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Resumo

Nesta investiga¢ao tentou-se explorar o conceito de
design emocional inclusivo a partir do caso particular da
minha irma que sofre de sindrome de Rett. As pessoas
que como a minha irma dependem da cadeira de rodas,
vivem numa ‘bolha’ onde o contato fisico e o toque com
outras pessoas é muito limitado e muitas vezes quase
exclusivamente orientado para os momentos em que
estdo a cuidar delas.

Para tentar quebrar essa ‘bolha’ desenvolveu-se um
projeto de um baloico de jardim que permite que
pessoas em cadeira de rodas e os seus familiares e
amigos possam usufruir de momentos de ligagao
emocional em conjunto.

Este projeto procura tirar partido de uma comunicagao
emocional natural, baseada nas experiéncias de partilha
entre pessoas com niveis cognitivos diferentes ou

com dificuldades de comunicagdo e seus familiares,
procurando proporcionar momentos de prazer, conexao
e intimidade.

A execugdo do projeto parte de estratégias DIY (Do-It
Yourself), o termo surgiu no final da década de 5o para
definir um processo de construir, reparar ou criar algo
por si proprio e por iniciativa, sem formagao ou ajuda
profissional. Espera-se que o formato DIY em que foi
concretizado possa inspirar as familias de pessoas como
a minha irma a construir baloicos de jardim ou outros
objetos orientados para a partilha de momentos em
comum.
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Abstract

In this investigation, an attempt was made to explore
the concept of inclusive emotional design based on

the particular case of my sister who suffers from Rett
syndrome. People who, like my sister, depend on the
wheelchair, live in a ‘bubble’ where physical contact and
touch with other people is very limited and often almost
exclusively oriented to the times when they are taking
care of them.

In order to try to break this ‘bubble’ a garden swing
project was developed that allows people in wheelchairs
and their family and friends to enjoy moments of
emotional connection together.

This project seeks to take advantage of natural
emotional communication, based on the experiences of
sharing between people with different cognitive levels
or with communication difficulties and their families,
seeking to provide moments of pleasure, connection
and intimacy.

The execution of the project is part of DIY strategies,
the term came up in the late 1950s to define a process
of building, repairing or creating something on its own
and on its own initiative, without training or professional
help. It is hoped that the DIY format in which it was
realized can inspire families of people like my sister to
build garden swings or other objects aimed at sharing
common moments.
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Primeira Parte // Enquadramento



Fig.1- Imagem retirada do filme

Awakenings

Inspiracao

Viver com a minha irm3, fez crescer o meu interesse de
aprofundar mais sobre a nossa ligagdo e sobre a forma
como os relacionamentos entre pessoas proximas sdo
afetados pela deficiéncia, principalmente quando esta
provoca grandes dificuldades de comunicagdo.

O filme Awakenings conta a historia veridica de uma
experiéncia realizada pelo neurologista Oliver Sacks
durante a década de 1960, quando era médico no Beth
Abraham Hospital em Nova lorque.

A historia relata o despertar de catalepsia patoldgica
numa série de doentes, vitimas de uma epidemia de
infecBes cerebrais que ocorreu nos Estados Unidos
durante a década de 1920. Neste filme Sacks “desperta
varios doentes catalépticos durante cerca de 40 anos,
através da utilizacdo de um medicamento inovador
L-Dopa.

1z
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No filme seguimos o caso de um doente, representado
por Robert de Niro, que ao ter contraido a doenga em

crianga, desperta para se aperceber que é um homem de

meia idade. A sua histdria provocou um forte impacto
em mim, acentuado pela minha vivéncia com a minha
irma que sofre de Sindrome de Rett.

Mais recentemente, outro filme chamado Alive Inside,
um documentario sobre Dan Cohen, fundador da Music
& Memory, Inc. uma organizagdo sem fins lucrativos e
que explora o uso da terapia com musica, como forma
de ativagcdo de memdrias em pacientes com deméncia,
mostrou-me que um despertar semelhante pode ser
provocado através do contato com a musica, levando-
me a refletir sobre a possibilidade de como o design
pode contribuir para o despertar emocional de pessoas
em situacoes de incapacidade profunda.

Estes exemplos levaram-me a considerar a historia
escrita por Oliver Sacks e na avaliagdo que o préprio faz
a uma pessoa com incapacidades, que passo a citar:

A musica é insepardvel da
emocgdo. Ndo é apenas um
estimulo fisioldgico. Se funcionar,
ird ligar a pesoa na sua totalidade,
as diversas partes do cérebro, e as
memodrias e emogbes que a musica
traz.” (Oliver Sacks)

Fig.2 - Imagem retiradas do Fig.3 - Imagem retiradas do

documentario Alive Inside documentario Alive Inside
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Quando a vi pela primeira vez — desajeitada, deselegante,
desastrada —, via-a apenas como deficiente, uma criatura
incompleta cujas capacidades neuroldgicas podia catalogar
e dissecar

com precisdo (...)

Quando a voltei a ver tudo foi diferente. Ela ndo estava
numa situagdo de teste, de «avaliagdo» na clinica. Estava a
passear no jardim (...)

Era como qualquer jovem que aprecia um belo dia de
Primavera. Esta era a visdo humana, oposta a neuroldgica.

Quando se fala no caso de Rebecca, apesar de ndo ser
do Sindrome de Rett, tém ambos uma liga¢do sobre
como julgamos as pessoas com incapacidade.

Neste projeto o que pretendo investigar vai mais além
do que ver as deficiéncias e as incapacidades, mas sim
ver como essas pessoas podem aproveitar os pequenos
prazeres da vida a sua maneira e nés aprendemos a
observar de uma perspetiva diferente.




Fig.4 - Movimento dos Direitos
Civis das Pessoas com Deficiéncia

Design Universal

"Inclusive design is about culture and cognition, not just about
mobility and dexterity.” -Lesley Morris (2003) preface.

O design universal cresceu a partir das ideias propostas
pelos movimentos de luta pelos direitos civis das
pessoas com incapacidade, que durante as décadas de
1960 e 1970 existiam nos Estados Unidos de América.

Essas ideias incluiam, reivindica¢des de revitalizagdo
urbana, de construcdo de moradias populares e de
melhoria da educacdo infantil e da salde mental entre
outras, com o objetivo de criar uma sociedade mais
inclusiva (Steinfeld & Maisel, 2012). Varias defini¢des
de design universal surgiram desde entdo, mas todos
compartilham os mesmos objetivos: inclusdo social,
igualdade e autonomia para toda a populagao.

Desde entdo, o design universal tem sido amplamente
aceite e expresso em todo o mundo (Helvacioglu &
Karamanoglu, 2012). A defini¢do geralmente aceite é
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que o design universal é o design de produtos e
ambientes que podem ser usados por todas as pessoas,
na maior medida possivel, sem a necessidade de
adaptacao ou design especializado. (Burgstahler, 2012).

Tem uma abordagem abrangente que pode ser
entendido como estrutura para o design de lugares,
coisas, informacgdes, comunicagdes e politicas, para ser
usado pelo maior nUmero de pessoas que operam nas
mais diversas situacdes sem design especial. Ou seja, 0
Design Universal é centrado no ser humano e pode ser
aplicado em todas as escalas do contexto social. (Rains,

2011, p.37)

O termo design universal pode ser usado de forma
equivalente com os termos design para todos ou design
inclusivo (Persson et al., 2014).

