caridtipo de cada individuo, que é o
material genético de todo ser humano. Nesse
exame, é recolhido o sangue da pessoa e, desse
modo, suas células sdo analisadas. O individuo
Sindrome de Down, ao invés de ter 46
cromossomos por célula, possui 47, um a mais
no par 21 [16].

“A aparéncia e as funcoes de todo ser humano
sao determinadas, principalmente pelos genes”.
Uma crianca com Sindrome de Down, assim
como qualquer crianca, tera caracteristicas
adquiridas dos seus pais. Porém, criancas
Sindrome de Down, por terem o cromossomo
extra no par 21, tém algumas caracteristicas que
as tornam parecidas entre si [8]. “Estas
caracteristicas sdo semelhantes, ndo importando
a que racga pertenga a crianga” [12].

O porqué de ocorrer o erro genético em um
individuo ainda é desconhecido [12]. H& alguns
fatores que podem aumentar o risco de pais
terem filhos com Sindrome de Down [8]. Sendo
eles:

a) a idade avancada da mae: depois dos 35
anos de idade as chances aumentam da mulher
ter uma gravidez com um bebé Sindrome de
Down.

b) idade avancada paterna: apesar desse
fator ter menor influéncia do que a idade
materna, hd maiores chances de que na idade de
45 anos a 50 anos ou mais haja a concepcgao de
um bebé com Sindrome de Down;

C) ter filhos com anormalidades
cromossOmicas: nesse caso, 0 risco de ocorrer
uma gravidez de uma crianca com Sindrome de
Down é de 1%;

d) translocacdo cromoss6mica balanceada em
um dos pais: segundo o autor, se um dos pais
possuir no seu caridtipo a ligacdo do cromossomo
21 com o cromossomo 14, por exemplo, ha 50%
de chance de que possa transmitir esse erro
ao(a) filho(a). Se a translocacdo for ambas no
cromossomo 21, hd 100% de chance de ter um
filho com Sindrome de Down.

e) pais com desordens cromossomicas:
apesar de que a maioria de individuos com
desordens cromossémicas ndo terdo filhos, ha
possibilidade de gravidezes ocorrerem.
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A partir dos fatores de risco mencionados, o
diagnostico pré-natal da Sindrome de Down pode
ser realizado através dos seguintes exames:
amniocentese, amostra de vilo corial e triagem
de alfafetoteproteina [8]. Na maioria dos paises a
técnica da amniocentese é a mais empregada
[12,14].

INCLUSAO SOCIAL

Em consequéncia de varios exames pré-natais
disponiveis para descobrir se o bebé terd algum
problema cromossémico, e sabendo-se que nao
ha nenhuma terapia intra-uterina que reverta a
trissomia 21 do feto em caso positivo, alguns pais
optam por interromper a gestagao [8].

No Brasil “o aborto é proibido, excecdo aos
casos de anencefalia (ma formacdo do cérebro do
bebé), abuso sexual ou que gere risco de vida a
mulher” [17]. No caso do exame positivo para a
Sindrome de Down, ndo ha como pedir
autorizacdo do aborto, pois ha compatibilidade
com a vida. Apesar de ser proibido o aborto em
diversos paises, isso ndao elimina os casos de
abortos praticados clandestinamente [18,19].

Os pais nunca planejam um bebé diferente e,
por isso, as reagbes ao diagnostico da
confirmacdo da Sindrome de Down sdo
predominantemente negativas. Fator que
contribui para essa negagdo € o rotulo que existe
na sociedade de que a pessoa com Sindrome de
Down é incapaz de se socializar no meio cultural.
Além disso, ha uma preocupagdo dos pais pelo
preconceito que existe sobre a Sindrome de
Down [5, 6].

Alguns sentimentos e reacdao descritos por
pais, avos e parentes quando descobrem que o
bebé tem Sindrome de Down sd&o: “choque,
insensibilidade, descrenca, confusdao, medo, luto,
perda, panico, raiva, culpa, distanciamento,
protecao, revolta, desconforto, desesperanga,
ressentimento, amargura, dor [...]” [20]. Por
isso, a maneira como a noticia é dada aos pais é
tdo importante, pois a atitude e as informagoes
transmitidas pelo médico ou profissional da saude
influenciarao nas reagdes dos pais e pode ser o
momento decisivo para salvar o bebé de um
aborto, caso a noticia seja dada na gestacdo [5].

“A importéncia do diagndstico precoce da
Sindrome de Down esta diretamente relacionada
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ao quanto é imprescindivel, para essas criangas,
serem estimuladas no seu primeiro ano de vida”.
A falta de informagdo e a ndo aceitacdo da
Sindrome de Down no filho(a) fazem com que os
pais demorem a procurar um especialista para
orienta-los. Considerando que a estimulagdo é
muito importante, os pais podem desperdicar
tempos preciosos dos primeiros meses de vida do
bebé, aumentando o risco de prejudicar o seu
desenvolvimento sensério-motor. E desta forma
que esta pesquisa tende a colaborar com os pais,
ao trazer informagdes relevantes para os mesmos
no primeiro ano de vida do bebé e maneiras de
incentiva-los a interagir com seus filhos [21].

DESIGN PARA EMO(}I'-'\O

Considerado uma vertente do design, o
design para emocgdao surgiu para projetar
produtos dando maior énfase na agdao do usuario
do que na forma do objeto [22]. Norman afirma
que as emocdes “mudam a maneira como a
mente humana soluciona problemas”. O autor
complementa que sdo as emocdes do cotidiano
qgue avaliam “situagdes como sendo boas ou mas,
seguras ou perigosas”, sdao elas que auxiliam na
tomada de decisGes e ambas emocdes, positivas
e negativas, tém importancia [23].

Produtos atraentes fazem as pessoas
sentirem-se bem e felizes. Dessa maneira,
conseguem ser mais “eficientes em encontrar
solucbes alternativas e, como resultado disso,
sao tolerantes com pequenas dificuldades”. Os
seres humanos passam por trés etapas de
processamento cerebral e cada nivel recebe
estilos diferenciados de design [23]. Sao eles:

a) design visceral: aparéncia

b) design comportamental: prazer do usuario
e afetividade do uso

c) design reflexivo: auto-imagem, satisfagao
pessoal, lembrancas.

Ao projetar um produto para um ser humano,
ha muitas alteragdes de niveis. Para uma pessoa,
um objeto pode estar no nivel visceral positivo,
porém, no nivel reflexivo pode estar negativo, ao
remeter a experiéncias ruins. “Esse conflito entre
diferentes niveis de emogdo é comum: oS
produtos de verdade oferecem um conjunto
continuo de conflitos”. O produto ideal seria
aquele que fosse excelente em todos os niveis,
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mas “o que agrada a um pode ndo agradar a
outro” [23].

Em um projeto de design, os niveis de
processo se comportam de maneira diferente. No
nivel visceral, a aparéncia é importante, “diz
respeito ao impacto inicial de um produto, a sua
aparéncia, toque e sensacao”. O nivel
comportamental ocorre no uso desse produto,
sua experiéncia: “funcdo, desempenho e
usabilidade”. Nesse nivel, ao confundir ou frustrar
0 usuario, ele terd emocBes negativas. “E
somente no nivel reflexivo que a consciéncia e os
mais altos niveis de sentimento, emogdes e
cognigcao residem. E somente nele que o pleno
impacto tanto do pensamento quanto da emogao
sdo experimentados” [23].

O produto final, o livro, busca ser dinamico e
ndao monotono na relagdo do produto e usuarios.
Dessa forma, as cores aplicadas tem bastante
vivacidade. Ha utilizagdo de muitas ilustragoes e
imagens, que diversificam a leitura. Outros
objetos foram adicionados nas paginas, como
uma meia, uma carta, entre outros, para tornar o
produto mais interativo, atraente e funcional.

METODOLOGIA

A pesquisa realizada é caracterizada como
tedrico-aplicada, em que os dados foram obtidos
em livros, artigos cientificos e matérias da
internet. A pesquisa é interdisciplinar, ao lidar
com diferentes assuntos e areas de estudo. E
considerada uma pesquisa descritiva, na qual os
dados sdo descritos sem receber a influéncia do
pesquisador. No primeiro momento, foi feito o
levantamento bibliografico, e, no segundo
momento, foi realizada a pesquisa de campo,
através de entrevistas e questionario, tendo,
assim, um levantamento qualitativo dos dados
obtidos.