Representa uma filosofia e ndo um conjunto de regras
inflexiveis. Esta é a sua principal diferenca relativamente
a acessibilidade, que tende a criar normas e legislacao.
Sao ambos semelhantes nos objetivos, ou seja, na
promocao da inclusdo plena, da participacdo social e

da equidade social (Null, 2014) no entanto, o design
universal estende-se para além da acessibilidade ao
procurar encontrar solugdes que incluam todas as
pessoas.

O design universal é sempre acessivel, porque integra
acessibilidade desde o inicio do processo de design.
Por isso, contribui para uma populagdo diversificada
melhorando o desempenho humano, a saude, o bem-
estar e a participacgdo social.* (Steinfeld e Maisel, 2012,
p.Xxi).

*"A process that enables and
empowers a diverse population by
improving human performance,
health and wellness, and social

participation.”

Mace (segundo Clarkson, Coleman, Keats, Lebbon,
2003) afirma que a acessibilidade e a igualdade de
oportunidades ndo dependem sé do acesso para
cadeiras de rodas, como por exemplo rampas, espagos
amplos e instalagdes sanitarias acessiveis, mas da
atenc¢do dada as nossas intera¢des com a totalidade do
mundo projetado.
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zhttps://projects.ncsu.edu/ncsu/
design/cud/index.htm

Entre 1995 e 1997, the Center for Universal Design
criou um conjunto de principios ou critérios que com a
universalidade de um projeto poderia ser aferido bem
como um conjunto de principios orientadores para a
comunidade de design.”

Os setes principios do design universal s3o:

1- Uso equitativo, util, comercializavel, atraente e
seguro para pessoas com diferentes capacidades.

2- Uso flexivel, permite uma variedade de
preferéncias e capacidades individuais.

3- Uso simples e intuitivo, facil de entender,
independente da experiéncia do utilizador,
conhecimento, capacidades linguisticas e nivel de
concentragao.

4- Informagdo clara, comunica as informagdes
de forma eficaz, além das condi¢des ambientes ou
capacidades do utilizador.

5- Tolerancia ao erro, minimiza os riscos e as
consequéncias negativas das acdes acidentais ou
involuntarias.

6- Baixo esforco fisico, ser utilizado de forma
eficiente, confortavel e com minimo de fadiga.

7- Dimensao e espaco para interagdo, dimensao
e espaco adequados para o acesso, o alcance, a
manipulagdo e o uso independentemente do tamanho,
postura ou mobilidade do utilizador.

Este conjunto de principios afastam o projeto de
solucdes especificas para a deficiéncia, levando o
designer a centrar-se em aspetos como a sensorialidade,
simplicidade ou flexibilidade que originam solu¢des mais
adequadas a pessoas com diferentes capacidades.

Este conjunto de principios relaciona as questdes de
incapacidade com o envelhecimento demogréfico,

as mudancgas legislativas, econdmicas e sociais, ao
aumento da populagdo de pessoas com diferentes graus
de capacidades e ao desejo destas de viver de forma
independente (Afacan, 2011).
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Devigler, Rush e Pfeiffer (2010) consideram que

0 nosso mundo ndo esta preparado para pessoas

com incapacidades, ou seja, que os valores antes
estabelecidos para o dito ‘normal’ colapsam quando
em confronto com pessoas diferentes, sentimos medo,
afastamos-nos ou utilizamos palavras estigmatizantes.
Estes autores defendem que a resposta a estas reagdes
negativas devera passar pela proposta de Striker (2003),
que em alternativa defende que devemos amar a
diferenca tornando-a parte da vida.

Projetar produtos e ambientes envolve a consideracdo
de muitos fatores, incluindo a estética, op¢des de
engenharia, questdes ambientais, padrdes de indUstria
ou preocupagdes com a seguranga e custo. (Aydin, 2014)

N&o obstante as habilidades humanas sdo agrupadas
em categorias como a visdo, audicdo e fala, fun¢do do
corpo, fungdo manual e mobilidade. Estas habilidades
podem variar de acordo com a idade, a deficiéncia, o
meio ambiente ou a situagao particular.

Atualmente, a principal estratégia do design universal
consiste em projetar produtos utilizaveis pelo maior
numero possivel de pessoas. Aspeto que implica a
procura por solugdes Unicas que sirvam para todos.
(Persson et al., 2014).

Segundo Coleman um aspeto fundamental da
abordagem inclusiva é expandir o grupo-alvo de um
produto ou servico para incluir o maior nUmero possivel
de utilizadores, sem comprometer os objetivos de
lucro comereciais e a satisfagao do cliente.: (Clarkson,
Coleman, Keats, Lebbon, 2003)

O objetivo do design universal pode assim ser entendido
como uma abordagem de projeto que procura tornar o
mundo atual tdo acessivel e utilizavel quanto possivel,
podendo estar relacionado com o desenvolvimento
social sustentavel. Moezzi et al. (2014) sugerem que
existem associagoes entre o design universal e a
sustentabilidade social.
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De acordo com Darcy e Dickson (2009), o design
universal facilita a vida das pessoas com deficiéncia
(20%), idosos com consideragoes de acesso (8%)

e familias com filhos pequenos (3%). Implica que
oferecera uma solucgao geral para todas as condicoes de
vida menos sustentaveis.

Desta forma pode concluir-se que o design universal
ajuda a criar sustentabilidade social fornecendo acesso
seguro e conveniente a lugares, produtos e programas.
Promove a salde, o bem-estar e a inclusdo, oferecendo
oportunidades para o maior numero de pessoas
possivel.

Observe-se estes dois exemplos, a National NA-V81 /
Drum-type washer dryer (fig.4 e 5), vencedora do Good
Design Award 2004. Uma maquina de lavar e secar

a roupa concebida para ser usada por todos, desde
criancas, idosos, a pessoas em cadeiras de rodas.

O seu tambor inclinado permite uma maior facilidade de
manuseamento, que garante a autonomia, seguranga e
conforto de pessoas com capacidades muito diferentes.

Fig.5 - Maquina de lavar roupa,
National NA-V81

3 " key aspect of the inclusive
approach is to expand the target
group of a product or service

to include as many users as
possible, without compromissing
the business goals of profit and
customer satisfaction.”
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Outro bom exemplo de design universal é o relégio
The Bradley Timepiece da marca EONE (fig.6 e 7) com
um visor composto por marcadores com relevo, e
duas esferas magnetizadas para representar as horas
e os minutos. No centro do visor uma esfera marca os
minutos e a outra na periferia marca as horas.

O reldgio pode ser usado de varias maneiras, idealizado
para o toque e com um design atraente. Foi desenhado
com as necessidades de alguns em mente, mas permite
0 seu uso por um nUmero mais alargado de pessoas.
Visa derrubar os esteredtipos e provar que os objetos
desenhados para pessoas com incapacidades ndo tém
de apresentar pouca qualidade e que podem contribuir
para a identidade e autoestima de quem os tem de usar.

Tanto a maquina National NA-V81 como o reldgio
EONE respondem as necessidades de pessoas com
incapacidades terem direito a produtos com um 6timo
design e funcionais sem comprometer a satisfacdo de
todos, a desigualdade social provém dos obstaculos
de viver com uma incapacidade e ndo da sua prdpria
deficiéncia.

Assim, o design universal reconhece que as
necessidades humanas sdo varidveis, que podem alterar
conforme as circunstancias e estd focado no processo de
design para que todos os utilizadores com incapacidades
possam apreciar um produto.