A metodologia projetual aplicada ¢€é de
Bonsiepe [24], Fuentes [25] e Crossley [26],
separada em trés etapas. A primeira delas é
definida como Informativa e buscou-se conhecer
o problema e definir o que, para quem, por que e
como foi realizado o produto. Nessa fase,
também foram feitas pesquisas de campo,
através de entrevistas e questionario. Nessa
etapa de entrevistas, a metodologia escolhida foi
de Crossley [26]. O autor define alguns estagios

Fourth International Conference on Integration of
Design, Engineering and Management for innovation
Floriandpolis, SC, Brazil, October 07-10, 2015

Projética Revista Cientifica de Design
Londrina, V.6 N.2, p.26-39, Outubro 2015
Universidade Estadual de Londrina



Qol&Li
de aproximacgdo do pesquisador e do usuario para
gue o mesmo possa interpreta-lo, sendo esses: o
pesquisador precisa imergir no ambiente dos
usuarios, ouvir suas experiéncias e relatos.

As entrevistas, abertas e semiestruturadas,
foram separadas em dois momentos: com os pais
de criancas com Sindrome de Down € com uma
psicdloga, que possui experiéncia profissional
com familiares que tém Sindrome de Down e tem
trabalhos divulgados nessa area. Optou-se por
entrevistar pessoalmente os pais, pois refere-se a
um assunto bem delicado para as familias, e
questionarios poderiam aparentar frieza. O
questionario, estruturado e aberto, foi feito com
mulheres que querem ser maes, com idades
entre 29 anos a 43 anos. Apds as entrevistas e
questionario, foi realizada uma andlise da
configuragdo (fungOes estéticas) que, segundo
Lobach [27], possibilita a extracdo de elementos
de outros produtos, para formar um novo.

A segunda fase chama-se Conceitual e
criativa, em que Fuentes [25] afirma ser a
organizacao de todos os conhecimentos obtidos
na fase anterior e a tomada de decisdes para o
enfoque do projeto. Nessa fase, foi feita a
geragdo de alternativas, através de esbogos,
aplicando-se a técnica de criacdo sistematica de
variantes, na qual Bonsiepe [24] afirma que
“serve para cobrir o universo de possiveis
solucdes, identificando principios basicos e
combinando-o0s”. Ao final dessa etapa, foi
selecionada a melhor solucdo e a mesma foi
refinada na etapa seguinte.

A terceira e Ultima etapa chama-se Fase
Técnica, de Fuentes [25]. E dividida em: a)
detalhamento da estrutura, escala, tipografia,
cor, suporte e natureza das imagens; b)
prototipo. Houve uma adaptacdo dessa etapa na
construgdo do produto para, por ultimo, finalizar
0 projeto.

PESQUISA DE CAMPO

As entrevistas com os pais de filhos com
Sindrome de Down foram feitas em uma
associacdo de familiares e amigos que promovem
a inclusdo social de pessoas com essa sindrome,
na cidade de Novo Hamburgo. Foram feitas
individualmente, em uma sala da associacao,
somente com entrevistador e entrevistado, e
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gravadas com audio. No total, sete pessoas foram
entrevistadas, sendo seis maes e um pai.

Em todos os casos, segundo os relatos, houve
a descoberta da Sindrome de Down apods o
nascimento. Ao serem questionados sobre a
reagdo da noticia da SD, houve um maior nimero
que mencionou ter aceitado positivamente.

Porém, ha algumas afirmacdes ao longo das
entrevistas que podem contestar os resultados de
aceitacdo positiva da noticia. Como no caso de
uma das Maes que, ao ser questionada sobre
como foi sua reagdo a noticia, declara: “Foi
tranquilo, ndo tive problema nenhum. O meu
Unico medo era as consequéncias que vinha
junto, de coracdo”. Porém, afirma que, quando se
descobre a sindrome, a pessoa “Fica perdida, nao
sabe o que fazer [...]"