Fig6e7
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Design Emocional Inclusivo

Frequentemente, os designers exploram as
necessidades dos utilizadores que podem ser diferentes
das suas, tais como o nivel cultural, habilidade,
formacdo. No entanto, é facil abordar as necessidades
de outras pessoas com suposi¢des ou preconceitos
baseados em nds proprios. A modelagdo empética
conduz as pessoas a olhar para além das suas proprias
crencas, valores, e compreender, ajudar a ndo projetar
as suas proprias percecdes sobre os outros (Shin, C. &
Thomas, J., 2015)

A modelacdo empatica de atividades pode apoiar uma
mudanca de pensamento de uma pessoa. A conexao
emocional na experiéncia de modelacdo é a energia
que transforma a experiéncia, fornece compreensao
empatica, ressondncia, apreciagdo mais profunda e
ajuda os designers a garantir um resultado relevante.
(Thomas, 2013)

James e Tomkins (segundo Ho, A. e Siu, K.W. M. G.,
2012) introduziu a teoria de que a emog¢do é uma
mudanca corporal, ou seja, que a emogao é um
programa afetivo interligado com o nosso corpo,
consciéncia e impulsos.

No mesmo sentido, Ho, A. e Siu, K. (2012) referem

a pesquisa feita pela equipa de Chhibber, sobre os
designers ndo se focarem na perspetiva dos utilizadores,
mas sim aplicarem os seus conhecimentos do design e
adotarem uma analise mais intuitiva.

Desmet (2002) explorou como varios produtos podem
evocar diferentes respostas emocionais nas pessoas.
Partindo do principio de que os objetos projetados

e as emogdes estdo interligadas, este autor procura
compreender como os designers podem influenciar o
impacto emocional dos seus produtos.

Embora exista um grande numero de investigagdes
sobre o conceito de design emocional, a grande maioria
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tenta compreender de forma abrangente como deve ser
abordado o design emocional. Hekkert e Desmet (2002)
propdem um modelo explique a relacao entre produtos
e emogdes. Este mostra que nem sempre existe uma
relagdo entre a aparéncia do produto e o impacto
emocional provocado, sendo também possivel que este
provoque varias emog¢des em simultaneo.

Norman (2004) refere que os projetos de design e
emocdes sdo divididos em trés niveis do processamento
de informacgdes de acordo com a situagdo e resposta,
visceral, comportamental e reflexivo. Segundo

este autor, o conceito basico de design de emogdes
apresenta um conjunto de critérios e condi¢des.

Visceral Comportamental Reflexivo

Aparéncia, os sentimentos Prazer e eficiéncia no uso, Racional e inteletual, conta
que despertam so6 de apreciar sentir-se inteligente ao usar o historias sobre nds ou o
o objeto. objeto. produto.

Fig.8 Trés niveis de mecanismo emocionais propostos por Norman

(2004)

Os estudos sobre a emogao, conduzidos por Ortony e
William (como citado em Norman, 2004) sugerem que
os atributos humanos resultam de trés niveis diferentes
de mecanismos cerebrais, a camada automatica,
pré-conectada, o nivel visceral, a parte que possui os
processos cerebrais que controlam o comportamento
quotidiano, o nivel comportamental e a parte
contemplativa do cérebro, o nivel reflexivo. Cada nivel
desempenha um papel diferente no funcionamento
total das pessoas. E, cada nivel requer um tipo diferente
de design.

Todos estes mecanismos pré-instalados sao vitais

para a vida diaria e para as nossas interagées com as
pessoas e coisas. Assim, sao importantes para o design,
na medida que enquanto designers podemos utilizar
este conhecimento do cérebro para efetuar projetos
emocionalmente mais eficazes.
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Assim, podemos concluir que as emogdes, os humores,
tracos e personalidade sdo aspetos das diferentes
maneiras da mente trabalhar, especialmente no que

diz respeito ao dominio emocional afetivo. As emoc¢des
mudam o comportamento num prazo relativamente
curto, pois respondem a eventos imediatos. As emocgoes
duram por periodos relativamente curtos, minutos ou
horas. Os humores sdo mais duradouros, medidos em
horas e dias, enquanto os tragos sdo muito duradouros,
por anos ou por uma vida inteira (Allsop et al., 2010)

O design inclusivo também visa remover as barreiras
emocionais que criam esforgos indevidos e a separacdo.
Apenas desta forma é possivel permitir que todos
participem de forma igual, confiante e independente
nas atividades quotidianas. Uma abordagem inclusiva
no design emocional oferece novos insights sobre

a maneira como nos interagimos com o ambiente
construido. Cria novas oportunidades para implantar
habilidades criativas e de solu¢ao de problemas (Zitkus,
Langdon & Clarkson, 2011)

O design, entendido como um processo que determina
a organizacdo das coisas, espacos, objetos, processos
e organizagdes, pode ser definido como uma forma

de dialogo reflexivo com uma situacao, e quem

esta envolvido em tal processo com a intengdo de o
transformar num cenario desejado pode se reconhecer
como um designer (Pallaasma, 2014)

O ambiente construido, como reflexo do pensamento,
cultura e desenvolvimento de uma sociedade, ndo é

um lugar neutro. Todos os objetos que o constituem,
tais como espagos publicos e privados, edificagoes,
objetos tecnoldgicos ou de uso didrio, produtos graficos
e de comunicagdo sdo expressdes e praticas simbolicas
da maneira pela qual uma sociedade pensa, sente e

se constrdi - dessa forma reformulando a existéncia
humana (Sarmiento, 2015)

O design esta localizado na base das decisdes de
configuracdo do ambiente construido. E durante
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o processo de decisdes de design que observamos os amputados deixaram de esconder a falta de um

integragdo ou segregagao, inclusao ou exclusado - em membro. Estas promovem uma melhoria na qualidade
que algo é preservado ou deixado para tras. Portanto, de vida das pessoas bem como na autoestima.

o design deve ser considerado como uma forma de Fig.10 - Prosthetic Fairings, Vemos que a aparéncia dos objetos e o impacto
expressao daquilo que nds, como cultura, somos e préteses desenhadas por Scott  @mocional ndo possui uma relagao direta sendo que a
desejamos ser (Sarmiento, 2015). Sumitt aceitagao deles varia conforme as emog¢des provocadas.

As proteses de Scott Summit sdo personalizadas e feitas
conforme o que o utilizador deseja, desde o design ao
material usado. Summit acredita que as proteses para
além de serem Unicas, devem fazer as pessoas sentirem-
se bem, confiantes, bonitas e que devem potenciar a
identidade individual.

Scott fundou a Bespoke com o intuito de explorar o
impacto do design em produtos nao projetados e como
aimpressao 3D permite criar produtos personalizados
e repensar sobre os modelos de negdcios antes
considerados impensaveis.

As proteses nas fig.g e 10 foram criadas num Fig.g - Prosthetic Fairings,
experimento artistico em 2008 e os resultados foram proteses desenhadas por Scott
positivos, os atletas voltavam a praticar desporto e Sumitt
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Suporte Familiar

Para Kat (2018), a ideia de inclusdo significa algo mais
proximo de igualdade, empatia e um sentimento de
fazer parte, uma atividade que cria uma diminuicdo da
separagao entre as pessoas.

Partindo deste autor podemos compreender que o
suporte familiar e dos cuidados sdo fundamentais ndo sé
para o bem-estar emocional da pessoa com deficiéncia,
mas também tem consequéncias na sua autoconfianca e
inclusdo social.

"Gillick afirma que, entre os prestadores de cuidados, hd
uma crescente percegdo de que as pessoas em risco de
vida ou com doengas crénicas podem beneficiar da gestdo
de sintomas e de apoio psicoldgico mais cedo.” Bacon, J.,
(2012), p.6

Segundo (Higginson et al., 2011), é importante
identificar os ‘gatilhos’ para que os tratamentos
ou cuidados paliativos sejam iniciados precoce e
adequadamente.

As praticas centradas na familia enfatizam a importéancia
de os pais desempenharem um papel ativo no cuidado
dos seus filhos para desenvolver capacidades baseadas
nos pontos fortes dos pais e ajudar os pais a tomar
decisdes que considerem importantes para suas familias
e assumir o controle de suas vidas (Davis & Gavidia-
Payne, 2009).

Nos Ultimos anos, (Smith et al., 2012; Temel et al., 2010;
Bakitas et al., 2009; Myers et al., 2011), foram realizados
varios estudos com pessoas portadoras de doencas
oncoldgicas, cronicas e neuroldgicas, para testarem

o impacto dos cuidados paliativos em conjunto com

0s seus tratamentos. Registou-se uma melhoria nos
sintomas, qualidade de vida e satisfacdo do paciente
bem como para os cuidadores familiares e uma reducdo
de tratamentos intensivos.
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Temel et al. (2010), realizou um estudo com 151
pacientes diagnosticados com cancro de pulmao

para saber quais seriam os resultados de introduzir os
cuidados paliativos em conjunto com os tratamentos
oncoldgicos. A cada paciente foi atribuido, de forma
aleatoria, o tratamento a receber. Cuidados paliativos
em conjunto com o tratamento oncoldgico ou
tratamento oncoldgico padrdo.

A intervengdo com os cuidados paliativos foi avaliada
usando a escala de ‘Functional Assessment of Cancer
Therapy — Lung’ (FACT-L) que serve para avaliar a
qualidade de vida das pessoas e a escala ‘Hospital
Anxiety and Depression Scale’ (HADS) que serve para
avaliar o humor. Temel et al. (2010) concluiram que, os
pacientes atribuidos com cuidados paliativos tiveram
uma melhoria na qualidade de vida e uma reducao nos
sintomas de depressao comparada aos outros.

HR A RAAR

Recognize Learn from
exclusion diversity

Fig. 11 - 3 principios do design inclusivo segundo Kat Holmes

As hipdteses de contato de Gordon Allport (1954)
propdem que o contato entre os membros de grupos
raciais tradicionalmente opostos poderiam reduzir

o preconceito entre eles. Assim, a sua visao sobre o
contato baseou-se em reunir os membros de diferentes
grupos nuns encontros presenciais para reduzir a
hostilidade entre eles, realcando que o contato direto
entre os grupos tem maior probabilidade de reduzir o
preconceito se envolverem estatutos de igualdade entre
os participantes, cooperagdo em objetivos comuns e
apoio institucional.

No seu estudo sobre o contato e preconceito, Barlow
et al. (2012) chegaram a conclusao de que o contato
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Solve for one,
extend to many

VO espirito humano é mais forte
que qualquer remédio. E é isso que
precisa ser alimentado... por meio
do trabalho, lazer, da amizade e
da familia.” (Awakenings)

negativo pode estar fortemente ligado ao aumento do
racismo e da discrimina¢do do que o contato positivo
contribuir para a sua diminui¢ao.

Hewstone & Swart (2011) acreditam que interligando

os estudos e as pesquisas sobre o contato, aumenta a
importancia de que a psicologia social guiada pela teoria
é importante ndo sé nos laboratdrios, mas também na
escola, na vizinhanga e na sociedade em geral.

Cuidar de um doente é um desafio principalmente para
a familia que muitas das vezes é o pilar e o suporte da
pessoa doente.

Podemos definir dois tipos de cuidadores: o formal

e o informal. O primeiro é contratado pelo doente

ou familia, onde a prestacdo de cuidados é feita por
profissionais tais como médicos, enfermeiros, entre
outros e sdo remunerados. (Genésio, 2017; Guedes,
2011) O segundo é composto por um familiar, amigo ou
vizinho, assumindo os cuidados da pessoa dependente.
Sem uma preparagao prévia e remuneragdo. (Guedes,
2011)

Guedes (2011) ainda afirma que existem dois tipos

de apoio dado pelos cuidadores, estes sdo o apoio
psicoldgico e o apoio instrumental. Sendo o primeiro
orientado pela qualidade de vida e bem-estar mental e
o segundo uma ajuda fisica nas situa¢des de perda de
capacidades e autonomia fisica.

Ser cuidador informal de um doente com doenca
prolongada, pode gerar situa¢des de stress e uma
sobrecarga nas tarefas por este exigir cuidados
especiais. Contudo, a familia é importante no equilibrio
do normal funcionamento pessoal, familiar e social do
doente. (Nascimento, Moraes, Silva, Veloso & Vale,
2008).

Por esta razao, a familia pode considerar-se como o
ponto base ou o pilar de apoio ao doente.

No seu estudo sobre relacionamentos entre irmaos
e deficiéncias, Farrel & Krahn (2014) comparam o
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contato que os adultos mantém com os seus irmaos
com deficiéncias em comparagdo com outro irmao sem
deficiéncia.

Os participantes relataram mais contato com o

irmdo com deficiéncia de desenvolvimento pessoal

e, em particular, sentimentos mais positivos sobre
esse relacionamento em comparagdo com o seu
relacionamento com um irmdo sem deficiéncia.

Na enfermagem familiar, o fortalecimento familiar é
considerado um indice de avalia¢do que orienta o apoio
prestado. Para permitir que as familias utilizem os
servigos de forma eficaz e superem os problemas por
cuidar de um familiar com deficiéncia, é necessario um
acompanhamento profissional em coopera¢do com os
pais. (Wakimizu et al., 2018).

Desta forma, reforca-se a importancia dos pais em
identificar as necessidades e servigos individuais

Fig.12 - Leon McCarthy e a
protese em impressao 3D

Fig.13 - Leon McCarthy e a
segunda protese em impressdo
3D

necessarios, contribuindo para o seu bem-estar e
qualidade de vida. Assim, a melhoria das capacidades
familiares provém da eficacia do programa de
intervencgao precoce. (Epley et al., 2011).

O design e o apoio familiar interligam-se na histéria

de Leon McCarthy, embora de forma mais rudimentar.
Leon nasceu sem dedos na sua mao esquerda devido

a um defeito congénito no nascimento e os médicos
aconselharam a ndo comprarem proteses devido ao
elevado custo e a frequente troca de protese devido ao
seu crescimento. Ndo conformado o pai de Leon, Paul
McCarthy, decidiu comprar uma impressora 3D e criar
uma protese (fig. 12 e 13) para o seu filho.

Esta solucao criada pelo Paul demonstra o potencial do
DIY, pois ele s6 com uma impressora 3D consequiu dar
uma mao ao seu filho, sem ajudas de profissionais ou
especialistas.




O video Duct Tape Surfing (fig. 14 e 15), realizado por
Mark Tipple, mostra Pascale Honore, uma mulher
paraplégica a surfar ‘colada’ nas costas de um amigo

do seu filho, Tyron Swan. No video, o filho agarra a mae
ao seu amigo com fita cola, tornando se quase numa
pessoa. E assim, apesar de estar colada a Tyron, Pascale
pode voltar a surfar.

Esta solugdo espontanea e improvisada do uso de fita
cola para interligar dois corpos, aproxima-se ao D/Y, tal
como no exemplo do Leon McCarthy, uma resoluc¢ao
simples, rapida e de baixo custo, mas que faz toda a
diferenca na vida de Pascal e dos que fazem parte dela,
mostrando como o relacionamento entre pessoas com
e sem incapacidade podem ser faceis de realizar com
respostas Unicas feitas pelos utilizadores.