Ja outra Mae declarou: “Nossa, dai o mundo
abriu debaixo do chao. Dai depois disso eu nao
escutei mais nada do que ele falou. Fiquei surda”.
E complementa: “a pessoa fica chocada logo que
recebe, porque tem que digerir, por que tu fica
pensando “E agora?” [...] Como mae eu aceitava,
mas eu nao queria falar para os outros”. Outra
Mae afirmou: “Para mim foi tranquilo”, mas, em
outra fala: “Foi uma barra quando ela nasceu”.

Quando perguntados se procuraram mais
informagdes sobre a Sindrome de Down depois
do diagnédstico, os entrevistados falaram que
fizeram pesquisas em livros e internet. Uma das
Maes declarou que, atualmente, esta mais facil
de conseguir informacdes e profissionais.

Outra Mae entrevistada quando soube da
Sindrome de Down, a primeira atitude foi ligar
para uma amiga que tinha uma filha com SD. Ela
relata que pesquisava muito na internet e depois
gue descobriu a associacdo de pais e familiares
da Sindrome de Down ela trocava informagoes
com outros pais, e, segundo ela, “Isso é bem
importante”.

Apébs as entrevistas com os pais, foi realizada
uma entrevista com uma psicéloga, gravada com
audio de voz. Ela esclareceu algumas duvidas da
entrevistadora em relagdo as entrevistas citadas
anteriormente e do porqué dos resultados da
reagao da noticia terem sido mais positivos do
gue negativos. Segundo ela os pais quando se
deparam com um filho diferente daquele que
tinham expectativa de ter ficam impactados e ha
uma rejeicdo. Porém, socialmente, pra uma mae
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ou um pai rejeitar o filho é crime. Por isso, os
pais sao induzidos a banir esse sentimento de
rejeicdo. Muitas vezes, 0s pais ndo conseguem
trazer isso pela via do discurso. Em consultorios
de psicologia eles falam sobre isso, choram e se
sentem culpados por terem rejeitado. Porém, sdo
pais que estdo em tratamento e que tém uma
relacdo de confianca, que sabem que ndo havera
um julgamento social com a terapeuta. Numa
entrevista de pesquisa isso é diferente, entao,
eles usarao esse sistema defensivo e nao falarao
da rejeicao.

Para a psicéloga, ndo ha uma aceitacdo por
completo, ha um ciclo de aceitagdes. Segundo
ela, os pais dizem ter aceitado o filho, mas, por
exemplo, quando a crianga entrar na escola, ela
tera mais dificuldade em aprender, pois € mais
lenta que as demais. E nesse momento que os
pais se deprimirdo novamente. Os pais, ao longo
da vida do filho, passardao por varias aceitagoes e
aprenderdo a lidar com essa realidade que foi
imposta a eles.

Depois da realizagdo das entrevistas, foram
aplicados, anonimamente, questionarios com 31
mulheres entre 29 anos e 43 anos. Foi
perguntado: “Se vocé estivesse gravida e fizesse
um exame que resultasse positivo para a
Sindrome de Down no bebé&, qual seria o seu
primeiro pensamento? Qual seria sua reacgao?”.
Nas respostas, houve uma repeticdo de emocoes,
tais como medo, preocupagao, susto, apreensao,
tristeza, desespero, choque. Algumas relataram:
“Sempre temos este medo quando gravidas”;
“Ficaria muito mal, seria muito dificil receber essa
noticia”.

Apesar das reacdes negativas, 16 mulheres
responderam que prosseguiriam com a gravidez e
que imediatamente buscariam mais informagoes
sobre o assunto. Doze mulheres reagiram
negativamente e ndo afirmaram com clareza se
prosseguiriam com a gravidez. Houve uma
resposta de reacdo positiva: “Compreenderia
como um processo natural e o receberia com o
mesmo amor. Teria medo a respeito da
expectativa de vida da crianca, mas ficaria feliz
do mesmo modo”. Duas mulheres, além da
reacao negativa, disseram que abortariam.

ApOs a pesquisa de campo, passou-se a
discutir sobre qual material seria mais
interessante para os pais absorverem apds a
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noticia da Sindrome de Down. A internet é uma
boa ferramenta, porém, como observado por
alguns pais e pela propria psicéloga, na internet
ndo ha um filtro e podem-se encontrar muitos
artigos inadequados. Por isso, nem todas as boas
informacdes chegariam aos pais.

ANALISE DA CONFIGURAGAO (FUNGOES
ESTETICAS) E SINTESE

Apds a pesquisa de campo para coleta de
informagdes sobre o tema e insergdo no ambiente
dos usuarios (pais de filho com Sindrome de
Down), iniciaram-se pesquisas em materiais
graficos diversos e de assuntos distintos, pois
nao foram encontrados pela autora materiais
similares nesse tema. Foi feita uma analise da
configuracdo (funcbes estéticas) em que,
segundo Loébach [27], extraem-se elementos
estéticos dos produtos existentes para a criagao
de um novo. Nessa analise, observa-se a
aplicacao da cor, etc.

Através da andlise das entrevistas e da
configuracdao (fungdes estéticas), optou-se por
fazer um livro que acompanhasse os pais durante
o desenvolvimento da crianga com Sindrome de
Down e que desse um alento e incentivo a eles.
Foi escolhido um livro fisico, pois € um simbolo
gue traz lembrancas, assim como albuns antigos
de familia.

Constatou-se, através das pesquisas, a
importancia da interatividade nesse projeto, pois
aproxima e atrai a atencdo do leitor. Por isso,
definiu-se que as paginas ndo teriam regras de
grid e colunas ou qualquer padrao, para,
justamente, existir liberdade de criacdo e
surpreender os usuarios.

CONSTRUCAO DO LIVRO

Apods a escolha de um livro fisico, passou-se a
pesquisar conteldos relevantes para serem
inseridos no mesmo, levando em consideragdo o
que seria mais importante para o0s pais
absorverem apods a noticia da sindrome. Buscou-
se conteudo em livros de literatura, além de sites
e blogs que falam sobre a Sindrome de Down ou
sobre o desenvolvimento de qualquer bebé.
Escolheram-se temas como o que é a Sindrome
de Down, quais as dicas apds a noticia, como é a
alimentacdo e a aprendizagem da crianca com
Sindrome de Down etc.
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A partir disso, examinou-se a dimensdo de
trés livros da pesquisadora, para poder compara-
los e definir um tamanho adequado. Foram
analisados os formatos 21,5cm x 21,5cm, 22,5cm
X 23cm e 22,5cm x 30cm. Para o projeto,
escolheu-se um formato quadrado, nas medidas
25cm x 25cm, pela facilidade de manuseio, de
armazenamento e transporte.

Apds a escolha do tamanho do livro, passou-
se a gerar alternativas através de desenhos a
mao e com diferentes materiais e técnicas, tais
como recorte de papel e pintura em aquarela.
Enquanto isso, também eram testados os
desenhos no computador.

O proximo passo foi a escolha da tipografia.
Definiu-se que o livro teria varias tipografias,
para torna-lo diversificado. Para textos mais
longos, foi escolhida a tipografia Roboto Light,
por ser neutra e legivel. As demais tipografias,
gue sdo descontraidas, foram usadas para textos
mais curtos ou em titulos.

A linguagem utilizada pode ser lida nas
paginas em primeira pessoa (o bebé falando) ou
em terceira pessoa. As tipografias descontraidas
foram utilizadas para falas em primeira pessoa e
a tipografia Roboto Light nos textos em terceira
pessoa.

As imagens e ilustragdes das paginas foram
utilizadas de acordo com a necessidade do
conteudo. As cores aplicadas foram,
preferencialmente, mais vibrantes, para
transmitir aos leitores alegria e motivagao.
Segundo Ambrose e Harris [28] “a cor é uma
ferramenta de comunicacdo muito poderosa uma
vez que atrai a atencdo, destaca e torna os
elementos mais atraentes”.