Assim, o ‘Do-It-Yourself permite criar experiéncias
Unicas, aprender como usar, manter e adaptar um
produto as nossas necessidades, o prazer de se sentir
realizado quando este resulta e liga as pessoas entre
elas, sejam amigos, familia ou entres queridos.

Fig.14 e 15 - Imagens retiradas do

video Duct Tape Surfing
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Vania

No dia 14 de Junho de 1988, nasceu de parto normal
uma bebé saudavel, ou supostamente ‘saudavel’. O
seu desenvolvimento até aos seus 16 meses foi como
qualquer outra crianga, risonha, brincava, agarrava
objetos, comia com as maos. Aprendeu ainda a dizer
‘mae’ ‘pai’ e ‘cdo’, isto porque na altura os meus pais
tinham um cdo chamado King que era o seu ‘anjo da
guarda’ e tinha uma atencdo especial por ela sempre
que a via a andar |4 por casa.

A partir dos seus 16 meses comecou a ter
comportamentos diferentes das outras criangas, os
meus pais comegaram a aperceber-se que havia um
problema. Comecou a perder a utilizagdo das maos,
deixou de pegar nos objetos e de brincar para passar

a esfregar as maos uma na outra, tinha movimentos
bruscos e ao mesmo tempo comegou a fazer ruidos e
sons incompreensiveis. Num curto espago de tempo, ela
afastava-se das pessoas, procurava um local escuro para
se isolar, era também muito chorona e irrequieta. No
entanto gostava muito que lhe fizessem festas, carinhos
e falassem com ela o que até hoje se mantém.

O médico de familia era 0 mesmo do infantario, que
frequentou até aos seus 4 anos, e comentaram entre

si que tal comportamento nado era normal. Tomaram a
decisdo de consultar o Hospital Pediatrico de Coimbra e
foi vista pelo neuro pediatra Dr. Luis Borges que apos a
consulta o diagnostico foi inconclusivo pois os sintomas
eram confundiveis com o autismo, havendo, contudo,
algo de diferente no seu comportamento. Numa das
consultas em Coimbra, uma médica mencionou o
Sindrome de Rett como possibilidade de diagnostico
da minha irma ser portadora. Doenga desconhecida

na altura em Portugal, mas que tinha ouvido falar num
estagio que fez na Suica, pois os cuidados médicos eram
mais avangados 3.

Nessa altura, ela caia sem razdo aparente e os meus pais
levantavam-na e estava tudo bem, mais tarde concluiu-
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se que ja se tratava de crises de epilepsia.

Em Junho de 1992, os meus pais emigraram para a
Suica onde aos 4 anos de idade foi diagnosticada com
Sindrome de Rett e epilepsia.

Os meus pais ficaram desanimados e tristes ao saberem
que nao havia cura e foi muito dificil para eles aceitar.
Tinham esperanga de que haveria cura, que ndo fosse
algo tao grave, e que tivesse solucdo.

Nesta altura, comegou uma aprendizagem para os meus
pais sobre como lidar com uma crianga com sindrome
de Rett. O estado de salde da minha irma evoluiu
positivamente durante um tempo, ou seja, conseguia
andar sozinha, manifestava-se quando queria ir a casa
de banho (agachava-se e fazia forga e por vezesia até a
porta do WC). Quando queria comer dirigia-se a mesa e
apoiava-se tal como na fig. 16, também fazia o mesmo
na cama quando se queria deitar.

Com a idade, a relagdo com as pessoas alterou-
se, ja procurava o contato e a companhia destas,

4t

Fig.16 - Aminha irma

Fig.17 - Aminhairmaeeu

principalmente da familia. Adora criangas e ri-se
quando choram. Por volta dos seus 5 anos fez uma cena
insolita na casa de uns amigos, pegou no bebe pelo pé e
levantou-o.

Quando eu nasci, a minha irm3 ja tinha 7 anos e o meu
pai foi visitar-nos ao hospital, assim que viu a mae foi
direita a ela e nunca se aproximou do berco onde eu
estava. Dois dias depois, regressamos a casa e a reagao
da Vania foi chorar o dia todo, ninguém a conseguia
acalmar, nem os pais, nem a avo. Sentiu que a atengdo ja
ia ser dividida entre mim e ela, dando assim a entender
que percebia o que se passava no seu ambiente familiar.
Depois de uns dias, ja comegou a aceitar-me, interagia
pelo olhar e ia procurar-me. Quando comecei a brincar,
vinha ter comigo curiosa para ver o que estava a fazere
eu ficava dececionada por ela ndo participar comigo. Se
houvesse convidados em casa ia ao encontro deles e por
vezes apoiava-se neles.
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As atividades em conjunto com a minha irma foram
sempre muito limitadas devido ao seu handicap, no
entanto, sempre a defendi e satisfazia a curiosidade de
muitas pessoas em relagdo a sua condigdo.

A partir dos seus 19 anos, nota-se uma quebra gradual
nas suas expressoes faciais tornando se mais neutras

e as capacidades motoras reduziam cada vez mais os
seus movimentos obrigando a um esfor¢o maior no seu
acompanhamento quotidiano, maiores periodos de
descanso e sossego.

Fig.18 - Aminhairmae eu

Sindrome de Rett

A sindrome de Rett é uma doenca genética que afeta
principalmente as raparigas (aproximadamente 1 em
cada 10.000 a 15.000 meninas nascidas), os rapazes

por norma nao sobrevivem e morrem precocemente.

A primeira pesquisa escrita sobre esta nova doenca

foi publicada em 1966 pelo Dr. Andréas Rett de Viena,
Austria. No entanto como era uma publicacdo médica
alema ndo teve tanta repercussao e ficou ‘esquecida’,
s6 na década de 70 e 80 surgiram mais estudos sobre

a doenca na Suécia, no Japdo, Portugal e Franca. Mas
foi s6 em 1983 que um medico chamado Dr. Bengt
Hagberg publicou os seus estudos sobre uma série de
doencas importantes da Suécia, Franca e Portugal numa
revista de neurologia americana e assim a sindrome de
Rett ficou conhecida. Nesse momento, a comunidade
cientifica virou-se para tentar determinar as suas causas
que ainda hoje permanecem desconhecidas. (ASFR,
2004)

Todas as raparigas com sindrome de Rett, tém um
desenvolvimento considerado normal até a idade de

6 a 18 meses, altura em que a sindrome se manifesta.
Deixam de brincar, utilizar as suas maos e nao
desenvolvem a fala, no entanto mantém o contato pelo
olhar. Numa fase inicial o diagndstico tende a ser errado
devido aos sintomas serem semelhantes ao autismo.

O diagndstico é feito através de 3 tabelas de critérios.
(Ver anexo, pagina 8o e 81)

- Critérios necessarios

- Critérios de exclusdo

- Critérios de suporte

Segundo a evolugdo dos sintomas, a sindrome de Rett
tem duas classificagdes: classica e atipica.

Existem quarto estagios na sindrome ao longo dos anos.
(Ver anexo, pagina 81)

E uma doenca rara e para a qual ainda ndo existe cura,
mas todos os pacientes devidamente acompanhados
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podem ter uma vida melhor e feliz. Ndo ha uma
expectativa média de vida em relagdo aos pacientes.
Visto que a maioria dos casos sdo esporadicos e sem
outros familiares afetados, pode depreender-se que a
causa é genética e ndo hereditaria.