Em algumas paginas, foram inseridos alguns
elementos flexiveis, como o post it [Figura 1A] e
o simbolo de adigdo [Figura 1B], com indicagbes
de livros ou sites da internet. O post it foi
escolhido, pois tem o objetivo de ser uma nota
rapida para seu leitor, explica para os pais o
porqué de a brincadeira ser importante para seu
filnho. O simbolo de adigdo foi criado para os
textos nao serem exaustivos, fazendo com que os
pais procurem mais informagdes, se quiserem.
Isso porque nas entrevistas com os pais
verificou-se que as buscas pos-noticia da
Sindrome de Down ocorrem, principalmente, na
internet e também em livros.
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O Unico elemento fixo das paginas é a sua
numeragdo, que pode estar no canto inferior
esquerdo ou direito, conforme a direcdao das
paginas. No livro, além dos elementos flexiveis e
fixo ha mistura de objetos digitais e reais, para
dar maior interacao.

PROJETO FINAL

Através de todas as pesquisas e da geracgao
de alternativas as paginas do livro foram
desenvolvidas. Nas entrevistas com pais que tem
um filho com Sindrome de Down, muitos
afirmaram que apds a noticia a primeira atitude
foi pesquisar livros e sites na internet, para ter
um apoio maior. O projeto do livro seria
importante também para guiar esses pais.

Em cada imagem ha explicacGes de como as
paginas foram feitas e qual sua importancia para
o projeto deste livro. Apods a finalizagdo e
impressao do livro, foram inseridos elementos
reais nas paginas.

Todas as paginas do livro foram organizadas
de maneira que o conteldo fosse intercalado em
informacdo e desafios. Na parte informativa,
foram feitas breves explicacdes dos temas, para
nao cansar os leitores com muito texto. Nos
desafios, foram feitas brincadeiras ou interagdes
com os pais.

A capa [Figura 2] foi ilustrada com varios
rostos iguais, porém cada um com um elemento
diferente. Uns usam chapéu, outros gravata,
oculos, etc. O objetivo da ilustragdo, juntamente
da frase “"O que nos une sao as hossas
diferencas”, é fazer referéncia a Sindrome de
Down que é uma diferenga entre tantas que
existem em todas as pessoas.
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FIGURA 2 - CAPA
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Na folha de rosto [Figura 3], foi feita uma
ilustracao de um olho que tem o texto virado,
gue intencionalmente faz com que o usuario vire
a pagina e consiga ler “Vamos enxergar a
Sindrome de Down de um angulo diferente [...]".

FIGURA 3 - FOLHA DE ROSTO
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FIGURA 4 - PI’\GINA 1 E2DOLIVRO
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O objetivo das paginas 1 e 2 [Figura 4] é
surpreender 0s pais com um coragdo em origami.

FIGURA 5 - PAGINA 3 DO LIVRO

\

A pagina 3 [Figura 5] foi ilustrada com a
cegonha, simbolo do nascimento do bebé e com
coragdes ao redor, para remeter ao amor que 0s
pais sentem pelo seu filho. No texto, esta escrito:
“0i, sou um bebé& muito especial. Vim para trazer
muito amor [...]". A palavra “especial” remete a
Sindrome de Down. Na continuagdo do texto, ha
espacos para 0 pai € a mde escreverem seus
nomes, além de um espaco para colocar o nome
do filho. A intencdo é dar identidade ao livro.

Fourth International Conference on Integration of
Design, Engineering and Management for innovation
Florianopolis, SC, Brazil, October 07-10, 2015

Projética Revista Cientifica de Design
Londrina, V.6 N.2, p.26-39, Outubro 2015
Universidade Estadual de Londrina



QOJé_Uco

Revista Cientifica de Design

FIGURA 6 - PAGINA 4 DO LIVRO
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A pagina 4 [Figura 6] propde que o0s pais
colem uma foto da mae gravida do seu filho. Essa
interacdo aproxima mae e bebé.

FIGURA 7 - PAGINA 5 DO LIVRO

A pagina 5 [Figura 7] tem uma carta colada
em sua superficie, que deve ser aberta pelos
pais. O objetivo é transmitir curiosidade para
saber o que hd no seu interior. Ao abri-la, ha
palavras de conforto para a mae de um filho com
Sindrome de Down, retiradas de um video da
internet, com indicacao do mesmo.

"
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FIGURA 8 - PAGINA 6 DO LIVRO

A pagina 6 [Figura 8] é informativa. Através
de poucas palavras, explica o que é a Sindrome
de Down e quais suas caracteristicas fisicas.

FIGURA 9 - PAGINA 7 DO LIVRO

A pagina 7 [Figura 9] tem post it digitais com
6 dicas para os pais apds a descoberta da
Sindrome de Down. Em textos curtos, e de
maneira pratica, faz com que os pais se
acalmem.
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FIGURA 10 - PAGINAS 8 E 9 DO LIVRO

Nas paginas 8 e 9 [Figura 10] ha instrucGes
de como fazer um mébile para o berco do bebé.
As paginas seguintes [Figura 11] tém os moldes
de balbes para os pais recortarem, nas cores
rosa, azul e amarelo, e de nuvens, na cor branca.
As opcOes das cores sdo para ter uma variedade
de cores para os pais escolherem.

FIGURA 11 - PAGINAS 10 A 17

As paginas de desafio tém, também, o
objetivo da estimulacdo visual e auditiva,
importantes para o desenvolvimento de todo
bebé. E aconselhado mostrar objetos como
chocalhos, mordedores e madbiles e girar, agitar

N
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0s objetos para o bebé ter a percepgdo de como
funcionam [29]. “Movimentar objetos coloridos
na frente do bebé&, brincando e conversando com
ele; isso estimula a movimentagao ocular” [29].
Ao fazer as instrugdes de montar o mobile,
conforme a Figura 10 e o recorte das pegas
[Figura 11], tem-se o resultado mostrado na
Figura 12.

FIGURA 12 - SIMULAGAO Do MOBILE NO
BERCO DO BEBE
\

7 —

FIGURA 13 - PAGINA 19 DO LIVRO
s

A pagina 19 [Figura 13] é uma pagina de
desafio. A brincadeira pede que a mae use um
batom vermelho em todos os momentos, na hora
de trocar fralda, quando brincar com o seu bebég,
para estimular o contato visual entre mae e
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filho(a). Essa ideia foi retirada de um blog em
gue a blogueira e mae de um bebé com Sindrome
de Down relata que ao utilizar batom vermelho
em seus labios sua filha comecgou a se interessar
mais em fazer contato visual com ela [31].

Para ilustrar a brincadeira, foi inserida, na
pagina 19 [Figura 13] a imagem de um espelho,
com uma moldura refinada, e, posteriormente a
impressao, colado um papel laminado prata para
simular o reflexo de um espelho. A frase
humorada “Espelho, espelho meu, quem tem
mamae mais bela que eu?” foi inspirada do conto
de fadas “Branca de Neve”.

Como pesquisado na literatura, a crianga com
Sindrome de Down tem um desenvolvimento
mais lento do que criancas em geral. Atividades
como sentar s, arrastar, ficar em pé e andar séo
alguns exemplos do desenvolvimento inicial mais
lento que o bebé passara. Na pagina 20, ha a
ilustracéo do rosto sorridente que esta na capa e
que tem uma frase de apoio aos pais, para que
tenham paciéncia com seu filho, pois demorar a
fazer as atividades é algo normal.

FIGURA 14 - PAGINA 21 DO LIVRO
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A pagina 21 [Figura 14] incentiva os pais a
cantarem para seu filho. A ilustracdo de um
microfone se refere, de forma humorada, ao
texto com rima: “Cantem para mim. Eu nao vou
me importar se vocés cantem mal ou bem,
apenas cantem musicas que vocés gostem, que
eu vou gostar também”.

A voz, seja falada ou cantada, ja € uma
brincadeira para o bebé e cantar é outra forma de
comunicacdao com ele [29]. “A audicdo é uma via

~_|IDEMi 2015
importantissima para aquisicao do

desenvolvimento da linguagem” [32].

FIGURA 15 - PAGINA 22 DO LIVRO
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A pagina 22 do livro [Figura 15] é de desafio.
Nela, ha um fantoche para o pai ou a mae
brincarem e estimularem visualmente o bebé.
Essa pagina foi ilustrada com um céu, pintado em
aquarela, além de complementos como um
barbante, para simular um varal, e pregador de
roupa, de papel.