Na década de 90, a Dra Huda Zoghbi e a sua equipa
descobriram que a sindrome era causada pela mutagao
de um gene localizado no cromossomo X. O gene
chamado de MECP2 (do inglés methyl-CpG-binding
protein 2) que codifica uma proteina que possui
afinidade por essas regides da ADN metiladas. Fixa-se e
convoca as outras proteinas para acompanharem-na.

O todo forma uma espécie de embalagem, e 0 ADN
deixa de poder exprimir-se. O MECP 2 reprime o0s
outros genes, mas se este for mutado, ndo o pode fazer.
levando a que os genes que deveriam ser reprimidos

se manifestem em certos tecidos e dificultam o bom
funcionamento destes. (p.30, ASFR, 2004)

Simplificando, se nas pacientes afetadas pela sindrome

o MECP2 ndo funcionar, todo o desenvolvimento
neuroldgico do embrido fica comprometido.

Healthy cell Affected cell

Activated
chromosome

Inactivated Inactivated
chromosome chromosome

Activated
chromosome

Mutant
MECP2 gene

Normal Functional
MeCP2 mRNA MeCP2 MeCP2

Mutant
MeCP2 mRNA

Fig.19 - Do lado esquerdo, versdo do gene MECP2 desativada e no lado

direito, o gene ativado.

Para um melhor entendimento sobre a doenca e
como manter as capacidades das raparigas que a
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desenvolvem, sdo avaliadas em alguns dominios como:
- O conhecimento ou desenvolvimento inteletual:
capacidade de entender as situagdes e informagdes no
seu meio ambiente e utilizar os objetos.

- A comunicacdo: Capacidade de troca e interagcdo

com outras pessoas, tal como pedir, recusar, mostrar,
partilhar emogdes, por meios vocais, gestuais ou
verbais. O olhar constitui um meio de comunicagdo
privilegiado para as criangas portadoras de Sindrome de
Rett.

- A atengdo: Capacidade de selecionar os estimulos no
meio ambiente para se orientar e focar nas informacdes
mais pertinentes como a voz de um adulto, objetos,
luzes ou sons e manter o seu interesse.

- A percecdo: Capacidade de reagdo aos varios estimulos
sensoriais, auditivos, visuais, tateis e olfativos.

- As capacidades motoras e o ténus muscular:
Capacidade de movimentos, posturas, deslocamentos e
gestos que a pessoa pode realizar sozinha com ajuda ou
sem ajuda.

- A imitacdo: Capacidade de reproduzir agoes, gestos e
sons.

- Aliniciativa ou intenc¢do: Capacidade de iniciar uma
agdo como, um gesto, uma emissdo vocal ou um contato
pelo olhar. (p.80, ASRF, 1993; p.57, ASFR, 2004)

Com base nesta avaliagao, sdo definidos objetivos

e meios para tentar desenvolver ou manter as
capacidades ja adquiridas.
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Como interpretar a minha irma

Atualmente, o dia-a-dia da minha irma divide-se entre o
dia passado na Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos
do Cidadao Deficiente Mental da Marinha Grande
(APPACDM) e o restante em casa. Sabemos que se

ndo for a escola por uns dias ou houver uma alteragdo
significativa na sua rotina nota-se logo uma diferencga
no seu comportamento, fica com uma expressdo mais
fechada, triste e aborrecida.

No quotidiano apercebemo-nos de quando ela estad bem
ou incomodada simplesmente pelas reag¢des faciais ou
gestos que faz. Dando alguns exemplos, por vezes ndo
se deixa sentar se necessitar de ir a casa de banho, bate
com o pé quando esta saturada de estar muito tempo no
mesmo sitio, quando tem dores ou febre faz pequenos
ruidos, ouve vozes conhecidas faz um pequeno sorriso,
ao falarem com ela e fazer pequenos carinhos fica
serena as vezes até adormece, se lhe dermos comida
que gosta come até se satisfazer, em contra partida que
for algo que ndo gosta fecha a boca.

“""Leurs yeux parlent, je suis sGr
qu’elles comprennent tout mais
elles ne peuvent rien faire de
cette compréhension. Elles sont
sensibles a l'amour, il existe bien
des mysteéres, l'un d'entre eux se
trouve dans leurs yeux.” (Andréas
Rett)

Fig.20 - Exemplos de expressoes

da minha irma

Com este projeto, a no¢ao acerca de determinadas
atitudes e reagdes que normalmente passavam
despercebidas, passaram a tornar-se muito claras e
faceis de identificar.

E como Andréas Rett disse, os seus olhos falam, tenho
certeza de que eles entendem tudo, mas ndo podem
fazer nada com essa compreensdo. Elas sdo sensiveis
ao amor, ha muitos mistérios, um deles esta nos olhos
delas.*

A aceitacao do meu projeto pela minha irma, parte
muito sobre como interpretar os seus gestos, ler através
dos seus olhos e expressdes faciais.
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Fig.21 - Liberty Swing

Projeto - Baloico de irmas

Numa primeira fase, realizei pequenas experiéncias com
a minha irma como ouvir musicas juntas, correr com ela
na sua cadeira de rodas ou mesmo levar uma manta e
ficarmos no jardim, explorando varios contatos fisicos
como forma de criar um novo contexto de comunicagao.

Nas minhas diversas pesquisas, encontrei o baloico
Liberty Swing (fig. 21) criado por Wayne Devine e
James O’Loghlin, levou 13 anos a ser concretizado.
Wayne ficou chocado com o fato de todos os parques
infantis convencionais ndo servirem para criangas com
deficiéncia. Tocado pelo sentimento de uma crianga em
cadeira de rodas que olhava com tristeza para o parque
onde as outras criancas brincavam, decidiu desenvolver
um baloico para ela

Este exemplo motivou-me a criar uma alternativa mais
simples de produzir e que permitisse aproximar-me da
minha irma e vivenciar experiéncias com ela.

Y
|
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Todo o processo de construgdo foi feito com ajuda
familiar e com ferramentas simples que qualquer pessoa
possui em casa, serra vertical tico tico, plaina manual,
berbequim e aparafusadora.

O inicio de todo este projeto foi encontrar a curva
adequada para que o balango fosse regular e facil de
manter em movimento.
Fig.22 - Alteragées da curva

A primeira curva realizada tinha uma altura de 16 cm do
chdo a plataforma e o arco mais fechado o que a tornava
o balango instavel e muito brusco. Apds alguns testes
concluiu-se que seria melhor reduzir a altura entre a
plataforma e o chao passando assim para 12 cm e uma
curva muito mais aberta que proporcionava um balancar
mais controlado e suave.

Posto isso, partiu-se para a construcdo de uma base fixa

na parte superior das curvas, utilizando a parte superior

de uma palete, e onde depois foram colocados uma

cadeira e um apoio lateral para encaixar uma cadeira de

rodas. Ainda se considerou a possibilidade de a pessoa

passar da cadeira de rodas para um assento modelado

no baloigo, mas esta opgao foi abandonada porque

torna mais dificil o processo de transferéncia e impede

a utilizagao por pessoas com necessidades de assentos

especificos. Fig.23 - Ajuda familiar
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Fig.24 - Base ajustavel paraum
melhor equilibrio

Fig.25 - Mudanca de 4 pés para 6
na cadeira

Elaborou-se uma cadeira com a madeira recuperada de
paletes e ripas. Fixou-se a cadeira na base e fez-se um
encaixe universal, que desse para as rodas de todas as
cadeiras de rodas.

Ap0ds alguns testes identificou-se algumas falhas que
levaram a novas solugdes. Os encaixes para as rodas
deixavam marcas nas rodas com a pressdo causando

o risco de rebentar os pneus e por isso foi retirado o
encaixe no novo protdtipo e a plataforma passou de fixa
a ajustavel, para ser mais facil de encontrar o ponto de
equilibrio.