A utilizacdo de fantoche pelos pais é outra
brincadeira recomendada, para conversar com o
bebé e cantar para ele. Mexer brinquedos em
diferentes direcbes para a crianca faz com que
ela siga o objeto com o olhar e queira explora-lo
[29]. A simulagdo de como ocorre a brincadeira
com o fantoche pode ser visualizada na Figura
16.
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FIGURA 16 - SIIYIULA(;IH\O DO FANTOCHE DA
PAGINA 22

A pagina 23 [Figura 17] informa sobre a
hipotonia, que é a dificuldade que bebés com
Sindrome de Down tem em adquirir forca, mas
com fisioterapia e estimulacdo o problema
diminui, até desaparecer. E algo bem comum nos
bebés que tem SD. A ilustragdo, bem-humorada,
em que ha dois bragos com pesos, refere-se ao
fato dessa obtencgao de forga muscular.

FIGURA 17 - PAGINA 23 DO LIVRO
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A pagina 24 reforga a importancia da
estimulagdo, tanto recebida da familia quanto de
profissionais. Além de que, assim como qualquer
ser humano, uma pessoa que tem Sindrome de
Down tem suas proprias caracteristicas. Por isso,
0 sucesso da execucdo de tarefas dependera ndo
s6 da estimulacdo que a pessoa receber, mas
também de suas caracteristicas individuais.

Na pagina 25 [Figura 18] é proposto aos pais
que desenhem ou recortem e colem fotos de cada
integrante da familia. O objetivo & unir a familia,
isso porque, em alguns casos, a descoberta da
Sindrome de Down pode abalar o casamento e
toda a familia.

FIGURA 18 - PAGINA 25 DO LIVRO

Mamae e papai, desenhem

aqui como é a nossa familia!

Uma dica: podem cortar e colar fotos
de cada um se preferirem.
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A pagina 26 trata do assunto alimentacdo. A
amamentacdo, além de ser fonte de nutrientes e
energia para o bebé que tem Sindrome de Down,
faz com que ele fortalega a musculatura da boca.

A pagina 27 [Figura 19] tem como tema a
aprendizagem. Assim como o desenvolvimento
em geral da crianga que tem Sindrome de Down
€ mais lento, a aprendizagem também sera. A
imagem aplicada é de uma lousa antiga e as
ilustracoes e tipografia sugerem o rabiscar do giz.
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FIGURA 19 - PAGINAS 27 E 28
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A pagina 28 [Figura 19], que tem o layout
igual nas paginas 29 a 31 sdo reservadas para
colocar fotos. HA marcadores para que sinalizem
em que locais as fotos serdo inseridas. O ato de
tirar fotos do bebé e da familia € um modo de
uni-los e de guardar lembrangas para o futuro.

CONSIDERAC&ES FINAIS

A Sindrome de Down, apesar de ser
considerada uma das deficiéncias mentais mais
conhecidas pela populagdo, €, também, em
contrapartida, conhecida muito superficialmente.
Ao se deparar com a noticia da Sindrome de
Down, os pais ndao sabem como lidar com as
emocdes que surgem apos isso. O objetivo geral
desta pesquisa era o desenvolvimento de um
produto que oportunizasse novas perspectivas
aos pais quando recebessem a noticia que teriam
um filho com Sindrome de Down, durante a
gravidez, ou a constatacdo apds o nascimento. O
problema observado era como o design poderia
contribuir para trazer conforto aos pais num
momento tao delicado quando do recebimento da
noticia da Sindrome de Down.

A partir de pesquisas, questionarios e
entrevistas, o projeto foi realizado e tem como
proposta de, através do design e emocgdo e
design grafico desenvolver um livro, que serve
tanto como conforto nesse momento delicado,
guanto de informacdo e aprendizado para aplicar
estimulos no bebé, que sdo importantes para seu
desenvolvimento.

A sugestdo é de que esse livro possa ser
distribuido em locais como hospitais, clinicas de
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ginecologia - obstetricia, associagbes de pessoas
com Sindrome de Down, e locais afins.
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