Como vemos na figura 24, o facto de a base ser ajustavel
permite assim regular os pesos para se chegar ao ponto
de equilibrio e permitir o movimento de balanco e
melhor eficiéncia no seu uso.

A cadeira para o familiar foi desenhada para ter uma
postura semelhante a cadeira de rodas. As laterais
também procuraram acentuar essa semelhanca de
forma a que se sentisse que as duas pessoas estao a
partilhar o mesmo objeto.

xR
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Adicionou-se uma estrutura em madeira seguindo

0 mesmo padrao estético da cadeira para encaixar

a cadeira de rodas e um apoio traseiro de encaixe,
permitindo ao familiar ou amigo poder subir e puxar a
cadeira de rodas mais comodamente e depois colocar a
tabua para bloquear e garantir a sequranca da pessoa e
ndo baloigar para tras.

Entre os protdtipos de escala real, foi feita uma maquete
de escala 1:2 para estudar mais alternativas no formato
da plataforma e curvas.

Fig.26 - Trés possibilidades de

plataformas

Na continuagdo dos protétipos, foi testada uma
plataforma com dois planos que se revelou ineficaz
porque retirou a possibilidade de regular a base e
embora tornasse o dngulo de acesso menos ingreme e
facilitasse a tarefa de subir e descer a cadeira de rodas,
impedia a pessoa que se sentasse na cadeira de apoiar
0s pés na base.

Fig.27 - Plataforma com dois

planos

Fig.28 - O meu pai com a minha

irma no baloico

Apds todos os testes realizados chegou-se a um modelo
final, com uma plataforma lisa contendo rasgos para
uma afina¢des mais simples, manteve-se a cadeira de 6
apoios bem como a estrutura para encaixar a cadeira de
rodas, a tdbua traseira continua a ser movel, podendo
ser retirada ao desapertar os parafusos e incorporou-se
duas cintas para uma fixagdo mais sequra da cadeira de
rodas e um conjunto de almofadas para melhor coesdo
visual e conforto.

Todo este processo foi progressivamente testado com a
minha irma e com a familia, procurando desenvolver a
ideia de uma maior aproximagao entre as pessoas com
e sem incapacidades partilhando momentos de lazer
juntos, desde a construcao a utilizacdo.

O baloi¢o tem também a possibilidade de mudar a
cadeira de madeira de forma a poderem ficar lado-a-
lado ou frente-a-frente.
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Com autorizagdo da escola da minha irm3, a Associagao Fig.29 - Baloico na varanda
Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente

Mental da Marinha Grande (APPACDM) fui realizar mais

testes com o modelo final, de forma a recolher opinides,

comentarios e reagdes por parte dos técnicos e alunos.

Durante toda a experiéncia ficou claro a importancia
dos ajustes que permitem a adaptacdo as variagoes

nas cadeiras de rodas, sejam elas a nivel de largura ou
comprimento, todas elas entram bem na plataforma

e ficam seguras com ajuda das cintas. As auxiliares
também testaram o modelo desde por a cadeira, fixar e
retirar da base.

Uma observacdo de uma das técnicas foi sobre o ato

de subir e descer a cadeira, sugeriu ser antes retirada
por tras dando assim mais estabilidade e confianca a
pessoa que esta a ser retirada. No entanto, o baloi¢o da
a possibilidade de entrar e sair pela frente como por tras
conforme o que der maior sensa¢do de sequranca quer a
pessoa em cadeira de rodas quer ao seu cuidador.

Fig.30,31 e 32 - Testes realizados

na escola com os alunos e

pessoal docente




Design em open source

Este projeto sera disponibilizado em open source com
todos os planos e manual de instrucdo para download.
As pessoas podem adquirir online e depois realizar a
constru¢do em familia ou entre amigos.

O principal objetivo é promover a interagdo entre as
pessoas com e sem incapacidades e a facilidade de
recriar o baloigo e a liberdade de aprender a fazer as
coisas com as nossas proprias maos.

Para recriar o baloi¢o ha dois ficheiros para impressao.

O primeiro é um manual de instrucdo (fig.33) feito

passo a passo para ajudar as pessoas a montar as partes
essenciais tais como a cadeira, a base com as curvas

e 0 apoio para a cadeira e depois juntar esses trés
elementos e obter o baloico e as duas vertentes com que
pode ficar. No verso temos a explicacdo da colocagdo
das cintas para prender a cadeira de rodas e a afinagdo
da base para encontrar o ponto de equilibrio para um
melhor balangar.

O segundo ficheiro (fig.34) é para ser impresso no seu
tamanho real em Ao, permitindo assim que a pessoa

va recortando as pecas para as desenhar diretamente
na madeira. Cada peca tem marcado a quantidade

que deve ser feita e cada cor representa uma pega,

por exemplo, no fim de recortar o desenho em verde e
tracar na madeira, corta as extremidades para ficar com
o desenho em azul e ird repetir esse processo até obter
todas as pecas. A base da plataforma esta numa escala
de 1:2 permitindo retirar as medidas e converter para a
escala 1:1 e poder desenhar na madeira. E por fim possui
uma lista dos parafusos e pregos necessarios para a sua
realizagdo.
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Fig.33 - Manual de instrucdo
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Instrucoes

- Imprimir esta folha em tamanho real Ao
- Tirar as medidas da base representada na escala de 1:2 e converter
para a escala 1:1 e desenhar
- Recortar conforme as cores para obter todas as pecas
- Desenhar as formas na madeira na quantidade marcada
x36 - 4x40mm Qio x2 - 6x7omm  © x4 - 8x8omm ﬂ x26 - 3mm

@®
E X2 - 4,5X50mm x8 - 8x4omm
X2 - 5x8omm

X2 - Gx6omm

Escalade1:2
Base

c——/—

E1-x2
Ba - x4

\ H ~
1 1 \
A3-x2 % A1-x2 Ah-x27 A2-x2 |
\L 1 _=____== 1
D2-x2 %... Di-x2 D3 -x2 \
- ~— ‘
..._ .
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Fig.34 - Ficheiro em Ao para
recortar

Conclusao

Esta investigacdo parte do design universal, para
explorar novas formas de combater as barreiras
impostas as pessoas com incapacidade.

Partindo do principio que todas as pessoas que
dependam de uma cadeira de rodas, que tenham
mobilidade reduzida ou que sejam portadoras de

uma qualquer deficiéncia que as limite, devem ser
tratadas como todas as outras pessoas sem este tipo de
limitacOes, procurou-se descobrir como o design pode
contribuir para criar novas formas de interagdo entre
pessoas com e sem incapacidade de um modo mais
proximo e sensivel.

Toda a investigagdo bem como o desenvolvimento do
projeto assentou essencialmente sobre a interligacdo e
comunicagdo entre as pessoas com e sem incapacidade,
um aproximar de dois ‘'mundos’ e um quebrar da barreira
criada pela cadeira de rodas.

Ao longo da investigacdo feita, deparei-me com a
auséncia de projetos semelhantes a este, o que se
constituiu uma dificuldade, pois ndo foi possivel aferir
se estava a desenvolver o projeto da forma mais eficaz
possivel nem comparar os resultados e conclusées com
projetos semelhantes.

Desta forma, procurando colmatar uma lacuna do
estado da arte, propde-se a no¢ao de design emocional
inclusivo, para definir projetos que promovam o contato
emocional entre pessoas com e sem incapacidade e que
ajudem a quebrar a ideia de cuidador-paciente.

Este projeto foi criado com base na necessidade

de aproximagao fisica e emocional de pessoas com
incapacidade, dependentes de cadeira de rodas. O
projeto tem uma dimensao pessoal, na medida em que
foi desenvolvido por mim a pensar na minha irma, tendo
em conta as suas limitagdes ao nivel de mobilidade

e de autonomia, procurando nunca por em causa a
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sua seguranga nem a das pessoas que a acompanham
durante os momentos de lazer e criando a oportunidade
de a retirar da rotina casa-escola.

Durante esta investigagdo aprofundei a minha ligagdo
com a minha irm3, aprendi a interpretar de forma mais
profunda cada gesto e expressao facial, entender o
que ela gosta ou ndo gosta e até onde poderia explorar
sensacoes com ela desde movimentos ou sons mais
bruscos a mais suaves.

A reacdo da minha irma ao projeto foi muito positiva

e fez-me sentir realizada, porque ela aceitou estar no
baloico sem nunca mostrar medo ou receio, sentindo-se
t30 a vontade que adormeceu num dos momentos que o
estavamos a utilizar.

Nos varios testes realizados, os meus pais sentiram a
mesma emocao, felicidade e satisfagdo, pois puderam
usufruir de um momento de relaxamento com a filha e
criar uma maior proximidade entre eles.

Na escola da minha irm3, os colegas dela mostraram ter
gostado de terem algo novo para experimentar que lhes
permitiu ter momentos de lazer fora da rotina escolar.

O mesmo aconteceu com as terapeutas, que acharam o
projeto pertinente e com um impacto muito positivo nos
seus alunos. Encararam este projeto como uma nova
forma de explorar a sensorialidade e de partilharem um
momento mais intimo com os alunos.

A utilizagdo do baloico dd uma sensacao de conexao
que elimina as diferencas fisicas entre as pessoas e
proporciona periodos de alegria, diversdo e convivio,
mesmo com pessoas que tem dificuldades de
comunicagao.

Este projeto apesar de ser um modelo Unico e
experimental, funcionou muito bem nos contextos em
que o experimentei, tendo ainda potencial para evoluir
se forem introduzidas algumas altera¢des de forma a
aumentar a autonomia, principalmente nos momentos
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de entrada e saida, por parte das pessoas o vao utilizar.
Estas alteragdes, sem comprometer a seguranca,
permitirdo chegar a um publico-alvo mais alargado,
como por exemplo pessoas em cadeira de rodas, com
um menor nivel de incapacidade do que a minha irma.

Prevé-se a divulgacdo do projeto de forma gratuita para
todos os que o quiserem recriar, esperando que possa
ser um pontapé de partida para novas investigagdes

e projetos, onde baloicos e outros objetos possam

ser construidos a adaptados para pessoas com
incapacidade.

Este projeto é uma base que se espera possa vir a
inspirar outras pessoas a utilizar o DIY para construir
projetos que aproximam emocionalmente as pessoas,
numa abordagem ao design universal mais intima e
familiar, focada em proporcionar momentos Unicos de
comunicacao, lazer e felicidade.
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Anexo

Critérios clinicos
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CRITERES PRIMAIRES NECESSAIRES FREQUENCE

1. Stéréotypies manuelles de torsion/pression, battement/tapotement, 96 % [95 4 98]

* frottement/émiettement ou mouvement de favage sur la ligne médiane

(a la hauteur de la poitrine ou au niveau de la bouche voire a la bouche,
© avec succion/léchage) ou au contraire sur les cotés du corps.

Ces automatismes apparaissent apres la perte des acquisitions antérieures
et s’y substituent -
2. Des troubles de la communication et un retrait social 90 % [83 a 98]
- 3. Perte de I'usage des mots ou balbutiements acquis dans I'enfance 84 % [77 2 92]
- ou absence de développement du langage
ou développement d’un langage rudimentaire

. 4. Période pré et périnatale apparemment normale 83 % [77 & 88]
. Développement psychomoteur apparemment normal jusqu’a 8 — 15 mois -
- B. Régression plus ou moins prononcée conduisant 83 % [77 4 88]
_ aunretard psychomoteur important - =

6. Périmetre cranien normal a la naissance. 82 % [77 4 88]
 Ralentissement de la croissance céphaligus {entre 6 mois et 4 ans) 74 % [67 & 82]

7. Perte partielle ou totale de I'utilisation volontaire des mains {entre 6 et 30 mois) 80 % [77 & 83]
in Apparition d’une apraxie de la marche 62 % [40 2 84]

et d'une apraxie/ataxie du tronc entre 1 et 4 ans

CRITERES SECONDAIRES DE SOUTIEN FREQUENCE

Troubles vasomoteurs; mauvaise régulation thermique des extrémités (pieds froids) 80 % [30457]
jpasticité, souvent associée a une atrophie musculaire et 2 une dystonis ?

Mobilité décroissante avec I'age - 72 % [56 & 89]
__Scoliose +/- cyphose 57%[40a74
_Epilepsie ; anomalies électroencéphalographiques 50%[19a81]
_ Dysfonctionnement respiratoire 48 % [18 4 79]

- Episodes d’apnée pendant la veille
- - Hyperventilation intermittente
. - Episodes de blocage de fa respiration

- Expulsion forcée d'air ou de salive
- =
__Retard de croissance = = 7
- Pieds hypotrophigues avec un raccourcissement fréquent

du 4°™ métacarpien st/ou métatarsien,

& rechercher par des radiographies des exirémités. : ?

lll. STABILISATION APPARENTE

CRITERES D’EXCLUSION '

Retard de croissance intra-utérin

Viscéromégalie ou signes d’une maladie de surcharge

Rétinopathies ou atrophie optique

Microcéphalie congénitale

Signes évocateurs de Iésions cérébrales, acquises en période périnatale

Signes d’une maladie métabolique identifiable ou d’une maladie neurologigue progressive
Maladie neurologique acquise & la suite d'une infection ou d’un traumatisme cranien sévere

Os quartos estagios na Sindrome de Rett

Il. REGRESSION RAPIDE

1. STAGNATION
D’APPARITION Début : Entre 1 et 4 ans
PRECOCE : - Détérioration du comportement,
comportement d’automutilation,
manifestations autistiques

- Perte de I'usage des mains

- Crises convulsives

- Stéréotypies manuelles

- Perte du langage

- Motricité maladroite

Début : Entre 6 et 36 mois

Le plus souvent avant 18 mois
- Arrét du développement :
stagnation

- Diminution de I'intérét pour
les jeux, changements du

comportement :
- Hypotonie —_insomme - ‘
- Ralentissement de la croissance Durée : quelgues semaines a quelques mois
céphalique

Durée : plusieurs mois IV. EVOLUTION T ARDIVE

! Début : Aprés 10-15 ans

- Détérioration de la motricité
{perte de la marche
dépendance envers un fauteuil roulant)

- Scoliose, atrophie musculaire

- Syndromes pyramidal et extrapyramidal
marqueés, rigidité et lenteur motrice
{bradykinésie)

- Retard de croissance

- Absence de langage

- Amélioration du contact visuel

- Epilepsie moins sévere

- Troubles trophiques

Durée : plusieurs années

Début : Entre 2 et 10 ans

- Retard mental sévere

- Régression des traits autistiques,
amélioration du contact

- Crises convulsives

- Stéréotypies manuelles caractéristiques
- Spasticité, ataxie, apraxie

- Dysfonctionnement respiratoire

Durée : quelques mois a quelques années
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